Pokocha¢ dzieci, ktore sa jak motyle
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Dzieci chore na EB i ich rodzice potrzebuja pomocy. Na stowarzyszenie mozna przekaza¢ 1
proc. podatku (© Iwona Kamienska)

Codziennie budzg si¢ z bolem i z bolem zasypiaja. Boli, gdy kto$ ich przytula, Sciska dlon
na powitanie, boli nawet kazdy krok podczas spaceru. Sg delikatni jak motyle. Na ich
dloniach, stopach, buziach, czasem na calym ciele tworzg si¢ bolesne rany. W Polsce jest
okolo czterystu ludzi chorych na chorobe, ktorej nazwe najprosciej wymowic w skracie -
EB. Pelna nazwa - epidermolysis bullosa jest zbyt trudna nawet dla wielu lekarzy. EB
jest genetyczng zagadka, na dodatek bardzo malo znana.

- Fachowg lekarska pomoc mozemy uzyska¢ tylko w Warszawie, a osrodka medycznego
specjalizujacego si¢ w leczeniu EB w Polsce nie ma. Najblizszy jest w Austrii. Tam chorzy
zyja w zupehie innej rzeczywistosci. Nie musza martwic si¢ choéby o opatrunki, ktore
dostarczane sa im do domow - méwi Przemystaw Sobieszczuk, chory na EB 32-latek,
zalozyciel stowarzyszenia Debra Polska Kruchy Dotyk. Wraz z czterdziestoosobowa grupa
dzieci przyjechal na wakacje do Muszyny-Zlockiego. Dzigki temu, ze zalozone przez niego
stowarzyszenie jest organizacja pozytku publicznego, mozna bylo ufundowaé¢ wypoczynek
chorym dzieciom. Za pobyt w osrodku wczasowym ptaca tylko rodzice, bez ktorych mate
dzieci motyle nie potrafia si¢ obejs¢. Opatrunki trzeba zmienia¢ nawet kilka razy dziennie.
Kazda zmiana boli i kosztuje.



- Miesigczny koszt opatrunkdw sigga nawet trzech, czterech tysigcy ztotych. Niestety, te
najlepsze nie sa refundowane - mowi Joanna Michalska, pielegniarka zaprzyjazniona ze
stowarzyszeniem.

Dzieci chore na EB beda wypoczywaé w Muszynie do 6 lipca. Cho¢ wakacji od bolu nie
maja, czas spedzony w gronie rowiesnikOw zmagajacych si¢ z podobnym cierpieniem jest dla
nich bardzo cenny. Czuja si¢ akceptowane, bez skrgpowania ubieraja koszulki z krotkimi
rekawkami, bo w tym gronie widok blizn 1 zdeformowanych rak nikogo nie dziwi. Wérod
ludzi zdrowych jest inacze;.

- Kazda inno$¢ budzi strach. Wielu ludzi boi si¢ nawet zblizy¢ do nas w obawie przed
zarazeniem, cho¢ nie ma takiej mozliwosci. Mysle, Ze t¢ chorobe po prostu trzeba
"wypromowac", moéwi€ o niej S$wiatu. Moze wtedy Swiat spojrzy na nas przyjazniej -
zastanawia si¢ Przemystaw Sobieszczuk. Sam wielokrotnie doswiadczyt przykrosci
zwiazanych ze swoja innoscia. Zdarzylo si¢ nawet, ze nie wpuszczono go do restauracji. A
jednak udalo mu sig znalez¢ prace. Jest zatrudniony w Banku Slaskim. Dzieki temu moze
zapracowac na czesciowa chocby niezaleznos¢. Jego mama - pani Anna - wychowuje jeszcze
jedno chore dziecko - dziesigcioletniego Mateusza.

Dla rodzicow chorych dzieci te wakacje sa szczegolne - ucza si¢ oswaja¢ chorobg, ktora
podporzadkowuja cale ich zycie. Pomaga im w tym psycholog Agnieszka Bujak. - W ich
zyciu nie ma miejsca na "ja", wigc tutaj uczymy sig, aby codziennie na poczatek dziesigc
minut wygospodarowac dla siebie. Tylko dla siebie. To potrzebne, bo szczgsliwsi rodzice, to
szczgsliwsze dzieci - moéwi pani Agnieszka.

Jest jeszcze kilka innych powodow, dla ktorych o EB trzeba mowic 1 pisac. - Czgsto zdrowi
rowiesnicy tych dzieci predzej je zaakceptuja, niz dorosli nie majacy o EB pojecia - mowi
psycholog. Co najwazniejsze - w wielu polskich rodzinach rozgrywa si¢ dramat, bo kto$
choruje, a nikt - nawet lekarz nie wie, na co 1 jak sobie z tym radzi¢. Wiedzg¢ na poczatek
znajdziemy w internecie pod adresem http://www.debra-kd.pl



