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Pro¢ to délame?

Kdyz fikdme, Ze viechno, co déldme, déldme pro nase
milé pacienty, myslime to opravdu vazné. Ze maji
aktivity pacientské organizace DEBRA CR konkrétni
dopad na zivoty rodin, kde Zije pacient s nemoci
motylich kfidel, Vdm chceme ukdzat pravé
prostrednictvim této Vyrocni zprdvy za rok 2025.

Nékdy staci jediny den v Zivoté rodiny, kde se narodi dité
s nemoci motylich kfidel, aby se viechno zménilo.
Radost se misi se strachem, jistoty se rozpadaiji a misto
nich prichdzeji otdzky, na které Casto neexistuji
jednoduché odpovéedi.

Od té chvile se kazdy den skladdd z drobnych vitézstvi

i velkych vyzev. Z bolesti, kterd je soucasti bézného dne,
ale také z neuvéritelné odvanhy, sily a Iasky. A prave tyto
rodiny jsou divodem, proc tu jsme.

Jaky mqjl' aktivity pacientské organizace
DEBRA CR konkrétni dopad®@

MozZnd ho nejlépe vystihuiji chvile, kdy rodi€ po néjaké
dobé rekne: ,,Dékuji, Ze na to nejsem sam." Kdy pacient
ziskd podporu, kterd mu umozni zit dUstojnéjsi a svobod-
néjsi Zivot. Kdy se rodiny setkaiji a zjisti, Ze jejich pribéh
nékdo skutec¢né chdpe.

Nase prdce nenijen o sluzbdch a projektech. Je o pri-
tomnosti, lidskosti a jistoté, Ze tu vidy nékdo je. Kazdy
den stojime po boku pacientU i jejich blizkych

— v tézkych chvilich i v téch radostnych.

Alice Brychtova
feditelka DEBRA (:R/ %
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Co je nemoc motylich kridel?

Nemoc motylich kfidel je vrozené onemocnéni. Jeho pric¢inou jsou ,,chyby*
v genu, které narusi soudrznost kize a sliznic. Tyto chyby se opakuji v kazdé
bunice a nelze je proto jednoduse ,,opravit" a nemoc tak zcela vylécit. Diky
vysoce specializované |ékarské péci se vsak dari Zivot nemocnych vyrazné

zkvalithovat. Nemoc motylich kfidel patfi mezi tzv. vzdcnd onemocnéni.

U nds s nim Zije asi 350 pacienty, v Evropé je to 30 000 a na svété je zndmo

priblizné pul milionu pripadd.

Onemocnéni je doposud nevyléecitelné.

« ofeviené rany

« puchyre
« trvald bolest

+ podvyziva

« potrhany jicen

« bezmocnost

« potrhany jicen

« socidliniizolace

s jizveni kUze

* riziko sepse

» puchyre na chodidlech
+ paddni zuby

* rdny v dutiné Ustni

* anémie

« ztrata funk&nosti ruky
osamoceni

osteopordza

kozni karcinom

absence nehtU

porucha rostu

dilatujici kardiomyopatie
nepochopeni

srOstani prst0

podvyziva

financni nedostatecnost
tuhnuti kloubU

porucha hormondlniho
vyvoje

zAvislost na druhych
vypaddavani viasy
komplikované vylucovani
zkrdcend doba doziti



Co je DEBRA CR a jak pomaha?

Posldnim DEBRA CR je pomdhat lidem
s nemoci motylich kfidel a jejich rodindm.

Hodnoty

DEBRA rodina ¢ nabizime Utoc&isté, kde se kazdy citi byt prijaty,
respektovany a kde miUze byt kazdy sém sebou.

Svobodnad volba ¢ netizime povinnosti, nabizime moznosti, s Gctou a pokorou
pomdhdme najit viastni cestu k nabizené pomoci, k podpore, ke spoluprdci.

Bezpec':l' * neustdle budujeme prostor naplnény duveérou, jistotou a stabilitou.

Transparentnost ¢ nechdvéme nahlizet do nasich procest, postupU i z&méra,
jsme otevreni a upfimni.

Odbornost « kultivujeme své znalosti a dovednosti, abychom je mohli nabizet
nasim milym pacientdm i jejich rodindm. Jsme profesionalizovand pacientskd organizace.

DEBRA CR je pacientskd orga-
nizace, kterd pomdahd usnadnit
Zivot lidem s EB. Sifi informace
0 nemoci, moznostech [éCby

a propojuje pacienty a jejich
rodiny z celé CR.

Hdiji prava pacientd s nemoci
motylich kfidel a zastupuje je
tam, kde je praveé treba.

Uzce spolupracuje s tymem
odborniky klinického EB Centra
pri FN Brno.

Je aktivnim ¢lenem DEBRA
International a zapojuje se
do vyzkumu léCby EB.




