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Nestatni neziskova organizace DebRA CR byla zaloZena, aby tak jako na celém svéts
hajila zajmy pacientd s vzacnou vrozenou vadou epidermolysis bullosa congenita
(EB) a zasazovala se o zkvalitiiovani jejich zivota. Zaroven si klade za sviij ukol
pomahat v riznych oblastech celym rodinam, kde nékdo s EB zije.

Cile organizace

- oslovit vS§echny pacienty s EB a jejich rodiny a nabidnout jim své sluzby

- informovat a vzdélavat své ¢leny

- informovat o svych aktivitach odbornou i laickou vefejnost

- organizovat jednou rocné oficialni konferenci s odbornym programem

- organizovat rizna neformalni setkani pacientl s EB a jejich rodin

- opakovang poradat ozdravné pobyty pro pacienty s EB

- udrzovat a navazovat nové kontakty s dal§imi organizacemi DebRA ve svété
- uzce spolupracovat se specializovanym klinickym EBCentrem

- vybudovat elektronicky komunikaéni kanal napti¢ celou republikou, ktery bude
slouzit hlavng pro $iteni informaci o EB a ke komunikaci mezi &leny DebRA CR

- ziskavat finan¢ni prostfedky na realizaci projekti a na dal§i pomoc pacientim s EB

Lidé s EB maji velmi zranitelnou a kiehkou kazi, na které se
i po sebemensim otlaku a tfeni tvoii bolestivé puchyie a jizvici odérky.
U nékterych forem EB mohou prsty na rukou i nohou srist do pésti, coz
i ve velmi mladém véku zplsobuje plnou invaliditu. Tak jako kiZe jsou
zrahovany i sliznice. Muze pak byt velmi tézké polknout i své vlastni sliny.
Lidé s EB nikdy nepoznali a nepoznaji Zivot bez bolesti. Soucasti kazdého
dne je i nékolikahodinova oSetfovaci procedura. Déti s EB si malokdy
mohou hrat jako jejich zdravi kamaradi. Naptiklad obycejna plySova hracka
mize velmi ublizit, détska skluzavka se da pfirovnat ke struhadlu a hrani
na piskovisti ke hie s rysovacky. Odfena kolena, ktera jsou u déti obvykla,
znamenaji pro dité s EB dlouhodobou 1é¢bu a veliké bolesti a problémy.

Piesto EB nezasahuje mysleni a
intelekt. Déti s EB casto vynikaji
bystrosti a rozumem. Jejich
odvaha a vile vést sysifovsky boj
s nemoci, které se nikdy nezbavi,
je obdivuhodna. Ne vzdy dokazi
pacienti s EB a jejich rodiny celit
socialni izolaci, $patné ekonomické
situaci a ¢asto i velkym psychickym
problémum.

Cilem organizace DebRA CR
je pomahat lidem s EB a jejich
rodinam tam, kde je to mozné. Vzacnost a neznamost onemocnéni EB
zpusobuje, ze o sobé rodiny, kde se nékdo s EB narodi, viibec nevédi a
zUstavaji tak na vSechno samy. Nikdo jim nedokaze poradit, nikdo jim tak
dobfte neporozumi jako ti, kdo to prozivaji stejné. Sdruzovani téchto rodin,
a umoznéni jim vzajemného kontaktu, je prvotnim ukolem organizace.
Cilem organizace je na ruznych urovnich se zasazovat o zkvalitiovani
zivota lidem trpicim EB.

Snazime se zasazovat o zpfistupnéni
vysoce odborné klinické péce, o pomoc
psychologickou, socialn¢ pravni i ekono-
mickou. Ruku v ruce s témito aspekty
pomoci jde i kontinualni informacni ¢innost,
jejiz cilovou skupinou jsou lidé s EB, jejich
rodice, ale i odborna a laicka verejnost.
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DebRA ve svéte

V roce 1963 se Phyllis Hiltnové narodila dcerka Debra, ktera trpéla EB. Debra byla
po narozeni deset tydnti v nemocnici a podle Phyllis 1ékafi v podstaté ocekavali, ze
brzy zemie. Nakonec mamince dosla trpélivost, 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 stejné postizené déti a jejich rodice. V roce 1978 se
jim pak podafilo zalozit charitativni organizaci, kterou nazvali DebRA (Dystrophic
Epidermolysis Bullosa Research Association). Phyllis rovnéz usilovala o zalozeni
mezinarodni organizace. To se ji sice osobné nepodafilo, ale s uspokojenim sleduje
soucasny vyvoj. Podle svych slov ho povazuje za splnéni jejich nejtajnéjSich snu.
Debra Hiltnova tragicky zahynula 21. 11. 1980, pfestoze ji 1ékafi nedavali Sanci
prezit ¢tvrty rok jejiho Zivota...

