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Uvodni
slovo
reditele

Milf lenoveé Debra rodiny,
vazeni partneri a spolupracovnici,

rad bych Vam predstavil vyroéni zpravu DEBRA CR
2022 a v ni vSe podstatné, co jsme v tomto roce udélali
pro podporu nasich milych pacientd, lidi s EB, tzv. nemo-
ci motylich kridel.

Rok 2022 byl ,zajimavy” v mnoha ohledech. Hned na
svem pocatku byl bohuzel spjat s ruskou agresina Ukra-
jing, ktera otrasla Evropou a dala do pohybu velké mnoz-
stvi uprchlikd, téch s nemoci motylich kridel nevyjimaje.
Od zacatku valky jsme byli v uzkém spojeni s DEBRA
Ukraine a s pomoci DEBRA International spolupracovali
s kolegy z ostatnich DEBRA organizaci v Evropé. Hned
po vypuknuti konfliktu jsme darovali valkou zasazenym
pacientim oSetfovaci a jiny material v hodnoté pres pul
milionu korun, pomahali jsme koordinovat cesty uprch-
lik(. Take jsme trvale prijali 3 ukrajinskeé rodiny, které se
staly sou¢asti DEBRA CR.

Presto tato mimoradna situace nijak neovlivnila nasi
kontinualni podporu a sluzby pro vsechny potrebné pa-
cienty s nemoci motylich kiidel a jejich rodiny u nas. Sta-
le nabizime celou skalu odbornych sluzeb i pfimou ma-
terialni podporou, ktera v roce 2022 dokonce presahla
Sastku 2,8 mil. K&. Pracovnici DEBRA CR byli pacienttim
a jejich rodinam stale nablizku, reflektovali vsechny jejich
potreby Ci problémy a prinaseli konkrétni feSeni.

Od té doby, co vznikla DEBRA CR, vime, Ze bez lékaid
a zdravotnikd v Klinickém EB Centru pfi FN Brno se nasi
mili pacienti neobejdou. Jejich kazdodenni usilovna pra-
ce a skveéla soucinnost jsou zasadni pro to, aby se paci-
entlm dostalo té nejlepsi mozneé péce, ktera jim doslova
meéni zivoty. Vyznamnym okamzikem byl letos take start
dlouho ocekavané a 11 let pripravovaneé Klinické studie
- terapie stromalnimi kmenovymi bunkami, na ktere DE-
BRA CR také aktivné participuije.

Nezbytna je pro nas také spoluprace s Radou pacientd,
ktera se jiz od svého zalozeni stala plnohodnotnym or-
ganem a dUlezitou soucasti DEBRA CR. Pacienti &i jejich
pecujici jsou tak jednodusSe zapojeni do struktur orga-
nizace a aktivné se podileji na jejim smérovani i rozvoji.
VSechno uvedené by ale nebylo mozné realizovat bez
laskaveé pomoci partnert, darcl a podporovatelti DEB-
RA CR. Jejich étédrost a neochv&jna prizer nam umoz-
nuje pokracovat v nasi praci, poskytovat dulezitou pod-
poru a peci. Rad bych na tomto misté vyzdvihl hlavné
nase milé pacienty a jejich rodiny. Jejich sila a odhodlani
jsou pro nas vsechny inspiraci a vazime si toho, ze mu-
zeme byt soucasti jejich zivotu.



Za podporu, skvélou spolupraci a projevenou diveru
Vam vSem hluboce dékuiji. Vam, ktefi se podilite na na-
plhovani poslani DEBRA CR a spolu s nami ménite Zivo-
ty nasich pacientt i vsem, koho osudy nasich pacientt
zajimaji. Bude nam cti, kdyz budeme moci nadale spo-
lupracovat, budovat vzajemné vztahy a spolec¢né zlep-
Sovat zivoty lidem EB, vzacnym a (zatim) nevylécitelnym
onemocnenim.

S lctou,
Ing. Pavel Melicharek
reditel organizace
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Poslani

Hodnoty

Zakladni
informace

Predstaveni
organizace

Poslanim DEBRA CR je pomahat lidem s nemoci moty-

lich kiidel a jejich rodinam

DEBRA rodina
Svobodna volba
Bezpeci
Transparentnost
Odbornost

Nazev: DEBRA CR, z.u.

Adresa sidla: Fakultni nemocnice Brno, Cernopolni 212/9,
613 00 Brno

IC: 26 66 69 52

Pravni forma: zapsany Ustav

Zapis v OR: vedena Krajskym soudem v Brné, oddil U,
vliozka 40

ID datoveé schranky: pf6zsuj

Kontakt: info@debra.cz

Pacientska organizace DEBRA CR pomaha lidem s ne-
moci motylich kfidel a jejich rodinam ve vSech oblas-
tech jejich zivota. Nemoc motylich kridel (Epidermolysis
bullosa congenita, zkracene EB) je vzacné vrozené a ne-
vyléditelné onemocnéni. DEBRA CR poskytuje sluzby
v oblasti socialni, nutri¢ni, psychologicke a v uzké spolu-
praci s klinickym EB Centrem pfi FN Brno poskytuje pa-
cientum komplexni péci. Ta ma vyznamny vliv na kvalitu
Zivota pacientd. DEBRA CR podporuje klinické EB Cent-
rum pfi FN Brno pofizovanim zdravotnického materialu,
zdravotnickym vybavenim a dalSimi formami podpory.

DEBRA CR pomahé zabranit socidlnimu vylouceni ne-
mocnych ¢i psychickym problémum, které plynou ze
slozitosti tohoto onemocnéni. Soucasné prebira cast
ekonomicke zatéze, kterou zivot s nemoci motylich kFi-
delrodinam nese. Spolupracuje s partnery z fad instituci,
statni spravy, firemniho sektoru a ostatnich neziskovych
organizaci s cilem zapojit pacienty do plnohodnotného
Zivota a hajit jejich prava a zajmy. DEBRA CR realizuje
osvetovou kampan NADOTEK, patronkou a velikou opo-
rou organizace je herecka Jitka Cvan&arova. Organizaci
podporuji také dalsi vyznamné osobnosti, kterymi jsou
Lib&éna Rochova, Lukas Musil, Martin Sonka, Barbora
Strycova, Tomas Klus a mnozi dalsi.

Regionalni plisobnost organizace je celd CR, primarni ci-
lovou skupinou jsou déti a dospeéli s nemoci EB. Sekun-
darni cilova skupina jsou rodiny, kde se Zije nemocny
s EB, dale pecujici osoby, osoby blizké a v neposledni
fadeé take pozustali.

Historie, ocenéni
a certifikaty

- DEBRA CR je pacientska organizace, ktera pomaha
usnadnit Zivot lidem s EB. Si¥f informace o nemoci,
moznostech lecby a propojuje pacienty a jejich rodiny
z celé CR.

- Haji prava pacientti s nemoci motylich kfidel a zastu-
puje je tam, kde je prave treba.

- Uzce spolupracuje s tymem odbornikd klinického EB
Centra.

- Je aktivnim ¢lenem DEBRA International a zapojuje se
do vyzkumu lécby EB.

DEBRA CR vznikla v roce 2004 v Brng, zalozila ji pri-
marka Détskeho kozniho oddéleni Pediatricke Kkliniky
FN Brno MUDr. Hana Buckova Ph.D. spolu s Bc. Magdou
Hrudkovou. V roce 2014 probéhla transformace DEBRA
CR pod vedenim Alice Brychtové, DiS., kterd je, spoledné
s prim. MUDr. Hanou Buckovou PhD., Bc. Magdou Hrud-
kovou a patronkou MgA. Jitkou Cvancarovou, uvadéna
dale také jako zakladatelka DEBRA CR. Od roku 2014 je
DEBRA CR drZitel znacky Provéfena verejné prospésna
organizace, kterou udéluje Asociace Verejné Prospés-
nych Organizaci (AVPO) na zakladé systému hodnoce-
ni spolehlivosti organizaci. Znacka poskytuje darciim
informace o tom, ze jeji drzitel hospodali se sverenymi
prostfedky transparentné a adekvatné je vyuziva na pl-
néni svych verejné prospesnych cinnosti a sluzeb.

