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O 1. dwe

Obcanské sdruzeni DebRA CR ma za sebou dalsi rok své ptisobnosti a snad mohu
fici, ze to byl rok vesmés uspésny. Podafilo se nam zorganizovat piijemné dvoudenni
setkani rodin, v nichz zije nékdo s EB, uspotadali jsme krasnou vystavu, napsali
uspésné projekty a rozvijime svou ¢innost takika den ode dne vic.

Specifikum organizace DebRA tkvi v tom, Ze poskytuje své sluzby a pomoc lidem,
o jejichz onemocnéni a souvisejicich problémech se mnoho nevi. Az s pfibyvajicimi
zkuSenostmi jsme zjistili, Ze ,,stavime na zelené louce®. Stejn¢ jako ostatni organizace
DebRA ve svéte se setkavame s nediivérou ¢i nevéticnosti, ale i s pochopenim
a uznanim.

Zpocatku jsem si prala, abychom pokryli ,,ted’ a hned* vSechny oblasti podpory lidi
s EB, abychom byli rychle respektovanou a fungujici organizaci, méli spoustu penéz
k rozdélovani mezi nase ¢leny a pod. V podstaté jsem chtéla zazraky :-) Ted’ uz vim,
ze zazraky umime, ale ne na pockani. VE&fim, ze nase ptivodni piani a sny budeme
realizovat a vim, Ze uplynuly rok znamenal pro &innost DebRA CR obrovsky krok
k jejich naplnéni.

V ptistim roce bychom radi realizovali dalsi projekty, které prispéji k efektivnimu
plnéni cilt DebRA CR a posunou ¢innost obcanského sdruzeni zase o dalsi krok dal.

Cinnost pomahajicich organizaci se neobejde bez pomoci. Chtéla bych tedy
podékovat vSem, kteii se jakkoli podileli na podpote nasi organizace a to 1ékaiim
klinického EB Centra, darcim, konzultantim, kolegynim...

Rada bych na tomto misté uptimné pod€kovala JUDr. Otakaru Motejlovi, ktery
se rozhodl poskytnout svou zastitu projektim organizace DebRA CR. Vé&iim, Ze
mé podekovani ptijme
také prim. MUDr.
Hana Buckova, Ph.D.,
s niz velmi aktivné
spolupracujeme jiz
od samého pocatku. Jeji
cenné rady, zkuSenosti
a ochota konzultovat
fadu otazek je pro nas
obrovskym pfinosem.

CQ 2.(0 je Deb

Obganské sdruzeni DebRA CR je neziskova organizace poskytujici fadu sluzeb

lidem zijicim s vzacnou vrozenou vadou kiize epidermolysis bullosa congenita (EB).

Kratce po svém vzniku v kvétnu 2004 se DebRA CR stala ¢lenskou organizaci
DebRA Europe. Patii tak do mezinarodni skupiny organizaci, které v§echny poskytuji
podobné sluzby svym klientim. Clenstvi v mezinarodni organizaci je podminéno
nékolika podstatnymi faktory. DebRA musi byt v daném regionu (zpravidla stat)
jedinou organizaci pracujici vyhradné s lidmi s EB. Kazda organizace je samostatna
jednotka, ktera hospodafi se svymi prostiedky a o své ¢innosti pravidelné pise zpravu.
Reporty jsou posilany v§em ¢lenskym organizacim DebRA Europe a jsou archivovany.
Slouzi tak jako zdroj inspirace a kontroly, ze vSechny organizace plni podminky svého
Clenstvi.

V soucasné dobé DebRA CR stejné jako ostatni organizace po celém svétd
poskytuje svym klientim sluzby socialni, zdravotni a poradenskeé.

Do sociélni oblasti patii zejména nasledujici aktivity:

zprostfedkovavat rodindm vzajemny kontakt

sdruzovat pacienty a jejich rodiny

* poskytovat sluzby socialniho pracovnika

zajistovat informovanost svych klientt, jejich rodin, odborniki i laické vefejnosti
 organizovat ozdravné pobyty (pfimotska lécba, pobyty tématicky zaméfené -
rehabilitace, vyziva, oSetfovani, vzdélavani)

eliminovat socialni exkluzi klient

» pomoc pii nabyti osetfovaciho materialu, rehabilitaénich pomucek, specialnich
doplinku stravy

Zdravotnickd pomoc spociva predevsim v:

aktivni spolupraci s klinickym EB Centrem (mezioborovy tym odborniki, kteti
se individualné vénuji pacientim s EB)

ziskavani financnich prostiedkl pro kvalitni fungovani EB Centra

zprostifedkovani kontaktu pacientd s EB Centrem

zabezpeceni dostatku kvalitniho oSetfovaciho materialu pro pacienty oSetfované
v ambulanci, na oddé€leni

* vybaveni rehabilitaéniho oddéleni pomuckami pro specificka preventivni cviceni,
které brani u pacientu s EB rozvinuti zavazného postizeni pohybového aparatu
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(balény, valce, bubinky, micky...)

