KONKURS LITERACKI
» MOJE ZYCIE Z LUSZCZYCA”

Moje imig jest zwykle — Ewelina — lecz moje zycie z pewnoscia do zwyklych nie nalezy.
Mam 30 lat. Przez 20 lat mieszkalam w matej wsi na Slasku, a od 10 lat mieszkam w matym ale
bardzo atrakcyjnym miasteczku, 8 km od rodzinnego domu. Mam czworo rodzenstwa, z ktorych
ja jestem najstarsza. Cho¢ dzieli nas czasami spora roéznica wieku — moge $mialo powiedzie¢, ze
zawsze 1 wszedzie mozemy na sobie polegac.

Dorastatam w latach osiemdziesiatych, ktore z wielu wzgledéw nie byty tatwe. Dopiero
,,dz1$” uswiadamiam sobie jak kolosalnie si¢ wszystko zmienito. Przede wszystkim zmienili si¢
ludzie, ich nastawienie do ,,innych”, do tego, co nieznane. Moje dziecinstwo bylo raczej wesote.
Mieszkalismy w duzym domu z ogrodem. Za ogrodem rozciagaty si¢ taki, pola, stawy, dalej las.
Catymi dniami buszowali$my tam, wymyslajac coraz to nowe zabawy. Tak byto do dnia, kiedy
zachorowatam na ospg. Miatam wowczas 9 lat. Choroba jednak szybko mingta. Pozostata mi
jednak mata r6zowa plamka na ciele i kilka strupkow na glowie. Od tego wszystko si¢ zaczgto.

Na poczatku rodzice szukali pomocy wsrod lekarzy w pobliskiej okolicy, ktorzy nadal
twierdzili, ze to..... pozostalos¢ po ospie. Dopiero trzeci lekarz stwierdzil, ze to luszczyca.
Wowczas z malej jednej plamki zrobilo si¢ juz kilka i to wigkszych. Zapisat r6zne masci, tabletki.
Nie pomagaly, a wrgcz rozdraznialy t¢ moja chorobg i miatam tego wigcej 1 wigcej. Wtedy po raz
pierwszy zaczetam odczuwac moja ,,inno$¢”. Nie spalam w nocy — rozdrapywalam wszystkie
strupki. Bylam zla na wszystkich, placzac pytalam ,,dlaczego ja?”’. W szkole dzieci zauwazyty
bardzo szybko, ze mam ,,co$” w gtowie i na ciele. Wotano za mna ,,strupioteba”.

Rodzice szukali pomocy u jeszcze innego lekarza, ktory od razu skierowal mnie do
odlegtego o ponad 30 km szpitala. Tam spgdzitam ponad miesiac. Kazdego dnia przyjezdzat kto$
z rodziny — najczes$ciej rodzice lub ciocia. Byly tam dzieci takie jak ja — nie czulam si¢ gorsza. Z
tego miejsca najbardziej zapamigtatam pielegniarkg Rozg, ktora zawsze starala si¢ nam wpajac, ze
jestesmy tacy jak inni a nawet lepsi, bo poprzez swa chorobg jestesmy bardziej wrazliwi na
ludzka krzywdg. Pomimo iz tam chodzitam do szkoty, po powrocie do tej prawdziwej okazato sig,
ze mam bardzo duzo zaleglos$ci w nauce.

Po dwoéch miesiacach choroba powrdcita i to ze zdwojona sita. Wkraczatam wtedy w
swiat nastolatek i trudno mi bylo pogodzi¢ si¢ z faktem, ze nie mogeg, jak kolezanki, nosi¢
spddniczek (bo przeciez moje nogi sa cate w strupkach). Zima bylo Izej, glowg zastaniatam
czapka lub szeroka opaska, bo tylko tam byto widac.

W 1989 roku m¢;j tata wyjechat na 3 letni kontrakt do Jugostawii. Na tamtejszym rynku
pojawil si¢ wtedy ,,cudowny lek” — Vipsogal. Cigzko bylo go zdoby¢ i byt bardzo drogi. Tata
jednak zdobywal i przywozil kolejne masci. Lek zostat okrzyknigty cudownym, bo tuszczyca
bardzo szybko znikata. Niestety efektem ubocznym byl jej rownie szybki powr6ét. Powracala
zawsze silniejsza. Wydawato mi si¢ wtedy, ze im ona jest silniejsza tym ja jestem stabsza.

W roku 1992 znalaztam pania doktor, ktora dokonata cudu. Przez miesiace jezdzitam do
niej trzy razy w tygodniu. Na poczatek zrobilam wszystkie zlecone badania. Tam dowiedziatam
si¢, ze musze prowadzi¢ diet¢ (stosuje do dzi§) — thuszcz tylko roslinny, z migs drob, zero
alkoholu, duzo stonca (no bez przesady), unika¢ wysitku fizycznego. Polykatam tran, tabletki,
pitam ziota i miatam naswietlania. Na poczatku nie wierzytam, ze si¢ uda, bowiem miejsca wolne
od tuszczycy miatam tylko na dtoniach i stopach. Pojawila si¢ nawet na twarzy. Z czasem bylo
coraz lepiej, ja bylam opalona i nie pozostat mi ani jeden $lad po plamkach. Niestety jedynym
minusem tego leczenia byt jego koszt — leczytam si¢ prywatnie. W duzym stopniu pomogta mi
wtedy ciocia, ktora po zakonczonym leczeniu zafundowala mi nawet wczasy nad Morzem
Srédziemnym.

