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VazZeni a mili clenové DEBRA rodiny, partneri, pratelé a kolegové,

Srdecné vas zdravim v nadchazejicim podzimnim obdobi, které pfinasi nejen chladnéjsi a pro nékoho taky pfi-
jemnéjsi dny, ale také tyto Debra noviny. Ty jsou ve znameni novinek a smrsti podzimnich akci, na které se

muZete tésit a kde se také mizZeme spolecné setkat.

Jesté ale, neZ se pustime do vseho, co nds pred kon-
cem roku ceka a nemine, zastavme se jesté na chvili
u toho, co se udalo o prazdninach. Letni ozdravny
pobyt jsme si letos naplno na Vysociné uZili a to do-
konce v rekordnim poctu vsech ucastnikld. Na pobyt
mezi nas zavitaly také nové pacientské rodiny a dale
ukrajinsti pacienti, ktefi se do nasi rodiny pfipojili od
zacCatku roku a mam radost, Ze se pobyt takto vydafil.
O tom se doctete dale a mlzete se také pokochat
krasnymi fotkami od Veroniky na dalSich stranach
novin. Neni tajemstvim, Ze uz ted pro Vas pfipravuje-
me nové misto pobytu a také termin, ktery vam da-
me co nejdiive védét. Od cervence mame mezi
s sebou také novou nutri¢ni terapeutku Ditu Pysko-
vou, kterd jste uZz mnozi poznali a kterd je vam plné
k dispozici pro vSechny zaleZitosti tykajici se oblasti
vyzivy. Urcité ji nevahejte kontaktovat.

O benefi¢nich akci, které se mohly, nékteré po dlou-
hé odmice, v tomto roce uskutecnit a vytézkem pod-
pofit nase pacienty a Debru se doctete dale. Spoustu

akci, nejen benefi¢nich, nds ale jesté ¢ekd. Za nedlou-
ho zacina damsky podzimni pobyt a letos myslime
také na pany z DEBRA rodiny, s kterymi se vydame na
vikend do Plzné. Peclivé se také pfipravujeme na
spusténi dalsiho roc¢niku NADOTEK, budeme pfripra-
vovat instruktdZni a osvétova videa a mnoho dalsiho.

Dékujeme vam
za vasi pfizen,
za spoluprdci a
za to, Ze muZe-
me byt vsichni
soucdsti  této
pestré a velké
DEBRA rodiny.
Jsme tu s Vami
a jsme tady
hlavné pro Vas!

Srdec¢né za DEBRA CR a za cely tym,

Pavel icharek
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Letni pobyt 2022 aneb Jak je dalezité miti DEBRA rodinu

svs

Usmévy na tvaFich malych i velkych, objeti, dojeti... To vie patfi k letnimu pobytu, ktery DEBRA CR pro rodi-
ny s nemoci motylich kfidel kazdorocné porada. Zajem o pobyt je ¢im dal vétsi a z toho mame velkou radost!

Letos pfrijelo 66 ucastnikd z celkem 20 rodin s EB.

A co se letos na pobytu vSechno délo?

Travili jsme ¢as u vody i v lese, tvofili jsme spolu s
Davidem Marcikdnem z keramické hliny, vyrabéli ma-
crame, malovali na tricka i na hrnicky, po faborkach

jsme se vydavali plnit ukoly, tancili jsme, smali se, ...

Samostatny program byl i pro dospélé - at uz pacienty

nebo rodi¢e malych “Motylk(” Mohli se vénovat me-

O program pro déti i dospélé a hladky pribéh celého
tydne se staral cely sedmiclenny tym DEBRA CR, po-
mohly ndm i nase kolegyné t¢. na materské Misa a
Alice. Z EB Centra pfijelo 5 Iékaru: koordinatorka EB
Centra a dermatolog MUDr. Hana Buckova, Ph.D.,
dermatolog MUDr. Jana Drochytkovd, gastroentero-
log MUDr. Tereza Pinkasova, klinicky genetik MUDr.
Renata Gaillyova, Ph.D., zubaf MDDr. Petra Nevoran-
kova. Nechybélo ani cvic¢eni s fazioterapeutkou Janou

Pafizkovou, DiS. a jeji kolegyni Miladou Loubovou,

ditaci, cviceni, kou€ovani, konzultace s Iékafi, socialni-
mi pracovnicemi a dalsimi odborniky jako je nutri¢ni
nebo fyzioterapeut. V neposledni fadé vznikl i prostor
pro vzajemné sdileni mezi lidmi, ktefi jsou v podobné
Zivotni situaci - jsou sami pacienti s EB a nebo pecuji o
blizkého s touto diagnozou.

