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Vážení a milí členové DEBRA rodiny, partneři, přátelé a kolegové,  

Srdečně vás zdravím v nadcházejícím podzimním období, které přináší nejen chladnější a pro někoho taky pří-
jemnější dny, ale také tyto Debra noviny. Ty jsou ve znamení novinek a smršti podzimních akcí, na které se 
můžete těšit a kde se také můžeme společně setkat.  

Obsah zářijového čísla: 

Ještě ale, než se pustíme do všeho, co nás před kon-
cem roku čeká a nemine, zastavme se ještě na chvíli 
u toho, co se událo o prázdninách. Letní ozdravný 
pobyt jsme si letos naplno na Vysočině užili a to do-
konce v rekordním počtu všech účastníků. Na pobyt 
mezi nás zavítaly také nové pacientské rodiny a dále 
ukrajinští pacienti, kteří se do naší rodiny připojili od 
začátku roku a mám radost, že se pobyt takto vydařil. 
O tom se dočtete dále a můžete se také pokochat 
krásnými fotkami od Veroniky na dalších stranách 
novin. Není tajemstvím, že už teď pro Vás připravuje-
me nové místo pobytu a také termín, který vám dá-
me co nejdříve vědět. Od července máme mezi 
s sebou také novou nutriční terapeutku Ditu Pyško-
vou, která jste už mnozí poznali a která je vám plně 
k dispozici pro všechny záležitosti týkající se oblasti 
výživy. Určitě ji neváhejte kontaktovat. 
O benefičních akcí, které se mohly, některé po dlou-
hé odmlce, v tomto roce uskutečnit a výtěžkem pod-
pořit naše pacienty a Debru se dočtete dále. Spoustu 

akcí, nejen benefičních, nás ale ještě čeká. Za nedlou-
ho začíná dámský podzimní pobyt a letos myslíme 
také na pány z DEBRA rodiny, s kterými se vydáme na 
víkend do Plzně. Pečlivě se také připravujeme na 
spuštění dalšího ročníku NADOTEK, budeme připra-
vovat instruktážní a osvětová videa a mnoho dalšího.  
 
Děkujeme vám 
za vaši přízeň, 
za spolupráci a 
za to, že může-
me být všichni 
součástí této 
pestré a velké 
DEBRA rodiny. 
Jsme tu s Vámi 
a jsme tady 
hlavně pro Vás! 
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Srdečně za DEBRA ČR a za celý tým,  
                                                                 Pavel Melichárek  
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Letní pobyt 2022 aneb Jak je důležité míti DEBRA rodinu 

Úsměvy na tvářích malých i velkých, objetí, dojetí... To vše patří k letnímu pobytu, který DEBRA ČR pro rodi-
ny s nemocí motýlích křídel každoročně pořádá. Zájem o pobyt je čím dál větší a z toho máme velkou radost! 
Letos přijelo 66 účastníků z celkem 20 rodin s EB.  

A co se letos na pobytu všechno dělo? 

Trávili jsme čas u vody i v lese, tvořili jsme spolu s 

Davidem Marcikánem z keramické hlíny, vyráběli ma-

crame, malovali na trička i na hrníčky, po fáborkách 

jsme se vydávali plnit úkoly, tančili jsme, smáli se, … 

Samostatný program byl i pro dospělé - ať už pacienty 

nebo rodiče malých “Motýlků”. Mohli se věnovat me-

ditaci, cvičení, koučování, konzultace s lékaři, sociální-

mi pracovnicemi a dalšími odborníky jako je nutriční 

nebo fyzioterapeut. V neposlední řadě vznikl i prostor 

pro vzájemné sdílení mezi lidmi, kteří jsou v podobné 

životní situaci - jsou sami pacienti s EB a nebo pečují o 

blízkého s touto diagnózou. 

O program pro děti i dospělé a hladký průběh celého 

týdne se staral celý sedmičlenný tým DEBRA ČR, po-

mohly nám i naše kolegyně tč. na mateřské Míša a 

Alice. Z EB Centra přijelo 5 lékařů: koordinátorka EB 

Centra a dermatolog MUDr. Hana Bučková, Ph.D., 

dermatolog MUDr. Jana Drochytková, gastroentero-

log MUDr. Tereza Pinkasová, klinický genetik MUDr. 

