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Drazi pacienti, mila DEBRA rodino, vazeni podporovatelé

Srde¢né Vas zdravim na samotném prahu konciciho roku, ktery byl pro mnohé naroény, presto nabizel mno-
hé pfrileZitosti pro setkavani a proziti spolecnych okamzikt z kterych muiZzeme jisté vsichni ¢erpat.

Mdam velikou radost, Ze se vletoSnim roce podafril
uskutecnit letni ozdravny pobyt, ktery jsme si mohli
po jednoleté prestdvce hezky uzit. Odborna Debra
konference, spolu s galavecerem, pak umoznila nejen
setkdvani a proziti pfijemnych spolecnych chvil, ale
také jsme se mohli dozvédét mnoho nového a zajima-
vého od specialisti EB Centra a dalSich. Priznacné je,
Ze se obé akce odehraly ,v novych kulisach”, nova
mista jsou ale urcité skvélou ptilezitosti navazat tam,
kde jsme skoncili a zaroven vSe trochu obohatit a pro-
Zit zase jinak. Velmi rad bych také vyzdvihl vznik Rady
pacientl, ktera byla letos ustanovena a také roli, kte-
rou sehrdla v ramci definice pacientské organizace —
za to vSe clendm Rady pacientl patii podékovani,
tésime se na dalsi Uzkou spoluprdaci.

Jisté vSichni s mirnou nadéji vyhlizime pristi rok a
doufame, ze uz vSe bude ve znameni vétsiho navratu
k Zivotlm pred pandemii. UZ se téSime, Ze se s Vami
setkdme na jafe vramci konference a v |été v ramci
pobytu. Pfipravujeme pro Vas ale mnohem vice, mate
se na co tésit!

Cekd nas ale je$té zavér roku, ktery je sice intenzivni
presto je ale také skvélou pfileZitosti pro ztiSeni a
strdveni ¢asu s rodinou a blizkymi. Zimni obdobi uz

nas zcela obklopilo svym kouzlem a mizZeme tak pIné
vnimat okolni krdsu a tésit se na blizici se vanocni
svatky. Divejme se kolem sebe a na druhé o¢ima, kte-
ré vidi to nejlepsi. Divejme se na to, co nas dokaze
povzbudit i pfekvapit. ProZivejme to s naSimi nejbliz-
Simi, rodinu i prateli a budme sami sobé navzdjem
darem. A to prostrednictvim spolecnych zazitk(, skut-
ka, ale i drobnych malickosti, kterymi mizeme druhé
zahtat.

Dékujeme Vam za to, Ze jste s nami NADOTEK, déku-
jeme za Vasi prizen, dékujeme za podporu darcim a
skvélou spolupraci klinickému EB Centru. Prejeme
Vam co nejlepsi start do nového roku, prejeme vsem
pohodu, klid a tésime se na vSe krdsné, co novy rok
do nasich Zivotu pfinese.

Pavel Melicharek ‘
a cely tym DEBRA CR

PF 2022

Pfejeme Vam v roce 2022
zdravi, radost a odvahu

DEBRA CR je tu kazdy den
v roce pro rodiny s nemoci
motylich kfidel.

Jsme rddi, ze jste s ndmi.

Z(istaime NADOTEK!
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Prisla do Debry dvakrat, téSime se na potreti. Ale chvilku si na to pockame :-)

Zivot je plny piekvapeni a zmén. Své by o tom mohla vypravét nase mila Alice Brychtova, a pokud se do toho
pusti, pFipravte se na opravdu zajimavé historky. Zvlast ta z Eervence je krasna a je o malickém stvorenicku,
kterému se zalibilo u Al¢i v bfisku a pékné tam vyckava do tnora, nez zpestfi Alce a jejim FrantisSkiim uz tak
zajimavé dny, tydny, mésice a roky. Bude to zpestieni jisté laskyplné, veselé a hravé!

Al¢ina zprava o miminku mé zastihla naprosto nepfi-
pravenou a zpUsobila mi znacny Sok, ktery se ani po
telefonu, kdy mi to oznamovala, nedal skryt :-). Oka-
mZité poté nasledovalo velké emocni dilema balancu-
jici mezi obrovskou radosti a roz¢arovanim. Pfirozené
prevlddla radost, misila se troSku s obavou a ted uz
jen vesele sleduju, jak si Al¢a uziva btisko, vybira jmé-
no a raduje se z kazdého dne, kdy ji neni praveé zle...
Pravdou zUstavda, Ze je mi lito kvali Debre, Ze se
s nami Ali na chvili zase rozlouci, ackoli jsem si tento-
krat jista, Ze nam zlstane nablizku.

Nedavno jsem se bavila s pracovnici Pacientského
Hubu a ta mi fikala, Ze lidi maji pocit, Ze Debte viech-
no tak néjak pada do klina. To mé dost ironicky vzato

pobavilo a pfinutilo premyslet, co ndm opravdu spa-
dlo do klina. Co nam s$tastnou nahodou do Debry sa-
mo proudi... Napadla mé pouze a jediné Al¢a. Néjaka
prozietelnost ji v roce 2008 privedla do Détské ne-
mocnice v Brné na vybérové fizeni na socialniho pra-
covnika. A uz ndm ji nechala. Diky, Prozfetelnosti!
Alca je jisté skvély socidlni pracovnik, ale Debfe ne-
smirné prospéla jako razna, laskava a schopna reditel-
ka. Pfevzala po mé Debru ideové asi dobfre rozbéhnu-
tou, ale formalné nesmirné zanedbanou. Myslim, Ze
se na mé ze zacatku hodné zlobila a dost doufam, zZe
dnes uZ chdpe, Ze to nebylo schvdlné, Ze ui rozumi
tomu, Ze s papirem (¢ti Urednim lejstrem) si prosté
nerozumim.

Alca Debru ucesala, standardizovala, zavedla oficialni
registrovanou socialni sluzbu, zformalizovala jednani
Spravni rady a Valné hromady, podilela se na slozi-
tych jednanich o Uhradach osetfovacich material( pro
pacienty, byla od zacatku u pfiprav klinické studie
terapie kmenovymi burnkami, zavedla jasny ekono-
micky fad, provedla Debru sloZitou transformaci
z vlle Obcanského zakoniku a do toho vseho byla
vidy pfipravend pomoci pacientim, rodinam, i nam
koleglim. Podilela se aktivné na projektech, které
jsme v Debre vymysleli a bylo ji jedno, jestli zrovna
reprezentuje Debru v televizi nebo vynasi odpadky po
néjaké akci.

Vsechno déla s nasazenim a dravosti pro ni typickou.
Al¢a musela v Debre cCelit opravdu zdvaznym a kritic-
kym momentim. Nejednou se ocitla u pravnik
s zadosti o pomoc a vidy zabrdnila nejhorSimu. Do
Debry se neplanované vratila jesté v prabéhu

,rodicovské” v roce 2018, nejspi$ proto, Ze se ji po
DEBRA rodiné uzZ tak styskalo. Pomalu se zacala zase
pfiblizovat, az rovnyma nohama skocila pfimo do cen-
tra déni. Provedla Debru vnitfnim obrozenim a znovu
ukazala, jak moc ji zalezi na spravném chodu organi-
zace, jak je duleZité neodchylit se od plnéni svého
poslani — podpore pacientli s nemoci motylich kridel a
jejich rodin. ProtoZe to je pro ni naprosto srdecni za-
lezitost. Alca se hned ve svych zacatcich postavila po
bok pani primarky Buckové a pokracovala dal
v nastaveném propojeni ¢innosti EB Centra s ¢innosti
Debry. Jediné tak je mozné poskytovat pacientim i
rodindm komplexni péci. Alice to samoziejmé vi a
v tomto duchu Debru vedla. Snazila se to naucit i své
dva nastupce, které si vychovala; u Pavla se ji to po-
vedlo...

