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Uvědomuji si, že situace byla od března tohoto roku 
pro mnoho z vás velmi náročná, věřím proto, že bě-
hem léta a prázdnin jste měli alespoň trochu prosto-
ru odpočinout si, potkat se s blízkými a strávit také 
nějaký čas v přírodě či na cestách. Snažili jsme se 
v létě být s vámi v kontaktu a také vám být nablízku 
skrze množství uskutečněných návštěv v podobě te-
rénní služby, které realizoval náš skvělý odborný tým, 
za jehož nasazení jsem velmi vděčný.  
Letní pobyt nás čeká až příští rok, chystáme toho ale 
ještě spoustu do konce tohoto roku, jestli nám to 
epidemiologická situace dovolí. Těšíme se také na 
novou kolekci NADOTEK a také nás čeká pobyt pro 
dámy i pány, o tom všem se dočtete na dalších stra-

nách novin. Přestože nevíme, jak se celková situace 
v zemi bude vyvíjet, budeme pružně reagovat na 
vzniklou situaci a o všem budete včas informováni.  
Co ale víme naprosto jistě je to, že jsme tu na 100% 
pro vás, jsme připraveni kdykoliv vám pomoci a jsme 
s vámi stále NADOTEK!  
 

Milí členové DEBRA rodiny, přátelé, vážení partneři a kolegové,   

dovolte mi, abych vás pozdravil v novém čísle DEBRA novin. Přichází nejen podzim a chladnější počasí, mů-
žeme se ale také těšit na nadcházející akce a příležitost se konečně setkat a to nejen v kontaktní místnosti 
DEBRA ČR. 

Srdečně vás zdraví             

Pavel Melichárek  
                     a celý tým DEBRA ČR 

Název akce Datum 

Dámský wellness pobyt 26. - 28.9. 2020 

XVII. Výroční konference 9. - 11.10. 2020 

Pánský pobyt 23. - 25.10. 2020 

Týden osvěty o EB 25.—31. 10. 2020 

Folkový večer pro motýlí křídla 12.11. 2020 

Giving Tuesday 1.12. 2020 

Kalendář akcí s DEBRA ČR  nebo pro DEBRA ČR—sledujte naše webové stránky 

Léto s Debrou :-) 
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Podzimní XVII. Výroční konference DEBRA ČR byla zrušena 

DEBRA ČR i přes snahu a přípravu XVII. Výroční konference, musela v polovině září dle aktuální epidemiolo-
gické situace v zemi rozhodnout o jejím zrušení. Vzhledem k vysokému počtu nakažených v zemi je nutné 
tuto organizovanou akci s programem zrušit. 

(MiH) 

Ve dnech 9. - 11.10. se měla konat XVII. Výroční kon-
ference v Brně a všichni jsme se těšili na společné 
setkání s pacienty, rodinami, lékaři a vůbec s celou 
DEBRA rodinou. Bohužel epidemiologická situace v 
zemi této akci nepřeje a to z toho důvodu, že Motýlci 
jsou velmi zranitelní pacienti a neradi bychom je tím-

to vystavovali riziku nákazy COVID-19. DEBRA ČR 
sdružuje pacienty z celé České republiky a společný 
program konference by tak mohl i přes rouškové 
opatření případnou nákazu rozšířit. Účastnický popla-
tek již přihlášených jednotlivců i rodin bude navrácen 
na číslo účtu, ze kterého byl poplatek zaplacen. 

Wellness pobyt pro dámy 

Již za nedlouho nás čeká wellness pobyt v Lázních Poděbrady. Přesněji od 26.-28.září. 

Wellness pobyt pro dámy, který je určen všem 
pacientkám s nemocí motýlích křídel a pečují-
cím o Motýlky se blíží. Jelikož se jedná o odpo-
činek a individuální program každé z dam, není 
potřeba pro tuto chvíli akci rušit.  Věříme, že si 
ji všichni náležitě užijí a odpočinou si. Možná 
naberou i síly na podzimní a zimní období. 
 
I nadále však budeme sledovat  vývoj epidemi-
ologické situace v ČR a také nařízení minister-
stva zdravotnictví.  
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Označení wellness určitě není na místě, přesto to bu-
de stát za to! O víkendu od 23. 10 do 25. 10. 2020  
příhlášené pány čeká návštěva čtvrtého největšího 
města, známé jako průmyslové a pivovarnické. Škoda 
Transportation a další firmy zde pokračují v tradici 
legendární Škodovky, na druhé straně krajské metro-
pole se pak vaří spodně kvašený světlý ležák. O jakém 
městě mluvím? Odpověď je samozřejmě Plzeň, ať už 
byla otázka na město nebo na zmíněný ležák.  
A pan ředitel DEBRA ČR k tomu dodává: „Těším se, že 

se potkáme v trochu jiném, neformálním duchu a 
strávíme aktivně víkend. Určitě se podělíme o fotky a 
v příštím vydání novin se můžete těšit na článek.“ I 
nadále však budeme sledovat  vývoj epidemiologické 
situace v ČR a také nařízení ministerstva zdravotnictví.  
 
Otázky kolem pánského pobytu směřujte na Ing. Pav-
la Melichárka: pavel.melicharek@debra.cz, 773 467 
898  
 

(PM) 
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Pánský pobyt 

Nejen maminky, pacientky a pečující si zaslouží pořádný odpočinek, myslíme také na pány, proto se pan ředi-
tel DEBRA ČR Pavel Melichárek rozhodl uspořádat úplně nový typ pobytu, který tady ještě nebyl a to pobytu 
ryze pánského.  

