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Vážení a milí pacienti, podporovatelé, drahá Debra rodino, 

srdečně Vás zdravím na začátku léta a blížících se prázdnin. Teplé dny již zaklepaly na dveře a jistě všichni 
s očekáváním a radostí vyhlížíme blížící se prázdniny. Než Vám ale představím, co nás čeká a na co se může-
me těšit, nabídnu ještě krátké ohlédnutí za první polovinou roku.  

Obsah červnového čísla: 

Odborná Debra konference byla skvělou příležitostí 
se nejen setkat a prožít společný čas, ale také příleži-
tostí se mnoho nového dozvědět. Ohlédnutí za kon-
ferencí, galavečerem a Cenami motýlích křídel tak 
nabídnou následující strany novin. První část roku 
byla pro nás také ve znamení pomoci lidem s EB na 
útěku před válečným konfliktem na Ukrajině. Do po-
moci jsme se pustili doslova se vší silou a můžeme 
tak v naší Debra rodině přivítat několik nových rodin. 
S některými jste měli příležitost se již poznat, 
s dalšími se jistě ještě poznáte. Máme také radost 
z mnoha pěkných akcí, které se mohly uskutečnit, ať 
už to byl Běh NADOTEK nebo benefiční akce realizo-
vané za účelem podpory Debry a našich milých paci-
entů, mnoho z nich nás ještě čeká.  
Srdečně Vás zvu na letní ozdravný pobyt, který se 
letos uskuteční v jiném hotelu než loni, stále ale 
v malebném prostředí Tří Studní na Vysočině, určitě 
se proto neváhejte přihlásit. Připravujeme také dám-
ský wellness pobyt a mnohé další. Kromě akcí se na 

následujících stranách dočtete také mnoho zajímavé-
ho z odborného poradenství a například o naší nové 
kontaktní místnosti. Těší mě také skvělá spolupráce 
s Radou pacientů, díky které můžeme být v úzkém 
kontaktu s Vámi a naslouchat Vašim potřebám, určitě 
se tak s chutí začtěte do novinek z Rady pacientů.   
Těšíme se na setkávání s Vámi, na všechny připravo-
vané akce a pevně věřím, že nadcházející období bu-
de ve znamení společného setkávání, sdílení a že bu-
deme všichni společně 
NADOTEK. Přeji Vám, ať 
máte prostor si naplno 
užívat teplé dny, dopřát 
si prostor k načerpání 
energie, odpočinku i 
objevování něčeho no-
vého. Na co se však 
můžete spolehnout je 
to, že je tu Debra stále 
pro Vás! 
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(DL) 

Letní ozdravný pobyt DEBRA ČR na Vysočině 

Léto se nám kvapem blíží a všichni se těšíme na letní pobyt, který je každoročně pořádán na Vysočině. 

V loňském roce jsme pobyt realizovali v oblasti Tři Studně v penzionu Horácko. Původním plánem bylo opě-

tovné uskutečnění v penzionu Horácko, bohužel v dubnu jsme se dozvěděli nemilou informaci. Hotel Horác-

ko byl prodán a nový majitel se rozhodl pro uzavření a rekonstrukci hotelu, po dobu dvou let.  

Věříme, že každý z nás si přijde na své.:-) 

Pobyt se uskuteční ve stanoveném termínu od neděle 

31.7. do pátku 5.8. 2022. Příjezd na hotel bude mož-

ný od 15:00 hod. Odjezd je naplánován na pátek po 

snídani.  

Termín uzávěrek pro podání přihlášek je čtvrtek 

30.června!  

Děkujeme Janě Erhardové za pomoc při hledání nové-

ho hotelu.  

V případě nejasností kontaktujte sociální pracovnici 

DEBRA ČR Bc. Danu Lengálovou, která má letní pobyt 

na povel. (dana.lengalova@debra.cz;  773 628 299) 

Neváhali jsme ani minutu a začali pátrat po novém 

místě, kde by se vám líbilo. Hledání nebylo vůbec 

snadné, oslovili jsme 23 hotelů, 

 a protože nemáme úplně nemalé požadavky a také 

jsme chtěli zachovat termín již naplánovaného poby-

tu, tak se nám ozval pouze jeden hotel, a tím byl 

Medlov. Rozjeli jsem se tedy potenciální místo pobytu 

osobně navštívit a prohlédnout.  Hotel se nachází na 

Vysočině nedaleko Nového Města na Moravě.  

Součástí hotelu Medlov je rozlehlý hotelový park, kte-

rý můžeme využít k pořádání různých aktivit či relaxa-

ci. Areál nabízí sportovní zázemí jako je minigolf, lo-

dičky, šlapadla, paddleboardy, dětské hřiště, pískoviš-

tě, ruské kuželky a písečnou pláž. Samozřejmostí je 

také hotelová zahrádka s výhledem na okolní lesy a 

rybník. Odkaz na hotel: www.medlovhotel.cz 
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(LP) 

Holky, jedem !!! Aneb dámský wellness pobyt 

Tam, kde se harmonie vrací do těla. Dospělé pacientky, maminky a pečovatelky Motýlků, dopřejte si zaslou-

žený odpočinek a vyrazte na podzim společně s námi do krajiny podhůří Jeseníků. 

Pro autentický zážitek z relaxace pro Vás připravuje-

me pobyt ve wellness hotelu Diana (www.diana-

losiny.cz), který se nachází na okraji lesa v blízkosti 

termálních lázní Velké Losiny. 

Hotel nabízí vlastní wellness centrum – bazén, whir-

pool, saunu, koupele, fitness, jávský masážní salón, 

restauraci s vynikající kuchyní a další zážitkové pro-

gramy. Záleží jen na Vás, jaký „koktejl zdraví“ si vy-

chutnáte. 

My pro Vás zajistíme ubytování, polopenzi, volný 

vstup do wellness centra, výběr procedur a samozřej-

mě dobrou náladu. 

Tato ryze „dámská záležitost“ se bude konat ve 

dnech 30. 9. – 2. 10. 2022. 

Milí pánové, prosíme Vás, dejte si do kalendáře tento 

termín pro aktivity s Vašimi dětmi a dopřejte svým 

drahým polovičkám nabrat síly a přesměrovat myš-

lenky na péči o sebe.  

