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Mám velikou radost, že se v letošním roce podařil 
uskutečnit letní ozdravný pobyt, který jsme si mohli 
po jednoleté přestávce hezky užít. Odborná Debra 
konference, spolu s galavečerem, pak umožnila nejen 
setkávání a prožití příjemných společných chvil, ale 
také jsme se mohli dozvědět mnoho nového a zajíma-
vého od specialistů EB Centra a dalších. Příznačné je, 
že se obě akce odehrály „v nových kulisách“, nová 
místa jsou ale určitě skvělou příležitostí navázat tam, 
kde jsme skončili a zároveň vše trochu obohatit a pro-
žít zase jinak. Velmi rád bych také vyzdvihl vznik Rady 
pacientů, která byla letos ustanovena a také roli, kte-
rou sehrála v rámci definice pacientské organizace – 
za to vše členům Rady pacientů patří poděkování, 
těšíme se na další úzkou spolupráci. 
 

Jistě všichni s mírnou nadějí vyhlížíme příští rok a 
doufáme, že už vše bude ve znamení většího návratu 
k životům před pandemií. Už se těšíme, že se s Vámi 
setkáme na jaře v rámci konference a v létě v rámci 
pobytu. Připravujeme pro Vás ale mnohem více, máte 
se na co těšit! 
 

Čeká nás ale ještě závěr roku, který je sice intenzivní 
přesto je ale také skvělou příležitostí pro ztišení a 
strávení času s rodinou a blízkými. Zimní období už 

nás zcela obklopilo svým kouzlem a můžeme tak plně 
vnímat okolní krásu a těšit se na blížící se vánoční 
svátky. Dívejme se kolem sebe a na druhé očima, kte-
ré vidí to nejlepší. Dívejme se na to, co nás dokáže 
povzbudit i překvapit. Prožívejme to s našimi nejbliž-
šími, rodinu i přáteli a buďme sami sobě navzájem 
darem. A to prostřednictvím společných zážitků, skut-
ků, ale i drobných maličkostí, kterými můžeme druhé 
zahřát. 
 

Děkujeme Vám za to, že jste s námi NADOTEK, děku-
jeme za Vaši přízeň, děkujeme za podporu dárcům a 
skvělou spolupráci klinickému EB Centru. Přejeme 
Vám co nejlepší start do nového roku, přejeme všem 
pohodu, klid a těšíme se na vše krásné, co nový rok 
do našich životů přinese. 

Drazí pacienti, milá DEBRA rodino,  vážení podporovatelé 

Srdečně Vás zdravím na samotném prahu končícího roku, který byl pro mnohé náročný, přesto nabízel mno-
hé příležitosti pro setkávání a prožití společných okamžiků z kterých můžeme jistě všichni čerpat.  

 

Pavel Melichárek  
                     a celý tým DEBRA ČR 
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Přišla do Debry dvakrát, těšíme se na potřetí. Ale chvilku si na to počkáme :-) 

Život je plný překvapení a změn. Své by o tom mohla vyprávět naše milá Alice Brychtová, a pokud se do toho 

pustí, připravte se na opravdu zajímavé historky. Zvlášť ta z července je krásná a je o maličkém stvořeníčku, 

kterému se zalíbilo u Alči v bříšku a pěkně tam vyčkává do února, než zpestří Alče a jejím Františkům už tak 

zajímavé dny, týdny, měsíce a roky. Bude to zpestření jistě láskyplné, veselé a hravé!  

(MH) 

Alčina zpráva o miminku mě zastihla naprosto nepři-
pravenou a způsobila mi značný šok, který se ani po 
telefonu, kdy mi to oznamovala, nedal skrýt :-). Oka-
mžitě poté následovalo velké emoční dilema balancu-
jící mezi obrovskou radostí a rozčarováním. Přirozeně 
převládla radost, mísila se trošku s obavou a teď už 
jen vesele sleduju, jak si Alča užívá bříško, vybírá jmé-
no a raduje se z každého dne, kdy jí není právě zle… 
Pravdou zůstává, že je mi líto kvůli Debře, že se 
s námi Ali na chvíli zase rozloučí, ačkoli jsem si tento-
krát jistá, že nám zůstane nablízku.  
Nedávno jsem se bavila s pracovnicí Pacientského 
Hubu a ta mi říkala, že lidi mají pocit, že Debře všech-
no tak nějak padá do klína. To mě dost ironicky vzato 

pobavilo a přinutilo přemýšlet, co nám opravdu spa-
dlo do klína. Co nám šťastnou náhodou do Debry sa-
mo proudí… Napadla mě pouze a jedině Alča. Nějaká 
prozřetelnost ji v roce 2008 přivedla do Dětské ne-
mocnice v Brně na výběrové řízení na sociálního pra-
covníka. A už nám ji nechala. Díky, Prozřetelnosti!  
Alča je jistě skvělý sociální pracovník, ale Debře ne-
smírně prospěla jako rázná, laskavá a schopná ředitel-
ka. Převzala po mě Debru ideově asi dobře rozběhnu-
tou, ale formálně nesmírně zanedbanou. Myslím, že 
se na mě ze začátku hodně zlobila a dost doufám, že 
dnes už chápe, že to nebylo schválně, že už rozumí 
tomu, že s papírem (čti úředním lejstrem) si prostě 
nerozumím.  

Alča Debru učesala, standardizovala, zavedla oficiální 
registrovanou sociální službu, zformalizovala jednání 
Správní rady a Valné hromady, podílela se na složi-
tých jednáních o úhradách ošetřovacích materiálů pro 
pacienty, byla od začátku u příprav klinické studie 
terapie kmenovými buňkami, zavedla jasný ekono-
mický řád, provedla Debru složitou transformací 
z vůle Občanského zákoníku a do toho všeho byla 
vždy připravená pomoci pacientům, rodinám, i nám 
kolegům. Podílela se aktivně na projektech, které 
jsme v Debře vymýšleli a bylo jí jedno, jestli zrovna 
reprezentuje Debru v televizi nebo vynáší odpadky po 
nějaké akci.  
Všechno dělá s nasazením a dravostí pro ni typickou.  
Alča musela v Debře čelit opravdu závažným a kritic-

kým momentům. Nejednou se ocitla u právníků 

s žádostí o pomoc a vždy zabránila nejhoršímu. Do 

Debry se neplánovaně vrátila ještě v průběhu 

„rodičovské“ v roce 2018, nejspíš proto, že se jí po 

DEBRA rodině už tak stýskalo. Pomalu se začala zase 

přibližovat, až rovnýma nohama skočila přímo do cen-

tra dění. Provedla Debru vnitřním obrozením a znovu 

ukázala, jak moc jí záleží na správném chodu organi-

zace, jak je důležité neodchýlit se od plnění svého 

poslání – podpoře pacientů s nemocí motýlích křídel a 

jejich rodin. Protože to je pro ni naprosto srdeční zá-

ležitost. Alča se hned ve svých začátcích postavila po 

bok paní primářky Bučkové a pokračovala dál 

v nastaveném propojení činnosti EB Centra s činností 

Debry. Jedině tak je možné poskytovat pacientům i 

rodinám komplexní péči. Alice to samozřejmě ví a 

v tomto duchu Debru vedla. Snažila se to naučit i své 

dva nástupce, které si vychovala; u Pavla se jí to po-

vedlo…  
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Milá Ali,  
máme Tě všichni moc rádi a moc si vážíme Tvojí práce v Debře! Otisky, které jsi tu zanechala, jsou nesma-
zatelné a dělají Debru Debrou. Můžeš mně, ostatním kolegům, rodinám a lékařům a všem, kdo Tě znají, 
věřit, že se těšíme, až se do Debry zase naplno vrátíš. Ale než se tak stane, tak si užívej miminečko a klu-
ky, ať jste všichni zdraví a veselí! 
Tohle tedy není na rozloučenou, je totiž opravdu na místě Ti poděkovat za všechno a mnohem víc a po-
přát Ti ničím a nikým nerušené užívání své krásné rodiny, která se brzo rozroste o malou princeznu. A 
moc a moc doufám, že zůstaneš stále NADOTEK, protože někteří z nás Tě budou stále potřebovat ve 
svém životěΧ  
PS: Šetři svou pověstnou energií, bude se Ti při výchově dvou dětí velice hodit :-). 