(MH)
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Mil & Al i,

mame Té& vSichni moc r &ddhe baf emto cOtssik yv,a zZkitneer éT vjogii tpu a

zatelné a délaji Debru Debrou. MdzeS mné, os|tatnir

verit, Ze se teésime, az se do Debry zase napl/l no vr

ky, at jste vsSichni zdravi a vesel !

Tohle tedy neni na rozlouc¢enou, je totz opravdu n:

pfat Ti ni¢im a nikym nerusSené uzivani své rasneé

moc a moc douf am, Ze zUst anendass tTa&l eb uNJfPDIO TsEtKa | ep r poat

svém Xivot é

PS: Setfi svou povéstnou energii),. bude se Ti| pFi v
Za v § el cahsnkyo,u , Magda

Ceny Motylich kridel 2020

Ceny motylich kfidel vyzdvihuji jak samotné pacienty s nemoci motylich kfidel, ale i ty, ktefi se podili na je-

jich péci od rodiny, pres Iékare, aZ po spole¢nosti, které podporuji pacientskou organizaci DEBRA CR. Ceny

jsou podékovanim vyherctim, ale také motivaci pro ostatni. Byly rozdany v ramci galavecera 24.9.2021.

> & & K
ra debra debra de

Kategorie Pacient / rodina s EB: Charvatovi

na laska a Veruncin smich.

Kategorie Pacient zapojeny do osvéty: Dominik Jasek

Dominik byl nominovadn a nasledné ocenén za rady, na-
meéty a konstruktivni pfipominky v oblasti online
a socialnich sitich. Za rozhovor pro CNN Prima News, kte-
ry poskytl v roce 2020. Za to, Ze si sdm voli miru toho, co
chce sdélovat, jak se do osvéty zapojovat.

Charvatovi ziskali Cenu motylich ktidel za to, Zze se doka-
Zou vzdjemné podrzZet, podporovat a pomahat si. Obéma
chlaplm v této rodiné hodné zélezi na jejich "holkach",
chrani je, opatruji pomahaji... Odménou jim pak je Lucci-
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Kategorie Lékar roku: Pavel Rotschein

MUDr. Pavel Rotschein je mlady talentovany lékaf v oboru
plastické chirurgie. Do péce o pacienty s EB jej zasvétila pani
primarka Jitka Vokurkova a on velmi Gspésné navazuje na jeji
praci v EB Centru. Tato navaznost a kontinuita péce je
v celém EB Centru nesmirné dulezita.

Kategorie Partner roku: Malfini

Za propojeni s firmou Malfini vdéc¢ime Libéné Rochové.
Spolu s ni i tato firma stdla u zrodu projektu NADOTEK.
Diky jejich nad3eni a pfislibu jsme se pustili do realizace
napadu vyrabét tricka NADOTEK. Za 3 roky, co spolupra-
cujeme, pro né nikdy nic nebylo problém a navic, nds
Malfini predstavilo vSéem svym zaméstnancim a pomohli
nam dostat se do povédomi v ramci jejich oboru. Dali
nase tricko za priklad ostatnim - jak funguje reklama
Vv prostoru.

Jsme velmi vdécni, ze diky Malfini mizeme nasim zakaz-
nikdm garantovat, Ze Castka, za kterou si koupi tricko
NADOTEK je celd uréend pro pomoc lidem s EB.

Specialni podékovani

Miroslav Mrkos je magistrem v lékarné v Détské nemocnici
FN Brno. SeZene nesehnatelné, udéld nepredstavitelné
a diky jeho ochoté a obétavosti maji pacienti s nemoci mo-
tylich kridel vzdy vSechny materidly a pomucky, které po-
tfebuji pro domaci oSetfovani i pro péci v EB Centru.

Nejvic se Mirklv zapal, ochota a snad i schopnost ¢arovat
ukazala v breznu 2020, kdy i pres kyberneticky utok na FN
Brno, ktery ptiSel zaroven s prvnim lockdownem, dokazal
zajistit oSetfovaci materidly i pfesto, Ze farmaceutické zboZzi
nebylo napfi¢ republikou docasné vibec k sehnani. Diky
nému “Motylci” tento vypadek nepocitili.

Vsem ocenénym gratulujeme a predevsim moc déku-
jeme!

ajejich  blizkych, které smérovalo predevsim
k zakladatelce klinického centra, pani primarce Bucko-

Sosky pro ocenéné byly opét z dilny Davida Marcikana
- “motyliho keramika”.

Dulezitym bodem vecera byla oslava vyroci 20 let od
zalozZeni klinického EB Centra, ktera poskytuje kom-
plexni péci pacientim s nemoci motylich kfidel z celé
CR.

Jako na 74dné spravné oslavé nechybél ani dort, ale
dilezitéjsi bylo podékovani od vdécnych pacientd

vé. Své podékovani ve formé obrazu nadherné vily
darovala pani primdafce pani Dartkova, maminka jed-
noho z pacient(.

O skvélou atmosféru v ramci galavecera se postarala
kapela Soul Of7il, kterou zalozila a plisobi v ni Kata
Vlastova, kterd trpi nemoci motylich kfidel.

(AG)
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XVIIl. Vyrocni konference ve znameni oslav 20.vyroci EB Centra
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Jsme velmi radi, Ze po odsouvani terminu, pfesunu do online prostfedi a opétovné zméné data kondani, pro-
béhla vyroéni konference DEBRA CR zase naZivo a spole¢né s rodinami s nemoci motylich kfidel, s odborniky,
ktefi jim pomahaji i se zastupci partnerskych firem jsme mohli stravit spolecny cas, dozvédét se novinky
z oblasti péce o EB a v neposledni fadé oslavit vyroci klinického EB Centra. VSe se uskutecnilo posledni zafijo-

vy vikend 24.-26.9.2021.

Hlavnim dnem konference byla sobota, kterd patfila
zejména odbornému programu. | ten zminoval 20 let
vyvoje v péci o EB u nas, hovorilo se o lécbé bolesti,
o pozitivnim mysleni a také o klinické studii “Aplikace
mezenchymalnich bunék pacientim s EB“, jejiz spus-
téni se blizi.

Byl prostor na vzajemnou diskuzi ataké na setkani
Rady pacient(, kterd nabizi prostor vSem pacientim
vyjadfit svlj nazor, potfeby anadméty kfungovani
Debry.

Pro déti byl na sobotu pripraven program plny kouzel.

do kouzelni skvéle zapojil a prozradil jim a naudil je
nékolik trikd.

Na stancich firem v prostorach konference se mohli
Ucastnici seznamit s produkty, které souvisi s péci
o klZi a jsou vhodné i pro EB pacienty.

Cely vikend odrazel to, jak vzdjemna spoluprace
a komunikace mezi pacientem, lékafi a pacientskou
organizaci, ma pozitivni vliv na kazdodenni Zivot ne-
mocnych. Velmi si  vaiime Uzké spoluprice
a provazanosti Debry s klinickym EB Centrem. Uvédo-
mujeme si jeji jedineCnost. Proto jsme radi, ze si

vSichni zucastnéni tuto vikendovou oslavu dvacetin
poradné uzili!