Nový jednotný vizuální styl 

DEBRA ČR představuje nový jednotný vizuální styl, který od července 2020  používá k vnitřní i vnější prezenta-

ci. Koncepce vizuální prezentace se opírá o základní prvky, kterými jsou logo, písmo a jeho nová barevnost.  

Samotné logo s barevně odlišenými písmeny "eb" 
představuje zkratku názvu nemoci motýlích křídel 
(Epidermolysis bullosa). Stejně tak motýl, který pole-
tuje nad logem, symbolizuje psací písmena "eb". Slo-
gan: "Pomáháme lidem s nemocí motýlích křídel", 
budeme používat i nadále, nově je však přípustná 
varianta se slovním uvedením sloganu vedle loga či 
mezinárodní použití loga s dovětkem: "Czech Repub-
lic". Základní barvy jsou zvoleny stále modrá a červe-
ná, nově však v pastelovém odstínu. Spolu s úpravou 
loga přichází také ke sjednocení všech dokumentů, 
které organizace používá k vnitřní i vnější komunikaci.  
Autorem celého jednotného vizuálního stylu je náš 

dlouholetý partner Refresh, kterému za skvělou práci 
děkujeme. Věříme, že jemnější provedení celého stylu 
dobře ilustruje lehkost i křehkost zároveň, která je 
nám vlastní.  

(PM) 
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Ocenění Osobnost filantropie pro MUDr. Hanu Bučkovou, Ph.D.  

Informace, léčbu, terapii, porozumění. To vše lidé s nemocí motýlích křídel potřebují. Nic z toho neměli, do-
kud se před dvaceti lety nerozhodla věci změnit MUDr. Hana Bučková, Ph.D. Díky její píli a nesmírné oběta-
vosti dostávají dnes pacienti s nemocí motýlích křídel v České republice péči na jedné z nejvyšších úrovní v 
Evropě. 

(AG) 
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Za svou mnohaletou vynikající práci, nesmírné nasa-
zení a lidský přístup byla paní primářka Bučková oce-
něna Fórem dárců jako Osobnost filantropie 2020. 
Spolu s ní byl oceněn i Zdeněk Svěrák za dlouhodo-
bou inspirativní pomoc vozíčkářům a významný pří-
nos ke komunikaci tématu lidí s handicapem.     

MUDr. Hana Bučková, Ph.D. desítky let vedla Dětské 
kožní oddělení Pediatrické kliniky  (dále jen DKO PEK) 
FN Brno, dlouhodobě se specializuje na vrozené, dě-
dičné kožní choroby. 

V roce 1996 založila a vede Sekci dětské dermatologie 
ČDS ČLS JEP, o pět let později EB Centrum při FN Br-
no, mezioborový tým specialistů pro děti a dospělé 
pacienty s EB, iniciovala založení pacientské organiza-
ce DEBRA ČR, v roce 2011 byla zakládajícím členem 
EB-Clinet, mezinárodního sdružení klinických expertů 
na EB. Zlepšila medicínskou péči o pacienty se vzác-
nými kožními chorobami. Pod jejím vedením bylo 
DKO PEK v roce 2016 přijato do šesti podskupin Ev-
ropské sítě pro vzácná kožní onemocnění (ERN-Skin). 

Roušky - opět povinný módní doplněk 

Tak jako jinde ve zdravotnických zařízeních, je potřeba se do Fakultní nemocnice Brno vybavit rouškami či 
jinými ochrannými pomůckami nosu a úst. Neplatí tak pro děti do dvou let a pacienty, kteří jsou hospitalizo-
váni.  

V případě, že si roušku zapomenete, kontaktujte 
sociální pracovnice DEBRA ČR a rádi vás vybavíme 
na kontrolu do EB Centra. 

Pro klienty DEBRA ČR i nadále platí, že máme k dis-
pozici i šité roušky a rádi vám je zašleme domů. 
Stačí se obrátit na Michaelu Halbrštátovou (e-
mail: michaela.halbrstatova@debra.cz, 773 982 
299).  

 

(MiH) 

https://www.debra-cz.org/kontakty
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„Emergency card“ neboli karta 1. pomoci pro pacienty s EB 

Je to první vlaštovka - pomoc, která k nám přišla z Evropské sítě pro vzácná onemocnění (ERN-skin). Kartičku 
mají Motýlci po celé Evropě!! ERN první várku kartiček financovalo a vytisklo, my jsme jen text přeložili do 
češtiny. 

Karta první pomoci obsahuje informace o EB, kontakt 
na specialistu EB Centra, vy doplníte kontakt na rodi-
če, u dospělých pacientů na rodinného příslušníka a 
svého praktického lékaře. 

Kartu noste s sebou do zdravotnických zaříze-
ní, stejně jak nosíte kartičku pojišťovny!! 

Předkládejte ji v ordinaci, aby si všichni uvědomi-
li,  že vaše kůže a sliznice jsou křehké, musí se 

k vám  podle toho chovat. A pokud si zdravotnický 
personál neví rady,  zavolá na uvedený kon-
takt  specialistovi do EB Centra. 

Kartu první pomoci obdrží pacienti na kontrole 
v kožní ambulanci EB Centra . 

Věříme, že karta první pomoci bude našim Motýlkům 
užitečná! 



