& DebRA CR

zdri ¢.3/2010

PRAZDNINY S DebRA CR aneb CO JSME PRIJEMNEHO ZAZILI

Tydenni ozdravny pobyt byl jiz druhym rokem realizovan v rodinném penzionu Sluni¢ko

v Rasné u Tel¢e. Pobyt se uskute¢nil ve dnech od 14. - 21. srpna 2010. Penzion Sluni¢ko se
nachazi na okraji obce Rasna (7 km severozapadné od Telce) v malebné ¢asti Ceskomoravské
vysociny, nedaleko jejtho nejvyssiho vrcholu Javotice (837 m n. m.). Ubytovani jsme byli ve
zrekonstruované zemédélské usedlosti, jejiz soucasti je uzavieny dvir s moznosti klidného
venkovniho posezeni a aktivniho sportovniho vyziti - stolnitho tenisu, badmintonu,
micovych her apod. Nasi snahou zde byla aktivni c¢ast déti i dospélych s EB. Mohli béhem
tohoto tydne prozit zazitky, o které byvaji diky svému zdravotnimu stavu v bézném zivoté
ochuzeni. Letos se naseho pobytu ztcastnilo 22 tcastnikii a nékolik baje¢nych hostti, ktei
nés v pribéhu tydne potésili a zaujali nejen cennymi prednaskami (prim. MUDr. Gaillyova
Ph.D.), hrami (Julija K#ivska, Olga a Olga Joklovy) ale i hudebnimi vystoupenimi (Petr
Simandel, Jan Janca, Pavel Bodis). Cilem tohoto pobytu bylo umoznit lidem s EB a jejich
rodindm kontakt s ostatnimi, moznost rozvijet své dovednosti, naucit se novym a
prospésnym vécem, podilet se na rozvoji svého fyzického i psychického zdravi. Ptatelska
atmosféra dominovala celému nasemu pobytu. Ani rozmanitd vékova hranice acastnikt
nebyla prekdzkou pifedem piipraveného programu, do kterého se zapojili vsichni dle svych
moznosti a zajmu. Program byl denné rozdélen do t¥i fazi - dopoledne, odpoledne a vecer.
Zapojit se bylo mozné do her, vyletd, turnaje, stopovacky ale také prednasek, nacviku
obvazovych technik, spravné vyzivy a mnoho dalsiho. Velkym ldkadlem pro déti byla
trampolina, kterou pfivezli s sebou rodice jednoho Gcastnika. VSechny déti byly z tohoto
ndpadu uneseny a my jsme jen pfihliZzeli, kolik zabavy a radosti cely tyden pfinasela. K
dispozici jsme méli i nafukovaci bazén, ktery bohuzel zistal z dévodu nizsich teplot v
pozadi zajmu. Naproti tomu pocasi pfalo pobytu na cerstvém vzduchu, prochazkam a
vyletiim nejen do mésta Tele, ale i blizkého okoli obce Rasna. Stravovani bylo zajisténo
vynikajicim kuchafem Rudolfem Salamonem a jeho pomocnici pani Marii Kopackovou.
Pokrmy podéavané v pribéhu pobytu splitovaly pfisné pozadavky kladené na stravu lidi s
EB (pestrost, zastoupeni vldkniny, vitaminti a mineralnich latek). Zvlastni pozornost byla
vénovana pravidelnosti stravovani, kterd vedla ke zlepSeni traveni a vylucovani u déti, jez
trpi chronickymi travicimi problémy. Dalsim velkym pifinosem byla pfitomnost budouci
zdravotni sestficky (studentky lékaiské fakulty) Hany Bofilové a dobrovolnice Anity
Gaillyové (studentky VS oboru Specialni pedagogika). Za jejich starostlivou péci a pomoc ze
srdce dékujeme. Stejné velké diky patfi vSem zicastnénym za bajecné prozity tyden. Na
konci pobytu byli vyhlageni a ocenéni vsichni ti, ktefi nasbirali prostfednictvim jednotlivych
her nejvice bod# nebo se jinak zaslouZzili o nase uznani. Véfime, Ze se pobyt vydafil a podafi
se nam stejné dobfe prozit a naplnit i mnoho dalsich projektt, které DebRA CR ptipravuje.

