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uvodni slovo

Milf pételé, partnefi, spolupracovnici a kolegové, clenové DEBRA rodiny,

ohlédnuti se za rokem 2015 mne napliiuje smiSenymi pocity radosti, pychy, a bohuZel, i smutku. Tato smés proZitkli a udalosti roku 2015 ¢ini
nasi charitativni organizaci velmi silnou a spolehlivou! Veskeré nabyté zkusenosti, které ndm prinesl rok 2015, jsme zvladli se cti, Gsmévem
a pozitivnim pifistupem, a to diky vSem ¢lentim, prételGim, spolupracovnikiim, darcGim, podporovatelGm a koleglim. Zejména diky pozitivni-
mu piistupu nasich pacientd a jejich rodinnych pfislusnikd.

Rok 2015 piinesl mnoho zmén. Rozloucili jsme se bohuZel se dvéma ,motylky", ktefi byli soucasti DEBRA
rodiny od samého zacatku zalozeni organizace. Diky zméndm obcanského zakoniku nés prestal podporo-
vat Utad vlady, pesto jsme udrzeli stavajici kvalitu veskerych poskytovanych sluzeb a realizovanych pro-
jektdi pro lidi s nemoci motylich kidel. Ziskali jsme nové podporovatele a dérce, dobrovolniky, partnery
a dalsi dilezité cleny, bez kterych by naSe pomoc lidem s nemoci motylich kiidel nesklizela své tspéchy
a pozitivni vysledky. Od ¢ervna byl nds ctyielenny tym oslaben o jednoho ¢lena, avsak z velmi Stastného
diivodu - oZekavani potomka. Stésti a radostna udalost potkala i mne samotnou, proto jsme na podzim
tohoto roku vyhlasili dvé vybérova fizeni na pozici socidlni pracovnice a feditele/ky organizace.

Osvétovy projekt 12plus12 slavi své 6. vyroti. Fotografie, kterymi se dotykdme problematiky konkrétnich
pacientli s nemoci motylich kiidel, jsou jedinecné, stejné jako vSechny vjznamné osobnosti, které 6. ro¢-
nik podpofily svoji iasti a zjmem o nemocné s EB.

Déti i dospéli, ktefi kazdy den svadi boj s nemoci motylich kiidel, nds uci vnimat a vidét svét jinak. Jsou
pro nds inspiraci a jejich sila, odhodldni a chut k radostnému Zivotu je pro nds vsechny hnacim motorem.
DEKUJEME vém viem, kteff jste se stali soucasti nasi prace, spolupracovniky, kolegy, donétory a prateli.
Diky vam viem mizeme s radosti fici, Ze i rok 2015 byl pro nés Gspésny. Posunuli jsme se zase o krGicek dal na nasi cesté v doprovazeni
a poméhéni lidem s nemoci motylich kiidel!

DEKUJEME VAM VSEM, ZE SPOLECNE S NAMI POMAHATE LIDEM S NEMOCI MOTYLICH KRIDEL!

Velké podékovani patit odbornikiim Klinického EB Centra za jejich odbornou péci a pratelsky pfistup k nemocnym s EB.
Velké podékovéni patfi patronce organizace Jitce Cvancarové, diky jejimZ aktivitam, kreativnim ndpadiim jiz nepatii pojem nemoc motylich
kfidel mezi nezndmd onemocnéni.

'f.‘-"' ﬂ"V’—-—\
/ Alice Brychtovd, DiS.

“ editelka DEBRA CR
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pfedstaveni, poslani a vize

Charitativni organizace DEBRA CR 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 puchynatym onemocnénim epidermolysis bullosa congenita (EB) - v Cesku prekls-
danym jako nemoc motylich kfidel.

DEBRA CR sidli ve FN Brno, kde tzce spolupracuje s Klinickym EB Centrem, které sidli p¥i koznim oddélenf Pediatrické kliniky FN Brno.
Propojent Klinického EB Centra a DEBRA CR je velmi efektivnim FeSenim pro pacienty s EB. SociéIni pracovnice, psycholozka a nutri¢ni
terapeutka DEBRA CR patf do mezioborového tymu specialist(i Klinického EB Centra a do posuzovani celkového stavu pacienta vnasi
hodnotné informace. DEBRA CR podporuije Klinické EB Centrum nékupem specialnich oSetfovacich materilii pro EB pacienty a dalsich
zdravotnickych pomticek.

DEBRA CR spolupracuje s fadou partnerd z fad stétnich instituci, nadaci, komernich firem a odbornych spolecnosti. Sympatizanty je také
fada osobnosti z oblasti zdravotnické i mimo ni. Patronkou organizace a velikou podporou je herecka Jitka Cvancarova.

Motto: JiZ jedendctym rokem poméhédme lidem s nemoci motylich k¥idel proZit co nejvice a trpét pfitom co nejméné.

Posl&nim DEBRA CR je zvySovat kvalitu Zivota lidi trpicich vzacnym vrozenym puchy¥natym onemocnénim EB a jejich rodinam. Snazime
se zapojovat lidi s EB do plnohodnotného Zivota.

Nasimi aktivitami se snazime zamezovat pfipadnému socidlnimu vylouceni takto nemocnych a jejich rodin. Usilujeme o to, aby dokézali
Celit tiZzivé ekonomické situaci, psychickym a socidlnim problém{m, jeZ vyplyvaji ze zdludnosti tohoto onemocnéni.

Cilem tinnosti DEBRA CR je pomoci prosazovat a hjit z&jmy lidi s nemoci EB, popfipadé jejich rodin. Zabezpetovat jejich informovanost
a spolupracovat s viddnimi, krajskymi a dalSimi institucemi.

Mezi dal3i vyznamné cile sdruZenf patfi Sifeni osvéty nemoci motylich kfidel mezi laickou i odbornou vefejnost.

SPOLEH!.IV[\ vefejné prospésna organizace .
DEBRA CR se stala drZitelem ZNACKY SPOLEHLIVOSTI NEZISKOVE ORGANIZACE.

Od konce roku 2014 si dérci mohou ovéfit, Ze neziskova organizace, které chtéji vénovat penize, funguje spolehlivé. Oznateni SPOLEHLIVA
VEREJNE PROSPESNA ORGANIZACE je zérukou, Ze se pod slupku podival nékdo za vas.

Hodnoceni probé&hlo od listopadu 2014 do brezna 2015 v rdmci projektu Asociace verejné prospénych organizac CR ,Cesta ke zvy3eni véro-
hodnosti neziskovych organizaci: zavedeni systému hodnoceni spolehlivosti neziskovych organizaci v CR", ktery finanéné podpofil operacni
program Lidské zdroje a zaméstnanost.