Kouzelnik Seklin predstavil nejen svou show, ale déti

XVIII. vyroéni konference “
DEBRA CR, z.0.

24.—26. 26 2021
Quality Hotel Brno Exhibition Centre

neposledni fadé bychom chtéli podékovat:
hlavnim partnerdm konference: Mélnlycke Health Care a Hartmann Rico

f

ﬂ firmam, kterd se podileli na priibéhu konference: La Roche Posay, Little Angel, Leram, ActiMaris, Vinotéka Cerveny, Kaufland, QuadraCare,
Kouzelnik Seklin, Sorry - pe¢eme jinak, T. T. Sound, Fotograf Martin Mzi¢ek

ﬂ pacientiim, ktefi se svou kreativitou zapojili k oslavam EB Centra

ﬂ Davidu Marcikanovi za jeho keramické trofeje

ﬂ Katé Vlastové a celé kapele SoulOzil za hudebni doprovod galavecera

ﬂ Renaté Darnkové za obraz pro pani primarku Buckovou

ﬂ dobrovolnicim a dobrovolnikiim za péci o déti béhem sobotniho dne

ﬂ dékujeme také hotelu Quality Hotel Brno Exhibition Centre a laskavému personalu za skvély vikend v Brné

(AG)
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Znat presny typ EB do par tydnli nebyvalo samoziejmosti

Nemoc motylich kfidel neboli EB je dédicné onemocnéni, které je zplsobeno jednou nebo dvéma chybami

vrve

v genech. Poznat pfesnou pfi¢inu nemoci je pro kazdého pacienta a jeho rodinu velmi dullezité, zejména kvuli
dalsi prognoéze a riziku opakovani nemoci v rodiné. To vsak nebylo jesté pfed nedavnem vibec moiné. Za
zménou stoji spousta prace védcl, molekularnich biologQ, Iékaru... a taky dileZita spoluprace pacientt a je-
jich rodin. V neposledni fadé i ohromné mnozstvi financi. To vSe pfineslo obrovsky pokrok a benefit pro paci-

enty.

V soucasné dobé je s EB spojovano 18 gen(, ve kte-
rych se miZe nachazet ,mutace” zpUsobujici nemoc.
Vysetieni, které ,,mutace” hledd a urci tak presny typ

EB, se nazyvda mo | e k ul ar n dabogterni e

Zacatky diagnostiky EB u nas

Prvni moznosti DNA diagnostiky u nékterych dédic-
nych onemocnéni se zacaly ve FN Brno vyuZivat v 90.
letech. Molekularné geneticka diagnostika EB se zde
provadi od roku 2005. Do té doby se vzorky posilali do
zahranici, kde uz uméli vysetreni nékterych gen udé-
lat.

Od roku 2005 do roku 2014 byla molekularné genetic-
ka diagnostika zaloZena na tzv. klasické sekvenacni
analyze. Kazdy gen se ,,prohledaval” samostatné, kou-
sek po kousku. Na zacatku se ve FN Brno analyzovaly
pouze 2 geny spojené s EB simplex a jeden gen spojo-

vysetfeni odhali mezi pfibuznymi pacienta zdravé
prenasece dispozice pro EB. VyuZiva se také pro pre-
natdlni nebo preimplantacni testovani v rodinach, kde
fe dzikobopakovani EB u potomk( 25 nebo 50 %.

vany s dystrofickou formou EB.

V té dobé se jednalo o velmi drahé vysetreni. Jeho
cena se pohybovala u gend pro EB simplex kolem
10 000 K¢. Cena analyzy genu pro dystrofickou formu
se Splhala k 70 000 korun. Na vysledky téchto vysetre-
ni si museli pacienti pockat nékolik mésict i let.

S diagnostikou junkéni formy EB v této dobé pomahali
kolegové z EB Haus v Salzburgu v Rakousku. Uhradu
vySetieni, jehoZ hodnota se opét pohybovala
v desitkach tisic korun, musel vidy schvalovat revizni
lékar.

Moderni metody pfinesly zlevnéni, zrychleni a rozsifeni DNA diagnostiky

V roce 2014 zavedl|i v laboratoti Centra molekuldrni
biologie a genové terapie (CMBGT) ve FN Brno novou
metodu vySetfovani. Ta umoznuje analyzu vsech 18
genll spojenych s EB soucasné. Metoda oznacovana
nékdy jako sekvenovani nové generace (NGS - new
generation sequencing) samoziejmé vyzadovala nové
vybaveni laboratofe modernimi pfistroji. Cena téchto
analyzator( je vysoka, ale vySetfeni se vyuzitim téch-
to novych technologii vyrazné zrychlilo, zpresnilo a
jeho cena se postupné snizZila. Touto metodou mize

byt soucasné vysetfovano nékolik desitek pacientd, u
kterych je soucasné analyzovano nékolik desitek ge-
na.

Vy$etieni metodou NGS je EB pacientdm v CR hraze-
no zdravotnimi pojistovnami. Naklady se dnes pohy-
buji kolem 30 000 K¢ pro prvniho EB pacienta
v rodiné. Nejpozdéji do 2 mésicl, ale obvykle i dfive,
zname vysledek. Analyzovano je soucasné vsech 18
genl spojenych s EB.

(SKINJ
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Jakmile je vySetfen EB pacient, doporuci klinicky ge-
netik vysetfeni i rodicdm a sourozencim pacienta,
pfipadné dalSim pfibuznym. Takové vySetreni uz vyu-
Zivd jiné — cilené — metody. Tato analyza znamé gene-
tické varianty je méné nakladna, cena se pohybuje
obvykle do 3 000 K¢. Vysledek takového vysetieni je
k dispozici asi do 2 aZ 3 tydnU. Vysetfeni pro rodinné
pfislusniky je rovnéz hrazeno ze zdravotniho pojisté-
ni. Nakladnéjsi je analyza celého genu, ktera se nabizi
napf. partnerim od pfenasece dispozice pro EB. | tato
vySetfeni jsou pro riziko opakovani EB hrazena ze
zdravotniho pojisténi.

Postup genetického vysetfeni rodinnych pfislusnikd
vzdy doporucuje klinicky genetik EB Centra. Preven-

Prosinec ¢. 4 / 2021
tivni vySetfeni je vidy dobré absolvovat vcas, pred
planovanim téhotenstvi.

DNA analyzu viech gen( spojenych s EB mohou vyuZit
i ti, u nichZ se EB v rodiné nikdy nevyskytla. Podobné
jako u jinych preventivnich genetickych vysetreni si za
né vsak zaplati. U vysetfeni vSech 18 genu spojenych
s EB se cenu pohybuje okolo 30 000 K¢.

Je UZasné, Ze EB Centrum pfi FN Brno poskytuje kom-
plexni péci pro pacienty s nemoci motylich kfidel
véetné molekuldarné genetické analyzy a genetického
poradenstvi pro celé rodiny. To pfindsi rodindm s EB
moznost sniZit riziko opakovani nemoci v rodiné.

(LF,RG)

Videorecepty pro pacienty s EB

Radek Palka je skvély séfkukaf a sv(j um se rozhodl rozdavat i dale. A komu? Pacientliim s nemoci motylich
ktidel a jejich rodinam. Pfipravil recepty pfimo $ité na miru nasim pacientim. Zaméruje se, jak na to, aby
recepty byly dostatecné vyZivné a po této strance hodnotné, tak i na samotnou pfipravu daného pokrmu. A
dokonce si mizZete jidlo jednoduse navafit dopfedu a uschovat v mraznicce.

