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Oznaceni ,,nemoc motylich kfidel* mize znit poeticky a nézn€. Skryva se
vsak pod nim onemocnéni, které pacientiim i jejich blizkym pfinasi mnoho bo-
lesti a starosti. Odborny nazev tohoto vrozeného dédi¢ného puchyinatého one-
mocnéni kiize zni epidermolysis bullosa congenita, zkracené EB. U nas je toto
onemocnéni znamé rovnéz jako nemoc motylich kiidel. Choroba EB patii mezi
tzv. vzacnd onemocnéni. U nas ji trpi okolo 250 az 300 lidi, v Evrop¢ se pak
jedna o cca 30 000 nemocnych a ve svété zije okolo 500 000 pacientd
s EB. Tato choroba je geneticky podminéna, je tedy dédicna a mize se v rodiné
opakovat; v soucasnosti ji nelze zcela vylééit. U pacienti snadno vznikaji
v rizném rozsahu rany a defekty na ktizi. U 40 % pacienti jsou postizeny sliz-
nice vnitfnich organti, tuhnou jim klouby, sriistaji jim prsty, maji potize s poly-
kanim, vyprazdiiovanim. Rakovina kaize jim hrozi jiz kolem dvacatého roku
véku. Diky vysoce specializované 1ékarské péci se vSak dafi zivot nemocnych
s EB vyrazné zkvalithovat. U pacientt neni postizen intelekt, bézné studuji
sttedni a vysoké §koly, vétiina se doziva vyssiho véku. Rada z nich vyuziva
moznosti genetického poradenstvi a zaklada rodinu.

Aby se predchazelo komplikacim tohoto onemocnéni, zacala koncem
20. stoleti v pokrokovych statech vznikat EB centra, jez soustfed’uji tymy
specialisti riznych odbornosti, ktefi o pacienty s epidermolysis bullosa con-
genita pecuji. Koncentrace péce o pacienty se vzacnym onemocnénim je efek-
tivnéjsi a v konecné fazi i pro stat levnéjsi.

V EB Centru CR v Brn& (www.ebcentrum.cz) ptisobi mezioborovy tym od-
bornikd, ktery spole¢né poskytuje pacientim s EB komplexni klinickou péci
tak, jak to vyzaduje toto vzacné genetické onemocnéni. Toto specializované
pracovisté vzniklo v roce 2001 pii Détském koznim oddéleni Fakultni nemoc-
nice Brno, v Détské nemocnici v Cernych Polich. Jeho zakladatelkou je prim.
MUDr. Hana Buckova, Ph.D., ktera se jiz vice nez 20 let zabyva problematikou
EB. Péce o pacienty s EB je v tomto rozsahu z okolnich statt poskytovana jen
v Rakousku.

Pii vzniku EB Centra CR pied tfinacti lety jej tvofil &tyilistek odborniki slo-
zeny z dermatologa, histopatologa, rehabilitacniho lékare a plastického chi-
rurga. Dnes Klinické EB Centrum CR ¢&ita na dvé desitky odbornosti.
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Patronka sdruzeni DEBRA CR Jitka Cvan&arova na bonusové fotografii
aktualniho ro€niku osvétové kampané 12 plus 12 s pacientkou
s EB Petrou Koudelkovou

Specialisté EB Centra CR se vénuji pé¢i o pacienty s EB, a to nejen po strance
télesné, ale i psychické a socialni.

EB Centrum CR soustied’uje pacienty z celé Ceské republiky, proto specia-
listé vitaji a rozsifuji také komunikaci s 1ékafi z mista bydlisté pacienta. EB
Centrum pecuje o pacienty od novorozeneckého véku i o pacienty dospélé,
takze se postupné rozsifuje z Détské nemocnice i na pracovisté dospélé medi-
ciny FN Brno, do Nemocnice Bohunice. EB Centrum CR je schopno stanovit
presnou diagndzu jiz v novorozeneckém veku, kdy dité s podezienim na EB
lezi na Jednotce intenzivni péce Pediatrické kliniky FN Brno a specialisté za
nim dochazeji. Maminka, ktera je ubytovana v nemocnici spolecné s ditétem,
se zacvicuje v oSetfovaci technice a seznamuje se s tymem specialistli. Rodiné
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vyznamné& pomahaji také pracovnice organizace DEBRA CR. EB Centrum ma
jako jediné v CR dostupnou komplexni diagnostiku, ktera spo¢iva v modernich
histologickych metodach a v moznosti detekovat mutaci v piislusném zodpo-
védném genu analyzou DNA s ndvaznym genetickym poradenstvim pro pa-
cienta, jeho rodice i Sirsi rodinu.

V roce 2012 udélilo Ministerstvo zdravotnictvi CR EB Centru ve Fakultni
nemocni Brno statut centra vysoce specializované zdravotni péce o pacienty
s epidermolysis bullosa congenita s nazvem EB Centrum CR.

EB Centrum CR je ¢lenem mezinarodni sité EB center a klinickych experti
EB-CLINET (www.eb-client.org). Tato celosvétova sit’ sdruzuje odborniky na
problematiku EB a EB Centra z celého svéta. Diky velkym zkuSenostem s péci
o pacienty s EB a diagnostickym moznostem ve FN Brno navstévuji brnénské
EB Centrum CR také pacienti ze Slovenska, zajem o diagnostiku a konzultaci
maji i pacienti z Ruska, Ukrajiny a dalSich statt sttedni a vychodni Evropy.

