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Zuzanna Plewa

Zuzia jest 6-letnig dziewczynka chorg
na Epidermolysis Bullosa (EB) czyli
pecherzowe oddzielanie si¢ naskorka.
Jest to Dbardzo rzadka choroba
genetyczna  charakteryzujaca  si¢
powstawaniem pecherzy samoistnie
lub po niewielkim urazie
mechanicznym. Pecherze pojawiaja
si¢ nie tylko na catym ciele lecz
roOwniez wewnatrz organizmu. W
przypadku Zuzi wystgpily one w

przeltyku doprowadzajac do jego
zwezenia. Spowodowalo to, ze nie
moze doustnie przyjmowac positkow konieczne jest zalozenie gastrostomii. Cale cialo
pokryte jest trudno gojacymi si¢ ranami. Konieczne, wigc sg codzienne zmiany
specjalistycznych opatrunkéw. Jest to bardzo bolesny i1 czasochtonny proces powtarzajacy
si¢ kazdego dnia.

Pomimo swojej choroby Zuzia jest bardzo wesolg i bardzo dzielng dziewczynka. Wiasnie jak
wszyscy rowiesnicy zaczyna swoj pierwszy rok szkolny. Bardzo lubi rysowa¢ i malowac,
cho¢ jest to dla niej utrudnione zadanie. Dzieci chore na EB — ,,Dzieci Motyle” z uwagi na
ich wrazliwg skore tak jak skrzydta motyla. Dzigki naszemu Koncertowi Charytatywnemu
mozemy jej pomde materialnie jak rowniez doda¢ sit do dalszej walki z choroba.

Pragne doda¢, ze stowarzyszenie Debra jest jedynym w Polsce stowarzyszeniem zajmujagcym
si¢ pomocg dla chorych na EB. Zatozonym przez Przemystawa Sobieszczuka.W poczatkach
dzialalno$ci stowarzyszenia duzym wsparciem byla nasza absolwentka Krystyna Bochenek.
Ofiarowujac nasza pomoc kontynuowaliby§Smy rozpoczgta przez nig prace jej wielkiego
Serca.


http://debra-kd.pl/index.php

Epidermolysis Bullosa

Czym jest EB? Jest to grupa genetycznie uwarunkowanych chorob pecherzowych
skory charakteryzujacych si¢ powstawaniem pecherzy samoistnie lub po niewielkim urazie
mechanicznym. Choroba jest wynikiem nieprawidlowego potaczenia naskorka 1 skory
wlasciwej. Glowne objawy kliniczne zwigzane z EB spowodowane sga mechaniczng
wrazliwoscig skory. Stad tendencja do powstawania zmian skornych, do ktérych w
pierwszym rzgdzie nalezy zaliczy¢ pecherze. Tworzenie si¢ pecherzy i blizn w okolicach
palcow dtoni i stop prowadzi do ich przykurczow i zrostow. Objawy skorne nie sg jedyna
konsekwencja EB. Zmiany pojawiaja si¢ takze wewnatrz ciala powodujac powstanie
pecherzy, nadzerek, blizn, zrostdéw prowadzacych do przewezen takze 1 w obrebie przewodu
pokarmowego, drog moczowych, ptuc.

Chorobie towarzyszy wiele powiktan: wtorne zakazenia skory, niedozywienie, anemia,
zaburzenia widzenia-uszkodzenie rogéwki, prochnica zebow, nowotwory skory. Opieka nad
pacjentem wymaga interdyscyplinarnego zespotu zlozonego specjalistow z zakresu
dermatologii, chirurgii, gastroenterologii, walki z bolem, fizjoterapeuty, dietetyka,
hematologa, psychologa. Niestety w warunkach naszej stuzby zdrowia jest to w chwili

obecnej niedostepne dla tak doswiadczonych przez bdl i cierpienie —,,Dzieci motyli”.

Czy mozemy co$ zmienic¢?

Czy ma sens nawet niewielka pomoc?

Niech kazdy z nas zadajgc sobie te pytania wstucha si¢ w stowa prof. Juliana
Aleksandrowicza, ktory na podobne pytanie odpowiedzial: ,,Ma wielki sens posadzenie
jednego drzewa, gdyz obraz naszej planety bez tego jednego posadzonego drzewa jest
niepelny”

W dzisiejszych czasach przy ciggtym rozwoju medycyny, nowoczesnych technologii
jeste$my bezradni wobec cierpienia, ale posiadamy jeden lek dziatajacy na kazde schorzenie

— ,,Serce otwarte na drugiego cztowieka”. Lek ten mozna stosowaé bez recepty.
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