DebRA vznikla v roce 1978 ve Velké Britanii jako
sdruzeni rodici déti, které trpi EB. Puvodnim
cilem sdruzeni bylo podnitit vzdélavani a zajem
o problematiku EB a snazit se ziskat podporu
pro rodiny pacientd s EB. Dalsim ze zajmu bylo
zlepsit klinickou péci a podnitit vznik védeckého
vyzkumu, ktery odhali ptivod EB. Tato mala
organizace zacala podporovat zalozeni DebRA
v jinych zemich. V soucasné dobé ma DebRA
International sidlici v Londyné¢ 32 c¢lenskych
organizaci po celém sveéte.

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

« zalozit specialni 1écebna centra

* obohatit tym odbornikli pecujici o pacienty s EB o oSetfovatelskou péci
zdravotnich sester, dietni sestry a socialni pracovniky

« usilovat o prenatalni diagnostiku v co nejrangjsim stadiu t€hotenstvi

* podporovat védecky vyzkum - detekci mutujicich genl zpisobujicich
ruzné formy EB a nasledné zadit s efektivni 1é¢bou

« zlepSovat péci propagovanou pracovniky organizace DebRA
a zkvalithovat tak zivot lidem s EB
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4.1 Zalozeni DebRA CR

Nevladni neziskova organizace DebRA CR byla zaloZena v kvétnu 2004 pii
setkani pacienti a jejich blizkych v Brné. O vznik organizace se zaslouzila
zejména prim. MUDr. Hana Buckova, Ph. D., ktera se ve své praxi EB
vénuje jiz vice nez 10 let. Méla moznost vidét, jak funguje
organizace DebRA v Texasu v USA. S jejimi zakladateli,
Ameriany Ceského puvodu Drahou a Milanem
Barto$ovymi, usilovala o vznik stejné organizace i v CR.

Manzelé BartoSovi se zucastnili kvétnového setkani
pacienti a rodi¢i v Brné, kde hovofili o svych
zkuSenostech s organizaci DebRA, o jejich moznostech a
vyhodach, které lidem s EB a jejich rodinam pfinasi. Pro
vznik organizace hlasovali vSichni pfitomni.

Dne 22. 6. 2004 byla DebRA CR zaregistrovana
na Ministerstvu vnitra CR a poté ji bylo pidéleno ICO.

4.2 Hlavni programy ¢innosti DebRA CR

4.2.1 Sdruzovani

Dilezitym aspektem pro vSechny strany je jak vzajemna komunikace mezi
rodinami s EB tak navzijem mezi ¢initeli organizace DebRA CR a rodinami
s EB. Proto DebRA CR poiada vyroéni konference a béhem roku rtizna
neformalni setkani.

Déti s EB tak maji moznost pocitit, Ze nejsou sami, které postihl tak
bolestivy osud. Vidi, ze obvazky, které vétsinou maji po celém téle, ma
i nékdo jiny. Neptipadaji si pak divné, kdyz musi vyhledat pomoc ve chvili,
kdy se jim objevi novy puchyiek. Nikdo je nepozoruje, jak do sebe soukaji
kasi, zatimco ti zdravi jedi tizek...

Rodi¢um se tak naskytuje moznost seznamit
se s jinymi lidmi, kterym se naprosto
necekané narodilo takto postizené miminko.
Vétsinou nikdo z nich o EB do té doby
neslySel. Na naSich pravidelnych setkanich




pociti, ze v tom nejsou sami. Mohou
diskutovat o svych problémech
i radostech a naslouchaji zkusenostem
a radam ostatnich.

Béhem diskusi se oteviraji rtzna
témata, ze kterych je patrné, jak
komplexni problematika kolem EB
existuje. Jedna se o Sirokou klinickou péci, o ekonomickou situaci rodin, o otazky
socialné pravniho charakteru a nutné i o psychologické problémy.

Pevné véfime, ze pravidelna setkavani a komunikace mezi rodinami s EB ma
pozitivni dopad. Velikou vzdalenost a mnohdy nemoznost se sekani zucastnit
alespont z¢asti kompenzuji internetové stranky organizace. Obsahuji podstatné
informace z kliovych oblasti a vzniklo zde i jednoduché diskusni forum, kde je
mozné interaktivné si sd€lovat informace.