Zména ve vedeni DEBRA CR

Od dubna 2025 se do role feditelky DEBRA CR vrdtila Alice Brychtova,
jedna ze zakladatelek organizace a vedouci socidinich sluzeb. Tato
zZzména neprindsi novou tvdar, ale potvrzuje stabilitu, zkusenost a kontinuitu
péce o lidi s nemoci motylich kfidel a jejich rodiny.

Moc dékujeme loucicimu se fediteli Paviu Melichdrkovi za jeho Sestileté
pUsobeni ve vedeni organizace. | naddle zUstavd dulezitou soucdsti
DEBRA rodiny.

Odborné sluzby DEBRA CR

Lidé s nemoci motylich kridel (EB) Celi kazdy den fadé zdravotnich,
psychickych i socidlnich obtizi, které vyrazné ovliviuji kvalitu jejich zivota
i Zivota jejich rodin. Proto DEBRA CR poskytuje odborné socidlni, nutriéni
a psychologické sluzby, které pacientdm a jejich blizkym pomdhaiji
zvladdat kazdodenni Zivot s timto zdvaznym onemocnénim.

Nd&s podpurny tym tvoreny psychologem, socidlnimi
pracovnicemi a nutricnimi terapeutkami provdazi
pacienty a jejich rodiny od narozeni az do dos-
pélosti. Pomdahd pfi feseni slozitych Zivotnich
situaci, orientaci v socidlnim systému, vyfi-
zovani prispévkd, komunikaci se skolami
a institucemi i pfi hleddani dalsich forem

podpory.

DuleZitou soucdsti nasi prace jsou
také domdaci navstévy a uzkd spo-
luprdce s Klinickym EB Centrem.

Vyznamnou roli hraje nutri¢ni po-
radenstvi, protoze sprdvnd vyziva
pfimo ovliviiuje hojeni ran, celkovy
zdravotni stav i kvalitu Zivota paci-
entl. Psychologickd podpora po-
maha zviddat psychickou zatéz spo-
jenou s nemoci i narocnymi zivotnimi
situacemi. SouCdsti péce je také krizo-
vd intervence, prdce s bolesti a dopro-
vdazeni pacienty i jejich blizkych v zavéru
Zivota.

Veskeré sluzby poskytuje DEBRA CR pacientim
a jejich rodinadm zdarma.



Klinické EB Centrum jako
hlavni pilif péce o pacienty

Velmi si v&zime mezioborové spoluprdce
odborného tymu DEBRA CR s Iékati Klinického
EB Centra pfi FN Brno. Diky propojeni zdravotni,
socidlni, nutricni a psychologické péce
dokdazeme lépe reagovat na individudini
potfeby pacientl a poskytovat jim komplexni
podporu v riznych etapdch zivota.

Tato multidisciplindrni spoluprdce pfindsi
pacientUm i jejich rodindm vétsi jistotu,
bezpeci a oporu pfi zvidddni kazdodennich
vyzev. Spolecné tak vytvarime systém péce,
ktery reaguje nejen na zdravotni stav
pacientU, ale také na jejich psychické, socidlni
a praktické potreby.

www.ebcentrum.cz




Co a proc¢ jsme v Debre
délali v roce 20257

Den
vzacnych
onemocnéni

\ 28.2.2026 |

Galaveder
DEBRA CR

4. 4.2025

DEBRA

konference
5.-6.4.2025

28. 4. 2025

15. 5. 2025 )

Mezindrodni Den vzadcnych onemocnéni je prilezZitosti upozornit

na specifika vzadcnych diagndz a pfipomenout, ze v souhrnu se tykaiji
velkého mnozstvi lidi. VEtSi porozumeéni verejnosti a citlivéjsi vnimdani
pacientd pomdhd postupné odbourdvat predsudky a usnadnuje lidem
s nemoci motylich kfidel jejich kazdodenni zivot.

Galavecer s preddvdanim Cen motylich
kfidel je prilezitosti k setkdni, sdileni a po-
silovdani soundlezitosti celé EB komunity.
Pacientim, jejich blizkym, zdravotnikdm,
partnerim i podporovateldm piipomind,
7e pomoc md konkrétni podobu a sku-
tecny dopad na zivoty lidi s nemoci mo- ‘
tylich kridel.

Vyro&ni konferenci DEBRA CR pordddme proto, aby

pacienti a jejich blizci méli prostor ziskat informace, které potrebuji,

a zdroven se setkat s odborniky i mezi sebou. Konference pfindsi vetsi
jistotu v kazdodenni péci, pomdahd Iépe se orientovat v moznostech 1€Cby
a nabizi také psychickou Ulevu diky sdileni zkusenosti s lidmi v podobné
Zivotni situaci.

