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Obãanské sdruÏení DebRA âR znáte z na‰ich ãetn˘ch
prezentací na odborn˘ch kongresech a semináfiích, kde
jsme se Vám snaÏili pfiedstavit na‰i ãinnost. Letos tomu je
pût let od doby, kdy jste o nás mohli poprvé sly‰et.

DEBRA je zkratka pro slova Dystrophic Epidermoly-
sis Bullosa Research Association – vznikla v roce 1978 ve
Velké Británii a od roku 1979 vznikají DebRA organizace
po celém svûtû, uskupují se do mezinárodní sítû DebRA
International.

V âR vznikla DebRA v roce 2004 a sídlí pfii KoÏním
odd. I. DIK FN Brno. Od roku 2006 má DebRA âR 2
kmenové zamûstnance a dále externí spolupracovníky.
Patronkou organizace je od roku 2007 hereãka Jitka âvan-
ãarová. âinnost DebRA âR je financovaná pfiedev‰ím
z dotací (MPSV âR, MZ âR), z darÛ firem, nadanãích
pfiíspûvkÛ, pfiíspûvkÛ jednotlivcÛ a ãást pfiíjmÛ tvofií
i vlastní ãinnost.

DebRA âR realizuje celou ‰kálu sluÏeb a poskytuje
pomoc rodinám s EB v tûchto základních oblastech:
1. sluÏby sociální pracovnice – poradenství, krizová inter-

vence, raná péãe, terénní práce
2. spolupráce s klinick˘m EB Centrem – DebRA âR zpro-

stfiedkovává pacientÛm péãi, pokud o to poÏádají
3. pofiádání edukaãních, informaãních a volnoãasov˘ch

aktivit pro rodiny s EB
4. informaãní kampaÀ zamûfiená na ‰irokou vefiejnost –

benefiãní akce, prezentace pfied laickou i odbornou
vefiejností. Hlavním informaãním kanálem o ãinnosti
DebRA âR a fungování klinického EB Centra jsou
webové stránky www.debra-cz.org

Pfiedstavujeme Vám aktivity, které jsou pevnû zakotve-
né v ãinnostech DebRA âR:
– informaãní kampaÀ – internetové stránky DebRA âR

a klinického EB Centra, vydávání informaãních broÏur
pravidelné vydávání v˘roãních zpráv za roky 2004,
2005, 2006, 2007, 2008

– DebRA âR Noviny – ãtvrtletník vydávan˘ pro rodiny
s EB, DebRA âR newsletter – emailov˘ zpravodaj
o dûní v DebRA âR

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

– konání klinického dne pro lidi s EB, kter˘ kaÏdoroãnû
organizuje od roku 2005 klinické EB Centrum pfii FN
Brno

– materiální podpora klinického EB Centra – nákup o‰et-

DebRA âR
slaví páté v˘roãí svého zaloÏení

fiovacího materiálu, nákup speciálních zdravotnick˘ch
pomÛcek, pofiízení imunohistochemick˘ch látek pro
pfiesnou diagnostiku

– od roku 2006 je pravidelnû organizován zotavovací
pobyt pro pacienty s EB

– finanãní a materiální podpora jednotliv˘ch lidí s EB –
v rámci vefiejné sbírky jsou vybírány peníze na zakou-
pení konkrétní, pfiesnû specifikované vûci pro jednotli-
vé pacienty s EB, s nimiÏ se mohou zájemci seznámit na
www.debra-cz.org v sekci „Pomozte“.

– od roku 2004 je DebRA âR ãlenskou organizací
DebRA International

– od svého zaloÏení DebRA spolupracuje s partnerskou
firmou Pears Health Cyber, s.r.o. (organizujeme bene-
fiãní akce, zamûstnanci nám pomáhají pfii péãi
a programu pro dûti s EB pfii pobytov˘ch a jin˘ch
akcích, od roku 2009 jsou vybírány pfiíspûvky na pod-
poru DebRA âR na www.lekarna.cz).

Obr. 1. Dûti na DebRA konferenci mají svÛj program.

DebRA organizuje fiadu benefiãních a osvûtov˘ch akcí.
Tyto povaÏujeme za nejzdafiilej‰í a nejzásadnûj‰í:
– Vánoãní punã v obchodním centru VaÀkovka ve spolu-

práci s Rotary Clubem Brno City – vybráno pfies
51 000 Kã na zakoupení elektromagnetické podloÏky
pro hojení ran

– Benefiãní golfov˘ turnaj Jamka pro mot˘lí kfiídla pofiá-
dan˘ pravidelnû od roku 2006, kterého se zúãastÀují
pravidelnû hráãi z celé âR, v˘tûÏek z prvního turnaje
byl 20 000 Kã, z posledního pak 263 000 Kã