Přihlášku na dámský wellness pobyt zašleme e-

mailem v průběhu léta. 

Těšíme se na sdílení radosti pro tělo i duši. 

Za tým DEBRA ČR wellness pobyt organizuje Lada Pa-

zourková (lada.pazourkova@debra.cz, 773 682 299) 

 

Galavečer s již tradičním předáváním Cen motýlích křídel 

Předvečer konference neodmyslitelně patří galavečeru, slavnostnímu setkání, které je příležitostí pro podě-

kování. Děkujeme prostřednictvím Cen motýlích křídel pacientům, lékařům i našim partnerům. Tedy všem, 

bez kterých se neobejdeme.  
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Ceny motýlích křídel za rok 2021 získali: 

• Rodina Štěpánových v kategorii Pacient 

• Katka Vlastová a Peťka Koudelková v kategorii 

Pacient šířící osvětu 

• Tým dermatologických sester v klinickém EB Cen-

tru v kategorii Zdravotník roku 

• Společnost Kaufland v kategorii Partner roku 

 

 

Důležitou součástí galavečera byl také společný start 

virtuálního charitativního běhu NADOTEK. Na pomysl-

nou startovní čáru se vedle sebe postavili pacienti, 

jejich rodiče, lékaři, pracovníci DEBRA ČR, naši part-

neři a podporovatelé. Společně jsme se vydali na 10 

denní virtuální závod, jehož smyslem je podpora paci-

entů s EB.  

(MH) 

Běh NADOTEK 2022 je v cíli 

Zdá se, že sportovat vás s námi baví! Svědčí o tom nejen ohromný výtěžek běhu NADOTEK, který se vyšplhal 

na nádherných 476 000 Kč, ale i nadšení jednotlivců, které zaznívá z řad našich fanoušků na sociálních sítích, 

zástupců partnerských firem i z rodin našich křehkých Motýlků.  

Boj s nemocí motýlích křídel je běh na dlouhou trať.  

Tato věta, která je zkrátka faktem, se stala podtitulem 

letošního běhu NADOTEK.  

A v podobném duchu byly pojmenovány všechny tra-

tě, ze kterých účastníci závodu vybírali:  

• 350 m - Dětský běh za Motýlky - protože v ČR žije 

asi 350 pacientů s nemocí motýlích křídel. 

• 3 km - Běžím/Jdu na konferenci - protože v době 

závodu probíhala DEBRA konference, 3 denní ko-

loběh přednášek a seminářů pro pacienty a pečující. 

• 7 km - Běh na sedm doteků - protože v sedmi zá-

kladních oblastech DEBRA ČR pomáhá svým pacien-

tům. 

• 13 km - Běží/Jde o hodně - protože tak jako v kaž-

dém životě jde o hodně, s nemocí motýlích křídel 

často běží o život samotný.  

• 21,09 km - (Ne)jdu růžovým sadem -  protože život s 

nemocí motýlích křídel není žádná procházka růžo-

vým sadem. Nejdůležitější je vytrvat a nevzdat se.  

• 21,09 km - Běh na dlouhou trať - protože takový je 

neustálý boj s nemocí motýlích křídel. 

Závodu se zúčastnilo 1228 aktivních závodníků. To je 

necelá polovina oproti loňskému roku, což je pocho-

pitelné - popularita virutálních běhů obecně klesla s 

tím, jak pominul covid a začaly klasické závody. Přesto 

je to velmi úctyhodný počet těch, kteří se k nám roz-

hodli připojit a sportovat pro dobrou věc.  
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19. výroční konference pro pacienty s nemocí motýlích křídel a jejich pečovatele 
 
 
 
 
 
DEBRA ČR spolu s klinickým EB Centrem uspořádaly v pořadí už 19. výroční konferenci pro pacienty 
s nemocí motýlích křídel a jejich pečovatele. Pořádáme tuto konferenci jednou za rok a věnujeme se v ní 
nejdůležitějším tématům v péči o pacienty s EB. Představujeme novinky v léčbě i mezi ošetřovacími materi-
ály, snažíme se vždy přijít s nějakou zajímavostí, která může lidem s EB ulevit. Konference je také prostorem 
pro neformální setkání pacientů s jejich lékaři a dalšími specialisty klinického EB Centra.  

Odborná konference byla programově velmi bohatá. 
Odbornou část vždy sestavuje zakladatelka EB Centra 
a péče o pacienty s EB u nás prim. MUDr. Hana Bučko-
vá, Ph. D. a dimenzuje ho tak, aby odpovídal součas-
ným potřebám pacientů, ukázal trendy či vyzdvihl 
důležitá témata v péči o pacienta s EB. Program je 
cílen převážně na pečovatele a dospělé pacienty.  
 

• Odborný program začala paní primářka rekapitu-
lací významu centrové péče a připomenutím, co 
všechno se v klinickém EB Centru pro pacienty 
dělá. 

• MUDr. Milan Dastych ke své přednášce Význam 
nutriční péče o pacienty s EB přizval i dva pacien-
ty, aby sdíleli své zkušenosti s výživou formou 
PEGu. 

• Prim. MUDr. Renata Gaillyová se věnovala tématu 
genetického poradenství a jeho významu pro celý 
rodinný systém pacienta s EB. 

• Spolu s prim. MUDr. Jitkou Vokurkovou jsme se 
vrátili k tématu Klinické studie terapie MSC, kdy 
nám představila potíže, které stále zdržují mož-
nost jejího zahájení. 

• Fyzioterapeutka Jana Pařízková ve své přednášce 
zdůraznila význam rehabilitace pro pacienty s EB. 

Prim. MUDr. Radek Brauner pak hovořil o potřebě 
péče o pečující, o důležitosti dbát na své potřeby, kte-
ré musejí být naplněné, aby mohl člověk dlouhodobě 
pečovat o své nejbližší. 
 

V odpolední části si pak posluchači vybírali, jak si pro-
gram sami poskládají. Mohli konzultovat své otázky 
s genetičkou MUDr. Renatou Gaillyovou, řešit kon-
krétní potíže se stomatoložkou MDDr. Petrou Ne-
voránkovou nebo zkoušet relaxační techniky pod ve-
dením zkušeného terapeuta Václava Mandovce.  
 