Poradenska Cinnost urcena pro klienty a jejich rodiny:
* rady pro jednani s Gfady
* rady pro jednani se zdravotnimi pojistovnami
* pravni poradenstvi pro ziskani prav a vyhod
 zabezpeceni poradenstvi v oblasti vyZzivy, rehabilitace a nejnovéjsich metod
oSetfovani
DebRA CR od svého vzniku tizce spolupracuje s klinickym EB Centrem pii
Koznim oddéleni I. détské interni kliniky FN Brno - pracovisté détské mediciny, které
koncentruje 101 pacientti z celé CR, (coZ odpovida vyskytu onemocnéni na podet
obyvatel). DebRA CR se zaélenila do stiedni organizace Narodni rada zdravotnd
postizenych a spolupracuje s Ligou za prava vozickaia.

Odbornym garantem a koordinatorem ¢innosti EB Centra je primaika Kozniho
oddéleni I. détské interni kliniky FN Brno MUDr. Hana Buckova, PhD., ktera
iniciovala vznik DebRA CR. Jeité pred zalozenim organizace zfidila klinické EB
Centrum pro zajiSténi vysoce profesionalni a individualni péce pacientim s EB.
Zatitu nad aktivitami organizace DebRA CR pievzal v kvétnu 2005 vefejny ochrance
prav JUDr. Otakar Motejl.

Cilem DebRA CR je zajistit pro klienty a jejich rodiny takové sluzby, které povedou
ke zkvalitnéni jejich Zivota. Psychicky tlak na rodinu z daného onemocnéni je tak
velky, Ze je Casto pri¢inou jejiho rozpadu, matka zstava s ditétem sama, celi velkym
finan¢nim potizim. Mési¢ni naklady rodiny na obvazovy material, specialni stravu
u pacienta s EB €ini v priméru az 7 000 K¢ mési¢né.

CQ 3. Epidermolysis bull

Epidermolysis bullosa (EB) je vzacné vrozené onemocnéni, kterym trpi asi 30000
lidi na celém svéteé, u nas je to asi 120 lidi. EB je zplisobena mutaci jedenacti genti
a projevuje se zejména na kuzi pacientl. EB se zakladn¢ déli na tfi formy — simplex,
junkéni a dystrofickd — a na vice nez 25 podtypt.

Kize pacientt je velmi kiehkd a jemna
a snadno se na ni tvoii bolavé puchyte a jizvici
odérky. Mohou se vytvorit i po sebemensich
inzultech, po tfeni Svii obleceni nebo
po nepatrnych otlacich. Poranéna kiize je velmi
citliva a rany (defekty) neustale boli. Dochazi
k fidnuti a vypadavani vlast a ke ztraté¢ nehtti
a zubu.

EB simplex je nejbéznéjsi forma onemocnéni.
Pacient ma vétSinou puchyfe a rany na rukou
a nohou. Tato forma je popséana jako nejslabsi, nebot” kiize nezjizvi, ale neni mozné
podcenovat kazdodenni bolest a omezeni.

Junkéni forma EB mé nékolik podtypt, které se 1isi svou zavaznosti. Byvaji
postizeny i pradusky a hrtan. Tézky typ junkéni formy EB obvykle konéi smrti ditéte
béhem prvnich mésicu zivota.

Dystrofickd forma EB mize mit rzné projevy. Patii mezi nejzdvaznéjsi a velice
omezuje bézny zivot ¢lovéka.

Stejnym zptisobem jako kuize byvaji postizené i sliznice pacienti. Casto se stava, ze
pacient nemuze polknout ani své vlastni sliny, natoz sousto jidla. Puchyie se mohou
tvofit v dychacim a celém zazivacim Gstroji.

U dystrofické formy EB prsty pacientli na rukou i nohou sristaji. To se da oddalovat
rehabilitaci nebo zvlastnimi technikami vyvazovani prsti. V ptipad¢ sristu existuje
moznost operace ruky, kterou provadi zkuseny plasticky chirurg a pfi niz dochazi
k odseparovani jednotlivych prsti.

