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DebRA SR

DebRA SR je organizdcia, ktord vznikla na podporu a hdjenie zaujmov
pacientov, trpiacich chorobou Epidermolysis bullosa a rodin, kde niektory z
¢lenov trpi EB. Vznikla z iniciativy rodicov deti, ktoré trpia touto diagnozou a
smeruje okrem iného svoje aktivity aj k zdruzovaniu tychto rodin.

Skratka DebRA znamena: Dystrophic epidermolysis bullosa Research
Associaion. Prva organizdcia s tymto nazvom vznikla v roku 1978 vo Velkej
Britanii. Zakladnym cielom tejto asociacie bolo vyvolat zaujem o toto ochorenie
a rozsirit osvetovii ¢innost a vzdeldvanie Sirokej verejnosti. Dalsim zo zdujmov
bolo podnietit' vznik vedeckého vyskumu , ktory by sa zaoberal odhalenim povodu
EB amoznostami liecenia tejto vzdacnej choroby.

Tato organizacia sa stala vyznamnym clankom pri vzniku DebRA organizacii vo
svete.

Povodne bola DebRA Europe zalozena v roku 1992 za podpory a iniciativy EBAE
(France) a DebRA UK, aby stimulovala kooperdciu a komunikdciu medzi
ostatnymi Eurépskymi asociaciami. Od uplného zaciatku vsak participovali na
aktivitach aj mimo Europske Staty a postupne sa spoluprdca dostala do
medzinarodného levelu ako DEBRA International.

Hned’ po vzniku sa DebRA SR zaclenila do medzinarodného zoskupenia DEBRA
International, ktoré zdruzuje do 40 narodnych DebRA organizacii na celom svete.

Do programu a uloh DebRA SR patri aj

*  spoluprdaca s timom Specialistov z roznych lekarskych odborov, ktori sa
o pacientov s EB staraju

* vydavatelska, osvetovaapublikacna cinnost
*  organizovanie liecebnych a vzdelavacich pobytov

*  spoluprdaca s DEBRA International a ostatnymi narodnymi organizdciami vo
svete

e praca s detmi a mladezou postihnutou EB, pomoc pri umiestnovani
dovzelavacich zariadeni, aktivity volného ¢asu

*  organizovanie neformdalnych spoloc¢nych stretnuti

*  rozsirovanie vseobecného povedomia o EB medzi Sirokou laickou aj
odbornou verejnostou

* zdruzovanie rodin a podpora pacientov v oblasti socidlnej, zdravotnej,
pravnej, ekonomickej

Ing. Bedta Ramljakova



Epidermolysis bullosa (EB)

Epidermolysis bullosa (EB) je vzdcne vrodené pluzgiernaté ochorenie,
ktorym trpi len nepatrna hrstka ludi na celom svete. Tato predispozicia je
sposobena mutdciou jedenastich génov a prejavuje sa predovSetkym na kozi
pacientov. Koza sa stava extrémne zranitelnou uz pri drobnom tlaku, ¢i treni
a tymto vznikaju pluzgiere a otvorené rany. Pricinou je chybajuci urcity druh
proteinu v kozi. Génova terapia je budicou ndadejou na vyliecenie tejto
devastujucej choroby.

V sucasnosti nie je moznd uspesnd liecba tohto genetického ochorenia. Preto je
dolezita prevencia a kvalitnd zdravotna starostlivost. Vhodnad osSetrovatelska
technika a doporuceny rezim moze oddialit' alebo zabranit' komplikdciam
utazsich foriem.

Choroba sa prejavuje u 2-4 osob na 100 000 obyvatelov, rovnakym dielom
uvsetkych ras, etnik a pohlavi. Nemusi sa prejavit hned’po narodeni dietata. Prvé
priznaky mozu byt viditelné ked’ sa dieta zaene batolit, alebo zacina chodit.
Inokedy az v adolescentnom veku, pri zvysenej fyzickej aktivite.

Na Slovensku zatial nie je vytvorend databdza ludi s EB.

Je to velmi vzdcne ochorenie a na jeho zvladnutie je potrebny multidisciplinarny
tim Specialistov so skuisenostami. Jednotlive formy choroby totiz postihuju nielen
kozu, ale aj dalsie organy: sliznice, nechty, viasy a zuby.