Bohatý program jsme zakončili společnou debatou 
o dění v DEBRA ČR, o chystaných akcích i o problé-
mech, které aktuálně řešíme. Na úplný závěr pak za-
sedal výbor Rady pacientů, který k našemu velkému 
potěšení přijal přihlášky dalších 3 členů.    
Samozřejmě, odborná konference je pro celé rodiny 
a proto stejnou pozornost jako programu pro dospě-
láky věnujeme i dětské části. Zdravotní klauni jsou 
stálicí našeho dětského programu, děti je milují 
a spolehlivě pobaví i dospělé. Po nich letos následova-
la arteterapie a odpolední procházka s návštěvou ne-
smírně zajímavého Anthroposu. Během dne měly děti 
možnost vyzkoušet si brýle na virtuální realitu, které 
jsme dostali k užívání a pobavení dětí při různých ak-
cích.  
DEBRA konference ale není jen o odborných přednáš-
kách, byť ty jsou prioritní. Večery představují skvělý 
prostor pro sdružování, sdílení, svěřování i pobavení. 
Konference se mohla konat za laskavé podpory Möln-
lycke Health Care, Quality Hotel Brno Exhibition Cen-
tre a Vinotéky Červený. 
 
Termín příští konference plánujeme na konec března 
či začátek dubna 2023 a už teď se moc těšíme.  (MH) 



 

Kdy byl u vás zaveden PEG?  
PEG mám již  8 let. 

Jak jste proceduru zavedení PEGu zvládl/zvládla? 
V počátku jsem se PEGu bránila a nechtěla, nicméně 
jsem byla v situaci, že to bylo nutné. Před zavedením 
mi byl několikrát jícen dilatován  vzhledem k  jeho 
zúžení a zjizvení v oblasti krku, kde jsou v místě hla-
sivky a dýchací trubice, a tak nebyla jiná možnost. 
Zákrok jsem zvládla bez komplikací, byl to velký ne-
zvyk mít katetr v břiše. Vidinou mi bylo to, že po zho-
jení a vytvoření kanálku mi bude vyměněn za PEG, 
který je diskrétní. 
 
Bylo zavedení a hojení bolestivé? 
Zavedení příjemné nebylo.....jako každý zákrok, ale 
nic dramatického. Okolí PEGu se mi zahojilo dobře, 
podkládám si ho dodnes malým obvazovým čtvereč-
kem, abych měla kůži ve větším pohodlí. 
 
Proběhla výměna PEGu za výživový knoflík bez kom-
plikací? 
Na výměnu jsem se vysloveně těšila a žádná kompli-
kace nenastala. Katetr jsem si musela  motat a mít 
připevněný pod oblečením. Výživový knoflík je na-
prosto pohodlný a nenápadný i když dost často nosím 
těsné oblečení. 
 
Omezuje vás výživový knoflík v běžných aktivitách?  
Neomezuje mě vůbec v ničem, dělám naprosto vše 
jako před ním. Jelikož jsem pracovně denně na 
cestách v autě, tak zastavím, během pár minut  "se 
najím"  a můžu v klidu pokračovat dál. Výživu si dá-
vám zhruba v pěti denních dávkách. 
 
Můžete se koupat? Cvičit? Jezdit na kole? 
Velice ráda se koupu, takže jsem klidně  půl hodiny ve 
vaně a vůbec mi to nevadí. Koupala jsem se s ním i v 

moři, dámské plavky mají výhodu, že jsou tak rozma-
nité, že  knoflík není vůbec vidět. Jezdím na kole, cvi-
čím jógu, lyžuji. Z aktivit není nic, čeho bych se muse-
la vzdát. 
 
Jsou výměny knoflíku bolestivé? 
Před každou výměnou mi pan doktor potře okolí 
knoflíku Mesocainem, takže výměna bolestivá není, 
je to jen trochu nepříjemné. U jiných pacientů to tak 
není, ale mně se kanálek zužuje a tudíž je natěsno. 
Zase to má výhodu, že by mi nevypadne za žádné 
situace. 
 
Je péče o vstup do GIT náročná? 
Vůbec,...... jednou za měsíc zkontroluji tekutinu ba-
lonku.  Otáčet s ním nemusím, protože při manipulaci 
s výživou, je to automatické. 
 
Jaké jsou pro vás hlavní výhody výživového knoflí-
ku? 
Konkrétně pro mě největší výhoda je, že se můžu tím-
to způsobem najíst a fungovat. Vrátila se mi zpět 
má  původní váha, která byla před zavedením tristní. 
U pacientů, kteří jsou k tomuto indikováni a přitom 
váhají nebo se bojí, tak jim radím, ať jdou do to-
ho. Když budou mít den, kdy bez problémů zvládnou 
si dát jídlo, tak se nají. Ovšem když jsou dny, že jde 
sotva spolknout slina nemusí být ve stresu, že budou 
bez jídla a energie, kterou my k neustálému hojení 
potřebujeme. Budou se jim lépe hojit rány a můžou 
být naprosto v klidu, že cokoliv se s jícnem stane, 
vždycky mají náhradní možnost. Já sama jsem schop-
ná vypít kávu nebo sklenku vína, džusu, občas se mi 
podaří menší porce rozmixované polévky, ale dá mi 
to velké úsilí. Když mě honí chutě, tak si prostě nan-
dám menší porci jakéhokoliv jídla, přežvýkám a vy-
plivnu. Mě osobně knoflík zachránil a drží mě v dobré 
zdravotní kondici. 

Z EB CENTRA 
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My se ptáme, Motýlek odpovídá. Aneb zkušenosti ze života pacientky s EB s perku-
tánní endoskopickou gastroskopií (PEG)  

O dospělé pacienty s polykacími potížemi v EB Centru pečuje gastroenterolog pro dospělé pacienty s praco-

vištěm ve FN Brno Bohunicích MUDr. Milan Dastych. Tento rok si na konferenci připravil i velmi zajímavou 

přednášku, do které zapojil i pacienty s EB, kteří mají zkušenost s tím, jak se žije s PEGem. Odpovědi jedné z 

pacientek si můžete přečíst níže. 