 
Za všechny, s láskou, Magda 

  

Ceny Motýlích křídel 2020 

Ceny motýlích křídel vyzdvihují jak samotné pacienty s nemoci motýlích křídel, ale i ty, kteří se podílí na je-
jich péči od rodiny, přes lékaře, až po společnosti, které podporují pacientskou organizaci DEBRA ČR. Ceny 
jsou poděkováním výhercům, ale také motivací pro ostatní. Byly rozdány v rámci galavečera 24.9.2021.  

 

Kategorie Pacient / rodina s EB: Charvátovi 

Charvátovi získali Cenu motýlích křídel za to, že se doká-
žou vzájemně podržet, podporovat a pomáhat si. Oběma 
chlapům v této rodině hodně záleží na jejich "holkách", 
chrání je, opatrují pomáhají... Odměnou jim  pak je Lucči-
na láska a Verunčin smích. 

Kategorie Pacient zapojený do osvěty: Dominik Jašek 

Dominik byl nominován a následně oceněn za rady, ná-
měty a konstruktivní připomínky v oblasti online 
a sociálních sítích. Za rozhovor pro CNN Prima News, kte-
rý poskytl v roce 2020. Za to, že si sám volí míru toho, co 
chce sdělovat, jak se do osvěty zapojovat. 
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Kategorie Lékař roku: Pavel Rotschein 

MUDr. Pavel Rotschein je mladý talentovaný lékař v oboru 
plastické chirurgie. Do péče o pacienty s EB jej zasvětila paní 
primářka Jitka Vokurková a on velmi úspěšně navazuje na její 
práci v EB Centru. Tato návaznost a kontinuita péče je 
v celém EB Centru nesmírně důležitá. 

Kategorie Partner roku: Malfini 

Za propojení s firmou Malfini vděčíme Liběně Rochové. 
Spolu s ní i tato firma stála u zrodu projektu NADOTEK. 
Díky jejich nadšení a příslibu jsme se pustili do realizace 
nápadu vyrábět trička NADOTEK. Za 3 roky, co spolupra-
cujeme, pro ně nikdy nic nebylo problém a navíc, nás 
Malfini představilo všem svým zaměstnancům a pomohli 
nám dostat se do povědomí v rámci jejich oboru. Dali 
naše tričko za příklad ostatním - jak funguje reklama 
v prostoru.  
Jsme velmi vděční, že díky Malfini můžeme našim zákaz-
níkům garantovat, že částka, za kterou si koupí tričko 
NADOTEK je celá určená pro pomoc lidem s EB. 

Speciální poděkování 

Miroslav Mrkos je magistrem v lékárně v Dětské nemocnici 
FN Brno. Sežene nesehnatelné, udělá nepředstavitelné 
a díky jeho ochotě a obětavosti mají pacienti s nemocí mo-
týlích křídel vždy všechny materiály a pomůcky, které po-
třebují pro domácí ošetřování i pro péči v EB Centru. 

Nejvíc se Mirkův zápal, ochota a snad i schopnost čarovat 
ukázala v březnu 2020, kdy i přes kybernetický útok na FN 
Brno, který přišel zároveň s prvním lockdownem, dokázal 
zajistit ošetřovací materiály i přesto, že farmaceutické zboží 
nebylo napříč republikou dočasně vůbec k sehnání. Díky 
němu “Motýlci” tento výpadek nepocítili.  

Všem oceněným gratulujeme a především moc děku-
jeme!  
Sošky pro oceněné byly opět z dílny Davida Marcikána 
- “motýlího keramika”.  
Důležitým bodem večera byla oslava výročí 20 let od 
založení klinického EB Centra, která poskytuje kom-
plexní péči pacientům s nemocí motýlích křídel z celé 
ČR. 
Jako na žádné správné oslavě nechyběl ani dort, ale 
důležitější bylo poděkování od vděčných pacientů 

a jejich blízkých, které směřovalo především 
k zakladatelce klinického centra, paní primářce Bučko-
vé. Své poděkování ve formě obrazu nádherné víly 
darovala paní primářce paní Daňková, maminka jed-
noho z pacientů. 

O skvělou atmosféru v rámci galavečera se postarala 
kapela Soul Ožil, kterou založila a působí v ní Káťa 
Vlastová, která trpí nemocí motýlích křídel.  

(AG) 
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XVIII. Výroční konference ve znamení oslav 20.výročí EB Centra 

Jsme velmi rádi, že po odsouvání termínu, přesunu do online prostředí a opětovné změně data konání, pro-
běhla výroční konference DEBRA ČR zase naživo a společně s rodinami s nemocí motýlích křídel, s odborníky, 
kteří jim pomáhají i se zástupci partnerských firem jsme mohli strávit společný čas, dozvědět se novinky 
z oblasti péče o EB a v neposlední řadě oslavit výročí klinického EB Centra. Vše se uskutečnilo poslední zářijo-
vý víkend 24.-26.9.2021.  

(AG) 

Hlavním dnem konference byla sobota, která patřila 
zejména odbornému programu. I ten zmiňoval 20 let 
vývoje v péči o EB u nás, hovořilo se o léčbě bolesti, 
o pozitivním myšlení a také o klinické studii “Aplikace 
mezenchymálních buněk pacientům s EB“, jejíž spuš-
tění se blíží.  

Byl prostor na vzájemnou diskuzi a také na setkání 
Rady pacientů, která nabízí prostor všem pacientům 
vyjádřit svůj názor, potřeby a náměty k fungování 
Debry. 

Pro děti byl na sobotu připraven program plný kouzel. 
Kouzelník Šeklin představil nejen svou show, ale děti   
  

do kouzelní skvěle zapojil a prozradil jim a naučil je 
několik triků. 

Na stáncích firem v prostorách konference se mohli 
účastníci seznámit s produkty, které souvisí s péčí 
o kůži a jsou vhodné i pro EB pacienty. 

Celý víkend odrážel to, jak vzájemná spolupráce 
a komunikace mezi pacientem, lékaři a pacientskou 
organizací, má pozitivní vliv na každodenní život ne-
mocných. Velmi si vážíme úzké spolupráce 
a provázanosti Debry s klinickým EB Centrem. Uvědo-
mujeme si její jedinečnost. Proto jsme rádi, že si 
všichni zúčastnění tuto víkendovou oslavu dvacetin 
pořádně užili! 

V neposlední řadě bychom chtěli poděkovat:  

¶ hlavním partnerům konference: Mölnlycke Health Care a Hartmann Rico 

¶ firmám, která se podíleli na průběhu konference: La Roche Posay, Little Angel, Leram, ActiMaris, Vinotéka Červený, Kaufland, QuadraCare, 

Kouzelník Šeklin, Sorry - pečeme jinak, T. T. Sound, Fotograf Martin Mžíček 

¶ pacientům, kteří se svou kreativitou zapojili k oslavám EB Centra 

¶ Davidu Marcikánovi za jeho keramické trofeje 

¶ Kátě Vlastové a celé kapele SoulOžil za hudební doprovod galavečera 

¶ Renatě Daňkové za obraz pro paní primářku Bučkovou 

¶ dobrovolnicím a dobrovolníkům za péči o děti během sobotního dne 

¶ děkujeme také hotelu Quality Hotel Brno Exhibition Centre a laskavému personálu za skvělý víkend v Brně 
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Znát přesný typ EB do pár týdnů nebývalo samozřejmostí 

Nemoc motýlích křídel neboli EB je dědičné onemocnění, které je způsobeno jednou nebo dvěma chybami 
v genech. Poznat přesnou příčinu nemoci je pro každého pacienta a jeho rodinu velmi důležité, zejména kvůli 
další prognóze a riziku opakování nemoci v rodině. To však nebylo ještě před nedávnem vůbec možné. Za 
změnou stojí spousta práce vědců, molekulárních biologů, lékařů... a taky důležitá spolupráce pacientů a je-
jich rodin. V neposlední řadě i ohromné množství financí. To vše přineslo obrovský pokrok a benefit pro paci-
enty.  

