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Spoteczenstwo / Gdy zycie boli

Barbara Pietkiewicz

Dzieci Hioba

Kiedy bol jest czescia zycia, jak oddychanie, jak sen, mozna do niego przywykna¢. Bo bdl si¢
w cztowieku oswaja. I mimo bolu wciaz chee sig zy¢.

Przemystaw budzi si¢ rano przyklejony do opatrunkow, ktore pokrywaja jego piersi, boki,
plecy. Trzeba je odmoczy¢, polewajac gazg solami fizjologicznymi, albo zanurzy¢ si¢ w
wannie w letniej, bron Boze w goracej, wodzie. Trzeba to robi¢ ostroznie, zeby z opatrunkami
zeszto jak najmniej skory. Codziennie rano Przemystaw potrzebuje trzech godzin, az sig caty
poodkleja. Wieczorem znow odklejanie 1 zaktadanie nowych opatrunkdéw na noc. Przemystaw
choruje na EB. Te dwie litery sa skrotem od tacinskiej nazwy choroby — Epidermolysis
Bullosa. Wadliwy gen sprawia, ze chorzy rodza si¢ juz z EB: dzieci Hioba.

Skora ludzi z EB jakby stabo trzymatla sig ciala. Blad w zapisie genetycznym przenoszony
dziedzicznie sprawia, ze brak jest w skorze ,.kleju”, protein, ktoére u ludzi zdrowych tacza z
soba jej warstwy.

Uderzenie, otarcie, a nawet mocniejsze dotknigcie sprawia, ze skora si¢ rozwarstwia i
powstaja pecherze. Nalezy je przekluwac sterylng igla, a potem usuwac gazikiem zebrany pod
nimi ptyn. I wreszcie — zabezpieczy¢ opatrunkiem. Nieprzektute pecherze staja si¢ coraz
wigksze. Od pecherzy powstaja rany. Goja si¢ trudno albo prawie wcale. A jesli si¢ juz goja,
pozostawiaja blizny, ktore prowadza do znieksztalcen, zrostow, przykurczy, zwegzen i1 do
deformacji r6znych fragmentow ciata. Odklejanie opatrunkdéw sprawia bol. Rany takze bola.
Migsnie i kosci. EB to ciagly bol w dzien i w nocy.

16-letni Krzysztof §pi siedzac. Boi si¢ dotyka¢ poscieli plecami w ranach. Dotyk boli. Matka
zasypia wtedy, gdy obok zasnie syn. Towarzyszy mu w spaniu 1 niespaniu, przekluwaniu,
bandazowaniu, czyszczeniu, osuszaniu ran, aplikowaniu masci, kremoéw, preparatow. Jak
wszystkie matki dzieci z EB — wspotczujace 1 bezradne. Gdy dziecko czuje bol — mowi pani
C., matka trzech synow z EB (ostatni zmart przed siedmioma miesigcami) — ona cierpi w
trojnasob. Takze z tego powodu, a moze gldwnie z tego, ze jest calkowicie 1 zupehie
bezradna.

Bywalto tak, ze przy porannym opatrywaniu Krzysztofa trzeba bylto zuzy¢ pod opatrunki na
jego ciato 30 tubek masci. I tylez tubek wieczorem. I stosy gazy.

Krzysztof przyjmuje encorton. Wtedy ran jest mniej. Ale ilez mozna encortonu tyka¢? Lek ma
powazne skutki uboczne. Ale jest korzystny na oczy. Pod powiekami Krzysia tez tworza si¢
pecherze. Okulistka encorton zaleca.



Krzys bierze tez srodki znieczulajace. Bez nich bolu nie sposdb wytrzymac. Oni wszyscy je
biora. W koncu $rodki przestaja dziata¢, bol si¢ przez nie przebija. — Lecz mozna do niego
przywykna¢ — mowi Przemystaw. — Bol si¢ w czlowieku oswaja.

Ojcowie uciekaja

Male dzieci jeszcze sobie z bolem nie radza. Niektore rodza sig¢ prawie bez skory. Zostaje z
nich zdarta w czasie porodu. Te, ktore maja najcigzsze odmiany EB, umieraja we wczesnym
dziecinstwie. Z innymi odmianami mozna zy¢, jesli ma sig troskliwych rodzicow, ktorzy
umieja nie zwariowa¢ od oddzierania rano 1 wieczorem stoséw opatrunkow z matego cialka.