Nadace Rozvoje Obc¢anskeé Spole¢nosti (NROS) udglila
organizaci DEBRA CR v roce 2018 ocenéni Neziskov-
ka roku, v kategorii ,stfedni neziskovka®. Organizaci do
soutéze Neziskovka roku nominovala sama pacientka
s nemoci motylich kfidel. Cena samotna je pak vysled-
kem dlouholeté prace, transparentnosti, nastaveni pro-
cesu a dlvery v organizaci samotnou, tohoto ocenéni si
proto velmi vazime.

DEBRA CR déle ziskala Cenu Féra darctl za projekt NA-
DOTEK v oblasti Sbirky v kategorii Sbirkove predmeé-
ty a vefginé prospésny merchandising a v roce 2021
Cenu Fdra Darcu pro nefiremni vyrocni zpravu: 2. misto.
V roce 2022 oslavila DEBRA CR 18 let od svého zaloZeni,
dosahla tak pomysiné pinoletosti, dale roste a reaguje
na podnéty ze strany pacientl a reflektuje i spolecen-
skeé zmeény.
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Nase
ocenéni
a certifikaty

DEBRA CR

je clenem
nasledujicich
uskupeni

Ceny Fori darcu?

Vitdz v kategorii Sthednd

/A Neziskovka roku

2018

- DEBRA International

- Asociace verejne prospésnych organizaci (AVPO)

- Ceska asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO)

- Narodni rada osob se zdravotnim postizenim (NRZP)
- Asociace spole¢enskeé odpoveédnosti (A-CSR)

- Aliance pro individualizovanou podporu (AlP)

- Narodni asociace pacientskych organizaci (NAPO)

- Aliance odpovednych poradatelll verejnych sbirek

(Forum darcu)

- Koallice pro zdravi

- Orphanet

- Ceské centrum fundraisingu

- Pracovni skupiny: PS pro zdravotnické prostredky

MZCR, PS pro telemedicinu MZCR, PS pro systémové
financovani PO

15
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Schéma
organizacni
struktury

Zakladatelky

Spravni rada

Reditel

Socialni pracovnice —
vedouci socialni sluzby

Nutri¢ni terapeutka, pracovnice
v socialnich sluzbach

Fundraiserka, projektova
manazerka

Koordinatorka osvetovéeho

projektu

Legenda

Funkce neni honorovana
Interni pracovnici

Externi pracovnici

I

Ucetni a administrativni
pracovnice

Koordinatorka benefi¢nich akci,
PR

Psycholozka

Poznamka: pocet internich pracovnikt v prepoctu na
Uvazky: 5,6

Lidé v organizaci

Ing. Pavel Melicharek

Bc. Dana Lengalova

Mgr. Lada Pazourkova

Mgr. Michaela Halbrstatova

Mgr. Dita PySkova

Mgr. Michaela Ladmanova
Alice Brychtova, DiS.

Ing. Hana Salomonova
Anita Gaillyova

Bc. Magda Hrudkova

MgA. Jitka Cvanéarova
MUDr. Hana Bué€kova, Ph.D.

Zakladatelé

MUDr. Hana Bu¢kova, Ph.D.
Alice Brychtova, DiS.

MgA. Jitka Cvanéarova
Bc. Magda Hrudkova

Revizor

Ing. Petr Valouch, Ph.D.

Feditel organizace

socialni pracovnice — vedouci socidlni sluzby

socialni pracovnice, koordinatorka VS

nutri¢ni terapeutka, pracovnice v socialnich sluzbach
(do 04/22)

nutri¢ni terapeutka, pracovnice v socialnich sluzbach
(od 07/22)

psycholozka (do 03/22)

fundraiserka, projektova manazerka (do 01/22)
ucetni a administrativni pracovnice

koordinatorka benefi¢nich akci, PR

koordinatorka osvétoveého projektu

patronka organizace

odborny garant, koordinatorka Klinického EB Centra

Spravni rada

Predseda: Mgr. Marek Hochmann
Clen: MUDr. Hana Bu&kova, Ph.D.
Clen: Mgr. Mgr. Anna Mrazova (do 01/22)
Clen: MUDr. Alena Steflova, Ph.D. (od 02/22)
Clen: PhDr. Stépan Rusiiak
Clen: Daniel Senky¥

Auditor

22HLAV s.r.o.
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Rada pacienti

V roce 2021 byla zalozena Rada pacientd, ktera se stala
Orgdnem Ustavu DEBRA CR, jejim cilem bylo pfimo za-
pojit pacienty a osoby blizké do fungovani Ustavu, do
jeho procesu a tento cil se podarilo naplnit. Rada paci-
entl od té doby usla velky kus cesty a ukazalo se, ze
je velmi dlleZitou souéasti DEBRA CR. Je nejen oporou,
ale vSichni spolu Uzce spolupracuji na napliovani po-
slani organizace a hajeni prav pacientl. Rada pacientl
se v roce 2022 setkala pfi dvou prilezitostech: béhem
letniho ozdravného pobytu a takeé v ramci odborné DE-
BRA konference. Obé setkani byla podnétna a inspira-
tivni, z pravidelné komunikace a vzajemné vymeny in-
formaci pak prichazi dalsi mnozstvi podnétt. Soucasti
Rady pacientl je takeé Vybor rady pacientl, jehoz Cle-
nove jsou voleni z fad Rady pacientl. Vybor uskutec-
nil v roce 2022 sedm setkani vétsinou pred zasedanim
Spravnirady. V ramci zasedani Spravni rady jsou pak ze
strany Rady pacient’ tlumoceny napady a naméty sou-
visejici s fungovanim organizace. Téchto zasedani se
pravidelné Ucastnila predsedkyné Vyboru, spolu s mis-
topredsedou. Cenime si toho, ze Rada pacientl vznikla,
protoze prispéla k uzsimu propojeni s DEBRA CR a také
k rozsiteni a zkvalitnéni péce o pacienty a jejich rodiny.
Bez pomoci ze strany DEBRA CR bychom si to nedoka-
zali predstavit, timto dékujeme.

Jana Erhardova, predsedkyné Vyboru Rady pacientl

21
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Naplhovani
poslani

O nemoci

Hlavnim poslanim DEBRA CR je zkvalitiovat Zivot lidem
s tzv. nemoci motylich kfidel (EB). DEBRA CR poskytu-
je pacientiim maximalni moznou oporu a je pacientim
a rodinam stale nablizku. Dale zkvalithuje poskytované
odborneé sluzby, at uz ambulantni nebo terénni, Sifi osve-
tu 0 nemoci a moznostech Ié¢by a propojuje takeé paci-
enty a rodiny v ramci celé CR. DlleZitou sou¢ast je Uzka
spoluprace s odborniky klinického EB Centra s kterymi
pacienty propojuje a doprovazi je pii poskytovani zdra-
votni pé&e. DEBRA CR je aktivnim &lenem DEBRA Inter-
national a dalSich uskupeni. Je aktivni také na poli vy-
zkumu a je zapojena do klinické studie s cilem najit pro
pacienty vhodnou lécbu.

Epidermolysis bullosa congenita (EB) neboli nemoc
motylich kfidel je vzacné genetické onemocneéni, kte-
rym trpi v Evropé cca 30 000 pacientd, v CR kolem 300
lidi a ve svété zije zhruba pul milionu pacientll s touto
chorobou. S EB se ¢lovek narodi, a protoze se jedna
0 genetickou vadu, neni mozné v soucasnée dobé tuto
zakernou nemoc vylécit. Uplatfiuji se proto rdzné oset-
fovaci metody a techniky, které maiji vyznam preventivni
i terapeuticky. Diky vysoce specializovaneé lekarske peci
se vSak daff zivot nemocnych s EB vyrazné zlepSovat.
Pricinou nemoci jsou genove mutace, které narusuji
soudrznost klze, coz ma za nasledek krehkou a leh-
ce zranitelnou kUzi. Mirny tlak ¢i tfeni zpUsobuje tvor-
bu puchyrl, bolestivych ran na kdzi i sliznicich, které se
komplikované hoji. V souvislosti s EB maji pacienti také
mnohem citlivejsi o&ni rohovku coz ma za nasledek
opakované zanéty spojivek. Projevy nemoci motylich
kridel jsou velmi individualni a rozmanité. Ani v ramci
jedné rodiny nemusi mit EB stejny prabénh.