Nevahejte, pustte si videorecept, nakupte suroviny a
hurd do vareni.

Videorecepty naleznete v aktualitach
www.ebcentrum.cz nebo v sekci specialisté EB Centra
-Nutriéni specialista. Kdykoliv se k nim tak mzete

vracet. Do budoucna se mulZete tésit na dalsi. Postup-
né vznikne celd plejada rlznorodych receptd, aby si
kazdy mohl vybrat to, na co bude mit pravé chut. A
malou ochutnavku naleznete nize.

Zdroj: Cesky rozhlas HK

Prvnim receptem je Boloriskd omacka na téstoviny metodou Sous-Vide

Suroviny:
1 400 g Hovézi mleté — zadni

1 200 g kofenové zeleniny — mrkev, celer, petrzel, cibule

1 200 g plechovka drcenych rajéat
12— 3 lzicky soli

1 Cerstvé mlety pepf

1 bazalka nebo provensalské kofeni

Postup:

Moty menu#1 - Bolofiské omacka

>

[

Zeleninu nakrajime na malé kousky a pfiddme k masu. Do smési pfiddme drcenad rajcata, sll a pepf. Vse dl-
kladné zamichame a pridame bylinky a opét dikladné promichame. Smés rozdélime do dvou vakuovacich sac-
k(i a zavakuujeme. Pytliky se smési dame do Sous-Vide varny a vafime 4 hodiny na 85 stupn(.

European
Reference
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Z EB CENTRA CR

Co je to metoda Sous - Vide

Slovo Sous-Vide pochazi z francouzstiny a v prekladu
znamend ,ve vakuu“. Metoda Sous-Vide je vareni pfi
konstantni nizké teploté. Takto muiZete pfipravovat
napfiklad maso, ryby, zeleninu, ale i tfeba vajicka.
Ingredienci nejprve musite zavakuovat do specialniho
plastového sacku pomoci tzv. vakuovacky, kterou vy-
sajete veskery vzduch. Ingredience pak zlstane déle
Cerstva, uchova si dostatek zivin, které se nevyluhuji a
muZete ji takto skladovat v lednici, ale i v mrazicim
boxu.

Prosinec ¢. 4 / 2021

Jak uz bylo fe€eno. Potfebujete specialni hrnec a va-
kuovacku. Vzhledem k tomu, Ze oba dva pomocnici
ulehci vareni rodinam, kde Zije pacient s vaznou for-
mou EB, organizace DEBRA CR rozhodla od roku 2022
témto pacientim na tyto kuchyriské pomocniky pfi-
spivat z verejné sbirky. Kazda Zadost bude posouzena
individualné s ohledem na potreby daného pacienta.

Druhym receptem je Tapiokovy pudink s karamelizovanym ananasem

Suroviny:

1 110 g tapiokové perly
1 800 ml mléka kokosového nebo kravského

1 1kardamom

1 2 vanilkovy lusk

1 135 ml medu nebo javorového sirupu

1 Spetka soli

1 50 g pistacii nebo mandli (sekané, solené, prazené)
1 par platkd kokosu
Suroviny na kar ame
1 200 g ananas nakrajeny

1 3 lzice javorového sirupu

1 Spetka suseného chilli

Postup:

Tapiokové perly zalijeme hrnkem vody a nechte hodinu namocené. Mléko nalijte do rendliku, vsypte do néj
kardamom a vyskrabnutou dren z vanilkového lusku, med a privedte k varu. Jakmile tekutina zac¢ne vrit, mléko
vycedte a pridejte namocenou tapioku. Varte 10 minut dokud vsechny perly nezprihledni. Potom odstavte,
prelijte do sklenicek a nechte vychladnout. Ulozte na 1-2 hodiny do lednice.

Karameli zovany ananas:

V nepfilnavé panvi povarte javorovy sirup. Pfidejte ananas a chilli. Opatrné zahfivejte na nizky stupen a nechte
probublavat aZ ananas zezlatne.

Vychladly pudink ozdobte karamelizovanym ananasem, nasekanymi ofechy a platky kokosu.

(MiH,RP)
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Byt NADOTEK, pomoci, podpofit, pochopit...

DEBRA CR za¢atkem listopadu vydala 4. edici tricek NADOTEK. Jsou $ita tak, aby symbolicky upozoriiovala na
kfehkou kuzi pacientt s nemoci motylich kfidel. Triko NADOTEK ma Svy zdmérné zvenku, protoZe i Svy oble-
¢eni mohou nasim pacientim poskodit jejich kiehkou kuzi.

Tricka DEBRA CR prodava a ziskané penize pouZiva na
financovani vieho, co je v Debfe potieba. V letosSnim
roce vénujeme vsechny utriené penize na pfimou
materidlni pomoc pacientlim. Za penize z prodeje
tricek jim hradime vSechno, co potrebuji ke kvalitni-
mu oSetreni. Nasi snahou je, aby nepocitili ekonomic-
kou zatéz, ktera s pofizenim osetfovacich materiald,
Iék(G a dalSich potieb souvisi. Chceme doprat rodi-
nam, kde Zije nékdo s EB, co nejnormalné;si Zivot.

Z prodeje tricek hradime také vicenaklady, které vzni-
kaji pfi 1éCbé pacientll s nemoci motylich kridel v kli-
nickém EB Centru. Zdsobujeme oddéleni specifickym
oSetfovacim materidlem, kupujeme specialni pom(c-
ky, které se béZné nepouzivaji, podilime se na finan-
covani vybaveni, které slouzi k lepsi péci o pacienty
(mikroskopy, pocitace, poradace a pod.). Jen za rok

Co miizeme rodinam hradit:

I Nakladny osSetfovaci material, krémy, dezinfekce
I Doplnky stravy, specialni vyZivu

{1 Doplatky za Iéky v 1ékdrné
1

Ubytovani pfi navstévach klinického EB Centra v
Brné

' Pomducky vseho druhu, které jim ulevi a ulehdi...

Rocné nakoupime material a pomdcky pro pacienty
v hodnoté prevysujici 2 mil. K¢.

2021 jsme EB Centrum podpofili v ¢astce vyssi nez
700 000 KE.

Celou castku, kterou za tricka utrZzime, vénujeme na
tuto konkrétni pomoc. A protoZze mame partnery,
ktefi pro nas tricka vyrabi zadarmo nebo za naklady,

je ta Castka opravdu uctyhodna.
(MH)
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Prosinec ¢. 4 / 2021
Cesta tricka

Tricko NADOTEK, neZ se dostane k naSemu zakaznikovi, projede vpravdé celou republiku. Jeho pout zacina v
ateliéru Lukase Musila v Praze, ne-li v Budapesti. Motiv, ktery Lukas vytvofi, pak graficky zpracuji v Refresh.cz,
to jsme stale v Praze.

Nasleduje technickd ¢ast a ta zacina v Usti nad Labem ve spole¢nosti Malfini, ktera nam vénuje tricka do prode-
je na eshopu. Z Usti jedou tri¢ka do Brna k potisku. Skv&lou spolupraci jsme navazali se studiem K¥iz, s.r.o., kte-
ré se nam od této chvile o tricka stara. Mimochodem, firma Kf¥izZ sidli v Letovicich. V Brné tedy pod dohledem
pana Kftize tricka ve spolec¢nosti Reda prevraci naruby a tisknou. V Letovicich ve studiu KfizZ se mezitim vyrabi
cedulky s ndpisem NADOTEK za krkem. Sem se sjedou i potisténa tricka a cedulky zde na tricka nasiji.