PacientOm se zadvaznymi projevy EB nabizi multidisciplindrni tym Klinického
EB Centra komplexni zhodnoceni zdravotniho stavu. BEhem jediného dne
mohou absolvovat konzultace s fadou odborniky napfic EB Centrem i
DEBRA CR a ziskat doporuceni, kterd pomdahaji zZliep3ovat kvalitu jejich
Zivota i kazdodenni péce.

Vzdy 15. kvé&tna vyhlasuje DEBRA CR ,Den naruby*. Kazdy, kdo si v tento
den vezme obleceni obrdcené, symbolicky ale jasné vyjadii podporu
lidem s nemoci motylich kiidel — onemocnénim, pii kterém muize kizi
poranit i oby&ejny sev. Pacienti proto nosi obleceni naruby béziné.
Ochrana kize je soucdsti kazdodenniho Zivota a Den naruby na to
upozornuje.



Volejbalovy

turnaj

15. 5. 2025

Damsky

pobyt

DS,
2025

Letni

ozdravny pobyt
20. - 25.7.2025

Béh
NADOTEK

18.-28.9.
2025

Pansky

pobyt

31.10.-2.11.
2025

Sport a dobrocinnost sdileji stejné hodnoty — vytrvalost, spoluprdci a
podporu druhych. Volejbalovym turnajem jsme propojili ty, ktefi chtéji
pomoci, s témi, ktefi pomoc potfebuji. Vytézek 355 000 K& podpofil préci
naseho podpUrného tymu a jeho vyjezdy za pacienty do jejich domovu.
Diky tomu jim mUzeme byt nablizku doma, v nemocnicii v ndrocnych

.r

Zivotnich situacich, kdy potfebuji odbornou i lidskou oporu.

Smyslem pobytu pro pecujici maminky a dospélé pacientky je nacerpdni
energie, odpocinek a psychickd Uleva. Pro mnohé z nich je to jediny
vikend v roce, kdy mohou odjet samy a na chvili vystoupit z nepretrzité
péce o své dité nebo z kazdodennich ndrokud Zivota s nemoci. Vraceji se
posilené, klidnéjsi a Iépe pripravené zvliddat vie, co jejich situace prindsi.

Letni pobyt pordddme proto, aby si déti s nemoci motylich kiidel mohly
uZit Cas mimo kazdodenni rezim spojeny s ndro&nou péci o jejich zdravi.

V bezpecném prostiedi pfizpUsobeném jejich potfelbdm maji moznost zazit
radost, pohyb i aktivity, které jsou pro né jinak casto obtizné dostupné.
Rodicum, pecujicim i celym rodindm se vénuje tym DEBRA CR a na
ndvstévu pravidelné prijizdéji také 1ékari Klinického EB Centra. Pobyt pfindsi
détem nové zdzitky a zkusenost, Ze i s nemoci mohou prozivat
plnohodnotné chvile. Rodindm pak nabizi Ulevu, podporu a energii do
daldi péce.

Diky dalsimu rocniku virtudiniho charitativnino bé&hu NADOTEK jsme ziskali
226 100 K& na podporu sluzeb pro pacienty s nemoci motylich kridel.
Pravé kazdodenni pradce odborného tymu, ktery pomdhd pacientim a
jejich rodindm zviddat ndro¢né Zivotni situace, je jednim z pilifd podpory,
kterou DEBRA CR poskytuje. BEh NADOTEK pomohl tuto podporu zachovat

se

a ddle rozvijet.

Zivot s nemoci motylich kidel
je ndrocny i pro tatinky,
i kdyz své emoce casto
nevyjadfuji navenek.
Spolecné straveny
cas jim umoznuje
sdilet zkusenosti,
vzdjemneé se pod-
porit a vracet se
zpet do kazdo-
denniho Zivota s
vetsim klidem, po-
chopenim a oporou.



Nemoc motylich kfidel byvd Casto viditelnd
na prvni pohled, to nejzdvaznéjsi viak
zUstava skryto pod oblecenim. Jak ukdzat
realitu této nemoci citlivé a pravdivé? Jak

priblizit vefejnosti kazdodenni Zivot pacienty,

aniz bychom je zranovali, stigmatizovali
nebo ostatni Sokovalie

Hranice vizualizace nemoci je pro nds
dilezitym tématem. V osvété s ni
pracujeme citlivé — v obsahu sdéleni i
obrazové komunikaci. Snazime se ukazovat
realitu Zivota s EB s respektem k dUstojnosti

pacientU i jejich blizkych.

Materialni

podpora

Zvladani zivota s nemoci motylich kridel je
nesmirné ndro¢né a my se snazime, aby nikdo
nezUstal bez pomoci jen proto, ze potrebnd
pomucka nebo materidl predstavuije
nepfimérenou financni zatéz.

Materidlni pomoc md okamzity
a konkrétni dopad.

