ovin

zétijové dny Vam piinaseji dalsi vydani DebRA CR Novin. Jiz je kratsi den a do mnoha domécnosti se pomalu vkradaji skolni
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Mili &tenafi,

povinnosti, a proto pfinasime také moznost vikendového pobytu. Vice se doctete v novindch. Ani pfes prazdniny jsme nezahaleli a
piipravili jsme spoustu aktivit. Miizete se t&3it na ¢lanecek s ozdravného pobytu v Rasné, zahdjeni informa¢ni kampang v Brné a

také sloupek od socidlni pracovnice a nutri¢ni specialistky. Nezapomerite soutéZzit o skvélé ceny.

Vas DebRA CR t§
4% De tym 247 £.3/2010

VIKENDOVKA S DebRA CR

S blizicim se podzimem nabizi DebRA CR spole¢né setkani pacientim s EB a jejich rodindm vikendovy pobyt v Budisové u
Tiebice ve dnech od 22. - 24. fijna 2010. Nyni je pobyt vénovan vSem rodinam, ve kterych Zije pacient s EB. Pozndvani,
relaxaci ale i aktivnimu odpocinku se mtZeme oddavat ve sportovnim centru, které nabizi ubytovani pro 30 osob (10
trojlazkovych pokojit s koupelnou a WC + 10 pristylek), jidelnu, kompletné zatizenou kuchyn, spoletenskou mistnost -
projektor a ozvuceni, Wi-Fi sit, digitdlni TV. Ke sportovnim aktivitim mtZzeme vyuZzivat vicetcelové h#isté s umélym
povrchem a osvétlenim, vhodné pro volejbal, basketbal, nohejbal, malou kopanou ... Déle je mozné provozovat cykloturistiku,
stolni tenis, spolecenské hry atd. Pro nejmensi je k dispozici détské hfisté s houpackami, skluzavkou, prolézackami,
piskovistém, dfevéné domecky a vlacek, horolezecka sténa, ruské kuzelky apod.

Stravovani bude zajisténo mistni kuchyni formou plné penze.

Cena tcastnického poplatku je:
ve vysi 250 K¢ pro pacienty, 1 rodice ditéte s EB do 7 let véku véetné a priivodce drzitele pritkazu ZTP/P
ve vysi 500 K¢é pro ostatni ¢leny rodiny

V cené je zahrnuto ubytovani, pate¢ni vecete, sobotni plna penze a nedélni snidané.

Piifjezd 22.10. vecer a odjezd do svych domovii 24.10.2010 po snidani. Pobyt bude ¢aste¢né hrazen dotaci Ministerstva
zdravotnictvi CR.

Program bude zaméfen na rehabilitacni a relaxacni cviceni, pfednasky z oblasti zdravi, spole¢enské hry, vylety, prochazky,
pohybové a jiné aktivity a pfedevsim posileni socialnich vztahti a pozitivniho pfistupu k Zivotu.

Doufame, zZe s mnohymi z vés se uvidime a strdvime spole¢né krasny rodinny vikend. Pfihlasku naleznete uvnitt¥ novin.

V piipadé jakychkoliv dotazil, prosim, kontaktujte Mgr. Ladu Dlapkovou.
e-mailem: lada.dlapkova@debra-cz.org nebo telefonicky: 773 682 299, 532 234 318

Vice informaci o Sportovnim centru Budi$ov naleznete na webovych strankdch: www.dtj-nmnm.cz (1)

TYDENNI OZDRAVNY POBYT

14.-21.8.2010 se uskute¢nil tydenni ozdravny pobyt pro lidi s EB v Rasné u Telce. Vice si piectéte uvnitt novin.

DebRA CR Noviny byly vydany diky dotaci Ministerstva zdravotnictvi Ceské republiky.
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INFORMACNI KAMPAN V ULICICH BRNA

V pondéli 19. cervence 2010 na Malinovského ndmésti v Brné zah4jil primator
statutdrniho mésta Brna Roman Onderka spolu s malym Honzikem, ktery sam trpi
nemoci motylich kiidel, informa¢ni kampan, jejimz cilem je osvéta onemocnéni

epidermolysis bullosa congenita, neboli tzv. nemoci motylich kiidel.

Pan primétor R. Onderka s Honzikem pfestfihli symbolicky obvaz a pozvali vSechny
zlc¢astnéné do  tramvaje, kde probéhlo slavnostni  zahdjeni kampané.
Zahéjeni kampang piigli podpotit zejména spolupracovnici a partnefi o.s. DebRA CR.
Mezi vyznamné hosty patfila rodina Tarcalova, kterd velmi trpélivé odpovidala viem
novindfim a médiim, ktefi se piisli zajimat o tzv. nemoc motylich kiidel. V prabéhu
slavnostnitho zahdajeni predala feditelka organizace Alice Salamonovéd spolecné s
Honzikem obrazek Motylka, panu primatorovi Romanu Onderkovi, jako podékovani za
dlouholetou pomoc a podporu organizaci DebRA CR.