Jesté to ale neni vSechno, protoze Refresh pfipravil na tricka také papirové visacky s vysvétlenim, co je , byt
NADOTEK“ a podékovanim. Visacky tiskneme v Celdkovicich v Durabu a o jejich razbu se postard kartonaz Cvrk
v Kostelci nad Labem. Hotové visacky u KFizl na tricka nasplintuji a kompletni tricka odvezou do Brna do Debry.
Tady jejich vyrobni pout kon¢i v dobrych rukdch kolegynék Anity a Hanky, které se postaraji o proces nasklad-
néni, dale pak dobrovolnici a nové i pacientka s EB Eva tricka bali do sackl a odesilaji vSem, kdo si je pres nas
eshop objednali.

KOSTELEC N/L

1
1 1
e === 1

L

" CELAKOVICE !
| PRAHA |-==--===- '

(MH)
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NADOTEK Sifi osvétu

Letos je to 20 let, co zpUsobila pani primarka Hana Buckova takika revoluci v péci o pacienty s nemoci moty-
lich k¥idel, kdyZ po zahraniénim vzoru zaloZila ve FN Brno klinické EB Centrum. Neni proto vibec s podivem,
Ze oslavy 20 let EB Centra se promitly i do motivu v pofadi uz 4. tricka NADOTEK.

Pani primarka zaloZila také pomdhajici organizaci
DEBRA CR, ktera sdruzuje pacienty, zkouma jejich
potfeby a hledd cesty k feSeni kazdé myslitelné
situace. Vedle pacientl dba také na potreby rodicd,
ktefi denné pecuji o své déti s nemoci motylich kfi-
del. Bez ohledu na to, kolik tém détem je let. Diky
Debfe a EB Centru se nasim pacientim dostava
skutecné komplexni péce - fungujici provdzané spo-
luprace rodicu, Iékarll a pacientské organizace.

A tak jsme pojali i letosSni kampar NADOTEK. 20 leté
vyroc¢i EB Centra je rozhodné skvély divod a spolu s
tim se snazime vysvétlit, Ze syntéza podpory a péce je
pro pacienty s nemoci motylich kfidel nepostradatel-
nd. Fotografickd kampan s nasimi pacienty, rodici,
Iékafi a osobnostmi, které Debru dlouhodobé podpo-
ruji skldda kousky mozaiky do celku, kterému se od-
borné fika “komplexni pécée”. My tomu fFikame
NADOTEK nebo DEBRA rodina, ale vysledek je stej-
ny :)

Sifit osvétu nam letos pomohli:

MUDr. Hana Buckova, PhD. - zakladatelka EB Centra a
DEBRA CR, détskd dermatolozka

MUDr. Jitka Vokurkova - ¢lenka EB Centra v oboru
plastické chirurgie

Jsme opravdu DEBRA rodina, jsme NADOTEK, jsme
komunita, do které patfi pacienti, jejich rodiny,
lékafi a zdravotnici, pracovnici Debry, ¢lenové
spravni rady, partnefi i osobnosti, které nam poma-
haji vypravét pribéh o pomoci "Motylkdm". A kdyz
vypravime, fada lidi posloucha a pfida se k nam.
Tim, Ze si koupi tricko, Ze nabidne jinou pomoc, ze
pochopi a porozumi. Tohle ma pro nas vSechny
velkou hodnotu a pomaha to byt stdle NADOTEK!

MUDr. Pavel Rotschein - ¢len EB Centra v oboru plas-
tické chirurgie
Eva Koudelkova - maminka pacientky s EB na full time
Michal Kalynych - tatinek pacienta s EB, specialista na
silnoproud
Katka Vlastova - pacientka s EB, saxofonistka
Vasik Stépan - pacient s EB
Jitka Cvancarova - here¢ka, patronka DEBRA CR, am-
basadorka UNICEF
Libéna Rochova - odévni designérka, zakladatelka
projektu NADOTEK
Lukas Musil - vytvarnik, zakladatel projektu NADOTEK
Dan Barta - zpévak
Barbora Strycova - tenistka
Martin Sonka - akrobaticky pilot
Barbora Jelinkova - fotografka

(MH)
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Kdo jesté je NADOTEK?

Osvétova kampan je neustaly proces vymysleni, napadu, realizace a vyroby. Je to zaleZitost, na které se podi-
leji skvélé osobnosti, firmy i jednotlivci, bez nichZ je nemyslitelna. KaZdy, kdo je NADOTEK, tomu vénuje svij
Cas, ¢ehoz si moc vazime! Nasi partnefi nam poskytuji material, sluzby Ci penize. Nékdo dava do projektu
NADOTEK své jméno. A vsichni do jednoho nas poctili svou dlivérou, cozZ je pro nas velka odménal! Je GZzasné
sledovat, jak se NADOTEK méni v konkrétni pomoc lidem s nemoci motylich kfidel.

Tym NADOTEK je veliky a my Vam s radosti pfedstavujeme jeho ¢leny.

Za finanéni podporu vdécime firmam:

1

Babor — podporuji nds uz od roku 2015 a vime, Ze s
nimi mdzeme dal pocitat a jsme za to vdécni!

Molnlycke Health Care — jsou s nami od samého
zacatku v roce 2004 a stdle vymysleji nové zpUso-
by podpory

La Roche Posay — podporuji nas dlouhodobé na
vice projektech a jsou naprosto NADOTEK

Za darovani tricek dékujeme:

1

1
1

1

Malfini — uz 4 roky nam dodavaji tricka vlastni vy-
roby, kterd v Debfe ménime na tricka NADOTEK

Intenzivni ¢as a expertni sluzby nam vénuiji:
Refresh.cz — od roku 2011 se spoléhame na jejich
grafické a designové feseni. Délaji Debru krasnou
a zapamatovatelnou

Durabo — zacali pro nas tisknout kalendare a i nyni
pokracuji, tentokrat vyrabéji papirové visacky
NADOTEK

Kartonaz Cvrk — uz 4 roky se podili razbou visacek
pro tricka NADOTEK, které jsou jejich nedilnou
soucasti

1

1

€.0.S. servis — védomi, 7e se miizeme spolehnout
na vzajemnou spolupraci, je velmi dalezité

B&B — stabilni a vlidna podpora ze strany této spo-
leCnosti nam déla radost uz fadu let

Steelmart — partner, kterého k ndm pfived| $éf
B&B — ambasadorstvi je velikou pomoci

K¥iz, s.r.o. — opravdu odborné dohliZi na vSe, co se
déje kolem tricek NADOTEK a vyrabi nam tkané
etikety na zadni dil

Reda — potisknou snad vSechno, co maji v dosahu
a my jsme moc vdécni, Ze se jim do hledacku do-
stalo i tricko NADOTEK

Cash Only Studio - fotografické a produkéni studio,
se kterym spolupracujeme uz radu let

Tricka NADOTEK jako firemni merch jsme letos do-
dali témto firmam:

1

1

MélInlycke Health Care 1 Wood and Paper

La Roche Posay 1 Effectix

1G4S (MH)
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Prispévek na motorové vozidlo ¢i jinou zvlastni pomucku

Pacienti s EB mohou podat Zidost o pFispévek na zvlastni pomticku, at uz se jedna o automobil &i schodolez.
Kazda Zadost se posuzuje dle stavu pacienta. Vidy je dobré nejprve podat zddost na Ufad prace, kazdy po-
sudkovy lékaf nahlizi na EB jinak, a aZ po vyjadieni OSSZ hledat mozné finance jinou cestou.