Z EB CENTRA ČR 

V současné době je s EB spojováno 18 genů, ve kte-
rých se může nacházet „mutace“ způsobující nemoc. 
Vyšetření, které „mutace“ hledá a určí tak přesný typ 
EB, se nazývá molekulárně genetické. Laboratorní 

vyšetření odhalí mezi příbuznými pacienta zdravé 
přenašeče dispozice pro EB. Využívá se také pro pre-
natální nebo preimplantační testování v rodinách, kde 
je riziko opakování EB u potomků 25 nebo 50 %.  

Začátky diagnostiky EB u nás 

První možnosti DNA diagnostiky u některých dědič-
ných onemocnění se začaly ve FN Brno využívat v 90. 
letech. Molekulárně genetická diagnostika EB se zde 
provádí od roku 2005. Do té doby se vzorky posílali do 
zahraničí, kde už uměli vyšetření některých genů udě-
lat. 
Od roku 2005 do roku 2014 byla molekulárně genetic-
ká diagnostika založena na tzv. klasické sekvenační 
analýze. Každý gen se „prohledával“ samostatně, kou-
sek po kousku. Na začátku se ve FN Brno analyzovaly 
pouze 2 geny spojené s EB simplex a jeden gen spojo-

vaný s dystrofickou formou EB. 
V té době se jednalo o velmi drahé vyšetření. Jeho 
cena se pohybovala u genů pro EB simplex kolem 
10 000 Kč. Cena analýzy genu pro dystrofickou formu 
se šplhala k 70 000 korun. Na výsledky těchto vyšetře-
ní si museli pacienti počkat několik měsíců i let. 
S diagnostikou junkční formy EB v této době pomáhali 
kolegové z EB Haus v Salzburgu v Rakousku. Úhradu 
vyšetření, jehož hodnota se opět pohybovala 
v desítkách tisíc korun, musel vždy schvalovat revizní 
lékař. 

Moderní metody přinesly zlevnění, zrychlení a rozšíření DNA diagnostiky  

V roce 2014 zavedli v laboratoři Centra molekulární 
biologie a genové terapie (CMBGT) ve FN Brno novou 
metodu vyšetřování. Ta umožňuje analýzu všech 18 
genů spojených s EB současně. Metoda označovaná 
někdy jako sekvenování nové generace (NGS - new 
generation sequencing) samozřejmě vyžadovala nové 
vybavení laboratoře moderními přístroji. Cena těchto 
analyzátorů je vysoká, ale vyšetření se využitím těch-
to nových technologií výrazně zrychlilo, zpřesnilo a 
jeho cena se postupně snížila. Touto metodou může 

být současně vyšetřováno několik desítek pacientů, u 
kterých je současně analyzováno několik desítek ge-
nů.  
 
Vyšetření metodou NGS je EB pacientům v ČR hraze-
no zdravotními pojišťovnami. Náklady se dnes pohy-
bují kolem 30 000 Kč pro prvního EB pacienta 
v rodině. Nejpozději do 2 měsíců, ale obvykle i dříve, 
známe výsledek. Analyzováno je současně všech 18 
genů spojených s EB.  



 

(LF,RG) 
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Jakmile je vyšetřen EB pacient, doporučí klinický ge-
netik vyšetření i rodičům a sourozencům pacienta, 
případně dalším příbuzným. Takové vyšetření už vyu-
žívá jiné – cílené – metody. Tato analýza známé gene-
tické varianty je méně nákladná, cena se pohybuje 
obvykle do 3 000 Kč. Výsledek takového vyšetření je 
k dispozici asi do 2 až 3 týdnů. Vyšetření pro rodinné 
příslušníky je rovněž hrazeno ze zdravotního pojiště-
ní. Nákladnější je analýza celého genu, která se nabízí 
např. partnerům od přenašeče dispozice pro EB. I tato 
vyšetření jsou pro riziko opakování EB hrazena ze 
zdravotního pojištění. 
 
Postup genetického vyšetření rodinných příslušníků 
vždy doporučuje klinický genetik EB Centra. Preven-

tivní vyšetření je vždy dobré absolvovat včas, před 
plánováním těhotenství. 
 
DNA analýzu všech genů spojených s EB mohou využít 
i ti, u nichž se EB v rodině nikdy nevyskytla. Podobně 
jako u jiných preventivních genetických vyšetření si za 
ně však zaplatí. U vyšetření všech 18 genů spojených 
s EB se cenu pohybuje okolo 30 000 Kč. 
 
Je úžasné, že EB Centrum při FN Brno poskytuje kom-
plexní péči pro pacienty s nemocí motýlích křídel 
včetně molekulárně genetické analýzy a genetického 
poradenství pro celé rodiny. To přináší rodinám s EB 
možnost snížit riziko opakování nemoci v rodině.  
 

Videorecepty pro pacienty s EB 

Radek Pálka je skvělý šéfkukař a svůj um se rozhodl rozdávat i dále. A komu? Pacientům s nemocí motýlích 
křídel a jejich rodinám. Připravil recepty přímo šité na míru našim pacientům. Zaměřuje se, jak na to, aby 
recepty byly dostatečně výživné a po této stránce hodnotné, tak i na samotnou přípravu daného pokrmu. A 
dokonce si můžete jídlo jednoduše navařit dopředu a uschovat v mrazničce. 

Neváhejte, pusťte si videorecept, nakupte suroviny a 
hurá do vaření.  
Videorecepty naleznete v aktualitách 
www.ebcentrum.cz nebo v sekci specialisté EB Centra 
-Nutriční specialista. Kdykoliv se k nim tak můžete 

vracet. Do budoucna se můžete těšit na další. Postup-
ně vznikne celá plejáda různorodých receptů, aby si 
každý mohl vybrat to, na co bude mít právě chuť. A 
malou ochutnávku naleznete níže. 

Prvním receptem je Boloňská omáčka na těstoviny metodou Sous-Vide 
 
Suroviny: 
¶ 400 g Hovězí mleté – zadní 
¶ 200 g kořenové zeleniny – mrkev, celer, petržel, cibule 
¶ 200 g plechovka drcených rajčat 
¶ 2 – 3 lžičky soli 
¶ čerstvě mletý pepř 
¶ bazalka nebo provensálské koření 
 
Postup: 
Zeleninu nakrájíme na malé kousky a přidáme k masu. Do směsi přidáme drcená rajčata, sůl a pepř. Vše dů-
kladně zamícháme a přidáme bylinky a opět důkladně promícháme. Směs rozdělíme do dvou vakuovacích sáč-
ků a zavakuujeme. Pytlíky se směsí dáme do Sous-Vide varny a vaříme 4 hodiny na 85 stupňů. 

Zdroj: Český rozhlas HK 

http://www.ebcentra.cz
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Druhým receptem je Tapiokový pudink s karamelizovaným ananasem 
 
Suroviny:  
¶ 110 g tapiokové perly 
¶ 800 ml mléka kokosového nebo kravského 
¶ 1 kardamom 
¶ 2 vanilkový lusk 
¶ 135 ml medu nebo javorového sirupu 
¶ špetka soli 
¶ 50 g pistácií nebo mandlí (sekané, solené, pražené) 
¶ pár plátků kokosu 
 
Suroviny na karamelizovaný ananas: 
¶ 200 g ananas nakrájený 
¶ 3 lžíce javorového sirupu 
¶ špetka sušeného chilli 
 

 

Postup: 
Tapiokové perly zalijeme hrnkem vody a nechte hodinu namočené. Mléko nalijte do rendlíku, vsypte do něj 
kardamom a vyškrábnutou dřeň z vanilkového lusku, med a přiveďte k varu. Jakmile tekutina začne vřít, mléko 
vyceďte a přidejte namočenou tapioku. Vařte 10 minut dokud všechny perly nezprůhlední. Potom odstavte, 
přelijte do skleniček a nechte vychladnout. Uložte na 1-2 hodiny do lednice. 
 
