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Motylki spotkaja sie w Harbutowicach
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W najblizszy weekend w Harbutowicach zagoszczg czlonkowie Stowarzyszenia Debra, ktérzy bedg bawic
sie w ramach 1. Motylkowego Festiwalu Radosci.

Do stowarzyszenia nalezg osoby chore na Epidermolysis Bullosa jest to rzadka, nieuleczalna choroba genetyczna,
ktora charakteryzuje sie nadwrazliwoscig skory. Nawet dotyk powoduje otarcia i pecherze. Dlatego tez motyl, ktory
jest kruchym stworzeniem zostat symbolem Debry.

15116 listopada cztonkowie stowarzyszenia przyjadg do Harbutowic, gdzie spedzg dwa dni na wspdlnej zabawie. -
Do tej pory skupialismy sie na kongresach i konferencjach, ktére miaty na celu zapoznanie innych z chorobg i
szkolenie opiekundéw chorych na EB. Teraz chcemy pokaza¢, ze te dzieci tak jak inne potrafig sie Smiac i bawi¢, choc
cate ich zycie jest petne bdlu - méwi Joanna Michalska, cztonek Zarzadu Stowarzyszenia. Podczas 1. Motylkowego
Festiwalu Radosci, ktéry odbedzie sie w Harbutowicach, w restauracji Mewa wystgpia: Magda Aniot, Dziecieco-
Mtodziezowy zespét “Slazaczek” z Katowic, Slaski zespét Optima, dziecieco mtodziezowe zespoly ze szkétw
taziskach Gérnych, a takze mtodziez z Zaczarowanej Piosenki, organizowanej przez fundacje Anny Dymnej“ Mimo
wszystko"”. - Bedzie wiele konkurséw i zabawy, bedziemy sie starac o jak najwiekszg ilos¢ usmiechéw na twarzach
chorych dzieci. Nie zabraknie tez szkolenia z zakresu opatrunkéw, tak aby wzbogaci¢ tez wiedze opiekunéw
chorych - dodaje Joanna Michalska. Jak méwig organizatorzy Harbutowice zostaty wybrane na miejsce spotkania ze
wzgledu na swdj klimat. - Tam jest cicho i spokojnie. Takiego miejsca wtasnie szukaliSmy - opowiada Michalska.

1. Motylkowy Festiwal Radosci ma zapoczgtkowac coroczng forme takich spotkan, aby chorzy, gtéwnie dzieci,
chociaz na chwile mogty zapomniec¢ od szarej codziennosci.

Patronat nad festiwalem objeta znana aktorka Ewa Kutynia, a patronat medialny objat OX.PL Portal Slgska
Cieszynskiego wraz z Gosciem Niedzielnym i TV Silesia.
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