&/ SPOLEHLIVA
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organizacni struktura

DEBRACR, z. (1.

patronka

spravni rada revizor .
organizace

statutarni
zastupce
(feditelka)

pracovnik ucetni koordinator
v socialnich a administrativni

sluzbach pracovnice

nutricni
terapeut

socialni

pracovnik psycholog projektu

12 plus 12

- bez naroku na honoraf - - placeni zaméstnanci - — externi pracovnici






lidé v organizaci 2015

Alice Brychtovd, DiS. - statutdmi zastupce, feditelka
Mgr. Lada Dlapkova - socidInf pracovnice
Anita Gaillyova - pracovnice v socidlnich sluzbéch
Linda Rumplikové - G¢etni a administrativni pracovnice
Mgr. Hana HoliSovd - nutri¢ni terapeutka
Mgr. Lenka Triletd - psycholozka
Bc. Magda Hrudkova - koordindtorka projektu 12 plus 12
MgA. Jitka Cvancarové - patronka organizace, autorka projektu 12 plus 12
Prim. MUDr. Hana Butkova, Ph.D. - odborny garant DEBRA CR, koordinatorka EB Centra

DEBRACR, z. u.
ZAKLADATELE SPRAVNi RADA REVIZOR
Alice Brychtgvé, DiS. Piedseda: Bvc.VIadiml'r Kothera, MBA Ginkgo Gcetnictvi, s. 1. 0.
MgA. Jitka Cvancarova MgA. Jitka Cvancarova
Bc. Magda Hrudkova Bc. Magda Hrudkova
Prim. MUDr. Hana Buc¢kova, Ph.D. Prim. MUDr. Hana Buctkova, Ph.D.

Ing. Stanislav Jancik
lIng. Vladimir Kuchaf
Mgr. Jan Husék
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dobrovolnici v roce 2015

dobpr(:)ilecrlnikﬁ jméno |firma  pocet hodin
1 Jana Holznerové 5
2 Martina Havlatova 5
3 Kristyna Koudelkova 25
4 Andrea Rybarova 42
7 pani Rybéfova 6
10 Hartmann 10
3 Hrudkovi 27
8 Hartmann 8
dobrovolniku celkem 128
celkem
DEKUJEME

e

akce

RadioBazar Brno
RadioBazar Brno
Vyroni konference DEBRA CR, RadioBazar Brno

Vyroeni konference DEBRA CR, Jamka pro motyli
k¥idla, kiest 12 plus 12, RadioBazar Brno

Jamka pro motyli kfidla
Vyroni konference DEBRA CR
Krest kalendére 12 plus 12
Jamka pro motyli kfidla

rd

Ceska republika
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Clenstvi

DEBRA INTERNATIONAL

Asociace vefejné prospésnych organizaci
Ceska asociace pro vzacna onemocnéni
Ndrodni rada osob se zdravotnim postizenim
Koalice pro zdravi

Orphanet

Daruj spravné

Cilova skupina DEBRA CR:

Pomahdme lidem, jejichz kiiZe je kiehka a jemna, jako jsou kidla motyla, a jejich rodindm. Proto se této nemoci laicky fika nemoc motylich
kridel. Poskytujeme komplex sluzeb urceny témto cilovym skupindm:

Primarni Sekundarni

Lidé s EB bez omezeni véku Rodiny, ve kterych Zije nemocny s EB
Petovatelé pecujici o nemocné s EB
Partnefi nemocnych s EB

Jsme tu pro viechny nemocné s EB a jejich rodiny z celé Ceské republiky.

Onemocnéni Epidermolysis bullosa congenita (EB)

Jednd se o velice vzacné, dosud nevylécitelné, vrozené puchyinaté onemocnéni, které se projevuje na kiiZi a sliznicich pacientd, vietné
vnitinich organt. EB je geneticky podminéné, dédi¢né onemocnéni. V soucasné dobé se rozlisuji tii zdkladni typy EB (simplex, junkéni,
dystroficka) a syndrom Kindlerové. RozliSujeme 40 podtypl EB. Vadny gen zpUsobi, Ze kiiZe a sliznice se v rliznych vrstvach $tépi. Puchye
vznikaji po lehkém tlaku nebo i spontanné. EB se projevuje rozsdhlymi defekty na kiiZi a sliznicich, které se mohou hojit jizvenim, dochdzi
k sriistlim prstli a dalSim potizim. PostiZeni nehtli, zubd, vlast je v riizném rozsahu.

Vsechny typy EB se mohou projevit pfi narozeni nebo i pozdéji. Pievazné lehci 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. | nevhodnd plySova hratka, skluzavka, hrani si na piskovisti mohou ubliZit. Odfend kolena znamenaji pro déti s EB velmi dlouho-
dobou |é¢bu a veliké bolesti. EB nezasahuje my3lenf a intelekt déti. Pfesto nedokdZou Celit socidini izolaci a Casto i psychickym problémdm,

jeZ vyplyvaji ze zaludnosti této nemoci. Odvaha a vile nemocnych s EB Zit ,normalni” Zivot jako jejich kamarddi je pro nas hnacim motorem
v pomoci takto nemocnym.
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odborna pomoc

Klinické EB Centrum CR

Na svété Zije asi ptl miliénu lidi s EB, v Evropé je to 30 000 a v Ceské republice asi 300 pacientii s EB. Aby se predchézelo komplikacim
tohoto onemocnéni, koncem 20. stoleti v pokrokovych stétech vznikla EB centra, ktera soustfedi tym specialistd rGznych odbornosti, ktefi
0 pacienty peCuji.

EB Centrum CR je specializované pracovisté, které vzniklo v roce 2001 pii détském koznim odd&leni FN Brno na pracovisti détské mediciny
v Cernych Polich. Jeho zakladatelkou je prim. MUDT. Hana Butkové, Ph.D., ktera se jiZ vice neZ 25 let zabyva problematikou epidermolysis
bullosa congenita (EB). V EB Centru v Brné piisobi mezioborovy tym odbornikd, ktery spole¢né poskytuje pacientiim s EB komplexni klinic-
kou péi tak, jak to vyZaduje toto vzacné genetické onemocnéni. EB Centrum pecuje o pacienty od novorozeneckého véku i dospélé, postup-
né se rozsifuje i na pracovisté dospélé mediciny FN Brno do Bohunic. Ministerstvo zdravotnictvi udélilo v roce 2012 EB Centru statut centra
vysoce specializované péce o pacienty s EB. EB Centrum je ¢lenem mezindrodni sité odbornikil pecujici o pacienty s EB: EB Clinet (www.
eb-clinet.org) a clenem mezindrodni organizace pro vrozené vady kiize: Genodermatoses network (www. genodermatoses -network.org).

Pro¢ nemocni s EB potiebuji pomoci?
m EB je vrozené dédicné puchyinaté onemocnéni kiize.
m EB patfi mezi tzv. vzdcnd onemocnéni.
m K0Ze i sliznice nemocnych jsou kiehké jako kiidla motyld.
m Onemocnéni EB zasahuje celou rodinu, kde Zije takto nemocny ¢len.
m Nemocnych s EB je na svété malo - mnoho odbornik( z fad 1ékafli, socialnich pracovnikd, reviznich
a posudkovych |ékard aj. odbornikli tuto diagnézu nezna. 5
m Lidé s EB maji tudiZ problém ziskat jakékoliv pfispévky a vyhody, které nabizi statni systém CR.
m Lidé s EB byvaji Casto socialné znevyhodnéni a vylouceni ze spolecnosti.
m Nemocni s EB neznaji den bez bolesti.