Karamelizovaný ananas: 
V nepřilnavé pánvi povařte javorový sirup. Přidejte ananas a chilli. Opatrně zahřívejte na nízký stupeň a nechte 
probublávat až ananas zezlátne. 
Vychladlý pudink ozdobte karamelizovaným ananasem, nasekanými ořechy a plátky kokosu. 

Co je to metoda Sous - Vide 
                                                                                                                              Prosinec č. 4 / 2021   

Slovo Sous-Vide pochází z francouzštiny a v překladu 
znamená „ve vakuu“. Metoda Sous-Vide je vaření při 
konstantní nízké teplotě. Takto můžete připravovat 
například maso, ryby, zeleninu, ale i třeba vajíčka. 
Ingredienci nejprve musíte zavakuovat do speciálního 
plastového sáčku pomocí tzv. vakuovačky, kterou vy-
sajete veškerý vzduch. Ingredience pak zůstane déle 
čerstvá, uchová si dostatek živin, které se nevyluhují a 
můžete ji takto skladovat v lednici, ale i v mrazícím 
boxu. 

Jak už bylo řečeno. Potřebujete speciální hrnec a va-
kuovačku. Vzhledem k tomu, že oba dva pomocníci 
ulehčí vaření rodinám, kde žije pacient s vážnou for-
mou EB, organizace DEBRA ČR rozhodla od roku 2022 
těmto pacientům na tyto kuchyňské pomocníky při-
spívat z veřejné sbírky. Každá žádost bude posouzena 
individuálně s ohledem na potřeby daného pacienta. 
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Být NADOTEK, pomoci, podpořit, pochopit... 

DEBRA ČR začátkem listopadu vydala 4. edici triček NADOTEK. Jsou šitá tak, aby symbolicky upozorňovala na 
křehkou kůži pacientů s nemocí motýlích křídel. Triko NADOTEK má švy záměrně zvenku, protože i švy oble-
čení mohou našim pacientům poškodit jejich křehkou kůži. 

 

(MH) 

Co můžeme rodinám hradit: 

¶ Nákladný ošetřovací materiál, krémy, dezinfekce 

¶ Doplňky stravy, speciální výživu 

¶ Doplatky za léky v lékárně 

¶ Ubytování při návštěvách klinického EB Centra v 
Brně 

¶ Pomůcky všeho druhu, které jim uleví a ulehčí… 

Ročně nakoupíme materiál a pomůcky pro pacienty 
v hodnotě převyšující 2 mil. Kč. 

Trička DEBRA ČR prodává a získané peníze používá na 
financování všeho, co je v Debře potřeba. V letošním 
roce věnujeme všechny utržené peníze na přímou 
materiální pomoc pacientům. Za peníze z prodeje 
triček jim hradíme všechno, co potřebují ke kvalitní-
mu ošetření. Naší snahou je, aby nepocítili ekonomic-
kou zátěž, která s pořízením ošetřovacích materiálů, 
léků a dalších potřeb souvisí. Chceme dopřát rodi-
nám, kde žije někdo s EB, co nejnormálnější život. 

Z prodeje triček hradíme také vícenáklady, které vzni-
kají při léčbě pacientů s nemocí motýlích křídel v kli-
nickém EB Centru. Zásobujeme oddělení specifickým 
ošetřovacím materiálem, kupujeme speciální pomůc-
ky, které se běžně nepoužívají, podílíme se na finan-
cování vybavení, které slouží k lepší péči o pacienty 
(mikroskopy, počítače, pořadače a pod.). Jen za rok 

2021 jsme EB Centrum podpořili v částce vyšší než 
700 000 Kč. 
 
Celou částku, kterou za trička utržíme, věnujeme na 
tuto konkrétní pomoc. A protože máme partnery, 
kteří pro nás trička vyrábí zadarmo nebo za náklady, 
je ta částka opravdu úctyhodná. 



 

 10 

MOHLO BY VÁS ZAJÍMAT 
                                                                                                                               Prosinec č. 4 / 2021   

 

(MH) 

Cesta trička 

Tričko NADOTEK, než se dostane k našemu zákazníkovi, projede vpravdě celou republiku. Jeho pouť začíná v 
ateliéru Lukáše Musila v Praze, ne-li v Budapešti. Motiv, který Lukáš vytvoří, pak graficky zpracují v Refresh.cz, 
to jsme stále v Praze.  
Následuje technická část a ta začíná v Ústí nad Labem ve společnosti Malfini, která nám věnuje trička do prode-
je na eshopu. Z Ústí jedou trička do Brna k potisku. Skvělou spolupráci jsme navázali se studiem Kříž, s.r.o., kte-
ré se nám od této chvíle o trička stará. Mimochodem, firma Kříž sídlí v Letovicích. V Brně tedy pod dohledem 
pana Kříže trička ve společnosti Reda převrací naruby a tisknou. V Letovicích ve studiu Kříž se mezitím vyrábí 
cedulky s nápisem NADOTEK za krkem. Sem se sjedou i potištěná trička a cedulky zde na trička našijí.  
Ještě to ale není všechno, protože Refresh připravil na trička také papírové visačky s vysvětlením, co je „být 
NADOTEK“ a poděkováním. Visačky tiskneme v Čelákovicích v Durabu a o jejich ražbu se postará kartonáž Cvrk 
v Kostelci nad Labem. Hotové visačky u Křížů na trička nasplintují a kompletní trička odvezou do Brna do Debry.  
Tady jejich výrobní pouť končí v dobrých rukách kolegyněk Anity a Hanky, které se postarají o proces nasklad-
nění, dále pak dobrovolníci a nově i pacientka s EB Eva trička balí do sáčků a odesílají všem, kdo si je přes náš 
eshop objednali. 
 

 

 

ÚSTÍ N/L 

BRNO 

LETOVICE 

PRAHA 
ČELÁKOVICE 

KOSTELEC N/L 
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Paní primářka založila také pomáhající organizaci 
DEBRA ČR, která sdružuje pacienty, zkoumá jejich 
potřeby a hledá cesty k řešení každé myslitelné 
situace. Vedle pacientů dbá také na potřeby rodičů, 
kteří denně pečují o své děti s nemocí motýlích kří-
del. Bez ohledu na to, kolik těm dětem je let. Díky 
Debře a EB Centru se našim pacientům dostává 
skutečně komplexní péče - fungující provázané spo-
lupráce rodičů, lékařů a pacientské organizace.  

Jsme opravdu DEBRA rodina, jsme NADOTEK, jsme 
komunita, do které patří pacienti, jejich rodiny, 
lékaři a zdravotníci, pracovníci Debry, členové 
správní rady, partneři i osobnosti, které nám pomá-
hají vyprávět příběh o pomoci "Motýlkům". A když 
vyprávíme, řada lidí poslouchá a přidá se k nám. 
Tím, že si koupí tričko, že nabídne jinou pomoc, že 
pochopí a porozumí. Tohle má pro nás všechny 
velkou hodnotu a pomáhá to být stále NADOTEK! 

NADOTEK šíří osvětu 

Letos je to 20 let, co způsobila paní primářka Hana Bučková takřka revoluci v péči o pacienty s nemocí motý-
lích křídel, když po zahraničním vzoru založila ve FN Brno klinické EB Centrum. Není proto vůbec s podivem, 
že oslavy 20 let EB Centra se promítly i do motivu v pořadí už 4. trička NADOTEK.  

