
“스티브존슨 증후군을 아세요?”
 - 희귀질환을 앓고 있는 6살 윤아(가명) 이야기-

   6살 윤아(가명)는 스티븐존슨 증후군이라는 희귀난치성 질환을 앓고 있습니다.

스티븐존슨 증후군이란 피부와 점액 막에 염증이 생기는 희귀난치병입니다. 이 병에 

걸리면 반점, 발진과 함께 심한 통증이 있고 표피가 벗겨지지도 하고 심한 경우 

사망에도 이르는 무서운 병입니다. 뚜렷한 치료법도 없어 완치도 어렵습니다.

 조산으로 태어나자마자 인큐베이터에 들어갔던 윤아는 면역력이 약했고 항상 

다른 아이들에 비해 작고 왜소했습니다. 부모의 아픈 손가락이던 아이가 희귀질환에 

걸리자 하늘이 무너지는 것 같았습니다. 최근에는 눈꺼풀에 있는 피부 점막이 

녹아 눈물샘이 막혀 안과치료도 받고 있습니다. 아버지가 직장에 다니고 있지만 

의료보험이 적용되지 않는 난치병을 계속해서 치료하기에는 턱없이 부족합니다. 

 어머니는 윤아의 약 값이라도 벌고자 두 아이들을 할머니에게 맡기고 식당에 나가 

주방 일을 하고 있습니다. 비가 새는 15평 남짓한 작고 오래된 집에서 5식구가 서로를

 의지하며 열심히 살고 있지만 늘어나는 병원비를 감당하기가 점점 더 힘이 듭니다.

 

어린 윤아가 부모님의 걱정거리로만 되지 않도록 도움의 손길이 필요합니다.

보내주신� 소중한� 후원금은� 윤아의� 교육비로� 지원되며�

도움의� 손길이� 필요한� 저소득� 아동청소년들의�

밝고� 건강한� 성장을� 위해� 사용됩니다.
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