Renata Gaillyová, Ph.D., zubař MDDr. Petra Nevorán-

ková. Nechybělo ani cvičení s fazioterapeutkou Janou 

Pařízkovou, DiS. a její kolegyní Miladou Loubovou, 

DiS.. Přijeli i další odborníci a hosté: psycholožka a 

koučka Mgr. Petra Mařádková, Vašek Mandovec, kte-

rý se věnuje meditaci, dechovým a relaxačním techni-

kám, o skvělou párty se postaral DJ Bulva, balancovat 

na vodní hladině nás učili manželé Kondýskovi, skvělé 

šermířské klání nám předvedli rytíři i pážata z Novus 

Origo, navštívil nás taky horolezec Radek Jaroš a vý-

tvarník Lukáš Musil a o relaxaci dam se postarala kos-

metička Michaela Kobzová Hallerová. Za krásné fotky 

i videa z celého týdne děkujeme Veronice Kružíkové. 
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(AG) 

Zorganizovat takový pobyt je pro Debru opravdu vel-

ká věc. Do příprav je zapojen celý tým a to nejen v 

daný týden na Vysočině, ale i během příprav. 

V první řadě je nezbytné získat finance, aby bylo zajiš-

těno ubytování a strava pro všech více než 70 účastní-

ků a také program plný výtvarných aktivit a dárečků i 

návštěvy odborníků. To vše spolkne během týdne 

přes půl milionu korun. 

Ministerstvo zdravotnictví podpořilo letos tento pro-

jekt částkou 100 000 Kč. Největším donátorem letoš-

ního pobytu byla společnost Kaufland, která darovala 

částku 160 000 Kč a přispěli i svými produkty, na kte-

rých jsme si mohli pochutnat. Od Hello bank jsme 

dostali 80 000 Kč. Na realizaci pobytu putovaly i pro-

středky z benefiční akce Roštejnský hodokvas, pořá-

dané skupinou Novus Origo (40 000 Kč) a z benefiční-

ho golfového turnaje NEO Finances (29 000 Kč). Díky 

sbírce na portálu Znesnáze21 nám přibylo do budgetu 

dalších téměř 55 000 korun a účastnické poplatky od 

klientů činili necelých 70 000 Kč. Věcné dary jsme 

získali od firmy Kofola (pitný režim na celý týden a 

také pro další klienty při návštěvě v Debře), 

Rossmann a dalších. 

 

Děkujeme všem, kteří se podíleli na realizaci letního 

ozdravného pobytu s DEBRA ČR!  
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Pro malé Motýlky na cesty 

Těstoviny s rajčatovou omáčkou…pokrm, který milují snad všechny děti. Dopřát tuto pochoutku našim nej-
menším ratolestem však může být, zejména během cestování nebo návštěvy lékaře, nadlidský úkol. Nápo-
mocné nám mohou být hotové příkrmy ve skleničkách nebo kapsičkách. Co vše se v nich ukrývá? Jak chutna-
jí? Odpovědi nám poskytnou laboratorní výsledky časopisu dTest, který hodnotil 10 příkrmů s příchutí boloň-
ských špaget určených dětem od ukončeného čtvrtého až dvanáctého měsíce věku. 

Příkrmy pod lupou 

Nejprve se společně podíváme na nutriční hodnoty. 

Jako první si rozebereme TUKY coby nezbytný zdroj 

energie a prostředek pro vstřebávání vitaminů a mi-

nerálních látek. Maximální obsah tuku, který je stano-

ven do 4,5 g/100 kcal, nepřesáhl žádný z výrobků. 

Pochvalu za vhodné složení si zaslouží zejména přík-

rm Hipp Boloňské špagety. 

Maximální obsah CUKRU není v příkrmech stanoven. 

Výrobci by se však měli zaměřit na co nejnižší obsah 

pocházející z přirozeně se vyskytujících cukrů. 