A tak jsme pojali i letošní kampaň NADOTEK. 20 leté 
výročí EB Centra je rozhodně skvělý důvod a spolu s 
tím se snažíme vysvětlit, že syntéza podpory a péče je 
pro pacienty s nemocí motýlích křídel nepostradatel-
ná. Fotografická kampaň s našimi pacienty, rodiči, 
lékaři a osobnostmi, které Debru dlouhodobě podpo-
rují skládá kousky mozaiky do celku, kterému se od-
borně říká “komplexní péče”. My tomu říkáme 
NADOTEK nebo DEBRA rodina, ale výsledek je stej-
ný :) 
 
Šířit osvětu nám letos pomohli: 
MUDr. Hana Bučková, PhD. - zakladatelka EB Centra a 
DEBRA ČR, dětská dermatoložka 
MUDr. Jitka Vokurková - členka EB Centra v oboru 
plastické chirurgie 
 

MUDr. Pavel Rotschein - člen EB Centra v oboru plas-
tické chirurgie 
Eva Koudelková - maminka pacientky s EB na full time 
Michal Kalynych - tatínek pacienta s EB, specialista na 
silnoproud 
Katka Vlastová - pacientka s EB, saxofonistka 
Vašík Štěpán - pacient s EB 
Jitka Čvančarová - herečka, patronka DEBRA ČR, am-
basadorka UNICEF 
Liběna Rochová - oděvní designérka, zakladatelka 
projektu NADOTEK 
Lukáš Musil - výtvarník, zakladatel projektu NADOTEK 
Dan Bárta - zpěvák 
Barbora Strýcová - tenistka 
Martin Šonka - akrobatický pilot 
Barbora Jelínková - fotografka 

(MH) 
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Kdo ještě je NADOTEK? 

Osvětová kampaň je neustálý proces vymýšlení, nápadů, realizace a výroby. Je to záležitost, na které se podí-
lejí skvělé osobnosti, firmy i jednotlivci, bez nichž je nemyslitelná. Každý, kdo je NADOTEK, tomu věnuje svůj 
čas, čehož si moc vážíme! Naši partneři nám poskytují materiál, služby či peníze. Někdo dává do projektu 
NADOTEK své jméno. A všichni do jednoho nás poctili svou důvěrou, což je pro nás velká odměna! Je úžasné 
sledovat, jak se NADOTEK mění v konkrétní pomoc lidem s nemocí motýlích křídel.  

Tým NADOTEK je veliký a my Vám s radostí představujeme jeho členy. 

Za finanční podporu vděčíme firmám: 

¶ Babor – podporují nás už od roku 2015 a víme, že s 
nimi můžeme dál počítat a jsme za to vděční! 

¶ Mölnlycke Health Care – jsou s námi od samého 
začátku v roce 2004 a stále vymýšlejí nové způso-
by podpory 

¶ La Roche Posay – podporují nás dlouhodobě na 
více projektech a jsou naprosto NADOTEK 

¶ Č.O.S. servis – vědomí, že se můžeme  spolehnout 
na vzájemnou spolupráci, je velmi důležité 

¶ B&B – stabilní a vlídná podpora ze strany této spo-
lečnosti nám dělá radost už řadu let 

¶ Steelmart – partner, kterého k nám přivedl šéf 
B&B – ambasadorství je velikou pomocí 

Za darování triček děkujeme: 

¶ Malfini – už 4 roky nám dodávají trička vlastní vý-
roby, která v Debře měníme na trička NADOTEK 

¶ Intenzivní čas a expertní služby nám věnují: 
¶ Refresh.cz – od roku 2011 se spoléháme na jejich 

grafické a designové řešení. Dělají Debru krásnou 
a zapamatovatelnou 

¶ Durabo – začali pro nás tisknout kalendáře a i nyní 
pokračují, tentokrát vyrábějí papírové visačky 
NADOTEK 

¶ Kartonáž Cvrk – už 4 roky se podílí ražbou visaček 
pro trička NADOTEK, které jsou jejich nedílnou 
součástí 

¶ Kříž, s.r.o. – opravdu odborně dohlíží na vše, co se 
děje kolem triček NADOTEK a vyrábí nám tkané 
etikety na zadní díl 

¶ Reda – potisknou snad všechno, co mají v dosahu 
a my jsme moc vděční, že se jim do hledáčku do-
stalo i tričko NADOTEK 

¶ Cash Only Studio - fotografické a produkční studio, 
se kterým spolupracujeme už řadu let 

Trička NADOTEK jako firemní merch jsme letos do-
dali těmto firmám: 

¶ Mölnlycke Health Care 

¶ La Roche Posay 

¶ Wood and Paper 

¶ Effectix 

¶ G4S 

Zástupci firmu Babor s DEBRA rodinou 

(MH) 
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Příspěvek na motorové vozidlo či jinou zvláštní pomůcku 

Pacienti s EB mohou podat žádost o příspěvek na zvláštní pomůcku, ať už se jedná o automobil či schodolez. 
Každá žádost se posuzuje dle stavu pacienta. Vždy je dobré nejprve podat žádost na Úřad práce, každý po-
sudkový lékař nahlíží na EB jinak, a až po vyjádření OSSZ hledat možné finance jinou cestou.  

Nárok na příspěvek na zvláštní pomůcku má 
osoba, která má:  
¶ těžkou vadu nosného nebo pohybového 

ústrojí  

¶ těžké sluchové postižení  

¶ těžké zrakové postižení   

¶ těžkou nebo hlubokou mentální retardaci  

Těžká vada nosného nebo pohybového ústrojí, 
těžké sluchové nebo zrakové postižení musí být 
charakteru dlouhodobě nepříznivého zdravot-
ního stavu a zdravotní stav osoby nesmí vylučo-
vat přiznání tohoto příspěvku. Za dlouhodobě 
nepříznivý zdravotní stav se pro tyto účely po-
važuje nepříznivý zdravotní stav, který podle 
poznatků lékařské vědy trvá nebo má trvat déle 
než 1 rok. 

¶ Osoba je starší 3 let (motorové vozidlo, úpra-
va bytu), 15 let (vodicí pes), 1 roku (všechny 
ostatní pomůcky).  

¶ Zvláštní pomůcka umožní osobě sebeobsluhu 
nebo ji potřebuje k realizaci pracovního 
uplatnění, k přípravě na budoucí povolání, k 
získávání informací, vzdělávání anebo ke sty-
ku s okolím. 

¶ Osoba může zvláštní pomůcku využívat.  

¶ Zvláštní pomůcka není zdravotnickým pro-
středkem, který je hrazen z veřejného zdra-
votního pojištění anebo je osobě zapůjčen 
příslušnou zdravotní pojišťovnou. Také nesmí 
jít o zdravotnický prostředek, který nebyl 
osobě uhrazen z veřejného zdravotního pojiš-
tění nebo zapůjčen zdravotní pojišťovnou z 

důvodu nedostatečné zdravotní indikace.  

¶ Pokud je pomůckou motorové vozidlo, je ta-
ké podmínkou, že se osoba opakovaně v ka-
lendářním měsíci dopravuje a že je schopna 
řídit motorové vozidlo nebo je schopna být 
vozidlem převážena.  

¶ Seznam druhů a typů zvláštních pomůcek, na 
které je dávka určena, je obsažen ve vyhlášce 
č. 388/2011 Sb. Příspěvek se poskytuje i na 
pomůcku, která ve vyhlášce uvedena není, a 
to za podmínky, že jí krajská pobočka ÚP po-
važuje za srovnatelnou s některou z pomů-
cek, která ve vyhlášce uvedena je.  

¶ https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2011-388 – 
přehled zvláštních pomůcek  

Podmínky pro poskytnutí příspěvku na zvláštní pomůcku:  

https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2011-388
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¶ Zákon o poskytování dávek osobám se zdra-
votním postižením rozlišuje, zda jde o pomůc-
ku v ceně do nebo přes 10 000 Kč a speciální 
úpravu má pro motorové vozidlo.  

