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Co je Epidermolysis bullosa (EB)?

Predstavte si kuZi tak tenkou, kfehkou a lehce zranitelnou, jako jsou motyli kfidla...

...stacf tlak, tfeni Svi pradla, které zpusobi poranéni a puchyrfe na kuzi

...polknuti tuhé stravy vyvola poranéni sliznic v dutiné ustni, jicnu, nepolknete pak ani sousto

...puchyre na chodidlech se vytvori po deseti ¢i patnactiminutové chizi spontanné nebo tfenim o obuv

...muZete jen pfihlizet, jak si ostatni déti hraji a skotaci v parku, na hristi. ..

...denné stravite aZ tfi hodiny oSetfovanim poranéné kuze, bolestivych loZisek, vyvazujete prsty na rukou,
aby jste oddalili jejich srust, jak se jiz stalo na nohou...

Takto vypada skutecny Zivot s Epidermolysis bullosa

EB je vzacné, dedicné, vrozené onemocnéni kiZe, které se projevuje snadnou zranitelnosti

kuZe, extrémné rychlym vznikem puchyfu a otevienych ran na kuZi po drobném tlaku, dotyku,

tfeni. Rozeznavame vice neZ dvacet typu EB a u fady z nich se setkavame i s dalSimi priznaky:

- vypadavani vlasu, nehtd

- vyssi kazivost zubd, ztrata zubu

- kuze jizvi, dochazi ke srustani prstu na rukou a nohou

~ « bolestivé postizeni sliznic vsech organu (oCi, zaZivaciho, dychaciho,
mocového ustroji)

- poadvyZiva pacientu i pres dostatecny prisun kasovité stravy

- Sklon ke vzniku rakoviny kiZe
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Dalsi fakta o EB

EB je genetické, ne nakaZlivé onemocneéni.

EB je velmi vzacné onemocnéni.

Kazdy z nas muZe byt nositel vadného genu pro EB.
V soucasné dobé neexistuje Zadna terapie, ktera onemocnéni vyléci.
Tezka forma EB koncCi v kojeneckém veku smrti pacienta.

Genova terapie je nasi nejvétsi nadéji.

EB zasahuje kiZi ¢i sliznice, ale ne intelekt.

Socialni izolace navozena projevy onemocnéni souZi jak pacienty s EB, tak celou rodinu.
Maminky s détmi Casto zustavaji opustené. Lidé se mylné domnivaji, Ze projevy u ditéte jsou
zpusobeny hrubym zachazenim, nebo se naopak boji s pacienty komunikovat, aby jim
neubliZili. | pfi tom vsem, ¢im pacienti denné prochazeji, jsou vnitfne velmi silni a zaslouZi si
nasi pozornost.



Co je DebRA CR?

DebRA 59{ je neziskova nevladni organizace, patfici do Siroké
rodiny DebRA International. Jejim hlavnim Ukolem a cilem je
usnadriovat Zivot pacientum s EB a jejich rodinam.

Cilem &innosti organizace DebRA (R je:
- prosazovat a hajit zajmy pacientu, zabezpecovat jejich informovanost
spolupracovat s centrem, které poskytuje zdravotni péci pacientum s EB
spolupracovat s krajskymi a vladnimi urady
- organizovat tabory, vylety pro pacienty s EB a jejich rodiny
poradat vyrocni konference pro rodiny pacientu s EB
rozvijet kontakty s organizacemi DebRA v jinych statech
shromaZzdovat nové informace o EB a podilet se na mezinarodnich vyzkumnych projektech

Clenstvi v DebRA (R
L Cleny organizace jsou, tak jako na celém svété, pacienti, jejich
rodiny, blizci a ti, kdo je chteéji riznym zptusobem podpofit a
pomoci lidem postiZzenym EB.

Odhadovany podet pacienti s EB v Ceské republice je 100. Na
celém svété je zhruba 30 000 pacientd.

Neziskova organizace DebRA CR byla zaloZena v kvétnu 2004.
Odbornym garantem je prim. MUDr Hana Buckova Ph.D., ktera
se ve své praxi vénuje pacientum s EB dlouhou radu let. Na
Détském kozZnim oddeleni FN Brno vytvofila Centrum pro
pacienty s EB, kde se pacientum vénuje tym specialisti rdznych
odbornosti a navazuje kontakty s DebRA organizacemi v zahranici.
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Zatimco pacienti s EB Ziji v permanenti bolesti, vy
muzete udélat néco jiného. Najit si vice informaci o EB,
precist si o nasich aktivitach, navstivit nase internetové
stranky.

Kontaktujte nas:

DebRA (R,
Kozni odd. I. Déetské interni kliniky FN Brno
Cernopolni 9, 625 00 Brno
Czech Republic
www.debra-cz.org
¢. u. 2039957319/0800
ICO 26 66 69 52