 

Z EB CENTRA ČR 
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MUDr. Hana Bučková, Ph.D.: AMNIODERM® pro naše Motýlky  

                                                                                          - Ověřovací studie pro podzim 2020 

Od roku 2010 se v odborné literatuře začaly objevovat studie zabývající se aplikací lidské amniové membrány 
na nehojící se chronické rány. Oslovila mne česká firma BIOHEALING, která vyvinula AMNIODERM®.  
Jde o lyofilizovanou amniovou membránu z vnitřního obalu placenty. Produkt AMNIODERM® se užívá 
k hojení ran, podporuje epitelizaci rány, tlumí bolest, jizvení v ráně, brání suchosti v ráně. V České republice a 
na Slovensku bylo 1000 kusů Amniodermu aplikováno na rány, výsledky byly uspokojivé.  

(HB) 

                                                                                                                               Září č. 3 / 2020   

Co předchází přípravě Amniodermu, aby  byl bezpeč-
ný?  
Krev dárkyň je před odběrem placenty  testována na 
přítomnost původců HIV infekce 1, 2, hepatitidu 
(B,C), lidský T-buněčný lymfotropní virus (HTLV 1,2), 
Syfilis. Tato vyšetření jsou u dárkyň opakována po 
uplynutí nejméně 6 měsíců od odběru, výsledky tes-
tů musí být opět negativní.   
Poté je očištěná amniová membrána finálně tvarová-
na, natažena na nosič, zpracovaná tak, že může být 
skladovaná za pokojové teploty až po dobu 5 let.  

Kdo se může studie zúčastnit? 
Všichni Motýlci, jejichž rána nebude infikovaná a rodi-

če nebo pacient je ochoten se dostavit na převaz 

jednou za týden po dobu 2 měsíců. Jako u všech stu-

dií je podmínkou k zařazení pacienta splnění vstup-

ních kritérií, jsou dána pravidla, kdo může/nemůže 

být do studie zařazen. 

Kolik pacientů s EB bude zařazeno?  

Počítáme se zařazením 10-15 pacientů.  

Pro Vaši informaci uvádím, kdo se může studie zúčastnit:  

 Diagnostika EB na molekulární úrovni nebo histolog-
icky (Imunohistochemiáckými metodami, elektronovou 
mikroskopií). 

 Věk mezi 1 rokem a 40 lety. 
 Ochota dostavovat se na pravidelné převazy 1x týdně. 
 Výskyt  “čistých”, nezhnisaných ran. 

 
 
 

Rána se u Motýlka hodnotí na kontrolách při 
výměně Amniodermu. 
Chtěla jsem vám studii představit na Výroční  
konferenci DEBRA ČR. Protože nám epidemi-
ologická situace nepřeje, volím tuto cestu.  
Kdo by měl zájem o studii a splňuje uvedená 
kritéria, kontaktujte mne telefonicky (MUDr. 
Hana Bučková: 532 234 533 nebo 532 234 
536)!  
Se všemi se nadále budu setkávat na kon-
trolách v ambulanci. Nezapomínejte si do-
mluvit návštěvu u dalších specialistů EB tý-
mu!! 
Jakékoliv komplikace vašeho zdravotního 
stavu s námi konzultujte!! 
Přeji vám, aby se vám Covid-19 vyhnul!!  



 

  7 

 
                                                                                                                               Září č. 3 / 2020   

Typickou jemnou nasládlou chuť získají ale až tepel-
nou úpravou, nejčastěji pečením nebo grilováním. 
Další látkou, která se lépe vstřebává je provitamin A 
neboli betakaroten. Tento antioxidant posiluje obra-
nyschopnost organismu, batáty jsou jím přímo napě-
chované. Ve 100 gramech je ho až 4x tolik než 
v klasických bramborách. Batáty loupat nemusíte, 
stačí je důkladně omýt, se slupkou získáte ještě více 
betakarotenu a kvalitní nerozpustné vlákniny.  

 

Již zmíněný betakaroten funguje také jako prevence 
vzniku některých druhů rakoviny žaludku či slinivky. 
Výrazné množství vitaminu C pak přispívá k lepšímu 
hojení ran a předcházení vzniku degenerativních oč-
ních chorob. Sladké brambory jsou bohaté rovněž 
na vitamin B6, který výborně vypomáhá při prevenci 
depresí, nespavosti, mrtvice nebo onemocnění srd-
ce. Vláknina pektin tvoří v batátech až polovinu vlák-
niny a snižuje hladinu cholesterolu a napomáhá 
správnému vylučování stolice. Pro vysoký ob-
sah draslíku pomáhají také snižovat tlak.  

Využití batátů v kuchyni 

• Jako přílohu vám postačí omyté batáty nakrájet 
na silnější čtvrtky, okořenit dle chuti, ochutit oli-
vovým olejem a po 15 minutách z trouby vytáh-
nete vynikající pečené „hranolky“.  

• Skvělé je i pyré z vařených oloupaných batátů 
a klasických brambor, které můžete ozvláštnit 
i mrkví. 

•  Strouhanými syrovými batáty můžete nahrazovat 
mrkev v dortech nebo muffinech. 

 

(MiH) 

Není brambor jako brambor - některý je sladký 

Jistě jste se v obchodě setkali již se sladkými brambory tzv. batáty. Mnozí jistě i batáty vyzkoušeli a zjistili, že 

mohou být skvělou potravinou, kterou je možné zařadit do jídelníčku. A protože je podzim a na podzim se 

tyto brambory i sklízí, tak je na čase se o nich dozvědět trochu více.  