Dals§im zavaznym problémem je moznost vyskytu spinocelularniho karcinomu.
Ten u pacient vznika jiz kolem dvacatého roku véku a pravdépodobnost jeho
vzniku u pacientt s EB je az 70 krat vétsi nez zdravych lidi. Lécba spinocelularniho
karcinomu sebou nese nutnost amputaci ruznych ¢asti téla.

formach a projevech neni pacient schopny osetfit se sam. VEétsinou to zajist'uji rodice.
Denné trva oSetfovani az tii hodiny. Sklada se z dezinfekénich koupeli, ptikladani
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specialnich obvazovych materiali (t¢éméf na celou plochu téla), osetfovani kiize
specialnimi ptipravky, vyvazovani prsti, rehabilitovani.

Strava

Problémi spojenych s EB je mnoho a tykaji se riznych oblasti Zivota. Patii k nim
i specificka strava a jeji dopliky. Obecné museji pacienti konzumovat dostate¢né
mnozstvi bilkovin, Zeleza a stopovych prvku. Bézné dostupné potraviny vsak
neobsahuji potfebné mnozstvi téchto latek, nebo jsou pro pacienty s EB nestravitelné.
Musi se proto nahrazovat nutricné vyvazenymi a na ruzné latky bohatymi preparaty,
které jsou pro stravu naprosto vhodné, nicméné cenoveé ne zrovna nejdostupngé;jsi.

Schopnosti lid2s EB

EB je postizeni zasahujici takika cely organizmus. Jedna se o komplexni postizeni,

které muze koncit smrti pacienta ve velmi mladém véku. EB vSak nepostihuje intelekt.

Lidé zijici s EB jsou ¢asto nadprimérné inteligentni, velmi bystii a vnimavi. Jejich
odvaha a vile je obdivuhodnd, kdyz se statecné perou s osudem a krutym postizenim
i pfes to, Ze jejich boj je proti zakeiné genetické nemoci v podstaté sysifovsky.

Givotn? zlom a soci§In? izolace

Co s EB nepiimo souvisi je socialni a ekonomicka situace vétsiny rodin, kde nékdo
s EB zije. Ve chvili, kdy se zdravym rodi¢tim
narodi dit¢ s EB, v§echno se pro rodinu méni.
V zavislosti na formé a zavaznosti postizeni
zustava maminka s ditétem doma a o finan¢ni
zabezpedeni se stara pouze otec. Casto je viak
necekand zivotni situace pro rodinu tak zlomova,
ze se rozpadne a s ditétem zlstava sama matka.
Obvykle neni mozné, aby i po nastupu ditéte do
zakladni nebo specialni Skoly §la maminka do
prace a zlstava doma.

Dité ¢eli obrovskému psychickému tlaku zejména ve $kole, kdy ptichazi
uveédomeéni, ze je vlastné jiné, nez ostatni déti, které mu tieba odmitaji podat ruku,
protoze ji ma plnou puchyit. Handicapujici mize byt i skutecnost, Ze pacient s EB
nemuze vykonavat stejné aktivity, jako jeho vrstevnici. Hra s plySovou hrackou je
nesmirn¢ bolestiva, klouzacka se da pfirovnat ke struhadlu a napf. hrani na piskovisti
muze piipominat hru s rysovacky. Vyrovnani se s touto odlisnosti je individualni
a kazdy pacient a kazda rodina to zvlada jinak.

Vétsina rodin, kde Zije nékdo s EB se ocita ve vétsi ¢i mensi socialni izolaci.
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Vzhledem k vzacnosti onemocnéni je velmi tézké natrefit na nékoho, koho potkal
stejny osud. Pocit pospolitosti s nékym stejné postizenym je velmi dilezity, stejné tak
jako moznost vymeénit si rady a zkuSenosti.

Epidermolysis bullosa je vrozena dédi¢na vada, ktera neni nakazliva, nepostihuje
intelekt a je velmi vzacna. Pacienti s EB pro zlepseni kvality zivota potiebuji
interdisciplinarni péci 1ékaiti a porozumeéni nas ostatnich.

4. EB Centrum

EB Centrum je specializované
pracoviste, které vzniklo pii Détském
koznim oddéleni FN Brno, PDM v roce
2001. Jeho zakladatelkou je prim. MUDr.
Hana Buckova, Ph. D, ktera se jiz vice nez
10 let zabyva problematikou epidermolysis
bullosa congenita (EB).

