Pacjenci cierplacy na
pecherzowe oddzielanie sie
naskorka (EB) uzyskaja pomoc
w Llimanowskim szpitalu

Ministerstwo Zdrowia opracowato i wdrozyto nowe przepisy
gwarantujagce szczegélna opieke chorym z EB. Zgodnie 2z
informacja podana przez ministerstwo, chorzy na pecherzykowe
oddzielanie naskdérka beda mieli bezptatny dostep do
niezbednych opatrunkéow i wyrobow medycznych. Dotychczas
pacjenci musieli doptacaé¢ do opatrunkéw nawet kilka tysiecy
ztotych miesiecznie. Teraz wszystkie niezbedne produkty
medyczne otrzymaja za darmo. Ich koszty pokryje Narodowy
Fundusz Zdrowia, natomiast za ich wydawanie beda odpowiadac
szpitale.

Obecnie trwa podpisywanie umdéw Narodowego Funduszu Zdrowia ze
szpitalami, ktére bedg uprawnione do wydawania wszystkich
wyrobow medycznych dla chorych z EB. Szpital Powiatowy w
Limanowej jest jednym z 3 w Matopolsce i jednym z ponad 20
placéwek w catej Polsce, ktdre podpiszg umowe w tym zakresie.
Dorosli Pacjenci uzyskaja pomoc na oddziale choréb
wewnetrznych oraz chirurgii ogélnej, natomiast nieletni do lat
18 na oddziale choréb dzieci.

Nowe przepisy majg na celu nie tylko zapewnienie dostepu do
bezptatnych Srodkéw i wyrobdw koniecznych w leczeniu, ale
takze utatwienie ich pozyskania. Pacjent lub jego opiekun
prawny otrzyma od lekarza prowadzacego leczenie szczegdtowa
informacje, na podstawie ktdérej bedzie mogt zgtosic sie po
wyroby medyczne do szpitala posiadajgcego odpowiednig umowe z
NFZ. Podczas wizyty lekarskiej zostanie zaopatrzony we
wszelkie, niezbedne leki i $rodki, tak, by wizyta w aptece nie
byta juz konieczna. Jezeli bedzie taka konieczno$¢ — artykuty
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medyczne zostang dostarczone do domu pacjenta.

EPIDERMOLYSIS BULLOSA (EB) — CO TO ZA CHOROBA?

Epidermolysis Bullosa czyli pecherzowe oddzielanie sie
naskorka, jest grupa genetycznie uwarunkowanych choréb
pecherzowych skéry charakteryzujgcych sie powstawaniem
pecherzy samoistnie lub po niewielkim urazie mechanicznym.

Gtowne objawy zwigzane z EB spowodowane sg mechaniczna
wrazliwo$cig skoéry. Stad tendencja do powstawania zmian
skédrnych, takich jak: pecherze, prosaki, przebarwienia
pigmentacyjne, nadzerki i blizny, ubytki naskdrka, wtaczajac w
to wrodzony brak naskdérka, zmiany w obrebie ptytek
paznokciowych obejmujgce zardwno dystrofie, jak i brak
paznokci, tysienie. Tworzenie sie pecherzy i blizn w okolicach
palcéw dtoni i stdép prowadzi do ich przykurczéw i zrostow
(tzw. pseudosyndaktylia). Bliznowaceniu moze towarzyszyd
dotkliwy Swiagd. Objawy skdérne nie sg jedyna konsekwencjg EB.
Zmiany pojawiajg sie takze wewnagtrz ciata powodujgc powstanie
pecherzy, nadzerek, blizn, zrostéw prowadzacych do przewezen
takze i w obrebie przewodu pokarmowego, drég moczowych, ptuc.

Epidermolysis Bullosa jest grupg chordéb, ktdére réznig sie od
siebie przebiegiem klinicznym, stad wystepowanie, nasilenie 1
lokalizacja objawdow jest u pacjentéw zrdéznicowana. U
niektérych pacjentdéw zmiany skérne moga by¢ ograniczone do
pojedynczych, gojacych sie zmian pecherzowych, podczas gdy u
innych mogg wystepowal przewlekle obejmujgc obszar catego
ciata. Dzieci cierpigce na te chorobe czesto nazywa sie
»Motylkami” ze wzgledu na ogromng wrazliwos¢ i delikatnos¢ ich
skory. Cierpigcych na te dolegliwo$¢ skupia Fundacja EB Polska
(logo powyzej). Statystycznie choroba wystepuje u jednego na
50 tys. zywych urodzen.
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