Batáty, jasně oranžové hlízy povijnice jedlé, jsou 
druhem tropické rostliny z čeledi svlačcovitých a její 
oranžové odrůdě v Severní Americe říkají jam. 
Batáty jsou považovány za jeden z nejvýživnějších 
druhů zeleniny. Mají až o polovinu vyšší energetic-
kou hodnotu než klasické žluté brambory, z celých 
70 % je tvoří voda. Pro jejich schopnost pozvolného 
a rovnoměrného uvolňování živin si je oblíbili spor-
tovci i lidé, kteří se soustředí na dietní  stravování a 
to zvláště kvůli jednomu z nejlepších zdrojů sachari-
dů. 

Bramborová kaše s batáty: 
              8 - 10 porcí 

Ingredience: 

• 1,5 kg brambor, varný typ B nebo C 

• 1 větší sladký brambor (batát) 

• 80 g másla 

• 400 ml mléka 

• Sůl 

 

Postup: 

 

Brambory a batát oloupejte a uvařte v osolené vodě 

doměkka. Slijte je, hrnec postavte zpět na plamen a 

vlijte k nim mléko. Jakmile začne vřít, stáhněte hrnec 

z ohně. Brambory rozmačkejte, přidejte máslo a vy-

šlehejte hladkou kaši.  
 

Z EB CENTRA ČR 
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Ahoj léto! 

Léto motýlí jsme zahájili piknikem naší DEBRA rodiny a bylo moc znát, jak moc se potřebujeme zase vidět a 
zažít, být NADOTEK. Za nápad a nabídku na uspořádání pikniku moc děkujeme Filipovi Novákovi a Bistru 
NO.2 v areálu Výstaviště Praha.  

Bylo krásné vidět se po dlouhé době v karanténě s 
našimi "Motýlky". Všichni jsme se tak těšili, že jsme 
vyrazili z Debry v tom nejhojnějším počtu. Bylo skvělé 
setkat se s řadou rodin, pomazlit si miminka, zařádit s 
dětma, popovídat s pacienty i rodiči, dát si skvělé pik-
nikové jídlo připravené na míru našim Motýlkům, vy-
chutnat kafíčko a skvělé limonády.. I na neřidiče jsme 
pamatovali :-). 

 S radostí jsme pozvali také naše přátele z řad podpo-
rovatelů, kteří do DEBRA rodiny neodmyslitelně patří! 
Je úžasné sledovat a vědět, že naši partneři nepomá-

hají tzv. od stolu. Chtějí být s námi NADOTEK a jsou.... 
To bylo na našem červnovém setkání tak patrné!!! 
Akci si nenechaly ujít dámy ze společnosti La Roche 
Posay, ředitelka společnosti Babor, ředitelka Mölnlyc-
ke Health Care či šéf společnosti Keiretsu Forum. S 
radostí a nadšením jsme pohostili také Liběnu Rocho-
vou a Báru Strýcovou, mezi prolézačkami a houpačka-
mi byl k zahlédnutí také Lukáš Musil. I když jsme se 
všichni těšili na Jitku Čvančarovou, museli jsme jí po-
myslně zamávat do Brna, kde jí dva dny před pikni-
kem z ničeho nic začal pokaranténní natáčecí mara-
ton.  

A ještě něco... Máme Davida. David je dospělý chlap s 
EB a vyrábí skvělou keramiku. A je nesmírně galantní. 
Například ještě nikdy nepřijel na jakoukoli DEBRA ak-
ci, aniž by měl nějaký dárek. Tentokrát obdaroval 
všechny krásnými motýlími DEBRA přívěšky, kterými 

nás moc potěšil. Věříme, že jste si celé léto užili v po-
dobně uvolněné náladě jako tento vydařený piknik a 
moc se těšíme na další setkání s naší milou DEBRA 
rodinou! 

(MH) 
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Dar od Škoda Auto  

DEBRA ČR byla mezi vybranými organizacemi, které získaly darem nový vůz Octavia Combi od automobilky 
ŠKODA AUTO pro realizaci terénní sociální služby. 

Dne 1. července proběhlo slavnostní předání v Zákaz-
nickém centru ŠKODA AUTO v Mladé Boleslavi za pří-
tomnosti nejvyšších představitelů společnosti ŠKODA 
AUTO. Předání se zúčastnil také šéf Škodovky 
Bernhard Maier, který od nás na oplátku obdržel trič-
ko z kolekce NADOTEK.  

Automobil je v elegantní červené barvě a nabízí do-
statek místa nejen pro posádku, ale má velkorysý za-

vazadlový prostor, který využíváme pro převoz ošet-
řovacího materiálu nebo věcí na ozdravné pobyty či 
benefiční akce.  

Děkujeme tímto velice Škoda Auto za tento krásný 
dar, díky kterému budeme moci pomáhat přímo tam, 
kde to bude potřeba. Děkujeme také NROS a AVPO, 
které byly odborným garantem vyhlašovaného pro-
gramu Škoda Auto Mobilita.  