DEBRA (R - nabizené socialni sluzby:
m Sdruzuje nemocné s EB a rodiny, kde Zije takto nemocny ¢len.
m Héji prava a zajmy nemocnych s EB.
m Odborné socidIni poradenstvi.
m Zdravotni, vyZivové a psychologické poradenstvi.

Dalsi nabizené sluzby:
m Piima finan¢ni podpora a pomoc nemocnym s EB - vefejnd shirka.
m Poiddani riiznych akci v priibéhu roku.
m Realizace projektli pro nemocné s EB.
m Sifeni osvéty o onemocnéni EB.
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projekty a dalSi aktivity v roce 2015

0dborné socialni poradenstvi

Za podpory Ministerstva préce socidlnich véci CR, individudlnich a firemnich dérct.

Cilem socidInich sluzeb DEBRA CR je poskytnout, popF. zprostfedkovat odbornou pomoc - poradenstvi lidem s EB a jejich rodindm, kte¥ se

diky onemocnéni EB ocitli v nepfiznivé Zivotni situaci.

DEBRA CR nabizi svym uZivatel&im sluzby formou ambulantni (v kontaktni mistnosti DEBRA CR) a terénni (v pfirozeném prostiedi uivateli
sluZeb). Pracovnice navstévuji uzivatele v domécnostech na zakladé jejich Zadosti a potreb.

Odborné socidlni poradenstvi v oblastech:
m dlichody a hmotné zabezpeceni
prispévky a vyhody pro osoby se zdravotnim postizenim
ostatni poradenskd cinnost
sepsani podpory, odvolani
vyZivové poradenstvi
poradenstvi v oblasti o3etfovacich technik a o3etfovaciho materilu
psychologické poradenstvi a podpora
poskytnuti krizové intervence
doprovod na vy3etteni, pfi hospitalizaci ve FN Brno
plijcovani kompenzacnich pomticek

inkluze do MS, Z8 aj.
uplatnéni se na trhu prace

Terénni socidlni sluzba

Za podpory Nadace 02 a firemnich darc(i

Do Klinického EB Centra dojizd&ji nemocni s EB na pravidelné
kontroly, které jsou odvislé od jejich zdravotniho stavu. Pro
zkvalitnéni péce o nemocné s EB nabizime sluzby ambulantni
formou (ve FN Brno PDM) a od roku 2011 realizujeme i sluzbu
terénni - v pfirozeném prostiedi nemocnych s EB. Soucdsti vy-
jezdového tymu je socialni pracovnice, nutri¢ni terapeutka a od
roku 2012 psycholog. Odborné pracovnice zprostiedkovévaji
socialni, zdravotni a psychologické poradenstvi pfimo v rodi-
nach, kde Zije nemocny s EB. V priibéhu roku 2015 bylo zrealizo-
vano 12 vyjezdl do rodin, kde Zije nemocny s EB.

zprostiedkovéni kontaktd mezi uivateli sluzeb DEBRA CR a v EB Centru

Celkovy pocet uZivateld, ktefi vyuZili
nami nabizené sluzby

Prvokontakt

Kontaktni mistnost

0dborné socidlni poradenstvi
VyZivové poradenstvi

Psychologické poradenstvi

Terénni sluzba - pocet rodin

Utast XI. vyroéni konference

Utast tydenniho ozdravného pobytu
Pocet nemocnych, kteff ziskali pfimou
finan¢ni podporu pies vefejnou shirku

Celkovy pocet podpoienych Zadosti

149

145
952
84
15
12
88
68

44

100
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projekty a dalSi aktivity v roce 2015

Predavani cen motylich kfidel
Jiz tradicné zahajujeme rok slavnostnim galavecerem - piedavani cen motylich kiidel.

Ocenéné kategorie
m Pacient roku
Pacient Sifici osvétu nemoci EB
Osetfujici Iékaf roku
Partner organizace roku

Ocenéni za rok 2015 ziskali:
MUDr. Jan Vokurka - v kategorii pacient roku. Markéta Svobodovd - v kategorii pacient Sifici osvétu, MUDr. Alena Havlitkova - v kategorii
oSettujici [ékar roku, HARTMANN-RICO - v kategorii partner organizace roku. Ceny motylich k¥idel byly pfedény na slavnostnim galaveceru
8.dubna 2015 v hotelu Avanti.

XIL. vyro¢ni konference DEBRA CR
Za podpory firemnich dércd

Cilem potadani vyrotni konference pro nemocné s EB je edukace takto nemocnych a jejich pecovatelil v oblasti EB problematiky. Odborny
program konference zajistuji pfedevsim specialisté ptisobici pfi Klinickém EB Centru FN Brno. Na konferenci jsou dale pfedstavovany nové
techniky péce a o3etfovéni, novinky z oblasti hojeni ran.

XII. vyroni konference DEBRA CR se uskutecnila 8.-10. dubna 2016 v hotelu Avanti v Bmg. Odbornym garantem se stala primarka détské-
ho kozniho oddéleni Pediatrické kliniky FN Brno MUDr. Hana Buckovd, Ph.D. Akce se konala pod zastitou feditele FN Brno MUDr. Romana
Krause, MBA.

Tydenni ozdravny pobyt pro pacienty s EB a jejich rodiny
Za podpory Ministerstva zdravotnictvi CR a firemnich darc(.

DEBRA CR kazdorotné po¥ada tydenni pobyt pro déti i dosp&lé s EB a jejich rodiny a pratele. Cilem projektu je aktivni G¢ast déti s EB na
ozdravném pobytu, kde mohou béhem tohoto tydne proZit zazitky, o které byvaji diky svému zdravotnimu stavu v bézném Zivoté ochuzeny.
Jedné se o tabory, vylety a riizna dobrodruZstvi s vrstevniky. Spole¢nym tématem pro vechny tcastniky, jak velké, tak malé, byva odpocinek,
aktivni zabava formou riznorodych her, setkavani se a sdilenf radosti mezi sebou. Cilem organizace DEBRA CR je pomoci zlepsit zdravotnf
a psychicky stav jak pacientl s EB, tak jejich rodi¢i prostfednictvim takto specificky zaméfeného ozdravného pobytu. Program pobytu je
realizovan prevazné v ramci spolecnych aktivit déti a dospélych.

