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Cierpienie, bol fizyczny ale i psychiczny - z tym na co dzieri muszg zmagac sie chorujgcy na Epidermolysis Bullosa -
to rzadka genetyczna choroba skéry. Objawia sie ona krwawigcymi ranami na pekajgcym naskérku i bliznami, ktére
praktycznie sie nie gojg. Chorzy, co roku spotykajg sie na kongresach, jednak w miniony weekend w Harbutowicach
pod Skoczowem po raz pierwszy spotkaty sie chore dzieci. Niestety nie ma lekarstwa na nasze cierpienia -
mowi Przemystaw Sobieszczuk prezes Stowarzyszenia "DEBRA - kruchy dotyk”

POSEUCHA

Zjazd w Harbutowicach odbyt sie pod nazwg Motylkowego Festiwalu Radosci. Nie zabrakfo teatru, tanca i muzyki.
Motylki -tak nazywany nasze chore dzieci- dodaje Sobieszczuk.

POSEUCHA

Teresa Smarska z Jemielnicy k. Strzelec Opolskich walczy z chorobg u dwdjki swoich dzieci. 17 /lat temu urodzit sie
mdj syn. Urodzit sie juz z tg chorobg - mowi pani Teresa.

POSEUCHA

- Ate, specjalistyczne sg drogie i nie s w zaden sposéb refundowane przez panstwo. Choroba to codzienna
walka z cierpieniem. Trudno wyttumaczyc dziecku dlaczego ktos boi sie mu podac reke na powitanie,
przeciez ona nie zaraza - dodaje pani Teresa.

POSEUCHA

Zkoncertem dla ,motylkéw"” w Harbutowicach wystagpita m.in. Magda Aniot oraz dzieci i mtodziez z Zaczarowane;j
Piosenki z Fundacji Anny Dymnej,Mimo Wszystko”

Jan Bacza

Zdjecie: Patryk Ktoda
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