– III. Zahradní setkání organizované pro DebRA âR
z iniciativy primátora statutárního mûsta Brna Romana
Onderky, toto setkání svou úãastí podpofiil také
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– prezentace DebRA âR v rámci oslavy 10. v˘roãí zalo-
Ïení Pears Health Cyber, s.r.o. konané ve Velkopfievor-
ském paláci na Malé Stranû v Praze. Bûhem oslavy byla
draÏena fotografie patronky DebRA âR Jitky âvanãa-
rové. Ta se vydraÏila za bájeãn˘ch 37 000 Kã,
k fotografii Jitka pfiidala také svÛj kalendáfi focen˘ pro
firmu Stock, kter˘ byl vyhlá‰en nejlep‰ím kalendáfiem
osobností na rok 2009.

V˘znam spolupráce s klinick˘m EB Centrem
DebRA âR velice úzce a intenzívnû spolupracuje

s klinick˘m EB Centrem. Díky této spolupráci se nám dafií
poskytovat lidem s EB skuteãnû komplexní péãi, kdy kli-
nickou a vûdeckou ãást vhodnû doplÀují sociální sluÏby
a dal‰í aktivity DebRA âR.

Spolupráce je vzájemnû velmi propojená, díky sídlu
DebRA âR na Pracovi‰ti dûtské medicíny FN Brno jsou
moÏné skuteãnû témûfi kaÏdodenní kontakty s jednotliv˘mi
specialisty. Jen málokde ve svûtû je kooperace DebRA
organizace s klinick˘m EB Centrem tak provázaná, coÏ se
pozitivnû odráÏí na celkové kondici pacientÛ s EB a na
kvalitû poskytovan˘ch sluÏeb. Odborné konzultace
a ochota lékafiÛ pomoci nejen radou, ale také skutky, jsou
klíãové pro poskytování skuteãnû profesionálních sluÏeb
pracovníkÛ DebRA âR.

Mezinárodní kongres DebRA International v Praze
10–13.9.2009

DebRA âR v roce 2009 hostí DebRA International
Congress, coÏ je pro nás velká ãest a zfiejmé ocenûní na‰í
dosavadní práce. Jedná se o akci pro delegáty DebRA
organizací ze 40 zemí po celém svûtû.

Letos poprvé volba padla na organizaci DebRA
z b˘valého V˘chodního bloku. Mezinárodní kongres, se
koná pod zá‰titou âeské dermatovenerologické spoleãnos-
ti âLS JEP. Velice si váÏíme této podpory a také velmi
dobré a úzké spolupráce s V̆ borem âeské dermatovenero-
logické spoleãnosti âLS JEP.

Souãástí kongresu bude odborn˘ semináfi pro ãeské
lékafie, kter˘ pofiádá Sekce dûtské dermatologie âDS âLS
JEP 12. záfií v Hotelu Pyramida v Praze (více informací na
www.derm.cz). Lékafii tak získají aktuální informace
o souãasn˘ch diagnostick˘ch i léãebn˘ch moÏnostech
z pohledu jednotliv˘ch specialistÛ EB centra.

Malé ohlédnutí s velkou vizí
DebRA âR vznikla u nás úplnû od povûstné píky. Od

prvního papíru a prvního nápadu jsme zaãali budovat sdru-
Ïení, které se chce prát za lidi s jedním z nej-
komplikovanûj‰ích postiÏení. Ohlédnutí za pûtiletou prací
je pro nás pfiíjemné; vidíme za sebou spoustu realizova-
n˘ch projektÛ, o nûco jasnûj‰í oãi lidí s EB a o nûco ménû
utrápené oãi jejich blízk˘ch. Vidíme také lékafie, ktefií kon-
statují, Ïe se za poslední dobu informovanost pacientÛ
s EB a jejich blízk˘ch rapidnû mûní, Ïe jsou zodpovûdnûj-
‰í ke svému zdravotnímu stavu a Ïe mají vÛli a energii na
sobû pracovat.

Nicménû stále je pfied námi spousta práce! Lidé s EB
jsou skuteãnû aktivnûj‰í, coÏ nám umoÏÀuje mapování dal-
‰ích oblastí, kde je potfieba pomoci, podpofiit a in-
tervenovat. Jsme velice rádi, Ïe nás v na‰í práci podporu-
jí lékafii, bez nichÏ si nedokáÏeme na‰e pÛsobení vÛbec
pfiedstavit. âekají nás nové projekty, nové moÏnosti a nová
práce a vûfiíme, Ïe v dal‰í „pûtiletce“ zúroãíme zku‰enos-
ti, které jsme dosud získali.

Bc. Magda Hrudková
Pfiedsedkynû DebRA âRObr. 2. Diskuse rodiãÛ se specialisty.
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