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Uvodni slovo

VidzZeni ctendfi vyrocni zprdvy,

vazeni piatelé, spolupracovnici, partnefi sdruzeni DebRA CR. Je mi cti vdm v tomto
jiz osmém ¢isle vyro¢ni zpravy sdruzeni DebRA CR predstavit vyznamné projekty, které
jsme v roce 2011 Uspés$né realizovali. Cil téchto projekt( a aktivit sdruzeni DebRA CR je
jediny: zkvalitnovat Zivot lidem, ktefi trpi vzacnym onemocnénim epidermolysis bullosa
congenita (EB), neboli laicky v Cesku nazyvaném nemoc motylich kfidel.

MnozizVasjiz védi, ze je nemoc motylich kfidel velmizavazné a bolestivé onemocnéni.
Nemocni s EB neznaji den bez bolesti. Avsak jejich sila, bojovnost a touha Zit kvalitni Zivot
je hnacim motorem v nasi praci. Diky osvétovému projektu 12 plus12 patronky sdruzeni
Jitky Cvanéarové a Informaéni kampani, se povédomi o nemoci motylich kridel stéle vice
rozsifuje mezi laickou i odbornou verejnost. Diky témto osvétovym projektim ziskali
nemocni s EB a sdruzeni DebRA CR dalsi vyznamné partnery ze strany individudlnich
darcu a spolecnosti. Diky této podpofre jsme zrealizovali pfimofsky ozdravny pobyt pro
nemocné s EB a dalsi projekty, nakoupili osetfovaci materidl, splnili sny a prani lidem
s nemoci motylich kiidel. Podrobnéjsi popis vSech projektd, aktivit a ¢innosti sdruzeni
v roce 2011 naleznete v této vyro¢ni zpravé.

Dékujeme vam, zZe spolecné s nami pomdhdte lidem s nemoci motylich
kridel proZit co nejvice, trpét pritom co nejméné!

Alice Salamonovd
Reditelka sdruzeni




Ocenéni v roce 2011

DebRA CR ziskala cenu ZIHADLO 2011 za dobrocinny projekt 12 plus 12 a vizulni
informacni kampan v kategorii ,tisténd reklama”. SoutéZz o nejlepsi ceskou verejné
prospésnou reklamu pofada kazdym rokem spole¢nost NEZISKOVKY CZ. Vice o projektu
12 plus 12 a Informacéni kampani na str. 21
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Nasténny kalendaf charitativniho projektu 12 plus 12 byl ocenén v prestizni soutézi
KALENDAR ROKU 2012, jejiz 12. ro¢nik vyhlasila spole¢nost M. 1. P. group. DebRA CR
se umistila:

1. misto v kritériu ,,Osobité ztvdrnéni celebrit”

3. misto v kritériu ,,Kvalita tisku a celkové provedeni”,



Predstaveni

Ob¢anské sdruzeni DebRA CR je organizace, ktera byla zaloZena v roce 2004. Zatadila
se tak jako 32. organizace DebRA do mezinarodniho uskupeni DEBRA INTERNATIONAL.
Slovo DebRA znamena Dystrophic epidermolysis bullosa Research Association.
Z nazvu vyplyva, Ze organizace DebRA na celém svété podporuje lidi trpici vzacnym
puchyfnatym onemocnénim epidermolysis bullosa congenita (EB) - v Cesku
piekladanym jako nemoc motylich kridel.

DebRA (R sidli ve FN Brno — Pracovisté détské mediciny, kde uzce spolupracuje
s Klinickym EB Centrem, které sidli pfi Koznim oddéleni Pediatrické kliniky FN Brno.
Propojeni Klinického EB Centra s o. s. DebRA CR je velmi efektivnim Fe3enim pro pacienty
s EB. Socidlni pracovnice a nutri¢ni terapeutka o. s. DebRA CR patfi do mezioborového
tymu specialist( Klinického EB Centra a do posuzovani celkového stavu pacienta vnasi
hodnotné informace. DebRA CR podporuje Klinické EB Centrum nakupem speciélnich
osetfovacich materiald a dalSich zdravotnickych pomficek pro EB pacienty.

DebRA CR spolupracuje s fadou partner( z Fad statnich instituci, nadaci, komer¢nich
firem a odbornych spole¢nosti. Sympatizanty je také fada osobnostiz oblasti zdravotnické

i mimo ni. Patronkou organizace a velikou podporou je here¢ka Jitka Cvanéarovd.
o.s. DebRA CR je élenem:
o« DEBRAINTERNATIONAL

» Ndrodnirada osob se zdravotnim postizenim

» Koalice pro zdravi

KOALICE zoRrAvVI

e Orphanet orphanet

e Daruj sprdvné i DARUISPRAVNE.CZ

Motto: Jiz osmym rokem pomahdme lidem s nemoci motylich kfidel prozit co
nejvice a trpét pfitom co nejméné.



Posldnim o. s. DebRA CR je zvysovat kvalitu Zivota lidi trpicich vzacnym vrozenym
puchyfnatym onemocnénim EB a jejich rodindm. Snazime se zapojovat lidi s EB
do plnohodnotného zivota

Nasimi aktivitami se snazime zamezovat pfipadnému socialnimu vylou¢eni takto
nemocnych a jejich rodin. Usilujeme o to, aby dokazali Celit tizivé ekonomické situaci,
psychickym a socidlnim problémdm, jez vyplyvaji ze zdludnosti tohoto onemocnéni.

Cilem ¢éinnostio. s. DebRA CR je pomoci prosazovat a hajit zajmy lidi s nemoci EB,
poptipadé jejich rodin. Zabezpecovat jejich informovanost a spolupracovat s vladnimi,
krajskymi a dal3imi institucemi.

s vrv

Mezi dalsi vyznamné cile sdruzeni pat¥i Sifeni osvéty o nemoci motylich
kridel mezi laickou i odbornou verejnost.