V EB Centru v Brn¢ plisobi mezioborovy
tym odbornikd, ktefi spolecné poskytuji pacientim s EB komplexni klinickou péci tak,
jak to vyzaduje toto vzacné genetické onemocnéni.

Lékaii v EB Centru tzce spolupracuji s ob&anskym sdruzenim DebRA CR.
Spolecné potadaji klinické dny a konference pro pacienty s EB a jejich rodiny.

Mezi odborniky klinického EB Centra patii dermatolog, pediatr, fyzioterapeut,
stomatolog, plasticky chirurg, histopatolog, genetik (DNA molekularni analyza),
zdravotni sestry, o¢ni 1ékat, ortoped. Jednotlivi Iékafi se individualné vénuji
pacientiim, s jejichz oSetfovanim maji bohaté zkusSenosti. Charakteristika piisobeni
jednotlivych specialistii pusobicich v EB Centru je pfiblizena na webovych strankach
ebcentrum.debra-cz.org.

Na mezinarodnim kongresu European DebRA Congress byla prace odbornikt
a fungovani EB Centra jako celku vysoce cenéna zahrani¢nimi lékafi.
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5. Historie DebRA \

Obganské sdruzeni DebRA CR vzniklo v kvétnu 2004 z iniciativy prim. MUDT.
Hany Buckové, Ph.D., ktera o zalozeni organizace DebRA u nas usilovala jiz dlouhou
dobu. DebRA CR se kratce po svém zaloZeni za¢lenila do mezinarodni skupiny
DebRA International se sidlem v Londyné.

V pocatcich fungovani bylo dilezité vyhotovit webové stranky organizace,
tiskoviny a dalsi informacni materialy. V zké spolupraci s MUDr. Buckovou se
DebRA pomalu dostavala do povédomi specialistil v klinickém EB Centru i ostatnich
1ékati. Postupné se ¢innost rozvijela. Oslovovali jsme sponzory, bez jejichz pomoci
bychom se se svou ¢innosti daleko nedostali. Zacali jsme pfipravovat a formulovat
ruzné projekty, na jejichz realizaci bylo a je nutné ziskat finan¢ni i jiné zdroje.

Od tnora 2005 ziskala DebRA zazemi v podnajmu kancelafe Dobrovolnického
centra Motylek ve FN Brno - pracovisté détské mediciny. Pfinasi to veliké vyhody
- uzky kontakt s klinickym centrem, ¢ast&jsi kontakt s klienty a jejich rodinami,
administrativni zdzemi a dal§i. Od inora 2005 ma DebRA CR také svého prvniho
zaméstnance. Na jeho plat a zajisténi chodu organizace jsme ziskali grant v rdmci
podpory novych organizaci DebRA na celém svété od DebRA UK.

V uplynulém obdobi jsme uspotadali fadu setkani, fundraisingovych
a informaénich akci. Prezentovali jsme svou praci na sjezdu Ceskych a Slovenskych
dermatovenerologti. Pro podporu nasich aktivit jsme ziskali fadu jednotlivych mnohdy
anonymnich darct a firemnich partner. Navazali jsme spolupraci s fadou instituci -
napt. Zékladni umélecka $kola J. Kvapila, Velky Spalicek a se stie$nimi organizacemi

rrrrr

Od zati roku 2005 pomaha v DebRA CR na dohodu o provedeni prace s navrhem
a realizaci projektd, edi¢ni ¢innosti a koordinaci vefejné sbirky studentka FSS MU
Jana Sunkova.

I ptes relativné kratkou dobu plsobeni se nasi organizaci podafilo ziskat respekt
a uznani i velkych stfesnich organizaci, nebo napt. ustfednich spravnich organi.

Struln§ historie DebRA ve svith

V roce 1963 se Phyllis Hiltnové narodila dcerka Debra, kterd trpéla EB. Debra byla
po narozeni deset tydnti v nemocnici a podle Phyllis 1ékafi v podstaté ocekavali, ze
brzo zemfe. Nakonec mamince dosla trpélivost a pro své miminko si do nemocnice
pfisla a odnesla ho pry¢. Osamoceni, trauma, nevédomost a izolace vedli Phyllis
k tomu, Ze se pokusila najit dalsi stejn€ postizené déti a jejich rodice. Podaftilo se jim
pak v roce 1978 zalozit charitativni organizaci, kterou nazvali DebRA (Dystrophic
Epidermolysis Bullosa Research Association). Phyllis usilovala o zalozeni
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mezinarodni organizace. To se ji osobné nepodafilo, ale s uspokojenim sleduje
soucasny vyvoj a podle svych slov ho povazuje za splnéni jejich nejtajnéjsich snd.
Debra Hiltnova tragicky zahynula 21.11.1980. Lékafi ji nedavali Sanci prezit ctvrty

rok jejiho zZivota...