Leto3ni deséty ozdravny pobyt probéhl v terminu 20.-24. 7. 2015, jiz Ctvrty rok jsme se sesli ve Vojtéchové nedaleko Nového Mésta na
Moravé. Tématem her pro nejmensi byl Vecericek. O odborny program se nam letos postarali: fyzioterapeutky Jana Pafizkova, DiS.,
a Milada Loubova, DiS., z détského rehabilitacniho oddéleni Fakultni nemocnice Brno; MUDr. Jitka Vokurkova, Ph.D. - ordinatka pro plas-
tickou chirurgii Fakultni nemocnice Brno; Prim. MUDr. Renata Gaillyovd, Ph.D., a MUDr. Jitka Németkovd a klinické geneticky Fakultni
nemocnice Brno; MUDr. Jan Vokurka - zubni [ékat spolu se svym kolegou, studentem zubniho |ékafstvi na LF MU, Filipem Hrom¢ikem;
Mgr. Hanka Holidové - nutri¢ni terapeut DEBRA CR; Jana Dvorakova - zéstupce firmy Malnlycke Health Care.
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projekty a dalSi aktivity v roce 2015

Edicni ¢innost
Za podpory individuélnich a firemnich dérc(

Edi¢ni Einnost je zaméFena predeviim na vydavani letaki, brozur a Novin DEBRA CR. Tyto materidly poskytuji aktualni informace a novinky
v problematice EB at uZ samotnym uZivatelGim sluzeb DEBRA CR, z. (., nebo Siroké verejnosti. Jsou tvofeny predev$im zaméstnanci organi-
zace ve spolupraci s lékai Klinického EB Centra a dal3imi odborniky. Brozury a letéky se vénuji €innosti organizace DEBRA CR i Klinického
EB Centra a také rliznym aspektlim onemocnéni EB.V ramci projektu byla v roce 2015 vydéna odbornd brozura Péce o kiiZi pacientl s EB.

Edukace - nutricni poradenstvi
Za podpory Ministerstva zdravotnictvi CR, individudlnich a firemnich ddrci

Cilem projektu je zapojit pacienty do oSetfovani kiize a poradenstvi v oblasti vyZivy. Je dlleZité, aby déti a dospivajici s EB méli co nejvétsi
mnozstvi informaci a mohli je vyuZivat pfi své 1é¢bé. Je potfebné, aby pochopili, pro¢ je diileZité sledovat jidelnitky a proc je oSetfovani alfou
a omegou stavu jejich kiZe. V edukacnich kurzech se pacientlim s EB a jejich rodindm snazi nutricni terapeutka nendsilnou formou vstipit
poznatky z oborll vyZivy a oSetfovatelstvi. Nutri¢ni terapeutka plisobi spole¢né s gastroenterologem v ramci ambulantni sluzby, kde vytvari
komplexni nutri¢ni péci pro nemocné s EB.

Den za dnem, ruku v ruce

Posledni Ginorovy den byva celosvétové vénovan tématice vzacnych onemocnéni (VO). Motto roku 2015 znélo ,Den za dnem, ruku v ruce”. Na
celém svété se konaji akce, které pfipominaji, Ze sama o sobé jsou vzacnd onemocnéni sice marginalnim tématem, ale globdlné nékterym
ze vzacnych onemocnéni trpi az 5 % populace. Proto u nds stejné jako ve svété vznikaji specidini centra pro diagnostiku, vyzkum a 1é¢bu VO.
V brnénské Fakultni nemocnici je takto zamé¥eno mj. Klinické EB Centrum CR. Proto se FN Brno ve spolupraci s DEBRA CR piipojilo k oslavém
Mezinarodniho dne vzacnych onemocnéni 2015 vystavou fotografii pacientd s nemoci motylich kiidel.
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Informaéni materialy o nemoci EB
Za podpory Ministerstva zdravotnictvi CR, individudlnich a firemnich darcd

Informovanost a $ffeni osvéty o nemoci motylich kfidel je dileZitym cilem aktivit DEBRA CR. Lidé s EB se kazdodenné potykaii nejen s ne-
ustalou bolesti, kterou jim toto onemocnéni pfinasi, ale i bolesti psychickou, kterou jim zpGsobuje neinformovanost okoli. NaraZeji jak na
nepfijeti jejich okoli (ucitelé, spoluZaci, kamarédi aj.), tak na nepochopent problematiky EB ze strany fadd, Skolstvi i lékaFd. Diky Informacni
kampani, ktera je jiZ nékolik let podporovéna Ministerstvem zdravotnictvi CR, se nam dafi informovat laickou i odbornou vefejnost o existen-
ci tohoto zdvazného nevylécitelného onemocnéni.

Vroce 2014 jsme pfipravili v ramci projektu informacni kampané specidlni kolekci fotografii pacientt s tzv. nemoci motylich kfidel. Vystava
fotografii byla slavnostné zahajena 26. 2. 2015 v Brné pfi pfileZitosti Mezindrodniho dne vzacnych onemocnéni. V priib&hu roku vystava
putovala do mést, kde Ziji nemocni's EB: Brno, Usti nad Labem, Mé&Inik, Mladd Boleslav. Je to vystava o pacientech s nemoci motylich kidel
a,jejich lidech”. Laska, tcta, bezpodminecné pfijeti, blizkost milovaného ¢lovéka a bezmeznd vzdjemna diivéra. Vefejnost se tak mize sezna-
mits 13 pacienty s nemoci motylich kfidel a témi, ktefi je nikdy nezradi, tak jak je zachytil fotograf Jifi Langpaul.

Vefejna shirka
Za podpory dondtor( a individudinich ddrcti a Fora dércd

Cilem vefejné shirky je piimd financni pomoc nemocnym s EB - zkvalitnéni jejich Zivota. Od roku 2011 se stala soucasti informacnich
kampani darcovskd SMS. Finan¢ni prostfedky byly vyuZity ve prospéch nemocnych s EB, jsou soutdsti vefejné shirky. Diky Siteni osvé-
ty nemoci EB jsme navdzali spolupraci s fadou individudlnich darcd a spolecnosti, ktefi podpofili vefejnou shirku - nemocné s EB.
Béhem roku 2015 vyuzilo pfimou finan¢ni podporu celkem 44 nemocnych s EB.

V priibéhu roku podpofili firmy a individualni darci nemocné s EB pfispévkem na vefejnou sbirku v celkové vysi 1 415 625 K¢! Velmi si
vazime UZasné podpory a vSech darct! Diky této pomoci jsme v roce 2015 pomohli pacientlim s EB uhradit potfebny o3etfovaci materidl,
ozdravné pobyty a ostatni potieby a pomdicky v celkové vysi 830 630 KE.

Poskytnuté pfispévky pacientiim s EB - vefejna shirka

s 830 630 K¢
L 985 529 ke
201 1593800 ke
R0z . 15ea000 ke
o 1500000 K¢
_ 279 315 K¢
_ 272 063 K¢

- 126 587 K¢
V celkové vysi 7 151 924 K¢
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Vydaje a pfijmy ve vefejné sbirce za rok 2015

531416,80 K¢
83 803,80 K¢
51726,00 K¢
66 273,28 K¢
55 867,00 K¢
29 923,00 K¢
11 627,03 K¢

N N
< N
N
<
N
N

Celkové naklady (100 Zadosti) 830 636,11 K¢
1348 957 K¢

52 668 K¢

Celkové piijmy 1401 625 K¢

Mezinarodni aktivity
Za podpory individudlnich a firemnich darcd

Od potétku své tinnosti je DEBRA CR ¢lenskou organizaci DEBRA International se sidlem v Londyn&. Diky mezinarodni spolupraci terpdme
zkusenosti, inspiraci a ziskdvame cenné informace o praci s lidmi s EB po celém svéte.