EB se vyskytuje ve 4 formach:

- Simplex forma — nejCastéjsi, projevy byvaji mirné;si.

v e s

mohou vznikat samovolné.
- Junkéni forma - vzacna, projevy byvaji podobné
jako u formy Dystrofickeé.

- EB Kindlerové - velmi vzacné, pfinasi radu dalSich
komplikaci.

Celkem existuje vice nez 30 podtypt této nemoci a v CR
se presna diagnostika provadi pouze v Klinickem EB
Centru pfi FN Brno, a to za spoluprace dermatologa, his-
topatologa, molekularniho a klinického genetika.

Ackoliv jsou motyli kridla pro vétsSinu z nas symbolem
jemnosti, néznosti a krasy, nemoc motylich kridel bohu-
zel pro pacienty nic takového neznamena. Jeji nazev
naopak odkazuje k tomu, jak kfehka a lehce zranitelna
je jejich kuze.

Jakym
problémum
celi pacienti
s EB?

Oblasti
poskytovanych
sluzeb:

Zivot s EB prinadi fadu omezeni, ktera postihuji nejen
pacienta, ale i celou rodinu. Pacientiim, ktefi trpi nemo-
ci motylich kridel, zpUsobuje vétSina béznych ¢innosti
vznik puchyrl a velkou bolest. Také sliznice jsou leh-
ce zranitelné napf. spolknout sousto ¢i pfijimat béznou
stravu v pevné podobé muze byt pro pacienta s EB
velmi bolestné a zranuijici. Pacienti musi podstupovat
dilataci jicnu, cilem tohoto vykonu je rozsifit zdzenou
¢ast jicnu. U zavaznych forem EB maji pacienti rozsahlé
rany na kuzi, v Ustech i defekty ve vnitfnich organech.
Cetné rany zvysuji naroky organismu na prijatou energii
a vetsina pacientd tak trpi podvyzivou a Unavou. Proto je
nutny zvysSeny prijem zivin, a to i pres specialni doplhiky
stravy.

Pacienti se zavaznou formou jsou odkazani na pomoc
pecujici osoby, mnohdy jsou upoutani na invalidni vozik
a znacnou Cast dne stravi oSetrovanim, prevazovanim,
rehabilitaci, vyzivou a volného Casu zbyva velmi malo.
Prevazovani defektt na kdzi je nezbytné provadét v pra-
videlnych intervalech, aby se predeslo vzniku sepse. Pa-
cienti nosi bezesve obleceni, nebot i Sev mize zplsobit
poranéni klize. EB doprovazi fada zdravotnich kompli-
kacli, jako jsou napft.. anemie, podvyziva, obstipace, ztra-
ta vlasd a nehtd, omezena pohyblivost, tuhnuti kloubu,
srUstani prstu, zvysena kazivost chrupu, zanéty oéni ro-
hovky, stendza jicnu a dalsi. Pacienti take Celi kompliko-
vanému a neprijemneému vyrizovani prispevkud ¢ivyhod,
které pacientim s EB pravem nalezi. Nékteri posudkovi
lekari nemusi znat tuto zavaznou diagnozu a na zakladé
nevedomosti muze dojit k podcenéni zdravotniho stavu.

- Socialni poradenstvi

- Nutriéni poradenstvi

- Psychologické poradenstvi
- Materialni podpora

25
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Odborné
socialni
poradenstvi

Nutricni
poradenstvi

zajistuje nutricni
specialista

Socialni pracovnik predevsim nasloucha a vnima potre-
by klientd a jejich nejblizSich. Vzdy se snazi o individualni
pristup, hleda cesty, jak nejlépe pomoci. Socialni prace
je dulezita, jak pro poskytovani psychicke opory, tak i pri
obhajovani a ziskavani riznych podpor. Jednou z naplni
socialniho pracovnika je poskytnuti informaci o prehle-
du davek socialniho zabezpeceni a jejich mozného zis-
kani. Socialni pracovnik peclivé vysvetli postup pfi po-
dani samotné zadosti, zajisti podporu k ziskani socialni
davky ¢i navyseni prispévku na péci. Dale také pomaha
S vypracovanim odvolani ¢i namitky.

Socialni pracovnik je také privodcem EB Centrem, sna-
zi se byt i oporou béhem hospitalizace pacientl v Dét-
ské & Fakultni nemocnici v Brné. Uzce spolupracuje
s klinickym EB Centrem pfi FN Brno. Socialni pracovnik
zajistuje potrebna propojeni v ramci ruznych organiza-
Ci, ktera jsou pfinosna pro pacienty s EB. Terénni sluz-
bu poskytuje zpravidla 4x do mésice ve vsech koutech
CR. Socialni pracovnik se vzdy snazi o co nejlepsi fedeni
slozité situace, konecné rozhodnuti je vSak v rukou sa-
motného pacienta, které je piné respektovano. Veskeré
sluzby DEBRA CR jsou pro pacienty a jejich blizké po-
skytovany zdarma.

Vyziva hraje v zivoté kazdého z nas nezastupitelnou roli.
U pacientt s EB to plati dvojnasob. Ulohou nutri¢niho spe-
cialisty je Uzce spolupracovat s gastroenterology Klinic-
kého EB centra a zabyvat se otazkami vyvazeneé stravy
u pacientd s EB a komplikacemi spojenymi s vyzivou.
Vhodna vyzivova doporuceni jsou soucasti komplexni
pece, a to jak u déti, tak dospelych. Divodem je skutec-
nost, ze bolestive puchyre nevznikaji pouze na kuzi, ale
také v Ustech, na sliznicich, v jicnu a dalSich mistech travici
soustavy. Dusledkem muze byt diouhodobé nizsi prijem
energie a zivin vedouci k podvyzive, zvlasté u pacientl
s dystrofickou a junkeni formou. Energeticky a nutricné
bohata strava vyrovnava ztraty zivin otevienymi ranami
a stava se tedy dulezitou soucasti Iécby podporuijici op-
timalni hojeni ran, efektivni imunitni systém, optimalni rast
détského organismu, normalni funkci stfev a predchaze-
ni zacpy.

Psychologickeé
poradenstvi

Psychologicka péce je zamérena, jak na pacienty, tak
i osoby blizké a pozUstalé. Cilem této péce, v jejim nej-
Sirsim pojeti, je zvySovani kvality zivota pacientd a jejich
okoli. Rodina a blizké okoli je povazovana za vyznam-
ny podpurny faktor, jehoz zdroje psycholog aktivizuje.
Zavazné onemocneéni, jako je EB, prinasi do zivota radu
zmeén. Nékteré z nich zvladaji pacienti sami, jiné je nut-
neé konzultovat s odbornikem. Psycholog poskytuje, jak
individualni, tak rodinnou terapii. Pé¢e psychologa je po-
skytovana v prubéhu celého zivota pacientll od naro-
zeni az po umrti. Psychologicka péce je zajistovana pro
kazdého klienta v misté jeho bydlisté a nasledné piné
hrazena v ramci verejné sbirky.
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Formy
poskytovanych
sluzeb:

Ambulantni
forma

Terénni
forma

Pacienti s nemoci motylich kfidel pravidelné dochazi na
prohlidky ke specialistim klinického EB Centra pfi Fakultni
nemocnici Brno. Ambulantni sluzba je zajisténa pondéli az
Ctvrtek v Case od 8:00 — 16:00 hod v kontaktni mistnosti
v arealu Détské nemocnice. Pondéli a Utery dochazi do
kontaktni mistnosti pacienti po navstéve kozni ¢i jiné
ambulance. Je zde tedy moznost ihned vyuzit socialni Ci
nutricniporadenstvi nebo take pripadné Cerpani z verejné
sbirky. Ve stfedu a ve Ctvrtek je moznost poskytnuti
individualniho poradenstvi dle domiluvy a potreby
pacienta. Od roku 2022 je vyuzivana nova kontaktni
mistnost v prostorach Détske nemocnice Brno.