Odwazytam si¢ wyj$¢ do ludzi, bo choroba nie powracata. Tak bylo przez pig¢ lat z
matymi wyjatkami. Zdazytam zapomnie¢, co to znaczy budzi¢ si¢ w nocy, gdy strupki pekaty, gdy
strasznie wszystko swedziato. Odzytam. Majac 20 lat, w 1997 roku, wysztam za maz. Zmienitam
otoczenie, pracowalam, studiowalam. Luszczyca czasami dawata o sobie zna¢é, ale nigdy nie w tak
duzym stopniu jak kilka lat wcze$nie;.



W czasie, kiedy juz bylam mezatka, moja mama urodzita najmlodsza siostr¢ Karolinke.
Karolinka ma zespot downa, we wrzesniu skonczyta 9 lat. Dwa i pot roku pdzniej i ja urodzitam
coreczke Julie. W czasie ciazy kilka strupkéw, ktore miatam znikngly bez leczenia. Koszmar
zaczal si¢ w momencie, kiedy zaczg¢lam karmi¢ dziecko. Wysiew byt tak duzy, ze wstydzitam sig
wychodzi¢ z domu. Zrezygnowatam jednak z tadnego wygladu dla dobra dziecka. Karmitam
przez 7 miesiecy, a po jego zakonczeniu rozpocze¢tam leczenie w przychodni przyszpitalne;j.
Pomogt mi Sandimun Neoral.

Wtedy takze rozpoczety si¢ moje ktopoty z nerkami. Po dwoch i pot roku znowu zasztam
w ciazg. Tym razem strupki nie znikaty, lecz pojawiato sig ich coraz wigcej. Najgorzej wygladata
moja twarz. Wstydzitam si¢ swego wygladu, a najgorsze bylo to, ze znowu nie mogltam braé
lekarstw, zeby nie zaszkodzi¢ dziecku. Przestalam pracowac, bo coraz czgsciej styszatam kasliwe
uwagi, szczegolnie ze strony szefostwa, ale nie tylko.

Najdelikatniej mowiac byto mi przykro, ale zacisnglam zgby i powiedziatam sobie
“wytrzymam”. Czgsto poptakiwatam w poduszke, ale ogromna podpora byta dla mnie moja
rodzina, a najbardziej maz. Od niego nigdy nie ustyszatam, ze Zle wygladam, nigdy nie dat mi
odczug, ze luszczyca jest dla niego problemem.

W maju 2004 r. urodzitam Piotrusia. Niestety pierwsze 2 miesiace spedzit w Centrum
Zdrowia Matki 1 Dziecka w Katowicach. W jego ciele jest wiele naczyniakow, niektore
kilkunastocentymetrowe. Z tego powodu przeszedt juz kilka operacji, rehabilitacje, czekaja go
kolejne zabiegi. Naczyniaki powoduja ucisk na inne narzady i bol. Chyba dlatego stres z tym
zwiazany, patrzenie na bol kochanego dziecka przyczynito si¢, ze i mdj stan si¢ znowu pogorszyt.
Ponad dwa lata temu stwierdzono u mnie tuszczyce stawowa. Zanim to jednak zdiagnozowano,
szukatam pomocy i u reumatologa i dermatologa. Leczenie jest dtugie. Tym bardziej, ze gdy jedno
przestaje bole¢, zaczyna bole¢ co$ innego.

Choroba spowodowata duze spustoszenie — mam zdeformowane stawy palcow nog, rak,
bola mnie kolana, ramiona, kr¢gostup, szyja. Byly momenty, ze ci¢gzko mi byto wsta¢ i przejsé
kilka krokow. Wtedy nieoceniona pomoc otrzymatam od teSciowej i meza. Leczylam sig
Methotreksatem i1 po krotkim czasie okazato si¢, ze problemy mam takze z zoladkiem i
dwunastnicg. Teraz polykam Sandimun Neoral. Do tych wszystkich probleméw doszty jeszcze
problemy z zatokami i wzrokiem.

Niedawno moja najmtodsza siostra Karolinka zachorowata na luszczyce- trudno jej to
wytlumaczy¢, ale jest pod dobra opieka. Mama wychowuje ja sama — tata nie zyje od dwoch i pot
roku. Wszystkim nam nie jest latwo, ale patrzymy w przyszio$¢ optymistycznie. Mamy przeciez
siebie.

Obecnie nie pracuj¢ — jestem na urlopie wychowawczym. Razem z rodzicami megza
prowadzimy mate gospodarstwo. Cho¢ czasami ,,moja choroba” porzadnie mnie denerwuje, to
dzi$ patrz¢ na nia inaczej. Zawsze sobie tlumacze, ze mogloby by¢ gorzej, ze sa ludzie duzo
bardziej doswiadczeni przez los, ktorzy na codzien zmagaja si¢ z duzo wigkszym bolem. I oni
takze potrafia podnies¢ wysoko glowe, wigc uwazam, ze my tym bardziej nie powinniSmy jej
pochyla¢. Tak jak stowa piosenki Anny Jantar: ,,

To co mam — to radosc najpiekniejszych lat,

To co mam, to serce ktore na wszystko stac,

To co mam, to mtodos¢ ktorej nie potrafie kryé

To wiara, ze naprawde umiem zy¢”

moéwia o radosci zycia, tak i ja z niej nie rezygnujg. Mam przeciez wspaniala kochajaca si¢
rodzing, na ktérej zawsze mogg polegac.

I tak jak napisalam na poczatku — moje Zycie nie jest zwykle — bo poprzeplatane wieloma
przeciwnos$ciami losu — to jednak musze powiedzie¢, ze udaje mi si¢ z niego wydoby¢ rados¢.
Serdecznie pozdrawiam wszystkich z tuszczyca oraz ich rodziny.

Ewelina