PORADENSTVÍ DEBRA ČR 
                                                                                                                               Září č. 3 / 2020   

A jak jsme slibovali po jarních měsících v karanténě, 
tak se naplno rozjela terénní služba a to do všech 
koutů ČR (kde jsme ještě nebyli, tam zavítáme v do-
hledné době—nebojte si psát a volat o terénní služ-
bu). Odbornou pomoc sociálních pracovnic, psycholo-
ga nebo nutriční specialistky "doručíme" Motýlkům 
až domů (nebo do školy, na úřad, ... kam jen bude 
potřeba). Výjezdy odborného DEBRA týmu jsou jed-
nou z našich klíčových a klienty velmi ceněných akti-

vit.  Abychom zvládli setkávat se se všemi zájemci o 
naši pomoc, přibyla na jaře do Debry nová sociální 
pracovnice Dana Lengálová, která se právě terénní 
službě intenzivně věnuje: „Již čtvrtý měsíc mám tu 
čest osobně poznávat naše ‘Motýlky‘ a jejich úžasné 
rodiny, které mají můj velký obdiv za to, co vše 
v životě zvládají. Těší mě, že jim i díky našim návště-
vám můžu s náročnými životními situacemi pomá-
hat.“ 

3 830 km 16 klientů 
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Základní informace při podání Žádosti o motorové vozidlo 

Stát poskytuje různé příspěvky, jako je příspěvek na mobilitu či příspěvek na zvláštní kompenzační pomůcku, 
za níž lze považovat také automobil.  Pacienti s nemocí motýlích křídel na tento příspěvek mohou dosáhnout 
také. 

 

PORADENSTVÍ DEBRA ČR 
                                                                                                                               Září č. 3 / 2020   

• Nárok na zvláštní pomůcku v podobě motorového 

vozidla má pacient s těžkou formou EB, kdy je 

postižen nosný nebo pohybový aparát.  

 

• Příspěvek na motorové vozidlo může být přiznán 

osobě starší tří let. 

 

• Příspěvek na pořízení nového či ojetého vozidla 

může být poskytnut jednou za 7 let. Pokud však 

osoba jeho poměrnou část vrátila, je možné o 

příspěvek žádat i dříve, popř. bylo od jeho vrácení 

upuštěno. 

 

• Příspěvek je možné získat až ve výši 200 tisíc ko-

run. Tuto částku žadatel získá, je-li jeho příjem, 

případně příjem společně posuzovaných osob 

nižší nebo roven osminásobku životního minima, 

případně je-li tento příspěvek poskytován nezleti-

lé osobě.  

 

•  Minimem je příspěvek ve výši 100 tisíc korun, ten 

získají žadatelé s příjmem vyšším než dvanáctiná-

sobek životního minima. 

• Podmínkou je, že se osoba opakovaně 

v kalendářním měsíci přepravuje k lékaři a je 

schopna řídit motorové vozidlo nebo je schopná 

být vozidlem převážená. 

 

• O příspěvek se žádá na pobočkách Úřadu práce 

České republiky, nikoliv u zdravotní pojišťovny. 

Výše se počítá na základě příjmu žadatele a pří-

jmu osob společně s ním posuzovaných (společně 

žijících v jedné domácnosti). Od 1.ledna 2018 se 

však již neposuzují četnost a důvody dopravy, ani 

sociální a majetkové poměry žadatele a jeho rodi-

ny jako dříve. 

 

• Formuláře k žádosti jsou k dispozici na webových 

stránkách Úřadu práce ČR. 

 

• Na Úřad práce ČR je vedle Žádosti o příspěvek na 

zvláštní pomůcku nutné doložit průkaz totožnosti 

a doklad o výši čtvrtletních příjmů. U nezletilých, 

rodný list dítěte. 

 

 



 

PORADENSTVÍ DEBRA ČR 
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(KD,MiH) 

                                                                                                                               Září č. 3 / 2020   

• Pokud Úřad práce ČR přizná příspěvek na pořízení 

motorového vozidla, žadatel může po jeho zakou-

pení požádat Finanční úřad o vrácení zaplaceného 

DPH, v některých případech i u ojetého vozu.  

 

• Lhůta pro využití příspěvku je tříměsíční a počítá 

se od data vyplacení úřadem. Úřad práce však 

může lhůtu prodloužit, což se děje obvykle v pří-

padě, že hendikepovaný si kupuje speciálně upra-

vené vozidlo a tříměsíční lhůta by nemusela stačit. 

 

•  K úpravě auta na ruční ovládání nebo nakládání 

vozíku lze přitom použít další příspěvek na poříze-

ní zvláštní pomůcky, a to až ve výši 350 tisíc korun 

s desetiprocentní spoluúčastí žadatele. Pokud je 

ale cena úpravy nižší než 24 tisíc korun, příspěvek 

se neposkytne, pokud žadatel neprokáže nedosta-

tečné příjmy.  

 

• Pokud žadatel příspěvek nedostane, nebo není s 

jeho výší spokojen, lze podat odvolání a to do 15 

dnů od doručení Rozhodnutí. Žádost o přezkou-

mání se podává na Úřadu práce, samotné posou-

zení při odvolání má na starosti MPSV 

(ministerstvo práce a sociálních věcí). 

• S vyplnění žádosti vám v DEBRA ČR rádi pomůže-

me a dodáme také podporu pro úřad. V tomto 

případě se obracejte na Bc. Danu Lengálovou: 

dana.lengalova@debra.cz;  773 628 299. 

(zdroj: www.mpsv.cz, DL) 

Antistresové omalovánky 

Antistresové omalovánky jsou vý-

borným odreagováním pro dospě-

lé.  Děti se umí skvěle soustředit na 

tady a teď. A jak rosteme, tak to 

zapomínáme. Zkuste si tuto doved-

nost oživit. 

Možná si říkáte, že už jste na omalo-

vánky moc staří, ale tak to není. Na 

kreslení není nikdo starý.  