¶ Na pořízení zvláštní pomůcky v ceně nižší než 
10 000 Kč se příspěvek na zvláštní pomůcku 
poskytne jen osobě, která má příjem (příjem 
s ní společně posuzovaných osob) nižší než 
8násobek životního minima jednotlivce nebo 
životního minima společně posuzovaných 
osob. Výše příspěvku na zvláštní pomůcku se 
stanoví tak, že spoluúčast osoby činí 10 % z 
předpokládané nebo již zaplacené ceny 
zvláštní pomůcky, nejméně však 1 000 Kč. Z 
důvodů hodných zvláštního zřetele, zejména 
žádá-li osoba opakovaně o příspěvek na růz-
né zvláštní pomůcky v ceně do 10 000 Kč, lze 
tento příspěvek poskytnout, i když příjem 
osoby a příjem osob s ní společně posuzova-
ných přesahuje výše uvedený násobek život-
ního minima. 

¶ Výše příspěvku na pořízení zvláštní pomůcky, 
jejíž cena je vyšší než 10 000 Kč, se stanoví 
tak, že spoluúčast osoby činí 10 % z předpo-
kládané nebo již zaplacené ceny zvláštní po-
můcky. Jestliže osoba nemá dostatek finanč-
ních prostředků ke spoluúčasti, krajská po-
bočka ÚP určí nižší míru spoluúčasti, minimál-
ně však 1 000 Kč.  

¶ Maximální výše příspěvku na zvláštní pomůc-
ku na pořízení motorového vozidla činí 
200 000 Kč, se zvyšujícím se příjmem se sni-
žuje. Nejnižší výše dávky je 100  000 Kč. 

¶ Limity: Maximální výše příspěvku na zvláštní 
pomůcku činí 350 000 Kč; 400 000 Kč v přípa-
dě příspěvku na zvláštní pomůcku na pořízení 
„plošiny“. Součet vyplacených příspěvků na 
zvláštní pomůcku nesmí v 60 kalendářních 
měsících po sobě jdoucích přesáhnout částku 
800 000 Kč; 850 000 Kč, pokud v této době 
byl poskytnut příspěvek na zvláštní pomůcku 
na pořízení schodišťové plošiny.  

Stanovení výše příspěvku na zvláštní pomůcku:  

S dotazy ohledně příspěvku se také paci-
enti s EB a jejich rodiny mohou obrátit na 
sociální pracovnici DEBRA ČR Bc. Danu 
Lengálovou - tel.: 773 628 299 e-mail: da-
na.lengalova@debra.cz. 

Co je nutné k žádosti doložit: 
¶ čtvrtletní příjem každého člena domácnosti 
¶ rodný list u dětí do 15 let 
¶ průkaz totožnosti 
¶ v případě, že žádáte o příspěvek na zvláštní pomůcku - stropní zvedací systém, 

svislou zdvihací plošinu, šikmou zdvihací plošinu nebo schodišťovou sedačku  

ƻ doložte souhlas vlastníka nemovitosti s provedením instalace tohoto zaří-
zení a jeho provozem nebo rozhodnutí soudu o souhlasu s provedením 
instalace tohoto zařízení a jeho provozem. Je-li vlastníkem nemovitosti 
osoba, které má být tento příspěvek poskytnut (§ 9 odst. 7 zákona č. 
329/2011 Sb., o poskytování dávek osobám se zdravotním postižením, ve 
znění pozdějších předpisů) souhlas nepředkládejte, 

ƻ předložte alespoň 2 návrhy řešení odstranění bariéry, včetně ceny            
(§ 9 odst. 10 zákona č. 329/2011 Sb., o poskytování dávek osobám se 
zdravotním postižením, ve znění pozdějších předpisů). 

tel:+420%20773%20628%20299


 

(PM) 
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Osoba, které byl vyplacen příspěvek na zvláštní pomůcku, je  povinna tento příspěvek nebo jeho po-
měrnou část vrátit, jestliže: 

¶ nepoužila příspěvek do 3 měsíců ode dne je-
ho vyplacení nebo ve lhůtě stanovené kraj-
skou pobočkou ÚP na pořízení zvláštní po-
můcky, 

¶ nepoužila vyplacený příspěvek v plné výši do 
3 měsíců ode dne jeho vyplacení nebo ve lhů-
tě stanovené krajskou pobočkou ÚP,  

¶ v období před uplynutím 60 kalendářních mě-
síců po sobě jdoucích ode dne vyplacení pří-
spěvku nebo v období před uplynutím 84 ka-
lendářních měsíců po sobě jdoucích ode dne 
vyplacení příspěvku poskytnutého na pořízení 
motorového vozidla pozbyla vlastnické právo 
ke zvláštní pomůcce,  

¶ v období před uplynutím 60 kalendářních mě-

síců po sobě jdoucích ode dne vyplacení pří-
spěvku nebo v období před uplynutím 84 ka-
lendářních měsíců po sobě jdoucích ode dne 
vyplacení příspěvku poskytnutého na pořízení 
motorového vozidla přestala zvláštní pomůc-
ku užívat, 

¶ se přestala opakovaně dopravovat nebo 
přestala být schopna převozu motorovým vo-
zidlem, byl-li vyplacen příspěvek na pořízení 
motorového vozidla,  

¶ použila příspěvek v rozporu s rozhodnutím o 
jeho přiznání, nebo  

¶ se prokáže, že osoba, uvedla v žádosti o pří-
spěvek na zvláštní pomůcku nepravdivé nebo 
zkreslené údaje.  

Pokud Vám ÚP přizná příspěvek na nákup motorové-

ho vozidla, můžete si po jeho zakoupení požádat Fi-

nanční úřad o vrácení zaplaceného DPH, a to v někte-

rých případech i u ojetého vozu. Požádat o vrácení 

DPH je možné u vozidla zakoupeného v ČR, 

v Evropské unii i mimo ni.  Daň se vrací maximálně do 

výše 100 000,-. 

Daň lze vrátit pouze na jeden zakoupený osobní auto-

mobil zakoupený v období 5 let.  

Nárok na vrácení daně lze uplatnit nejdříve v měsíci, 

kdy byl osobní automobil zakoupený. 

(Zdroj: MPSV, DL) 

Debra je prověřená organizace na další 3 roky 

Jednoduše řečeno jde o potvrzení, že se někdo povolaný podíval pod slupku Debry a nenašel tam nic shnilé-
ho. Za značkou se skrývají propracované metodiky a pečlivá práce hodnotitelů z řad AVPO ČR (Asociace ve-
řejně prospěšných organizací ČR). 

A jak takové hodnocení probíhá? Hodnotitelé nejprve 
posoudí, zda organizace splňuje základní kritéria pro 
udělení Značky spolehlivosti. DEBRA ČR vyplnila do-
tazník, ke kterému připojila všechny požadované ma-
teriály, s těmito podklady pracovali hodnotitelé, kteří 
si poté vyžádali doplnění a upřesnění a také nás osob-
ně navštívili. Hodnotitelé vypracovali dílčí závěry a 
doporučení, z nichž nakonec vychází stanovisko k 

udělení Značky spolehlivosti. Organizace je tak hod-
nocena skutečně komplexně a celý proces hodnocení 
zabere až 6 týdnů. 
Podobné značky jsou běžné v zemích, kde je rozvinutý 
neziskový sektor a existuje tradice filantropie. AVPO 
ČR je členem ICFO, což je mezinárodní asociace sdru-
žující správce obdobných značek z 16 zemí světa. Pro-
to také značka spolehlivosti odpovídá mezinárodním 
standardům. Kromě toho je značka spolehlivosti sou-
částí Programu Česká kvalita. 
Značka spolehlivosti nám byla udělena poprvé 

v březnu roku 2015. Rada pro Hodnocení spolehlivosti 

v září 2021 rozhodla o opětovném udělení značky 

Prověřená veřejně prospěšná pro DEBRA ČR, z.ú. a 

značku tak budeme využívat po další 3 roky. V Debře 

jsme pyšní, že jsme držiteli této značky a že jsme toto 

ocenění, už podruhé v řadě, obhájili.  
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Rozhodl/a jsem se 
věřit, že αkaždý 
člověk je vždy ná-
pomocnýάΦ A proto 
kdekoliv se v životě 
ocitnu, jsou tam 
lidé, kteří mi po-
mohou. 