Narok na prispévek na zvlastni pomicku ma

osoba, kterda ma:

 téZzkou vadu nosného nebo pohybového
ustroji

tézké sluchové postizeni
tézké zrakové postizeni

téZzkou nebo hlubokou mentalni retardaci

Tézkd vada nosného nebo pohybového Ustroji,
tézké sluchové nebo zrakové postizeni musi byt
charakteru dlouhodobé nepfiznivého zdravot-
niho stavu a zdravotni stav osoby nesmi vyluco-
vat pfiznani tohoto ptispévku. Za dlouhodobé
nepfriznivy zdravotni stav se pro tyto ucely po-
vazuje nepfiznivy zdravotni stav, ktery podle
poznatkl lékarské védy trva nebo ma trvat déle
nez 1 rok.

prispéevek na
automobil

]
=

Podminky pro poskytnuti pfispévku na zvlastni pomucku:

Osoba je starsi 3 let (motorové vozidlo, Upra-
va bytu), 15 let (vodici pes), 1 roku (vSechny
ostatni pomiucky).

Zvlastni pomicka umozni osobé sebeobsluhu
nebo ji potfebuje k realizaci pracovniho
uplatnéni, k pfipravé na budouci povolani, k
ziskavani informaci, vzdélavani anebo ke sty-
ku s okolim.

Osoba muze zvlastni pomucku vyuZzivat.

Zvlastni pomilcka neni zdravotnickym pro-
stfedkem, ktery je hrazen z verejného zdra-
votniho pojisténi anebo je osobé zapUjcen
pfislusnou zdravotni pojistovnou. Také nesmi
jit o zdravotnicky prostredek, ktery nebyl
osobé uhrazen z vefejného zdravotniho pojis-
téni nebo zapujéen zdravotni pojistovnou z

dlvodu nedostatecné zdravotni indikace.

Pokud je pomlckou motorové vozidlo, je ta-
ké podminkou, Ze se osoba opakované v ka-
lendafnim mésici dopravuje a zZe je schopna
fidit motorové vozidlo nebo je schopna byt
vozidlem pfevazena.

Seznam druhU a typU zvlastnich pomdcek, na
které je ddvka urcena, je obsazen ve vyhlasce
¢. 388/2011 Sb. Prispévek se poskytuje i na
pomiucku, kterd ve vyhlasce uvedena neni, a
to za podminky, Ze ji krajska pobo¢ka UP po-
vaZuje za srovnatelnou s nékterou z pomi-
cek, kterd ve vyhlasce uvedena je.

https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2011-388 -
prehled zvlastnich pomlcek
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Stanoveni vy$e pfispévku na zvlastni pomticku:

9 Zakon o poskytovani davek osobam se zdra-
votnim postiZzenim rozlisuje, zda jde o pomc-
ku v cené do nebo pres 10 000 K¢ a specialni
Upravu ma pro motorové vozidlo.

9 Na pofizeni zvlastni pomlcky v cené nizsi nez
10 000 K¢ se prispévek na zvlastni pomucku
poskytne jen osobé, kterd ma prijem (pfijem
s ni spolecné posuzovanych osob) nizsi nez
8nasobek Zivotniho minima jednotlivce nebo |
zivotniho minima spole¢né posuzovanych
osob. Vyse prispévku na zvlastni pomducku se
stanovi tak, Ze spolutcast osoby ¢ini 10 % z
predpoklddané nebo jiz zaplacené ceny
zvlastni pomucky, nejméné vsak 1 000 K¢. Z
dlvodl hodnych zvlastniho zfetele, zejména
74da-li osoba opakované o prispévek na riz-
né zvlastni pomlicky v cené do 10 000 K¢, Ize
tento pfrispévek poskytnout, i kdyz pfijem
osoby a prijem osob s ni spole¢né posuzova-
nych presahuje vySe uvedeny ndsobek Zivot-
niho minima.

Prosinec ¢. 4 / 2021

Vyse prispévku na pofizeni zvlastni pomucky,
jejiz cena je vysSsi nez 10 000 K¢, se stanovi
tak, Ze spolutcast osoby ¢ini 10 % z predpo-
klddané nebo jiz zaplacené ceny zvlastni po-
mUcky. JestliZe osoba nemd dostatek financ-
nich prostfedkd ke spoluutcasti, krajska po-
bocka UP uréi nizéi miru spolutcasti, minimal-
né vsak 1 000 K¢.

Maximalni vySe pfispévku na zvlastni pomic-
ku na pofizeni motorového vozidla ¢cini
200 000 K¢, se zvysujicim se pfijmem se sni-
Zuje. Nejnizsi vySe davky je 100 000 K¢.
Limity: Maximalni vySe prispévku na zvlastni
pomucku ¢ini 350 000 K¢&; 400 000 K¢ v pripa-
dé prispévku na zvlastni pomlcku na pofizeni
»plosiny“. Soucet vyplacenych pfispévkl na
zvlastni pomlcku nesmi v 60 kalendarnich
mésicich po sobé jdoucich pfesahnout ¢astku
800 000 K¢; 850 000 K¢, pokud v této dobé
byl poskytnut pfispévek na zvlastni pomucku
na pofizeni schodistové plosiny.

S dotazy ohledné prispévku se také paci-
enti s EB a jejich rodiny mohou obratit na
socialni pracovnici DEBRA CR Bc. Danu
Lengélovou - tel.: 773 628 299 e-mail: da-
na.lengalova@debra.cz.

Co je nutné k Zadosti dolozit:
9 Ctvrtletni ptijem kazdého ¢lena domacnosti
9 rodny list u déti do 15 let
9 prikaz totoZnosti
)l

v pfipadé, Ze zadate o prispévek na zvlastni pomlcku - stropni zvedaci systém,
svislou zdvihaci plosinu, Sikmou zdvihaci plosinu nebo schodistovou sedacku

2 doloZte souhlas vlastnika nemovitosti s provedenim instalace tohoto zafi-
zeni a jeho provozem nebo rozhodnuti soudu o souhlasu s provedenim

instalace tohoto zatizeni a jeh

osoba, které ma byt tento pfi

o provozem. Je-li vlastnikem nemovitosti
spévek poskytnut (§ 9 odst. 7 zakona ¢.