Umoznuje pacienttm vétsi komfort pri
kazdodennich Cinnostech, usnadnuje pohyb,
vzdélavani i zapojeni do bézného zivota, snizuje
fyzickou i psychickou zatéz. Je klicovou soucasti
komplexni péce, kterou pacientOm a jejich
rodindm poskytujeme.



DOUCOVANI
A KURZY

.~ PRIMORSKE ' DIOPTRICKE
POBYTY BRA

OSETROVACI -
MATERIAL

UBYTOVANI
PRED
, KONTROLOU
VHODNA U LEKARU

OBUV v



Mezindrodni spoluprdce je dulezitou
souCdasti rozvoje péce o pacienty

s EB. Sdilime zkusenosti, uCime se

od zahrani¢nich kolegU a zdroven
preddvdme ddl viastni know-how

a pristupy k podpore pacienty.

Diky tomu muizeme lépe reagovat na jejich
potfeby a ddle rozvijet nase sluzby. V roce
2025 jsme se UCastnili nékolika online meetingu,
webindrd i osobnich setkdni pofddanych
organizaci DEBRA International.

Status pacientské organizace

Jsme vdécni, ze dlouholetd diskuse o tom, co je a co neni pacientska
organizace, vyustila v ziskani tohoto statutu. Pacientskou organizaci
chdpeme jako organizaci, kterd podporuje konkrétni skupinu pacientu,
hdiji jeji zajmy a usiluje o prosazovani jejich prav.

| kdyZ nemd DEBRA CR jako zapsany Ustav Elenskou zékladnu, pusobi v ni Rada pacientu, kierd
je zastoupena na jedndnich Sprdvni rady, podilise na strategickeém planovani a prinasi navrhy,
pfipominky i komentdre k Cinnosti organizace. Pacienti tak maiji primy viiv na jeji smerovani

i rozvoj.



Benefi¢ni akce

Dobrocinné projekty a beneficni akce
porddané nasimi podporovateli jsou dilezitou
soucdsti financovdni sluzeb DEBRA CR. V roce
2025 ndm pomohly pokryt vice nez 15 %
rozpoctu organizace a umoznily poskytovat
pacientdm konkrétni materidini pomoc
i podporu v kazdodennim Zivoté.

Velké podékovani paftfi viem
organizatordm téchto akci:

« Cesky ples

« Den pro Debru v Motylim domé v Brné
« The Braves - dlouhodobd spoluprdce

« Motyli vystava v Zahradnictvi Chliddek
« Charity Prochy Cup, Dyjdkovice

« Mésteckd a Preloucska 10

« Star Dance Tour

« Saty pro motyli kfidla - Dress Prague

» Forbes Gala

 Levandule pro radost - dobrocinny samosbér

Vzdélavame se, abychom mohli
lépe podporovat rodiny s EB

Pri péci o lidi s nemoci motylich kfidel vénujeme velkou pozornost
pribézinému vzdéldvani a rozvoji odbornych dovednosti naseho tymu.

V roce 2025 jsme se Ucastnili Konference détské paliativni péce v Litomysli, odborného
kurzu organizace Cesta domu a prohlubovali jsme své dovednosti v metodé Otevieného
dialogu. Soucdsti naseho vzdéldvani jsou také pravidelné kurzy anglictiny, kterd je klicova
pro zahranic¢ni spoluprdci. Rozviime se i v dalSich oblastech, abychom mohli pacientim
poskytovat profesiondini, citlivou a komplexni podporu.



Prace, ktera ma smysl

Kazdy z tymu DEBRA CR pomdhd pacientim jinak. N&kdo je provdazi

v tézkych zivotnich situacich, nékdo resi vyzivu nebo psychickou podporu,
jiny zajistuje zdzemi, komunikaci Ci ziskavdani prostredkd na sluzby.
Spolecné kazdy prispivame ke zlepseni kvality zivota lidi s nemoci motylich
kfidel a jejich rodin.

Alice

Moiji roli je vytvdret podminky pro to, aby DEBRA mohla dlouhodobé
a kvalitné pomdhat lidem s nemoci motylich kfidel a jejich rodindm.
Znamend to rozvijet sluzby, posilovat tym, hledat potfrebné zdroje

a dbdt na jejich smyslupiné vyuzivani ve prospéch pacientu.
Zodpoviddm za strategické sméfovani organizace, jeji stabilitu

a rozvoj, ale také za to, aby hlas pacientyd a jejich rodin byl slyset tam,
kde se rozhoduje o podobé péce a podpory.

Lada a Lucka

Mluvime s pacienty, pecujicimi i pozUstalymi a spolec¢né
hleddme cestu k véfsi jistoté, Ulevé a nékdy také k nadéji.
Pomdhdme jim zorientovat se v moznostech podpory

a stojime po jejich boku pri feseni situaci, které Zivot

s nemoci motylich kridel pfind&si.

