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Plamki, fuski

i strupki pojawiajg
sie na skorze
znienacka i zostajg
na cate zycie.
Sprawiajg, ze osoby
nimi dotkniete czujg
sie napietnowane.
tuszczyca zmusza
do maskowania
ciafa, utrudnia
bliskos¢ z innymi
ludzmi. Oswoi¢
chorobe pomagaja

rodzina i przyjaciele.

Opowiesci wystuchata
Joanna Mandes

naktad: 637000 egz.

1USZCZYCE

rzy kobiety: Danusia, Bo-

gusia i Malgorzata mowig

nam, co jest najtrudniejsze

w tej chorobie i co robic, by
moc normalnie zy¢. One sie nie
poddaty i dziataja w stowarzysze-
niach pomagajacych chorym na
tuszczyce. Bo—jak twierdza - oso-
ba choranajlepiej zrozumie innego
czlowieka z luszczyca. To dziala
jak prywatny seans przyjacielskiej
psychoterapii.

Sforice pomaga wigkszosci
chorym na fuszczyce. Ale Da-
nusia nigdy tego nie sprawdzita.
~ZLawsze uwazalam, Ze nie powin-
nam narazac ludzi na widok moje-
gousianego wypryskami, tuszcza-
cego sie ciala” — méwi. Innego
zdania jest Bogusia. ,Dlaczego

mam nie robic tego, co sprawia mi
przyjemnos¢? Lubie si¢ opalac,
plywaé w morzu. Przez diugi czas
bylam pewna, ze méj wyglad nie
robi wrazenia na innych. Nawet
bylo mi przyjemnie, Ze ludzie na
plazy sa tak tolerancyjni - przeko-
nuje. - Dopiero szwagier uswiado-
mil mi, ze tak nie jest. Powiedzial,
ze mnie podziwia, kiedy tak swo-
bodnie gram w pilke, nie zwraca-
jac uwagi na reakcje plazowiczéw.
Nie rozumiatam, o co mu chodzi.
Przeciez nie spotkala mnie zadna
przykrosé. On za$ widzial, jak
wszyscy wytykajg mnie palcami.
Jednak to mnie nie zniecheca, my-
§le, ze to zwykla reakcja na inny
wyglad. Ale wlasnie dlatego wiek-
szoé¢ chorych nie opala si¢ i nie
kapie w morzu, cho¢ slorice i stona

woda mogg zaleczy¢ zmiany lusz-
czycowe”. Gosia tylkoraz odwazy-
1a sie wejé¢ do wody z duza czer-
wong plamg na lydce. Bylo to
w czasie wyjazdu integracyjnego
do Egiptu, gdzie mozna bylo nur-
kowa¢. Po powrocie doniesiono jej,
ze przelozona rozpowiada: ,Mal-
goska ma parcha”. ,Bylam zasko-
czona, nie przypuszczalam, ze
osobazwyzszym wyksztalceniem,
wydawatoby sie kulturalna, moze
opowiadac takie brednie. Bardzo
mnie tozabolalo. Od tej pory zacze-
tam jeszcze bardziej ukrywac swo-
ja chorobe” — wspomina Gosia.

Cigza niekiedy leczy, ale cza-
sem zaostrza objawy. ,Ja prze-
chodzitam wtedy prawdziwg ge-
henne. Choruje od 19. roku Zycia,
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Bogumita Zyber
z Wroctawia, lat 37. Choruje od
8. roku zycia. Ma ciezkg postac

fuszczycy, ktora zaatakowata skore

Danuta Nowakowska

wierzymy, ze narzeczony pomoze jej
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i stawy. Mimo to jest pogodna.

Twierdzi, ze fuszczyca wyznaczyta

jej misje. Dziata wiec
w Dolnoslaskim Stowarzyszeniu
Pomocy Chorym na tuszczyce,
Www.Juszczyca wroclaw.pl

z Poznania, lat 65. Mama dwojki

dzieci, szczesliwa babcia. Od cho-
roby uwolnita jg terapia biologiczna.

W Wielkopolskim Stowarzyszeniu
Chorych na tuszczyce ,Wyjdz
z Cienia” (www.wyjdzzcienia.pl)
walczy, by ta terapia byta
dostepna dla innych chorych.
Matgorzata
Miszewska
z Rumi, lat 33. Po przykrym
doswiadczeniu z przetozong
odeszia z pracy, zatozyta wlasng
firme. Ma lek przed bliskoscig, ale

pokonac ten strach. Na co dzien
angazuje sie w prace

OgoInopolskiego Stowarzyszenia

Chorych na tuszczyce Psoriasis,
www.luszczyca.org.pl

ale takiego wysypu jak w ciazy,
azwlaszcza pourodzeniu dziecka,
nigdy wezesniej nie miatam. Tobyt
koszmar. Musiatam zostawi¢ czte-
romiesiecznego synka pod opieka
mezaite$ciowejip6jsc doszpitala”
—wspomina Danusia.