V rdmi nasich mezinarodnich aktivit se G¢astnime odbornych konferenci, kongresti DEBRA Europe a DEBRA International a udrZujeme kon-
takt s okolnimi DEBRA organizacemi, napt. z Rakouska, Polska, Némecka nebo Chorvatska. Lékafi naseho Klinického EB Centra spolupracujf
pii vySetiovani pacientd s kolegy v zahranici, Gcastni se mezinarodnich konferenci a jsou soucasti mezinarodni sité EB Clinet a Genoderma-
toses network.

DEBRA INTERNATIONAL Congress & EB-CLINET 2015

Cilem projektu byla Gcast odbornikii Klinického EB Centra na Mezindrodnim Kongresu DEBRA INTERNATIONAL a a EB-CLINET konference
v Londyn&. Obé tyto akce probihaly ve dnech 24.-26. z&f v budové The Royal Society of Medicine. Za DEBRA CR se kongresu zi€astnily
socialni pracovnice DEBRA CR Anita Gaillyova a dermatolozka EB Centra CR Ing. MUDY. Jana Kyrova. V/ rémci ¢tvrtetniho programu EB-Clinet
byly vybranymi odborniky prezentovény i jednotlivé pfipadové studie. Mezi pfednasejicimi byla i pani doktorka Jana Kyrova. Na otevieném
foru o fundraisingu byl vSemi velmi pozitivné hodnocen nas osvétovy projekt 12 plus 12. Dostatek ¢asu byl vénovan také novym metodam
v |é¢hé EB. Lékafi v této oblasti ¢ini malé, ale vytrvalé kroky vpred. Nicméné zd{raziiovanym faktem je, Ze EB umime ¢im dal Iépe I€Cit, nikoli
vylécit. Dal$im velmi zajimavym tématem bylo rozsifovani pomoci DEBRA International do zemi'v jihovychodni Asii, kde se pacientdim nedo-
stavé zdaleka takové péce jako v zapadnim svété.
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Osvétovy projekt 12 plus 12
Za podpory Nadace CEZ a firemnich darcii

Autorka projektu patronka organizace Jitka Cvancarové ve spolupréci s DEBRA CR a fotografkou Luci Robinson.

Cilem osvétového projektu 12 plus 12 je uvédomit laickou i odbornou vefejnost o existenci onemocnéni EB - nemoci motylich kfidel.
Prostfednictvim fotografii se v ramci projektu 12 plus12 dotykdme konkrétnich problémd, které tiZi lidi s EB. Kazdy rok pfiblizujeme ve-
fejnosti_problematiku Zivota s nemoci motylich kfidel skrze symbolické fotografie vyznamnych osobnosti teského vefejného Zivota.
DEBRA CR vydala v fijnu jiZ Sesty kalenda v fadé, jehoz prodejem ziskéva prostredky na realizaci projektdi pro pomoc lidem s EB a jejich
rodindm. Zroveri kalenddr slouzi jako Gcinny ndstroj pro $ifeni osvéty o existenci nemoci motylich kfidel a Zivoté s ni. Tématem kalendare
6. roniku jsou strepy, sklo. Jako symbol sice pevnosti, ale zdrover kiehkosti i bolesti. Sklem a stfepy je na fotografiich symbolicky znazor-
néna kitehkd a zranitelna kbiZe lidi s EB. Do tohoto ro¢niku se zapojilo opét 12 vjznamnych ceskych osobnosti - Barbara Nesvadbova, Tereza
Voiigkovd, Terezie Kovalovd, Dara Rolins, Luka$ MUSA Musil, Simona Krainova, Lucie Vondrackovd, Dan Barta, Adéla Pollertovd, Radek Jarog,
Ben Cristovao, Afia Geislerova. Titulni stranu zdobf tvéF Jitky Cvancarové, autorky celého projektu a patronky DEBRA CR. Viechny pacienty
letos reprezentuje Markétka Svobodova. Markétka kromé nro¢ného foceni tocila také spot, ktery byl nasazen do vysiléni Ceské televize a na
internetu ho zhlédlo vice nez 100 tisic divakd.

KalendaF je jednim z nejzajimavejsich pocind, které DEBRA CR v rémci osvéty realizovala. Diky izké spolupréci se viemi osobnostmi se zvedla
velkd vina podpory i na socidlnich sitich a internetu. V leto3nim roce jsme zvolili spolupraci s osobnostmi, ktere jsou velmi zajimavé pro me-
dia. A diky tomu, ze fada z osobnosti pfisla podporit kiest kalendére do Prazské kfizovatky 12. 11., bylo nékolik dni o DEBRA CRa o nemoci
motylich kfidel slySet ze v3ech stran.

Kalenddr 12 plus 12 pro rok 2015 byl ocenén odbornou porotou.

Nasténny kalendar S fotografiemi 12 originalmch motylQ, ktery vznikI v lofiském roce, byI (spésny nejen u verejnosti Spolu's daI5|mi vice

fotografové, typografové, grafici a novinafi. Je ndm ctl Ze si naSeho kalenddre tato odbornd porota vsima opakovane

DEBRA CR ziskala za sviij iz péty kalendar v fad& dvé ocenéni:
m 1. misto v kategorii ,Osobité ztvarnéni celebrit"
m 3. misto v kategorii ,VyjddTeni socialni role”

MediaInimi partnery osvétové kampané se stala Ceska televize a denik Blesk.

X. ro¢nik ,Jamky pro motyli kiidla“, Kofenec u Boskovic
Za podpory Sokrates Golf & Country c/ub 0.s.,a firemnich darcd

Dne 14. ¢ervna 2015 probéhl dalsi ro¢nik benefi¢niho golfového turnaje Jamka pro motyli kfidla v resortu Sokrates Golf & Country club, o. s.
PotéSilo nds, Ze se opét sjelo na Kofenec tolik milovnikii golfu a podporovateld DEBRA CR. Benefi¢ni turnaj jiZ tradi¢né zahdjila feditelka orga-
nizace DEBRA CR Alice Brychtova spoletng s pfiznivci DEBRA CR - horolezcem Radkem Jarosem, Tomasem Bankem a Alesem Zbofilem, mo-
derdtorem poradu AZ kviz. X. rocnik benefiéniho turnaje Jamka pro motyll k¥idla pFines| vytéZek ve prospéch tinnosti DEBRA CR 255 400 K¢!
K 10. narozenindm jsme obdreli dérek - jamka ¢. 7 ji navidy ponese nase jméno - DEBRA CR.
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Black and White: Benefice pro motyli kidla - = Black and White

Benefice
Spolecnost HARTMANN - RICO, a. 5. - POMAHA LECIT ve spolupraci s Nérodnim divadlem Brno pro motyii kfidla

Jedinetné beneficni predstaveni Black and White, které pripravila spolecnost HARTMANN - RICO
ve spolupraci s organizaci DEBRA CR a baletem Nérodniho divadla Brmo, okouzlilo 10. listopadu .
v Mahenové divadle vice nez 20 divékd. Na podporu pacientl s nemoci motylich kiidel se vybra- -~ £ =77 ——
lo 194 400 K. ViytéZek navysila Ceska spofitelna o dalSich 40 000 K&.

