Spotkanie chorych na , EB” w Pigtnicy

Kilkadziesigt oséb wzieto udziat w Ogdlnopolskim Zjezdzie Chorych na EB, ktory
w miniong sobote odbyt sie w Pigtnicy. Przyjechaty osoby od lat zmagajace sie z
ta chorobg, dzieci cierpigce na EB oraz ich opiekunowie.

- Epidermolysis Bullosa, to pecherzowe oddzielanie sie naskdrka, choroba
genetycznie uwarunkowana, polegajgca na duzej wrazliwosci na wszelkie urazy,
mowi Agnieszka Sobczynska — Tomaszewska, przewodniczgca Rady Fundacji
»EB POLSKA”. — Na skutek urazu powstajg pecherze, uszkodzenia ciggtosci
naskorka. Obecnie leczy sie gtdwnie objawowo — dodaje.




- Wazne jest to, ze mozemy poby¢ ze sobg i wymienic sie doswiadczeniami,
powiedziata Karolina Sron, ktéra kilka miesiecy temu uczestniczyta w
podobnym spotkaniu w Lubartowie.

- Dla nas to jest ogromne przezycie poniewaz mamy kontakt z rodzinami oséb
chorych, zbieramy do$wiadczenie, informacje — méwi Karolina Sron. Jest to
rzadka choroba i nie ma informacji, ani w mediach, ani w internecie. Nie ma tez
rejestru chorych, na ktérym nam bardzo zalezy — uzupetnia.

Pacjenci z EB borykajg sie z wieloma problemami w dostepie do optymalnego
leczenia. Wskazujg przede wszystkim na brak wystarczajgcego wsparcia ze
strony Narodowego Funduszu Zdrowia, méwi Krzysztof Knapik.

- Z tym jest bardzo ciezko. NFZ nie refunduje niczego oprécz opatrunkdw. Jesli
chodzi na przyktad o naszych sgsiadéw w Niemczech, oni tam takie rzeczy typu
opaski, bandaze, masci majg za darmo — wyjasnia.

Epidermolysis Bullosa, to bardzo rzadka choroba. Szacuje sie, ze w catej Polsce

zmaga sie z nig okoto 200 osob.
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