Tésime se s vami na brzkou shledanou ©. (1)

DebRA CR Noviny byly vydany diky dotaci Ministerstva zdravotnictvi Ceské republiky.
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DebRA CR ORGANIZACE

Dnes navstivime organizace DebRA v Jizni Americe a v Evropé.

DebRA Colombia vznikla v roce 2009 a patfi tedy mezi mladé organizace, avsak funguje

jiz o rok déle. Tak jako u vétsiny organizaci jde o neziskovou organizaci. Nyni ma 19
/ klientti z toho 13 jich Zije v hlavnim mésté Kolombie v Bogoté, kde ma DebRa Colombia

sidlo. V organiazci pracuje 6 dobrovolnikii, Zddny z nich neni zaméstnancem DebRA. Od
ledna 2009 ziskala 4500 dolard, pficemz 85 % je od donatort, 5% od sponzort a 10 % financi
ziskali vlastnimi aktivitami. Mezi jejich hlavni ¢innost pro pacienty s EB patii: zasilani
oSetfovaciho materialu, nutri¢nich dopliikti, zdravotni péce a také informuji okoli diky
webovym strankam, setkanim, apod. Skoro ve vSech statech se fesi finanéni nedostatek v
neziskovém sektoru, ne jinak je tomu i v Kolombii. Dale mnoho lidi v Kolumbii nema
oSetfovaci materidly a moznost ndkupu jich. Organizace se také potyka s rozhlehlosti své
zemé a jelikoZ jsou mladou organizaci, shanéji klienty. Doposud nemaji multididsciplinarni

tym odbornikt a také misto, kde by své aktivity uskute¢tiovali. A dosavadni ¢innost, na

kterou jsou pysni? Navazani spoluprace s DEBRA International; zprava, Ze existuje DEbRA
v Kolombii. Konkrétni finanéni pomoc pro rodiny, kde Zzje dit¢ s EB.

www.debracolombia.org

V Nizozemsku DebRA vznikla jiz v roce 1989 a sdruzuje kolem 700 klientti s EB.
Tak jako ve vétsiné zapadnich zemi, v organizaci pracuji pfedevsim dobrovolnici a
1 ¢lovék na ¢astecny tvazek. Vétsinu financi pro svlij provoz a aktivity ziskdvaji ze
statnich dotaci (65 %) a zbytek od sponzorti a donatorti. Celkové castka je 71 840

euro. Svym klientiim nabizeji socialniho pracovnika, kazdoro¢ni konferenci a dale

se vénuji edi¢ni a informacni ¢innosti.
Svym klientim také nabizeji zazemi diky kontaktni mistnosti a to pfimo v arealu e ra

nemocnice. DebRA Ne se potykd s malym mnoZstvim penéz na své aktivity,
« o P . . L " ) Nederland.
$patnou komunikaci s médii a foundrasingem pro medicinsky vyzkum. Za $tastné
ve své praci povazuji shanéni penéz na DEBRA International kongres pro rok 2011
a dale také spolupraci s Intrige (firma, ktera déla benefi¢ni aktiovity) a sehnani

novych dobrovolnik. www.debra.nl

DebRA Norge (Norsko) vznikla v roce 1991. SdruZzuje 72 pacientt s EB, o které se

staraji 3 dobrovolnici Penize ziskdvaji z 85 % ze statnich grantd a pouze z 5 % od

sponzorti. Clenové DebRA Norge plati ¢lenské poplatky, které tvoti 10 % celkového

rozpoctu, jenz se pohybuje kolem 28 400 euro. Organizace kazdoro¢né poiadéa pro

pacienty s EB konferenci a dale rozesila brozury, letacky a pofada seminéfe. Snazi se

e také informovat vefejnost o EB a to formou webovych strének a newsletteru
zasilaného e-mailem. Tak jako kazdd DebRA organizace i tato se potykd se

Norge. problémy. Mezi nejpal¢ivéjsi patii: nekoncentrovanost specialistd na EB v jedné

nemocnici, Spatnd komunikace s médii a nestastné nastaveny statni socidlni systém.