Odborny tym pravidelné vyjizdi za pacienty s EB do
v8ech kouttl CR. Vyjezdovy tym je sestavovan dle zadani
dané zakazky, ktera vznikne na zakladé zadosti pacienta,
rodiny nebo pracovnika odborného tymu. V ramci
jednoho vyjezdu je mozné poskytnout terénni sluzbu
vice rodinam. V pripadné akutni zakazky se vyjezd kona
Vv CO nejkratsi mozné dobé. V pripadé potfeby pacienta
je mozneé terénni sluzbu opakovat v kratkéem casovem
intervalu, at uz u Néj doma nebo na smiuveném miste.
Pokud nemuze byt terénni sluzba z néjakého duvodu
poskytovana, nabizi odborny tym sveé sluzby i vzdalenou
online formou.

V ramci terénni sluzby socialni pracovnik resi napriklad
nasledujici situace: nastup malého pacienta do pfipravné
tfidy na ZS, doprovod ke specialistim mimo EB Centrum,
doprovod rodiny k praktickemu lékari v misté bydliste
auvedenipacientav ZS, humanitarnipomocpro ukrajinské
pacienty v CR, spolupréce s fotografkou pti dokumentaci
poskytovanych sluzeb, predani oSetfovaciho materialu
a vyzivy, setkani s pozUstalymi, psychologickou péci
a fadu dalsich. V roce 2022 byla spusténa dlouho
ocCekavana studie Mezenchymalnich kmenovych bunéek.
Debra asistentky zacaly dojizdét za vybranymi pacienty
do jejich domovu ve stanovenych intervalech, aby zajistily
fotodokumentaci aplikovanych ran.

Statistika
poskytovanych
sluzeb 2022

Celkovy pocet pacientu, ktefi vyuZili

nabizené sluzby 149
Prvokontakt (jedna se o dospélé

i détské pacienty) f
Socialni poradenstvi pocet vykont
Intervence rodinna 480
Intervence individualni 45
Nutriéni poradenstvi pocet vykonti
Intervence rodinna 67
Intervence individualni 14

DEBRA konference se zucastnilo — 24 rodin
Letniho ozdravného pobytu se zU¢astnilo — 22 rodin

Ucastnici EB Klinického dne — 4 osoby
Damsky wellness pobyt — 15 uéastnic
Piknik ve Stromovce — 8 rodin

Terénni sluzba — 118

DEBRA CR pod sva kfidla prijala 3 ukrajinské rodiny s EB.
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Hajeni
prav
pacienti

Aktivity pro
pacienty a verejnost

Akce pro
pacienty a rodiny

Relaxace pro
pecujici i dospélé
pacientky

a pacienty s EB

Mezi UCely Ustavu patfi také prosazovani a hajeni prav
pacientl s EB. Tato oblast aktivit je jiz nedilnou soucasti
ginnosti, které DEBRA CR realizuje a napliiovani toho-
to Ucelu probiha na nékolika Urovnich. V rovingé syste-
move je tato aktivita realizovana skrze aktivni ¢lenstvi
Vv pracovnich skupinach, zastreSujicich organizacich,
uskupenich a prostfednictvim pfipominkovani zakond,
vyhlasek, diskusi v ramci kulatych stoll a besed. V kon-
krétnich pfipadech dotykajicich se pacientll je poté
DEBRA CR, v pfipadé potieby, pripravena formulovat
stanoviska, doporuceni ¢i pomoci zpracovat vhodna
odvolani.

Podstatou ¢innosti DEBRA CR je propojovani lidi. Téch,
ktefi potfebuji podporu a téch, ktefi pomocnou ruku
nabizeji. Zas a znova se nam dere na jazyk pojem NA-
DOTEK. Nas oblibeny novotvar, ktery naznacuje blizkost,
souznéni, oporu. V tomto duchu a velmi ¢asto i pod tim-
to nazvem probiha cela rada akci, prilezitosti k setkani.

Mame velkou radost, ze se nam v roce 2022 podairilo,
PO ro¢ni pauze, uskutecnit damsky wellness pobyt pro
dospeélé pacientky a pro maminky pacientl a také za-
¢it novou tradici panskych pobytd. Hlavnim cilem téch-
to vikendovych setkani bylo umoznit nasim klientkam
a klienttim nacerpat novou energii, odpocinout si a také
konzultovat zalezitosti s ¢leny odborného tymu DEBRA
CR. Damy vyrazili na prelomu zafi a fijna do lazni Velké
Losiny v podhurfi Jesenikl, kde vedle lazenskych pro-
cedur stihly i navstévu zamku ¢i mistni pralinkarny. Pa-
nové zamitili na jihozapad Cech uzit si podzimni mésto
Plzen a také navstivit mistni pivovar. Spolecné straveny
Cas byl v obou pripadech velmi obohacuijici. V uzkém
kolektivu DEBRA rodiny meéli vSichni moznost konzul-
tovat sveé problémy a otazky nejenom mezi sebou, ale
i se zastupci tymu DEBRA. Vérime, Ze prave takoveto
akce hraji svou nezastupitelnou roli ve vzajemné pod-
pore, vnitfni posilovani komunity a prohlubuji védomi,
ze nasi ,Motylci“ na to opravdu nejsou sami.

Letni ozdravny
pobyt

Odborna DEBRA
konference

JPro¢ délate pobyt pro déti, které nemuzou nic délat?
NemUzete se jich prece ani dotknout..” nebo: ,Pro¢ ne-
jedou déti s EB na normalni tabor?” Tyto a mnohée dalsi
otazky se mohou objevit v souvislosti s letnim pobytem
pro rodiny s nemoci motylich kridel, ktery DEBRA pora-
da. Nemoc motylich kridel je nesmirné riiznorodé one-
mocnéni - nékdy patrné na prvni pohled, jindy skryté
pod oblec¢enim a nebo se u nékoho projevuje ve zcela
mirné formé&. DEBRA CR porada prazdninovy tydenni
pobyt, kterého se muzou Ucastnit vsichni, bez ohledu
na miru postizeni a vek. V roce 2022 jsme navic prizvali
irodiny s EB, které prisli do Ceska z Ukrajiny a ani odligny
jazyk nebyl prekazkou. Celkem se pobytu Ucastnilo 66
klient(1z 20 rodin, 7&lenny tym DEBRA CR a mnoho skvé-
lych hostu, dorazili take specialiste klinického EB Centra
pri FN Brno s kterymi pacienti konzultovali odborné za-
lezitosti souvisejici s nemoci. Samostatny program byl
podnétny i pro dospélé. Mohli se vénovat prednaskam,
meditaci, cviceni, koucovani, konzultace s lékari, se soci-
alnimi pracovnicemi a dalsimi odborniky jako je nutri¢ni
specialistka nebo fyzioterapeut. V neposledni fadeé zde
vznikl prostor pro vzajemné sdileni mezi lidmi, ktefi jsou
v podobné zivotni situaci, jsou sami pacienti s EB, nebo
pecuji o blizkého s touto diagndzou.

