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Mili Motylci, vazeni podporovatelé a partnefi, cela DEBRA rodino,

Je mi cti Vas pozdravit v ivodnim &isle Debra novin v roce 2022 a ze srdce Vam preji, aby byl tento rok piny
pospolitosti, byl ve znameni spolecného setkavani a pokoje.

V letosnim roce slavi nase Debra vyrodi, které sice
neni kulaté, ale je neméné vyznamné - Debra bude
mit tento rok 18. narozeniny.

Slavit budeme s vami, ale také diky vam — Debra je
totiz obklopena velkou a Uzasnou rodinou, at uz se
jednd o Motylky a jejich rodiny, specialisty EB Centra,
pracovniky, partnery a podporovatele a také vSechny
ostatni.

V letosnim roce se mate opravdu na co tésit! Kromé
odborné Debra konference, kterd se ptesunula opét
na jarni termin a doslova ,klepe na dvere”, na dalSich
strankdch se doctete také o béhu NADOTEK a mno-
hém dalsim. Pevné totiz véfime, Ze tento rok bude ,v
béhu”“ a NADOTEK mnohem vice neZ minulé roky,
v tom dobrém slova smyslu, samoziejmé. A budeme
moc radi, kdyZz u toho budete s nami!

Ceka nas ¢ervnovy piknik v Praze, letni ozdravny po-
byt na Vysociné, benefi¢ni a mnohé jiné akce.

Pilné také pro vds pfipravujeme kontaktni mistnost,
ktera bude jen kousek vedle stavajici kontaktni mist-
nosti ve FN Brno a nabidne vdm a tymu Debry kom-
fortnéjsi a prostornéjsi zazemi. PfestoZe stale pfichazi
néco nového a také stale premyslime, co nového vam
muUZeme nabidnout, pfi starém zlstava to, Ze jsme
tady pro vas a mlzZete se na nas kdykoliv s ¢imkoliv
obratit. O tom vSem a o0 mnohém dalsi se doCtete na
dalsich strankdach téchto novin.

Pteji vdm pfijemné Cteni a
dékuji za wvasi pfrizen,
energii i podporu, diky
vam mulZeme uZ 18. ro-
kem byt tam, kde je pravé
tfeba a pomdhat.

Pavel M/eh?harek
L cely.tym DEBRA CR
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AKCE S DEBRA CR
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Akce s DEBRA CR nebo pro DEBRA CR

Jsme moc radi, Ze se na nas obraceji organizatofi kulturnich i sportovnich akci s chuti podpofit pacienty s
nemoci motylich kiidel prostifednictvim nasi organizace. Casto je to diky vam, Motylkéim, a vasim pfibéhaim.

svs

Velmi si vaZime vaseho zapojeni do osvéty o nemoci motylich kfidel i osobni ucasti na benefiénich akcich,

které pomahaiji Gplné vSiem pacienttim, ktefi podporu Debry vyuZivaiji.

AKCE PRO VEREJNOST / AKCE PRO MOTYLKY A JEJICH RODINY

Q@’ _

3.4.

Brno, Sono music club

K¥idla nadéje:
beneficni glee show

Pfibéhem c¢lovéka, kterému osud pri-
pravil kazdodenni boj s nemoci, prove-
de pévecko-tanecni sbor First Smile,
specializujici se na Zanr glee.

9.4.

Brno, hotel Continental

Evropsky fad rytifti vina

Rytitska slavnost s kulturnim progra-
mem, ochutnavkou vin a v neposledni
Fadé s moznosti podpory DEBRA CR.

29.4.

Brno, Quality Hotel

Galavecer:
Ceny motylich kridel 2021

Spolecné setkani rodin s EB, Debry a EB
Centra, na kterém budou rozdany Ceny
motylich kiidel a odstartovan 2. ro¢nik
charitaticniho virtdlniho béhu NADO-
TEK. Vice na str. 3.

30.4.-1.5.

Brno, Quality Hotel

DEBRA CR konference

Konference pro rodiny, kde Zije pacient
s nemoci motylich kfidel, patfi jiz mezi
stalice v akcich, které porada DEBRA CR
kazdy rok. Pozvanka na str. 3.

29.4. - 8.5.

Cely svét

Virtualni béh NADOTEK

2.roénik virtudiniho béhu pro DEBRA
CR. Vice na str. 3.