Přidaný cukr nemá v příkrmech co dělat. Nejvyšší ob-

sah byl naměřen v Hipp Boloňské špagety, Hamánek 

Špagety s boloňskou omáčkou a Nestlé/NaturNes 

Boloňské špagety. Naopak nejnižší obsah byl namě-

řen v příkrmu Sunar Špagety s boloňskou omáčkou. Je 

příhodné doplnit, že u všech příkrmů šlo o přirozeně 

se vyskytující cukry. Vyšší hodnoty byly dány použitím 

rozdílných surovin. 

Naopak u BÍLKOVIN, základních stavebních kamenů 

všech buněk a tkání, se řídíme heslem „čím více, tím 

lépe“. Nejnižší obsah bílkovin je stanoven na hodnotu 

3 g/100 kcal. Pod tuto hranici se žádný z testovaných 

výrobků nedostal. 

 

Stejným heslem se můžeme řídit i u obsahu VLÁKNI-

NY. Vláknina je nepostradatelnou složkou stravy 

s řadou zdravotních benefitů sloužící především jako 

„kartáč střev“. 

Nejvyšší obsah byl naměřen v příkrmu Hami Boloňské 

špagety. 

Naopak u SOLI bychom se měli držet pravidla „čím 

méně, tím lépe“. Na obalu se setkáme buďto 

s obsahem sodíku, který by neměl být vyšší než 200 

mg/100 kcal, anebo s obsahem soli, který by neměl 

přesáhnout hodnotu 0,5 g/100 kcal. Pozitivní zprávou 

je, že žádný z testovaných výrobků stanovenou hod-

notu nepřekročil. 

Zvýšenou pozornost bychom však měli věnovat příkr-

mům Hipp Spaghetti bolognese a Alete Pasta mit 

Gemüse und Rind, neboť jedno balení obsahuje 

téměř polovinu doporučené denní dávky soli. 

Který z příkrmů bude dětem chutnat nejvíc?  

Z hlediska senzorických zkoušek byly výrobky vesměs 

pochváleny. Jako velmi chutný označili testující napří-

klad příkrm Nestlé/NaturNes Boloňské špagety, u 

kterého kromě výborné chuti vyzdvihli třeba i jem-

nou vůni bylinek a koření. Naopak slané chuti si vši-

mli u výrobků Hipp Spaghetti bolognese a Alete Pasta 

mit Gemüse und Rind, což potvrzuje výsledky labora-

torního měření. 
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(DP) 

TOP 3 produkty z pohledu cena/kvalita/výkon 
• Mezi příkrmy pro děti od ukončeného čtvrtého 

až šestého měsíce věku se na první příčce umís-
til Rossmann/Babydream Boloňské špagety. 

• Pro větší děti, tedy od ukončeného osmého až 
dvanáctého měsíce věku, exceloval Hamánek 
Špagety s boloňskou omáčkou. 

• Třetím nositelem tohoto označení je dm/
babylove Spaghetti bolognese, vhodný pro děti 
od ukončeného dvanáctého měsíce. 

Praktická rada na závěr: Jak vybrat ideální příkrm?  

Prvním kritériem při výběru příkrmů je věk Vašeho 
dítěte. Nápomocný Vám bude obal výrobku, na kte-
rém je vždy uvedeno, od jakého věku je vhodné daný 
příkrm konzumovat.  

Dalším krokem bude výběr mezi jednodruhovými a 
vícedruhovými příkrmy. Při obvyklém podávání příkr-
mů je vhodné začít zeleninovými příkrmy, následovat 
by měl maso-zeleninový nebo vaječno-zeleninový přík-
rm, poté ovocné příkrmy, cereální a nakonec ovocno-
mléčné.  

Posledním krokem bude výběr mezi skleničkou a kap-
sičkou. Obě tyto varianty mají svá pro i proti. Sklenič-
kám hraje do karet možnost ohřátí v mikrovlnné trou-
bě, možnost průběžné kontroly jejího obsahu a snadná 
recyklovatelnost. Mínusem je nižší praktičnost při ces-
tování. Kapsička je oproti tomu lehká a snadno použi-
telná (ke konzumaci není lžička zapotřebí). Nevýhodou 
je však utajení obsahu a nemožnost ohřátí 
v mikrovlnné troubě.   