DiS.. Prijeli i dalsi odbornici a hosté: psycholozka a

koucka Mgr. Petra Maradkova, Vasek Mandovec, kte-
ry se vénuje meditaci, dechovym a relaxa¢nim techni-
kam, o skvélou party se postaral DJ Bulva, balancovat
na vodni hladiné nds ucili manzelé Kondyskovi, skvélé
Sermitské klani nam predvedli rytifi i pazata z Novus
Origo, navstivil nds taky horolezec Radek Jaro$ a vy-
tvarnik Lukas Musil a o relaxaci dam se postarala kos-
meticka Michaela Kobzova Hallerova. Za krasné fotky
i videa z celého tydne dékujeme Veronice Kruzikové.
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Zorganizovat takovy pobyt je pro Debru opravdu vel-
ka véc. Do pfiprav je zapojen cely tym a to nejen v
dany tyden na Vysocing, ale i béhem pfiprav.

V prvni fadé je nezbytné ziskat finance, aby bylo zajis-

Ministerstvo zdravotnictvi podpofilo letos tento pro-
jekt ¢astkou 100 000 K¢. Nejvétsim donatorem letos-
niho pobytu byla spole¢nost Kaufland, kterd darovala
¢astku 160 000 K¢ a prispéli i svymi produkty, na kte-
rych jsme si mohli pochutnat. Od Hello bank jsme
dostali 80 000 K¢. Na realizaci pobytu putovaly i pro-
stfedky z benefi¢ni akce RoStejnsky hodokvas, pora-
dané skupinou Novus Origo (40 000 K¢) a z beneficni-
ho golfového turnaje NEO Finances (29 000 Kc). Diky
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téno ubytovani a strava pro vSech vice nez 70 Ucastni-
ki a také program plny vytvarnych aktivit a dareckd i
navstévy odbornik(. To vse spolkne béhem tydne

pres pul milionu korun.

sbirce na portédlu Znesnaze21 nam pribylo do budgetu
dalSich témér 55 000 korun a ucastnické poplatky od
klientd Cinili necelych 70 000 K¢. Vécné dary jsme
ziskali od firmy Kofola (pitny rezim na cely tyden a
také pro dalsi

klienty pfi ndavstévé v Debre),

Rossmann a dalsich.

Dékujeme vSem, ktefi se podileli na realizaci letniho

ozdravného pobytu s DEBRA CR!
(AG)
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Pro malé Motylky na cesty

Téstoviny s rajécatovou omackouXpokrm, ktery miluji snad vSechny déti. DopfFat tuto pochoutku nasim nej-
mensim ratolestem vsak mizZe byt, zejména béhem cestovani nebo navstévy lékare, nadlidsky tkol. Napo-
mocné ndm mohou byt hotové pfikrmy ve sklenickach nebo kapsickach. Co vse se v nich ukryva? Jak chutna-
ji? Odpovédi nam poskytnou laboratorni vysledky ¢asopisu dTest, ktery hodnotil 10 pfikrm@ s pfichuti bolon-

skych Spaget uréenych détem od ukonéeného ctvrtého az dvanactého mésice véku.

Pfikrmy pod lupou

Nejprve se spolecné podivame na nutri¢ni hodnoty.
Jako prvni si rozebereme TUKY coby nezbytny zdroj
energie a prostredek pro vstfebavani vitamind a mi-
neralnich latek. Maximalni obsah tuku, ktery je stano-
ven do 4,5 g/100 kcal, nepfesahl Zzadny z vyrobkd.
Pochvalu za vhodné sloZeni si zaslouzi zejména pfik-
rm Hipp Bolonské Spagety.