Robia to matki. Ojcowie sa za stabi. Zreszta ci, ktorzy zostaja, musza zarobi¢ na rodzing.
Matki dzieci z EB pytaja czgsto matke Krzysztofa, czy jej maz nie uciekt. Och, to
nadzwyczajny maz — moéwia. Ojcowie dzieci z EB uciekaja bardzo czgsto z rodziny.
Mezczyzna chce sobie w innej udowodni¢, ze nie jest wybrakowany 1 moze sptodzi¢ zdrowe
dziecko. Albo ucieka, bo psychicznie sobie nie radzi z dzieckiem w ranach.

Matka musi woéwczas zosta¢ bohaterka przymusowa. — Nie raz, nie dwa chciatam sig¢ zabic¢ i
zabra¢ ze soba moje dziecko — mowi jedna z nich. Lecz czas ¢wiczy je w cierpliwosci.
Odmawiaja sobie prawa do bycia staba.

Utrzymanie dziecka z EB to wielki koszt, a one nie moga pracowac. Sa do dziecka uwiazane.
Trzeba kupi¢ nie tylko pieluchy 1 pra¢ je na okraglo, bo pampersy pourywatyby dzieciom
delikatna skore koto pupy, ale takze zwaty opatrunkdéw, masci, kremow. I bielizny
poscielowej, ktora trzeba pra¢ kazdego dnia. Im dziecko starsze, tym tego wigcej, bo wigce;]
skory do opatrzenia.

Trzeba je dobrze karmi¢. Ono cieknie przez swoje rany i pecherze. Wyptukuja sig sole
mineralne, witaminy. Ma za malo krwi— ona tez stale wycieka. Jesli nie uzupeini sig
niedoboréw, dziecko dostaje anemii, stabo rosnie.

Z jedzeniem jest dramat. Rany powstaja nie tylko na zewngtrznej skorze, ale wszgdzie. W
buzi na przyktad, w krtani, w przewodzie pokarmowym, w odbycie. Od ran tworza si¢ blizny,
zgrubienia, znieksztatcenia. Dzieci nie chca jes¢, bo jedzenie je boli. Czgsto moga przetykac
tylko pokarm zmiksowany albo przez sonde wprowadza si¢ go bezposrednio do zotadka, jesli
przetyk zweza sig 1 zarasta.

Dziecko musi mie¢ wszystko dobre: jedzenie, odzywki, kosmetyki, migkkie bawetiane
ubrania, migkkie buty. Nie starcza na to ngdznych rent 1 zasitkow. Matki pisza listy do
bogatych z prosba o wsparcie. Pozyczaja. Gdzie tylko, jak tylko. Doc. Bartlomiej Noszczyk
ze szpitala im. Orfowskiego w Warszawie zna matke, ktora pierze 1 gotuje oddarte z dziecka
gaziki. Nie sta¢ ja na wciaz nowe.

Po co komu tyle bandazy

W bezsenne noce matkom $nia si¢ opatrunki na bazie silikonu, ktore nie odchodza od ciata
razem ze skora. Krzysztofowi przysyla je dobra dusza z Niemiec. Dzigki temu nie ma na
ramionach ran. Krzysztof bardzo oszcz¢dza opatrunki. Tylko na najgorsze rany, zwlaszcza na
jedna, ktora nie goi si¢ od urodzenia. Silikonowe sg strasznie drogie. Trzydziesci tych,
ktorych uzywa, kosztuje 64 euro.



Dziecko, ktore przychodzi do szpitala na operacjg, musi przynie$¢ ze soba wlasne opatrunki.
Bo tej choroby w Polsce jakby nie ma. Nie figuruje w spisie chordb przewlektych, cho¢ jest
nieuleczalna. Rumunia, Bulgaria, Litwa, Rosja, Polska i kraje azjatyckie nie kupuja chorym
na EB opatrunkow. Ale w wigkszos$ci krajow w Europie 1 poza nia sa one refundowane.
Wychodzi si¢ zapewne z zalozenia, ze panstwo nie zbiednieje, jesli da dzieciom Hioba
opatrunki, a niech juz nawet zwyczajne, odrywajace skore, a niech choc¢by dla dzieci. Nie jest
ich w koncu zbyt wiele. Ocenia sig, ze w Polsce koto setki. Ich rodzice nie maja sity
przebicia. To nawet nie grupa — grupka. Co komu po grupce?