Ceni si spoluprace s EB Centrem ve své zemi. www.debra.no

Pristé se mhizete tésit na obrazky a vypravéni z DebRA Chile. I kdyZ jsme se o této zemi jiz zmitovali, pojedeme se
podivat, jak to tam ve skute¢nosti vypada. (mi)

Bezplatna linka kazdé pondéli a stfedu: 800 11 55 73
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EUROKLIC

Mezinarodni projekt EUROKLIC uz vice nez dvacet let efektivné poméhd lidem se
sniZenou schopnosti pohybu ve vyspélych evropskych zemich a zapousti koteny i v USA.
V CR byl projekt ve své kategorii ocenén titulem: ,NEJVYZNAMNEJSI POCIN ROKU
2007“. Asociace kraji CR poskytla Narodni radé osob se zdravotnim postizenim w

CR zastitu pro ptipravu a realizaci tohoto projektu na tizemi CR. Elm
Dlouhodobym cilem projektu je zajistit osobam se sniZenou schopnosti pohybu na celém

tzemi CR rychlou a dfstojnou dostupnost vefejnych socidlnich a technickych

kompenzacnich zafizeni (napf. vytaht, svislych a schodistovych plosin apod.) tim, Ze:

a) budou tato zafizeni osazena jednotnym ,eurozamkem”

b) osobam se zdravotnim postiZenim budou na zakladé prikazu ZTP nebo ZTP/P distribuovany

2% a4

univerzalni ,euroklic¢e”,

2 u

c) prostiednictvim Sité matefskych center v jednotlivych krajich budou ,eurokli¢e” dlouhodobé zaptjc¢ovany rodi¢im
déti do tfi let,
d) seniorim a osob. kratkodobé zdr. indisponovanym budou,eurokli¢e” piijcovany piimo ve vefejné pfistupnych

budovéach (napf. u obsluhy, na recepci, vratnici apod.).

Pro obyvatele Stiednich Cech - Nenechte si ujit p¥ilezitost ziskat Eurokli¢ zdarma!!
Narodni rada osob se zdravotnim postizenim CR realizuje projekt Eurokli¢ Stiedni Cechy mésta.

K éemu je dobry Euroklic?
Eurokli¢ je uréen drzitelim pritkazt ZTP nebo ZTP/P. V Ceské republice je jiz osazeno cca 100 mist Eurozamky, ke kterym je
potieba pravé univerzalni Eurokli¢. V ramci projektu Eurokli¢ Sttedni Cechy mésta bude osazeno dalgich 155 mist
Eurozémky. Cilem projektu je zkvalitnéni mobility osob se zdravotnim postiZenim resp. osob se sniZzenou schopnostiy,
pohybu. Euroklic¢ 1ze pouZit po celé Evropé i USA. ,
Jak ziskat Eurokli¢?

- Najdéte si v seznamu nejblizsi distribu¢ni misto Eurokli¢a

- Zajistéte si kopii prikazu ZTP nebo ZTP/P

- Zjistéte si oteviraci dobu distribu¢niho mista

- Sobcanskym prikazem a kopii prikazu ZTP a ZTP/P navstivte vybrané distribu¢ni misto

- Eurokli¢ ziskate diky podpofte z programu ROP Stfedni Cechy zdarma

Vice na www.euroklic.cz a www.nrzp.cz

KREST BROZURY O GENETICKEM PORADENSTVI U PACIENTU S EB

Genetické poradenstvi je nezbytnou soucasti genetického vySetfeni a provadi se u
véech geneticky pfenosnych onemocnéni, mezi které se fadi i EB. V leto$nim roce

pfichazime s brozurkou pravé o genetice u EB, ktera se do svéta rozleti
911. 2010 v 17 hodin v Mendelové muzeu genetiky,

Mendlovo namésti 1a, Brno.
Brozurku sepsala pani primdtka MUDr. Renata Gaillyov4, Ph.D. K¥est brozurky

bude soucasti prednasky o genetice pii onemocnéni EB a o DebRA CR.

