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Zle we wlasnej skorze
Przemystaw Kucharczak

Skoéra czteroletniej Roksany przypomina mokry papier. Zdziera si¢ przy kazdym otarciu. W
Polsce mieszka o$miuset ludzi z takim problemem.

Sa chorzy na genetyczna chorobg epidermolysis bullosa. Rodzi si¢ z nig jedno dziecko na 50
tysigcy. — Jesli choroba ma cigzka postaé, dziecko umrze do trzech lat. Ja mam $rednig postac
tej choroby. Rzadko ktory z nas dozywa 50. albo 60. roku zycia. Mam nadziejg, ze ja dozyje —
mowi wesolo Przemystaw Sobieszczuk, prezes Stowarzyszenia Debra Polska ,,Kruchy
Dotyk”. Ma 29 lat. Chorzy, ktorzy cierpia na t¢ rzadka chorobeg, wygladaja, jakby mieli jakie$
problemy ze skora. Patrzacy na nich ludzie sadza, ze to efekt jakiego$ poparzenia albo
huszezycy. — Wehodze do tramwaju 1 od razu polowa obecnych zaczyna mi si¢ intensywnie
przygladac. Juz si¢ przyzwyczailem — Smieje si¢ pan Przemystaw.

Nie zarazisz si¢

Choroba atakuje, gdy u jednego z rodzicow wystapi mutacja w genie KRT14. Nie wszystkie
dzieci w rodzinie musza jednak chorowac. U pana Przemystawa chory jest jeszcze jeden z
braci, ale pozostala dwojka rodzenstwa jest zdrowa. Oprocz problemow ze skora chorych na
Epidermolysis Bullosa (w skrocie EB) trapia nieraz r6zne komplikacje. U niektorych palce
dloni 1 stop przyrastaja do siebie. Moga zacza¢ wypadaé zgby. Choroba moze tez
doprowadzi¢ do zmian w oczach. — Niektorzy moze mysla, ze mozna si¢ od nas zarazic.
Kiedys$ nawet z powodu wygladu nie wpuscili mnie do McDonalda w Katowicach. Wigc
uspokajam: to choroba wytacznie genetyczna, nie zarazliwa — mowi Sobieszczuk.

Dorosty tatwiej zniesie takie upokorzenie jak odmowa wpuszczenia do restauracji. Trudnie]
jest dzieciom. Przemystaw przezyt szok, kiedy w wieku siedmiu lat wyjechat z rodzicami z
rodzinnej wsi pod Sokotowem Podlaskim i sprowadzit si¢ do Piekar Slaskich. Trafit do duzej
szkoty podstawowej. Osiem lat podstawowki zapamigtat jako pieklo. — Ciagle si¢ batem.
Najwigkszym horrorem bylo wychodzenie na przerwg. Popchnie cig ktos, 1 juz masz problem,
bo tworzy ci si¢ rana. A najgorsze, ze nie czulem zadnego wsparcia kolegéw 1 kolezanek, ani
nawet nauczycieli. Zylem w ciaglej izolacji. Psychicznym wytchnieniem byt dla mnie czas,
kiedy szedtem do szpitala i tam si¢ uczytem z innymi chorymi dzie¢mi — wspomina. —
Roéwiesnicy nieraz obrzucaja chore dzieci wyzwiskami, wotaja: ,,ghupi!”. Jak kto$ jest
niepetnosprawny fizycznie, wielu traktuje go od razu jako niepetnosprawnego rowniez
intelektualnie. A tymczasem dzieci z ta choroba czgsto sa zdolne, §wietnie si¢ ucza, jesli ktos
stworzy im taka mozliwo$¢ — mowi.

Dla pana Przemka strach przed szkota skonczyt si¢ dopiero, kiedy poszedt do liceum. Znalazt
tam wreszcie kolegdw 1 kolezanki, ktorzy traktowali go po przyjacielsku. Po maturze
skonczyt informatyke, a teraz studiuje kolejny kierunek, politologig.

10 lat w szpitalu

Dzisiaj dzieci z EB nie zawsze maja lepiej. Roksana pierwsze trzy lata zycia spedzita w
szpitalu w Gnieznie. Z powodu choroby wtasciwie nie opuszczata t6zeczka. Problemem nie
do przezwycigzenia byto zalozenie ubranka na jej pokryta bolesnymi pgcherzami skore. —
Przemek jest skromny, wigc sam si¢ nie pochwali, ze dzigki jego posrednictwu znalazla si¢
rodzina z Matopolski, ktora Roksang adoptowala — wtraca Joanna Michalska, pielegniarka,



ktora nalezy do stowarzyszenia. — Nowi rodzice Roksany maja juz starszego, zdrowego syna.
Roksana zaczeta u nich robi¢ nadzwyczajne postepy. Ma teraz 4 lata. Przestata ba¢ sig ludzi,
zaczyna chodzi¢ 1 moéwi¢ — relacjonuje.

Malo kto ma odwagg, zeby adoptowac takie dziecko. Trzeba mu poswigci¢ znacznie wigce]
czasu. A na podstawowe opatrunki 1 masci wydaje si¢ 600 ztotych miesigcznie. Dlatego przez
kilka lat w szpitalu w Sosnowcu musiat mieszka¢ chory Kamil. Trafit tam, kiedy na raka
umarfa jego mama. Dzigki temu, Ze stowarzyszenie robito szum wokot jego sytuacji, zglosito
si¢ matzenstwo z Niemiec, ktore przygarnglto osieroconego chiopca. — Ojciec jest Niemcem,
matka Polka. Nazywa si¢ Barbara Kraft, to niesamowicie dobra dusza. Ma starsze, zdrowe
corki 1 ma juz wnuki. [ na t¢ sama chorobg genetyczna cierpi jej pasierb — mowi Przemystaw
Sobieszczuk. — Nasz Kamil ma juz dzisiaj 18 lat. MOwit nam niedawno, Ze jest w tej rodzinie
bardzo szczgs$liwy. Chodzi w Niemczech do szkoly — dodaje. Ostatnio Barbara Kraft
adoptowata kolejne dziecko z EB, 12-letnia Patrycje.

Genetycy kombinuja

Na razie EB jest nieuleczalna. Jednak na Zachodzie naukowcy zastanawiaja sig, jak ja zlamac.
— Za ¢wier¢, a moze pot wieku genetycy moga znalez¢ sposob na jej wyleczenie — ma
nadziej¢ Przemystaw Sobieszczuk. Chore dzieci z catej Polski przyjada na ostatni weekend
listopada do Katowic. Razem z catymi rodzinami beda si¢ bawi¢ na koncercie. Muzycy
zgodzili si¢ wystapi¢ za darmo. Organizatorom brakuje jeszcze 4 tys. zt, zeby zaptaci¢ za cala
imprez¢. — Robimy t¢ imprezg po to, zeby dzieci na chwilg zapomniaty o bolu, Zeby poczuty,
ze sa dla kogo$ wazne 1 potrzebne — mowi z pasja Joanna Michalska. — Ciekawe, ze gdy kto$
robi juz o dzieciach z EB reportaz, to pokazuje je gtownie jako ofiary. A tymczasem one sa
radosne, w czasie takich spotkan fantastycznie si¢ ze soba bawia. Chorzy nieraz przez swoj
optymizm i poczucie humoru daja energi¢ zdrowym — dodaje.
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