(ŽV, MD) 
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(MiH) 
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Úloha rehabilitace v podpoře pečovatelů o děti s nemocí motýlích křídel 

Při léčbě a celkové péči o děti s EB je třeba nezapomínat i na jejich pečovatele. Těmi nejbližšími jsou rodiče a 

blízcí příbuzní, ale v širším kontextu jsou to všichni včetně zdravotníků, výzkumníků,  sociálních pracovnic, 

dobrovolníků, mecenášů a dalších, kteří se jakýmkoliv způsobem zapojují do celé problematiky nemoci mo-

týlích křídel. Ti všichni jsou lidé z masa a kostí, kteří vedle svých rodičovských a profesních povinností řeší i 

své vlastní problémy zdravotní. 

Nejbližší pečovatele ohrožuje dlouhodobý stres, chro-

nický nedostatek času, ekonomické potíže, pocit bez-

radnosti a z toho často rezultují nemoci tělesné, du-

ševní i psychosomatické. Pro řešení nebo ještě lépe 

předcházení těmto situacím je vhodné splnit několik 

bodů. Je třeba neztrácet čas, přiznat si pravdu, neod-

kládat stanovení diagnózy a zahájit léčbu. V životě 

musíme odlišit podstatné od nepodstatného, a pokud 

je to nutné, nestydět se požádat druhé o pomoc. Pro 

udržení duševního zdraví je vhodné plánovat alespoň 

drobné každodenní radosti a mít kontakt s pozitivními 

lidmi – nejlépe přímý, a pokud to nejde, tak alespoň 

mediální. 

Při léčbě potíží z přetížení má důležité místo i rehabi-

litace. V ideálních podmínkách rychlá, snadná a účin-

ná. U chronických potíží se však na úplnou rychlost 

spolehnout nemůžeme. Tam je potřeba i jisté pravi-

delnosti. Důraz klademe i na domácí provádění reha-

bilitačních aktivit dle instruktáží fyzioterapeutů. Neza-

pomínejme, že stres zvyšuje vnímání bolesti. 

Důležitá je i správná ergonomie. Vhodné lůžko, mat-

race, polštář, židle u pracovního stolu, správná veli-

kost i tvar pracovních nástrojů. Ze zdravotních opat-

ření nesmíme opomenout pitný režim, prevence pů-

sobení průvanu, vyvážená strava (alespoň 80% zdra-

vých potravin, u zbylých 20% můžeme přivřít oči), 

dostatečné zastoupení vitamínů a stopových prvků, 

vyvarovat se přejídání, a to zvláště ve chvílích, kdy 

jsme ponoukání k nadměrné konzumaci hostitelem. 

Velmi blahodárný vliv na naše zdraví má chůze, úči-

nek tzv. severské chůze s holemi je samozřejmě vyšší. 

Rehabilitační cviky by měl stanovit kvalifikovaný fyzi-

oterapeut, měly by mít přiměřenou délku, aby se 

neztrácela radost ze cvičení.  Je potřeba jeho pravi-

delnost, ale ne militantní. 

 V případě bolestivých stavů může rehabilitace nabíd-

nout alternativu k užívání analgetik, a to prostřednic-

tvím fyzikální terapie. Patří sem elektroléčba, magne-

toterapie, ultrazvuk, laser, vodoléčba, termoterapie, 

přístroj BEMER a další. Některé přístroje jsou určeny i 

k domácí aplikaci.  
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(RB) 

Jejich užití či případné zakoupení je však nutné dopře-

du konzultovat s rehabilitačním odborníkem, aby si 

člověk nezpůsobil zdravotní komplikace nebo nekou-

pil předražený, málo účinný přístroj. 

Někteří pacienti hledají pomoc i v oblasti alternativní 

medicíny. Ale i ta by měla být využívána jen pod do-

hledem odborníků. Patří sem homeopatie, akupunk-

tura, využití bylinek a podobně. 

V případě psychického napětí, vyčerpání či dokonce 

psychických poruch je třeba vyhledat odbornou po-

moc. Tu poskytují prvoplánově psychologové a psy-

chiatři, ale psychickou podporu mohou přinést i em-

patičtí lidé v okolí, a to zdravotníci i nezdravotníci. 

V některých situacích lze využít i pomoc duchovní. 

Pro některé lidi to není téma, jiným lidem však může 

významně pomoci. Duchovní bývají většinou empatič-

tí, tolerantní lidé. Není na místě obava, že by nás ob-

raceli na svou víru. Společná víra může být výhodou, 

ale rozhodně není podmínkou. Útěchu mohou po-

skytnout i lidem nevěřícím nebo hledajícím. Společ-

ným cílem je hledání naděje. Pro pozitivní výstup se-

tkání s duchovním je potřebná vzájemná sympatie. 

Výhodou duchovního je také to, že si čas na rozhovor 

najde dříve, než přetížení psychiatři a psychologové. 

Příjemnou inspirací pro kontakt s duchovním může 

představovat knížka od Zbigniewa Czendlika   “Postel, 

hospoda, kostel“. 

Pro všechny pečovatele je důležité vědomí, že na pro-

blémy spojené s nemocí motýlích křídel nejsou sami a 

pomocnou ruku jim může poskytnout řada lidí. Kon-

takt s nimi pomůže navázat DEBRA a EB tým. 