Vytézek z benefitniho predstaveni pouzije DEBRA CR na pfimou pomoc lidem s nemoci motylich k¥idel. Konkrétné na realizaci projektti, diky
nimZ se pomoc soustfeduje do mist, kde je nejvice tfeba - terénni sluzba, psychologické a vyZivové poradenstvi a jiné.

Ceské EB Centrum predavé zkugenosti ruskym kolegiim

EB Centrum CR a DEBRA CR hostily sedmiclennou névstévu |ékafti a zaméstnanci firmy Malnlycke Health Care z Ruska. EB Centrum vzniklo
ziniciativy prim. MUDr. Hany Buckové, Ph.D., v roce 2001 a v roce 2012 ziskalo od Ministerstva zdravotnictvi CR statut vysoce specializované
zdravotni péce o pacienty s epidermolysis bullosa congenita (EB). V soucasné dobé sdruzuje 20 specialistd, ktefi se vénuji EB pacient{im.

Skupina moskevskych lékafi zabyvajlmch se problematikou EB se chyst zaloZit v Moskvé centrum specializované péce o pacienty s Epi-
koznim oddélenf Fakultni nemocmge Brno. Jejich cesta mohla probéhnout diky finanéni podpore ruského nadagniho fondu Déti bela a orga-
nizatnimu zabezpeceni EB Centra CR spolu s charitativni organizaci DEBRA CR. Rusti specialisté stravili v EB Centru dva dny, béhem kterych
doprovazeli ceské pacienty s EB na vySetieni u specialistl EB Centra CR. Velky prostor byl dén demonstraci lokalniho o3etfeni u pacient s EB.
Seznamili se tak se spravnymi zdsadami oSetfeni kiiZe u pacientd s EB, dale se specifickym piistupem k EB pacientdim na gastroenterologii,
hematologii a rehabilitaci. Plasticky chirurg na fotodokumentaci pfibliZil Iékaftim problematiku operacniho feseni sriistu prstli a spinocellu-
larnho karcinomu u EB. Lékati méli také pfileZitost navstivit laboratof Centra molekuldmi biologie a genové terapie IHOK FN Brno, kde probihd
DNA diagnostika vech forem EB, a oddélen; klinické genetiky FN Brno. Po celé dva dny mohli také ziskavat informace pfimo od pacient s EB
a pracovniki charitativni organizace DEBRA CR, ktefi navstévu z Ruska po oba dny jejich névstévy doprovazeli.

Zastupdi ruské pobotky spoletnosti MéInlycke Health Care se od feditelky DEBRA CR Alice Brychtové dozvédgli o celkové provézanosti péce
o EB pacienty ze strany EB Centra CR a DEBRA CR a také o spolupréci s €eskym zastoupenim jejich firmy. Zejména se zajimali o priibéh schva-
lovani Ghrady atraumatického kryti zdravotnimi pojistovnami v Cesku.

Cenu Olgy Havlové za pomoc druhym pievzala Olga Joklova mladsi

Cenu Olgy Havlové za rok 2015 ziskala Olga Joklovd mladsi z Jihlavy. PrestoZe sama zdpasila s takzvanou nemoci motylich kfidel, naplno
pomahala i ostatnim handicapovanym lidem. Pravé osobnosti, které se i pfes svlij handicap vénuji praci pro potfebné, ocefiuje kazdorotné
Vybor dobré viile Olgy Havlové.

Olga Joklova si pievzala cenu v zaplnéném sale za potlesku nékolika stovek lidi. Od malicka trpéla vrozenym genetickym onemocnénim,
kterému bohuzel 16.srpna 2015 podlehla.

PfestoZe spolecné s maminkou bojovaly se vzacnou nemoci 30 let, vzdy pro né bylo velmi diileZité, aby se o nemoci motylich kfidel mluvilo,
spolecné s DEBRA CR Sifily osvétu a pomahaly tak vsem, kterym byla do vinku tato nevylécitelnd nemoc dana. ,Je to urcité zadostiucinéni pro
¢lovéka, ktery nemiiZe pracovat. Mohu mluvit o této nemoci oteviené a nestydim se za to, Ze ji mam. Je to zadostiucinéni, protoZe to pomahd
i ostatnim postizenim,” fekla Olga Joklovéa ml.
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V pribéhu roku se na nés obraceji darci se svymi napady a nabidkami spoluprace jak ziskat finan¢ni prostiedky urcené k piimé
pomoci a podpore pacientii s EB.

DOBRY ANDEL vzal ,motylky" pod sv4 kfidla

Nadatni fond DOBRY ANDEL je systém, pomoci kterého mohou a desetitisice darc(i, dobrych and&ld, vjrazné pomoci tisicim nemocnych
i relativng malymi pravidelnymi mési¢nimi p¥spévky. Penize od dobrych andélfi, p¥ijaté v jednom mésici, systém DOBRY ANDEL rozdli
rovnym dilem stovkam rodin vzdy prvni pracovni den nasledujiciho mésice. Veskeré provozni naklady nada¢niho fondu DOBRY ANDEL jsou
hrazené ze soukromych penéz jeho zakladatel.

Zivot détem poméaha ,motylkiim" uz étvrty rok

Poslénim obecné prospésné spole¢nosti Zivot détem je pomoc nemocnym, handicapovanyma opusténym détem v rémci celé Ceské repub-
liky, které se ocitnou v obtizné Zivotni situaci a potfebuji odbornou pomoc a podporu svého okoli.
Koncem roku 2011 Zivot détem, 0. p.s., navézala spolupraci s DEBRA CR, aby spolecné pomahaly détem s nemoci motylich kfidel.

3. narozeniny prazského hotelu Fusion

22.dubna se ve Fusion hotelu v Praze konal benefi¢ni vecer s vjtézkem 15 000 K pro charitativni organizaci DEBRA CR. Hotel slavil 3 roky od
svého zaloZeni. Roli patrond tohoto vecera pfijali muzikant a kapelnik Felix Slovacek, pévecka legenda Milan Drobny, starosta méstské ¢asti
Praha 1 Oldfich Lomecky, showman a krél slunce Daniel Nekone¢ny, zpévak a producent Martin France, zpévak a v posledni dobé opét i mali¥
Martin Maxa, herecky Svétlana Nélepkové, Petra Spalkové a Kristyna Frejové a baletni sélista Narodniho divadla Michal Stipa.

Znamé tvéte showbyznysu vystfidala na pédiu feditelka DEBRA CR Alice Brychtové spolu s Katou Vlastovou, talentovanou saxofonistkou
a pacientkou s EB, aby hostlim pfibliZily onemocnéni EB a podékovaly za jejich podporu. Béhem celého vecera si mohli pfitomni hosté
koupit tombolenky za 50 K¢. Jejich vytéZek, ktery se vy3plhal na 15 000 K¢, vénoval pofadajici hotel v Cele s feditelkou Sandrou Reptovou na
podporu lid s nemoci motylich kiidel.