Maximalni obsah CUKRU neni v pfikrmech stanoven.
pochdazejici z pfirozené se vyskytujicich cukrd.

Pridany cukr nema v prikrmech co délat. Nejvyssi ob-
sah byl naméren v Hipp Bolonské Spagety, Hamanek
Spagety s boloriskou omackou a Nestlé/NaturNes
Fen v ptikrmu Sunar Spagety s bolofiskou omackou. Je
pfihodné doplnit, Ze u vsech pfikrm( Slo o pfirozené
se vyskytujici cukry. Vyssi hodnoty byly dany pouzitim
rozdilnych surovin.

Naopak u BILKOVIN, zakladnich stavebnich kamend
vSech bunék a tkani, se fidime heslem , ¢im vice, tim

evvs

3 g/100 kcal. Pod tuto hranici se Zadny z testovanych
vyrobkUd nedostal.

Stejnym heslem se mGzeme fidit i u obsahu VLAKNI-
NY. Vldknina je nepostradatelnou sloZzkou stravy
s fadou zdravotnich benefitll slouZici pfedevsim jako
ykartac strev” .

Nejvyssi obsah byl naméren v pfikrmu Hami Boloriské
Spagety.

Naopak u SOLI bychom se méli drzet pravidla ,¢im
méné, tim Iépe“ .Na obalu se setkdme budto
s obsahem sodiku, ktery by nemél byt vyssi nez 200
mg/100 kcal, anebo s obsahem soli, ktery by nemél
presdhnout hodnotu 0,5 g/100 kcal. Pozitivni zpravou
je, Ze zadny z testovanych vyrobk( stanovenou hod-
notu neprekrodil.

Zvysenou pozornost bychom vsak méli vénovat prikr-
mam Hipp Spaghetti bolognese a Alete Pasta mit
Gemuse und Rind, nebot jedno baleni obsahuje
témér polovinu doporucené denni davky soli.

Ktery z pfikrm0 bude détem chutnat nejvic?

Z hlediska senzorickych zkousek byly vyrobky vesmés
pochvaleny. Jako velmi chutny oznacili testujici napfi-
klad prikrm Nestlé/NaturNes Boloriské Spagety, u
kterého kromé vyborné chuti vyzdvihli tfeba i jem-

nou vlni bylinek a kofeni. Naopak slané chuti si vsi-
mli u vyrobkl Hipp Spaghetti bolognese a Alete Pasta
mit Gemuse und Rind, coZ potvrzuje vysledky labora-
torniho méfeni.
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(TOP 3 produkty z pohledu cena/kvalita/vykon

9 Mezi prikrmy pro déti od ukonéeného ¢tvrtého
aZ Sestého mésice véku se na prvni pri¢ce umis-
til Rossmann/Babydream Boloriské $pagety.

9 Pro vétsi déti, tedy od ukonéeného osmého az
dvanactého mésice véku, exceloval Hamanek
Spagety s bolofiskou omackou.

9 Trfetim nositelem tohoto oznaceni je dm/
babylove Spaghetti bolognese, vhodny pro déti

k od ukonceného dvanactého mésice.

Prakticka rada na zavér: Jak vybrat ideaini prikrm? Poslednim krokem bude vybér mezi skleni¢kou a kap-
sickou. Obé tyto varianty maji sva pro i proti. Sklenic-
kam hraje do karet moznost oh#ati v mikrovinné trou-
bé, moznost prlibézné kontroly jejiho obsahu a snadna
recyklovatelnost. Minusem je nizsi prakti¢nost pfi ces-
tovani. Kapsicka je oproti tomu lehka a snadno pouzi-
Daléim krokem bude vybér mezi jednodruhovymi a telnd (ke konzumaci neni IZicka zapotrebi). Nevyhodou
vicedruhovymi piikrmy. Pfi obvyklém podavani prikr- J& Vv3ak utajeni obsahu a nemoZnost ohrati
mé je vhodné zagit zeleninovymi piikrmy, nasledovat v Mikrovinné troube.

by mél maso-zeleninovy nebo vaje¢no-zeleninovy prik-
rm, poté ovocné prikrmy, ceredlni a nakonec ovocno-
mlécné.