21.5.

Karlovy Vary

Koncert

Benefi¢ni koncert zakd ZUS v Karlovych
Varech v kostele Povyseni sv. Kfize.

5.6.

Hradec Kralové

Charitativni golfovy turnaj

Pan Jula Rutte a spole¢nost Neo Finan-
ces navazuji na loriskou benefi¢ni akci
na kralovéhradeckém golfovém hristi

20.6.

Praha, Vystavisté

Piknik s DEBRA CR

Pohodové setkani Motylk( a jejich ro-
din s pracovniky DEBRA CR a s podpo-
rujicimi partnery DEBRA CR.

25.6.

Dyjakovice

Charity Prochy Cup

Charitativni fobalovy turnaj s
doprovodnym programem pro celou
rodinu.

9.7.

Hradec nad Svitavou

Ares race

Extrémni béZzecky zdvod podpofi
"Motylky"

31.7.-5.8.

Tri Studné

Letni pobyt pro rodiny s EB

Ozdravny tydenni pobyt na Vysociné
pro pacienty s EB a jejich blizké.

24.9.

Lounovice pod Blanikem

Svatovaclavské slavnosti

Na akci k podsté Sv. Vaclava predstavi-
me navstévnikdim problematiku nemo-
ci motylich kridel a také talenty nasich
"motylich umélc(" Petry a Davida.

30.9.-2.10.

Oblast Jeseniky

Wellness pobyt pro damy

Odpocinkovy vikend je urcen pro vsechny
damy, kterym bylo 18 let a onemocnéni
EB je jejich kazdodenni soucasti.

(AG,MiH)
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Vyroéni konference DEBRA CR

vwvs

Taky uz se tésite na dalSi setkani DEBRA rodiny? My moc! A chystame toho pro vas opravdu hodné. Kdy? Od
patku 29. 4. do nedéle 1. 5. 2022. Kde? Stejné jako loni v Quality Hotelu Brno Exhibition Centre na adrese
K¥izkovského 20, 603 00 Brno.

Bfezen ¢.1/ 2022

V patek se mizZete tésit na galavecer s predavanim
Cen motylich kfidel. Opét miZete posilat nominace
pro lékare a pacienty, které byste radi ocenili za
uplynuly rok 2021. U lékafll to mohou byt nejen
odbornici EB Centra, ale i ti, ktefi se o vas staraji v
misté bydliSté. Pacienty a jejich rodiny ocenime jak
za stateény boj s nemoci, tak za praci na poli osvéty
o EB, ktera md pfiznivy dopad na Zivot vsech
“Motylkd” u nés. Tak se nebojte pochvdlit vsechny,
ktefi si to zaslouZi a nominace posilejte do 10. 4. na
mail anita.gaillyova@debra.cz.

Sobota pak bude bohatd na odborny program, kde
se dozvite mnoho nového. Bude samoziejmé po-
stardano o zabavu, ale i edukaci déti. Letos bude
konference opravdu nabitd a doslova “v poklusu” a
to také proto, ze o tomto vikendu spole¢né odstar-
tujeme 2. rocnik virtualniho béhu NADOTEK.
Formuldf pro ptihlaseni na konferenci vdam bude
dorucen na vasi mailovou adresu. Pokud emailovou
postu nepouzivate, obratte se prosim na Ladu Pa-
zourkovou (lada.pazourkova@debra.cz, 773 682
299), ktera s vami vse vyresi.

(AG)

Béh NADOTEK

V minulém roce jsme usporadali prvni virutalni béh NADOTEK. Okolnosti tomu chtély, Ze jsme sportovni akci
nemohli udélat jako klasicky zavod, a i kdyzZ se zd3, Ze letos uz by to Slo, budeme se i tentokrat drzet jeho

ev s v

virtualni podoby. UmoZnime tim totiZ ucast mnoha lidem z celé republiky, sousednich statt i klidné z celého

svéta :-)

Béh NADOTEK se uskutecni od 29.4. do 8.5. 2022, bu-
de uréeny pro sportovni profiky, hobiky i ty, co miluji
spis prochazky nez béh. Pfipravujeme trasy pro malé
déti i zdatné béice, takZe si kazdy prijde urcité na své
a opét bude moZné krasné spojit prijemné s uZitec-
nym.