Pro koho tu jsme
— cilova skupina o. s. DebRA CR:

Pomahame lidem, jejichz klize je kiehkd a jemna, jako jsou kfidla motyla. Proto se
této nemoci laicky fikd nemoc motylich kfidel. Poskytujeme komplex sluzeb urceny
témto cilovym skupindm:

Primdrni

- Nemocni s EB bez omezeni véku
Sekunddrni

- Rodiny, ve kterych Zije dité s EB

— Pecovatelé pecujici o nemocné s EB
— Partnefi nemocnych s EB

Jsme tu pro véechny nemocné s EB a jejich rodiny z celé CR.



Historie o. s. DebRA CR

2004

- Zalozeni o.s. DebRA CR

- DebRA CR se stala ¢lenem DebRA International

« Vyroéni konference DebRA CR *

2005

« Prvni placeny zaméstnanec DebRA CR

« Klinicky den *

- Ucast na DebRA Europe Meeting, Stockholm a Il.Nordic Symposium for Professional on EB
« Prvni &islo ¢tvrtletniku DebRA CR Noviny *

2006

« Prvni Ozdravny pobyt pro déti s EB, jejich rodice a pecovatele *
«I. ro¢nik benefi¢niho golfového turnaje , Jamka pro motyli kfidla *
- Ucast na kongresu DebRA Europe v Rakousku

2007

« Zaregistrovano odborné sociélni poradenstvi

- Patronkou DebRA CR se stala here¢ka Jitka Cvancarova

- U&ast na XV. Vyro¢ni konferenci DebRA Europe, Avignon, Francie
- Zfizeni bezplatné zelené linky pro uZivatele sluzeb DebRA CR *

« Prvni ¢islo newsletteru pro partnery a sponzory *



2008

« TFi placeni zaméstnanci DebRA CR

« Rozsifeni nabidky sluzeb organizace o vyzivové poradenstvi

- U¢ast na kongresu DEBRA International v Belgii — Mechelen

«Vydana brozura VyZiva pacientl s EB *

- Vydana brozura Privodce EB Centrem *

2009

« Poradani mezinérodniho kongresu DEBRA International v Praze

« Seminaf pofadany Sekci détské dermatologie pod zastitou CDS CLS JEP v Praze
« Prvni ro¢nik slavnostniho predavéani Cen motylich kiidel *

« Prvni vikendovy pobyt pro dospélé s EB a rodice déti s EB *

2010

« TFi placeni zaméstnanci DebRA CR, jedna externi pracovnice na DPP

- Otevieni Kontaktni mistnosti pro nemocné s EB ve FN Brno PDM

« Informacni kampan EB onemocnéni v Brné *

« Prvni roénik charitativniho a osvétového projektu Jitky Cvancéarové 12plus12 *
«Vydana brozura Genetické poradenstvi

- U¢ast na mezinarodnim kongresu DEBRA International - Santiago de Chile
2011

« Zakoupeni motorového vozidla pro terénni socialni sluzbu

«Sest placenych zaméstnanc(, tfi na plny pracovni Uvazek, tfi externi pracovnice
na DPP



« Informacni kamparn o EB onemocnéni v Praze *
- Druhy roé¢nik charitativniho a osvétového projektu Jitky Cvanéarové 12plus12 *

« EB problematika v médiich

« Zahajeni individualniho darcovstvi prostfednictvim darcovskych SMS *
« Prvni ozdravny pfimofisky pobyt pro nemocné s EB

* pravidelné kaZdoroéni akce/projekty

AN
o O

Co je onemocnéni Epidermolysis bullosa

congenita (EB)?

Jednd se o velice vzacné, dosud nevylécitelné, vrozené puchyinaté onemocnéni,
které se projevuje na kizi a sliznicich pacientd, véetné vnitinich organd. EB je geneticky
podminéné - dédi¢né onemocnéni. V soucasné dobé se rozlisuji tfi zakladni typy EB
(simplex, junkéni, dystrofickd). RozliSujeme 32 podtypl EB. Vadny gen zpUsobi, ze kize a
sliznice se v rdznych vrstvach stépi. Puchyfe vznikaji po lehkém tlaku nebo i spontanné.
EB se projevuje rozsahlymi defekty na kizi a sliznicich, které se mohou hojit jizvenim,
dochazi k srastim prstl a dalsim potizim. Postizeni neht(, zubu, vlast je v rizném rozsahu.
Vsechny 3 typy EB se mohou projevit pfi narozeni, nebo i pozdéji. Pfevédzné leh¢i formy
EB se projevi v batolivém nebo skolnim véku. Lidé s EB neznaji den bez bolesti. Soucasti
kazdého dne je i nékolikahodinova osetfovaci procedura. Déti s EB si nemohou hrat



jako jejich zdravi vrstevnici. | plysova hracka, skluzavka, hrani si na piskovisti mohou
ublizit. Odfend kolena znamenaji pro déti s EB velmi dlouhodobou Ié¢bu a veliké
bolesti. EB nezasahuje mysleni a intelekt déti. Pfesto nedokazi celit socialni izolaci
a casto i psychickym problémm, jez vyplyvaji se zaludnosti této nemoci. Odvaha a viile
nemocnych s EB Zit ,normalni” Zivot jako jejich kamaradi, je pro nas hnacim motorem
v pomoci takto nemocnym.

Co je EB Centrum CR, jak miiZe

pacientim s EB pomoci?

Na svété Zije asi pdl milion lidi s EB, v Evropé je to 30 000 a v Ceské republice asi
200 pacientl s EB. Aby se predchéazelo komplikacim tohoto onemocnéni, koncem
20. stoleti v pokrokovych statech vznikla EB centra, ktera soustiedi tym specialistl
rdznych odbornosti, ktefi o pacienty pecuj.

EB Centrum CR je specializované pracoviité, které vzniklo v roce 2001 pii Détském
koznim oddéleni FN Brno, na Pracovisti détské mediciny v Cernych Polich. Jeho
zakladatelkou je prim. MUDr. Hana Buckovd, Ph.D., kterd se jiz vice nez 20 let zabyva
problematikou epidermolysis bullosa congenita (EB). V EB centru v Brné pusobi
mezioborovy tym odbornikd, ktery spole¢né poskytuje pacientiim s EB komplexni
klinickou péci tak, jak to vyZaduje toto vzacné genetické onemocnéni. EB centrum pecuje
o pacienty od novorozeneckého véku i dospélé, postupné se rozsifuje i na pracovisté
dospélé mediciny FN Brno do Bohunic.