DEBRA CR spolu s Klinickym EB Centrem usporadali
v poradiuz 19. vyro¢ni konferenci pro pacienty s nemoci
motylich kFidel a jejich peCovatele. Tato konference je po-
fadana jednou za rok a vénujeme se v ni nejddlezitéjsim
tématdm v péci o pacienty s EB. Pfedstavujeme novin-
Ky v [é¢beé i mezi osetfovacimi materialy, prfinasime noveé
a zajimave informace, které mohou lidem s EB pomaoci.
Konference je také prostorem pro neformalni setkani
pacientl s jejich léekari a dalsimi specialisty klinického
EB Centra. Predvecer konference neodmyslitelné pat-
fi galavecCeru, slavnostnimu setkani, kterée je prilezitosti
pro podékovani. Dékujeme prostrednictvim Cen moty-
lich kridel pacientiim, lekartiim i nasim partnerdm. Tedy
vSem, bez kterych se neobejdeme. Ceny motylich kiidel
zarok 2021 ziskali: Rodina Sté¢panovych v kategorii Paci-
ent, pacientka Katka V. a Petka K. v kategorii Pacient Si-
rici osvétu, tym dermatologickych sester v klinickém EB
Centru v kategorii Zdravotnik roku, spole¢nost Kaufland
v kategorii Partner roku. Dulezitou soucasti galavecera
byl také spoleCny start virtualniho charitativnino béhu
NADOTEK. Na pomyslnou startovni ¢aru se vedle sebe
postavili pacienti, jejich rodi¢e, lékari, pracovnici DEBRA
CR, nasi partneti a podporovatelé. Odborna konference
je pro celé rodiny, proto stejnou pozornost jako progra-
mu pro dospélé vénujeme i détske casti. Abychom dob-
fe vstrebali vSechny dojmy z nabitych dni, usporadali
jsme v nedéli dopoledne spole¢nou prochazku kolem
feky Svratky.
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Akce
pro verejnost

Den vzacnych
onemochneéni

Béh NADOTEK

U prilezitosti Dne vzacnych onemocnéni 2022 jsme pfi-
pravili diskusni porad na téma: Jak ménime zivoty lidem
s nemoci motylich kfidel, ktery se vysilal zivé na nékolika
platformach z prostor Vystavisté Praha. Usastnili se ji z&-
stupci neziskoveho sektoru, lékari i pacientka s nemoci
motylich kfidel. Re& byla o komplexnosti pé&e a pro-
fesionalizaci pacientskéeho sektoru. Zaznélo i upfimné
podeékovani pecujicim rodicim a obdiv k state¢nym
bojovnikim s kuzi kifehkou jako motyli kridla. Pratelskou
a inspirativni diskusi sledovali v pfimeéem prenosu pod-
porovatelé Debry, nasi klienti, nebo studenti, které toto
téma zaujalo. Nasi hosté jim umoznili jedinec¢ny vhled
do problematiky neziskoveho sektoru a zdravotni péce
0 pacienty se vzacnymi nemocemi.

Boj s nemoci motylich kfidel je béh na dlouhou trat. Pod-
titul letosniho béhu je zkratka faktem a stala se podti-
tulem druhého ro¢niku virtualniho charitativnino béhu
NADOTEK. Zapojit do béhu se mohl uplné kazdy, pro-
toze traté nebyly jen pro béh, ale dvé bylo mozné zdolat
i chiizi. Délky trati symbolicky predstavily Debru a to, jak
pomaha pacientim a jejich rodinam. Zavodu se zucast-
nilo 1228 aktivnich zavodnik( a aktivné ho podporilo ho
7 naSich partnerskych firem. Celkové jsme ze startov-
ného ziskali ttmér 200 000 K¢ a pri pripocteni dard od
partnertl jsme ziskali celkovy vytézek ve vysi 476 000
KE. Do zavodu se zapojily tymy firem, Skol i party pra-
tel. V tomto zavodeé nejsou prvni mista tak dulezita jako
celkova podpora, nadseni a zaujeti. Byt NADOTEK, pod-
porovat lidi s nemoci motylich kfidel, to je vyznam celé
této akce. Byt NADOTEK znamena i sportovat a zda se,
ze to s nami lidi bavi. Svedci o tom nejen dosazeny vyté-
zek, ale i nadseni jednotlivel, které zazniva z fad nasich
fanouskd na socidlnich sitich, zastupcd partnerskych fi-
rem i z rodin nasich kifehkych ,MotylkU",

Kino & koncert
NADOTEK

Beneficni
a osvetove
aktivity

Ve spolupraci s Radlickou kulturni sportovnou jsme
v roce 2022 usporadali filmovy vecirek, slavnostni uve-
deni dokumentarniho filmu o zivoté s nemoci motylich
kridel. Film Na kridlech motylich rezisérky Lucie Klimoveé
vznikal v dobeé covidu, lockdownU, noSeni rousek i na uli-
ci. Aby ve filmu mohli mit lidé odkryté obliceje, Cekalo se
S natacenim na vhodnou dobu, coz si vyzadalo temer
dva roky odkladl, nez byl uspésné dokonceny. Jeho
premiéra a publicistika s ni spojena byla s Ceskou tele-
vizi domluvena na Den vzacnych onemocnéni, tedy po-
sledni Unorovy den roku 2022. Bohuzel ale, tfi dny pred
premierou zacala valka na Ukrajing a film byl zcela zasti-
nén touto dramatickou udalosti. Proto jsme se rozhodli
mu dat tu pozornost, kterou si zaslouzi a pripravili pro-
jekci na zacatek podzimu. Projekci jsme doplnili o velmi
zajimavou besedu s tvurci a hlavni protagonistkou filmu
Petrou. Na besedu navazal vecCerni koncert kapely Jan
Jelen Band, které je Petra nedilnou soucasti. Tato skve-
la akce prilakala spoustu nasich hostl z fad pacientd,
partnert a dalSich podporovatelt. Na vzniku filmu se ve-
dle Ceskeé televize podilela i spolenost Mélnlycke Heal-
th Care, ktera podporuje aktivity Debry od jejiho vzniku.
Nebyt této financni podpory, film by vzniknout nemohl
a lidé by tak prisli o velmi vlidny, ale intenzivni vhled do
problematiky Zivota s nemoci motylich kFidel.

Vedle fundraisingovych aktivit, které realizuje DEBRA
CR, se kazdoro¢né uskutedni fada krasnych akci na
podporu ¢innosti organizace. Dobrou vuli a nadSeni or-
ganizatort akci, ktefi se na nas obraceji, propojujeme
se zkusenostmi, které s podobnymi udalostmi mame
i s zivotnimi pfibéhy pacientl. Spole¢né tak davame
dalsi rozmeér sportovnim i kulturnim akcim, vernisazim
a dalsim.
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Beneficni akce

a jejich vytézky:
Benefi¢ni dil pofadu Na lovu, TV Nova:
Vanoc¢ni pun&ovani v Olomouci:
Hokejova benefice pro Motyli kridla:
Prochy Cup Dyjakovice:
Dobrotrh Mendelu:
Slavnost fadu rytifd vina:
Dobrodinny ples v Chotébori:
KFidla nadéje: beneficni glee show:
Rostejnsky hodokvas:
Kaufland komunitni zahrady
Benefi¢ni golfovy turnaj Neo Finances:
Benefi¢nirockova veselice
Beneficni akce v restaruaci DTJ

Ares Race:

Koncert ZUS Smeralova v Karlovych Varech:

180 OO0 K¢

82 440 KE

74 430 KC

65 609 KC

97 426 KC

50 500 KE

46 687 KC

41762 KC

40 000 K¢

39 809K

29 000 K¢

15 000 KE

13 705 KE

13134 KE

12 756 K&

Edicni cinnost

Vydavani informac¢nich materialt o EB je nedilnou sou-
&asti aktivit DEBRA CR. Materidly slouzi, jak samotnym
rodinam, kde Clovék s onemocnénim zije, tak i odborné
Ci laickeé verejnosti a je také dulezitym nastrojem Kk bu-
dovani a posilovani povedomi o EB. Autofi textl jsou jak
pracovnici DEBRA CR, tak lékari klinického EB Centra pfi
FN Brno a dal&i odbornici.