Dita a Misa

Pomdhdme pacientim s vyzivou, aby co nejlépe
podporovala jejich zdravi, hojeni ran, r0st i celkovou
kondici. Kdyz je potfeba resit narocnéjsi situace, napriklad
zavedeni PEGu nebo dilataci jicnu, jsme pacientim

i jejich blizkym k dispozici pro konzultace, vysvétleni

i praktickou podporu.

Jakub

Pomdhdm pacientim i rodicUm a pecujicim zvliddat strach, beznadéj
i bolest. S détskymi pacienty se snazim vytvdret bezpecny prostor,

ve kterém mohou mluvit o svych pocitech a postupné jim porozumét.
Spolec¢né hleddme zpUsob, jak pfijimat emoce, které nemoc pfindsi,
a jak s nimi Zit tak, aby pacienty neoviddaly.




Magda

S pacienty nejsem denné v kontaktu, ale myslim na né pfi viem, co
déldm. Koordinuju osvétové kampané i beneficni akce, podilim se
na PR a snazim se budovat Debru jako ddvéryhodnou organizaci.
Spolupracuju s mnoha nasimi partnery a vyjedndvdm s nimi podporu
pro “Motylky” a jejich rodiny. Resim také legislativni a advokad&ni
témata i mezindrodni spoluprdci.

Monika

Stardm se o nds e-shop a o lidi, ktefi se rozhodnou DEBRA CR
podporit finanéné. Chci, aby kazdy ddrce i z&kaznik védél, jak
duilezitd jeho pomoc je. Diky jejich podpore mizeme poskytovat
sluzby, které pacientim a jejich rodindm usnadnuji kazdodenni zivot.

Snazim se proto ddvat najevo, ze si jejich dUvéry opravdu vdzime.

Anita

Snazim se o to, aby DEBRA byla vidét. Ne proto, ze se chceme
chlubit Uspéchy, ale proto, Ze si to nasi "Motylci" zaslouzi.
Pfedstavovat jejich pfibéhy na socidlnich sitich, v tisténych
materidlech i pfi osobnich setkdnich kdykoli a kdekoli je pro mne
Cest a radost. Spolu s tim se poji pordddni vétsich i mensich

beneficnich akci, kterd umoznuji nasemu tymu poskytovat péci
rodindm s EB.

Hanka

Dbdm na to, aby organizace fungovala transparentné a
ddvéryhodné. Zdroven pomdhdm pacientim v Ucetnich otdzkdch.
Konzultujeme spolu napfiklad vypocet mzdy nebo moznosti

or

danovych Ulev souvisejicich se zdravotnim stavem.



Rok 2025 v ¢islech

361
29
10
5

2789 920 K¢

16 473 km

pacienty registrovanych v EB Centru
zastoupenych zdravotnickych odbornosti v EB Centru
pracovnikd DEBRA CR (7,9 pracovniho Uvazku)

dobrovolnik(

pfimd& materidini podpora pacientd

jsme najeli v rdmci terénnich sluzeb, kterych bylo celkem 165

vice nez 3300 intervenci:

individudlnich intervenci poskytl odborny tym

bylo intervenci skupinovych / rodinnych

ambulantnich setkdni v kontaktni mistnosti v Détské nemocnici FN Brno
dnu byli EB pacienti hospitalizovani v Klinickém EB Centru

beneficnich akci bylo uspordddno pro podporu nasich milych “Motylk(”

otylich kridel

1¢ v roce 2025:

Pacient roku - Eva Lauermannova
Zdravotnik roku - Cely tym EB Centra pfi FN Brno
Partner roku -Nadace Simony Kijonkové

Pacient §ifici osvétu - Jifi St&pdn, tatinek pacienta Vasika



Meziro¢ni srovnani

dary verejnd sbirka — pfimd podpora pacientd
dary na ¢innost organizace

vécné dary

statni dotace

trzby z prodeje vyrobki a sluzeb

cerpdni zdroju z minulych let

2024

27 %
38 %
1%
14 %
6 7%
14 %

2025

20 %
41 %
1%
16 %
13%
8 %




Finan¢ni zprava

Ndklady ¢innosti v roce 2025

. celkem

. odborné socidini poradenstvi

. pobytové akce - letni a dva vikendové

. osveta a edukace

. vzdélavani pracovnik( a i lékard EB Centra

. Clenské prispévky v ceskych i mezindrodnich institucich
. ostatni hlavni Cinnost

. verejnd sbirka - podpora pacienty

0O NONO NN —

Vynosy c¢innosti v roce 2025

. celkem

. prijaté prispévk na verejnych sbirkdch

. prijaté prispévky na Cinnost organizace
. Vécné dary

. provozni statni dotace

. hospoddrskda Cinnost

. ZUCtovani Castek z minulych obdobi

NOoON O NN —

HOSPODARSKY VYSLEDEK po zdanéni:

1019 874 K¢

139 867 Kc



Prijaté dary nad 50 000 K¢

Nadace Simony Kijonkove 400 000,00 K&
Nadace rodiny VI¢kovych 343 200,00 K&
Rossmann, spol. sr.o. 296 888,00 K&
KVArt Production s.r.o. 253 333,00 K&
Kaufland Ceskd republika 200 000,00 K&
Nadace CEZ 200 000,00 K&
Virtudini béh 172 150,00 K&
Nadace J&T 150 000,00 K&
L'OREAL Ceskd republika s.r.o. 150 000,00 K&
TV Nova s.r.o. 110 000,00 K&
Dobré misto pro zivot, z.s. 105 578,00 K&

ProchyCup Dyjdkovice (Ajax)
Chladek zahradnické centrum s.r.o.
OK BROKERS s.r.o.

Saves help, spolek

Jihomoravsky kraj

Komeréni banka, a.s.

Bauhaus k.s.

Mdj Narodni a.s.

Md&Inlycke health care s.r.o.

RIK, realitni a inzenyrskd kanceldr, s.r.o.
Vybor dobré vile Olgy Havlové
Nadace O2

Le Investment (Le Hotels Group)
CEPS, a.s.

Papiliones (Motyli d0m Brno)
HARTMANN - RICO a.s.

Skils - nadaéni fond

ELTON hodindrskd a.s.

Olga Preslova - vykondni zavéti Arturem
Zatloukalem

C.0.S., spol. sr.o.
Nadace Moneta

Pod QR kédem najdete
Rozvahu, Vykaz zisku a ztrdty
a Prilohu v Ucetni zavérce
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ZPRAVA NEZAVISLEHO AUDITORA

uréena zakladatelim organizace DEBRA CR, z.u.
Zprava o ovéreni ucetni zavérky

Vyrok auditora

Provedli jsme audit pfiloZené udetni zavérky organizace DEBRA CR, z.0. (dale také ,Organizace®)
sestavené na zakladé ceskych ucetnich predpisu, ktera se sklada z rozvahy ke 31.12.2025,
vykazu zisku a ztraty, za rok konéici 31.12.2025 a pfilohy této ucetni zavérky, ktera obsahuje
popis pouzitych podstatnych G&etnich metod a dal$i vysvétlujici informace. Udaje o Organizaci
jsou uvedeny v bodé I. pfilohy této ucetni zavérky.

Podle naseho nazoru Ucetni zavérka podava vérny a poctivy obraz aktiv a pasiv organizace
DEBRA CR, z.u. ke 31.12.2025 a nakladu a vynosa a vysledku jejiho hospodareni za rok
kon€ici 31.12.2025 v souladu s eskymi uCetnimi predpisy.

Digitally signed ’
@ o
22HLAV s.r.o. 22HLAV et
¢len mezinarodni asociace nezavislych profesionalnich firem E—— 07004220250
MSI Global Alliance, Legal & Accounting Firms o
V3eboricka 82/2, 400 01 Usti nad Labem
evidenéni &islo 277 KACR

Ing. Jan Cerny
evidenéni &islo KACR 2455

V Praze, dne 30. bfezna 2026

22HLAV s.r.0., Vieboficka 82/2, 400 01 Usti nad Labem info@22hlav.cz éierl MSI Global Alliance
IC: 64052907 - DIC: CZ64052907 - datova schranka: bfus9w4 www.22hlav.cz KACR evidencni Gislo 277 .
Spisova zn. C 10016 vedena u Krajského soudu v Usti nad Labem  +420 230 234 554 osvédceni KDP CR Usti nad Labem * Praha = Olomouc



Zprava revizora zapsaného tstavu DEBRA CR, z.0. za rok
2025

Revizor Ustavu vykonaval svoji funkci po cely rok 2025. Kontrola ucetnictvi za Géetni obdobi roku
2025 probéhla po uzavieni roku 2025, a to v Unoru 2026. Prozatim nebyla zkontrolovana vyroc¢ni
zprdva za rok 2025. Zjisténi z Unora 2026 byla zapracovana do Ucetni zavérky za rok 2025.

Revizor zapsaného Ustavu DEBRA CR, z.U. zkontroloval, zda spravni rada vykonavé pisobnost ve
shodé se zakladaci listinou. Kontroloval, zda jsou ucetni zapisy vedeny v souladu se skutecnosti a
zda cinnost Ustavu probiha v souladu s pravnimi predpisy, zakladaci listinou Ustavu a pokyny
spravni rady. Revizor byl opravnén nahlizet do vsech dokladd a zaznam( tykajicich se ¢innosti
organizace.

Za obdobi roku 2025 nebyl revizorovi doruc¢en zddny podnét k prezkoumani od feditelky,
zakladatell ¢i spravni rady. Revizorovi byly feditelkou poskytovdny materidly a informace
nezbytné pro vykon jeho Cinnosti v souladu s pravnimi predpisy a zakladaci listinou.