Byly to pravé zkuSenosti zahrani¢nich kolegl, které pied deseti lety
vedly pani primaiku Bu¢kovou k zaloZeni neziskové organizace DEBRA CR,
ktera sdruzuje pacienty s EB a jejich rodiny a uzce spolupracuje s EB Centrem
CR.

Charitativni organizace DEBRA CR se zatadila jako 32. organizace DEBRA
do mezinarodniho uskupeni DEBRA INTERNATIONAL. Slovo DEBRA zna-
mena Dystrophic epidermolysis bullosa Research Association. Z nazvu vyplyva,
ze organizace DEBRA na celém svété podporuje lidi trpici timto vzacnym
puchyinatym onemocnénim.

Poslédnim organizace DEBRA CR je zvysovat kvalitu Zivota lidi trpicich ne-
moci motylich kiidel a jejich rodinam. Snazi se zapojovat lidi s EB do plno-
hodnotného zivota. Svymi aktivitami pomaha pfekonat ptipadné socialni
vylougeni takto nemocnych a jejich rodin. Cilem &innosti DEBRA CR je pro-
sazovat a hajit z4jmy lidi s nemoci EB. Zabezpecovat jejich informovanost
a spolupracovat s vladnimi, krajskymi a dal§imi institucemi. DEBRA CR
zajistuje celou fadu sluzeb pro pacienty i jejich rodiny. Nabizi socialni a psy-
chologické poradenstvi, realizuje informaéni kampan a edi¢ni ¢innost, rekon-
di¢ni a ozdravené pobyty pro pacienty s EB, benefi¢ni golfovy turnaj. Ve
spolupraci s EB Centrem CR organizuje EB klinicky den, Vyro&ni konference
DEBRA CR nebo Gala veger, na kterém jsou kazdoro¢né vyhlaseni laureati
,,Ceny motylich ktidel“ z fad 1ékafd, pacientd i partnerti organizace. Nemocné
s EB podporuje DEBRA CR i finanéné, a to prostfednictvim vefejné sbirky.
V roce 2013 podpotili darci nemocné s EB ¢astkou ve vysi 1,5 milionti korun.
Tyto finan¢ni prosttedky byly vyuzity ve prospéch nemocnych s EB na zakou-
peni zdravotnich pomuicek, oSetfovacich materiald, Skolnich pomucek aj., podle
potteb pacienti s EB.

Vyznamnou souéasti ¢innosti DEBRA CR je charitativni osvétova kampar
12 plus 12, jejimz cilem je uvédomit odbornou i laickou vefejnost o existenci
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nemoci motylich kiidel. Kampati je realizovana sdruzenim DEBRA CR a jeho
patronkou Jitkou Cvanéarovou. Prostfednictvim fotografii 12 &eskych osobnosti
se kampan dotyka konkrétnich problému, které tizi lidi s EB. Ukazuje cestu od
fotografii vyznamnych osobnosti k lidem zijicim s nemoci motylich kiidel.
V ramci kampané je realizovana putovni vystava fotografii, ktera je propojena
s medializaci problematiky zavazného onemocnéni EB. Tématem leto$niho roc¢-
niku je blizkost; motto fotografii zni: Lidé s EB maji kiizi kiehkou jako motyli
kiidla, ale vlidny dotek jim neublizi!

Verejnost mize podpofit lidi s nemoci motylich kiidel prostiednictvim ve-
fejné sbirky, nebo zakoupenim vyrobkd, jez predavaji informace o nemoci EB.
DEBRA CR prodava kalendate a bloky s fotografiemi osvétového projektu
12 plus12 a mnoho dalsich produkti DEBRA CR.

V roce 2014 slavi DEBRA CR desaty rok své ¢innosti. Jeji deset let trvajici
prace pfinesla pacientim s EB nékolik zadsadnich zmén, které vyrazné zvysuji
kvalitu jejich Zivotii. DEBRA CR spolu s EB Centrem reflektuji zmény v oblasti
celosvétového védeckého vyzkumu EB. Nasi snahou je zajisténi nejlepsi do-
stupné zdravotni péce pro pacienty s EB. Diky spole¢nym aktivitim se v roce
2013 podarilo docilit vyznamné zmény u zdravotnich pojistoven, které zacaly
proplacet vhodny osetfovaci materiél pro nemocné s EB. DEBRA CR dale za-
jistuje celou fadu sluzeb pro pacienty i jejich rodiny. Sluzeb, které maji spo-
le¢ny cil — aby lidé s nemoci motylich kiidel mohli prozit co nejvice a trpét
pritom co nejméné.

S potéSenim lze konstatovat, ze komplexni péce v EB Centru, sluzby, které
pacientiim a jejich rodinam poskytuje DEBRA CR, vedly k vyznamnému zlep-
Seni kvality zivota pacientl s timto zakefnym, vrozenym onemocnénim, které
nese tak poeticky nazev ,,nemoc motylich kiidel*.

www.debra-cz.org
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