Wystarczy dotyk, by sprawi¢ im ogromny bdl.

Blisko 90 0sdb z catej Polski dotknietych EB- chorobg, ktéra powoduje na skdrze
bolesne pecherze i rany- spotkato sie dzis w Pigtnicy pod tomzg. EB to bardzo
rzadka choroba genetyczna, dlatego chorujacy doceniajg kazdg okazje, kiedy
mogg spotkaé sie i wymienié¢ doswiadczenia.

Epidermolysis Bullosa to choroba, w ktdrej na skdrze powstajg nie gojace sie
rany i pecherze, bolgce przy probie najlzejszego dotyku. W zaawansowanej
postaci choroby, palce zrastajg sie, uniemozliwiajgc chorym normalne
funkcjonowanie. Dlatego czesciej o dotknietych nig osobach méwi sie: Dzieci
Hioba- od ilosci bélu, jaki muszg znies¢ kazdego dnia.

- W catej Polsce na EB choruje ok. dwustu osob, gtdwnie sg to dzieci. Dla nas
kazda okazja do spotkania jest bardzo cenna: wspieramy sie, wymieniamy
swoje doswiadczenia. To jest najwazniejsze, bo najwiecej wiedzy mozna
pozyskac od drugiego rodzica, od osoby, ktéra zmaga sie z tymi samymi
problemami- ttumaczy Krystyna Kadtubowska, organizatorka konferenciji.

Dlatego konferencja zorganizowana w Jedrusiowe]j Zagrodzie w Pigtnicy (ktérej
wtasciciele zgodzili sie udostepnic obiekt bezptatnie) potagczona byta z nauka
zmiany opatrunkdw, rehabilitacjg najmtodszych i warsztatami dotyczgcymi



uktadania wtasciwej diety, dostarczajgcej sktadnikow odzywczych nawet przy
mniejszym apetycie chorego.

Dotknieci EB postanowili tez stworzyc¢ ksigzke, ktérg chcg wydaé w formie
papierowej i elektronicznej. Publikacja ma by¢ informatorem o chorobie.
Szerzenie informacji bedzie tez gtdbwnym celem powstajgcej wtasnie Fundacji
EB Polska.

- To jest bardzo przykre, kiedy ludzie nas sie bojg, unikajg kontaktu. Spotykamy
sie z tym na ulicy, ale i w przedszkolu czy szkole, chcagc zapisac¢ tam chore
dziecko. EB nie mozna sie zarazi¢, ale Swiadomosc¢ spoteczernstwa w tym
zakresie jest bardzo niewielka- mowi Monika Wasilewska- Puchacz, prezes
Fundacji EB Polska.

http://www.mylomza.pl