Dne 13.2.2026 byly revizorovi Ustavu na spole¢ném jednani pfedloZzeny podklady pro pfezkoumani
Ucetni zavérky za rok 2025.

Uetni zavérka sestavena za rok 2025 je zpracovéna v plném rozsahu, dle €eskych G&etnich
predpisl pro neziskové organizace. Audit Ucetni zavérky a vyroéni zpravy je dobrovolny. Vyrocni
zprava za rok 2026 nebyla v Unoru 2026 jesté vytvorena, takze ji revizor nekontroloval.

Revizor prezkoumal rocni Ucetni zavérku za rok 2025, zpracovanou podle Ceskych ucetnich
standardU pro neziskové organizace, a doporucuje spravni radé jeji schvaleni.

V Brné dne 24. Ginora 2026

Ay
| S

Ing. Petr Valouch, Ph.D.
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Jsme ¢lenem téchto uskupeni:

. DEBRA International

. Asociace verejné prospesnych organizaci (AVPO)

e  Ceskd asociace pro vzdcnd onemocnéni (CAVO)

. Aliance pro individualizovanou podporu (AlP)

. Aliance odpovédnych poradateld verejnych sbirek (Forum ddércu)
. Asociace spoleCenské odpovédnosti (A-CSR)

. Ndarodni rada osob se zdravotnim postizenim (NRZP)

. Pracovni skupiny MZ CR: Pro zdravotnické prostfedky,
Pro telemedicinu, Pro systémové financovani PO

«  Ceské centrum fundraisingu

. Koalice pro zdravi

. Orphanet

PROVERENA
VEREJNE
PROSPESNA
ORGANIZACE




Organizacni struktura

DEBRA CR:

Pavel Melicharek
Feditel do 31.3.2025

Alice Brychtovd
feditelka od 1.4.2025, vedouci
odbornych sluzeb, koucka

Magda Hrudkova

fundraising, osvéta, PR

Anita Gaillyova
fundraising, osvéta, PR,
pracovnice v soc. sluzbdch

Hana Salomonovd
Ucetni

Monika Sevéikova
back-office, asistentka reditelky
od 1.4.2025

Lada Pazourkova
socidlni pracovnice, koordind-
torka verejné sbirky, koucka

Lucie Klimesova
socidlni pracovnice

Dita Horka
nutricni specialistka, pracovnice
v socidlnich sluzbdch

Jakub Kozak
psycholog

Michaela Halbrstatova
edicni ¢innost

SPRAVNI RADA:

Marek Hochmann
predseda do 30. 4. 2025

Viadimir Kothera
predseda od 4. 6. .2025

Hana Buckova
Alena Steflovd
Petra Vavrosova

Stanislav Kuta¢ek
od 26. 5. 2025

LAKLADATELKY:

Hana Buékova
Magda Hrudkova
Jitka Cvanéarovd

Alice Brychtovd

RADA PACIENTU:

Jana Erhardova
predsedkyné

Zuzana Marcinova
mistopredsedkyné

ODBORNY
GARANT:

Hana Buékova

REVIZOR:

Petr Valouch

AUDITOR:
22HLAV



Dékujeme, Ze jste...

RAda bych na tomto misté podékovala nasim partnerdm, ddrcdm a odbornikOm, ktefi nds
dlouhodobé podporuji a umoznuji ndm napliiovat nase posldani. Zviastni podékovani patfi
tymu EB Centra pri Fakultni nemocnici Brno, jehoz Iékafi a zdravotnici poskytuji vysoce kvalitni
odbornou péci, ale predevsim lidsky pfistup, ktery je tim nejcennéjsim zdkladem ddvéry a
bezpelim pro nase pacienty. Spolecné tvorime sit podpory, kterd dava rodindm s nemoci
motylich kfidel jistotu, ze v fom nejsou samy.

Nase velké pod&kovani patii také nasi patronce Jitce Cvan&arové, kterd dlouhodobé a
neunavné pomdahd zvysovat povédomi o nemoci motylich kfidel, otevird toto téma verejnosti
a svym osobnim nasazenim prispivd k lepsimu pochopeni zivota nasich pacientU. Stejné tak si
velmi vdzime podpory viech nasich ambasadoru, ktefi ifi osvétu, stoji po nasem boku a
neunavné ndm pomdhaji. Jsou jimi Libéna Rochovd, Vaclav Marhoul, Lukds Musil, Michal
Kempny, Jifi Smejkal, Jana a Lukds Mensatorovi, Jana Peroutkovd.

Z&roven jsem pysnd na nds tym v DEBRA CR. Do své

prace vkidddme nejen vysokou odbornost,

ale predevsim lidskost, empatii a srdce. Kazdy

P den stojime po boku pacienty a jejich

rodin v situacich, které jsou Casto velmi
ndrocné, citlivé a bolestivé.