Prvnim kritériem pfi vybéru prikrmid je vék Vaseho
ditéte. Napomocny Vam bude obal vyrobku, na kte-
rém je vzdy uvedeno, od jakého véku je vhodné dany
prikrm konzumovat.

Z nutri¢niho hlediska je vhodné dodrzovat jiz dvé zna-
ma pravidla: 1) ,,¢im méné, tim lépe” pro sul a cukr; 2)
»Cim vice, tim [épe“ pro bilkoviny a vlakninu.

(DP)

Nova tvar na pozici nutri¢niho specialisty

V minulém ¢isle DEBRA CR jsme vas informovali o krasné zpravé od nutri¢ni specialistky Michaely Halbrstato-
vé v podobé prirdstku do jeji rodiny. Tedy jsme se s ni na par let v této pozici rozlou¢ili. Nezoufejte. O nutri¢-
ni péci pro pacienty s nemoci motylich kfidel jsme nepfisli. Na konci ¢ervence do DEBRA CR nastoupila na
tuto pozici Mgr. Dita Pyskova.
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Nutri¢ni specialista
Kontakt: Mgr. Dita PySkova
e-mail: dita.pyskova@debra.cz, telefon: 773 982 299 (DP)
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Milostivé léto Il

Na pfelomu Fijna 2021 a ledna 2022 probéhla akce Milostivé Iéto | a od 1.9. do 30.11.2022 zacina pokracova-

ni s nazvem Milostivé léto Il. DluZnici maji Sanci zbavit se nékterych exekuci tim, Ze zaplati ptivodni dluh na-

vyseny o odménu exekutora tzv. administrativni poplatek a stat jim odpusti veskeré sankce, tiroky z prodleni

a dalsi naklady s exekuci souvisejici.

Milostivé 1éto Il se bude vztahovat pouze na fyzické
osoby a exekuce zahajené pred 28. fijnem 2021, dale
na dluhy u vefejnych instituci, statnich ¢i polostatnich
firem. Pro ukazku se muZe jednat napf. o regulacni
poplatky v krajskych ¢i méstskych nemocnicich, neza-
placené pokuty, koncesionarské poplatky, poplatky za
popelnice, psa, rozhlas, televizi, poplatek za prodlou-
zené studium, dluhy za jizdu na ¢erno a dalsi. Nové se
vak k této oddluZovaci akci pfihlasily i nékteré banky
napf. Moneta Money Bank, Komeréni banka, Ceska
spofitelna a CSOB. Milostivé 1éto nelze wvyuzit
v pripadech, kdy pUvodni dluh odkoupil soukromy
subjekt, a také v situacich kdy exekuci nevymaha
soudni exekutor.

—

Dluznik musi exekutorovi podat presné formulovanou
pisemnou Zadost o zahdjeni postupu podle pravidel
Milostivého léta, mlZe téZz pozaddat o sdéleni vySe
dluzné &astky, ktera zbyva k uhradé.

Neodpovi-li exekutor do 15-ti dnu, Milostivé léto se
pro dluznika o tuto prodlevu prodlouzi. Aby mohla byt
exekuce fadné ukonéena, musi dluznik exekutorovi
zaplatit celou dosud neuhrazenou dluznou jistinu a
pausalni ndhradu nakladl exekuce tzv. poplatek 1815
K¢ v€etné DPH.

Dalsi podrobnosti, jak postupovat najdete na webu
milostiveleto.cz, kde je i kontakt na poradce a bez-
platnou dluhovou helplinku, kde muZete konzultovat
vas pfipad.

MILOSTIVE LETO Il

1. zafi az 30. listopadu 2022

Sance zbavit se exekuci na dluzich viéi statu
- zdravotni pojistovny, CEZ, nemochnice,
dopravni podnik... (nevztahuje se na dané).

Zjistéte si své exekuce v Centralni evidenci
exekuci. Pokud nevite jak, na helplince
770 600 800 vam poradi ¢i pomohou.

Napiste exekutorovi dopis nebo e-mail
s zadosti o vycisleni dluzné jistiny a
informujte ho, Ze vyuzijete Milostivého léta.