Béh jak se patti odstartujeme spole¢né na vyrocni DE-
BRA konferenci.

Akci opét udélame ve spolupraci s magazinem RUN,
ktery virtudlni béhy porada a cely vytézek bude uréen
na projekty, které realizujeme na podporu lidi s nemo-
ci motylich kfidel.

L

T

Clen nasi Spravni rady Daniel Senkyi s dcerou a prateli pfi lofiském

B&hu NADOTEK :) (MH)
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Den vzacnych onemocnéni 2022

Posledni tnorovy den - tj. 28. a nékdy 29. tnor - patfi osvété o vzacnych onemocnénich, tedy o nemocech,
kterymi trpi méné nez 1 clovék z 2000. Mezi tato onemocnéni patfi i nemoc motylich kiidel. Nas leto$ni den
vzacnych onemocnéni mél 3 roviny. Jedné z nich predchazely dlouhé mésice priprav, ta posledni nabrala
smér velmi rychle a necekané.

Zivot na kfidlech motylich

Ceska televize ve spolupraci s DEBRA CR a spoleénosti MélInlycke Health Care pfipravila dokument o Zivoté s
nemoci motylich kfidel.

ZIVOT
NA KRIDLECH MOTYLICH

V pllhodinovém formatu zachytila reZisérka Lucie kilometr( ro¢né.

Klimova (ne)vsedni dny Petry Koudelkové, ktera se

rozhodla, Ze nemoc motylich kfidel se musi naucit Zit  Co vechno proZiva a jak to vnimaji jeji nejbliz&i, moh-
s ni - ne naopak... Snimek ukazuje velmi oteviené |jvidét divaci CT2 v nedéli 27.2. a v reprize pak v Ute-
redlny Zivot s EB a zdrovenr obrovskou silu a optimis-  ry 1.3. B&hem wvysildni dokumentu podpofili divaci
mus Petry, kterd rada s pfateli poznava nové mistai  Debru darcovskymi SMSkami v hodnoté vice nez 15
zazitky. Vystudovala stfedni $kolu, vyrdbi Sperky, hra- 000 korun. Dokument mdzete najit v iVysilani Ceské
je v kapele, ma Fidi¢sky prikaz a najede nékolik tisic  televize: https://1url.cz/@dokument_petra.

NADOTEK v pfimém prenosu
Jak Ize ménit Zivoty lidem se vzacnou nemoci? A jakou roli vtom mohou hrat pacientské organizace?

 ebicentrum  debr
. A O tom byl diskusni pofad, ktery DEBRA pfipravila v

ramci Dne vzacnych onemocnéni 2022 a ktery se
; Zivé vysilal ve Ctvrtek 24.2. od 17 hodin na nasem
__ NADOTEK youtube kanalu na facebooku DEBRA CR. Pfipojte
se 24. 2. v 17 hodin k live streamu a budte zase o
24. Ginora 2022 | 17:00 kousek bliz NADOTEK. Disklﬂze nabidla vhled do
V& atwasi toho, jak konkrétné DEBRA CR pomaha a jaky vy-

Den vzdenych onemocnéni

znam tato péce pro pacienty ma. Hovorilo se i o
fungovani neziskového sektoru a o vzacnych one-
*’ mocnénich obecné.

RATESEASEDAN )



https://www.facebook.com/lucie.klimova.37?__cft__%5b0%5d=AZXl2hNIMGzOErhlr7icaSPpC7WCVCjGeNjV4BQ-16XuVg-Bmh57ujdrVwfRaHKEPNNSlwg53eipKaOOlwTsBv9NeMZnsiuO2DxbECN0iUjoCIhwx2W4AYTpV_wRQUPrquieG3jiAzSPBFDSWHcrzlp4C_0PeHUcF0WrDEAurddzGWqH6oyG0R1Qe0NVPcFE26U&__tn__
https://www.ceskatelevize.cz/porady/13346425267-zivot-na-kridlech-motylich/
https://www.ceskatelevize.cz/porady/13346425267-zivot-na-kridlech-motylich/
https://1url.cz/@dokument_petra
https://www.ceskatelevize.cz/porady/13346425267-zivot-na-kridlech-motylich/
https://www.youtube.com/watch?v=EnjPSl7tpeo
https://www.facebook.com/events/1124341628379249/?acontext=%7B%22ref%22%3A%2252%22%2C%22action_history%22%3A%22%5b%7B%5C%22surface%5C%22%3A%5C%22share_link%5C%22%2C%5C%22mechanism%5C%22%3A%5C%22share_link%5C%22%2C%5C%22extra_data%5C%22%3A%7B%5C%22invite_link_
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Moderatorem akce byl popularizator védeckych a Cely zaznam debaty je stdle na obou platformach k

zdravotnickych témat Martin Rota. dispozici. Pokud jste jej nestihli Zivé, urcité se na néj
podivejte: https://1url.cz/@stream_nadotek. Dale