Snaha nepřetáhnout a trefit se do 
tak malých políček vás nutí soustře-
dit se pouze na jednu věc, takže je 
to vlastně takový druh meditace, 
uklidnění, relaxace … 
Kreslením si trénujeme mozek, ne-
boť při kresbě/malbě aktivujeme 
pravou mozkovou hemisféru, která 
bývá v pragmatickém světě plným 
logiky a řeči často využívána méně. 
Pravá hemisféra odpovídá za kreati-
vitu, fantazii, vhled… Dále se kresle-
ním uvolňují negativní emoce, kte-
rých má každý z nás jistě požehna-
ně. 
Máme pro vás výzvu!!! Týká se 

všech věkových kategorií. 

Je září a s tímto měsícem máme 
spojený nástup do školy (ať už jde o 
jakoukoli i tu mateřskou) a do školy 
patří i pastelky, fixy. Zkuste vybarvit 
tuto nebo jakoukoliv antistresovou 
omalovánku, vyfoťte ji a pošlete na  facebook DEBRA ČR nebo na e-mail: klara.dvorakova@debra.cz. 
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Pomůcka Oliber 

Nedávno jsme obdrželi užitečnou informaci o produktu, který by vás mohl zaujmout. Jedná se o pomůcku 
Oliber, jež byla navrhnuta jednou chilskou designerkou. Mladá umělkyně se rozhodla pomoci pacientům s EB 
a dalším, jako jsou lidé s popáleninami či malformacemi rukou. Na trh uvedla nízkonákladový nástroj, aby 
dal nové ruce těm, kteří je potřebují.  

 

PORADENSTVÍ DEBRA ČR 

(DL) 

                                                                                                                               Září č. 3 / 2020   

Oliber otestovali a schválili různí odborníci, jako der-
matolog, fyzioterapeut a další. Věří, že tento produkt 
může skutečně zlepšit kvalitu života. 
Oliber je protetická pomůcka vyrobená z jednodu-
chých materiálů. Hlavní složení tvoří neopren, měkká 
omyvatelná látka, která nevytváří rány na pokožce. 
Dále má dva magnety, které pojmou až 1 kg a suchý 
zip, díky čemuž je přizpůsobitelný jakékoli velikosti. 
Pomůcka se snadno nasazuje, uživatelé si ji dokáží 

upevnit sami.  
Oliber je přizpůsobitelný a každý si může vybrat svůj 
vlastní. Přikládám odkaz, kde najdete podrobné vi-
deo, jež zachycuje smysl samotné pomůcky 
(www.myoliber.com). 
V případě zájmu o pořízení produktu kontaktujte 
sociální pracovnici DEBRA ČR Bc. Danu Lengálovou 
e-mail: dana.lengalova@debra.cz   
telefon: 773 628 299 



 

Nebojte se přijímat dary 

Blíží se konec roku a s tím i bilancování s rozpočty každého z nás, tímto článkem bych chtěla čtenáře seznámit 
s možnostmi přijetí finančního či nepeněžního příspěvku.   
Od 1.1.2014 byl pojem dar nahrazen v Zákoně o dani z příjmů pojmem poskytnuté bezúplatné plnění, pro 

lepší srozumitelnost však budu pokračovat se slovem dar.  
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PORADENSTVÍ DEBRA ČR 

(HŠ) 

Od daně jsou osvobozeny dary od příbuzného v linii 
přímé a vedlejší. Daň neplatíte také v případě daru od 
osoby se kterou minimálně 1 rok žijete ve společné 
domácnosti.  Příležitostné dary, pokud nepřevýší část-
ku 15 000 Kč jsou také osvobozeny. Pokud příležitost-
né dary přesáhnou zákonný limit, platí se daň 
z celkové jejich hodnoty. Máte-li příjem osvobozený 
do daňového přiznání jej uvádět nemusíte. Dary, kte-
ré nejsou osvobozené uvedete v přiznání v § 10 
(ostatní příjmy).   
Obrátí-li se na vás fyzická či právnická osoba (mimo 
vašeho zaměstnavatele, v tomto případě je výhodná 
pro obě strany konzultace s daňovým poradcem) 
s darem na léčení, úhradu sociálních služeb nebo na 
zakoupení pomůcky pro zdravotně postižené i přímé 
poskytnutí takové pomůcky, bude tento příjem osvo-
bozen, pokud jej do konce kalendářního roku násle-
dujícím po roce od jeho přijetí prokazatelně použijete 

k výše uvedeným účelům.  
Nevyužijete-li dar k těmto účelům do konce zdaňova-
cího období v němž mohly být podmínky pro osvobo-
zení splněny je tento příjem příjmem dle § 10 Zákona 
o daních z příjmů (tj. zdaníte ho).  
 
Nepeněžní příspěvek nejčastěji nabízejí zaměstnava-
telé svým zaměstnancům, ale mohou jej využít i ro-
dinní příslušníci. Představuje to v praxi nejčastěji vý-
běr služby nebo zboží zaměstnancem, ale úhradu 
jménem zaměstnavatele (zaměstnanec neobdrží pe-
něžní prostředky, ale věcné plnění).  
Nepeněžní plnění lze nabídnout zaměstnanci nebo 
jeho rodinnému příslušníkovi (na základě příbuzen-
ského vztahu, manželského svazku či faktického sou-
žití a mimo státní podniky apod.) a tento příjem je 
osvobozen, jestliže bude použit na:  
 

                                                                                                                               Září č. 3 / 2020   

• Zboží nebo služby zdravotního, léčebného, hygienického a obdobného     
charakteru od zdravotnických zařízení, pořízení zdravotnických prostředků 
na lékařský předpis* a použití vzdělávacích nebo rekreačních zařízení; při 
poskytnutí rekreace a zájezdu je u zaměstnance z jejich hodnoty od daně 
osvobozena maximálně částka 20 000 Kč za rok,  
 

• použití zařízení péče o děti předškolního věku včetně mateřské školy podle 
školského zákona, tělovýchovných a sportovních zařízení, 
 

• příspěvku na kulturní nebo sportovní akce,  
 

• příspěvku na tištěné knihy, včetně obrázkových knih pro děti.  