Dolezita je spoluprdca s plastickym chirurgom, pretoze pacientom zdvaznych
foriem casto zrastaju prsty a ruka alebo noha sa napokon moze premenit na akuisi
nefunkcnii loptu. Pohyblivost kibov je tymto obmedzend . Mnohym pacientom sa
pri tychto tazkostiach velmi zle a tazko chodi , a preto je vychodiskom invalidny
vozik. Tuto destrukciu je mozné spomalit, prsty sa vyvdzuju , zrastené miesta sa
opakovane chirurgicky oddeluju. To je samozrejme tiez bolestivé, pretoze rany sa
pacientom s EB velmi tazko a pomaly hoja.

Pacienti, ktori trpia tazsimi formami, by mali jest len kaSovitu stravu, pretoze uz
pri obycajnom prehltani si mézu poranit sliznicu paZerdka, co vedie
k dramatickym opuchom a naslednym problemom pri prijimani potravy. To moze
viest' k nedostatocnej vyzive az podvyzive a k dalsim problémom.

Priproblémoch v ustnej dutine a bolestiach je stazena hygiena chrupu a ndsledne
tymdochadza k vdicsej kazivosti zubov.



Tri zdakladné typy EB

Klasifikacia EB podla zavaznosti je prezentovana 3 formami, podla toho, ako
hlboko v Strukture koze dochadza k epidermolyze.

o simplex
s junkcna
* dystroficka

EB simplex je najbeznejsou formou, pri ktorej ma pacient vicsinou pluzgiere
a rany na rukach a nohdach. Je popisovana ako najlahsia, pretoze koza po randach
nejazvi, ale urcite netreba podcenovat kazdodenné osetrovanie a bolest.
Prejavuje sa v niekolkych variantach. Tie najlahsie varianty EB simplex casto
unikaju pozornosti, pretoze pacienti obvykle nevyhladavaju dermatologickii
starostlivost, a preto Statisticke udaje o vyskyte EB simplex mozu byt skreslené.
Tiez je charakteristicka zvySend tvorba pluzgierov v letnych mesiacoch,
podmienend vysokymi teplotami a potenim sa. Aj u tejto formy sa vsak mozu
niekedy vyskytovat postihnutia nechtov a tvorba pluzgierov na slizniciach.

Junkénd forma EB ma tiez niekol'ko variant, kde mozeme hovorit na jednej strane
o lahkych prejavoch a na druhej strane o fatalnych klinickych priznakoch , ktoré
vedu az k smrti pacienta uz v kojeneckom veku. Typické su rozsiahle nehojace sa
lozZiska a rany po celom tele. Hojenie prebicha s atrofiou a jazvenim koze. St tu
rozsiahle postihnutia sliznic, ustnej dutiny a systémové postihnutia vnutornych
organov, prejavujice sa pri urcitych variantach junkcnej formy EB.

Dystrofickd forma EB. Pacienti, ktori trpia dystrofickou formou, sa klasifikuju aj
podla spésobu dedicnosti, na dominantnu alebo recesivnu variantu. Vseobecne
plati, Ze dominantné formy su prognosticky priaznivejsie ako recesivne.
Dystroficka forma patri medzi najzavaznejsie formy, ale prejavy mozu byt rozne.
Tvorba pluzgierov je aj na slizniciach a v zazivacom a dychacom ustrojenstve.
Prsty na rukach a nohdach maju tendenciu zrastat. Rehabilitaciou a vyvdzovanim
prstov sa da tomu predist alebo aspon oddialit' operaciu. Existuje tu moznost
chirurgickeho oddelovania jednotlivych prstov, skisenym plastickym chirurgom.
Je tu aj velka pravdepodobnost vzniku alebo vyskytu spinoceluldarneho karci-
nomu. Pravdepodobnost’ jeho vyskytu je 70 krat vicsia ako u zdravych ludi.
Liecbou je potom iba amputdcia casti koncatiny.

Kazda z tychto foriem sa deli na dalsie podtypy aj podla klinického obrazu
a morfologickych zmien. Podla najnovsej klasifikdcie z roku 2008 je znamych
25-30 podtypov a vedci na zdklade klinickych prejavov objavuju stale novsie
a novsie. Dokonca niektoré formy su zname iba v urcitych geografickych
oblastiach.