Pro¢ nemocni s EB pottebuji pomoci?

« EB je velmi vzdcné onemocnéni, které neznd mnoho odbornikli z fad lékafrd,
socialnich pracovnikd a dalSich odbornikd.



- Nemocnych EB je na svété malo, tento pocet je pro zdravotni pojistovny nevyznamny.

« Lidé s EB maji problém ziskat jakékoliv pfispévky a vyhody, které nabizi statni
systém CR.

« Péce 0 nemocného s EB je ndro¢na - ¢as/psychika/finance.

- EB onemocnéni zasahuje celou rodinu, kde se narodi takto nemocny ¢len.
+ Je doposud nevylécitelné.

« Lidé s EB byvaji ¢asto socialné znevyhodnéni a vylouceni.

« Nemocni s EB neznaji den bez bolesti.

DebRA CR - nabizené sluzby:

+ Sdruzujeme nemocné s EB a rodiny, kde Zije takto nemocny ¢len.

+ Socidlni sluzby — odborné socialni poradenstvi.

« Zdravotni a vyzivové poradenstvi.

« Pfima finan¢ni podpora a pomoc nemocnym s EB - vefejna sbirka.
« Potadani rznych akci v pribéhu roku.

« Realizace projektl pro nemocné s EB.

- Sifeni osvéty o onemocnéni EB
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Cilemsocidlnichsluzebo.s.DebRA CRjeposkytnout, pop¥.zprostiedkovat
odbornou pomoc-poradenstvi lidem s EB a jejich rodindm, ktefi se diky
onemocnéni EB ocitli v nepFiznivé Zivotni situaci.

DebRA CR nabizi svym uzivateldim sluzby formou ambulantni (v kontaktni mistnosti
DebRA CR) a terénni (v pfirozeném prostiedi uzivatell sluzeb). Pracovnice navitévuji
uzivatele v domdcnostech na zakladé jejich Zddosti a potfeb. Terénni sluzba byla koncem
roku 2011 rozsifena o nabidku poradenstvi v oblasti technik o$etfovani nemocnych s EB.

« Odborné socialni poradenstvi v oblastech:
- ddchody a hmotné zabezpeceni
- pfispévky a vyhody pro osoby se zdravotnim postizenim / /
- prispévek na péci (\/)@
- sepsani podpory, odvolani
- ostatni poradenska ¢innost \

« Odborné zdravotni poradenstvi v oblastech: \\ /w
- vyzivového poradenstvi \ \
- oSetfovacich technik a oSetfovaciho materidlu L

« Poskytnuti krizové intervence

« Doprovod na vysetieni, pfi hospitalizaci ve FN Brno

« Plj¢ovani kompenzacnich pomucek

. Zprosttedkovéni kontakt(i mezi uzivateli sluzeb DebRA CR

« Inkluze do MS, Z5, aj.

« Uplatnéni se na trhu prace



Statistika vyuzivani ndmi nabizenych

sluzeb
Rok 2011
Celkovy pocet uzivateld, se kterymi se pracovalo 146
Prvokontakt 9
Kontakt osobni — doprovod na vysetieni 68
Kontaktni mistnost 201
Klinicky den 5
Kontakt telefonicky, postovni, e-mail - celkem 3369
Odborné socidlni poradenstvi 1074
Zdravotni poradenstvi 616
Terénni sluzba — pocet rodin 42
Uéast VII. vyroéni konference 70
Ucast tydenni ozdravny pobyt 20
Ucast primofsky ozdravny pobyt 28
Pocet nemocnych, ktefi ziskali pfimou finan¢ni 2
podporu pres verejnou sbirku
Pocet kontakti celkem 5668

\\\
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Aktivity pro pacienty s EB
a jejich rodiny o. s. DebRA CR 2011

VI. klinicky den — FN Brno - PK

Pordddni EB klinického dne ve spoluprdci s Klinickym EB Centrem

Cilem tohoto dne je zhodnoceni klinického stavu u péti vybranych pacientl
jednotlivymi specialisty EB Centra. EB klinicky den probihd formou ,carrousel”, kdy
pacienti sedi v jednotlivych ambulancich a specialisté se u nich stfidaji v 30 min.

intervalech. Odpoledne pak specialisté dohromady vyhodnoti zdravotni stav jednotlivych
pacientl a moznosti dalsi 1écby. Model pfebran z Groningenu a Salzburgu.

VIII. vyroéni konference DebRA CR:
17.-19. ¢ervna 2011 - OREA Wellness Hotel Santon v Brné
Za podpory Utadu viddy CR

Zastitu nad touto akci prevzal feditel FN Brno pan MUDr. Roman Kraus, MBA

a odbornym garantem se stala primarka Kozniho oddéleni Pediatrické kliniky FN Brno
MUDr. Hana Buc¢kova, Ph.D.



Cilem pordddni vyroéni konference pro nemocné s EB je edukace takto
nemocnych a jejich pecovatelii v oblasti EB problematiky.

Odborné predndsky:

« prim. MUDr. Hana Buckova, Ph.D. primérka Kozniho oddéleni Pediatrické kliniky FN
Brno —,Jak na kiizi s EB?”.

« MUDr. Jana Valickova -, Kvalita Zivota u pacientt s EB”.

+ prim. MUDr. Renata Gaillyovd, Ph.D. — ,Genetické poradenstvi, genetické vysetreni,
prenatdlni diagnostika a EB”.

« Mgr. Michaela Halbrstatova -, Bilkoviny u pacientt s EB”.
+ PhDr. Hana Peterkova -, Je nutnd psychologickd péce?”.

+ Mgr. Lada Dlapkova - odborné socidlni poradenstvi — ,Problémy se kterymi se
nejcastéji setkdvdme”.

« Alice Salamonova, DiS. -, Informace a novinky DebRA CR (financovdni, projekty)”.
Workshopy:
« Hana Bofilova — Osetfovaci techniky.

« Mgr. Michaela Halbrstatova - VyZiva u déti s EB.
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Prezentace spolecnosti:
« Ing. Frantisek Hlavac - kvalitni spdnek — matrace Magniflex.
- Spol. Hartmann rico.