,Dlouhodobé podporuji toto sdruzeni, které se stard o lidi s poruchami a nemocemi ktize, a které si zaslouzi pozornost siroké
vefejnosti a potfebnou osvétu. Zminéna Salina je pouze stfipkem toho, co bychom kazdy meéli védét o této nepifjemné a
zavazné nemoci. Pomoci mtizeme kazdy podle sebe a svych moznosti,” uvedl primator mésta Brna Roman Onderka.
»Problém vsak je, Ze spoustu nejen laik{, ale zejména odbornikti z fad socidlnich pracovniki, reviznich lékaft a jinych nezna
toto onemocnéni. Lidé s EB maji problém ziskat jakékoliv piispévky a vyhody, které nabizi statni systém CR. EB je p¥itom
chronické, nevylécitelné a velmi bolestivé onemocnéni. Problémy se kterymi se potykame, vyplyvaji pravé z neznalosti tohoto
onemocnéni. Informovat vefejnost o existenci nemoci motylich kiidel a o.s. DebRA CR je cilem informac¢ni kampané, ktera
19.7.2010 mi#f do ulic Brna. K vidéni bude po celé léto,” vysvétluje Alice Salamonova, feditelka sdruzeni DebRA CR. Cilem
a poslanim nami nabizenych sluzeb je zvySovat kvalitu Zivota lidem s nemoci motylich kiidel. Snazime se zapojovat lidi s
touto vrozenou nemoci do plnohodnotného Zivota. Pomahame témto lidem a jejich rodindm prozit co nejvice a trpét pfitom co
nejméné. Jsme tu také proto, abychom pomohli hajit prava lidi, ktefi neznaji den bez bolesti. Takto nemocnych lidi je nastésti
malo, a pravé proto od nich odvraci spole¢nost pozornost.

Dal$imi vyznamnymi partnery kampané jsou SNIP & CO, reklamni spole¢nost, s.r.o., Technické sité Brno, a.s., Dopravni
podnik mésta Brna, a.s., a spole¢nost Adosa, a.s.

Kampart bude v mésté Brné k vidéni po celé léto v tramvajové dopravé, autobusové dopravé na trase Brno centrum -
Olympie. Déle na osvétlenich Technickych siti Brno. (a)

AARRRARARRRNNEL

Takto se v nasem sveéte citi deti
s tzv. nemoci motylich kiidel. / / /

'
Takto 88 V nase, 5 g g i = A Tato nemoc, odbomé nazvand epidermolysis bullosa je dédiénd a doposud
s tzy. i m m Svats i g Y - 3 = = - nevyléditeina. Neni nakazivi a nezasahe intelekt pacientl. Kize téchto i je kiehka,
==y ..-_ g otylich kiig, et y = o jako motyli Kiidla, kazdy dotyk je boli a zrafiuje. Obtanské sdnizeni DebRA CR jm
- el W 2 sestym rokem pomaha prozit co nejvice a trpét pfi tom co nejméné. Budeme radi
™. . pokud navitivite nase strinky www.debra.cz a prispéjte jakoukoli Séstkou na Get &
2039957319/0800.

Bezplatna linka DebRA CR - volejte 800 11 55 73 kazdé pondéli a stiedu
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JAMKA PRO MOTYLi KRIDLA 2010

Prvni roénik benefi¢niho golfového turnaje Jamka pro motyli kfidla probéhl téméf pied
péti lety. Tato charitativni akce se stala jiz tradi¢ni benefici pofddanou organizaci DebRA
CR ve spolupréci s Sokrates Golf & Ski Resortem a dalsimi partnery, kteii podporuji
organizaci kazdoro¢né. V sobotu 19. kvétna 2010 se odehral tedy jiz V. ro¢nik této
charitativni akce.

I tento ro¢nik opét slavnostné zahajila patronka organizace Jitka Cvancarova a pan
primétor Statutdrniho mésta Brno Bc. Roman Onderka, MBA. Svoji ti¢asti nas stejné jako
v loniském roce poctil nejlepsi cesky horolezec Radek Jaros, ktery bohuzel diky zranéni
ruky nemohl hrat.

Letos$niho turnaje se zacastnilo rekordnich 78 hra¢ti. Na akademii se pfijelo s golfem
seznamit 30 lidi. V letoSnim roce nam vyznamné piéalo pocasi, které po cely den sluni¢ku
dovolilo svitit hra¢m ke hfe.

Vitézem turnaje brutto se stal pan Dvorédk Petr, nejispésnéj$i Zena turnaje se stala pani
MUDr. Petra Sramkova.

Vitéztm gratulujeme a vSem ostatnim dékujeme za milou tcast!!! (a)

KONTAKTNI MISTNOST PRO LIDI S EB A JEJICH RODINY

V roce 2009 podpofila Nadace O2 v programu regionalnich grantti 55 neziskovych organizaci. Mezi vitézné projekty bylo
rozdéleno 10 milion korun. Do tohoto ro¢niku pfihlasilo své projekty 359 organizaci.