Prejavy EB:

* tvorba pluzgierov po celom tele, hlavne vSak na dlaniach,
laktoch, kolendach, chodidlach po nepatrnom trent

«  tazkostis prehltanim, poranenie iistnej dutiny

*  zld kvalita zubnej skloviny, vypadavanie zubov, tvorba kazov
e absencianechtov, vypadavanie vlasov

*  komplikdcie s vylucovanim

*  moznostumrtiavrannom detstve

o spinocelularny karcinom s naslednou amputaciou koncatiny
*  zrastanieprstov na rukdch aj nohdch, mala ohybnost kibov

*  podvyziva, malokrvnost




Sprava o Cinnosti obcCianskeho zdruZenia DebRA SR
za rok 2009

1. ZaloZenie DebRA SR

Zaciatky o.z. DebRA SR (Dystrophic Epidermolysis Bullosa Research

Association) su spojené so vzdjomnou podporou medzi rodicmi deti s EB
(Epidermolysis Bullosa), ktori boli a su denne konfrontovani s tym istym
probléemom  niekedy aj niekolkohodinovym osetrovanim otvorenych ran
a odrenim , ktoré su beznym javom pri tejto vzacnej, zatial nevyliecitelnej
genetickej chorobe, nazyvanej ludovo aj ,,choroba motylich kridel.
Vzajomné vymienanie si skusenosti , komunikacia, ako aj kazdy novy poznatok pri
lieceni a osetrovani nehojacich sa ran bol velmi dolezitym faktorom pri formovani
sa zdruzenia a rozsireni povedomia o EB medzi laickou ale aj odbornou
verejnostou.

Dna 1.4.2009 sa konalo prvé stretnutie
Specialistov, pacientov, rodicov
pacientov a zdstupcov Ministerstva
zdravotnictva a zaroven Valné zhromaz-
denie, na ktorom bolo zalozené
obcianske zdruzenie DebRA SR, ktoré
zdruzuje pacientov a rodicov deti
s vrodenou chorobou Epidermolysis
Bullosa (EB).

Boli zvolené organy :zdruzenia
aSpravnarada.

Odbornymi garantmi sut Doc. MUDr. T Danilla, Phd prednosta detskej
dermatovenerolo-gickej kliniky DFNsP Bratislava a Doc. MUDr. D. Chovancova
CSc., garant za neonatologiu a pediatriu.

So skiisenostami a fungovani organizdcie DebRA v Cechdch, vyhoddch, ktoré tym
vznikaju pre pacientov s EB, o Specializovanom EB centre aj o dalsich
moznostiach a budiicej spoluprdaci sa podelili zdstupkyne z DebRA CR.
Porozpravali o ziskavani novych informdcii, o sposoboch komunikacie s rodinami
a vymienani si vzajomnych skiisenosti aj s pacientmi inych statov.

O tom, zZe 0.z. DebRA je prospesnou organizdciou pre pacientov sa malo moznost
presvedcit' 9zo 16 clenov DebRA SR aj osobne, na VI. vyrocnej konferencii DebRA
CR, vdiioch 19.21.6.2009v Brne.

Po zaregistrovani obcianskeho zdruzenia na Ministerstve vnutra SR sa DebRA SR
kontinudlne zapojila do medzindarodného zdruzenia DEBRA International a stala
sajeho ¢lenom , ako jedna zo 40 krajin sveta.

Svoj vznik prezentovala aj na medzinarodnom kongrese DEBRA International,
ktory sakonal 10. 13.9.2009 v Prahe.



2. VI Vyrocéna konferencia a V. klinicky deri, Brno 19.-21.6.2009

Vdnoch 19.-21.6.2010 sa konala VI. vyrocna konferencia a V. Klinicky den
v Brne. Bola organizovand asocidacou DebRA CR, ktord pésobi v Cechdich na
podporu a hajenie zaujmov pacientov EB a ich rodinnych prislusnikov.
Na konferencii sa zucastnili zdstupkyne DebRA SR Ing. B. Ramljakova,
Ing. A. Varkova a Mgr. L. Kaiserova. Zaroven bolo pritomnych aj niekolko
pacientov EB a ich rodinnych prislusnikov, kedZe v Brne existuje uz niekolko
rokov EB Centrum, kde sa sustreduju odbornici z roznych lekarskych disciplin,
ktore su potrebné pri starostlivosti o EB pacienta. Aj pacienti zo Slovenska su
v odbornej starostlivosti v tomto Centre u prim. MUDr. Hany Buckovej, ktora sa
problematike EB venuje viac ako 15 rokov, nakolko na Slovensku zatial neexistuje
Specidalny tim odbornikov pre tuto diagnozu.