DebRA vznikla v roce 1978 ve Velké Britanii jako sdruzeni rodicu déti, které
trpi EB. Pivodnim cilem sdruzeni bylo podnitit vzdélavani a zajem o problemtiku
EB a snazit se ziskat podporu pro rodiny, kde zije nékdo s EB. Dal§im ze zajmu
bylo zlepsit klinickou péci a podnitit vznik védeckého vyzkumu, ktery odhali
puvod EB. Tato mal4 organizace zacala podporovat zalozeni DebRA v jinych
zemich. V sou&asné dobé ma DebRA International sidlici v Londyné 36 ¢lenskych
organizaci po celém svéts. DebRA CR byla 32. zemi, ktera se zafadila do skupiny

DebRA International a v soucasné dobé je jiz respektovanym a plnopravnym ¢lenem.

Celosvétove se v Ceské republice obdivuje a vysoce hodnoti hlavné daisledna
zdravotnicka péce a individualni piistup lé¢katt k pacientim s EB.

Od svého ustanoveni sleduje organizace DebRA nékolik cilt, které se staly
spoleénym programem vSech DebRA na svéte:

* zalozit specialni lécebna centra

 obohatit tym odbornikl pecujici o pacienty s EB o oSetiovatelskou péci zdravotnich

sester, dietni sestru a socidlniho pracovnika

* usilovat o prenatalni diagnostiku v co nejranéj$im stadiu t¢hotenstvi

* podporovat védecky vyzkum - detekci mutujicich genti zptisobujicich rizné formy

EB a néasledn¢ zacit s efektivni 1é¢bou

zlepSovat péci propagovanou pracovniky organizace DebRA a zkvalitiovat tak
zivot lidem s EB

10
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CQ 6. Zpr§wva o Linnost

6.1. DebRA Europe Meeting, Stockholm a II. Nordic
Symposium for Professionals on EB

V dubnu se ve Stockholmu uskute¢nil XIV. DebRA Europe Congress. Hlavnim
z témat bylo feSeni diskusniho fora International EB Forum, tak, aby se z ngj stala
sluzba, kterou mohou vyuzivat koordintofi projekti organizaci DebRA. Regila se
i komunikace organizaci DebRA s Gstfedim v Londyn&. Kongresu se za DebRA CR
zlcastnila pfedsedkyné sdruzeni Magda Hrudkova a prim. MUDr. Hana Buckova,
Ph.D.

Na kongres DebRA plynné navazalo II. Nordic
Symposium on Epidermolysis Bullosa, které bylo
urceno pro vsechny, ktefi pracuji s lidmi s EB.
Tohoto symposia se z DebRA CR zicastnilo pét
lidi (prim. MUDr. Hana Buckova, As. MUDr. Jitka
Vokurkova, Eva Kittlerova, Nadézda Svobodova
a Magda Hrudkové), coz umoznilo i¢ast na vsech
workshopech. Klinické EB Centrum se prezentovalo
ttemi postery - EB Centre in Czech Republic, First
Experiences With Mutation Analysis of Dystrophic
Form of Epidermolysis Bullosa in the Czech Republic,
Surgical Management of the Hand in Dystrophic
Epidermolysis Bullosa.

Ugast na kongresu i na symposiu piinesla fadu novych poznatki a inspirace.
Navazali jsme nové kontakty s nedavno vzniklymi organizacemi v regionu Stfedni
Evropy. Cinnost DebRA CR zde byla piedstavena na workshopech a naskytlo se zde
mnoho piilezitosti ke konzultacim spole¢nych problému i ke sd€lovani riznych
zkuSenosti.