+ Spol. MéInlycke Health Care.

Détsky program byl od programu pro dospélé oddélen. Nejprve mezi déti jiz v patek
zavitali zdravotni klauni se svymi pisnickami a hratky. V sobotu byly pro déti pfipraveny
spolecenské hry a vytvarna dilna. Odpoledni program byl vénovan workshoplim na téma
vyZziva a oSetfovani. O détsky program se postarala Anita Gaillyova a Hana Bofilova.

Kazdy rok vyhlasuje DebRA CR kreativni soutéz pro nemocné s EB a jejich kamarady.
V tomto roce probéhla soutéz,,Ze Zivota EB*, Obsahem soutéze bylo kreativni ztvarnéni
predmétd, které zpusobuji nemocnym EB vznik bolestivych puchyil, ran a defektd.
V podvecer konference probéhlo slavnostni vyhldseni vitézl soutéze a predani cen.




Prvenstvi v soutézi ziskali:

JanTarcala, Katefina Vlastova a Katefina PorSova. Specialni ocenéni si odnesli Dominik
Jasek, Michal Divis, Petra Tarcalova a Hedvika Cerna.

Preddvdni cen Motylich kridel

Slavnostni galavecer predavani cen Motylich k¥idel se uskute¢nil v rdmci pofadani
VIIl. ro¢niku vyroc¢ni konference pro pacienty s EB a jejich rodiny. lIl. ro¢nik predavani
cen Motylich kiidel probéhl v hotelu Santon v rdmci programu vyro¢ni konference, dne
18. 6. 2011. Vecerem nas provéazela patronka sdruzeni Jitka Cvancarova. Atmosféru
obohatil Cimbal classic Dalibora a Katefiny Struncovych.

Cenu Motylich kridel za rok 2011 ziskali:
V kategorii pacient roku — rodina Fibichrova
V kategorii lékar roku — MUDr. Milan Dastych - EB Centrum, gastroenterolog

V kategorii partner roku — Repower Trading Ceskd republikas. r. o.

Tydenni ozdravny pobyt pro pacienty s EB a jejich
rodiny
Za podpory Ministerstva zdravotnictvi CR

Snahou organizace DebRA CR je pomoci zlepsit zdravotni stav déti s EB a psychicky
stav jak déti, tak jejich rodi¢d prostrednictvim specificky zaméteného rekondi¢niho
ozdravného pobytu.
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Sesty ro¢nik tydenniho ozdravného pobytu pro déti i dospélé pacienty s EB se konal
jiz podruhé v malebné obci Rasna u Telée, v rodinném penzionu Sluni¢ko. Pobyt, ktery
se uskutec¢nil v terminu od 13.-20. srpna byl stejné jako v letech minulych tematicky
zaméfen na zvysovani dovednosti v oSetfovacich metodach, vyzivu pacientd s EB
a podporu socialniho zac¢lenéni déti s EB do skupiny vrstevnikud i do spole¢nosti. Pro déti
byly pfipraveny rozmanité soutéze, vytvarné dilny a dalsi volnocasové aktivity podobné
détskym taborlm, kterych se déti s EB vzhledem k potiebé specialni zdravotnické péce,
stravy a specidlniho rezimu dne nemohou ucastnit. Hry byly zaméreny na lepseni
komunikacnich schopnosti déti, asertivity, motorickych dovednosti, mozZnosti
sebepoznani a poznani druhych.

Primo¥sky pobyt pro nemocné s EB
Za podpory Repower Trading Ceskd republikas. r. o.

DebRA CR diky podote spol. Repower zrealizovala jedenactidenni ozdravny pobyt
u more pro déti i dospélé, ktefi trpi nemoci motylich kiidel. Takto nemocnym ozdravny
pfimoisky pobyt velmi napomaha v hojeni ran a defekt(. Morské klima ma pro nemocné
s EB velmi pfiznivé Gcinky.

Nemocnych s EB se ptimoiského ozdravného pobytu celkem ucastnilo 17. Vsichni
byli doporuceni koordindtorkou Klinického EB Centra prim. MUDr. Hanou Buckovou,
Ph.D. Nemocné s EB doprovodilo celkem 11 maminek, dvé zdravotni sestry DebRA CR, tfi
kuchafi a dvé pracovnice DebRA CR. Celkem tedy 35 osob.



Ozdravny pobyt se uskutecnil od 11.-23. zafi. Mofskych vin a ovzdusi jsme si uzivali
na Sardinii v letovisku Costa Rei témérf po celou dobu pobytu, a to diky krdsnému pocasi,
které nam prélo. Specidlni pécia osetrovanizabezpecovaly maminky nemocnych spole¢né
se zdravotnimi sesttickami sdruzeni. O specialné vyvazenou stravu pro nemocné s EB se
po cely pobyt starali nasi skvéli kuchafi, pro které nebyly ani pec¢ené buchty problém.

Terénni socidlni sluzba pro lidi s EB a jejich rodiny

Za podpory Nadace 02

V roce 2010 podpotila Nadace O2 v programu
regiondlnich grantll neziskové organizace. DebRA
CR zvitézila v regiondlnim grantovém Fizeni
malorozpoctové projekty pro Jihomoravsky kraj
a kraj Vysocina. Ziskala tak finan¢ni prispévek ve vysi

450 000 K¢ na projekt Terénni socidlni sluzba

lidem s EB a jejich rodindm. Sdruzeni DebRA
CR nabizi sluzby nemocnym s EB i formou pfimé navitévy v rodiné takto nemocnych.
Socidlni poradenstvi, nutri¢ni poradenstvi a zdravotni poradenstvi. V roce 2011 jsme
diky podpore Nadace O2 zakoupili motorové vozidlo FORD FOCUS, ktery slouzi k této
vyjezdové sluzbé po celé CR.