Na konferencii bolo prezentovanych niekolko klinickych blokov, ktoré sa tykali
* diagnostiky a terapie v EB Centre

«  spoluprdce EB Centra a DebRA CR

e liecby bolesti a celkovej anestézie u pacientovs EB

e probléemom a porucham vyzivy detis EB

o starostlivosti o zuby

*  uhrady oSetrovacieho materidlu firmy Molnlycke Health Care

Nechybali diskusie s jednotlivymi odbornikmi, rozpravanie rodiny L. Riegg
o vlastnych skusenostiach s EB v rodine a riesSenie problematiky v Nemecku,
bohaty program pre deti, ktorym sa venovali Zdravotni klauni a dobrovolnici.

Konferencia bola zaroven dobrou prilezitostou na stretnutie DebRA SR, rodicov
a deti s EB zo Slovenska a ich pribuznych, priatelov a privrzencov. Na tomto
stretnuti sa odhlasovali dalsie organy v zdruzeni a to 5 clenovia Spravnej rady,
predseda a podpredseda organizacie.

DebRA SR sa prezentovala na konferencii vznikom a prvymi krokmi organizdacie.
Ucast na konferencii a klinickom dni priniesla vela novych poznatkov, osobnych
kontaktov a novych vizii do budiicnosti.




3. DEBRA International Congress 2009 Prague

Medzinarodny kongres DEBRA International prebiehal 10.-13.9.2009 v Prahe
v hoteli Pyramida. Zucastnilo sa ho 77 zastupcov z 33 krajin. Prvykrat sa ako
¢lenovia DEBRA International zucastnili aj zastupkyne Debra Slovakia:

Bedta Ramljakova predsednicka DebRA SR, Andrea Varkova podpredsednicka
DebRA SR, Lubica Kaiserova clen spravnej rady DebRA SR.

Kongres organizovali nase ceské kolegyne z DebRA CR.

Pocas troch dni zastupcovia jednotlivych krajin prezentovali svoju domdcu
organizdaciu, svoju cinnost, problémy, ktoré riesia, aj uspechy, na ktoré su hrdi.
DebRA Slovakia prezentovala na posteri vznik organizacie, jej ulohy a poslanie.
Ing. Ramljakova oboznamila pritomnych s historiou vzniku DebRA SR, s jej
rozpoctom, ¢lenskou zakladnou a ilohami, ktoré ju v najblizsej dobe cakajii. Nasu
organizdciu sme pritomnym predstavili aj na informacnych letakoch. Nakolko
boli na kongrese zastupené krajiny skoro zo vsetkych svetadielov, mohli sme si
pocas jednotlivych workshopov odovzdavat skiisenosti o poskytovanej lekdrskej,
oSetrovatelskej aj socialnej starostlivosti v jednotlivych krajinach. Nas poznatok:
tam, kde s DEBRA spolupracuju lekarske timy EB centier je vysSia uroven
starostlivosti o pacientov s EB (napriklad Ceskd republika, Nemecko, Rakiisko,
Chorvatsko, Chile, ale aj inde).

Prispevok o kongrese Debra International priniesla aj Ceskd televizia v hlavnom
spravodajstve dna 11.9.2009.

Paralelne s kongresom sa dna 12.9.2009 konal v tom istom hoteli pod zastitou EB
centra v Brne a prim. MUDr. Buckovej odborny lekarsky seminar o EB, na ktory
boli pozvani aj slovenski odbornici. Bohuzial' sa nezucastnil ani jeden lekar, ¢o
nas dost mrzi. Verime, zZe ked sa podobny semindr bude konat na Slovensku,
zii¢astnia sa ho aj nasi odbornici, aby si prehlbili znalosti a skiisenosti v oblasti
liecby a osetrovania EB.

Spolupatricnost pomdaha, ludia s EB sa mozu plnohodnotne zapojit do
spolocenského zZivota a diania, ak maji podporu svojho okolia, ako nds o tom
presvedcili aj pritomni pacienti s EB.



