B DRIVING | Charity Golf

NEMOC

.. MOTYLICH KRIDEL*

) DebRA CR

Tak se nazyva zavazné onemocnéni ktize Epidermolysis bullosa congenita neboli EB.
Obc¢anské sdruzeni DebRA CR je jedina organizace v Cesku, jeZ poskytuje sluzby lidem
s touto vrozenou vadou a zaroven sleduje stejny cil jako organizace DebRA na celém
svété - zvySovat kvalitu zivota lidi s EB a jejich rodin.
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Epidermolysis bullosa congenita (EB) je
velice vzacné genetické onemocnéni, kte-
ré v Evropé postihuje na 30 000 pacientd,
z toho v Cesku evidujeme zatim 160 lidi.
Jedna se o vrozenou genetickou vadu,
jiz v soucasné dobé nelze Gspésné |écit.
Uplatfuji se proto rizné oSetfovaci me-
tody a techniky preventivniho a terapeu-
tického charakteru.

Nemoc se déli do tfi zakladnich forem
podle mista vzniku puchyfe - simplex,
junkéni, dystrofickda. ,Onemocnéni se
projevuje hlavné velmi snadnou tvorbou
puchyfl a ran na kazi. Dal$im problé-
mem je tvorba puchyrl na sliznicich,

u dystrofické formy mohou pacientim
srustat prsty na rukou i na ploskach no-
hou, coz pfi absenci chirurgického za-
kroku vede ke ztraté funkcnosti ruky

a pIné invalidité jiz ve velmi mladém
véku. Pacienti obecné trpi podvyzivou,*
uvadi Michaela Halbrstatova, zdravotni
poradce organizace.

Lidé postizeni EB tak neznaji Zivot bez
bolesti. Zdkefnym se mdze stat spinoce-
lularni karcinom, ktery se u nich vysky-
tuje az 70krat Castéji nez u bézné po-
pulace. Dal$im problémem miuze byt
osteoporéza, porucha ristu, porucha
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hormonalniho vyvoje atd. Pacienti s EB
nejsou zadnym zpudsobem mentdlné po-
stizeni, jejich rozum a inteligence jsou
naprosto normalni.

Site projevli a problémdi, které s nemoci
souviseji, jsou jasnou odpovédi na otaz-
ku, pro€ po celém svété vznikaji klinicka
EB centra, kde se tym jednotlivych specia-
listti pacientdm vénuje. V CR pusobi je-
diné centrum tohoto druhu pfi FN Brno
Pediatrické kliniky, kde sidli i 0.s. DebRA CR.
Provazanost centra s organizaci DebRA CR
je tedy logickym vychodiskem spolecné-
ho Gsili pomoci takto postizenym lidem
zvySovat kvalitu jejich Zivota.

DebRA CR vznikla v roce 2004 jako

32. organizace svého druhu ve svété

a hned po svém vzniku se zaradila do
mezinarodniho uskupeni DEBRA Interna-
tional. Cinnost sdruZeni je realizovana
ve tfech zdkladnich oblastech - zdravotni
poradenstvi, socialni poradenstvi a infor-
macni ¢innost. Poslanim o.s. DebRA CR
je zvySovat kvalitu Zivota pacientim,
ktefi trpi nemoci ,,Motylich kfidel“,

a jejich rodinam.

»Veskeré aktivity organizace sméruji

k tomu, aby lidé a rodiny Zijici s EB

nebyli ve své obtizné socialni situaci
izolovani a dokdzali celit tizivé ekono-
mické situaci, velkym psychickym a soci-
alnim problémim. Cilem je pomoci pro-
sazovat zajmy pacientd, zabezpecovat
jejich informovanost a spolupracovat

s vladnimi a krajskymi Gfady,“ dodava
feditelka organizace Alice Salamonova.
,O této vzacné a nevylécitelné nemo-
ci, jejiz tézka forma kon¢i smrti paci-
enta v raném véku, jsem se poprvé do-
zvédéla pred nékolika lety, kdy jsem se
seznamila s pacienty, jimiz jsou pfe-
vazné déti. Vyvolalo to ve mé radu
emoci a mé okamzité odhodlani a po-
tfeba pomoci zcela pfirozené vyustily
ve spojeni s DebRou, ktera je obrov-
skou podporou a nadé&ji pro nemocné
i jejich rodiny,” uvedla herecka Jitka
Cvancarova, jeZ se stala patronkou
vzpominané organizace.
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