Pozvéni do diskuze prijaly: zaznam naleznete na www.ebcentrum.cz v sekci Mé-
dia.

e MUDr. Hana Buckovd, PhD. - zakladatelka EB
Centra a DEBRA CR, spoluzakladatelka odborné
sité EB-Clinet

e  MUDr. Renata Gaillyova, PhD. - klinicka gene-
ticka EB Centra, odborna garantka CAVO

e Kata Vlastova - saxofonistka, pacientka s vaz-
nou formou EB

e Taténa Plechackova - feditelka NROZ

e Magda Hrudkova - zakladatelka DEBRA CR

Ze streamu pfipravujeme také kratsi sestfihy, se kte-
rymi nam velmi pomahd Dominik Jasek a brzy je na-
leznete na nasich sitich.

Dékujeme partnertim, ktefi umoznili uspofadani této
besedy:

Molnlycke Health Care

Hartmann

XLAB

Vystavisté Praha

LetosSni Den vzacnych onemocnéni je zlutomodry

U pfileZitosti Dne vzacnych onemocnéni se po celém svété uz tradicné rozsvitily vyznamné budovy do barev
loga Rare diseases day (mezinarodni uskupeni Den vzacnych onemocnéni) - tedy modrou, riZovou, zelenou
a fialovou barvou.

U nas to byl napf. Tancici dlim v Praze, v téchto barvach
se rozzarila také Eiffelova véz, Sikmd vé v Pise nebo
fimské Koloseum. Pfesto ndm vsem v téchto dnech pre-
vlddala v myslich Zlutd a modrd barva ukrajinské vlajky...
Uvédomili jsme si aspekt, ktery je dalezity pro Den vzac-
nych onemocnéni i pro fungovani Debry a to je soundle-
Zitost, s témi, kdo potrebuji pomoc a také mezinarodni
spoluprace.

Spojili jsme se s organizaci DEBRA na Ukrajiné a ve spo-
lupraci s DEBRA v Polsku, DEBRA International a dalSimi
feSime zasobeni oSetfovacim materidlem i jakoukoli dal-
$i pomoc lidem s EB ve valkou zasaZenych oblastech di
na utéku ze zemé. Jsme v kontaktu se ¢leny nasi Ceské
DEBRA rodiny, kterych se konflikt na Ukrajiné bezpro-
stfedné dotyka, at uz jsou to rodiny klientd ¢&i naSich
dobrovolnikd, ktefi nam léta pomahaji. Ted jsme pripra-
veni pomoci my - nejen jako DEBRA, ale jako Pavel, Mag-
da, Alice, Danka, Lada, Hanka, Anita, MiSa a Misa.

RAREDISEASEDAY.ORG

(AG)
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Klinicky den v EB Centru

Bfezen ¢.1/ 2022

V pondéli 21. bfezna probéhl v Brné opét EB klinicky den. Zucastnili se ho 4 pacienti s EB a 17 odbornikd EB
Centra. Na tento den jsou vZdy zvani pacienti se zavaznymi projevy EB, ti u kterych se napf. v posledni dobé
zdravotni stav zhorsil a nebo (jak tomu bylo i ve 2 pfipadech tentokrat) pacienti, ktefi brzy dosahnou plnole-
tosti, a tak budou v nékterych oblastech - jako je gastroenterologie a hematologie - pfedani do péce lIékaru
pro dospélé pacienty. Co konkrétné ale takovy Klinicky den pro pacienta a jeho doprovod obnasi?

Nejprve pani primarka Buckova po konzultaci s kolegy
vytypuje pacienty, pro které by Gcast na Klinickém dni
byla uzitecna. Abychom vam cely pribéh mohli dobre
vysvétlit, feknéme, Ze vybrany pacient se jmenuje
Josef a bydli tieba... v Ceskych Budéjovicich :-) - pros-
té to md do Brna daleko.