Z nutričního hlediska je vhodné dodržovat již dvě zná-
má pravidla: 1) „čím méně, tím lépe“ pro sůl a cukr; 2) 
„čím více, tím lépe“ pro bílkoviny a vlákninu. 

Nová tvář na pozici nutričního specialisty 

V minulém čísle DEBRA ČR jsme vás informovali o krásné zprávě od nutriční specialistky Michaely Halbrštáto-
vé v podobě přírůstku do její rodiny. Tedy jsme se s ní na pár let v této pozici rozloučili. Nezoufejte. O nutrič-
ní péči pro pacienty s nemocí motýlích křídel jsme nepřišli. Na konci července do DEBRA ČR nastoupila na 
tuto pozici Mgr. Dita Pyšková. 

Vážení a milí Motýlci, 
chtěla bych Vás srdečně pozdravit a říci něco málo o sobě. 
Osud tomu tak chtěl a mě se dostalo krásné příležitosti stát se 
členem DEBRA týmu a také týmu klinického EB Centra ČR. Při-
cházím k vám hned po škole, která mi dala cenné informace, 
lekce a zkušenosti. Již během studentských praxí jsem však 
věděla, že práce pouze v nemocnici pro mě nebude to pravé 
ořechové. Chyběla mi větší sounáležitost, rovnost a týmová 
spolupráce. Jsem proto moc vděčná, že tady jsem veškeré zmí-
něné 
hodnoty nalezla. Pevně věřím, že budu mít příležitost našim 
Motýlkům a jejich rodinám pomoci, poskytnout užitečnou ra-
du, anebo i útěchu v nelehkých životních situacích. 
Od konce července roku 2022 jsem vám k dispozici a budu 
navazovat na práci Michaely Halbrštátové. Budeme tedy spo-
lečně primárně řešit otázky z oblasti nutričního poradenství. 
Neváhejte se na mě obrátit. 
 
Nutriční specialista 
Kontakt: Mgr. Dita Pyšková 
e-mail: dita.pyskova@debra.cz, telefon: 773 982 299 (DP) 



 

(HŠ; zdroje: www.exekuceinfo.cz a milostiveleto.cz) 
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Milostivé léto II 

Na přelomu října 2021 a ledna 2022 proběhla akce Milostivé léto I a od 1.9. do 30.11.2022 začíná pokračová-

ní s názvem Milostivé léto II. Dlužníci mají šanci zbavit se některých exekucí tím, že zaplatí původní dluh na-

výšený o odměnu exekutora tzv. administrativní poplatek a stát jim odpustí veškeré sankce, úroky z prodlení 

a další náklady s exekucí související. 

Milostivé léto II se bude vztahovat pouze na fyzické 

osoby a exekuce zahájené před 28. říjnem 2021, dále 

na dluhy u veřejných institucí, státních či polostátních 

firem. Pro ukázku se může jednat např. o regulační 

poplatky v krajských či městských nemocnicích, neza-

placené pokuty, koncesionářské poplatky, poplatky za 

popelnice, psa, rozhlas, televizi, poplatek za prodlou-

žené studium, dluhy za jízdu na černo a další. Nově se 

však k této oddlužovací akci přihlásily i některé banky 

např. Moneta Money Bank, Komerční banka, Česká 

spořitelna a ČSOB. Milostivé léto nelze využít 

v případech, kdy původní dluh odkoupil soukromý 

subjekt, a také v situacích kdy exekuci nevymáhá 

soudní exekutor. 

Dlužník musí exekutorovi podat přesně formulovanou 

písemnou žádost o zahájení postupu podle pravidel 

Milostivého léta, může též požádat o sdělení výše 

dlužné částky, která zbývá k úhradě. 

Neodpoví-li exekutor do 15-ti dnů, Milostivé léto se 

pro dlužníka o tuto prodlevu prodlouží. Aby mohla být 

exekuce řádně ukončena, musí dlužník exekutorovi 

zaplatit celou dosud neuhrazenou dlužnou jistinu a 

paušální náhradu nákladů exekuce tzv. poplatek 1815 

Kč včetně DPH. 