*Pro lepší pochopení uvádím následující zjednoduše-
ní. Pro osvobození musí být splněny současně tyto 
podmínky 1. zboží a/nebo služby musí být čerpané od 
zdravotnických zařízení; a 2. pořizované plnění musí 
mít charakter zdravotní, léčebný, hygienický nebo 
obdobný. 
Poskytovatelé zdravotních 
služeb jsou vedeni 
v Národním registru poskyto-
vatelů zdravotních služeb do-
stupných na webových strán-
kách: nrpzs.uzis.cz. 
  
Na závěr dodávám, že zákon 
neomezuje výši těchto pří-
spěvků u zaměstnavatele, 
avšak u zaměstnance je osvo-

bození do výše 2 000 Kč/ročně u rekreací a zájezdů 20 
000 Kč/rok. Poskytne-li zaměstnavatel vyšší částku, 
pak bude k hrubé mzdě zaměstnance v měsíci poskyt-
nutí připočten rozdíl a zaměstnanec odvede pojistné 
ve výši 11 % a navýší se mu také základ daně. Pro za-

městnavatele bude ten rozdíl 
nedaňovým nákladem, avšak 
odvod pojistného 34 % daňo-
vým nákladem. Splníte-li pod-
mínky pro osvobození, nejsou 
tyto příjmy ani součástí vymě-
řovacího základu pro sociální 
a zdravotní pojištění a nevy-
plývají z něj žádné odvody pro 
zaměstnance ani pro zaměst-
navatele. 

https://nrpzs.uzis.cz/
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MOHLO BY VÁS ZAJÍMAT 
                                                                                                                               Září č. 3 / 2020   

Zanedlouho o své velké přízni pacientům s EB a 
Debře ujistila Lucii  také Liběna Rochová v pořadu 
Art Zóna. Nebylo tedy nijak zvláštní, že jsme se s 
Luckou spojili a domluvili se na spolupráci v loň-
ském roce v rámci 2. ročníku projektu NADOTEK. 
Už předtím ale Lucie přišla s myšlenkou, že vedle 
spotu by pro Debru ráda natočila i dokument, který 
detailně představí, co obnáší život s nemocí motý-
lích křídel. Připravila námět a šla s ním do České 
televize, protože Debra by si výrobu filmu samozře-
jmě nemohla dovolit. Vzniku dokumentu vyšla 
vstříc firma Mölnlycke Health Care, která částkou 
150 000 Kč výrobu filmu podpoří, což byl pro pro-
dukční oddělení ČT důležitý argument ve schvalo-
vacím procesu. V těchto dnech se tedy pouští do 
práce štáb kolem Lucie Klímové a začínají točit... 

Česká televize natáčí dokument o nemoci motýlích křídel  

Po více než ročních přípravách přišla do Debry zpráva z České televize, že schválila výrobu dokumentárního 
film o životě s nemocí motýlích křídel. Režisérkou a scénáristkou filmu je Lucie Klímová (viz foto níže), která 
nemoc motýlích křídel dobře zná. Původně narazila na problém EB díky Lukášovi Musilovi, který jí vyprávěl o 
svých zážitcích s pacienty při natáčení pořadu o jeho výtvarné tvorbě.  

Námět je jednoduchý - ukázat na příkladech dvou 
různých pacientů, co obnáší život s nemocí motýlích 
křídel. První pacientkou je dospělá Petra, která se s 
EB narodila 10 let před založením EB Centra a Debry. 
S maminkou se tedy, jako všichni pacienti v té době, 
potýkaly s různými nástrahami, většinou postupovaly 
metodou "pokus - omyl" a zoufale se snažily najít 
způsoby, jak pomoci a neublížit. Petra rozděluje svůj 
život na dobu před Debrou a s Debrou, což je jedno z 
důležitých sdělení filmu. Totiž, že dobrá pacientská 
organizace potřebným lidem opravdu významně po-
máhá.   

Vedle toho bude představen příběh malého Péti, 
který se narodil před 3 lety a sám o životě s nemocí 
ještě mnoho neřekne. Zajímavý a důležitý tady bude 
pohled rodičů. Protože rodiče / pečovatelé jsou v 
životech pacientů ti nejdůležitější. Denně se starají o 
jejich pohodlí, snaží se mírnit neustálou bolest, bez-
podmínečně a bezmezně je milují a poskytují jim 
nejlepší zázemí, jaké dovedou. Právě úžasní rodiče, 
kteří zasvěcují své vlastní životy neustálé péči o své 
nemocné děti, uvádějí do praxe veškeré poznatky a 
metody o správné péči a šetrném ošetřování. To už 
téměř 20 let dokáží poradit jak specialisté v klinic-
kém EB Centru, tak tým odborníků z Debry. S jejich 
podporou rodina pečuje o svého "Motýlka" jak nejlé-
pe dokáže. 

 

Do filmu, který právě vzniká, dává Debra velké nadě-
je. Zvlášť v této velmi nejisté době je nutné neustále 
upozorňovat na nutnost pomáhat Motýlkům a jejich 
rodinám.  Moc děkujeme České televizi, která se v 
minulosti už několikrát stala významným mediálním 
partnerem Debry. Samozřejmě také Lucii Klímové a 
jejímu týmu a velice děkujeme i společnosti Mölnlyc-
ke Health Care, která vznik filmu umožní.  