Setkani s tolika |ékafi si Zada opravdu cely den a start
pomérné brzy rano. Proto Debra Pepikovi i rodi¢lim
zajisti po domluvé ubytovdani v Brné uz od nedéle — v
hotelu nedaleko Détské nemocnice. V pondéli v 7:45
se uz musi dostavit do ¢ekarny kozni ambulance. Tam
si Josifkova maminka se sestfickou domluvi jaké léky
budou od Iékari potrebovat predepsat a vyrazi do

Jedna skupina s dermatologickym tymem se vénuje
zejména koznim problémim, Pepik ukaze pani pri-
marce mista na kdzi, ktera ho nejvic zlobi. Spolu s nimi
pfijde i specialista na molekularni diagnostiku — s tim

odbérové mistnosti. No ano — odbér krve neni pro
Pepu nic pfijemného, ale pro Iékare je dlleZité znat
vSechny hodnoty. Sestficky uz na EB pacienty ¢ekaji a
tak Pepik nemusi ¢ekat a ma to rychle za sebou. Kdyz
se Pepa s rodici vrati na koZzni ambulanci, sestficky jim
ukadzou, do které mistnosti se mohou posadit a tady
uz rodina zlstava az do obéda a stridaji se u néj léka-
fi. Oni sami uz nikam prechazet nemusi. Debra jim
dokonce ptipravi drobné obcerstveni.

Odbornici EB Centra jsou rozdéleni do 4 skupin a ty se
stfidaji u jednotlivych pacientl po 45 minutach. Maji
na to rozpis, ktery i Pepikovi rodice maji k dispozici, a
tak védi, kdo k nim v kolik hodin pfijde.

~

se pacienti vétsinou osobné neznaji, ale vysledky mo-
lekularné genetického vysetreni jsou pro Pepika dile-
Zité zejména z hlediska dalSi progndézy jeho onemoc-
néni.

European
v Reference
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Z EB CENTRA CR

<o

Dalsi skupinka je zamérena na vyZivu — pfichazi nutric-
ni terapeutka s gastroenterology a hematology, ne-
chybi ani pani zubarka. Pobavi se o tom, co Pepik rad
ji @ jak to prospiva jeho zdravi a jestli tfeba nestoji za
to, zkusit néjakou zménu, doplnit béZnou stravu
sippingem nebo vyZivou pres PEG.

No a v neposledni fadé je tu skupina socidlnich pra-
covnic z Debry spolu s psycholozkou doplnéna o kli-
nické genetiky. Dlouhé povidani mlze byt pro Pepu

Bfezen ¢. 1 /2022

DuleZity je taky pohyb a to jak chlize a pohyb celého
téla tak i jednotlivych prstik(l. To mGze byt u pacientd
s EB velkym problémem a s jeho feSenim pomahaji
rehabilitacni 1ékar a fyzioterapeutky, ale také plastic-
ky chirurg a své misto tu ma i anesteziolog, ktery se
vénuje i [éCbé bolesti (algeziologii).

mozna nuda, a tak si tfeba bude chvili hrat. Mezi tim
jeho tata s mamou projdou s odborniky vsechna di-
lezita témata, ktera jim lezi na srdci.

Po takto nabitém dopoledni je ¢as na obéd — pro pa-
cienty i lékare a sestficky :-). Po obédé se cely tym EB
Centra sejde a spolecné proberou své poznatky z do-
poledne. Josefovi rodi¢e, tak dostanou souhrnnou
zpravu, ktera zahrnuje vSechny aspekty. Praveé tady je
skvéle vidét propojenost celého naseho tymu EB
Centra a tzv. komplexni péce. Kdyby mél Pepik vsech-
ny doktory, které dnes vidél, navstivit u nich na oddé-
leni, ¢ekat mezi ostatnimi pacienty, nez pfijde na fa-

du, stravili by v Brné alespon 3 dny! KdyZ ale naopak
prichazeli |ékafi za nim a on nikam chodit nemusel,
uteklo to nakonec docela rychle a i kdyzZ to byl naroc-
ny den, byl opravdu uZiteény! Doma si maminka s
tatinkem lékarskou zpravu se vSemi zavéry jesté dob-
fe proctou, protoZe vsechno, co lékafi fekli, si zapa-
matovat opravdu nejde... a kdyby si preci jen s nécim
nevédéli rady — porad je tu DEBRA a EB Centrum,
kterym mdZou zavolat a poradit se. (AG)
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Z EB CENTRA CR

EB Centrum a péce o pacienty s nemoci motylich kfidel z Ukrajiny

Brezen ¢.1/2022

Klinické EB Centrum pf¥i FN Brno je jiZ od roku 2016 soucasti evropské sité pro vzacna kozni onemocnéni ERN

- skin.