Jako Rada pacientů jsme se sešli třikrát, jednou na 
ozdravném pobytu ve Třech studních a po dvakrát na 
konferenci v Brně. Setkání to bylo velmi milé a inspi-
rativní. Vzešlo z toho mnoho zajímavých podnětů i 
pro mě i pro vedení Debry. Součástí Rady pacientů je 
Výbor rady pacientů (VRP), jehož členové jsou zvoleni 
z našich řad. Výbor se doposud sešel osmkrát. Aby to 
bylo efektivní, dohodli jsme se na pravidelném setká-
vání nejméně čtyřikrát do roka, a to vždy před zasedá-
ním Správní rady (SR). Proto, aby se SR mohly tlumo-
čit případné nápady a náměty na zlepšení fungování 
Debry. Zasedání SR se pravidelně zúčastňuje předsed-
kyně VRP spolu s místopředsedou. Díky tomuto systé-

mu jsme propojeni a máme dokonalý přehled, jak to 
vlastně v Debře funguje a zda to běží vše, jak má. Ře-
ditel P. Melichárek spolu se zakladatelkou M. Hrudko-
vou zas mají zpětnou vazbu a mohou s námi konzulto-
vat nápady na zlepšení služeb a zajištění potřeb pro 
nás pacienty. Pokud byste se chtěli registrovat do Ra-
dy pacientů a nebudete na společných akcích a chtěli 
jste získávat informace o dění z pohledu pacientů, 
máte kdykoliv možnost buď elektronicky—na webu 
www.debra.cz je Registrační formulář nebo se můžete 
obrátit na Danu Lengálovou 
(dana.lengalova@debra.cz), ochotně pomůže. Mějte 
hezké léto a těším se na viděnou Jana Erhardová  

Rada pacientů má za sebou první rok existence 

Uběhl již rok od založení Rady pacientů (RP). Ušli jsme velký kus cesty a několikrát jsme stáli za vedením De-
bry proti tlakům zvenčí a byli jim oporou. 

(JE) 
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Parkování v areálech FN Brno a jeho okolí 

Přinášíme vám nejnovější informace ohledně parkování v areálech FN Brno a jeho okolí. Od 16.5. se nově 
zpoplatňuje stání v okolních ulicích při Dětské FN Brno a to od 17.00 do 6.00. Pro většinu pacientů a jejich 
rodin se tedy nic nemění. Ovšem i přes to shrnujeme všechny dostupné informace ohledně parkování a to 
v areálech FN Brno Dětská nemocnice a Bohunice. 

• Pacienti a návštěvníci (např. dovoz a odvoz paci-
enta, jednání apod.) mohou odstavit vozidlo v areálu 
Dětské nemocnice, ale v omezené míře (za podmínky, 
že to umožňuje aktuální obsazenost parkovacích stání 
– určuje vrátný). Skládají na vjezdu kauci na parkovné 
v minimální výši 100,- Kč. Parkovné je v tomto přípa-
dě stanoveno na 50,- Kč/hodina (i za každou započa-
tou). Při odjezdu je kauce vyúčtována. 
 
• Návštěvy hospitalizovaných pacientů mohou par-
kovat v areálu (v době odpoledních návštěv) 
za úhradu jednorázového poplatku ve výši 50,- Kč 
(za podmínky, že to umožňuje aktuální obsazenost 
parkovacích stání – určuje vrátný). 
 
• Vjezd pacientům s průkazy ZTP a ZTP/P s řádně 
označenými vozidly je umožněn bezplatně. Přijíždí-li 
jako doprovod pacienta dvě osoby, řidič (není-li pří-
mo on držitelem průkazu ZTP či ZTP/P) následně 
opustí areál, případně hradí parkovné (v režimu do-
voz/odvoz pacienta), umožňuje-li to provozní situace. 
S vyřízením ZTP či ZTP/P vám může pomoci sociální 

pracovnice DEBRA ČR Bc. Dana Lengálová. Neváhejte 
se na ní obrátit. 
 
• Pacienti i návštěvníci jsou povinni parkovat jen 
na vyhrazených místech a dbát pokynů vrátných 
či ostrahy FN Brno. 
• Pacienti a návštěvníci mohou využít odstavných 
ploch v okolí nemocnice. Od 16.5.2022 jsou tyto od-
stavné plochy zpoplatněny a to v časovém období od 
17:00 – 6:00. Spadají do zóny C (modré), což zname-
ná, že první hodina je zdarma a další za poplatek 20 
Kč/hodinu. Více informací naleznete na 
www.parkovanivbrne.cz, kde je možné uhradit i par-
kovné. Dále je možné parkovné uhradit v parkovacích 
automatech či přes aplikaci v telefonu. Parkování se 
hradí pouze v pracovní dny. Státní svátky a víkendy 
jsou zdarma a vozidlo nemusíte nikde registrovat. 
Registrovat se nemusíte ani v době, kdy parkování 
není regulované (tedy v zóně C od 6 do 17 hodin). 
Víkendy v zóně C v praxi: Parkování je regulované do 
půlnoci z pátku na sobotu, následně je zdarma až do 
půlnoci z neděle na pondělí.  

Dětská nemocnice  

http://www.parkovanivbrne.cz
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(MiH) 

Nemocnice Bohunice 

 

• Vzhledem k tíživé situaci s parkováním v okolí 
Dětské nemocnice na Černopolní ulici se Fakultní 
nemocnice Brno domluvila na spolupráci se společ-
ností TYMET parking, a.s., provozující parkovací dům 
u Janáčkova divadla v Brně. Spolupráce spočívá 
v tom, že pacienti, kteří v podzemní garáži hodlají 
parkovat a následně zamíří do Dětské nemocnice, si 
nechají potvrdit parkovací lístek na vrátnici 
u hlavního vstupu, na základě něhož poté obdrží jed-
nu hodinu parkování v podzemní garáži zdarma.  
• V parkovacím domu budou rovněž díky Doprav-
nímu podniku města Brna, a. s., instalovány automa-
ty na jízdenky tak, aby návštěvníci a pacienti měli 
možnost cestovat dvě zastávky do Dětské nemocnice 
v Brně. Mezi parkovacím domem a Dětskou nemoc-
nicí jezdí tramvaje č. 3, 5 a 9.  
• Cena parkovného u Janáčkova divadla v jd 
Parking je d 8:00 do 22:00 hodin 30 Kč/hodinu.  Vice 
na www.jd-parking.cz 
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• Pacienti a návštěvníci mohou využít prioritně od-
stavných ploch v okolí nemocnice nebo placené par-
koviště Netroufalky s 206 místy. Parkovné je 30,- Kč/
hodina. 
• Vjezd pacientům s průkazy ZTP a ZTP/P s řádně 
označenými vozidly je do vnitřního areálu umožněn 
bezplatně. 
• Pacienti, kteří vjíždí do vnitřního areálu FN Brno 
Bohunice a jdou na vyšetření, hradí parkovné. To 
je stanoveno na 50,- Kč/2 hodiny (i započaté). Platí se 
při odjezdu. 