4. VIL Celoslovenska konferencia sekcie sestier pracujucich v neonatologii
Banska Bystrica 23-24.9.2009

Na tomto stretnuti novorodeneckych sestier zo vsetkych kiitov Slovenska sme

predstavili nase novovzniknuté o.z. DebRA SR, jeho doterajsie aktivity a ciele do
budiicnosti. O skiisenostiach a fungovani organizicie DebRA v Cechdch, vyho-
dach, ktoré tym vznikaji pre pacientov s EB sme hovorili v suvislosti so Specializo-
vanym EB Centrom v Brne, na ktoré sa s doverou obracaju aj nasi pacienti.
Prezentaciou osetrovatelskych materialov na rozne typy ran pri EB sme
predstavili materialy Mepilex, ktoré sa v nasich nemocnicnych zariadeniach
zatial nepouzivaju. Zucastnenych sme zaroven poziadali o spoluprdcu pri infor-
movani rodin novych pacientov s EB, o existencii organizdcie a samozrejme
0 moznej pomoci.
Sestry mali pre svoje pracoviska k dispozicii propagacné materialy s kontaktom na
0.z. DebRA SR. Na tomto stretnuti sme sa na poli oSetrovatelstva dohodli na
spolupraci a vzdjomnej informovanosti o novinkdach aj prepojenim webovych
stranok.

5. Mikulas a Anjel v DebRE

V Restaurdcii Pod Dubom bolo na Mikulasa veselo.
Poobede 6.12.2009 sa 18 ¢lenov a sympatizantov
0.z. DebRA SR zislo v utulnom, vianocne vyzdobenom
saloniku tejto restaurdcie a spolu takto stravili par hodin
pridebate, dobrom jedle a obcerstveni. Pritomnostou
Doc. MUDr. D. Chovancovej sme obohatili diskusiu aj
o odbornejsie temy, ktoré sa tykali dalsej ¢innosti organi-
zdcie a moznostiach pre pacientov a deti s EB. Navstevou
nas poctila aj redaktorka Bianka Stuppacherovad-Popovi-

Covda s dcérou Sarou, ktord sa vo svojej prdaci venuje téme

zdravie. Deti potesila originalnymi umeleckymi kresbickami. Pre nasich 6 deti
mal pocas popoludnia pripraveny program Anjelik, ktory sa im venoval pri
vianocnych dielnickach. Tam si mohli vyrobit vianocné pozdravy, ozdoby na sklo,
kresby a iné vianocné malickosti. Aj
malovanie na tvar bolo v ponuke popolud-
najsich aktivit. Z niektorych sa stal motyl,
kvetinka, ale aj piderman a Zorro. Po
tvorivych chvilach nastal cas, ked' deti
dostali mikulasske balicky, ktoré im rozdal
Anjelik. Samozrejme nemohlo chybat
fotenie s Anjelom. Dakujeme Restaurdcii
Pod Dubom, ktora nam poskytla priestor,
chutné menu a servis.




6. Osvetova a edukacnd ¢innost’

Jednym z cielov organizacie DebRA SR je informovat o problematike spoje-
nej s vrodenou predispoziciou, akou je EB Siroku laicku a odbornu verejnost
prostrednictvom vsetkych dostupnych prostriedkov. Osvetou verejnosti a znalos-
tou problémov budu pacienti EB uSetreni niekedy cudnych a spytavych pohladov
naulici a pod. Psychika pacienta je pritom velmi citliva a kazda negativna reakcia
jeprenich traumou.

Web stranky organizdcie DebRASR a prezentdcia na socidalnej sieti Facebook.

DebRA SR informuje verejnost aj pacientov
prostrednictvom web stranok, ktorych cinnost
zahajila v oktobri 2009. Pravidelne sa aktualizuje
to zakladné, co je treba sa dozvediet a zdroven
informuje o aktualitach v cinnosti organizacie.
Taktiez je tam mozné ndjst zakladné dokumenty,
tykajuce sa o.z. DebRA SR, kontakty na organizaciu,
kontakty a linky na pravnu poradru infopacient, kde sa
mozu riesit konkrétne problemy s odbornikom,
fotografie z akcit, odkazy na narodné organizacie
DEBRA vo svete a dalSie uzitocné odkazy. Aj na
socidlnej sieti Facebook je prezentovand DebRA SR ako non-profit (neziskova
organizacia). Cez tento informacny kandl prudi mnozstvo noviniek, vzajomnda
vymena kontaktov medzi rodinami a pacientmi EB a kontakty aj zo zahranicia.