EB Centrum se, stejné jako vétsina evropskych center, zapojilo k iniciativé
zdravotnické péce o ukrajinské pacienty se vzacnym onemocnénim utikaji-

% L 8
.o...':.':.\ European
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Networks

cich pred vélkou do statl EU. Péce o tyto pacienty s EB jde ruku v ruce s

pacientskou organizaci DEBRA CR.

Rare Diseases Doctors

Newsletter z www.ebcentrum.cz do vasich e-mailovych schranek

Jiz néjakou dobu DEBRA CR spravuje dvé webové stranky a to www.debra.cz a www.ebcentrum.cz.

Na www.debra.cz najdete informace, které se tykaji
samotné organizace, pravidel verejné sbirky a je spise
zacilend na darce. Kdeito na strankach
www.ebcentrum.cz naleznete informace, které se
tykaji klinického EB Centra pfi FN Brno a nemoci jako
takové. Jsou zde uvedeni vSichni specialisté, ktefi se o
Motylky staraji, jejich ambulantni ¢asy a informace
tykajici se jejich specializace. Napriklad u anesteziolo-
ga je video, jak se maji intubovat pacienti s EB, u nu-
tricniho specialisty naleznete, jak vyplnit jidelnicek
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OBJEDNANI KE SPECIALISTUM COVID-1S

Mate zajem o odbér aktualit, prosim,
pFihlaste se.

MEMAM ZAJEM. DEELL.

AKLITNI STAWY U EB - GUIDELINES

pred navstévou EB Centra, fotogalerii, brozury, které
byly vydany k tématu EB a také videorecepty, které
jsou vhodné pro pacienty s EB. A takto bychom mobhli
pokracovat odbornost za odbornosti. Dale na téchto
strankach naleznete rozcestnik délici se na informace
pro pacienty a pro odborniky, coZ je napfiklad Iékat,
za kterym rodina se ¢lenem s EB dochazi v misté byd-
listé. Lékar se zde podrobnéji mulze seznamit
s onemocnénim a také muzZe kontaktovat specialisty
v EB Centru.
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PRO PACIENTY PRO ODBORNIKY

EB CENTRUM SE PREDSTAVUJE
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Na strankdch také pravidelné uverejiiujeme aktuality
tykajici se onemocnéni, novinek ze svéta ¢i seminara,
které jsou vhodné jak pro pacienty a jejich rodiny, tak
pro samotné odborniky ve zdravotnictvi, psychologii
a dalSich oborech.

Aby navstévnikm webu neunikla Zadna informace, je
zde sluzba zasilani newsletteru do e-mailové stranky,
kde jsou uvedeny viechny aktuality z URCITEHO ob-
dobi. Newsletter nechodi pravidelné a ani nijak ¢asto,

proto se odbératelé nemusi obavat zahlceni e-mailu.
Z odebirani newsletteru je mozné se kdykoliv odhla-
sit.

PFihlaseni je mozné pres policko, které se objevi pfi
spusténi webovych stranek www.ebcentrum.cz (viz
obrazek vyse). V pfipadé, Ze byste si nevédéli rady,
nevahejte se obratit na Michaelu Halbrstatovou
(michaela.halbrstatova@debra.cz).

(MiH)
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Brezen ¢.1/2022
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Mapa pacient s onemocnénim EB Zijici v Ceské republice

Klinické EB Centrum a pacientska organizace DEBRA CR je tu pro viechny lidi s nemoci motylich kfidel z celé

CR. EB Centrum zajistuje specializovanou zdravotnickou péci. DEBRA CR poskytuje odborné poradenstvi, Sifi
informace o nemoci a moznostech lé¢by a propojuje pacienty a jejich rodiny z celé CR.