• Ostatní návštěvníci (např. dovoz a odvoz pacien-
ta, jednání apod.) hradí parkovné, které je v tomto 
případě stanoveno ve výši 50,- Kč/hodina (i za každou 
započatou). Při odjezdu z areálu do 30 minut se par-
kovné neplatí. 

• Návštěvy hospitalizovaných pacientů mohou par-

kovat v areálu (v době návštěv 14:00 – 18:00 hodin) 
za úhradu jednorázového poplatku ve výši 50,- Kč. 
• V areálu FN Brno lze odstavit vozidlo dlouhodobě 
z důvodu hospitalizace, a to dle aktuálního ceníku, 
za jednorázovou úhradu (parkovné) 400,- Kč. 
Na příjezdu oznámí pacient na vrátnici tuto skuteč-
nost (uvede kliniku, na které bude hospitalizo-
ván) a uhradí částku proti daňovému dokladu. Vozidlo 
pak odstaví na odstavném parkovišti "U", kam jej vrát-
ný nasměruje. 

• Pacienti i návštěvníci jsou povinni parkovat jen 
na vyhrazených místech a dbát pokynů vrátných 
či ostrahy FN Brno. 
• Dále je možné parkovat v nedalekém OC Campus 
– první 3 hodiny zdarma, poté za úhradu 40 Kč/hod. 
Více na www.campusbrno.cz/cs/informace . 
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Kolik si vydělám, když mám …. Aneb umíte si spočítat svoji mzdu? 

Jednou za čas se stane, že si zaměstnanec chce svoji výplatu přepočítat. Víte jak na to? Obzvlášť důležité je si 
mzdu přepočítat, pokud se jedná o první výplatnici u nového zaměstnavatele, měli byste si přepočtem ově-
řit, že u vás má mzdová účetní všechno správně nastavené. Navíc není na škodu si toto téma osvětlit i vzhle-
dem k tomu, že se v roce 2021 změnil výpočet mzdy (byla zrušena superhrubá mzda).  
Problematika mezd je tak obsáhlá, že nejde shrnout v jednom článku. Pokusím se však vysvětlit postup výpo-
čtu a uvést standartní příklady, jakmile pochopíte princip, tak stejný postup využijete i pro kontrolu dohod o 
provedení práce nad 10 tisíc či dohod o pracovní činnosti nad 3 500 Kč.  

Využití firemního vozidla pro soukromé účely – se 
považuje za nepeněžní benefit, kdy se zaměst-
nanci k hrubé mzdě přičte 1 % vstupní ceny vozi-
dla za každý kalendářní měsíc poskytnutí, takto 
se tento benefit přidaní a zpojistní ve mzdě dané-
ho zaměstnance. Minimální výše pro přidanění je 
1000 Kč. 

Nenárokové složky představují prémie nebo odmě-
ny. Prémie se poskytují za určité období např. 
čtvrtletí, pololetí, rok nebo při splnění zadaného 
pracovního úkolu tzv. cílová prémie. Odměna 
může být předem stanovena za úspěšné splnění 
mimořádného nebo zvlášť významného úkolu. 
Dále to mohou být odměny ze sociálního fondu 
nebo fondu kulturních a sociálních potřeb při 
dovršení životního nebo pracovního jubilea.  

Náhrady mzdy – např. za dovolenou, svátek, svatbu 
nebo pohřeb se vyplácí za každou hodinu dle 
pracovní směny podle hodinového průměrného 
výdělku zaměstnance za přechozí čtvrtletí. U ná-
hrady mzdy za nemoc je výpočet složitější, ale je 

dobré vědět, že prvních 14.dní vyplácí náhradu 
zaměstnavatel, poté vyplácí dávku nemocenské-
ho pojištění správa sociálního zabezpečení. 
K dovolené není špatné znát, že základní výměra 
jsou 4 týdny pro nestátní sféru, 5 týdnů mají 
např. pracovníci některých příspěvkových organi-
zací a státu, 8 týdnů pedagogičtí pracovníci. Tyto 
týdny se však rozpočítají ještě na hodiny podle 
stanovené týdenní pracovní doby každého za-
městnance. Pro čerpání dovolené stačí odpraco-
vat 21 dní v délce počtu hodin příslušných pra-
covní době zaměstnance.  Nárok na dovolenou za 
kalendářní rok vznikne až po nepřetržitém trvání 
pracovního poměru po dobu 52 týdnů sjednané 
týdenní pracovní doby. Jinak vzniká nárok na po-
měrnou část za kalendářní rok.  
Je zrušeno krácení dovolené za zameškané smě-
ny (např. z důvodu pracovní neschopnosti, nepla-
ceného volna nebo rodičovské dovolené). Krátit 
dovolenou lze jen u neomluvené absence, a to 
podle skutečně zameškaných hodin.  

Začneme s trochou teorie:   
Smluvně je zaměstnavatelem se zaměstnancem sjed-
nána nějaká základní časová, úkolová nebo podílová 
mzda, což tvoří tzv. hrubou mzdu (někdy nazývanou 
brutto mzdu). Je to odměna za vykonanou práci před 
zdaněním a před odvody sociálního a zdravotního 
pojištění. Část mzdy může být i v naturální podobě 
(např. poskytovanou ve formě zájezdu, letenek, zdra-
votní a lázeňské péče, školného apod.). Zde záleží na 
daňovém nastavení zaměstnavatele, pokud se splní 
podmínky zákona o dani z příjmů, mohou být tato 
plnění osvobozena od daně z příjmů ze závislé čin-
nosti i odvodů pojistného.  
 