Dla niektorych z EB te opatrunki nie musza by¢ na az tak dlugo. Zapadaja cz¢sto na raka
skory. Nie dozywaja wieku sredniego.

Syn pani C. umarl w wieku 29 lat. Walczyl z choroba on 1 rodzice. Zrobil, co byl w stanie.
Skonczyt studia, zdobyt dyplom magistra inzyniera. Byt specjalista od inteligencji
komputerowej. Dziekan jego uczelni dziwit si¢: skad pan bierze tyle sity?

Kiedy Tomek byt maty, jego matka chodzita od apteki do apteki 1 kupowata w kazdej po 20
bandazy. Aptekarze sadzili, ze ona je wyludza. Po co komu tyle bandazy? Potem pojawilo si¢
blogostawienstwo dla ludzi z EB — hurtownie gazy, bandazy 1 srodkow opatrunkowych.
Tomek zaczat je kupowac sam. Pracowat 9 lat. Dobrze zarabial. Pomagal finansowo swym
rodzicom 1 pewnej rodzinie z Radomia. Mial wielu przyjaciot, byl lubiany. Przy kims
nieludzko dzielnym inni moga pomysle¢: w gruncie rzeczy moje klopoty sa funta ktakoéw
warte, a moje wysitki — Smiesznie stabe. Umierajac powiedziat matce: przepraszam i dzigkuje.

Drugi syn pani C. umart w 26 roku zycia, a trzeci majac 12 lat. Lecz pani C. dzigkuje Bogu,
ze istnieli na tym $wiecie, ze z nig byli, cho¢ tak krotko. Strasznie teskni za swymi chlopcami.

Nie moze uzywac kul

Skoro na EB nie ma lekarstwa, a choroba sama nigdy nie przechodzi, trzeba si¢ nauczy¢ z nia
zy¢. Krzysztof bardzo dobrze si¢ uczy. Nauczyciele przychodza do niego do domu. Dostaje
dyplomy 1 nagrody. Chce zda¢ maturg 1 studiowa¢ informatyk¢. Ma sprawne rgce, wige
bedzie to mozliwe.

Od nieustannego tworzenia si¢ pecherzy, ran 1 blizn palce dzieci z EB zrastaja sig, tworzac
nieforemne kikuty. Trzeba je wowczas operacyjnie rozcinac 1 zaktada¢ specjalne szyny, zeby
si¢ ze soba nie stykaty.

To byt problem Przemystawa. Przemek zatozyl w Polsce Debr¢ — stowarzyszenie chorujacych
na EB. Debra jest organizacja dziatajaca w wielu krajach. Niemieccy EB zebrali fundusze na
operacje palcow Przemystawa. Odbyta si¢ w Chorwacji, bo tam byto najtaniej. Dzigki temu
moze on teraz utrzymac¢ dlugopis w rece 1 postugiwac sie¢ komputerem. Zrosnigte palce dzieci
z EB rozcinane sa teraz takze w Polsce. Operacje takie wykonuje doc. Noszczyk. Robi sig je
tylko w jego szpitalu.

Krzysztofowi, ktory ma inna niz Przemystaw odmiang EB, palce rak nie zrastaja sig,
natomiast zrastajq si¢ palce stop. Jedna ze stop Krzysia jest zdeformowana. Chodzi skaczac na
tej drugiej. Nie moze uzywac kul, bo ma zywe rany pod pachami. Lubi jezdzi¢ na rowerze.
Doskakuje z bloku po schodach na podworko, siada na rower 1 pedatuje niezdeformowana



stopa. Czuje, ze robia mu si¢ pecherze. Doskakuje na jednej nodze do domu, przecina je 1
odskakuje na podworko na rower. Zné6w — do domu, przecina pgcherze — 1 na rower. W ten
sposOb moze sobie pojezdzi¢, choc to boli.

Dom dziecka to smier¢

Krzysztof po maturze chce studiowac informatyke, Przemystaw jest studentem politologii.
Ludzie z EB bywaja bardzo zdolni 1 ambitni.

Miodszy brat Przemka jest takze chory, ale dwojka rodzenstwa urodzita si¢ zdrowa. Zatozyli
juz wilasne rodziny.