V roce 2022 byla vydana brozura ,Struc¢ny privodce
(nejen) pro lekare® jako 7. aktualizovaneé vydani. Dale pak
byly realizovany ctyfi vydani DEBRA novin, jejiz cilovou
skupinou jsou zejména pacienti s EB a jejich rodiny. Cte-
nari jsou na strankach pravidelné seznamovani s uda-
lostmi primo z organizace, dale s novinkami z Klinic-
kého EB Centra a jsou prinaseny také zajimave clanky
z oblasti socidlni, psychologickeé &i nutricni. Vznikla také
brozura pro stomatology a take brozura pro rehabilitaci
v domacim prostredi.
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O klinickem
EB Centru

Klinicka studie
mezenchymalnich
bunék

EB Centrum vzniklo v roce 2001 pfi Détskem koznim od-
déleni Pediatrické kliniky FN Brno, v Détské nemocnici
v Cernych Polich. V EB Centru v Brn& plisobi mezioboro-
vy tym odborniky, ktery spole¢né poskytuje pacientim
s EB komplexni klinickou péci tak, jak to vyzaduje toto
vzacné onemocnéni. Centrum soustredi pacienty z celé
CR a peduje o n&. EB Centrum je od roku 2016 &lenem
Mezinarodni referen¢ni sité pro vzacna kozni onemoc-
néni (ERN-Skin - European Reference Network-Skin:
www.ern-skin.eu), EB Centrum je také ¢lenem mezina-
rodni sité Kklinickych expertd EB-CLINET. EB Centrum
s DEBRA CR Uzce spolupracuje, aby byly zajistény ty
nejlepsi podminky pro péci o pacienty s EB.

k]

-
oty European
A .isV Reference m
¢s0' Networks

Ve Fakultni nemocnici Brno byla ve spolupraci s infra-
strukturou CZECRIN (Lékarska fakulta MU) zahajena
klinicka studie pro pacienty s onemocnénim epider-
molysis bullosa. Cilem studie je oveérit bezpecnost 1&CI-
veho pfipravku a ziskat prvni informace o tom, nakolik
podavana bunécna terapie podporuje hojeni chronic-
kych ran. Klinickou studii realizuje tym lékart a sester
z EB Centra pri Détskem koznim oddéleni Pediatricke
kliniky FN Brno a Kliniky popalenin a plastické chirurgie
FN Brno. Studii realizuje MUDr. Jitka Vokurkova, Ph.D.
ve spolupraci s MUDr. Hanou Buckovou, Ph.D., MUDr.
Pavlem Rotscheinem a dalSimi. Na studii se od samého
pocatku podili také DEBRA CR, ktera usiluje o jeji imple-
mentaci. Po dlouhych 11 letech vyvoje a pfiprav se do
prvni faze studie zapajili 4 dospéli pacienti a ukolem DE-
BRA CR je monitorovat jejich stav a vyvoj ran, do kterych
je aplikovan lécivy pripravek. Dosud DEBRA CR vznik
studie podpofila ¢astkou prevysujici 1 milion KE. V polo-
viné fijna 2022 se do studie zapojil prvni pacient, ktery
pravidelné dochazel na dalsi kontroly a k opakované-
mu podani lé¢iveho pripravku. Kazdy ze ¢tyt pacientd,
kteff jsou zarazeni do prvni faze studie, bude sledovan
po dobu jednoho roku. Poté probéhne analyza bezpec-
nosti lécby a v pfipadé priznivych vysledkd budou do
studie zafazeni dalSi pacienti. LeCivy pripravek bunécné
terapie tvori tzv. mezenchymalni stromalni bunky (MSC).
Tyto bunky v lidském organismu napomahaji opravam
poskozenych tkani a usmernuji prehnané funkce imu-
nitniho systému. Podle dosavadniho vyzkumu majiMSC
hojivy potencial u akutnich i chronickych ran rzného

pUvodu. Lécdivy pripravek se pripravuje z tukove tkané
zdravych dobrovolnikd a na jeho vyvoji pracovali néko-
lik let odbornici z pracovisté Advanced Cell Immunothe-
rapy Unit (ACIU) pfi Farmakologickém ustavu Lékarské
fakulty Masarykovy univerzity.
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Osveta

PROJEKT
NADOTEK

NADOTEK
s umelci

Nasi pacienti, stejné jako kdokoli jiny, si zaslouzi Uctu, re-
spekt a bezpodminecné prijeti. Prave to se stalo cilem
osvetove kampaneé, ktera se od sameého zacatku pro
pacienty snazi sehnat Sirokou podporu. DEBRA CR re-
alizuje od roku 2010 dUlezity osvétovy projekt, na jehoz
vzniku i prabéhu se podili patronka organizace Jitka
Cvangarova. Od samého zagatku je nasim cilem zau-
jmout meédia a diky nim seznamit verejnost s problema-
tikou nemoci motylich kridel. Chceme tak zabranit pred-
sudec¢nému chovani lidi, ktefi mohou nasim pacientdm
ublizit pouhym slovem, pohledem, nevédomosti. Proti
¢emu bojuje osveétova kampar:

- Nevédomost

- Opovrzeni

- Prehlizeni

- Urazky

- Odmitani

- Nepochopeni

Postupem Casu tradicni média nahradila ¢ila komunika-
ce na socialnich sitich, kde pokracujeme ve spolupra-
Ci s vyznamnymi osobnostmi, které nase Usili o Sifeni
osvety podporuji. Spole¢né se tak snazime oslovit riizné
skupiny lidi a ziskat jejich podporu pro nase pacienty.

.Po prvnim setkani s lidmi s nemoci motylich kridel, mi
bylo jasneé, Zze jim musim pomoci,” vypravi herecka Jitka
Cvandarova o cesté, kterd ji vedla k pacientské orga-
nizaci DEBRA CR. Je to piibéh NADOTEK a pigeme ho
spole¢né, prave ted. Lidé s nemoci motylich kfidel jsou

to prave oni, kdo vsechny spojuji, doslova NADOTEK.

Uz Ctvrtym rokem vyrabime unikatni symbolické tric-
ko NADOTEK s vngjsimi Svy. S napadem prisla odévni
designéerka Libéna Rochova. Motiv na trickach vznika
z kreseb vytvarnika Lukase Musila, ve spolupraci s gra-
fickym designérem Ondrejem Rytifem. Naprosto vystiz-
ny nazev ziskal projekt diky Alzbéte Plivove.

NADOTEK
s odborniky

NADOTEK
s Vami

#jsemNADOTEK

Aby lidé s nemoci motylich kidel zili co nejkvalitn&jsi
zivot, spojila se rada odbornikd. Dermatolozka MUDr.
Hana Buckova, Ph.D. vybudovala ve FN Brno Spickovy
multidisciplinarni tym lékarc, DEBRA CR k nim pida-
la socialni pracovniky i terapeuty. Spolecné poskytuji
v&em 360 pacienttim z Ceska komplexni pé&i na své-
tové Urovni.

Za neustalou podporu jsme moc vdécni nasim stedrym
darcum. Prodej tricek NADOTEK umoznuje poskytovani
odborného poradenstvi v DEBRA CR pacientdm a jejich
pecujicim, kdykoli to potrebuji. Je mozné pro ne poradat
konference a pobyty, zajistovat dostatek velmi naklad-
ného oSetfovaciho materialu a mnoho dalsiho. Individu-
alni podpora je Sita kazdému na miru.
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Zivot na kridlech
motylich - dokument
o zivoté s nemoci
motylich kridel

Ceska televize za podpory neziskové organizace DEBRA
CR a Mdlnlycke Health Care uvedla dokument reZisérky
Lucie Klimove, ktery odkryva pfibéh Petry Koudelkove,
ktera od narozenibojuje s nemoci motylich kridel. Presto
se snazi uzit si kazdy den svého zivota naplno.

Pres svou nesmirne tézkou diagndzu Petra vystudovala
stfedni Skolu, ma zkousky ze psani na pocitaci, dokud
ji to nemoc dovolila, fotografovala. | pres srostlé prsty
a bolest hraje na baskytaru a pravidelng zkousi s kape-
lou Jan Jelen Band. Poslednich nékolik let takeé vyrabi
Sperky. Prestoze je v zivoté a vSech c¢innostech zcela
zasadné limitovana, ma spoustu zajmud a konic¢kd. Bo-
huzel uz nemuUze sama chodit a je odkazana na invalid-
ni vozik, zaroven ma ale fidi¢sky prikaz a prave auto,
se kterym najede nékolik tisic kilometrd ro¢ng, je, jak
sama rika, jeji ,druhé nohy®, a ty ji dovezou vSude, kam
potrebuje. Diky nadhledu, lehce sarkastickému humo-
ru, zkratka pristupem k zivotu obecné, ma stale pozitivni
mysSleni a chut do zivota. A to i presto, ze se mnohdy po-
tyka s podeziravymi pohledy a nepochopenim ze strany
vefejnosti a sama uz méla nékolikrat chut to, Petfinymi
slovy ,zabalit".