Na mapé vidite rozloZeni pacient( v Ceské republice v jednotlivych okresech.
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Terénni sluzba pro pacienty s EB a jejich rodiny

V lofiském roce se uskuteénilo mnoho terénnich vyjezdii do viech kouti CR. Snazime se Vam byt stale na
blizku at uz ve vasich domovech, ve $kolach, na spoleénych akcich pofddanych tymem DEBRA ¢&i vonline pro-
storu.

V roce 2021 probéhlo 47 setkani v rdmci terénni sluzby. Vy-
jezdy naseho odborného tymu jsou jednou z nasich hlavnich
aktivit. Uvitdme, kdyz nas v pripadé potieby kontaktujete se
Zadosti o navstévu, kde miZeme spolecné vyresit vse po-
tfebné (Bc. Dana Lengalovd, dana.lengalova@debra.cz).

V dobé covidové se bohuZel neuskutecnil Road trip, ktery
byl planovany. Véfim, Ze letos budou podminky pfijatelné;si,
a podafi se ndm jej naplanovat i zrealizovat, abychom mohli
navstivit co nejvice Motylku v urcitém kraji.

Komentdr k foto od pacientky Petry K.: ,,Moc to pro mne
znamend a chci aby védél cely svét, jak moc ddleZité pro
mne (nds) jste! Miluji vds a prestoZe nejsem tak poctivd v té
komunikaci, opravdu jste mou nedilnou soucdsti..... vdécim
vdm za Zivot!”
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PORADENSTVi DEBRA CR

Brezen¢. 1/2022
Verejna sbirka v roce 2021 aneb Kazdy ma své prani

Prostiednictvim Verejné sbirky DEBRA €R plnime piani pacientdim s EB a jejich rodinam jiz od roku 2008.

e Nejéastéjsi prani jsou NEVYHNUTELNA — zajisténi e Jind prani jsou plnd NADEJE a BUDOUCNOSTI —
oSetfovaciho materidlu a |éCiv, specidlni vyZivy, vyzkumy lé¢by pacientd s EB, asistovana reproduk-
zdravotnich pomucek, psychologické a terapeutic- ce aj.
ké péce aj.

e Dalsi prani jsou OBOHACUIJICI a SEBEROZVIJEJICI -
e Né&kterd prani jsou POTREBNA — vybaveni doméc- podpora vzdélavani, osobniho ristu, projektd DE-
nosti, Uhrada odbornych sluzeb v misté bydlisté BRA CR aj.
(psychologickd poradenstvi, rehabilitace, osobni
asistence), pfimorské a ozdravné pobyty aj.

Jedno maji vSechna tato prani spolecné. Jsou psa-
na osobnim pribéhem a individuaini potrfebou na-
Sich Motylk(. Uskutecnéna prani zkvalitiuji Zivot
kazdého z nich. Diky Stédrosti darci jsme v roce
2021 splnili pres 350 prani 75 klientdm a pomohli
tak celkovou ¢astkou 2 157 374 K. Nasi darci vé-
novali finanéni prostfedky na konta verejnych shi-
rek ve vysi 3 115 140 K¢.

Cerpani z prostfedk(l vefejné sbirky mdzou pacien-
tis EBivroce 2022 a to za stejnych podminek jako
doposud. Staci vyplnit jednoduchou pisemnou
zadost a odeslat ji koordinatorce verejné sbirky
Ladé Pazourkové (lada.pazourkova@debra.cz).
Zadost nasledné posoudi odbornd komise a t&si
nas kazda pomoc, kterou vam muizeme zkvalitnit
Zivot.

Prehled podpofenych oblasti a vydaju vefejné sbirky v roce 2021:

Osetrovaci material (pro pacienty s EB) 649 261 K¢
Specialni vyZiva 27 999 K¢
Podpora zdravi (kompenzacni a zdravotni pom{cky, IéCiva aj.) 268 488 K¢
Podpora EB Centrum (oSetrovaci material, dilatacni pomcky aj.) 102 218 K¢
Ubytovani pacient( a rodin (pred navstévou EB Centra) 66 923 K¢
Individudlni ozdravné pobyty (pacientl a jejich indikovaného doprovodu) 183 365 K¢
Podpora vzdélani pacientl s EB (notebooky, poradenstvi- osobni rozvoj aj.) 177 028 K¢
Psychologické poradenstvi 168 100 K¢
Ostatni sluzby (ndklady spojené s kontaktni mistnosti pro pacienty aj.) 108 658 K¢
Dalsi podpora pacientl a rodin s EB 404 844 K¢
Bankovni poplatky za vedeni Uctu verejné sbirky 490 K¢