мΦ 

Každý den nám nabízí myšlenku, kterou můžeme „rozbalit“. 

Pocit viny nám nikdy 
nepomůže, abychom 
se cítili lépe, ani da-
nou situaci nezmění. 
Odpuštění je služba 
pro nás a my si ji 
zasloužíme. 

нΦ 

Adventní kalendář od srdce 

Advent je doba těšení se, ale i příprav na Vánoce. S adventním obdobím je spojena celá řada lidových a mo-
derních tradic. V dnešní době si zejména děti od začátku prosince otevírají adventní kalendář, který jim při-
pomíná, že Vánoce se blíží. I Vám dospělým chceme tento předvánoční čas zpestřit. 24 αokénekά může skrý-
vat inspirativní a laskavé αDOBROTYάΦ  
Jeden takový jsem za použití citátů od různých autorů a knižních zdrojů pro Vás připravila.  

Čas je to nejdražší, co 
v životě máme. Čemu ho 
věnujeme, to sami označu-
jeme za svou prioritu. Po-
skytujeme-li člověku svůj 
čas, říkáme mu jinými slovy, 
že je pro nás v danou chvíli 
hlavní prioritou. Dáváme 
mu totiž kus života, který už 
nikdy nezískáme zpátky. 

оΦ 

Kdo neumí člověku na-
slouchat, většinou neumí 
k člověku ani promlou-
vat. Pokud člověk na-
slouchá z lásky, nemusí 
ani přemýšlet, co má 
říct. Všechno hojivé už 
dělá. 

пΦ 

Nesuďme život podle 
jediného detailu, ne-
známe-li celý obraz. 
Jakkoli se jeden detail 
může zdát nadbyteč-
ný, ve výsledku může 
být tím nejdůležitěj-
ším. 

рΦ 

Většina problémů i 
jejich řešení je v naší 
mysli. Učme se s ní 
mnohem lépe praco-
vat. Vrátí nám nao-
plátku mnohem lepší 
život. 

сΦ 

Jsme-li smutní ve světě nenávisti, 
pak se nehněvejme a neztrácejme 
naději, zkrátka nepřenášejme do 
života další žal a negace, nýbrž 
naopak dělejme něco pro ukončení 
nenávisti, hněvu, pláče, smutku a 
beznaděje, něco i zdánlivě malého. 
Například šiřme lásku, radost, 
úsměv. A především jděme za na-
dějí. Jinak ji ve svém životě nikdy 
mít nebudeme. 

тΦ 

Nezáleží na tom, 
kolik toho děláme, 
nýbrž na tom, kolik 
lásky, kolik opravdo-
vosti a kolik víry vklá-
dáme do svého jed-
nání. 

уΦ 

Často se snažíme 
ovlivňovat věci, se 
kterými nemůžeme nic 
dělat. Příliš málo se 
snažíme ovlivňovat to, 
co v našich silách je Χ 
své postoje. 

фΦ 

Stav naší mysli je 
mnohem větší 
soupeř než ten 
na druhé straně 
venku. 

млΦ 

https://cs.wikipedia.org/wiki/Adventn%C3%AD_kalend%C3%A1%C5%99
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Pro lidstvo je 
důležitá sou-
citná myšlen-
ka. 

ммΦ 

Chcete-li být 
rychlejší, musí-
te zpomalit. 

мнΦ 

Vděčnost je v životě dů-
ležitá metoda, která 
umožňuje energetický 
poklad i v nemenších 
maličkostech. Díky vděč-
nosti si to co máme, uvě-
domujeme už ve chvíli, 
kdy to máme. 

моΦ 
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Jen když jsme 
lásky plní, ji 
můžeme roz-
dávat kolem. 

мпΦ 

Naučme se, že sami si dokáže-
me dát moře dobrých pocitů. 
Choďme na místa, která milu-
jeme. Potkávejme lidi, které 
milujeme. Nejenže nám to 
udělá dobře, ale objevíme 
PROČ nám to dělá dobře – 
protože naplňujeme své po-
třeby. 

мрΦ 

Právo na chyby je 
výsostné právo kaž-
dého z nás. I my 
musíme dělat chyby, 
abychom se ponau-
čili. 

мсΦ 

мтΦ 

Naše laskavost 
hluboko uvnitř 
roste jen tehdy, 
je-li vystavena 
zkoušce. 

Neúspěch není 
opakem úspě-
chu, je naopak 
součástí cesty 
k úspěchu. 

муΦ 

V životě, kdy se stá-
váme sami sobě nej-
lepším přítelem, se 
stáváme člověkem, 
se kterým je pro nás 
radost pobývat. 

мфΦ Velkorysost není 
jen v tom, že 
dáváme peníze. 
Je to také v tom, 
jak investujeme 
svůj čas. 

нлΦ 

Druzí nemají žádnou 
povinnost vážit si 
našeho času, my 
ano. Naučme se chá-
pat jeho hodnotu, 
než nám zbude pou-
há lítost nad jeho 
ztrátou. 

нмΦ 

Jedině zohled-
něním lidské 
rozmanitosti 
najdeme pro 
každého štěstí. 

ннΦ 

Svou myslí 
vytváříme 
svůj vlastní 
svět. 

ноΦ 

нпΦ 

Vykroč s tím, co 
máš, kdo jsi a kam 
chceš. To, kde se 
nacházíš, je výchozí 
stanice, ne koneč-
ná. 

 

Krásný čas a 
šťastný nový 
rok 2022. 



 

Bilancování finanční situace ke konci roku 

Ke konci roku je snahou většiny lidí zakončit co nejlépe to půjde jedno období a připravit se na nové. Každý 
to pojímá jinak, někdo široce, někdo úzce, ale obsahově jsou ty přípravy velmi podobné. Děláme si pořádek 
ve věcech, srovnáváme dluhy, vracíme půjčené věci, více myslíme na druhé, dáváme si předsevzetí, jistě by 
to každý mohl ještě doplnit dalšími činnostmi. Z ukončování roku a zahajování nového je rituál a dalším 
z rituálů, který nás čeká brzy v novém roce je daňové přiznání či roční zúčtování. Co se nestihne ke konci roku 
se následně těžko dohání začátkem následujícího, takže neuškodí si zrekapitulovat jakými způsoby lze opti-
malizovat výši odvedené daně z příjmů.  
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Do 31.12.2021 můžete snížit svoji daň z příjmů ještě 
následujícími možnostmi: 
* doplacením příspěvků na penzijní připojištění či do-
plňkové penzijní spoření (zaslané platby musí přesáh-
nout 12 000 Kč, bude se odečítat částka nad 12 000 
Kč a maximálně lze odečíst 24 000 Kč),  
* zaslání plateb na životní pojištění (od daňového zá-
kladu se odečítá částka uvedena v potvrzení pojišťov-
ny o zaplaceném pojistném do výše 24 000 Kč),  
* můžete ještě stihnout zaslat členské příspěvky od-
borové organizaci,  
* darovat krev (3000 Kč/ jeden odběr – platí i pro da-
rování anti-covidové plazmy), kostní dřeň nebo kme-
nové buňky (20 000 Kč/jeden odběr), navíc dle legisla-
tivy máte nárok na volno s náhradou mzdy v den od-
běru,  
* bezúplatné plnění (dříve definované jako dar) - fy-
zické osoby mohou odečíst od celkového základu da-
ně bezúplatná plnění, které v součtu přesáhnou ale-
spoň 1 000 Kč nebo 2 % základu daně. Poskytnou-li jej 
manželé ze společného jmění manželů, může odpočet 

uplatnit jen jeden z nich nebo oba poměrnou část., 
* nezapomeňte také, že lze uznat náklady na zkoušku 

profesní kvalifikace za předpokladu, že nebyl tento 

náklad hrazen zaměstnavatelem (zkouška musí být 

hodnocena podle standardů Národní soustavy kvalifi-

kací a dojít k úspěšnému zakončení a získání osvědče-

ní).  

