Zjazd chorych na EB

Mowig o nich ,,dzieci Hioba"- od ilosci bdlu, jaka spotyka je kazdego dnia. EB to
bardzo rzadka choroba, w ktdrej przebiegu cata skéra pokrywa sie bolesnymi,
pekajacymi pecherzami zamieniajgcymi w rany. W catej Polsce choruje na nig
okoto dwustu osdb, gtéwnie dzieci. Dotknieci EB po raz pierwszy spotkali sie w
sobote (10.05.) w Pigtnicy pod tomza.

Rece dzieci dotknietych Epidermolysis Bullosa pokryte sg pecherzami. To nie
gojgce sie rany, ktére bolg przy prébie najlzejszego dotyku. W zaawansowanej
postaci choroby palce zrastajg sie, uniemozliwiajgc chorym normalne
funkcjonowanie. Rodzice metodga prob i btedéw uczg sie, jak zajmowac sie
dzie¢mi, by nie sprawia¢ im nadmiernego bélu. Jak méwi Maciej Sron, tata
chorego Wojtka - Poranki sg dtuzsze, kiedy trzeba Wojtka zawingé, zabezpieczyé
bandazami i ewentualnie potem uwazac na niego, zeby sie nie pokaleczyt.

Nie istnieje rozbudowana literatura medyczna dotyczgca choroby, niewiele sg
w stanie pomac lekarze. EB to bardzo rzadka choroba - w Polsce cierpi na nig
okoto dwustu o0sdb, gtéwnie dzieci. Na wczesniejsze badania prenatalne w
zasadzie nie ma szans. Jak mowi dr Agnieszka Sobczynska-Tomaszewska,
genetyk - Jezeli jesteSmy przecietng rodzing, gdzie nigdy nie byto pacjenta z EB,
w takiej rodzinie nie wykonuje sie takich badan wczesniej. W zwigzku z czym
pierwsze dziecko w rodzinie chore na EB jest niespodzianka i zazwyczaj jest
takim kubtem zimnej wody, ktdry jest wylewany na dang rodzine.

Rodzice chorych dzieci korzystajg z kazdej okazji, by wymieni¢ doswiadczenia,
dowiedziec sie jak z chorobg radzg sobie inni. W sobote blisko 90 osdb z catej
Polski zdecydowato sie przyjechaé do Pigtnicy pod tomzg na pierwszy w
regionie Ogdélnopolski Zjazd Chorych na EB. Jak powiedziata Krystyna
Kadtubowska, organizatorka konferencji - Dzieki takim spotkaniom sie
poznajemy i sie wspieramy, wymieniamy swoje doswiadczenia. To jest
najwazniejsze, bo najwiecej wiedzy mozna pozyska¢ od drugiego rodzica.

EB to choroba przewlekta. Zupetnie wyleczy¢ jej nie mozna. Odpowiednig dieta
i pielegnacjg mozna jednak opdznié jej rozwdj. To jednak kosztuje. Zakup
samych opatrunkéw to wydatek nawet tysigca ztotych tygodniowo. Nie
wszystkie koszty terapii pokrywa Narodowy Fundusz Zdrowia. Szansg jest
pomoc powstajgcej wtasnie Fundacji EB Polska, ktdra oprdcz dziatania
edukacyjnego, chce stworzy¢ platforme wzajemnego wsparcia chorujgcych,
lekarzy i farmakologdéw. Jak méwi Monika Wasilewska-Puchacz, prezes Fundacji
EB Polska - My bedziemy chcieli np. nawigzywac¢ wspotprace, podpisywaé



réznego rodzaju umowy o wspotpracy z roznymi firmami, ktdre wtasnie maja
mozliwos$¢ zapewnienia nam czy opatrunkéw, bedziemy dazyli do tego, zeby
uzyska¢ by¢ moze nizsze ceny na te opatrunki, wiekszg dostepnos¢ tych
opatrunkdw.

Podczas pierwszego spotkania w wojewddztwie podlaskim cztonkowie Fundacji
rozpoczeli prace nad przygotowaniem poradnika i informatora, ktére zostang
wydane w formie ksigzkowej i elektronicznej. ROwnie wazne co leczenie jest
bowiem dotarcie z informacja, ze zarazi¢ sie od chorujgcego nie mozna, mozna
za to nauczyc sie od niego, jak radzi¢ sobie z przeciwienstwami losu.
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