Praha-Ujezd pro DEBRA CR

Méstska cast Praha - Ujezd uspotadala v sobotu 25. dubna od 10 hodin do 18 hodin v salu a na nédvofi Domu sluZeb v ulici Vodnickd prvni
charitativni bazar. jtéZek bazaru byl 4 217 K¢ a byl vénovén pravé ndm - charitativni organizaci DEBRA CR.

Akce byla nejen o ziskani financnich prostfedki z prodeje, ale i o setkdni ob¢an( této méstské Casti.

Rostejnsky hodokvas

Vlesich ukryty hrad Rostejn se v sobotu 9. kvétna oteviel navstévnikiim se zvlastnim programem. Historickou atmosféru vytvofili Gcinkujici

Rostejnského hodokvasu pofddaného skupinou Novus Origo z Polné. Diky podpofe Gtinkujicich a dalSich subjektdi, byl vjtéZek ze vstupného
vénovan nasi organizaci DEBRA CR.
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Na Rostejnském hodokvasu bylo veselo, Zivo a vSichni navstévnici si pfisli na své! Krom toho se podafilo vybrat nddherych 40 000 K¢, které
nam pomohou financovat letni ozdravny pobyt pro pacienty s EB a jejich rodiny. Moc dékujeme vSem organizatorlim i dcastnikiim akce
a také Olgdm Joklovym, diky nimz neni nemoc motylich kiidel na Rostejné nezndmé téma.

Honzikova cesta
Motto: Pomahame lidem nalézt cesty a motylim roztahnout kiidla

28. tervence se vydalo 8 zdatnych cyklistd na Honzikovu cestu a dovezli na (cet vefejné sbirky 172 050 K¢! Jak se jim to povedlo? Zicastnili
se totiz 3. roniku nejdelSiho cyklistického zdvodu v CR Opel Handy Cyklo maratonu.

Opel Handy Cyklo maraton 2015 byl postaven jako Stafeta osmi, ¢ty nebo dvouclennych tymii, kdy jednotlivi ¢lenové tymu se na silnici
stfidaji v jizdé nonstop. Idedlni trasa byla stanovena na 2222 km a ¢asovy limit pro jeji ujeti byl 111 hodin.

Tento zavod je zdsadnim sportovnim projektem na integraci handicapovanych a nehandicapovanych lidi v jeden fungujici tym. Autorem
projektu a feditelem zavodu je vozitkaF Hefman Volf, pfedseda Cesta za snem, o.s. NadSeny handbike cyklista se pred tfemi roky inspiroval

vysledného Casu, ale o myslenku vzajemné solidarity mezi skupinou handicapovanych a vétSinovou spole¢nosti.

Prvni Opel Handy Cyklo maraton odstartoval v roce 2013 a do dne3ni doby ovlivnil mysleni tisicd lidi. Projekt handy maratonu na kolech
je otevien vSem, kdo maji chut zaZit néco jedinecného. Ucastni se jej hobby cyklisté, amatérsti sportovci a nadenci, party kamaradd, tymy
komercnich firem, rehabilitacnich dstavd, spindlnich jednotek, Skol nebo tymy reprezentujici mésta ¢i neziskové organizace.

Za DEBRA CR a zérovefi za Diagnosticky tistav pro mlade? v Bré se na start zévodu postavil skvély tym pétel naseho ,motylka" Jana Vokurky.
Proto se tym jmenoval: Honzikova cesta. Svou jizdou tym Honzikova cesta upozornil na to, Ze nikdy neni pozdé nastoupit tu spravnou cestu.
AZe nejen tento zévod, ale cely Zivot je o hledani cest spojujicich jednotlivé body. Ne vZdy je ta nejkratSi spravnd. Nékdy je lepsi se vrétit (ne

vidycky to jde). Hlavni ale je nezlistat stét na kfiZovatce. Svoboda rozhodnout se je ta nejkrasnéjsi, jakkoliv je nékdy tiziva.

.Kfidla motyli" na navsi v Dolnich Dunajovicich
Ve spoluprdci s Martinem Francem

V sobotu 26. zafi se konal II. ro¢nik benefi¢niho koncertu a doinodunajovického rejdéni. Na letosnim I1. rocniku koncertu vystoupili: llona
Csékova, Jitka Zelenkova, Martin France, Martin Maxa, Roman Vojtek, Svétlana Nalepkovd, Jan Bendig a dalsi. Koncert byl vénovan Olince
Joklové ml., kterd nés opustila 16. srpna tohoto roku. Prévé Olinka v lofiském roce spole¢né s Katefinou Vlastovou zahajovala I. rocnik bene-
ficniho koncertu v Dolnich Dunajovicich. Tento rok ji proto byly po celou dobu koncertu vénovany vzpominky, vystupujici zapalovali svicky...
Atmosféra koncertu byla stejné jako v lofiském roce piimo ,moravska” a vSichni, kdo pfisli podpofit lidi s nemoci motylich kfidel, se diky
vystupujicim interpretGim skvéle bavili.

Viytézek z koncertu ¢inil 66 200 K¢ a bude vyuZit ve prospéch lidi' s nemoci motylich k¥idel, které DEBRA CR od roku 2004 podporuje. Symbo-
licky 3ek pro vSechny nemocné s EB prevzala Olga Joklova st., ktera pfijela podpofit koncert a uZit si spole¢né se viemi pifételskou atmosféru
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v Dolnich Dunajovicich. Dal3i dérek, ktery jsme si z Dunajovic pfivezli, je 150 ks povleceni pro détské pacienty s nemoci motylich kiidel, které
vénovala firma Matéjovsky a které budeme postupné rozdavat v ramci ambulantni a terénni socidIni sluzby a dalSich setkdni.

Adventni bazary: Radia pro DEBRA CR

Country radio letos jiZ podruhé v Praze uspofadalo bazar na podporu lidi s nemoci motylich kiidel. Nejen posluchaci Country radia pfinesli
spoustu zajimavych véci, které se nasledné prodavaly. VijtéZek z prodeje byl cely vénovén DEBRA CR na vefejnou shirku, z niz se hradi po-
micky a potfeby konkrétnim pacientim s nemoci motylich kfidel. Vedle véci vénovanych do bazaru ziskalo Country radio také zcela novy
elektricky skatr, ktery vénovala spolecnost Europe Easy Energy pro Gcely bazaru. Aby ziskana cena za skatr byla co nejvyssi, byl vydrazen.
Céstka se vySplhala na 15 000 K¢, co? se pfipocetlo k celkovému vjtéZku. Akci podpofila celd fada znémych osobnosti spjatych s Country
radiem, jako nap¥. moderator Jan Macour, Miloii Cepelka z divadla Jary Cimrmana nebo Honza Vancura a kapela Patrola - Slapeto. Od hlav-
niho pofadatele akce Milana Peska z Country radia jsme prevzali vytézek z 2. ro¢niku Country bazaru pro motyli k¥idla, ktery Cinil 64 100 K&.