Do 28.1.2022 se můžete zbavit dluhů (exekucí) pro-
střednictvím Milostivého léta 
Každému se občas může stát, že zapomene na někte-
rou povinnost, může jí být například nezaplacení po-
platku za popelnice, odpad, psy, televizi, rozhlas nebo 
vznikne pokuta u dopravního podniku, dluh u nemoc-
nice, školy (poplatek za prodloužené studium) nebo 
zdravotní pojišťovny. Příležitostí, jak ukončit případný 
exekuční spor je akce s názvem Milostivé léto. Vzhle-
dem k tomu, že se nabízí v období od 28. října do 28. 
ledna, tak by se tato akce mohla spíše nazývat Milos-
tivou zimou.  



 

Splňuje-li dlužník podmínky pro uplatnění této příleži-

tosti, pak je vhodné postupovat podle následujícího 

postupu:  

1. Získat přehled o nesplacených závazcích 
Pro využití akce je nezbytné mít přesný přehled o 
svých exekucích, což bohužel mnoho dlužníků nemá. 
Nicméně přes web www.exekuceinfo.cz je možné 
získat výpis všech exekucí, které jsou na dlužníka ve-
deny v centrálním registru exekucí (zpoplatněno na 
základě vyhlášky – základní přehled za 218 Kč). Kromě 
počtu exekucí a dlužných částek lze zjistit i kontaktní 
údaje na příslušné exekutory, což jsou informace ne-
zbytné pro další krok. 
2. Kontaktování exekutora 
Je nutné kontaktovat každého exekutora spravujícího 
exekuci, která má být v rámci Milostivého léta uhra-
zena, a požádat jej o následující: aktuální vyčíslení 
hodnoty všech nesplacených jistin u zjištěných exeku-
cí a zároveň o sdělení informace, zda neeviduje ještě 
další exekuce, které jsou u něj na dlužníka vedeny a 
mohly by být v rámci akce uhrazeny. Kontakt by měl 
být proveden oficiální cestou, tzn. dopisem, nebo 

datovou schránkou. Pro urychlení se doporučuje při-
pojit i čísla jednotlivých exekucí, která jsou součástí 
výpisů z předchozího bodu. 
3. Uhrazení dluhu 
Úroky a penále se ruší, ale stále je nutné zaplatit ne-
splacenou jistinu vyčíslenou od exekutora, plus popla-
tek ve výši 907,50 Kč (750 Kč + DPH). Platba se odesílá 
na stejný účet jako při běžné exekuční splátce. Pokud 
dlužník účet neví, vyžádá si jej společně s potřebnými 
údaji od exekutora. Zároveň se doporučuje do popisu 
platby uvést např. "Úhrada jistiny + poplatku Milosti-
vé léto". O splacení dluhu musí být exekutor kromě 
popisu u platby znovu informován i oficiální cestou, 
tedy dopisem, nebo zprávou přes datovou schránku. 
4. Kontrola v registru exekucí 
Po uhrazení dluhu má exekutor 14 dnů na to, aby 
zápis o exekuci z registru odmazal. Pokud je po této 
době exekuce v novém výpisu ze strá-
nek www.exekuceinfo.cz stále viditelná, je nutné 
opět kontaktovat exekutora a požadovat nápravu. 
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Takže zdůvodněním výběru názvu je pravděpodobně 
jeho biblický význam původem ze Starého zákona, 
kde se jednou za 49 let odpouštěly dluhy, propouštěli 
otroci a navracela se půda původním majitelům. Od-
puštění je smyslem i tohoto novodobého Milostivého 
léta. Odpouští se úroky a penále, stačí zaplatit nespla-
cený dluh (jistinu) a poplatek exekutorovi 907,50 Kč 
včetně DPH.  
Vyřešit své dluhy mohou dlužníci od 28.10.2021 do 
28.1.2022. Akce neprobíhá automaticky, dlužníka o 
této možnosti nebude nikdo konkrétně informovat, 

dlužník se musí aktivně zajímat a snažit se řešit svoji 
dluhovou situaci sám.   
Podmínkou je, že dlužníkem je fyzická osoba a věřite-
lem (ten komu se dluží) je veřejnoprávní subjekt (stát, 
kraj, obec či podnik v němž má stát nebo obec majet-
kovou účast) a exekuce byly zahájeny před 
28.10.2021. Dlužník nesmí být v insolvenčním řízení a 
exekuce musí být vyřizována soudním exekutorem 
(nespadají sem dluhy vymáhané celní nebo daňovou 
správou).  
 

https://www.exekuceinfo.cz/
https://www.exekuceinfo.cz/
http://www.exekuceinfo.cz/novinky
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DĚKUJEME ZA PODPORU αMOTÝLKŮά 
                                                                                                                              Prosinec č. 4 / 2021   

Cena Fóra dárců 2021 pro Debru 

(PM) 

(PM) 

ROSSMANN: Kde srdce pomáhá 

Síť drogerií ROSSMANN podporuje děti, jejichž život je úzce spjatý s onemocněním vyžadující dlouhodobou 
zdravotní péči. V rámci další vlny charitativního projektu KDE SRDCE POMÁHÁ sítě drogerií ROSSMANN byly 
představeny ve spolupráci s dobročinnými organizacemi DEBRA ČR, Modrý Klíč a Helppes tři příběhy dětí.    

Slavnostní předávání probíhalo v rámci Udílení cen 

Fóra Dárců 25. 11. 2021 v Praze, kde jsme ocenění 

převzali. Poděkování za ocenění patří Ondřeji Rytířovi 

z Refresh, který vizuální podobu zprávy vytvářel. Po-

děkování patří také všem pracovníkům Debry, kteří se 

podíleli na textové části zprávy a Správní radě za pod-

něty při vytváření celé zprávy. Nesmazatelnou stopu 

ve výroční zprávě za rok 2020 má také pacient Tomáš, 

který dal krásnou motýlí podobu přebalu této zprávě, 

za což jsme moc vděční. Velmi se těším až se do celé-

ho procesu tvorby nové výroční zprávy za rok 2021 na 

začátku příštího roku vrhneme.  

O rozdělení milionu korun, se stejně jako 

dříve, postarali členové věrnostního pro-

gramu ROSSMANN CLUB, kteří své nevy-

čerpané body proměnili v dobrý skutek a 

věnovali je příběhu, který je nejvíce oslo-

vil. DEBRA ČR byla podpořena úžasnou 

částkou 312 690 Kč, konkrétně byl pod-

pořen příběh pacienta Péti, další část 

financí pak pomohou také dalším dět-

ským pacientům. Za tuto podporu a dlou-

holetou spolupráci společnosti 

ROSSMANN velmi děkujeme, vážíme si 

důvěry a toho, že jsou s námi NADOTEK. 

Rád bych se s Vámi podělil o radostnou zprávu, kte-

rou je, že DEBRA ČR obdržela Cenu Fóra dárců 

v kategorii nefiremní výroční zpráva a získala 2. mís-

to.  



 

DĚKUJEME VŠEM PARTNERŮM, KTEŘÍ POMÁHAJÍ SPOLEČNĚ S NÁMI: 

Dotace a granty: 

Hlavní partneři: 

Partneři: 

Podpořili nás: 
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