329/2011 Sb., o poskytovani ddvek osobam se zdravotnim postizenim, ve
znéni pozdéjsich predpist) souhlas nepredkladejte,

2 predloZte alespon 2 navrhy

reSeni odstranéni bariéry, vcCetné ceny

(§ 9 odst. 10 zédkona €. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se

zdravotnim postizenim, ve znén

i pozdéjsich predpist).
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Osoba, které byl vyplacen pfispévek na zvlastni pomdicku, je povinna tento pfispévek nebo jeho po-

mérnou cast vratit, jestlize:

1 nepouzila pfispévek do 3 mésicl ode dne je-
ho vyplaceni nebo ve |h(té stanovené kraj-
skou poboc¢kou UP na pofizeni zvlaétni po-
miucky,

9 nepouZila vyplaceny pfispévek v plné vysi do

3 mésicl ode dne jeho vyplaceni nebo ve |hi(-
té stanovené krajskou pobockou UP,

9 v obdobi pfed uplynutim 60 kalendarnich mé-
sicll po sobé jdoucich ode dne vyplaceni pfi-
spévku nebo v obdobi pfed uplynutim 84 ka-
lendarnich mésicli po sobé jdoucich ode dne
vyplaceni pfispévku poskytnutého na pofizeni
motorového vozidla pozbyla vlastnické pravo
ke zvlastni pomdcce,

9 v obdobi pfed uplynutim 60 kalendarnich mé-

Pokud Vam UP pfiznd ptispévek na nakup motorové-
ho vozidla, mlzZete si po jeho zakoupeni pozadat Fi-
nan¢ni Ufad o vraceni zaplaceného DPH, a to v nékte-
rych ptipadech i u ojetého vozu. PoZadat o vraceni
DPH je mo?né u vozidla zakoupeného v CR,
v Evropské unii i mimo ni. Dan se vraci maximalné do

sicll po sobé jdoucich ode dne vyplaceni pfi-
spévku nebo v obdobi pred uplynutim 84 ka-
lendafnich mésicl po sobé jdoucich ode dne
vyplaceni prispévku poskytnutého na potizeni
motorového vozidla prestala zvlastni pomuc-
ku uZivat,

I se prestala opakované dopravovat nebo
prestala byt schopna pfevozu motorovym vo-
zidlem, byl-li vyplacen prispévek na pofizeni
motorového vozidla,

 pouzila pfispévek v rozporu s rozhodnutim o
jeho pfizndani, nebo

I se prokazie, ze osoba, uvedla v Zadosti o pfi-
spévek na zvlastni pomdcku nepravdivé nebo
zkreslené udaje.

vyse 100 000,-.

Dan lze vratit pouze na jeden zakoupeny osobni auto-
mobil zakoupeny v obdobi 5 let.

Narok na vraceni dané Ize uplatnit nejdfive v mésici,
kdy byl osobni automobil zakoupeny.

(zdroj: MPSV, DL)

Debra je provérena organizace na dalsi 3 roky

Jednoduse feceno jde o potvrzeni, Ze se nékdo povolany podival pod slupku Debry a nenasel tam nic shnilé-
ho. Za znackou se skryvaji propracované metodiky a peéliva prace hodnotitelii z fad AVPO CR (Asociace ve-

fejné prospésnych organizaci CR).

PROVERENA
VEREJNE
PROSPESNA
ORGANIZACE

A jak takové hodnoceni probiha? Hodnotitelé nejprve
posoudi, zda organizace splfiuje zakladni kritéria pro
udéleni Znacky spolehlivosti. DEBRA CR vyplnila do-
taznik, ke kterému pfripojila vSechny poZzadované ma-
teridly, s témito podklady pracovali hodnotitelé, ktefi
si poté vyzadali doplnéni a upresnéni a také nas osob-
né navstivili. Hodnotitelé vypracovali dil¢i zavéry a
doporuceni, z nichZz nakonec vychazi stanovisko k

udéleni Znacky spolehlivosti. Organizace je tak hod-
nocena skute¢né komplexné a cely proces hodnoceni
zabere az 6 tydnu.

Podobné znacky jsou bézné v zemich, kde je rozvinuty
neziskovy sektor a existuje tradice filantropie. AVPO
CR je ¢lenem ICFO, co? je mezinarodni asociace sdru-
Zujici spravce obdobnych znacek z 16 zemi svéta. Pro-
to také znacka spolehlivosti odpovida mezinarodnim
standarddm. Kromé toho je znacka spolehlivosti sou-
¢asti Programu Ceska kvalita.

Znacka spolehlivosti ndm byla udélena poprvé
v bfeznu roku 2015. Rada pro Hodnoceni spolehlivosti
v zafi 2021 rozhodla o opétovném udéleni znacky
Provéfend vefejné prospésna pro DEBRA CR, z.U. a
znacku tak budeme vyuzivat po dalsi 3 roky. V Debie
jsme pysni, Ze jsme drziteli této znacky a Ze jsme toto

ocenéni, uz podruhé v rfadé, obhajili.
(PM)
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Adventni kalendar od srdce

Advent je doba téseni se, ale i pfiprav na Vanoce. S adventnim obdobim je spojena cela fada lidovych a mo-
dernich tradic. V dnesni dobé si zejména déti od zacatku prosince oteviraji adventni kalenda¥, ktery jim pfi-
pomina, Ze Vanoce se blizi. | Vam dospélym chceme tento pfedvanoéni €as zpestiit. 24 cokénekd miize skry-
vat inspirativni a laskavé 0(DOBROTY& @

Jeden takovy jsem za pouZiti citati od riznych autor a kniznich zdrojti pro Vas pripravila.

Kazdy den nam nabizi myslenku, kterou mdzeme ,rozbalit”.
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Bilancovani financni situace ke konci roku

Prosinec ¢. 4 / 2021

Ke konci roku je snahou vétsiny lidi zakoncit co nejlépe to pijde jedno obdobi a pfipravit se na nové. Kazdy
to pojima jinak, nékdo Siroce, nékdo Uzce, ale obsahové jsou ty pfipravy velmi podobné. Délame si poradek
ve vécech, srovnavame dluhy, vracime pijcené véci, vice myslime na druhé, davame si predsevzeti, jisté by
to kazdy mohl jesté doplnit dalSimi ¢innostmi. Z ukoncovani roku a zahajovani nového je ritual a dalSim
z ritudl, ktery nas ¢eka brzy v novém roce je danové pfiznani ¢i rocni zactovani. Co se nestihne ke konci roku
se nasledné tézko dohani za¢atkem nasledujiciho, takze neuskodi si zrekapitulovat jakymi zptsoby lze opti-

malizovat vysi odvedené dané z pFijma.

Do 31.12.2021 muzZete snizit svoji dan z pfijma jesté
nasledujicimi moZnostmi:

* doplacenim prispévkl na penzijni pripojisténi ¢i do-
plnkové penzijni sporeni (zaslané platby musi presah-
nout 12 000 K¢, bude se odecitat ¢astka nad 12 000
K¢ a maximalné lIze odedist 24 000 K¢),

* zaslani plateb na Zivotni pojisténi (od danového za-
kladu se odecita ¢astka uvedena v potvrzeni pojistov-
ny o zaplaceném pojistném do vyse 24 000 K¢),

* muiZete jesté stihnout zaslat clenské prispévky od-
borové organizaci,

* darovat krev (3000 K¢/ jeden odbér — plati i pro da-
rovani anti-covidové plazmy), kostni dren nebo kme-
nové buriky (20 000 K¢/jeden odbér), navic dle legisla-
tivy mate narok na volno s ndhradou mzdy v den od-
béru,

* bezuplatné plnéni (dfive definované jako dar) - fy-
zické osoby mohou odedist od celkového zakladu da-
né bezuplatna plnéni, které v souctu presahnou ale-
spof 1 000 K¢ nebo 2 % zakladu dané. Poskytnou-li jej
manzelé ze spoleéného jméni manzel(, mizZe odpocet

Pomuze vam

N\\\_O ST\e v

uplatnit jen jeden z nich nebo oba pomérnou ¢ast.,

* nezapomerite také, Ze Ize uznat naklady na zkousku
profesni kvalifikace za predpokladu, Ze nebyl tento
naklad hrazen zaméstnavatelem (zkouska musi byt
hodnocena podle standard(l Narodni soustavy kvalifi-
kaci a dojit k UspéSnému zakonceni a ziskani osvédce-
ni).