Zaplatte jistinu dluhu + 1815 Ké
pro exekutora a zbavte se dluhu
jednou pro vzdy!

(HS; zdroje: www.exekuceinfo.cz a milostiveleto.cz)
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Kratké zpravy z digitalniho prostredi

wvwvs

Pomalu ale jisté i ve statni spravé dochazi k digitalizaci, coZ nas vSechny tési. Co tedy mizZeme zafidit od srp-

na 2022 z domova?

O rodicovsky pfispévek mizZete pozadat on-line

O rodicovsky prispévek Ize od srpna zazadat i on-line,
a to na webu Ministerstva prace a socidlnich véci. Bez
navstévy Uradu bude moziné také kazdé tfi mésice
ménit vysi jeho Cerpani. Mésicni vyse prispévku muize
byt aZz do 70 % z 30nasobku denniho vymérovaciho
zakladu (maximalné vsak 47 700 K¢). Pokud mél rodic
pfed narozenim ditéte nizké prijmy, mlze Cerpat ma-
ximalné 13 000 K¢ za mésic. Zadosti mlZete samozie-
jmé i nadale podavat osobné na Ufadu prace.

0d 1.1.2023 bude datova schranka zfizena automa-
ticky

Pravnickym osobam zapsanym v registru osob tj.
spolkovy rejstiik, nadacni rejstrik, rejstfik Ustavd,
rejstiik spolecenstvi vlastnikll jednotek, obchodni
rejstrik a rejsttik o.p.s.

Fyzickym osobam podnikajicim a ddle fyzické osobé,
kterd je zapsdna v zdkladnim registru obyvatel, je
plné svéprdvna a poprvé pouzije prostfedek pro elek-
tronickou identifikaci.

O prispévek na bydleni mliZzete Zadat i on-line

Nové muZete Zadat o prispévek na bydleni také on-
line. Staci jen vyplnit digitdlni formuladf na pocitaci
nebo na chytrém telefonu. | nadale vsak muizete Za-
dosti podavat na klasickém papirovém formulati na
kterémkoli pracovisti uradu prace. Prispévek na byd-
leni je davka, kterd pfispiva rodindm nebo jednotliv-
cim s nizkymi pfijmy na kryti naklad( na bydleni.
Odviji se od vyse pfijm0 rodiny a Ize jej narokovat az
tfi  mésice Vice ném dozvite

Zpétné. se o

na webu Uradu prace.

Dle prechodnych ustanoveni na to bude mit Minister-
stvo vnitra ¢as do 31.3.2023. Pokud napfiklad na za-
Catku roku 2023 poda nepodnikajici osoba darnové
pfiznani napt. jen s ptijmy ze zaméstnani a toto pfi-
znani podepiSe svou bankovni identitou, bude ji auto-
maticky zfizena datova schranka, protoZe prokaze
dostatec¢nou elektronickou gramotnost pfi vyuZiti
prostfedku pro elektronickou identifikaci. Takova
osoba bude na dané strance upozornéna o vzniklé
skuteénosti a zaroven bude vyzvana k uvedeni emailu

na néjz dojde zprdva o zfizeni datové schranky.
(LP, HS)



https://www.mpsv.cz/web/cz/rodicovsky-prispevek1
https://www.uradprace.cz/web/cz/prispevek-na-bydleni1
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Dar od fanclubu Dimashe Kudaibergena

Uctyhodnou &astku 60.000 K¢ se rozhodl vénovat fan club kaza$ského zpévaka Dimashe Kudaibergena, ktery
ma po celém svété tisice fanousku a Cesko neni vyjimkou.

"Fanousci po vzoru Dimashe, hojné prispivaji na charitu a
ukazuji svétu jeho dobré srdce a samoziejmé jeho uméni,"
vysvétlila motivaci k darovani pani Sebelova, kterd nam pfi-
nesla symbolicky Sek i darky pro déti s nemoci motylich kfi-
del.

Charity Prochy Cup 2022

ovicich.

V sobotu 25. ¢ervna se konal dalsi ro¢nik Charity Prochy Cup 2022 v jihomoravskych
A N

Dyjak
N\

Kapely K¥idla, Like-it, UDG, samoziejmé fotbal a hlav-
né skvéla pratelska atmosféra. Akce uz tradi¢né pod-
pofila lidi s nemoci motylich kfidel.