Ke sjednané mzdě se následně přičítají: 
Příplatkové nárokové složky. Jedná se např. o práci 

přesčas (pokud není řešen poskytnutím náhrad-
ního volna nebo zahrnut v hrubé mzdě, kde by 
bylo započítáno např. 150 hod/ročně), práce ve 
svátek, v sobotu, neděli, v noci, příplatek formou 
odměny za pracovní pohotovost, příplatek za 
práci ve ztíženém pracovním prostředí. Pro zjed-
nodušení nebudu rozebírat zaměstnance pobíra-
jící plat – těm například náleží další příplatky dle 
profesí pro představu např. hodnostní příplatek 
(armáda, policie, hasiči), specializační příplatek 
pedagogického pracovníka, jiný pedagogický pří-
platek (třídnictví) atd.  
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A nyní se podíváme na výpočet čisté mzdy. Čistá mzda 
se vypočítá z hrubé mzdy po následných odvodech 
zálohy na daň z příjmů, pojistném a případných exe-
kucích a odvodu srážek za stravné, spoření nebo vý-
živné. 
Má-li zaměstnanec roční příjem vyšší než maximální 
vyměřovací základ 1 867 728 Kč tj. 48násobek prů-
měrné mzdy, pak bude tento základ daněn progresiv-
ní 23%sazbou daně příjmy pod vyměřovací základ 
budou zdaněny 15% daní z příjmů fyzických osob.  
Postup:  
1.Hrubá mzda (dále HM) je základem daně, který se 
zaokrouhlí na celé stokoruny nahoru. 
2. Ze základu daně vypočítáme 15% daň z příjmů, vý-
sledná částka je měsíční zálohou na daň z příjmu fy-
zických osob ze závislé činnosti před odečtením daňo-
vých slev. 
3. Od zálohy na daň odečteme slevy na dani, nejčastě-
ji na poplatníka (v roce 2022 činí 2570 Kč) a získáme 
zálohu na daň po odečtení slev. Případně odečteme 
ještě daňová zvýhodnění na děti, invaliditu či studi-

um, pokud jsme je uvedli v „růžovém“ prohlášení po-
platníka. 
4. Z hrubé mzdy vypočteme odvod sociálního a zdra-
votního pojištění za zaměstnance, které za ně zaměst-
navatel odvádí a získáme čistou mzdu. Tj. Sociální 6,5 
% z HM, zdravotní 4,5 % z HM. 
5. K výplatě se následně dostane až částka upravená 
ještě o sjednané odvody spoření, stravné, výživné, 
atd.  
 

Níže uvádím tabulku s příklady k porovnání. V prvních 

dvou sloupcích je vidět rozdíl v podepsání a nepode-

psání slevy na poplatníka, můžete si tam doplnit i dal-

ší slevy dle vašich potřeb – uvádím v měsíčním část-

kách: invalidita (I.,II. Stupeň – 210 Kč, III. Stupeň 420 

Kč, ZTP/P 1345 Kč), sleva na studenta (335 Kč), daňo-

vé zvýhodnění na 1. dítě (1267 Kč), 2. dítě (1860 Kč), 

3. a další dítě (2320 Kč). Slevu na manželku/manžela a 

slevu za umístění dítě v předškolním zařízení lze 

uplatnit jen v ročním zúčtování nebo daňovém přizná-

ní.  

Základní mzda + příplatky, prémie, odměny, osobní ohodnocení náhrady mzdy = HRUBÁ MZDA 

Hrubá mzda 10000 10000 15 000 20000 25000 27500 30000 32500 35000 37500 

Základ daně 10000 10000 15000 20000 25000 27500 30000 32500 35000 37500 

Daň před slevou 1500 1500 2250 3000 3750 4125 4500 4875 5250 5625 

Sleva na poplatníka 
(podepsáno prohláše-
ní) 2570 

prohláše-
ní nepo-
depsáno 2570 2570 2570 2570 2570 2570 2570 2570 

Záloha na daň (po 
slevách) 0 1500 0 430 1180 1555 1930 2305 2680 3055 

Sociální pojištění za 
zaměstnance 650 650 975 1300 1625 1787,5 1950 2112,5 2275 2437,5 

Zdravotní pojištění 
za zaměstnance 450 450 675 900 1125 1237,5 1350 1462,5 1575 1687,5 

Čistá mzda 8900 7400 13350 17370 21070 22920 24770 26620 28470 30320 

           

Kolik celkem stojíte 
zaměstnavatele 13380 13380 20070 26760 33450 36795 40140 43485 46830 50175 

sociální pojištění za 
zaměstnavatele 2480 2480 3720 4960 6200 6820 7440 8060 8680 9300 

zdravotní pojištění za 
zaměstnavatele 900 900 1350 1800 2250 2475 2700 2925 3150 3375 

Pozor, je možné, že vám zaměstnavatel srazí dopla-
tek do minima zdravotního pojištění, záleží, jak jste 
se dohodli, některý zaměstnavatel to odvádí ze své-
ho jiný sráží ze zaměstnancovy mzdy. To se děje v 
případech máte-li vyměřovací základ pod minimální 
mzdu tzn. 16 200 a nejste osobou za niž by byl plát-
cem pojistného stát. Minimální výše na zdravotní 

pojištění v součtu za zaměstnance a zaměstnavatele 
činí 2187 Kč. Doplatek by byl u HM 10 tis. 837 Kč na 
pojistném a u HM 15. tis. 162 Kč. Pokud odvádíte 
pojistné souběžně i z jiného zaměstnání či podnikání, 
je třeba to do mzdové účtárny nahlásit a tam vašemu 
konkrétnímu případu lépe poradí (smyslem je zame-
zit vyšším odvodům než by bylo nutné).   
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Kontrolní otázky:  

1) Je možné, že zaměstnanci se stejnou hrubou 

mzdou dostanou rozdílnou čistou mzdu? 

ANO / NE 

2) Právo na dovolenou je vyjádřeno v hodinách? 

ANO / NE  

 

 

3) Mám-li samostatnou výdělečnou činnost při 

rodičovské dovolené je nutné dodržet mini-

mální vyměřovací základ pro zdravotní pojiš-

tění? ANO / NE  

 

Pro kontrolu porozumění textu ještě přidávám pár otázek jejichž řešení naleznete na str. 16.   

(PM) 

Doufám, že vám tento článek pomohl alespoň částeč-
ně v orientaci ve mzdách. Praxe je vždy mnohem zají-

mavější než teorie, tak přeji, ať vám všechny výpočty 
vycházejí.  