Rodzice, ktérym urodzi si¢ dziecko z EB, powoluja czesto do zycia nastepne w nadziei, ze
moze si¢ uda 1 urodzi si¢ zdrowe. Nie zawsze si¢ udaje. W niektorych rodzinach jest chorych
po kilkoro dzieci. Czasem rodzice wiedza, ze dziecko bedzie chore, bo wykazuja to badania
genetyczne. Znany jest juz takze schemat dziedziczenia choroby. Mimo to pragna mie¢ dzieci,
nawet chore. W glebi duszy maja zapewne nadzieje, ze lekarze i genetycy si¢ myla.

Czasem jednak nikt w rodzinie nie choruje 1 nie chorowal w przesztosci. I jak grom z jasnego
nieba rodzi si¢ dziecko z EB: daje o sobie zna¢ ukryty gen z wada, przyniesiony z dawnych
dziejow rodziny albo nieoczekiwanie zmutowany. Tak bylo w rodzinie Przemystawa.
Zebrano wywiady od wszystkich krewnych. Nikt nigdy nie chorowat.

Na swoje 26 lat Przemek dziesie¢ spedzit w szpitalu. Tyle lat od urodzenia spedzita takze w
szpitalu Patrycja. Byt jej domem. Pielggniarki wozily ja do szkoty. Patrycj¢ 1 Konrada z EB,
ktory po $mierci matki zyl poltora roku w szpitalu, adoptowata Barbara K. z Niemiec. Jej
biologiczny syn mial wtedy 15 lat.

Niedawno telewizja pokazywata mala Roksang z EB. Debra zatozyla dla niej strong w
Internecie. Szukano dla Roksany rodzicow, bo biologiczni ja porzucili. Dziecko z EB moze
zy¢ albo w szpitalu, albo w rodzinie. Sierociniec, dom opieki spotecznej oznacza dla niego
pewna Smier¢. Znow stat si¢ cud, jak z Patrycja 1 Konradem. Roksana zyskata rodzicow.

Gdzie sig idzie do tej reklamy

Chorzy z ciezkimi postaciami EB pozostaja bezzenni. Samotno$¢ w tej chorobie jest grozna
dla zycia.

Ale maja te swoje wspaniate matki. Czasem i ojcoOw. Krzysztof ma siostr¢ 1 szwagra. Pomaga
on finansowo rodzicom Krzysia, zabiera go na krotkie wycieczki samochodowe, wozi do
lekarza. — Nie ma chyba drugiego takiego szwagra na Swiecie — méwi matka Krzysia. Siostra
Krzysia jest zdrowa. Ma przesliczna corke. 5-letnia Ola checialaby wystapi¢ w reklamie 1
zarobi¢ trochg pieniedzy. Woéwczas mozna by wykupi¢ spotdzielcze mieszkanie rodzicéw
Krzysia 1 zamieni¢ wykupione 1 to, w ktorym mieszka Ola 1 jej rodzice, na domek z
ogrodkiem. Krzys mogtby wowczas siedzie¢ pod krzakiem bzu zamiast wciaz w blokowym
pokoju. — Gdzie si¢ idzie do tej reklamy? — pyta Ola.

Przemek jechal pewnego razu tramwajem. Byl w grubym, ciemnym swetrze. Musi takie
nosi¢, nawet w upaly, bo cienki i jasny moglby przesiakna¢ od ran. Ale nawet kiedy tak si¢



nie zdarza, ludzie odsuwaja si¢ w tramwaju od Przemka 1 nie chca, bywa, bra¢ w sklepie od
niego reszty. Boja si¢, cho¢ EB nie mozna si¢ w zaden sposob zarazic.

W tramwaju Przemek zobaczyt raz pigkna dziewczyng. Odwazyt sig¢ poprosi¢ o spotkanie.
Ania urodzita si¢ z porazeniem dziecigcym, mocno utyka. Wychowata ja ciotka. Bo matka
uznata, ze temu nie podola. Zaprzyjaznili si¢. Przemek jest zyciowym optymista. Ania miewa
stany depresyjne, wtedy on podtrzymuje ja na duchu: jest przeciez §liczna i madra.

— Ludzie z EB — mowi Przemek — rzadziej sa smutni, cz¢$ciej pogodni, usmiechnigci, nawet
weseli. Chca zy¢. Bardzo chcieli zy¢ trzej synowie pani C. Nawet z choroba. Czy mozna by¢

jedna wielka bolaca rana i kocha¢ zycie? Przemek twierdzi, ze mozna.

Barbara Pietkiewicz



