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Na Epidermolysis Bullose choruje w naszym kraju okoto 600 os6b. - Nasza choroba jest nieuleczalna,
leczenie polega tylko na opatrywaniu ran - méwi Przemystaw Sobieszczuk, prezes Stowarzyszenia Debra-
Kruchy Dotyk, ktéry sam choruje na tg chorobe.

Od kiedy dziata stowarzyszenie i czym sie zajmuje?

Dziatamy od 4 lat. Stowarzyszenie zajmuje sie chorymi na Epidermolysis Bullose, czyli pecherzowe oddzielanie sie
naskérka. Naszym celem jest informowanie o chorobie zaréwno zwigzanych z chorobg o nowych opatrunkach, o
sposobach pielegnacdiji, jak réwniez zdrowych ludzi o naszej chorobie. Pomagamy tez organizowac¢ opatrunki i sprzet
do rehabilitacji. Dbamy o wsparcie psychiczne i finansowe chorych iich rodzin. Staramy sie tez informowac o
chorobie tam, gdzie dostep do lekarza jest trudny np. na wschodzie Polski.

Czym charakteryzuje sie Epidermolysis Bullosa?

Przede wszystkim tym, ze jest niestety nieuleczalna. Rodzimy sie z nig i towarzyszy nam przez cate zycie. Co wiecej w
zaden sposob nie mozna cofnad lub zmniejszyc jej objawdw. A “leczenie” polega na opatrywaniu ciggle
powstajgcych ran. Czesto lekarze mylg EB z innymi chorobami, bo jest to rzadka dolegliwos¢. Epidermolysis Bullosa
ma trzy stadia. Pecherze tworzg sie na powierzchni naskérka, po pod naskdrkiem i w korium. Niestety trzeci
najciezszy etap choroby ma najwiecej chorych w Polsce, niektdre dzieci nie dozywajg nawet 3 roku zycia.

Czy EB mozna sie zarazic?

Nie! Nasza choroba jest chorobg genetyczna. Ludzie obawiajg sie naszych ran, szczegélnie Zle reagujg na to dzieci,
ktérym trzeba ttumaczy¢ dlaczego ktos nie podatim reki...MieliSmy ostatnio sytuacje, ze matka porzucita chore na
EB dziecko i zaadoptowata je osoba nalezgca do naszego stowarzyszenia. Niestety i takie przypadki sie zdarzajg, nie
mMOwiac juz o spojrzeniach na ulicy, wcigz jeszcze brakuje tolerancji w naszym spofeczenstwie...

Symbol motyla, ktéry jest znakiem stowarzyszenia byt przypadkiem?

Nie, motyl jest bardzo kruchym stworzeniem, chorzy potrzebujg tak jak motyle delikatnosci, bo kazdy dotyk
sprawia im béli nowe rany. Symbol motyla charakteryzuje nas na catym Swiecie, bo nasze stowarzyszenie jest
polskg czescig Swiatowej Debry.

Leczenie polega na opatrywaniu ran, spodziewam sie, ze nie s to zwykte opatrunkii co za tym idzie
pewnie sporo kosztuja...

Tak, mamy opatrunki hydrozelowe i w postaci gabki- silikonowe, oprdcz tego stosuje sie masci, ktére pielegnuja
rany, bo wyleczy¢ sie jak juz wspomniatem ich nie da i wcigz powstajg nowe. Miesieczne leczenie opatrunkami
kosztuje ok. 2 tys. zt., oczywiscie nie dodaje tutaj srodkéw przeciwbdlowych, ale niedawno, po wielkichstaraniach
udato sie sklasyfikowac naszg chorobe do tych przewleklych i jest wieksza szansa na refundacje z Narodowego
Funduszu Zdrowia.

Jak mozna poméc chorym na EB?
Zaakceptowad, nie bac sie podac reki, bo my naprawde nie zarazamy. 80% chorych stanowig dzieci, tylko 20 % to

osoby doroste. Dla chorego dziecka taka akceptacja jest najwazniejsza, bo ciezko mu zrozumie¢ niektére
zachowania. Nie ukrywam, ze pienigdze tez sg potrzebne, bo opatrunki jak wczesniej wspomniatem sporo kosztuja.



W ubiegly weekend organizowaliscie 1. Motylkowy Festiwal Radosci to pierwsza tego typu impreza, czy
beda kolejne?

Mysle, ze tak. Dzieci oderwaty sie na chwile od tej bolesnej rzeczywistosci i mozna byto zobaczy¢ w ich oczach
rados¢. Oto nam chodzito. Do tej pory organizowaliSmy szkolenia i warsztaty zwigzane tylko z choroba, tym razem
pokazalismy, ze te dzieci tez potrafig sie Smiac i bawic. Byt to bardzo dobry pomysti mysle, ze motylkowy festiwal
stanie sie tradycja.

Rozmawiata Dorota Kochman

Srodki finansowe dla stowarzyszenia mozna przekazaé na:

ING Bank Slaski o/Katowice ul. Mickiewicza 3, nr konta: 78 1050 1214 1000 0023 0279 1799 za kazda kwote
czionkowie stowarzyszenia z gory serdecznie dziekuja.
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