Tentokrat se podafilo vybrat rekordnich 65 609 Kc!!

Moc dékujeme!

Ares Race Hradec nad Svitavou 2022

Nebali se pofadné zamakat, ani se namodit i jaksepatfi zaspinit a to od nejmensich zavodnikt aZ po profiky
na Ares Race v Hradci nad Svitovou.

Krasna akce pro stovky zdvodnik( a spousty nadsenych
divak( a fanouskd navic podpofila lidi s nemoci motylich
kridel, protoZe i na jejich cesté je spousta prekazek, které
je treba zdoldvat... Ze startovného proto darovali 5 000
K¢ a dalsi 8 134 ptrispéli ucastnici akce na stdnku DEBRA
CR. Celkova podpora tedy presahla 13 000 korun! Moc
dékujeme poradatelllm za pozvani a tuto milou formu
pomoci.

Beneficni golfovy turnaj Motylci na greenu

Golfisté v Parku Golf Club Hradec Kralové uz podruhé podpof¥ili pacienty s nemoci motylich kridel.

Turnaji, ktery porada NEO FINANCES, pralo pocasi, ndlada
byla skvélda a podpora se vysplhala na 29 000 K¢.
Dékujeme moc vsem ucastniklim, poradatellim a v nepo-
sledni radé Julovi Rutte, ktery je autorem myslenky na
turnaj a velkym srdcarem.
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Beneficni koncert v Karlovych Varech

V Karlovych Varech ma Debra Stésti na samé milé lidi a krasné zazitky. Hosté karlovarského koncertu, ktery
probéhl 21. kvétna 2022 v kostele v Rybaftich, darovali 12 756 K¢ na veiejnou sbirku, diky které hradime pa-
cientdm desinfekce, krémy, doplatky v Iékarné, specialni vyzivu atd. Moc dékujeme vsem ucinkujicim, orga-
nizatoram a divakdam!

Diky skvélému ndpadu a skvélé organizaci pani ucitelky ze ZS a ZUS
Karlovy Vary, a také diky panu farafi Romualdu St&panu Robovi z far-
nosti v Karlovych Varech - Rybaftich, se tfeti kvétnovou sobotu konal
koncert Détského sboru Rolni¢ka a dalSich talentovanych zak i ucite-
10 v kostele Povyseni sv. KfiZze v Rybafrich.

Za Debru se koncertu ucastnila nase mila klientka Marcela, karlovar-
ska rodacka :)

Vsem ucinkujicim a vSem ktefi pfisli do kostela v Rybarich podpofrit
finan¢né lidi s nemoci motylich kfidel moc dékujeme a vazime si toho.

Drazba dobrych skutkt

Ve Valdstejnské zahradé se drazilo dobro. V aukci se rozdélily dva miliony potfebnym. 100 000 K¢ bude pu-
tovat na nakup osetfovaciho materialu pro pacienty s nemoci motylich kfidel.

Drazba dobrych skutk( vénovand pamatce MUDr.

Mileny Cerné se konala ve Valdstejnské zahradé za

pfitomnosti predsedy Senatu PCR Milose Vystréila.

Drazba podpofrila 24 projekt( a pribéhd, véetné oset-

fovaciho materidlu pro "Motylky". Ambasadorkou \\
tohoto dobrého skutku se stala pani Dana Némcova. -

Ta presné vi, proc si jej vybrala - o Zivoté s EB ma jas- @
nou predstavu diky osobnimu setkani s Olgou Joklo-

vou a jeji maminkou. Drazitelem naseho dobrého

Zku'fl;u je Z:esrv]ize'zv%. V:elmi si této podpory (kterd Draiba dobrych Skutkﬁ
razbou nekonci) vazime! . = ,
MUDr. Mileny Cerné

Dékujeme Breakfaststory a zejména Lucii Hyblero-
vé za organizaci akce, stédrym darcim za drazeni
dobrych skutkll a viem pfitomnym za UZasnou

atmosféru vecera a jejich odhodlani pomahat.

(AG)
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