Na pribéhu Petry a jeji rodiny vidime uskali bézného zi-
vota lidi s nemoci motylich kridel, jejich potize a drobné
radosti, které tato vazna nemoc zasadné kompliku-
je. Zaroven chce ale snimek ukazat, ze i lidé s nemoci
motylich kridel nejsou jen ,pacienti’, které bychom méli
litovat, ale osobnosti, které svou vUli a energii dokazou
motivovat a inspirovat ostatni. Dokument je mozné
shlédnout v iVysilani CT.
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Vefejna
sbirka

Prostfednictvim Verejné sbirky DEBRA CR plnime

prani pacientdm s EB a jejich rodinam jiz od roku 2008.
NejcastejSipranijsounevyhnutelna—zajisténiosetfovacino
materialu a léciv, specialni vyzivy, zdravotnich pomuicek,
psychologicke a terapeuticke péce aj. Néktera prani jsou
potfebna — vybaveni domacnosti, uhrada odbornych
sluzeb v misté bydliste (psychologicka poradenstvi,
rehabilitace, osobni asistence), prfimorske a ozdravneé
pobyty atd. Jina prani jsou plna nadéje a budoucnosti —

vyzkum lé¢by pacientl s EB, asistovana reprodukee aj.

Dalsi prani jsou obohacuijici a seberozvijejici — podpora
vzdélavani, osobniho rdstu, projektd DEBRA CR aj. Jedno
maji vSechna tato prani spole¢né. Jsou psana osobnim
pribéhem a individualni potfebou nasich motylkd.
Uskutecnéna prani zkvalithuji zivot kazdého z nich. Diky
Stédrosti darcll jsme v roce 2022 splnili pres 291 prani
vice nez 77 Kklientim a pomohli tak celkovou ¢astkou
2 804 793 KE&. Nasi darci vénovali financni prostfedky na
konta verejnych sbirek ve vysi 3 240 355 KE.

Vydaje verejnych shirek DEBRA CR
za obdobi 1. 1.-31. 12. 2022

Podpora EB Centra pfi FN Brno 23 720 K& 4
Psychologické poradenstvi - externi 23 050 Ke 7
Cestovné pro pacienty 3809 Ke 2
Bankovni poplatky 1102 K& -
Suma 2804793 Ke 291
Primerné meésicné 233 733 K¢ 24

PFijmy veiejnych sbirek DEBRA CR
za obdobi 1. 1. - 31. 12. 2022

Ucet verejné sbirky Castka
Verejna sbirka vedena u Raiffeisenbank 2264 798 K&
Verejna sbirka vedena u Fio 975 557 K&
Suma 3240 355Ke

Kategorie Castka v Ké i:::siti
OSetrovaci material a léCiva 931131KE 164
Individualni ozdravné pobyty 679 194 K& 19
Podpora zdravi 216 482 K& 28
Ozdravné pobyty a odborna konference 194 597 K& -
Rekonstrukce kontaktni mistnosti 189 745 KC -
Dalsi podpora pacientt s EB 169 718 K& 9
;Jé)rygg\c/igepacientﬂ arodin v ramci navstév 143196 K& 34
Podpora vzdélani pacientt s EB 103 689 K& 10
Sluzby spojené s provozem kontaktni mistnosti 99 304 K& -
Vyziva 20 126 K& 14
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Inadale mohoupacientisEB,dikylaskavostiavelkorysosti
darcu, Cerpat z prostredkd verejné sbirky a to za stale
stejnych a jasnych pravidel. Staci jen, aby pacient, nebo

Poskytnuté prispévky
v ramci verejné sbhirky:
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jeho zakonny zastupce, vyplnil jednoduchou pl’sgmnou
zadost a odeslali ji koordinatorce verejneé sbirky. Zadost

2022 2804 793 K& nasledné posuzuje odborna komise a o stanovisku
koordinatorka informuje zadatele. V roce 2022 byla
2021 2157 374 K& naprosta vetSina podanych zadosti ze strany pacientl
schvalena.
2020 2 661796 K&
2019 2163 744 K& }
Prispét na konto verejné sbirky DEBRA CR mUze kazdy
2018 1754 443 K& atuz
- Jednorazovym finan¢nim darem
2017 1440 330 K& - Pravidelnou financni podporou
- Prostrednictvi DMS
2016 1405 117 K& - Nakupem na e-shopu DEBRA CR
- Pfes portaly Darujme.cz a Daruj Spravneé
2015 830 630 K& - Platebni kartou, platebnim terminalem
2014 985 529 K¢
2013 1593 800 K&
2012 1564 000 K&
201 1500 000 K¢
2010 279 315 K¢
2009 272 063 K&
2008 126 587 K¢
V celkové vysi: 21539 521Ké
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Financéni
zprava

Kompletni Ucetni zaverka (rozvaha, vykaz zisku a ztraty
a priloha v Ucetni zavérce), vyrok auditora a revizora jsou
soucasti této vyrocni zpravy na prilozeném mediu.

Hospodai'sky vysledek pied zdanénim 130 000

Naklady &innosti DEBRA CR v roce 2022 10 122 448
Odborné socialni poradenstvi 3121967
Konference DEBRA CR 585945
Informacni Cinnost a edi¢ni ¢innost 76 927
Vikendové ozdravné pobyty 614 842
Osvétova Cinnost 440 611
Verejna sbirka - podpora pacientt 2704 063
Ostatni hlavni ¢innost 2578 093
Vynosy DEBRA CR v roce 2022 10 252 715
Prijaté prispévky verejna sbirka 2688 083
Prijaté pFispévky na &innost organizace 4181402
Vécné dary 488 424
Provozni statni dotace 1767 047
Hospodarska ginnost - trzby z prodeje vyrobkUl a sluzeb 923 795
¢erpani prispevkld z fondd minulych let 10 041
Jiné ostatni vynosy 193 922

Prijmy k prevodum do fondl verejna sbirka 783 096
Prijmy k prevodiim do fondu €innost organizace 456 539
Porovnani Rok 2021
- ° 20 % dary vefejna sbirka — prima podpora pacientu
Vynosu Vv IeteCh 47 %  dary na Cinnost organizace
5%  vécnédary
2021 a 2022 17 %  statnidotace
\V} procentech 1%  trzby z prodeje vyrobku a sluzeb
na celkovych
Rok 2022

vynosech:

dary verejna sbirka — prima podpora pacientd
dary na ¢innost organizace

vécneé dary

statni dotace

trzby z prodeje vyrobkd a sluzeb

[SIF NN
w
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Prijaté dary nad 50 000 K¢

Darce

Nadace rozvoje obcanské spolecnosti

BAUHAUS k.s.

ROSSMANN spol. s r.o.

Lukas Koula — dar z roku 2021
L'Oréal Ceska republika s.r.o.
Kaufland Ceska republika v.0.s.
TV NOVA s.ro.

Ml Estate s.r.o.

Nadace J&T

MolInlycke Health Care, s.r.o.

FrantiSka Verbergrova

Zameéstnanci spole¢nosti Kaufland

Moneta Money Bank, a.s.

Pears Health Cyber, s.r.o.
TREND COSMETICS s.ro.

Darce p. Novy

Dobré misto pro Zivot z.s.
Globus - dar z roku 2021

BNP Paribas — dar zroku 2021
Nadacni fond Simony Kijonkoveé
ALZA.CZ as.

Rossmann — dar z roku 2021

BIOOO.CZ s.r.o.

Castka

478 260 K¢
350 000 K¢
310 647 K&
250 000 Ke
225 000 Ke
200 000 Ke
180 000 Ke&
150 000 K&
150 000 K&
128 064 K¢
124 472 K&
122 200 K&
100 000 Ke&
100 000 K¢
100 000 K¢
95 600 Ke
82 440 K&
80 000 K¢
80 000 Ke
75000 K¢
74 000 K&
64 322 K&

63 566 KC

Popis
finan¢ni dar
finan¢ni dar
finan¢ni dar
finan&ni dar
finan¢ni dar
finan¢ni dar
finan¢ni dar
finan¢ni dar
finan¢ni dar
finan¢ni dar
finan¢ni dar
finan&ni dar
finan¢ni dar
finan¢ni dar
finan¢ni dar
finan¢ni dar
finan¢ni dar
finan¢ni dar
finan¢ni dar
finan¢ni dar
finan¢ni dar
finan¢ni dar

finan&ni dar

HARTMANN - RICO, a.s.
Flowmon networks a.s.
Brazdilova Monika

Nadacni fond Propolis

Hvézdy pro Zivot, Nada¢ni Fond
Adam Holman

C.0.S. servis, spol.