DebRA CR zvitézila v regionalnim grantovém ¥izeni malorozpoétové projekty pro Jihomoravsky kraj a kraj Vysocina. Ziskala
tak finan¢ni piispévek ve vysi 100 000,-K¢.

Cilem projektu DebRA CR bylo vytvofeni kontaktni mistnosti pro lidi s EB a jejich rodiny p#imo v arealu FN Brno Pediatrické
kliniky. Podafilo se ndm ziskat druhou mistnost naproti stavajici kancelare. Kontaktni mistnost je ur¢ena k odpocinku lidi s EB
zdarnému konci. Z finan¢nich prostfedkt Nadace O2 byla z malé ¢asti zrekonstruovana kancelaf, ve které vznikl kuchynsky
kout, ktery je uréen pravé lidem s EB k vyuziti piipravy obcerstveni, policovy systém na archivaci $anonti a materialt o.s.
DebRA CR. Z vétsi ¢asti téchto prostiedkd bude vytvorena kontakini mistnost, ve které nasi uzivatelé sluzeb naleznou jak

pohodli, tak pfebalovaci pult pro nase nejmensi, dale mikrovlnku, kavovar a détsky koutek. (a)

vee

Dovolte nam abychom Vas co nejsrdeénéji pozvali na slavnostni
zahajeni provozu Kontaktni mistnosti

a to dne 30. 9. 2010 v 10:00 hodin

v arealu Détské nemocnice FN Brno, Cernopolni 9, budova K.

Vase osobni tcast a podpora nas vSechny velmi potési!!!!

Po cely den bude v DebRA CR den otevienych dvefi.

adace O

Bezplatna linka DebRA CR kazdé pondéli a stiedu!
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EADV 2010 - LOUSANNE

20. - 22. 5. 2010 v Lousanne probéhl 10th Congress of the European Society for Pediatric Dermatology.

Protoze president kongresu, prof. Daniel Hohl, se 1éta zabyva diagnostikou ichty6z na molekularni

arovni. Kongres byl zaméfen zejména na genodermatézy a to pokroky v diagnostice a terapii.
Podrobné byly probirany moznosti dostupné molekularni diagnostiky. Autofi Buckovd, Valickova,
Fajkusova, Kopeckova, Vesely, Gaillyové prezentovali na posteru vysledky DNA molekularni analyzy
u pacienttt s EBC ( Klinické EB Centrum CR), véetné novych, dosud nepopsanych mutaci: (Results of
DNA diagnostics of Epidermolysis Bullosa in the Czech Republic). Pani primaika Buckova navazala

spolupraci s Evropskym vyborem détské dermatologie (ESPD), ktery pozitivné hodnotil kvalitu EB

Centra, ale i praci Sekce détské dermatologie v CR a mé zajem o uzsi spolupraci.(hb)

Vazeni ¢lenové valné hromady o.s. DebRA CR a uzivatelt sluzeb organizace,

na zasedani VH 19.6.2010 bylo projednéno, Ze ¢len revizni komise Mgr. Michaela
Halbrstatova odstupuje. Pfes letni mésice jste hlasovali pro nového kandidata a to
Mgr. Helenu Kotovou. Ktera byla naprostou vétsinou hlastt Vami zvolena. Revizni
komise je tedy opét tficlennda (MUDr. Jana Vali¢kova, Jifi Borysek a Helena

Kotovd), bude i nadale bedlivé dbat na regularnost a spravnost nasi ¢innosti.(a)

DebRA CR MA FACEBOOK

DebRA CR se jiz v kvétnu tohoto roku
zapojila mezi uzivatele socidlni sité
facebook. Kdo chce védét nejnovéjsi
zpravy z déni DebRA CR je mozné je
kromé na nasich webovych strankach
také ziskat pravé na facebooku. Starite

se nasimi fanousky! (mi)

NOVY CLEN REVIZNI KOMISE

BEZEJMENNA - OLGA JOKLOVA

Za svétem, za duhou,

v lese zakletém zahadou.

V nociiza dne,

kdyz hvézda spadne,

motylem pestrym barevnym,
motylem kiehkym le¢ veselym,

noci i dnem budu a jsem.

VYHERCI SOUTEZE Z NOVIN 2/2010

Otéazka: Ve kterém roce vznikla DebRA Chile?

Spravna odpoveéd: 1999
Vyherci:

Joklovéa Olga, Fibichr David, Marténkova Lenka

Otézka: Jakeé je hlavni mésto Chile?
Spravna odpoveéd: Santiago de Chile

0.S. DEBRA CR DEKUJE FIRMAM, ORGANIZACIM I JEDNOTLIVCUM, KTERI JE] PODPORUJI:
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Kontakt na o.s. DebRA CR:

Kozni oddéleni Pediatrické kliniky FN Brno

Cernopolni 9, 613 00 Brno

Webové stranky: www.debra-cz.org.
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pro obnovu a rozvoj
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