Dzieci Hioba tez chca zy¢
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Przez lata nie pokazywano ich Swiatu, a one baly si¢ reakcji na swoj wyglad. To musi si¢
zmieni¢. O dzieciach chorych na EB - rzadka chorobe skory pisze Grazyna Kuznik

Rodzisz pierwsze dziecko, zabieraja je i nagle czujesz, ze szpital si¢ zmienil. Pielggniarki
unikaja twojego wzroku, przychodza za to wciaz nowi lekarze i zadaja dziwne pytania. Ale
twoich pytan nie stysza, szybko odchodza. Widzisz, jak inne kobiety szepcza na twoj widok,
pali cig ich wspotczujacy wzrok. Twoja corka urodzita si¢ bez skory na raczkach i stopach, z
jej strzgpami na uszkach i powiekach. Juz wiesz, ze to nie zapalenie, ktore wyleczy
antybiotyk. W koncu przychodzi genetyk 1 rzuca ci nazwe Epidermolysis Bullosa. I ani stowa
wigce;j.

- Nie miatam pojecia, co to znaczy. Mysle, ze oszczedzit mi szczegdtdw z litosci. Bytam
psychicznie wykonczona - przyznaje Sylwia Macheta z Mikotowa, matka 2,5-letniej Zuzi.
Maz przynidst jej do szpitala laptop, wrzucita nazwe¢ do wyszukiwarki. Od razu trafila na
stowarzyszenie Debra Kruchy Dotyk, ktére zatozyt na Slasku Przemek Sobieszczuk. Ale
pisano tez o dzieciach Hioba, o tym, Ze codziennie pojawiaja si¢ na ich skorze pgcherze, ktore
wciaz pekaja; na rekach, nogach, w ustach. Palce sig zrastaja. Zyja w bandazach. Jej Zuzia
byta jedna z okoto 400 os6b w Polsce, ktore choruja na pecherzowe oddzielenie si¢ naskorka.
Ta rzadka genetyczna choroba jest u nas prawie nieznana.

Przez lata tych dzieci nie pokazywano §wiatu.

Lekarz nie slyszal
Czasem Zuzia ma prawie gladka skore, ale zdarza sig, ze pecherze rosna, inne pekaja, pojawia
si¢ wydzielina i krew. Mama opatruje rany, potem zabiera ja w wdzku na zakupy.



- Starsze pokolenie nie styszato o EB, to wida¢ po komentarzach, czasem okrutnych. Kiedy$
pewna siwa pani zaczeta krzyczed, jak $miatam z takim dzieckiem wejs¢ do sklepu, mam si¢
w tej chwili wynosi¢. Na szczgscie nikt jej nie popart - opowiada Sylwia.

EB nie jest zarazliwe, to choroba, z ktora cztowiek rodzi si¢ 1 umiera. Chorym brakuje
protein, ktore u zdrowych ludzi tacza ze soba skorne warstwy. Kiedy nie ma tego
niezbednego spoiwa, skora si¢ rozwarstwia. Pgcherze moga pojawic si¢ na calym ciele, takze
w przetyku. Wystarczy lekki dotyk; taki wlasnie, ktory moze zetrze¢ pylek ze skrzydia
motyla. Dlatego o dzieciach z EB moéwi si¢ tez motylki.

Wiedza o nich przebija si¢ z trudem nie tylko do zwyktych ludzi, ale tez do lekarzy.

- Z moim synkiem odwiedzitam mnéstwo lekarzy, w tym dermatologdéw. Zaden nie pomyslat,
ze to EB - mowi Anna z Zabrza, matka o$Smioletniego Krzysia. - Nie wiedziatam, dlaczego
najpierw na stopkach Krzysia, a potem na jego paluszkach pojawiaja si¢ pgcherze, ktore
pekaja, sacza sig, bola. Nikt nie potrafil mi tego wyjasnic.

Stowarzyszenia Debra Kruchy Dotyk jeszcze nie byto, w internecie szczatkowe informacje.
W koncu zyczliwy sasiad znalazt profesora w USA, ktory zajmowat si¢ dzie¢mi z podobnymi
objawami 1 napisat do niego mejla. Profesor odpisat.

- Dopiero on otworzyt nam oczy. To amerykanski lekarz podat nam adres lekarki w £.odzi,
specjalistki od EB. Nareszcie wiedzialam, co dzieje si¢ z moim dzieckiem - dodaje Anna.
Krzy$ miat pgcherze, ciagle ssat paluszki. Dermatolog zapisywat mu masci i spraye ze
sterydami. W koncu farmaceutka zapytata, komu kupuja tak silne srodki. Powiedziatam, ze
matemu dziecku. Byla wstrzasnigta, wyjasnita mi, czym to grozi .

- Poszlam do niego 1 powiedziatam, zeby sobie poczytal w internecie o EB. A on na to, Ze jak
mu wydrukujemy, to poczyta, bo o czyms$ takim nie styszat - kreci glowa z niedowierzaniem
Anna.

Kiedy ma si¢ diagnozg, to koniec btadzenia we mgle, stoi si¢ na gruncie. Nawet jesli jest
niepewny, to jednak mozna si¢ od niego odbi¢ w gore.

Czasem trzeba zaufaé

Anna juz wie, ze Krzys nie ma ci¢zkich objawow EB. Moze chodzi¢ do przedszkola, dzieci
mu nie dokuczaja. Nie ma §ladéw na buzi. Wychowawczyni pamigta, ze powinien czgsto
zmienia¢ skarpetki, bo pecherze pekaja.

- Problem jest wtedy, kiedy syn wyrywa si¢ na rower, a jego stopy zle to znosza. Ale mu tego
nie zabraniam - mowi Anna.