6.2. I. klinicky den a II. vyro&ni konference DebRA CR

Ve dnech 24. a 25. ¢ervna 2005 se uskutecnil prvni klinicky den a II. oficialni
vyroéni konference DebRA CR v Brné. Klinicky den byl uréen pro 13 vybranych
pacientti a DebRA CR ho uspoiddala ve spolupréci s klinickym EB Centrem pii
Koznim oddéleni 1. Détské interni kliniky FN Brno. V ramci klinického dne mohli
pacienti konzultovat své problémy s odborniky EB centra.
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II. oficialni konference zacala v patek 24. ¢ervna v hotelu Santon na Brnénské
piehradé a trvala do sobotniho odpoledne. Hlavni ¢asti programu byly dvé piednasky,
prvni byla vénovana stomatologickym problémim pacientti s EB, vedla ji MUDr.
Michaela Friedova. Druha pifednaska byla zamétena na moznosti chirurgickych
zakrokl u pacientd s EB a prevenci sristu prsti, vedla ji MUDr. Jitka Vokurkova.
Pozornost byla vénovana i otazkam socialné-pravniho charakteru, konzultace vedla
pfipraven program v podobé improvizované vytvarné dilny, sobotni dopoledne
déti stravily projizd’kou na parniku na Brnénské prehradé. Specialni podékovani
patii studentim hudebniho oboru Zakladni umélecké skoly Jaroslava Kvapila, kteti
konferenci zahajili hudebnim vystoupenim. Konference se zucastnilo vice nez 80 lidi,
z toho 32 déti, celkové byla v§emi tcastniky hodnocena jako velmi zdatila.

Prubéh klinického dne a konference byl zachycovan kamerou, vysledkem je
desetiminutovy filmovy Sot, ktery vystizné zachycuje naladu setkani. Nas prvni
dokumentarni filmecek je dostupny na www.debra.org.cz (je mozné stahnout si jej
ve formatu mpg nebo avi, velikost je 100MB) nebo Vam jej na pozadéani bezplatné
zasleme.

6.3. Putovni informativni vystava DebRA CR

Putovni informativni
vystava byla tvofena 10
panely s malbami a texty
deéti s Epidermolysis bullosa
(EB), déti hospitalizovanych
ve Fakultni nemocnici Brno
a zaku Zakladni umelecké skoly
Jaroslava Kvapila. Tvorba déti
byla doplnéna fotografiemi
a odbornymi texty, tykajicimi
se problematiky onemocnéni
Epidermolysis bullosa congenita.
Cilem vystavy bylo informovat Sirokou vefejnost o problematice diagnozy EB
a o aktivitach o.s. DebRA CR. Zastitu nad brnénskou ¢asti vystavy prevzal Ing.
Stanislav Juranek, hejtman Jihomoravského kraje. Vystava byla postupné umisténa
na riznych mistech v Brné, ve Fakultni nemocnici Brno, v méstském divadle,
ve Fakultni nemocnici u sv. Anny, v obchodnim centru Velky Spalidek a v Moravské
zemské knihovné.

12



e}

13

6.4. “Putovani s huculem”

Clenové prazského détského dramatického souboru TY-JA-TR si DebRA CR zvolili
za organizaci, které vénovali finanéni obnos ziskany béhem letosni pouti s potulnym
divadlem. ,,Putovani s huculem* je nazev akce s jiz Sestiletou tradici. Po vzoru
starych komediantti putuje dvacet ¢lenti souboru spolu s péti vedoucimi od vesnice
k vesnici s povozem tazenym dvéma huculskymi konimi a hraji divadlo. V roce 2006
soubor putoval krajinou Kokofinska. Vytézek z dobrovolného vstupného je vzdy
vénovan na dobro¢inné ucely. V minulych letech soubor podpofil napt. Détsky domov
v Destné, Asociaci organizaci zen s rakovinou prsu ¢i Ligu proti plicnim chorobam.

V DebRA CR jsme ocenili nejen finanéni obnos (11.506,- K& + 1 Euro), ale piedeviim
jsme se radovali ze zpUsobu, jakym byl ziskan.

6.5. Setkani v mini ZOO

Dne 27. srpna 2006 se konalo jiz druhé setkani
rodict a déti s EB v Zooparku ZELLAND v Zel¢iné
u Mélnika. Pro déti byl po cely den zajistén pestry
Sermifskou skupinou GRYF (sttilelo se z luku,
sekalo mecem, bojovalo na klading), mély moznost
prohlédnout si a krmit mistni ovee, kozy a jina
zvitatka. Nejsilngj$im zazitkem pro mnohé byla jizda
na ponikovi. V odpolednich hodinach jsme se vydali
na vylet na nedaleky hrad Kokofin. Setkani probéhlo
v radostném poklidu a v§em zacastnénym se velice
libilo.

