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Epidermolysis bullosa to rzadka choroba genetyczna skory. W Polsce jest nia dotknigtych ok.
400 osob, gltownie dzieci. Z Przemkiem Sobieszczukiem, prezesem Stowarzyszenia Debra
Polska Kruchy Dotyk o chorych 1 chorobie rozmawia Grzegorz Franki.

Grzegorz Franki: Jest Pan zalozycielem i prezesem Stowarzyszenia Debra Polska
Kruchy Dotyk. Przyzna Pan, ze nazwa ta brzmi dos¢ tajemniczo...

Przemek Sobieszczuk: Nazwa naszego stowarzyszenia symbolizuje to, czym si¢ zajmujemy.
A zajmujemy si¢ rzadka, genetyczna choroba skory, o jeszcze bardziej tajemniczej 1 trudne;j
nazwie: epidermolysis bullosa (EB). "Debra" to skrocona nazwa choroby, ale tez nazwa
europejskiej organizacji skupiajacej krajowe stowarzyszenia zajmujace si¢ EB. Slowo
"Polska" pojawia si¢ za$, aby wyr6zni¢ nas sposrod tych innych, zagranicznych organizacji o
tej samej nazwie 1 tym samym zakresie dziatania. "Kruchy Dotyk" to z kolei okreslenie cechy,
ktora towarzyszy kazdemu choremu na EB.

GF: Na czym polega kruchy dotyk?

PS: Chorzy na EB maja bardzo wrazliwa skore, a w niektorych miejscach nie maja jej wcale.
Na ich ciele ciagle pojawiaja si¢ nowe pecherze i rany. To powoduje, Ze czucie pacjenta jest
mocno zaburzone, a zwykty kontakt reki, nogi, albo innej czg$ci ciala z przedmiotem obcym
przysparza mu ogromny bol. Bol pojawia si¢ nawet przy podaniu komus dloni na powitanie.

GF: Jak zatem wyglada codzienne Zycie z choroba?

PS: Dzien zaczyna si¢ od ukojenia bdlu, ktéry wytwarza sig¢ podczas snu. Wskutek dtuzszego
przylegania do poscieli skora jest podrazniona, pgcherze pgkaja. Czgsto trzeba odrywac
pidzame, ktora przykleila si¢ do ciala. Wiele czasu zajmuje zatozenie opatrunkow ze
specjalistycznymi masciami antybiotycznymi. Czasem takich zabiegow dokonuje si¢ kilka
razy dziennie.

GF: Zakladanie opatrunkow jest czynnoscig stala. Czy chorzy radza sobie sami z tym
klopotem?

PS: To zalezy od stadium choroby. Sa osoby, ktore zyja samodzielnie, ale zdecydowana
wigkszos¢ sposrod ok. 400 pacjentow to male dzieci. One wymagaja calodobowej opieki.



Zdarza sig, ze 1 dorosty z EB tez jest skazany na pomoc innych np. z powodu przykurczy
dtoni 1 stop, ktore sa wynikiem choroby.

GF: Skoro wigkszos¢ chorych stanowig dzieci, to czy to oznacza, ze choroba jest
wyleczalna, albo ustepujaca z wiekiem?

PS: Wprost przeciwnie. Nie ma lekarstwa na EB. Sa tylko srodki medyczne, ktore w pewnym
stopniu ograniczaja rozw6j choroby. Ale i tak umieralno$¢ pacjentéw jest bardzo duza, bo
chorobie towarzyszy tez brak odpornosci. Zwykte przezigbienie moze by¢ zagrozeniem zycia.
Tak wigc chorych po trzydziestce jest zaledwie kilkudziesigciu.

GF: Gdzie leczg si¢ osoby dotknigte epidermolysis bullosa?

PS: Nie ma w Polsce takiego wyspecjalizowanego miejsca, a wiedza lekarzy o EB jest
znikoma. Zdarza sig, ze lekarz nawet nie styszat o tej chorobie. Chorym pomagaja pojedynczy
medycy np. lekarze ze szpitala miejskiego im. Bogdanowicza w Warszawie. Oni bardzo si¢
staraja, we wlasnym zakresie biora udziat w migdzynarodowych sympozjach i1 konferencjach
dotyczacych chordb rzadkich. Niestety, nie ma jednak w naszym kraju pelnego systemu
opieki zdrowotnej dla pacjentow z EB, ktoérzy wciaz maja duzy problem w dotarciu do
specjalistow.

GF: Czy te klopoty byly przyczyna do zalozenia przez Pana stowarzyszenia chorych na
EB?