AeroBrand s.r.o.

60 000 KE

56 230 K¢

54 693 K&

52 000 K¢

50 500 K¢

50 000 K¢

50 000 K¢

50 000 K¢

financni dar

financni dar

financni dar

financni dar

finandni dar

finanéni dar

financni dar

financni dar
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Zprava auditora

MSI Global Alliance
Independent Member Firm

<& 22HLAV

ZPRAVA NEZAVISLEHO AUDITORA

uréena zakladateliim organizace DEBRA CR, z.ii.

7w

Zprava o ovéieni ucetni zavérky

Vyrok auditora

Provedli jsme audit piilozené GiGetni zavérky organizace DEBRA CR, z.u. (dale také ,,Organizace®)
sestavené na zaklad¢ Ceskych ucetnich predpist, kterd se sklada z rozvahy k 31.12.2022, vykazu zisku
a ztraty, za rok koncici 31.12.2022 a pfilohy této ucetni zavérky, ktera obsahuje popis pouzitych
podstatnych uéetnich metod a dali vysvétlujici informace. Udaje o Organizaci jsou uvedeny v bodé 1.
prilohy této ucetni zaverky.

Podle naseho nazoru tcetni zavérka podava vérny a poctivy obraz aktiv a pasiv organizace
DEBRA CR, z.u. k 31.12.2022 a nikladi a vynosii a vysledku jejiho hospodaieni za rok konéici
31.12.2022 v souladu s Ceskymi ucetnimi predpisy.

Digitglly signed by Ing.
22HLAV s.r.0. @ ganomy

Reason: | am the

D2 L AN author of this document

¢len mezinarodni asociace nezavislych profesionalnich firem Date: 2023.04.12

MSI Global Alliance, Legal & Accounting Firms B 0728310200
Vseboticka 82/2, 400 01 Usti nad Labem Ing. Jan Cerny
evidencni ¢islo 277 KACR evidencni ¢islo KACR 2455

V Praze, dne 12. dubna 2023

22HLAV s.r.0., IC 64052907, Spisova znatka C 10016 vedend u KS v UL, evidencni ¢islo 277, osvédceni KDPCR
sidlo: Vseboficka 82/2, 40001 Usti nad Labem, pobocka: Doudlebska 1699/5, 14000 Praha 4
Tel.: +420 474745134, +420 230 234 554, E-mail: info@22hlav.cz, Web: http:/www.22hlav.cz

Zprava revizora

Zprava revizora zapsaného ustavu DEBRA (R, z.u. za rok
2022

Revizor Gstavu vykonaval svoji funkci od po cely rok 2022. Kontrola Gfetnictyi za Gfetni obdobi
raoku 2022 probéhla po uzavieni roku 2022, v unoru a breznu 2023. V bfeznu 2023 byl také
zkontrolovan draft vyroéni zprévy za rok 2022. ZjiSténi z dnora a bfezna 2023 byla zapracovidna do
ucetni zaverky za rok 2022,

Revizor zapsaného dstavu DEBRA CR, z.0. zkontroloval, zda spravni rada vykondvé plsobnost ve
shodé se zakladaci listinou. Kontraloval, zda jsou Ufetni zdpisy vedeny v souladu se skutefnosti a
zda finnost dstavu probihd v souladu s pravnimi pfedpisy, zaklddaci |istinou spole€nosti 2 pokyny
spravni rady. Revizor byl opravnén nahlifet do viech doklad( a zdznam( tykajicich se €innosti
organizace.

Za obdobi roku 2022 nebyl revizorovi doruen #adny podnét k piezkoumdni od Feditele,
zakladateli &i spravni rady. Revizorovi byly feditelem poskytovany materidly a informace nezbytné
pro vykon jeho Cinnosti v souladu s pravnimi predpisy a zakladaci listinouw.

Dne 28.2.2023 byly revizorovi Ustavu na spoleéném jedndni pfedlofeny podklady pro pfezkoumani
ucetni zavérky za rok 2022. Dalii pofadované podklady po zapracovani zjifténych drobnych
nedostatkd byly prfedloieny v nasledujicich dvou tydnech.

Ugetni zdviérka sestavend za rok 2022 je zpracovana v plném rozsahu, dle Eeskych uetnich
predpisl pro neziskové organizace. Vyroéni zprdva obsahuje vybrané Udaje z této Ofetnl zdvérky.

Audit Gcetni zavérky a vyrocni zpravy je dobrovolny.

Revizor prezkoumnal rocni dfetni zévérku za rok 2022, zpracovanou podle Eeskych Uéetnich
standard( pro neziskové organizace, a doporufuje spravni radé jeji schvaleni.

Revizor rovnéi prezkoumal draft wrofni zpravy za rok 2022 a doporutuje spravni radé jeji
schvaleni,

W Brné dne 7. brezna 2023 /

Ing. Petr Valouch, Ph.D.

63



luenoyapod




66

Podpory, ktera se dostava naSim milym pacientim, si
nesmirng vazime. Nase obrovské podékovani za pod-
poru a pomoc patti véem, kdo ,jsou NADOTEK®, kdo
jakoukoli formou podporuji nase milé pacienty nebo
¢innost nasi organizace. Je to ruznoroda skupina osob
a osobnosti, ale take lidi z mnoha firem, instituci a orga-
nizaci, které se letmo ¢&i zcela dotknou pribéhd nasich
milych pacientd.

Moznosti, jak podpofit nase pacienty je mnoho a je ve-
likou radosti sledovat, jak se rozvijeji. Samotni nasi pod-
porovatelé totiz prichazeji s novymi a novymi napady,
jak posouvat podporu dal. Jsou skuteCnymi ambasa-
dory myslenky pomoci lidem s nemoci motylich kridel
a Casto se divaji i za hranice svych vlastnich moznosti.
To k nam privadi dalsi priznivce a ,bublina NADOTEK" se

tak utésSené rozrusta.

Na tomto misté nemuizeme podeékovat jmenovité Upl-
né vsem, i kdyz bychom opravdu radi. Neni to z mnoha
divodu realné, ale rozhodné muizeme vyjmenovat ale-
spon nékolik skutecnych nositelt podpory a pomaoci...

MUDr. Hana Buckova, PhD. - zakladatelka klinického EB
Centra pti FN Brno a DEBRA CR

Tym lékaru vysoce specializovaného klinickeho EB Cen-
tra priFN Brno

Zdravotni sestry a ostatni odbornici z vysoce specializo-
vaného klinického EB Centra pfi FN Brno

Clenové Spravni rady DEBRA CR

Nasi pacienti, mali i velci hrdinové, a jejich rodiny

Jitka Cvancéarova - here¢ka a dlouhodoba patronka DE-
BRA CR

Libéna Rochova

Lukas Musil

Barbora Strycova

Martin Sonka

Tomas Klus

Michal Kempny

Eva Holubova

lvana Chylkova

Petr Cadek

Matej Juhar

Karolina Holubova

Ludék Prochazka

Mariana Ludanyiova

Radek Mraz

Karol Veleba

Vaclav Mandovec

Marek Prochazka
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DEBRA CR, z.u.

Cernopolni 212/9, 613 00 Brno
e-mail: info@debra.cz

web: www.debra.cz

IC: 26 66 69 52

Bankovni spojent:
Ceska sporitelna, &islo uctu:
2039957319/0800

Raiffeisenbank, ¢islo transparentniho Uctu:
2166032028/5500

Fio banka, Cislo uctu:
2601688102/2010

Vyrocni zprava za rok 2022 byla schvalena spravni

radou per rollam dne 8. 5. 2023.
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