(LP)
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Bfezen ¢. 1/2022

Plodny rok pro pracovniky DEBRA CR - na &as se vzdali i nutriéni specialistka Michae-

la Halbrstatova

U nas v Debfe se stale néco déje. A myslim, Ze alespon jeden z nas by chtél zazit alespon tyden okurkovou
sezonu. :-) Pracovat pékné na svych zaleZitostech, poskytovat sluzby v béZném koloritu a prosté nemuset
neustale fesit néjaké dalsi vyzvy. Ale .... A to podotykam by nebyla DEBRA. Prosté k naSemu kazdodennimu

pracovnimu nasazeni patii i davka ,ak¢énactvi“.

Poustime se do novych vyzev, program(, které jsme
jesté nedélali, protoZe jen naznak napadu, ktery by
mohl mit pro Motylky pozitivni dopad na jejich Zivot,
tak toho se vsichni zuc¢astnéni chytaji a zprofesionali-
zuji vizi, kterad se Casto stane skutecnosti a co pred
par lety nebylo ani myslitelné, tak je dotaZzeno nebo
v béhu nebo se realizuje. Myslim, Ze o0 mnohém se
doctete v nasich novinach.

Kazdopadné jsem mezi vami vsemi rada, at uz se to
tyka mych spolukolegl z Debry, specialisti klinického
EB Centra nebo lidi s nemoci motylich kridel a jejich
rodin.

Od dubna se vSak trochu vzdalim a budu se vénovat
té své osobni vyzvé - ,maminkovani“. Vérim vsak, ze
se i nadale budeme setkavat na akcich DEBRA CR a
budu Srumec kolem organizace sledovat z povzdali.

V Debte na vas bude opét cekat dal$i nova posila.
Doufam, Ze to bude brzy. Pravé probiha vybérové
fizeni na pozici nutricniho specialisty. Vybirame velmi
dikladné jiz od prosince loriského roku. Neni to jed-
noduché. Pro Motylky chceme jen to nejlepsi a vybér
nebereme na lehkou vahu.

Jakmile budeme mit nového nutri¢niho specialistu, tak se to vcas dozvite.

Nadale plati péce u gastroenterologtl EB Centra.

Pro détské pacienty:

MUDr. Eliska Hlouskova

Ordinacni hodiny:
pondéli 12:30 — 15:00

Misto:
Oddéleni 69, pavilon G, 3. NP
FN Brno — Détska nemocnice, Cernopolni 9

Objednani:
Pfechodné objednani pfes Bc. Danu Lengalovou
dana.lengalova@debra.cz; tel.: 773 628 299

Kontakt:
532 234 997
hlouskova.eliska@fnbrno.cz

ﬁodospélé pacienty:

MUDr. Milan Dastych

~

Ordinacni hodiny:
Utery 12:30—16:30

Misto:
Nutri¢ni ambulance, FN Brno, pavilon CH
FN Brno—Bohunice, Jihlavska 20

Objednani:
telefonicky nebo e-mailem

Kontakt:
532 232063

@ych.MilanZ@fnbrno.cz
iH)
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https://www.ebcentrum.cz/nutricni-a-gastroporadna-oddeleni-69-pavilon-g-3-np/t1407
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PORADENSTVi DEBRA CR =

Bfezen ¢. 1/2022

A kam jiz vrana zavitala?

Svoje mald zlatitka z tymu pracovnikt DEBRA CR v letodnim roce na svét jiz pFivitali Alice Brychtova a Pavel
Melicharek.

Hodné zdravi, Stésti a Zivotniho optimismu viem.

»S velkou radosti a pokorou v srdci hldsime
vSem, Ze se nadm 14.2. na svdtek ldsky narodila
nase Sdra Brychtovd. Tésime se, Ze se za vdmi
stavime v lété na pobyt.”

Alice Brychtova

A.
i N }\
gt

,Zacdtkem brezna i k ndm pfrisla dalsi
rodicovskd vyzva v podobé nasi dcery
Rebeky.“

Pavel Melicharek

12
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