Na osvetu sluzi aj poster a letaky, ktoré boli vytlacené postupne, najprv v pocte
200ks a neskor bola urobena dotlac dalsich 600ks. Tato aktivita bola sponzoro-
vand, firmou AT consult s.r.o a reklamnou agenturou ADVER-Xs.r.0.

Prispevky v novindch, éasopisoch, reldcie v televizii.
V' novembri a decembri vysli v novindach a casopisoch prispevky, ktoré

prezentovali jednotlivé pribehy malych pacientov EB a existenciu a cinnost
DebRA SR.

Konkrétne, v denniku Pravda online, v denniku
Pravda v tlacovej verzii, v casopise Dieta, v caso-
pise Zivot. TV Markiza odvysielala v reldcii Reflex
pribehmalej EB pacientky a poukdazalo sa na bezné
problémy, ktoré je nutné prekonavat kazdy den pri
beznych cinnostiach a osetrovani.

Po tejto mensej informacnej kampani s cielom upo-
zornit'na problematiku zriedkavych chorob a upria-
mit pozornost na ich nasledky na rodiny a pacien-
tov EB, ozvalo sa niekolko d'alsich novych pacien-
tovs EB.
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Spoluprdca a vzdeldavanie pre sestry pracujiice v neonatologii
(www. neonatologickasestra.sk)

V roku 2009 sa zacali v oblasti osetrovatel’stva o pacientov s EB vzdelavat aj
sestry v pediatrii. Odprednasané témy suvisia vzko aj so spolupracou s DebRA SR
a moznostou vytvarania narodného registra pacientov na Slovensku.

7. Spoluprdcas organizdciami DEBRA International

Hned’ po vzniku DebRA SR sa zaclenila nasa organizacia do Sirokej skupiny
DEBRA International, ktora zdruzuje v sucasnosti do 40 narodnych DebRA orga-
nizacii nielen v Eurdpe, ale aj na celom svete. Vyrocné kongresy, ktoré sa konaju
kazdorocne v réoznych krajindach sveta davaju jedinecnu prilezZitost pre odbornikov
a pracovnikov jednotlivych organizacii ndjst si tu stranku, ktora je najviac
ako aj nadvizovanie novych kontaktov su tiez podstatnou otdzkou tychto stretnuti.
Rokovacim jazykom na tychto medzinarodnych stretnutiach je anglictina.

Vroku 2009 sme sa ako DebRA SR zucastnili

18. Vyrocného kongresu, ktory sa konal v Prahe
abol trochu odlisny od doterajsich tym, ze bol
zamerany v podstatnej casti aj na vautorné otazky
ariesenie kazdodennych problémovvjednotlivych
organizaciach pripracipre ludi s EB, prijednani

s pacientmi a ich konkrétnymi potrebami, sposoby
komunikacie a pod. Bolo zaujimaveé vidiet, ze
vostatnych krajindach sa potykaju s roznymi problémami a rozne su aj cesty ako ich
riesit. To, co sa zda byt tazko riesitelné inde, je u nas jednoduché a naopak.
Kongres sa niesol v duchu interakcie vsetkych ucastnikov, workshopov a diskusii
ako pomoct jednotlivym DebRA organizaciam pri zdokonalovani ponuky sluzieb
pre pacientov EB a ich rodiny. 4j to bol jeden z hlavnych cielov. Dalsim délezitym
bodom bola prezentacia DebRA SR, ako aj ostatnych zucastnenych krajin, ciele
a poslanie organizdcie, najvicie problémy, najvdcsie uspechy, rozpocet, register
pacientov, pocet pacientov, rozsah ponukanych sluzieb, pocet pracovnikov,
dobrovolnictvo, sposob komunikdcie a vizie do budiicnosti.