6.6. Zapljcky elektromagnetické podlozky pro lepsi
hojeni ran

DebRA CR ziskala od spoleénosti BEMER Medizintechnik bezplatné zaptjcenou
elektromagnetickou podlozku BEMER 3000. Podlozka je vzdy na 3 mésice ptijcovana
pacientiim, ktefi ji vyuzivaji podle navodu a doporuceni dermatologa a fyzioterapeuta.
Uginek pouzivani podlozky je v rychlejsim a dlouhodobgjsim hojeni defektt na kazi

)
§

Vybér pacientd, kteti podlozku na 3 mésice ziskaji provadi dermatolog podle
potiebnosti jednotlivych pacientd.

6.7. DebRA CR Noviny

V prosinci roku 2005 bylo vydano prvni &islo étvrtletniku DebRA CR Noviny.
Noviny jsou ur¢eny jak pacientim s EB a jejich rodinam, tak Siroké vetejnosti.
Na nékolika malo strankach Novinky pfinaseji informace o aktualnim déni v DebRA
CR, piehled planovanych akci, piispévky lékati, specialistii na EB a predstavuji
literarni tvorbu pacientd s EB.

6.8. Zahajeni vetejné sbirky

Od listopadu ziskala DebRA CR osvéd&eni o konani
vefejné sbirky od Jihomoravského kraje. Sbirka bude
probihat do roku 2008 a povolena je na celé tizemi
Ceské republiky. Vefejna sbirka probihd riiznymi
zpusoby - umisténim pokladnicek, shromazdénim
penéz na transparentnim uctu, prodejem predmétt,
prodej vstupenek na riizné sportovni nebo kulturni
akee.

Sbirku koordinuje a jeji vyactovani zajistuje Jana
Sunkova. Od pocatku sbirky shromazd'ujeme penize
na pofizeni elektromagnetické podlozky BEMER
3000.

6.9. Prodej Vano¢niho punce

Ve dnech 16.-18.12. 2005 probéhl v brnénském nakupnim centru Vankovka prodej
vanocniho punce, jehoz iniciatorem byl Rotary klub Brno City. Rotary Internacional
je celosvétova organizace zastupct riznych povolani, kteti prostiednictvim svych
klubt uskutecnuji humanitarni a vzdélavaci projekty, podporuji vysoké etické zasady
ve vSech oblastech zivota a napomahaji vzajemnému porozumeéni, a tim i miru
ve svété. Prodejem vanoéniho punce navazuje Rotary klub Brno City na tradici
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videiiskych Rotary klubt, jejichz ¢lenové v adventnim Case uz léta prodavaji v ulicich
Vidné vanocni punc a vytézek z prodeje vzdy veénuji nékteré z humanitarnich
organizaci. Finan¢ni obnos, jenz se podafilo prvnim rotarianskym prodejem punce

ve Vaiikovce ziskat, byl vénovan o.s. DebRA CR. Uvedena astka bude vénovana

na nakup elektromagnetické podlozky BEMER 3000.

6.10. Adventni ¢okolada

V adventnim &ase pfipravila DebRA CR ve spolupréci s brnénskou jazzovou
kavarnou Pod obrazy akci ,,Adventni ¢okolada“. Ti, kdo si v honb¢ za vano¢nimi
darky doptali spo¢inuti v mékkych kavarenskych pohovkach, méli moznost koupi
$alku horké ¢okolady nejen uspokojit své chuté, ¢astkou 1,- K¢ tak zaroven piispéli
na &innost DebRA CR. Po dobu konani akce byl v kavarné dostupny letak informujici
o0 onemocnéni epidermolysis bullosa a &innosti DebRA CR.

15

CQ 7.Co se dgje e svbth

V nasledujici kapitolce bychom Vas radi stru¢né seznamili s vyznamnymi
aktivitami ostatnich organizaci DebRA ve svéte.

Udalosti ¢islo 1 bylo dokonceni dlouho chystaného a s napétim ocekavaného
projektu EB Haus v Salzburgu. Projekt realizovala DebRA Austria v uzké spolupraci
s DebRA Europe a DebRA UK. EB Haus je pilotnim projektem, jedinym svého druhu
na svété. Jedna se o centrum péce o pacienty s EB a o centrum védeckého vyzkumu
EB v Rakousku. V EB Hausu se nachazeji rozsahlé¢ laboratote, ordinace 1ékatt
a vzdélavaci centrum. Probihaji zde prednasky pro studenty mediciny a pro lékate
zabyvajici se oSetfovanim EB. Jedna se o projekt veskrze zdravotnicky s dirazem
na geneticky vyzkum a DNA molekularni analyzu. Projekt byl financovan z penéz
DebRA Austria a ze znacné ¢asti také z prostfedkit DebRA Europe.