Další podrobnosti, jak postupovat najdete na webu 

milostiveleto.cz, kde je i kontakt na poradce a bez-

platnou dluhovou helplinku, kde můžete konzultovat 

váš případ. 
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O rodičovský příspěvek můžete požádat on-line 

O rodičovský příspěvek lze od srpna zažádat i on-line, 

a to na webu Ministerstva práce a sociálních věcí. Bez 

návštěvy úřadu bude možné také každé tři měsíce 

měnit výši jeho čerpání. Měsíční výše příspěvku může 

být až do 70 % z 30násobku denního vyměřovacího 

základu (maximálně však 47 700 Kč). Pokud měl rodič 

před narozením dítěte nízké příjmy, může čerpat ma-

ximálně 13 000 Kč za měsíc. Žádosti můžete samozře-

jmě i nadále podávat osobně na úřadu práce. 

 

O příspěvek na bydlení můžete žádat i on-line 

Nově můžete žádat o příspěvek na bydlení také on-

line. Stačí jen vyplnit digitální formulář na počítači 

nebo na chytrém telefonu. I nadále však můžete žá-

dosti podávat na klasickém papírovém formuláři na 

kterémkoli pracovišti úřadu práce. Příspěvek na byd-

lení je dávka, která přispívá rodinám nebo jednotliv-

cům s nízkými příjmy na krytí nákladů na bydlení. 

Odvíjí se od výše příjmů rodiny a lze jej nárokovat až 

tři měsíce zpětně. Více se o něm dozvíte 

na webu úřadu práce. 

Krátké zprávy z digitálního prostředí 

Pomalu ale jistě i ve státní správě dochází k digitalizaci, což nás všechny těší. Co tedy můžeme zařídit od srp-

na 2022 z domova? 

Od 1.1.2023 bude datová schránka zřízena automa-

ticky  

Právnickým osobám zapsaným v registru osob tj. 

spolkový rejstřík, nadační rejstřík, rejstřík ústavů, 

rejstřík společenství vlastníků jednotek, obchodní 

rejstřík a rejstřík o.p.s.  

Fyzickým osobám podnikajícím a dále fyzické osobě, 

která je zapsána v základním registru obyvatel, je 

plně svéprávná a poprvé použije prostředek pro elek-

tronickou identifikaci. 

Dle přechodných ustanovení na to bude mít Minister-

stvo vnitra čas do 31.3.2023. Pokud například na za-

čátku roku 2023 podá nepodnikající osoba daňové 

přiznání např. jen s příjmy ze zaměstnání a toto při-

znání podepíše svou bankovní identitou, bude jí auto-

maticky zřízena datová schránka, protože prokáže 

dostatečnou elektronickou gramotnost při využití 

prostředku pro elektronickou identifikaci. Taková 

osoba bude na dané stránce upozorněna o vzniklé 

skutečnosti a zároveň bude vyzvána k uvedení emailu 

na nějž dojde zpráva o zřízení datové schránky.  
(LP, HŠ) 

https://www.mpsv.cz/web/cz/rodicovsky-prispevek1
https://www.uradprace.cz/web/cz/prispevek-na-bydleni1
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Charity Prochy Cup 2022 

V sobotu 25. června se konal další ročník Charity Prochy Cup 2022 v jihomoravských Dyjákovicích. 

 

 

Turnaji, který pořádá NEO FINANCES, přálo počasí, nálada 

byla skvělá a podpora se vyšplhala na 29 000 Kč. 

Děkujeme moc všem účastníkům, pořadatelům a v nepo-

slední řadě Julovi Rutte, který je autorem myšlenky na 

turnaj a velkým srdcařem. 

Benefiční golfový turnaj Motýlci na greenu  

Golfisté v Parku Golf Club Hradec Králové už podruhé podpořili pacienty s nemocí motýlích křídel. 

Kapely Křídla, Like-it, UDG, samozřejmě fotbal a hlav-

ně skvělá přátelská atmosféra. Akce už tradičně pod-

pořila lidi s nemocí motýlích křídel.  

Tentokrát se podařilo vybrat rekordních 65 609 Kč!! 

Moc děkujeme!  

Ares Race Hradec nad Svitavou 2022 

Nebáli se pořádně zamakat, ani se namočit i jaksepatří zašpinit a to od nejmenších závodníků až po profíky 
na Ares Race v Hradci nad Svitovou.   