Od zaciatku formovania slovenskej DebRY sme v iizkom kontakte s DebRA CR.
Prave ceska DebRA stala pri zrode slovenskej DebRY a spoluprdca a skiisenosti,
o ktoré sa s nami delia sii o to cennejSie, ze nasi pacienti su sucastou EB Centra
v Brne a pacientmi prim. MUDr. H. Buckovej, ktord sa EB venuje uz celé roky
a s laskou a empatiou pristupuje ku kazdému pacientovi. Boli sme pozvani aj na
ich vyrocnu konferenciu, aby sme prezentovali vznik DebRA SR na Slovensku
a ziskali sme dalsSie cenné poznatky aj z odbornych prednasok jednotlivych odbor-
nikov, rady a napady.

Medzi delegatmi vsetkych clenskych organizacii sa udrziava kontakt prostred-
nictvom eletronickej posty a inernetovych komunikacnych kandlov.




Sprava o hospodareni DebRA SR za rok 2009

Prijmy

Dotacie 0€
Dary (individualni darcovia, anonymni darcovia) 873 €
Prijmy spolu 873 €
Nadklady

Navrh na registrdaciu DebRA SR 66€
Web stranka registracia nar. 2009 35,60€
Ndajomne v priestoroch DFNsP Ba (X.-XII. 2009) 2,50€
Bankové poplatky 25,80€
Naklady celkom 129,90 €
Vysledok hospoddrenia zarok 2009 +743,10€

Sponzorské prispevky nefinancného charakteru

Poster A0, letaky 200ks (AT Consult, s.r.0) 200€
Letdky 600ks (ADVER-X3s.r.0) 200€
Mikulasske stretnutie (Rest. Pod Dubom, JVP s.r.0, rodicia) 150€

Organizacnd Struktura obcianskeho zdruZenia
DebRA SR

Valné zhromaZdenie : c¢lenovia DebRA SR
Spravnarada:

Predsednicka: Ing. Ramljakovd Beata

Podpredsednicka: Ing. Varkova Andrea

Clenovia: Mgr. Kaiserova Lubica

Pavlickova Eva

MUDr. Striezencova Z.

Statutdrny zdstupca: Ing. Ramljakova Beata

Odborni garanti: Doc. MUDr. D. Chovancova, CSc.

Doc. MUDr: T. Danilla, PhD
Pocet clenov organizacie DebRA SR: 26

Vykonni clenovia spravnej rady a zastupca vykondvaju cinnost v prospech
obcianskeho zdruzenia dobrovolne, bez naroku na akykolvek honorar.
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Dakujeme!

Na tomto mieste by som sa v mene organizacie DebRA SR chcela podakovat
vSetkym, ktori v minulom roku 2009 nejakym sposobom prispeli k tomu, aby
organizacia DebRA SR vznikla a zacala vyvijat cinnost' a aby sa stala sucastou
medzinarodného zdruzenia DEBRA International, ktoré zdruzuje ndrodné
organizacie Debra z celého sveta. Dakujeme predovsetkym rodicom, darcom,
Castokrat anonymnym, ktori prispeli a prispievaju na ucet o.z. DebRA SR,
sponzorom, spolupracovnikom a partnerom.

Doc. MUDr. D. Chovancova, CSc.

Ing. Anna Steffekova

p. Roman Ivanov

Ing. Jana Kovarovicova

AT consult spol. sr.o

DebRACR

DEBRA International

DFNsP Bratislava

Sekcia sestier pracujucich v neonatologii
rod. Macejkova

p. Anna Durinova

Ing. Rastislav Kopec a ADVER-Xs.r.o
Axon Pro spol.sr.o

Restaurdcia pod Dubom, JVPs.r.o

p. Bianka Stuppacherova

p- Elena Petrdsova

p. Patricia Jezekova

casopis Dieta

... adalsim, ktori aj minimdalnou mierou podporili nasu cinnost.

Osobitne dakujeme pani primdarke MUDr. Hane Buckovej a EB Centru v Brne,
ktora sa venuje aj nasim pacientom a s laskou a velmi ochotne radi pri vsetkych
probléemoch, ktoré suvisia s oSetrovanim a zdravotnou starostlivostou,
predchadzaniu komplikacii a doporucuje vhodny rezim.
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DebRA SR

obcianske zdruZenie DebRA SR
organizdcia zdruZujiuca Pudi s koZou jemnou ako motylie kridla
DFNsP Bratislava, Limbova 1, 833 40 Bratislava
www.debra-slovakia.org, info@debra-slovakia.org, tel. +421 903 420 977
bankové spojenie: Tatra banka, cislo uctu: 262 986 1333/1100
1CO: 42169895



