Koza, krhka in ranljiva kot krila metulja ..,
zabodeni pogledi, polni pomilovanja, vcasih
celo zgrazanja ..., na videz drugacnost, v svojem
bistvu pa enake Zelje in pri¢akovanja, kot jih imajo
ostali, »normalni« ljudje ..., vsak nov dan s svojim
prihodom prinese tudi nove rane, oskrbo le-teh,
nove zabodene poglede, vedno novo bolecino,
bolece zdravniske posege, vendar je ni ¢ez sr¢no
bolecino, katero povzroca stalna odvisnost od
drugih .., vse to in 3e vec se skriva za »samo«

dvema besedama:

Bulozna Epidermoliza.
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vstopi v vas svet.
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Bulozna Epidermoliza

...zelo redka, dedna koZna bolezen, katero poleg
hudih koznih sprememb spremlja niz stranskih
komplikacij na drugih organih (oc¢eh, prebavilih,
gibalih, ...). Bolezen je posledica prirojenega po-
manjkanja razlicnih beljakovin, katerih naloga je

povezovati plasti koznih celic.

Rane na koZi, rane v ustih, rane na o¢eh, na sluznicah,
rane, rane, rane ..., vsaka od njih je znosna, dokler ni
ranjeno srce. Ranjena namre¢ ni samo koza, ranjeno
je tudisrce bolnikov in njihovih svojcev, kajti bolezen

zahteva 24 urno nego in prisotnost.

Bolezenski znaki so:

rane po celem telesu - povijanje; vsak dodaten
pritisk povzroci novo rano;

ranice v ustih - otezkoceno prehranjevanje in
odpiranje ust;

spremembe na sluznici - pojavi se solzenje oci;
vsakih nekaj mesecev ostanejo za dva do tri dni v
zatemnjeni sobi;

zozan poziralnik - tekocina povzroci hude
bolecine;

zra$canje prstov na rokah in nogah - omejeno
gibanje prstov;

slaba gibljivost sklepov - velikokrat je potreben

invalidski vozicek.

Boledina je trajo prisotna!
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Poslanstvo drustva DEBRA
Slovenija:

» povezovanje obolelih in njihovih svojcev za
izmenjavo izkusenj;

- izobrazevanje in informiranje o novih dosezkih
na podroc¢ju dnevne nege in simptomatskaga

zdravljenja;

pomoc pri pridobivanju ustreznega obvezilnega
materiala za nego, vitaminov in prehranskih

dodatkov;

usposabljanje ustreznega strokovnega tima za

spremljanje obolelih;

ustanovitev referen¢nega centra za bulozno

epidermolizo;

pomoc pri izobrazevanju in socializiaciji

obolelih;

organizacija zdravljenja pri nas in v tujini;

zbiranje sredstev za delo drustva v obliki nujno
potrebnih izdelkov, medicinskih pripomockov

in denarja.