Edi¢ni ¢innost

Za podpory spol. Novartis

DebRA CR Noviny

DebRA CR Noviny byly v pribéhu roku 2011 vydany ¢&tyfikrat. Viechna ¢&tyfi ¢isla

byla tisténa barevné. Prvni, tfeti a ¢tvrté ¢islo novin je 4 strdnkové. Vzhledem k nérGstu
informaci bylo Cislo 2 osmistrankové.
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Noviny pfinasely informace o uskute¢nénych a planovanych akcich a aktivitach
DebRA CR, informace pracovnice ze socidlni oblasti, informace o vhodné vyzivé lidi
s EB, zpravy o mezindrodnich konferencich se zaméfenim na EB, zpravy o fungovani
organizace DebRA CR v jinych statech svéta. V Novinach se objevovaly ukazky tvorby lidi

Edukace

Za podpory Ministerstva zdravotnictvi CR

V roce 2011 eduka¢ni ¢innost DebRA CR navézala na lonsky kurz ,Ndcvik
samoosetrovdni”. Jiz tretim rokem funguje kurz ,VyZiva déti s epidermolysis bullosa
congenita”. Je dulezité, aby déti a dospivajici s EB méli co nejvétsi mnozstvi informaci
a mohli je vyuZivat pii své l1écbé. Je potiebné, aby pochopili, pro¢ je dulezité sledovat
jidelnicky a proc je osetfovani alfou a omegou stavu jejich kiize. V edukacnich kurzech se
jim lektorky nendsilnou formou snazily vstipit poznatky z obort vyzivy a oSetfovatelstvi.

' DebRA CR

)

¥ KVARTETOLS

22 T omomeT
27 cesce nerunucy

Vyddno za podpory Ministerstva zdravotnictvi CR.

Verejnd sbirka
Za podpory dondtort a individudlnich ddrct

Cilem Vefejné sbirky Pomozte je piimd financni

pomoc nemocnym s EB — zkvalitnéni jejich Zivota. V roce
2011 se stala soucdsti Informacnich kampani ddrcovskd
SMS. Financni prostredky byly vyuZity ve prospéch
nemocnych s EB, jsou soucdsti Verejné sbirky. Diky Siteni

osvéty nemoci EB jsme navdzali spoluprdci s fadou firem
a spolecnosti, které podpofily Verejnou sbirku.
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Nejvétsimi podporovateli se stali individudlni ddrci - laickd veFejnost.

Béhem roku 2001 vyuZilo prfimou financni podporu celkem 20 nemocnych s EB.

Viz podrobnd tabulka na str. 28.

Predmétem verejné sbirky byl predevsim ndkup osetfovaciho materidlu lidem s EB,
ktery nehradi zdravotni pojistovny, zdravotni pomucky, specidlni vybaveni do domdcnosti,
zakoupeni PC pro vzdéldvaci potieby, podpora Klinického EB Centra, realizace pfimorského

ozdravného pobytu pro nemocné s EB.

Odeslete darcovskou DMS ve tvaru

DMS DEBRA

na telefonni ¢islo 87 777

Cena DMS je 30 K¢, DebRA CR obdr 27 K&

Mezindrodni aktivity
Za podpory Uradu viddy CR

DEBRA International Congress, ktery se konal v fijnu 2011, Groningen — Holandsko.

.

International dlebro

congresspecial

Pfednasky a workshopy byly vénovany jak zdravotnim tématdm, tak samotnym
organizacim DebRA. Mezi zdravotnickd témata byla zafazena problematika oftalmologie,
stomatologie, oSetfovania bolesti u pacientl s EB. Byly predstaveny jednotlivé organizace
DebRA a jejich ¢innost. Hovorilo se o fundraisingu a uzivani spole¢ného loga organizace.
Setkali jsme se s predstaviteli DebRA organizaci z celého svéta: Holandska, Spanélska,
Chile, Nového Zélandu, Slovinska, Kanady, Velké Briténie, Irska, Slovenska, Nizozemska,
USA, Rakouska, Svédska, Chorvatska, Argentiny a Kolumbie aj.

DebRA CR reprezentovaly Alice Salamonovd a Lada Dlapkovd.
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Benefiéni a osvétové akce

Informaéni kamparn o EB onemocnéni v Praze
Za podpory Ministerstva zdravotnictvi CR

Cilem informacni kampané je informovani laické, ale i odborné verejnosti o existenci
zavazného a doposud nevylécitelného onemocnéni motylich kfidel. Po Uspésné kampani
v roce 2010 jsme tento rok zamifili do hlavniho mésta Prahy. V letnich mésicich byla
kampan k vidéni v prazskych ulicich na tzv. Citylightech. Nad letni kampani prevzal
zastitu doc. MUDr. Leos Heger, CSc. — ministr zdravotnictvi CR a poslanec za TOP 09 pan Jan
Husdk. Na podzim byla kampan zrealizovéna v Brné pod zastitou primatora statutarniho
mésta Brna Romana Onderky. Soucasti kampané byly darcovské sms, které zasilala laicka
verejnost ve prospéch nemocnych s EB. Informacni kampan byla velmi Uzce propojena
s osvétovym projektem 12plus12.7. listopadu byly oba projekty predstaveny v Poslanecké
snémovné Parlamentu CR.

Gn,x'ru SE V NASEM SVETE
ciTi DETI S TZV, NEMOCI

MOTYLICH KRIDEL
-

" R

™ s

\._ ¢/ DebRA CR Ammapbria

Osvétovy projekt 12plus12

Autorka projektu patronka organizace Jitka Cvanéarovd k

Za podpory Nadace CEZ

II. ro¢nik charitativniho projektu patronky sdruzeni Jitky Cvancarové, jehoz cilem je
sifeni osvéty o EB onemocnéni. | tento rok predstavilo 12 vyznamnych osobnosti z ¢eské

kultury a sportu problematiku nemoci motylich kfidel prostfednictvim fotografii Lucie

Robinson, ktera nafotila pany v situacich, které jsou pro né typické (muzikant s kytarou),
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ale které jsou vidény ocima lidi s nemoci motylich kfidel (kytara ma misto strun ostnaté
dréty). Tento ro¢nik podpofilo téchto 12 vyznamnych osobnosti: Libor Pesek, Jifi Bartoska,
Marek Eben, Robert Vano, Ondrej Brzobohaty, Lukds Konecny, Jifi Korn, Bolek Polivka, Milan
Lasica, Jan Potmésil, Tomds Klus a Petr Zuska.