Díky vstřícnosti FN Brno jsme mohli prostory bývalé 

kontaktní místnosti vyměnit za nové, které jsou pro-

stornější, prosvětlenější a kde všechny místnosti tvoří 

jeden uzavřený celek. Kromě stěhování jsme přistou-

pili také k rekonstrukci nových prostor, aby Vám po-

skytovaly vhodný komfort při návštěvě klinického EB 

Centra. Prostory kontaktní místnosti jsou bezbariéro-

vé, klimatizované a máme k dispozici také nově vybu-

dovanou kuchyňku. Děkujeme za spolupráci FN Brno 

a také paní prim. MUDr. Haně Bučkové, která pomá-

hala přesun vyjednat s vedením nemocnice. Děkuje-

me také dobrovolníkům, kteří nám pomáhali se stě-

hováním a společnosti Globus ČR, která rekonstrukci 

spolufinancovala. Budeme se těšit na setkávání s vámi 

v nové kontaktní místnosti!  

Kontaktní místnost voní novotou 

Kontaktní místnost DEBRA ČR ve FN Brno se přestěhovala a oblékla do nového. Nemusíte se bát, stále kole-

gyně z odborného týmu najdete tam, kde jste zvyklí, přesunuli jsme se, v rámci jedné budovy, jen o několik 

metrů.  

(HŠ) 
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Evropský řád rytířů vína podpořil pacienty s EB 

V sobotu 9. dubna prošel Brnem historický průvod. Ten byl součástí Rytířské slavnosti rytířů vína, kteří se 
zde sešli.  

 

 

 

Čtyři známé osobnosti v rolích soutěžících tentokrát s 

"lovcem" zápolily i s cílem získat prostředky na podpo-

ru charitativních organizací. Podporu ve výši neuvěři-

telných 180 000 Kč získala DEBRA díky rohodnutí Petra 

Kolečka, který díky své partnerce Anetě Vignerové naši 

podporu pacientům dobře zná. Za to moc děkujeme a 

moc si vážíme Petrovy podpory. 

180 000 Kč pro Motýlky díky pořadu Na lovu 

V hvězdném speciálu soutěžního vědomostního pořadu TV Nova Na lovu nešlo jen o vědomosti, ale také o 
dobrou věc. 

Při této slavností příložitosti se rozhodli podpořit také 

veřejnou sbírku DEBRA ČR a ve spolupráci s nadačním 

fondem HVĚZDY PRO ŽIVOT darovali 50.500 Kč na 

ošetřovací materiál, pomůcky či ozdravné pobyty pro 

naše pacienty.  

Roštejnský hodokvas 2022 

Společenstvo meče a ohně Novus origo podporuje od roku 2015 naši organizaci výtěžkem z Roštejnského 
hodokvasu. Letos připsali ke své podpoře nádherných 40 000 Kč. Celková výše podpory se tedy vyšplhala v 
součtu na 225 000 Kč.  

Akce pro celou rodinu na hradě Roštejn, goticko-renesančním 

loveckém sídle v romantické krajině Javořických vrchů, se kona-

la po dvouleté pauze. Návštěvníci však cestu na hrad rozhodně 

nezapomněli a celé odpoledne se hrnuli na nádvoří, kde probí-

hal pestrý program šermířů, tanečnic, sokolníků či alchymisty. 

Nechyběl dobový jarmark a skvělé občerstvení.  

 

Místo, které je s nemocí motýlích křídel spojenu řadu let díky 

Olgám Joklovým (ml. i st. ;)), navštěvujeme velmi rádi a nesmír-

ně si vážíme nadšení a podpory pořadatelů v čele s Martinem 

Bagy Bahounkem. Letošní výtěžek z Roštejnského hodokvasu 

umožní dofinancovat letní pobyt pro rodiny s nemocí motýlích 

křídel, který DEBRA tradičně pořádá na Vysočině.  
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(HŠ) 

 

Benefiční glee show 

Představení Křídla naděje v Sonocentrum, přineslo krásný výtěžek 41.762 Kč, za který našim Motýlkům poří-
díme ošetřovací materiál a další potřebné pomůcky. Moc děkujeme First Smile a všem divákům a dárcům!  

Jedinečná glee show pod vedením brněnské-

ho sboru First Smile přinesla tanec, zpěv a 

zábavu. Program večera doplnila známá jmé-

na z umělecké branže i světoví tanečníci. 

Výtěžek se pořadatelé rozhodli věnovat na 

podporu naší organizace DEBRA, která po-

máhá lidem s nemocí motýlích křídel.  

(AG) 

Přiletěl čáp 

V minulém čísle DEBRA novin jsme vás informovali o krásných život-
ních událostech u pracovníků DEBRA ČR - narození potomků. A aby 
jich nebylo málo, tak přicházíme s další takto krásnou zprávou. Ten-
tokrát u naší nutriční specialistky, která v druhé polovině května do 
své rodiny přivítala již třetího syna. Velká gratulace, hodně zdraví a 
rodičům pevné nervy. 

„Všechny pacienty a jejich rodiny, specialisty EB Centra a 

všechny, kdo mě znají, velmi zdravím. Nyní na nějaký ten 

pátek převezmu roli rodiče na plný úvazek. Příroda tomu 

chtěla a my jsme v druhé polovině května mohli na svět 

přivítat našeho třetího syna. Dali jsme mu jméno Šimon. 

Věřím, že jakmile to půjde, tak se setkáme na nějaké DE-

BRA akci. „ 

                                                                              Vaše Michaela 

Správné odpovědi k otázkám ve článku „Kolik si vydělám, když mám …. Aneb umíte 
si spočítat svoji mzdu?“ 

1) ANO – mohou za to daňová zvýhodnění (záleží, zda některý nepodepsal prohlášení poplatníka, uplatňu-

je slevy na dítě, invaliditu, je student, apod.) 

 

2) ANO – avšak při zachování požadavku, aby dovolená byla odvozena od její výměry v týdnech. 

 

3) NE – při mateřské a rodičovské je za vás plátcem pojistného stát a nemusíte se trápit s doplatkem zdra-

votního pojištění do mimina.  

DĚKUJEME ZA PODPORU „MOTÝLKŮ“ 
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