(MH) 



 

Život pacientů s nemocí motýlích křídel není jednoduchý. Crawler jim však může po-
moci. 

Málokdo si dokáže představit, jak těžké je žít s nemocí motýlích křídel. Lidé (ať malí či velcí), kteří mají toto 
vzácné onemocnění kůže a sliznic, jsou pro své okolí bojovníky, kteří si i přes krutou nemoc jdou za svými sny 
a snaží se žít normální život.  
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MOHLO BY VÁS ZAJÍMAT... 

(Crawler,PM) 

                                                                                                                               Září č. 3 / 2020   

Tradiční představu, že vlna se hodí pouze pro huňatý svetr 
na zimu je ta tam díky funkčním vlastnostem merino vlny 
a jejím různým gramážím v nabídce firmy Crawler. V na-
bídce naleznete vše od tenkého letního tílka po teplé 2 
vrstvé oblečení. Merino vlna je materiál, ve kterém se 
budete cítit příjemně za každého počasí.  

Kromě oblečení, které je skladem, je možné  každý kus 
ušít  na objednávku zákazníka a může se tak cokoliv upra-
vit podle vašich potřeb.  

Pro pacienty s EB a jejich rodiny platí zvýhodněná nabídka 
na produkty se slevou 20 %. 

Slevový kód: MOTÝLCI 

Platnost kódu: 31.12.2021 

Oblečení hraje v životě pacientů s nemocí motýlích 

křídel důležitou roli. Proto se česká rodinná fir-

ma Crawler rozhodla nabídnout pacientům oblečení z 

merino vlny k vyzkoušení. Tato nabídka se setkala s 

pozitivní zpětnou vazbou, pacienti byli s oblečením 

velice spokojeni. Díky flexibilní ruční výro-

bě Crawler je možné všechno oblečení ušít na míru a 

to jak velikostně, tak i střihově a přizpůsobit vše indi-

viduálním potřebám každého jednotlivce s ohledem 

na jeho specifické potřeby. Vysoká kvalita ve spojení 

se 100% přírodním materiálem pomáhá všem Motýl-

kům lépe zvládat každý den i každou noc.  
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(PM) 

ROSSMANN 

Pomoc tam, kde je potřeba – to je cíl nového charitativního projektu sítě drogerií ROSSMANN s názvem KDE 
SRDCE POMÁHÁ. „V rámci charitativního projektu KDE SRDCE POMÁHÁ se chceme zaměřit na všechny lidi, 
kteří se ocitli v nelehké životní situaci. Je skvělé vidět, kolika lidem záleží na osudech těch, kteří v životě ne-
měli tolik štěstí,“ říká Olga Stanley, manažerka komunikace ROSSMANN.  

DĚKUJEME ZA PODPORU „MOTÝLKŮ“ 

Paní Bělohlávková, která sama ručně vyrábí teepee si 

nejdříve našla sponzora na výrobu těchto stanů a po-

té nás oslovila s nabídkou daru 10 kusů různě barev-

ných teepee pro naše malé motýlky. Dodala nám je 

v různých barvách a provedení a my jsme je rozváželi 

a nadělovali rodinám s EB.  Těšíme se z úžasných po-

děkování, která nám posílají ti nejmenší, a kdyby jen 

to. Jedna obdarovaná rodina nám dokonce napsala, 

že už do něj vnouček nasoukal i 78letou babičku. Pře-

jeme hodně zábavy těm, kteří mají možnost si je užít. 

Děkujeme firmě Babytýpka za toto milé letní překva-

pení, které bezpochyby oživí dětské hry v kterémkoliv 

ročním období. 

                                                                                                                               Září č. 3 / 2020   

Radost pro ty nejmenší 

Dětský teepee stan se hodí do každého pokojíčku a hlavně každé holčičce i klukovi, kteří touží mít svoje vlast-
ní království nebo jen vlídný prostor na hraní.  

(LP) 

 
První kolo proběhlo na jaře tohoto roku, druhé 
kolo hlasování bylo zahájeno 26. srpna a poběží 
až do 22. září 2020. Zákazníci ROSSMANN mo-
hou v mobilní aplikaci ROSSMANN CLUB věno-
vat libovolný počet svých nevyčerpaných bodů 
příběhu, který je nejvíce zaujme. Proto, pokud 
jste zákazníci a členy klubu, určitě s hlasováním 
neváhejte. V tomto kole se ROSSMANN ve spo-
lupráci s organizacemi DEBRA ČR, Helppes a  
Nadace Naše dítě, zaměřuje na pomoc konkrét-          

ním dětem s vážnou zdravotní diagnózou a na zlepše-

ní jejich každodenního života.  Za DEBRA ČR je vybrán 

příběh Vojtíška, který se tak stal ambasadorem za 

nemoc motýlích křídel. Celý projekt je pak součástí 

dlouhodobé strategie sítě drogerií ROSSMANN, která 

propojuje charitativní činnost s dalšími aktivitami spo-

lečnosti a je také úzce spojena s celkovou komunikací 

značky ROSSMANN. A život je krásnější.  

Více informací můžete najít také na webu 

www.rossmann.cz/pomahame. 



 

DĚKUJEME VŠEM PARTNERŮM, KTEŘÍ POMÁHAJÍ SPOLEČNĚ S NÁMI: 
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Podpořili nás: 
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