Brnénska radia se pfipojuji k podpofe lidi s EB

V Brné se inspirovali krdsnym pocinem kolegti z prazského Country rddia - radio Kiss-Hady, Country rédio, Impuls a Beat radio uspotadali
0 3. adventnim vikendu charitativni radioBAZAR v prostorach restaurace Savoy v centru Bra.

Princip akce byl jednoduchy. Kdo nasel doma nepotfebné hracky, knihy, elektroniku, obleceni, nddobi, dekorace... mohl donést v3e do sidla
radia Kiss-Hady, pfimo na misto kondni, nebo vyuzit dalsich shérnych mist v okolnich méstech. Tyto véci pak byly v restauraci Savoy pfipra-
veny pro nové majitele, ktefi jejich nakupem podpofili lidi s nemoci motylich kfidel. Nechybél ani stanek s kalendéfi 12 plus 12 a dalsimi

drobnostmi. Od feditelky regionalni pobocky RADIO UNITED Services pani Pavly Kovafikové jsme prevzali vytéZek z radioBAZARU, ktery cinil
47 608 K&

DEKUJEME

ra

Ceska republika
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financni zprava

\

Kompletni Gcetni zavérka (rozvaha, vykaz ziskG a ztrdt a pfiloha k Gcetni zavérce), vyrok auditora jsou soucdsti této vyroCni zpravy
na prilozeném CD.

Cinnost sdruZenti, realizace projekti pro nemocné s EB | &islo u¢tu: 2039957319/0800

néklady - ¢innost DEBRA CR, z. 4., v roce 2015

odborné socidlni poradenstvi 1611887 K¢
vyrotni konference 158 000 K¢
edukace - vyZiva 65000 K¢
informacni kampaii 75630 K¢
tydennf ozdravny pobyt 119 588 K¢
mezindrodnf aktivity 68 569 K¢
osvétovy projekt 12 plus 12 - koordinator projektu 150000 K¢
osvétovy projekt 12 plus 12 - néklady na realizaci, tisk 793290 K¢
Jamka pro motyli kfidla 49 766 K¢
ostatnf hlavni cinnost 623291 K¢
verejna shirka 850 145 K¢
néaklady celkem 4565 166 K¢
pfijaté prispévky - verejnd shirka 1415 625K¢
provozni dotace 680 000 K¢
pfijaté prispévky - Cinnost organizace 2 547 237 K¢
jiné ostatni vynosy 38000 K¢
trzby z prodeje sluzeb a vyrobki 1414000 K¢
vynosy celkem (véetné fond) 6094 862 K¢

vefejna shirka - zauctovano do fondt 565 803 K¢

¢innost organizace - zatictovano do fondii 216 445 K¢

vynosy celkem (bez fondi) 5312 614 K¢
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podékovéni za podporu a spolupraci

DEBRA CR dékuje vem, ktefi v roce 2015 podpofili &innost sdruzeni a navazali s nami aktivni spolupraci!

Dékujeme celému mezioborovému tymu lékafti Klinického EB Centra v Brné, zdravotnim sestrdm téchto oddéleni. Dékujeme viem partne-
rGim, ddrcGim, poradciim, dobrovolnikiim a pratelGim, ktefi se spolecné s ndmi podileli na realizaci projektd a aktivit v roce 2015!

Diky této podpofe pomahame lidem s EB proZit co nejvice, trpét pfitom co nejméné!
DEKUJEME, ZE POMAHATE SPOLECNE S NAMI! o
DEKUJEME VSEM DARCUM, JEJICHZ JMENNY SEZNAM NALEZNETE NA PRILOZENEM CD! Vazime si kazdé pomoci a podpory!

Dékujeme partneriim 6. rocniku osvétového projektu 12 plus 12 Partnefi:

Autorka projektu: Jitka Cvancarova Hlavni partner §@§,§ Mé M E Rng
Autor konceptu a fotografii: Lucie Robinson @ ,

Producent: Robinson Khun @ MOLNLYCKE
Produkce: Robinson Khun a DEBRA CR BAB( )R ®® HEALTH CARE

Make-up a hair styling: Eliska Mat&jkova,

Dagmar Krskova (fotografie Ani Geislerové) @ LUMIUS FEDRIGON'
Fashion art objekt: Jakub Polanka (fotografie Ani Geislerové) N\ &

Kameraman slow-motion: Lubomir Krupka
Phantom camera operator: Martin Dolejs
Asistenti: Martin Kovar, Miroslav ,Kolik" Kolin —1
Backstage foto: Martin Kovéa¥ C’ ccocM)l\%Ir\ﬁCATmNs e PSI
Design: Ondfej Rytit, Veronika Hubacové - Refresh.cz

Partner:

|
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ES IN MOTION

Iy

PR: Alzbéta Plivova E E u %‘“.uamg g? PRECIOSA
X G

Sp0t' POPOJEDEM PRODUCTION ('J ; 5 Fﬂ

Namét, stfih a reZie: Jan Chramosta = e AL sEs'a'.-ﬂssrws

Kamera: Lubomir Krupka

Asistent kamery: David Rejzl Mediélnf partner:

Hudba: Terezie Kovalova
Zvuk: Tomas Mourek, Jan Radr

O

Ceskd televize

Podékovani:

FLASH BARRANDOV specidlni efekty, s.r.o. Grafickd Uprava: oprmshcz Tk 2durabo
Barrandov Studio, a.s.

DRAWetc.

Karolina Baresova, Josef Zemek, Tomas Zemek, Petr Krél, Lucie Frommelova, Petr Vecernik, Martina Vagnerova, Natalie Sahulovd,
Tereza Dolakovd, Katefina Borovanské, lvana Mal4, Jan Némecek, Jaroslav Kviz, Lucie Spytkova, Veronika Vajdiakova, Robert Keller,
Dana Hermannova, Michal Myska, Josef Bouska, Karin Cifkova
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podékovéni za podporu a spolupraci

DEBRA CR, z. .

sidlo: Pediatricka klinika FN Brno
Cernopolni 9,613 00 Brno

tel.: 532234318

e-mail: info@debra-cz.org

web: www.debra-cz.org | www.12plus12.cz

IC: 26666952

Bankovni spojeni: Ceska spofitelna, islo G¢tu: 2039957319/0800 | &islo transparentniho Gétu: 2166032028/5500

Vyrocni zpréva za rok 2015 byla schvdlena na 3. zasedéni sprévni rady DEBRA CR, z.0., dne 24. kvétna 2016 v Praze
vydala: DEBRACR, z. (1., za podpory MINISTERSTVA ZDRAVOTNICTVI CR

text: Alice Brychtova a Anita Gaillyova

vydani prvni, Brno 2016

grafika: ifka

korektura: Eva Hartova

tisk: Bily Slon

foto: Archiv DEBRA CR

pocet vytiskli: 200 ks
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