PS: M.in tak, ale nie tylko. Postanowitem skrzykna¢ chorych i ich rodziny z wielu powodow.
Sam choruj¢ na EB. M6j mlodszy brat takze. Do$§wiadczam zatem na sobie oraz swojej
rodzinie i choroby, 1 wszystkich problemow z nig zwiazanych. Pamigtam dokladnie, jak wiele
lat temu nie wiedzialem, gdzie mogg si¢ leczy¢, albo cho¢by dowiedzie¢ si¢ czego$ o moim
schorzeniu, a byly to czasy, kiedy dostep do informacji nie byt tak szeroki jak dzis$, nie byto
wtedy np. Internetu. Jako dziecko, a potem dorastajacy chlopak przezywalem tez wiele
przykrych sytuacji, bo wszedzie gdzie si¢ pojawitem bytem w najlepszym wypadku kims
dziwnym, wzbudzajacym duzy dystans. Takim bezposrednim impulsem, aby zrobi¢ cos dla
siebie 1 innych byta niemita przygoda w restauracji McDonald,s.

GF: Moze Pan opowiedzie¢, co si¢ stalo?

PS: Po prostu nie zostalem do niej wpuszczony przez ochroniarzy ze wzgledu na swoj
wyglad. Firma po czasie oczywiscie mnie przeprosita, ale prosze¢ sobie wyobrazi¢, co moze
czu¢ w takim momencie mtody cztowiek, ktory nie zrobit niczego niewtasciwego, a zostat tak
potraktowany w centrum duzego miasta, na poczatku XXI wieku, na oczach przechodniow i
innych klientow.

GF: Czy nadal zdarzaja si¢ Panu podobne sytuacje?

PS: Na szczg$cie z roku na rok jest lepiej. Dzigki wielu ludziom i organizacjom
pozarzadowym stosunek spoteczenstwa do osob niepelnosprawnych w Polsce staje si¢ coraz
bardziej przyjazny. Zreszta sami Polacy co chwilg potwierdzaja czynami, ze sa wrazliwi na
drugiego czlowieka. Swiadczy o tym choéby wzrastajaca liczba 0sob, ktore przekazuja 1 proc.
podatku na rzecz stowarzyszen i fundacji, czy pomoc ludziom dotknigtym podczas ostatniej



powodzi. Pozytywne zmiany obserwuj¢ tez na co dzien w tramwaju, w sklepie, miejscu pracy.
Cieszg sig, ze jestem postrzegany i oceniany jak zwykty sasiad, kolega czy pracownik.

GF: Wréémy do stowarzyszenia. Czym zajmuje si¢ teraz Debra Polska?

PS: Przede wszystkim organizujemy bezposrednia pomoc dla rodzin. Staramy si¢ dociera¢ do
nich juz na samym poczatku, to znaczy wtedy, gdy urodzi si¢ dziecko dotknigte EB. Ta
pomoc polega na przekazaniu informacji o samej chorobie 1 sposobach radzenia sobie z nia.
Jedni rodzice ucza drugich jak prawidtowo stosowac¢ masci i zaktada¢ opatrunki, jak
zapobiega¢ tworzeniu si¢ przykurczy. Czgsto pomagamy tez materialnie, gdyz zdarza sig, ze
rodzina popada w problemy finansowe, bo niektore srodki opatrunkowe 1 preparaty lecznicze
kosztuja bardzo wiele, a nie wszystkie sa refundowane przez NFZ.

Pojawienie si¢ chorego dziecka zmusza tez rodzicow do zapewnienia mu catodobowej opieki,
a to z reguly wiaze si¢ z tym, ze jeden z nich zaprzestaje pracy zawodowej. Organizujemy tez
wiele spotkan 1 wyjazdow integracyjnych. To powoduje, ze male dziecko poznaje
rowiesnikoOw z tymi samymi cechami chorobowymi 1 wtedy dowiaduje sig, Ze nie jest ono
jakim$ dziwnym stworem, ze sa tez dzieci jemu podobne. Rodzice maja wtedy szanse na
wymiang swoich doswiadczen. Wspdtpracujemy takze z blizniaczymi organizacjami w
innych krajach, co pozwala nam kontaktowa¢ naszych lekarzy z ich bardziej do§wiadczonymi
kolegami.

GF: Cho¢ moze trudno w to uwierzy¢, ale zbliza si¢ lato. Czy w tym roku stowarzyszenie
takze przygotowalo jakie$ wakacyjne atrakcje dla swoich najmlodszych podopiecznych?

PS: Oczywiscie! Juz za trzy tygodnie wyjezdzamy liczna grupa dzieci i rodzicow do
Muszyny. Tam, w gorach, bedziemy odpoczywac, ale tez tradycjnie juz zajmowac si¢ swoimi
bolaczkami. Bgda warsztaty psychologiczne oraz wiele wyktadow i ¢wiczen praktycznych.
Na pewno nie zabraknie jednak czasu na wakacyjne przygody: beda wycieczki, zabawy,
konkursy, kapiele 1 - mam nadziejg - wiele stonecznych promieni.

GF: Zatem zycze slonca oraz energii w dalszych dzialaniach i dzi¢kuje¢ serdecznie za
rozZmowe.

PS: Dzigkuj¢ rowniez, a wszystkich zainteresowanych dzialalnos$cia Stowarzyszenia Debra
Polska Kruchy Dotyk zapraszam na nasza strong internetowa.