Sylwia wie, ze Zuzia urodzita si¢ z dystroficznym EB, powazna odmiang choroby. Pecherze
pojawiaja si¢ na calym jej ciatku.

- Kiedy sig urodzila, nie moglam jej karmi¢ piersia, ani przez butelke, bo tworzyt si¢ pecherz.
Karmiono ja przez sondg. Lezata w inkubatorze, bo nikt nie wiedzial, Ze to szkodzi dzieciom
z EB. Dopiero potem przeniesiono ja do cieplarki. Nie bytam pewna, jak zaja¢ si¢ zdrowym
noworodkiem, a co dopiero tak chorym. Bylam w szoku - nie ukrywa Sylwia.



Szpital poprosit o pomoc psychologa. Moda matka miata nareszcie przed kim si¢ wyptakac,
opowiedzie¢ o swoim strachu. Pod wptywem opinii psychologa, dziecko zatrzymano w
szpitalu na dwa miesiace, a matka wrocita do domu.

- Ta decyzja bardzo mi pomogta. Oswajalam si¢ z mysla, ze Zuzia ma chorg skore 1 nie da si¢
tego zmieni¢. Codziennie ja odwiedzatam, coraz wigcej przy niej z m¢zem robiliSmy. Ten
czas dat nam site. OduczyliSmy ja jedzenia przez sondg; byla taka malenka, ale nauczyta si¢
jes¢ z tyzeczki - wspomina Sylwia.

Zrezygnowala z pracy 1 zaje¢la sig tylko Zuzia. Ale wlasciwie, chciala razem z nig w domu
schowac¢ si¢ przed swiatem. Odsungta si¢ od ludzi, bata si¢ ich reakcji na widok coreczki.
Z tej kryjowki wyciagneta ja siostra.

- Byla dumna z Zuzi. Przekonywata, ze mata musi poznawac swiat, zy¢ wsrdd innych, zaufac
im. Ja nie chcialam opowiadac o tym, ze corka jest chora, a ona to rozglaszata, wyjasniata
znajomym, na czym choroba polega, 1 ze Zuzia jest cudowna. Miala racje, znalaztam wielu
przyjaciol, sa moja druga rodzing - zapewnia Sylwia.

Poczué wolnosé

Wsparcie innych rodzicéw ze stowarzyszenia Debra Kruchy Dotyk jest dla nich bezcenne.
Nie musza niczego thumaczy¢, rozumieja si¢ bez stow. Dzwonia do siebie, gdy brakuje sit.
Pecherze rosna, powstaja pod nimi rany. Blizny prowadza do zrostow, przykurczy i
deformacji r6znych czgsci ciata. Boli zmiana opatrunkéw, bola 1 swedza rany. Przez pgcherze
w ustach 1 w przetyku mozna jes¢ tylko pokarm zmiksowany.

- Wystarczy jedna frytka, zeby buzia byta w pgcherzach - méwi Sylwia.

EB jest bardzo kosztowne; wymaga odzywek, migkkiej odziezy, odpowiednich butoéw.
Potrzebne sa transfuzje krwi z powodu anemii. Pojawiaja si¢ problemy z zgbami, nerkami,
przewodem pokarmowym

Rodzice maja dzieci chore na tak nieznang chorobg, ze gdyby nie Debra, nigdy by si¢ nie
spotkali. Nie wiadomo juz dokladnie, ile jest chorych, bo zglasza si¢ coraz wigcej osob z calej
Polski. Pig¢ lat temu Debre zatozyt Przemek Sobieszczuk, dzisiaj 32-letni katowiczanin.
Chory na EB, ale samodzielny; podjat studia, mieszka sam, pracuje zawodowo.

To Debra zaczeta walczy¢ o uznanie EB za chorobg przewlekla 1 o refundacje opatrunkow.
- Nasze dzieci zuzywaja je hurtowo, nie da si¢ na tym oszczedza¢ - mowi Sylwia. Kilometry
bandazy, kilogramy masci, skrzynki opatrunkow. A to kosztuje.

W trzy lata po powstaniu stowarzyszenia, EB uzyskalo status choroby przewlektej, udato si¢
tez dosta¢ zwrot kosztow opatrunkow, chociaz tylko zastgpczych. Te naprawde dobre,
uzywane na swiecie, polskim dzieciom chorym na EB nie przystuguja.

- Rodziny z dzieckiem chorym na EB zyja skromnie, licza kazdy grosz, choroba pochtania
mnostwo pieniedzy. Nie sta¢ ich na wyjazd z dzieckiem. Staramy si¢ znalez¢ sponsoroéw,
ktorzy by im w tym pomogli - mowi Przemek. Debra juz po raz drugi organizuje letni
wypoczynek dla swoich dzieci. To dla nich niezwykle przezycie.

- Wyjechatam z Michalkiem. Wszystkie dzieciaki miaty takie same pecherze jak on, nie
wyr6znial sig. Nie wstydzity si¢ przed soba, biegaty w strojach plazowych, wchodzity do
rzeki. Wiedziatly, ze dotyk boli, ze trzeba by¢ wobec siebie delikatnym. Czasem brakowato mi



stow, kiedy widzialam, jak si¢ zmienily. Przedtem kaptury na gloweg, rece w kieszeniach. A
tam petna wolno$¢, prawie normalne zycie - méwi Anna.

Niektore z nich nigdy dotad nie wyjezdzaty na wakacje, pierwszy raz zobaczyly gory, szty z
kolegami na wycieczke, nie wstydzity si¢ tego, jak wyglada ich skéra. W tym roku przez
dziesig¢ dni, od 26 czerwca beda mogli wypocza¢ w Muszynie. Ale to, ile z nich wyjedzie,
zalezy od innych.

Wigcej informacji o dzieciach chorych na EB 1 mozliwos$ci pomocy na: www.debra-kd.pl