Dokd&zeme ménit bezmoc

v podporu, strach v jistotu a

samotu v porozumeéni. Nase

nasazeni, odhodldni, odbornosti

a vnitini motivace kloubime tak,
aby méla nase prace primy
dopad na zivoty pacientU.

Dékujeme Vam vsem, ktefi
spolecné s ndmi piSete pribéhn

pomoci, solidarity a nadéje pro
rodiny Zijici s nemoci motylich
kfidel. Bez Vasi podpory, divéry
a spoluprdce by tato cesta
nebyla moznd.

Alice Brychtova
feditelka DEBRA C
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Nasi partneri

NADACNi PODPORA

NADACE

~ .
Nad
N rodiny~ P4 MONETA | .. Simony
& -/ Ki jonkové
Vybor dobré vile - Nadace Olgy Nadace rodiny Vickovych Nadace MONETA Clementia Nadace Simony Kijonkové
Havlové
‘ ] [N} ]
e ﬁ" NADACE J&T Nadace O 11
) ‘ 2 NADACE CEZ
Nadaéni fond AD Group srdcem Nadace J&T Nadace 02 Nadace CEZ
Skil
KIS
Skils — nadaéni fond
ZCELA NADOTEK
: §p) Avenier Mélnlycke
LisTop s.r.o. y
3 Avenier a.s. Mélnlycke
BMW
LWt it
el i | | Koufona el b St b
KVArt Production Kaufland La Roche Posay
STATNI DOTACE
"
=4 MP jlhomoravsky kraj
MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI SV
CESKE REPUBLIKT

MZ CR MPSV Jihomoravsky kraj



BLiZKO NADOTEK

RIK

realitni a inZenyrska kancelar,

N0,

B kB

Komercni banka

sy
Al

Papilonia Brno

Olga Preslova

b

AAALFIRMG

MALFINI, a.s.

Aerobrand

NADOTEK

Liebherr CZ

SBD Prachatice s nusine

SBD Prachatice sidlo Husinec

(s

eletrny
Ernc

Veletrhy Brno, a.s.

APF Consulting s.r.o.

O OK
BROKERS

OK BROKERS s.r.o.

S8

The Braves

P S

HARTMANN

BAUHAUS

A1l reality

>3
versino

Versino CZ, s.r.o.

Garant N, s.r.o.

\.'_4 Cervend,
'“a Voda

Obec Cervend Voda

A

Maj Narodni a.s.

&
PRIM

ELTOM hodinarska, a.s.

nova

TV Nova

Magniflex

Kiiz

Dobré misto pro Zivot

= TRIVALENT

Trivalent s.r.o.

LUXURYPHILE

FRAGUE

Luxuryphile s.r.o.

OMB composites EU a.s.

&S0s

CEPS, a.s.

La Hotels

Chilade S

Safiradnichs sonfrum

Chladek zahradnické centrum
£.1.0.

N BALTIMORE
= AIRCOIL COMPANY

Baltimore Aircoil Company

CAMPANI

Caompani Gelato

Prochy Cup Dyjakovice

wo @F

TR B

Fluid Engineering a.s.

Alkion

Alkion centrum s.r.o.

Mésto Kraliky



Ing. J. Martinek

@ alza.cz

Alza.cz

Antonin Szpyrc

EXAFIN one, s.r.o.

AVEIDEC’

Veidec

LETMO NADOTEK

Volvo Car Czech Republic

."\LLO

GEME

Allgene &.r.o.

SILROC cZ §

the world of silicone

SILROC CZ

Jana Rybenska

&LBAEG

Eldaco

Milon Vojnar

AUOS

ATOS

EVIDEN

Eviden Czech Republic s.r.o.

Ing. Monika
Zachovd

“THimm

THIMM Obaly, k.s.

Kloktex

PS
STAVEBNI
KONSTRUKCE s.c..

PS stavebni konstrukce s.r.o.

R@SSMANN

A Fivot je krdsnéji

ROSSMANN

CLARUS rrors

CLARUS PROFI, s.r.o.

®
reda

Reda

Renata
Prochodova

AZ pojistka
s.r.o.

Obec Kly

Bohéma

ORGREZ

ORGREZ, a.s.

nnnnnnnnnnnnnn

Ecotextil

&

Pediatrie NMNM

MVB DPAVA CZ s.r.o.

Eliska Pourova



debra

pomdhame lidem
s nemoci motylich kridel

Nd&zev: DEBRA CR, z.U.

Adresa sidla: Fakultni nemocnice Brno, Cernopolni 212/9, 613 00 Brno IC: 26 66 69 52
Pravni forma: zapsany Ustav

Zdpis v OR: vedend Krajskym soudem v Brné, oddil U, viozka 40

ID datové schrdnky: pfézsuj

Kontakt: info@debra.cz



