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DebRA CR

slavi paté vyroci svého zaloZeni

&/ DebRA CR

Obcanské sdruzeni DebRA CR znéte z naSich ¢etnych
prezentaci na odbornych kongresech a seminafich, kde
jsme se Vam snaZili pfedstavit nasi ¢innost. Letos tomu je
pét let od doby, kdy jste o nds mohli poprvé slyset.

DEBRA je zkratka pro slova Dystrophic Epidermoly-
sis Bullosa Research Association — vznikla v roce 1978 ve
Velké Britanii a od roku 1979 vznikaji DebRA organizace
po celém svété, uskupuji se do mezinarodni sit€¢ DebRA
International.

V CR vznikla DebRA v roce 2004 a sidli pfi KoZnim
odd. I. DIK FN Brno. Od roku 2006 m4 DebRA CR 2
kmenové zaméstnance a dile externi spolupracovniky.
Patronkou organizace je od roku 2007 herecka Jitka Cvan-
Carova. Cinnost DebRA CR je financovana pfedeviim
z dotaci (MPSV CR, MZ CR), z dart firem, nadancich
prispévka, prispévki jednotlivel a cast piijml tvori
i vlastni ¢innost.

DebRA CR realizuje celou $kélu sluZeb a poskytuje

pomoc rodindm s EB v téchto zdkladnich oblastech:

1. sluZby socidlni pracovnice — poradenstvi, krizova inter-
vence, rand péce, terénni prace

2. spoluprace s klinickym EB Centrem — DebRA CR zpro-
sttedkovédva pacientiim péci, pokud o to pozadaji

3. poradéani edukacnich, informacnich a volno¢asovych
aktivit pro rodiny s EB

4. informacni kampan zaméfend na Sirokou vefejnost —
benefi¢ni akce, prezentace pfed laickou i odbornou
vefejnosti. Hlavnim informa¢nim kanilem o ¢innosti
DebRA CR a fungovani klinického EB Centra jsou
webové stranky www.debra-cz.org

Predstavujeme Vam aktivity, které jsou pevné zakotve-
né v ¢innostech DebRA CR:

— informac¢ni kampati — internetové stranky DebRA CR
a klinického EB Centra, vydavani informacnich broZur
pravidelné vydavéani vyro¢nich zprav za roky 2004,
2005, 2006, 2007, 2008

— DebRA CR Noviny — ¢tvrtletnik vydévany pro rodiny
s EB, DebRA CR newsletter — emailovy zpravodaj
0 déni v DebRA CR

— konéni konference o EB pro rodiny s EB — 2x v roce
2004, 1x v letech 2005, 2006, 2007, 2008

— konani klinického dne pro lidi s EB, ktery kazdoro¢né
organizuje od roku 2005 klinické EB Centrum pfi FN
Brno

— materidlni podpora klinického EB Centra — ndkup oSet-

fovaciho materidlu, nakup specidlnich zdravotnickych
pomtcek, pofizeni imunohistochemickych latek pro
presnou diagnostiku

— od roku 2006 je pravidelné organizovan zotavovaci
pobyt pro pacienty s EB

— finan¢ni a materidlni podpora jednotlivych lidi s EB —
v ramci vefejné sbirky jsou vybirany penize na zakou-
peni konkrétni, presné specifikované véci pro jednotli-
vé pacienty s EB, s nimiZ se mohou z4jemci sezndmit na
www.debra-cz.org v sekci ,,Pomozte*.

— od roku 2004 je DebRA CR c¢lenskou organizaci
DebRA International

— od svého zaloZeni DebRA spolupracuje s partnerskou
firmou Pears Health Cyber, s.r.o0. (organizujeme bene-
ficni akce, zaméstnanci ndm pomdhaji pfi péci
a programu pro déti s EB pfi pobytovych a jinych
akcich, od roku 2009 jsou vybirdny piispévky na pod-
poru DebRA CR na www.lekarna.cz).

Obr. 1. Déti na DebRA konferenci maji sviij program.

DebRA organizuje fadu benefi¢nich a osvétovych akci.