Ucelem tohoto projektu bylo piblizit Siroké vefejnosti v celé CR, jak se v bézném
svété mohou citit lidé, jejichz kizZe je kiehka jako kiidla motyla.

Z fotografii a predmétl specidlné vyrobenych pro
Ucely tohoto projektu vznikla venkovni vystava, kterd
byla slavnostné zahdjena na prazské Kampé a po cely rok
2011 i ten nasledujici putuje po celé CR. V rdmci tohoto

projektu vznikl prodejni kalendar a didf na rok 2012.

VI. rocnik ,,Jamka pro motyli kridla”

Korenec u Boskovic

Ve spoluprdci s Korencem Golf & Ski Resortem a dalsimi partnery

Prvni ro¢nik benefi¢niho golfového turnaje Jamka pro motyli kfidla probéhl
témér pred péti lety. Tato charitativni akce se stala jiz tradi¢ni akci pofddanou organizaci
DebRA CR ve spolupraci s Kofenec Golf & Ski Resortem a dal$imi partnery, ktefi podporuji
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organizaci kazdoro¢né.V sobotu 28. kvétna se odehral tedy jiz VI. ro¢nik této charitativni
akce.

| tento ro¢nik slavnostné zahdjila patronka organizace Jitka Cvancarovd a primdtor
statutdrniho mésta Brna Roman Onderka. LetoSniho turnaje se zucastnilo 70 hracd.
Na golfovou akademii se pfijelo s golfem sezndmit 30 lidi. V letosnim roce nam bohuzel
nepfalo pocasi, které presto nezabranilo hracim, aby si tento den spole¢né s nami uZzili.

VI. ro¢nik podpofilo 16 spole¢nosti, diky nimz se vytézek vy$plhal na ¢astku 250 tisic K¢.

Z kraje do kraje na kfidlech motyla
Ve spoluprdci s Ministerstvem obrany CR

V pondéli 28. listopadu uspofadalo o. s. DebRA CR ve spolupréci s Ministerstvem
obrany Ceské republiky a Vojenskym uméleckym souborem Ondrds$ benefi¢ni pfedstaveni
s nazvem ,Z kraje do kraje na kfidlech motyla“ Tanecnici profesiondlni ¢asti souboru
a cimbdlovd muzika VUS Ondras provedli divéky z kraje do kraje, napfi¢ folklérnimi
regiony nejen Cech, Moravy a Slovenska, ale zavitali jsme i do madarského Sedmihradska

a do Rumunska. Vytézek 8 000 K¢ byl vyuzit na ¢innost sdruzeni DebRA CR.
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V roce 2011 s ndmi navazali spolupraci

— podpotili nas:

Spole¢nost HARTMANN - RICO a. s. navazala s o. s.
DebRA CR Uzkou spolupraci. Podpofila ¢innost organizace
@ darovéanim ¢astky 100 000 K¢. Tyto finance byly vyuzity na
financovani odborného socidlniho poradenstvi nemocnym

pomaha |écit.

s EB a jejich rodindm v roce 2011. Dalsim bodem této
spoluprace byla pfima podpora nemocnych s EB prostfednictvim darovéani osetfovaciho
materialu — vyrobkl spole¢nosti.

Dalsi vyznamnou aktivitou byla sbirka mezi zaméstnanci, jejiz vytézek podpofil
pfimofrsky ozdravny pobyt dvou nemocnych s EB. Po cely kvéten mohli zaméstnanci
pfispét do zapeceténych pokladnicek, které byly k dispozici celkem na Sesti mistech spol.
HARTMANN. Mezi zaméstnanci bylo vybrano 34 039 K¢, z toho 20 039 K¢ nasbirano
v pokladni¢kdch a 74 000 K¢ zasléno na transparentni Gcet organizace. Spole¢nost
HARTMANN k vybrané castce pfidala jeji dvojndsobek, takze vysledek ¢inil skvélych
102 117 K¢ !!!

V ZITE 2011

Na plese Beaty Rajské a TOKOZu,,V Zité 2011" ve Zd'aFe nad Sdzavou dne 12.2.2011,
byl predén $ek na 20 000 K¢. Sek predala sama navrhéaika Beata Rajské reditelce o. s.
DebRA CR Alici Salamonové. Velmi si vazime podpory pani Rajské, ktera s nasi organizaci
spolupracuje jiz druhym rokem.V roce 2010 podpofila projekt patronky organizace Jitky
Cvancarové 12plus12. Saty Beaty Rajské oblékla Ivana Gottova.
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~Agent 007 pro DebRU”

V Ceskych Budé&jovicich se 2. 3. 2011 konala charitativni médni prehlidka, jejiz
vytézek byl vénovan o. s. DebRA CR. V hotelu Budweis jsme méli moznost zhlédnout
madni prehlidku, jiz pofadala Agentura Verona a vystavu fotografii s tématikou Agent
007. Jedna z téchto fotografii byla vydrazena za 4 000 K¢, které byly vénovany sdruzeni
DebRA CR.

Nadace AWD darovala détem s nemoci EB sek
na 102 500 K¢

AWD Nadace POMOZTE DETEM darovala o. s. DebRA CR ¢astku 102 500 K¢ na
zakoupeni zdravotnického materialu pro déti s tézkymi projevy EB onemocnéni. Sek
na tuto c¢astku prevzala mald pacientka Markétka spole¢né s feditelkou organizace Alici
Salamonovou od zastupkyné AWD Nadace Jitky Kénové, dne 23. 2. 2011 v kontaktni
mistnosti DebRA CR ve FN Brno PDM.
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Studenti ZS Suchdol a Lysolaje pomohly détem
s nemoci motylich kridel

Dva Zdci Roman a Filip ze ZS Suchdol a Lysolaje zorganizovali pro
nemocnou Alzbétku E. sbirku ve spoluprdci s méstskou cdsti Suchdol
a Lysolaje.