Do 28.1.2022 se muzete zbavit dluha (exekuci) pro-
stfednictvim Milostivého Iéta

Kazdému se obcas mlzZe stat, Ze zapomene na nékte-
rou povinnost, mdlzZe ji byt naptiklad nezaplaceni po-
platku za popelnice, odpad, psy, televizi, rozhlas nebo
vznikne pokuta u dopravniho podniku, dluh u nemoc-
nice, skoly (poplatek za prodlouzené studium) nebo
zdravotni pojistovny. PfileZitosti, jak ukoncit pfipadny
exekucni spor je akce s nazvem Milostivé Iéto. Vzhle-
dem k tomu, Ze se nabizi v obdobi od 28. fijna do 28.
ledna, tak by se tato akce mohla spise nazyvat Milos-
tivou zimou.
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Takze zddvodnénim vybéru nazvu je pravdépodobné
jeho biblicky vyznam plvodem ze Starého zdkona,
kde se jednou za 49 let odpoustély dluhy, propoustéli
otroci a navracela se pida ptdvodnim majitelm. Od-
pusténi je smyslem i tohoto novodobého Milostivého
Iéta. Odpousti se Uroky a pendle, staci zaplatit nespla-
ceny dluh (jistinu) a poplatek exekutorovi 907,50 K¢
véetné DPH.

Vyresit své dluhy mohou dluZnici od 28.10.2021 do
28.1.2022. Akce neprobiha automaticky, dluznika o
této moznosti nebude nikdo konkrétné informovat,

Prosinec ¢. 4 / 2021

dluznik se musi aktivné zajimat a snazit se resit svoji
dluhovou situaci sam.

Podminkou je, Ze dluznikem je fyzicka osoba a véfite-
lem (ten komu se dluZi) je vefejnopravni subjekt (stat,
kraj, obec ¢i podnik v némz ma stat nebo obec majet-
kovou ucast) a exekuce byly zahdjeny pred

28.10.2021. Dluznik nesmi byt v insolvencnim fizeni a
exekuce musi byt vyfizovdna soudnim exekutorem
(nespadaji sem dluhy vymahané celni nebo dariovou
spravou).

” - o s 7 - o,
PODIVETIE DETT, SNIH. IN0 I9K SE Rika UNOR Bity - ADMNiSTRATNA Sicf !

Splnuje-li dluznik podminky pro uplatnéni této pfilezi-
tosti, pak je vhodné postupovat podle nasledujiciho
postupu:

1. Ziskat prehled o nesplacenych zavazcich

Pro vyuZiti akce je nezbytné mit presny prehled o
svych exekucich, coz bohuZzel mnoho dluzniki nema.
Nicméné pres web www.exekuceinfo.cz je moiné
ziskat vypis vSech exekuci, které jsou na dluznika ve-
deny v centralnim registru exekuci (zpoplatnéno na
zakladé vyhlasky — zakladni prehled za 218 K¢). Kromé
poctu exekuci a dluznych ¢astek lze zjistit i kontaktni
udaje na prislusné exekutory, coZ jsou informace ne-
zbytné pro dalsi krok.

2. Kontaktovani exekutora

Je nutné kontaktovat kazdého exekutora spravujiciho
exekuci, kterd ma byt v ramci Milostivého |éta uhra-
zena, a pozadat jej o nasledujici: aktudlni vycisleni
hodnoty vSech nesplacenych jistin u zjisSténych exeku-
ci a zaroven o sdéleni informace, zda neeviduje jesté
dalsi exekuce, které jsou u néj na dluznika vedeny a
mohly by byt v rdmci akce uhrazeny. Kontakt by mél
byt proveden oficialni cestou, tzn. dopisem, nebo

datovou schrankou. Pro urychleni se doporucuje pfi-
pojit i Cisla jednotlivych exekuci, ktera jsou soucasti
vypist z predchoziho bodu.

3. Uhrazeni dluhu

Uroky a pendle se rusi, ale stale je nutné zaplatit ne-
splacenou jistinu vycislenou od exekutora, plus popla-
tek ve vy3i 907,50 K¢ (750 K¢ + DPH). Platba se odesila
na stejny Ucet jako pfi bézné exekucni splatce. Pokud
dluznik ucet nevi, vyzada si jej spolecné s potifebnymi
udaji od exekutora. Zaroven se doporucuje do popisu
platby uvést napf. "Uhrada jistiny + poplatku Milosti-
vé léto". O splaceni dluhu musi byt exekutor kromé
popisu u platby znovu informovan i oficidlni cestou,
tedy dopisem, nebo zpravou pres datovou schranku.
4. Kontrola v registru exekuci

Po uhrazeni dluhu ma exekutor 14 dnl na to, aby
zapis o exekuci z registru odmazal. Pokud je po této
dobé exekuce v novém vypisu ze  stra-
nek www.exekuceinfo.cz stale viditelnd, je nutné
opét kontaktovat exekutora a poZadovat ndpravu.

(Zdroj: www.exekuceinfo.cz/novinky, HS)
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Cena Féra darcli 2021 pro Debru
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Rad bych se s Vami podélil o radostnou zpravu, kte-
rou je, 72 DEBRA CR obdriela Cenu Féra darcl
v kategorii nefiremni vyro¢ni zprava a ziskala 2. mis-
to.

Slavnostni pfedavani probihalo v rdmci Udileni cen
Féra Darct 25. 11. 2021 v Praze, kde jsme ocenéni
prevzali. Podékovani za ocenéni patfi Ondreji Rytifovi
z Refresh, ktery vizualni podobu zpravy vytvarel. Po-
dékovani patfi také vSem pracovniklim Debry, ktefi se
podileli na textové ¢asti zpravy a Spravni radé za pod-
néty pfi vytvareni celé zpravy. Nesmazatelnou stopu
ve vyro¢ni zpravé za rok 2020 ma také pacient Tomas,
ktery dal krdsnou motyli podobu piebalu této zprave,
za coZ jsme moc vdécni. Velmi se téSim azZ se do celé-
ho procesu tvorby nové vyrocni zpravy za rok 2021 na
zacatku pfistiho roku vrhneme.

(PM)

ROSSMANN: Kde srdce pomaha

Sit drogerii ROSSMANN podporuje déti, jejichZ Zivot je Gzce spjaty s onemocnénim vyZadujici dlouhodobou
zdravotni pééi. V ramci dalsi viny charitativniho projektu KDE SRDCE POMAHA sité drogerii ROSSMANN byly
predstaveny ve spolupraci s dobroginnymi organizacemi DEBRA CR, Modry Kli¢ a Helppes tfi prib&éhy déti.

O rozdéleni milionu korun, se stejné jako
dfive, postarali ¢lenové vérnostniho pro-
gramu ROSSMANN CLUB, ktefi své nevy-
Cerpané body proménili v dobry skutek a
vénovali je pfibéhu, ktery je nejvice oslo-
vil. DEBRA CR byla podpofena uzasnou
¢astkou 312 690 K¢, konkrétné byl pod-
pofen ptibéh pacienta Péti, dalsi cast
financi pak pomohou také dalsim dét-
skym pacientm. Za tuto podporu a dlou-
holetou spolupraci spolecnosti
ROSSMANN velmi dékujeme, vazime si
dlvéry a toho, Ze jsou s nami NADOTEK.

POMAHEJTE
SRDCEM

(PM)
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