Prijd'te se stat kmot¥i¢kami a kmotfenci brozurky. Té$ime se na vidénou! (mi)

Noviny DebRA CR vzbikly za podpory Ministerstva zdravotnictvi Ceské republiky.
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INFORMACNI KAMPAN O NEMOCI MOTYLICH KRiDEL BUDE MIT SVE POKRACOVANI{

Kampan, jejimz primarnim cilem je osvéta EB onemocnéni, bude k vidéni od listopadu opét v brnénskych ulicich. Snazime se
touto kampani pfiblizit laické vefejnosti toto dosti problematické onemocnéni. Pfes 1éto byla kampan k vidéni hlavné
v tramvajové a autobusové dopravé. Partnery podzimni kampané jsou opét spolecnost SNIP & CO a autobusova spole¢nost
Adosa. Novym partnerem se stala Zemska knihovna Brno a s dal$imi doposud jedname. Sekundarnim cilem kampané je
ziskani finan¢nich prostiedkti prostfednictvim DMS. DMSky budou soucasti vefejné sbirky, proto budou tyto prostfedky
vyuzity ke zkvalitnéni zivota lidi s EB. O slavnostnim zahajeni kampané Vas budeme informovat. Velmi néds potési Vase

aktivni tcast na tomto zahéjeni. (a)

Takto se v nasem svéts .
"*“mﬂdnmuiz'&m )

POKRACOVANI PROJEKTU 12 PLUS 12

5
Uz od btezna letogniho roku se p¥ipravuje dobro¢inny projekt pro DebRA CR s ndzvem 12 plus 1 2 Fial)
12 (www.12plus12.cz). S myslenkou udélat velkou kontinudlni a Siroce medializovanou akci o R
piisla patronka DebRA CR Jitka Cvancarova a ke spolupraci si kromé o.s. DebRA CR ptizvala i . 4

kolegyni Martu Ondrackovou.

V soucasné dobé jsou ptipravené veskeré podklady pro zhotoveni findlni podoby kalendate.

Ten obsahuje fotografie vyznamnych Cesek v $atech neméné vyznamnych médnich navrhéi.

Robert Vano pak vsechny vyfotografoval a nyni sestavujeme kalendat pro rok 2011. Kalendaf se

bude prodavat prostfednictvim internetu.

Kalendat bude ve velkém formatu (A2) a bude cernobily - Robert Vano barevné fotografie déla jen velice ziidka a i tak se
vétsinou jednd o kolorované ¢ernobilé fotografie.

Kalendaf bude oficialné predstaven na tiskové konferenci v Praze dne 7. fijna. Tiskové konference se kromé Jitky
Cvancarové ztlastni také feditelka o.s. DebRA CR Alice Salamonové a odborna garantka organizace prim. MUDr. Hana
Buckova. Na zacatku listopadu (zfejmé 2.11.) bude kalendai pokitén. Slavnostni kiest kalendafe probéhne v Praze.

Kalendér pokiti textai Michal Horacek spolu se zpévackou Annou K.

Pro aktivni uzivatele sluzeb o.s. DebRA CR bude kalendai k dosténi piimo v pracovné DebRA CR a to za zvyhodnénou cenu.

(m)

JAK JSME DELALI BOMBU

Mladsi Gcastnici pobytu méli moznost si vyzkouset vafeni dobroty, kterd neni draha ani naroéna na
pripravu. Mohou tak potésit rodice a své nejblizsi doma. Aby jste si nebyly ochuzeni - tady je
receptik.

Ingredience: Piskoty, zakysana smetana, kdva, ovoce, vanilkovy cukr

Postup: Potiebujete misu, do které naskladate piskoty, které namocite nebo nenamocité do uvarené
kavy. Na piskoty date zakysanou smetanu, ve které rozmichate vanilkovy cukr (na 1 kelimek 1
vanilkovy cukr), déle pokladete ovocem a pokracujete: vrstva piskoti, vrstva zakysané smetany a
vrstva ovoce. Pokracujete tak dlouho dokud neni miska plnd. Posledni vrstva jsou piskoty. Poté dejte
uleZet do lednicky.

Prejeme Vam s malymi kuchtiky dobrou chut!

Webova stranka projektu 12plus 12: www.12plus12.cz