Diky napadu dvou studentli a podpore obyvatel méstské casti Suchdol a Lysolaje
bylo vybrano 15 492 K¢, které byly ulozeny na transparentni Gcet sdruzeni DebRA CR.
Prostiednictvim ddrcovskych SMS bylo vybrano 5 400 K¢. Celkem tedy 20 892 K¢.

Tato ¢astka byla pouzita na ndkup osetfovaciho materidlu a specidlnich rukavicek pro
AlZbétku E.

» Attrvaji ty nymfy”,

9. Cervna v divadle ROKOKO predstavila Ddsa

Zdzviirkovd pisné ze svého debutového alba , At

| BENEFIGNI KONCERT

Dasa ZazvUrkova ajejihosté Jitka Molavcova
JitkaCvancarova . v s
NraHovs trvaji ty nymfy” Benefi¢ni koncert byl na podporu
Boris Hybner

Panici Barték charitativni organizace DebRA CR. Koncert podpofili

adalg

Jitka Molavcova, Jitka Cvancarova, Nina Hlava, Daniel
Bartdk, Boris Hybner, Daniel Bi¢, Martin France a Dasa
Zazvurkova. Vytézek 5 000 K¢ byl vénovan na podporu
¢innosti sdruzeni DebRA CR.

Koncert pro ,,Pavia”

Plzerisky lidovy soubor Mladina pravidelné pofdda charitativni ,Koncert pro
Pavla*”. V roce 1993 vznikla tato akce jako forma pomoci Pavlovi, tane¢nikovi souboru,
ktery v roce 1992 onemocnél leukémii. Pavel se uzdravil diky transplantaci kostni dfené
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a Koncert pro Pavla dale podporoval Nadaci pro transplantaci kostni diené. Poslednich
5 roc¢nikl se kona tento koncert pro jednotlivce, konkrétni lidi s rliznymi problémy,
ktefi potrebuji jakoukoli formu pomoci. Byt stale nese tento nazev, Koncert pro Pavla
uz pomohl fadé dalsich potfebnych. 26. listopadu uspoiadala Mladina vystoupeni pro
Petru, devatendctiletou sle¢nu s EB. Koncert se konal v Divadle Alfa v Plzni, kam byla Petra
pozvana. Pfijemny prelet svétem folkloru provazela mluvenym slovem herecka Andrea
Cerna. Po velmi vydafeném, krdsném vystoupeni pfedal $éf souboru Libor Hnat Petie $ek
v hodnoté 50 707 K¢, které byly vyuzity k zakoupeni motorového vozidla pro Petru. Diky
automobilu je Petra vice mobilni a samostatna.

Benefi¢ni vecer Srdce pro déti v pfimém prenosu
TV Prima

V sobotu 17. 12. probéhl slavnostni galavecer, na kterém
zazpivala celd fada hvézd ceského hudebniho nebe. Vybralo se
bezmala 10 milionG korun, které pomohou handicapovanym détem.

Tento koncert potadalo sdruzeni Zivot détem.

Déti s nemoci motylich kfidel zastupovala Nikolka S., ktera
propujcila svQj zivotni pribéh, diky némuz rozsifila osvétu vzacnému onemocnéni
epidermolysis bullosa congenita (EB). Diky Nikolce ziskalo pfimou podporu a pomoc
daldich 9 nemocnych déti, které trpi nemoci motylich kfidel. Détem byl zakoupen

specialni osetfovaci material ve vysi T milion K¢ /

[

F/)@
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Finan¢ni zprava za rok 2011

Verejnd sbirka Pomozte — pfimd podpora nemocnych s EB

Cislo ti¢tu: 2166032028/5500

Vyuziti verejné sbirky POMOZTE

Pocet pacient(, ktefi vyuzili Vefejnou sbirku 20

Pocet zadosti, které byly podporeny 28

Naklady verejné sbirky POMOZTE
Pfima finan¢ni podpora 550000

Podpora Klinického EB Centra 240 000

11denni ozdravny pobyt u mofe - 20 pacient(

+ 15 pecovatelé 680 000
Zelena linka 19000
Sprava VS - poplatky bance 11000

Naklady celkem 1500 000

Vynosy verejné sbirky POMOZTE

Individualni darci 1200000
Spolecnosti, firmy 1150 000
Forum darcd — darcovské SMS 150 000

Vynosy celkem 2500 000

Prevod do roku 2012 1000 000
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Cinnost sdruzeni, realizace projektii pro nemocné s EB:

Cislo tétu: 2039957319/0800

Naklady c¢innost sdruzeni 2011

Mzdové prostiedky 835000
Zakonné socialni pojisténi 230000
Néaklady vynaloZené na prodané zbozi 175000
Spotieba materialu - kancelarské potreby 15 000
Spotfeba materiadlu — o3etfovaci materidl nemocnym s EB 180 000
Spotfeba materidlu — drobny hmotny majetek 65 000
Spotreba materidlu - pohonné hmoty 5000
Spotfeba materidlu — potraviny (ozdravny pobyt) 20000
Spotieba materialu - ostatni 15000
Spotreba energie 20 000
Opravy a udrzovani 10 000
Cestovné - tuzemské 35000
Cestovné zahrani¢ni (DEBRA INTERNATIONAL kongres) 65 000
Naklady na reprezentaci 29 000
Ostatni sluzby - telefony 50 000
Ostatni sluzby — postovné 32000
Ostatni sluzby — odpady, ndjemné 42000
Ostatni sluzby — seminafre, Skolenfi 6 000
Ostatni sluzby - tisk, kopirovani (Informac¢ni kampar) 280 000
Ostatni sluzby — ucetni sluzby 80 000
Ostatni sluzby — pobyty 215000
Ostatni sluzby — priprava a realizace projektu 12 plus 12 200 000
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Ostatni dané a poplatky 5000
Odpisy hmotného a nehmotného majetku 32000
Opravy a udrzovani 10000
Jiné ostatni naklady 48 000
Jiné ostatni naklady - pojisténi 25000
Clenské pFispévky 20000
Dan z pfijmu 41000
Ostatni provozni naklady — dary nemocnym s EB 240 000

Naklady celkem 3025000

Vynosy ¢innost sdruzeni

Provozni dotace 705 000
Nadacni prispévky 460 000
Prijaté prispévky (finan¢ni a vécné dary) 1470000
Trzby z prodeje vlastnich vyrobku a sluzeb 790 000
Jiné ostatni vynosy 25000