4.2.2 Informacni a vzdélavaci ¢innost

Jednim z dil&ich cilé organizace DebRA CR je informovat o problematice spojené
s vrozenym onemocnénim EB prostiednictvim riznych sdélovacich prosttedki. Je
to cesta vedouci k psychické ochrané déti s EB a jejich rodi¢ti. Z neznalosti mohou
nékteti lidé rodice obvinit, ze své dité tyra, zanedbava apod. Neni to vSak pravda,
to dit¢ trpi EB. Nicméné rany, které takto zbyte¢n¢ vznikaji na dusi, se hoji stejné
tézko, jako ty na kizi.

Cilem organizace DebRA CR je rovnéz informovat o jeji existenci a &innosti. Dale
informovat o EB centru, které vzniklo pfi Koznim odd. FN Brno PDM, kde je pro
pacienty s EB pfipraven mezioborovy tym odborniki, ktery jim poskytuje komplexni

znamena zprostiedkovat jim informace o tomto klinickém centru.

Vzdélavaci a informacni Cinnost je urena zejména pro pacientim s EB a jejich
rodindm. Pravideln¢ aktualizované internetové stranky pfinaseji to zakladni.
Na vyroéni konferenci maji ¢lenové organizace DebRA CR moznost zulastnit
se odbornych seminait a ziskat tak poznatky uzitecné pro souvislou péci o dité s EB.
P1i kazdé navstéveé EB centra se dozvidaji rodice i pacienti o novinkach jak z oblasti
klinické, tak z déni v organizaci DebRA CR.

Cilovymi skupinami jsou tedy jak lidé trpici EB a jejich blizci, tak odborna i laicka
vetejnost.
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4.2.3 Spoluprace s ostatnimi organizacemi DebRA ve svéteé

Je nepsanou povinnosti c¢lenskych organizaci DebRA International
se aktivné ucastnit vyrocnich kongrest, které se konaji vzdy v jiném
stat¢ Evropy. Bohaty program, ktery tyto kongresy nabizeji, umoziiuje
odborniklim a pracovnikim jednotlivych organizaci DebRA najit si to
nejvhodné;jsi pro sviij obor. Panuje zde ptima interakce s delegaty ostatnich
organizaci DebRA na svéte, je mozné vymeénovat si zkuSenosti, inspirovat
se v ruznych oblastech, navazovat dilezit¢ kontakty a domlouvat blizsi
spolupraci. Jednacim jazykem kongrest je anglictina.

13.  evropsky kongres DebRA
International se konal v fijnu 2004
v némeckém Stuttgartu. Za DebRA
CR se ho zagastnila prim. MUDr.
Hana Buc¢kova, Ph.D. Méla mozZnost
zde prezentovat hlavné praci kliniku,
ktera byla Gcastniky kongresu vysoce
cenéna. Nasledujici 14. kongres se
kona v dubnu 2005 ve $védském
Stockholmu. Je spojen se symposiem
profesionald, které je zaméfeno na oSetfovatelskou péci.

Komunikace s ¢lenskymi organizacemi a hlavné s organizaci DebRA
International probiha pfes internet. Pracovnici téchto organizaci jsou
Cleny diskusnich skupin, které¢ podle zaméfeni konzultuji rizné problémy
online. Kazda ¢lenska organizace DebRA musi pravidelné dvakrat do roka
zhotovit zpravu o své ¢innosti. Ta je pak k dispozici ostatnim organizacim
a slouzi jako zdroj inspirace a porovnani. Hlavné vSak mapuje situaci
v jednotlivych ¢lenskych organizacich a zjist'uje tak plnéni spolecného cile
Clenska organizace DebRA International je jedinou svého druhu v dané
zemi. Vyjimkou jsou jen Spojené staty americké a Australie, kde na kazdy
jednotlivy stat federace ptipada jedna organizace DebRA.

V roce 2004 se ndm podatilo navazat ptatelskou spolupraci s DebRA
Austria. Ziskali jsme pozvani na jejich vyroéni konferenci a méli
jsme tak moznost ziskdvat rady, zkuSenosti a napady. Velmi ptinosnou
korespondenci udrzujeme s vétSinou delegati vSech ¢lenskych organizaci
DebRA International.
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Podékovani organizace DebRA CR patii zejména:

Bc. Ondfej Zlosky

Bianka Stuppacherova (novinarka SR)

CEZ Energoservis

DebRA Austria

DebRA International

Dobrovolnici obcanského sdruzeni Motylek
FN Brno

Ing. Dana Krystofova

Jan Kazda

La Roche-Posay

Manzelé Jaskovi

Mezioborovy tym EB centra

Molnlycke Health Care

Olga Bélova — ROD Ostrava

Pears Health Cyber, s. 1. o.

Prim. MUDr. Hana Buckova, Ph. D.
Sedlagek v. o. s. Cistici a hygienické systémy
Sttedni polygraficka skola

Studio in

Zelland (ZOO park Zel¢in)

' DebRA CR