Krásná akce pro stovky závodníků a spousty nadšených 
diváků a fanoušků navíc podpořila lidi s nemocí motýlích 
křídel, protože i na jejich cestě je spousta překážek, které 
je třeba zdolávat... Ze startovného proto darovali 5 000 
Kč a další 8 134 přispěli účastníci akce na stánku DEBRA 
ČR. Celková podpora tedy přesáhla 13 000 korun! Moc 
děkujeme pořadatelům za pozvání a tuto milou formu 
pomoci. 

"Fanoušci po vzoru Dimashe, hojně přispívají na charitu a 
ukazují světu jeho dobré srdce a samozřejmě jeho umění," 
vysvětlila motivaci k darování paní Šebelová, která nám při-
nesla symbolický šek i dárky pro děti s nemocí motýlích kří-
del.  
 

Dar od fanclubu Dimashe Kudaibergena 

Úctyhodnou částku 60.000 Kč se rozhodl věnovat fan club kazašského zpěváka Dimashe Kudaibergena, který 
má po celém světě tisíce fanoušku a Česko není výjimkou.   



 

(AG) 
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Benefiční koncert v Karlových Varech 

V Karlových Varech má Debra štěstí na samé milé lidi a krásné zážitky. Hosté karlovarského koncertu, který 
proběhl 21. května 2022 v kostele v Rybářích, darovali 12 756 Kč na veřejnou sbírku, díky které hradíme pa-
cientům desinfekce, krémy, doplatky v lékárně, speciální výživu atd. Moc děkujeme všem účinkujícím, orga-
nizátorům a divákům!  

Díky skvělému nápadu a skvělé organizaci paní učitelky ze ZŠ a ZUŠ 

Karlovy Vary, a také díky panu faráři Romualdu Štěpánu Robovi z far-

nosti v Karlových Varech - Rybářích, se třetí květnovou sobotu konal 

koncert Dětského sboru Rolnička a dalších talentovaných žáků i učite-

lů v kostele Povýšení sv. Kříže v Rybářích.  

Za Debru se koncertu účastnila naše milá klientka Marcela, karlovar-

ská rodačka :) 

Všem účinkujícím a všem kteří přišli do kostela v Rybářích podpořit 

finančně lidi s nemocí motýlích křídel moc děkujeme a vážíme si toho. 

 

Dražba dobrých skutků 

Ve Valdštejnské zahradě se dražilo dobro. V aukci se rozdělily dva miliony potřebným. 100 000 Kč bude pu-
tovat na nákup ošetřovacího materiálu pro pacienty s nemocí motýlích křídel.  

Dražba dobrých skutků věnovaná památce MUDr. 
Mileny Černé se konala ve Valdštejnské zahradě za 
přítomnosti předsedy Senátu PČR Miloše Vystrčila. 
Dražba podpořila 24 projektů a příběhů, včetně ošet-
řovacího materiálu pro "Motýlky". Ambasadorkou 
tohoto dobrého skutku se stala paní Dana Němcová. 
Ta přesně ví, proč si jej vybrala - o životě s EB má jas-
nou představu díky osobnímu setkání s Olgou Joklo-
vou a její maminkou. Dražitelem našeho dobrého 
skutku je Znesnáze21. Velmi si této podpory (která 
dražbou nekončí) vážíme! 

Děkujeme Breakfaststory a zejména Lucii Hyblero-

vé za organizaci akce, štědrým dárcům za dražení 

dobrých skutků a všem přítomným za úžasnou 

atmosféru večera a jejich odhodlání pomáhat. 

https://www.facebook.com/znesnaze21/?__cft__%5b0%5d=AZXqkh4-fMay1ZKKRgC_U44d4Mppc5vuWQXCys09OT6T143BK_p9Q_mk-Luc9CTHzx5S-xkd0HAQe4knshmvD12tZVpl6CJFXjRIeFVruiP_oSywdRr77IXuNSlI0ge1pl1y3Z4Pw8tVVud5jxOWxCH6g-LANBMQI03kc1z26P4bvTsfjEkcUNbDnujAhFP-4B_g7B3GxIxHqVL
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