DebRA UK v lofiském roce vyraznou ¢astkou podpofila nékolik nové vznikajicich
organizaci DebRA na svét€ a to hlavné ve Stfedni Evropé a v Chile. Penize pro
sdruzeni DebRA ve Stiedni Evropé byly poskytovany na vytvofeni administrativniho
zazemi, edi¢ni a publikacni ¢innost. Do Chile putovaly prostfedky pro zkvalitnéni
zdravotnické péce a zajisténi lepsiho fungovani komunikace mezi DebRA Chile
a pacienty s EB. Situace v Chile byla piedstavena na DebRA Europe Kongresu
ve Stockholmu. DebRA Chile je prvni organizaci v rozvojové zemi, ktera byla
na Kongresu pfedstavena. Tamni neuté$ena situace se stala jednim z Gstfednich témat
kongresu a pfimo na miste bylo rozhodnuto o ptidéleni finan¢nich zdroja.

V roce 2006 probéhne jubilejni 15. evropsky kongres organizaci DebRA
v Salzburgu. Konference se ve své velké ¢asti zaméfi na predstaveni organizaci
DebRA v regionu Stiedni a Vychodni Evropy. Budeme tak mit mimofadnou moznost
prezentovat ¢innost organizace DebRA CR mezi nasimi zahrani¢nimi partnery.
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8. Zpr&\v/a o hospodaBen

)
&
za rok 2005

Piijmy:

* Statni dotace (ministerstva, mésta, obce)................ 10 000 K¢

* Nadacni prispévky - nase i zahrani¢ni nadace ..... 296 257 K¢

* Dary podnikatell..........ccoveninininiiie e 150 000 K¢
e PEjmy celkem .....ooooviiiiiiiiiiieccea 456 257 K¢
Vydaje:
* Mzdy, honorafe (v¢etn¢ zak. pojisténi) ................. 223 062 K¢
 Nakup materialu, zbozi a drobného NHIM.............. 59 891 K¢
® PrOVOZ .o 132 547 K¢
(energie, postovné, telefonni poplatky, najemné,...)
* Propagace ......cocoevevvevenenirieieeeeeeee e 10 000 K¢
© OSEAINT .o e 12 244 K¢
© CelKM .oviiiiieiie e 437 744 K¢
ostatni
provoz 29 propagace

30% 3%

mzdy, honorafe
51%

nakup materialu
14%
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9. 0rg8ny DebRA

Valna hromada:

Predseda:
Mistopiedsedkyné:
Clenové:

Spravni rada:

Predsedkyné:
Mistoptedsedkyné:
Clenové:

Revizni komise:

Predseda:
Mistopiedsedkyné:
Clenové:

Statutarni zastupce:
(predsedkyn¢)

Strycek Roman
Zikmundova Hana
Marténkova Jana
Polifkova Barbora
Zikmund Vlastislav

Bc. Hrudkova Magda
Tosilova Iveta
Kortingova Hana
Mendlova Ludmila

Suhajové Katefina

Borysek Jifi
Vlastova Martina
Kortingova Hana

Bc. Magda Hrudkova

Pocet ¢lentl organizace DebRA CR: 75
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Deékujeme vSem, ktefi v roce 2005 podpofili ¢innost nasi organizace a navazali s nami
aktivni spolupraci!

BEMER Medizintechnik CZ, s.r.o.
Buckova Hana, MUDr. Ph.D.
CEPS, a.s.

¢lenové EB Centra

¢lenové Rotary Club Brno City
Dahlhausen CZ, s.r.o.

DebRA Austria

DebRA International

DebRA UK

Dobrovolnické centrum Motylek, o.s.

ECOTEXTIL, s.r.o.

FN Brno

Gradace, spol. s r.o.
Havelkova Miroslava, JUDr.
HFH strojni, s.r.o.

Intercom, a.s.

Juranek Stanislav, Ing.
Kazda Jan, Mgr.

Krajsky Gfad Jihomoravského kraje
La Roche Posay

Linek Jaroslav

Machalova Lucie, DiS.

manzelé Jaskovi

Molnlycke Health Care

Motejl Otakar, JUDr.

Néarodni rada zdravotné postizenych
Obchodni centrum Vankovka

OK Krystof

Pears Health Cyber, s.r.o.
Ramljakova Beata, Ing.

Sedlagek v.o.s. Cistici a hygienické
systémy

Studio In
Stuppacherova Bianka

Zakladni umélecka Skola Jaroslava
Kvapila

Zelland
Zlosky Ondfej, Mgr

' DebRA CR
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