Tyto povaZujeme za nejzdafilej$i a nejzasadnéjsi:

— Véanoc¢ni punc v obchodnim centru Vaitkovka ve spolu-
praci s Rotary Clubem Brno City — vybrano pfes
51 000 K¢ na zakoupeni elektromagnetické podlozky
pro hojeni ran

— Benefi¢ni golfovy turnaj Jamka pro motyli kiidla poréa-
dany pravidelng od roku 2006, kterého se zucastiiuji
pravidelng hraci z celé CR, vytéZzek z prvniho turnaje
byl 20 000 K&, z posledniho pak 263 000 K¢

— 1II. Zahradni setkdni organizované pro DebRA CR
z iniciativy primdtora statutdrniho mésta Brna Romana
Onderky, toto setkdni svou ucasti podpofil také
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prof. MUDr. Petr Arenberger, DrSc., MBA — pfedseda
CDS CLS JEP

— prezentace DebRA CR v ramci oslavy 10. vyro&i zalo-
Zeni Pears Health Cyber, s.r.o. konané ve Velkoptevor-
ském palaci na Malé Strané v Praze. Béhem oslavy byla
draZena fotografie patronky DebRA CR Jitky Cvanca-
rové. Ta se vydraZila za bdjecnych 37 000 K¢,
k fotografii Jitka pridala také sviij kalendar foceny pro
firmu Stock, ktery byl vyhl4dsen nejlep$im kalendafem
osobnosti na rok 2009.

Vyznam spoluprace s klinickym EB Centrem

DebRA CR velice tizce a intenzivné spolupracuje
s klinickym EB Centrem. Diky této spoluprici se nam dafi
poskytovat lidem s EB skute¢né komplexni péci, kdy kli-
nickou a védeckou ¢ast vhodné dopliiuji socidlni sluzby
a dal3i aktivity DebRA CR.

Spoluprace je vzajemné velmi propojend, diky sidlu
DebRA CR na Pracovisti détské mediciny FN Brno jsou
mozné skutecné téméf kazdodenni kontakty s jednotlivymi
specialisty. Jen malokde ve svété je kooperace DebRA
organizace s klinickym EB Centrem tak provdzana, coZ se
pozitivné odrazi na celkové kondici pacienti s EB a na
kvalité¢ poskytovanych sluZeb. Odborné konzultace
a ochota Iékaii pomoci nejen radou, ale také skutky, jsou
klicové pro poskytovéni skute¢né profesiondlnich sluzeb
pracovniki DebRA CR.

Obr. 2. Diskuse rodic¢ se specialisty.
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Mezinarodni kongres DebRA International v Praze
10-13.9.2009

DebRA CR v roce 2009 hosti DebRA International
Congress, coZ je pro nds velka Cest a zfejmé ocenéni nasi
dosavadni price. Jednd se o akci pro delegaty DebRA
organizaci ze 40 zemi po celém svété.

Letos poprvé volba padla na organizaci DebRA
z byvalého Vychodniho bloku. Mezinarodni kongres, se
kon4 pod zastitou Ceské dermatovenerologické spole¢nos-
ti CLS JEP. Velice si vaZzime této podpory a také velmi
dobré a tizké spolupréce s Vyborem Ceské dermatovenero-
logické spole¢nosti CLS JEP.

Soucésti kongresu bude odborny semindf pro Ceské
lékate, ktery porada Sekce détské dermatologie CDS CLS
JEP 12. zafi v Hotelu Pyramida v Praze (vice informaci na
www.derm.cz). Lékaii tak ziskaji aktudlni informace
o soucasnych diagnostickych i lé¢ebnych moZnostech
z pohledu jednotlivych specialisti EB centra.

Malé ohlédnuti s velkou vizi

DebRA CR vznikla u nas tplné od povéstné piky. Od
prvniho papiru a prvniho ndpadu jsme zacali budovat sdru-
Zeni, které se chce prat za lidi s jednim z nej-
komplikovanéjSich postiZeni. Ohlédnuti za pétiletou praci
je pro nds prijemné; vidime za sebou spoustu realizova-
nych projektd, o néco jasnéjsi oci lidi s EB a o0 néco méné
utrapené oci jejich blizkych. Vidime také l€kate, ktefi kon-
statuji, Ze se za posledni dobu informovanost pacientil
s EB a jejich blizkych rapidné méni, Ze jsou zodpovédné;j-
81 ke svému zdravotnimu stavu a Ze maji vili a energii na
sobé& pracovat.

Nicméné stdle je pred ndmi spousta prace! Lidé s EB
jsou skute¢né aktivnéjsi, coZ nAm umoZiiuje mapovani dal-
Sich oblasti, kde je potfeba pomoci, podpofit a in-
tervenovat. Jsme velice radi, Ze nds v nasi praci podporu-
ji 1ékafi, bez nichZ si nedokdZeme nase pisobeni viibec
predstavit. Cekaji nds nové projekty, nové moZnosti a novd
prace a vétime, Ze v dalsi ,,pétiletce* ziro¢ime zkuSenos-
ti, které jsme dosud ziskali.

Bc. Magda Hrudkovd
Predsedkyné DebRA CR
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