Vynosy celkem 3450000

Rozdéleni nakladti do jednotlivych projekti

Odborné sociélni poradenstvi 1300 000
Tydenni ozdravny pobyt 90 000
Vyro¢ni konference 150 000
Mezinarodni spoluprace 100 000
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Edi¢ni ¢innost 85 000
Edukacni projekty 50 000
Terénni socialni sluzba - zakoupeni automobilu 450 000
Informacni kampané 685 000
Ostatni ¢innost 115000
Celkem 3025000

a N

~ '
d Nejuy&sf kontrolni tfad
Uzemni odbor XIl. Jihlava
Zizkova
Sp.zn: 11/25-NKU780I52/12 (
Vitisk &: 2
KONTROLNi PROTOKOL ‘ /

98, 586 01 Jinlava
 kontrole & 11125

Penézni pr

Bc. Karel Kotrba,
na zéklads povafen . 1112518

Bc. Olga PriSova, dlen skupiny kontrolujicich
na zéklads povifen ¢. 117259
Kontrola byla provedena u kontrolované osoby
nézev. DebRA ER

sidlo:  Bernopolni 21219, 613 00 Brno

16 2686952 \\
v dobé od 8. 12. 2011 do 29. 2. 2012

Kontrolovanym obdobim byly roky 2010 a 2011, v pipads vécnjeh souvsiost i cbdobi
piedohézicia ndsledujci
Pomamka:
‘Vsochny préni pladpisy uvédéné v tomto kantolnim prolokol fsou aplkovany ve znén GEimém
K prokorirolovan obdobi J

Kontrole bylo podrobeno:

- Vedeni oddélené ucetni evidence poskytnuté dotace

« Zadavani vefejnych zakazek

- Cerpani poskytnuté dotace

« Zmény rozhodnuti o poskytnuti dotace

- Terminy a parametry realizace projektd

« Vypracovani zprav o realizaci projektd a ¢innosti nestatnich neziskovych organizaci

« Finan¢ni vyporadani poskytnutych dotaci

Na zdkladé kontrolniho protokolu zde dne 7. 3. 2012 jsme dostali na srozuménou,
Ze veskeré kontrolované dotace probihaji v souladu s pravidly o poskytovdni dotaci
MZCR.
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Organiza¢ni struktura o. s. DebRA CR

I vykonné fizeni bez naroku na honoraf
8 Placeni zaméstnanci o. s. DebRA CR

Patronka

organizace
Valna hromada

Spravni rada

Kontrolni revizni
komise

Dobrovolnici

Pocet ¢lenti sdruzeni DebRA CR: 97 ¢lenii Valné hromady

Spravni rada: zvolena valnou hromadou na dvouleté obdobi od zaf#i 2011 do zafi 2013
Predsedkyné SR: Jitka Cvan¢arova

Mistopredsedkyné SR: prim. MUDr. Hana Buckova, Ph.D.
PharmDr. Vladimir Finsterle

Bc. Vladimir Kothera, MBA

Bc. Magda Hrudkova

Valna hromada:

Pfedseda: Roman Strycek

Mistoptedsedkyné: Jana Marténkova

Revizni komise:

Predsedkyné: Mgr. Helena Kotova

Marcela Skalicka

Lenka Vaclavikova
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Patronka sdruzeni DebRA CR: Jitka Cvanéarovd

Odborny garant sdruzeni — Koordinatorka Klinického EB Centra:
Prim. MUDr. Hana Buckovd, Ph.D.

Pracovnice DebRA CR

Reditelka organizace: Alice Salamonovd, DiS.

Sociélni pracovnice organizace: Mgr. Lada Dlapkovd

Vyzivova poradkyné: Mgr. Michaela Halbrstdtovd (do fijna 2011)

Koordinétorka projektu 12plus12 — externi spolupracovnice:
Bc. Magda Hrudkovd
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Speciélni pedagog: Anita Gaillyovd

Zdravotni sestra: Hana BoFilovd (do zafi 2011)

Pracovnik v socilnich sluzbach - o3ettovatelka: Hana Zikmundovd
(od fijna 2011)

Klinické EB Centrum — pacienti s EB P iy
-4
m 5-10
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Podékovani

Obcanské sdruzeni DebRA CR dékuje vsem,
ktefi v roce 2011 podpo¥ili éinnost sdruZeni a navdzali s ndmi aktivni spoluprdci!
Dékujeme celému mezioborovému tymu lékarl Klinického EB Centra v Brné,

zdravotnim sestram téchto oddéleni.

Prim. MUDr. Hana Bu¢kova, Ph.D.
Jitka Cvanéarova
Spravni rada sdruzeni
Valnd hromada sdruzeni

doc. MUDr. Leo$ Heger, CSc. — ministr zdravotnictvi CR \ \
poslanec za TOP 09 pan Jan Husak g /—\
MUDr. Roman Kraus - feditel FN Brno %
Roman Onderka — primator Statutarniho mésta Brna
Dana Svétkova
Pracovnikdim spole¢nosti Pears Healt Cyber
Pracovnikdm spole¢nosti HARTMANN RICO a. s.
( Marie Fialové Kolafova
Zdenék Fiala
Ondrej Zlosky
Frantisek Brychta

Lucie Robinson

Dagmar Stépankova
Eva Zivna
Jozef Zuba
Ing. Jaroslav Suda
MUDr. Tomas Brychta
Mgr. Marcela Kone¢na
Martin Rehacek
Jaromir Hudec
Hana Maciuchova

MUDr. Iva Polackova
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Iveta Rebarnakova

Vladimir Sima

V()
~~
Jaroslav Vlasak \ \/\
Milo$ Zelenka L
[ Daniela Novakova
// Jitina Kofenska

(-\ Martin Lyer

Frantisek Bostl

Gabina Péralova

Dagmar Zazvurkova

Marko Radmilovic

Vsem individudlnim ddrciim, kteFi podpof¥ilinemocné s EB

zasldnim prostredkii na vefrejnou sbirku organizace!
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