tuszczycajest chorobg gene-
tyczng. Czy w takimrazie chorzy
powinni decydowac sie na dzieci?
To pytanie bardzo czesto pojawia
sie w rozmowach wéréd oséb
zmagajacychsie zchorobg. Inigdy
nie ma na nie jednoznacznej od-
powiedzi. Danusia ma dwoje
zdrowych dorostych dzieci. ,Jed-
nak lek i wielka zlo$¢ na siebie, ze
moglabym przekazac swoje chore
geny, tkwi we mnie caly czas
~zwierza sie nam. - Kiedy urodzi-
fa sie moja wnuczka, plakatam,
najpierw ze szczescia, Ze j3 mam,
a potem ze strachu, ze moze by¢
chora tak, jak ja". Bogusia jeszcze
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nie zostala mamg, bo - jak
twierdzi: ,Nie spotkatam niko-
go, kto pokochalby nas obie,
mnie i luszczyce”. Chiopak
Gosi tez choruje. W ich przy-
padkuryzyko urodzenia dziec-
ka genetycznie obcigzonego
chorobg miesci sie w granicach
50 procent.

Leczenie i codzienne pielg-
gnowanie ciata to prawdzi-
wa udreka. Trzeba stosowaé
ttuste, ohydnie cuchngce ma-
§ci, ktérych §lady trudno potem
usuna( z ciala i poscieli. ,Aby
pozby¢ sie mazidla z wioséw,
najpierw natluszcza si¢ je oli-
wa, potem myje plynem do
naczyf, a dopiero na koficu
szamponem” — méwi Bogusia.
»Posciel trzeba namoczy¢
w plynie do naczyn z duza ilo-
§ci proszku — wtraca Danusia.
- A potemkilka razy pra¢i ptu-
ka¢”. ,To dlatego ja trzymam
posciel na dwéch oddzielnych
potkach: na jednej te gorsza,
ana drugiej piekng, wymarzo-
na, wktérej poloze sie do6zka,
gdybede juz miec zdrowg, czy-
st skore” — zwierza si¢ Bogu-
sia. ,A ja bardzo si¢ pilnuje,
zeby spac cala ostonieta — wy-
znaje Gosia. — Kiedy wyjez-
dzam do znajomych, szczelnie si¢
zakrywam, aby nikt nie dostrzeg}
wykwitéw na mojej skorze, mimo
ze oni przeciez doskonale wiedza
o0 mojej chorobie. Tych obaw nie
rozumie nawet méj chiopak;, kt6-
ry tez ma luszczyce. On chodzi
w podkoszulkuizupetnie nie kre-
puje sie swoim wygladem”.

Odzyskanie zdrowej skéry to
najwieksze marzenie chorych.
+Czuje sie strasznie, gdy widze
w telewizji reklamy kreméw i sty-
sze powtarzajace sie wnich zdanie:
gladka skéra jest najwazniejsza.
Icoztego? Pytam, méwiac do tele-
wizora” - Zalisie Gosia. , A ja uwiel-
biam wklepywac w cialo balsamy.
Tak przyjemnie jest poczu¢ ich
piekny zapach...”~wyznaje Bogu-
sia. ,Nie uzywam zadnych balsa-
moéw —wirgca Danusia. — Od razu
przypominaja mi sie czasy, gdy
weieratam w siebie okropne masci.

Nie musze juzich stosowac, od kie-
dy jestem na terapii biologicznej.
Mam teraz gladka, czysta skore.
Gdybym wysmarowala si¢ balsa-
mem, czutabym sie brudna”,

Najtrudniej pozby¢ sie leku
przed bliskoécig. Kiedy pierw-
szy chiopak Danusi na widok jej
tuszczacej sie skory wyrazil sie
wulgarnie, przezyla szok. To zawa-
zylo na jej pdzniejszych kontak-
tachzmezczyznami. ,Po pewnym
czasie zrozumiatam, ze kto$ taki
nie byl mnie wart — wspomina.
- Swojemu przysziemu mezowi
powiedziatam, ze jestem chora, tuz
przed §lubem. W odpowiedzi usty-
szatam, ze on wie, co to za choroba
inie ma to dlaniego znaczenia. Nie
moge go winié, ze po kilku latach
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jednak odszedt. Moja choroba bar-
dzo sie nasilata, a ja zaczetam mie¢
coraz wieksze problemy z blisko-
$cig. Wstydzitam sie swojego ciata.
Nie bytam w stanie np. wlozy¢
seksownej bielizny i pokazac sie
w niej mezowi. Coraz bardziej od-
dalali$my sie o siebie. A ja najlepiej
czulam sie w szpitalu. Tam wszyst-
kie chodzitysmy wysmarowane,
wszlafrokach, nie musiatam ukry-
wac swojego wygladu”. Problem
z bliskoécig ma tez Gosia. ,Ja po
prostu siebie nie akceptuje. Nie lu-
bie swojego ciala, wiec nie rozu-
miem, dlaczego méj chiopak
chcialby mnie przytulaé?” - pyta.
Moze dlatego, ze jest zakochany?
Moze warto uwierzy¢ w siebie, po-
czué swoja wartos¢ i nie pozwoli¢
chorobie zniszczy¢ swojego zycia?

/DANIEM SPECJALISTY

Dermatologii i Dermatologii Dzieciece] w

LUSZCZYCA NIE MOZNA SIE ZARAZIC
@ Objawy tej choroby to czerwone, okragte lub owalne grudki,
pokryte srebrzystymi tuskami. Zwykle tworza sig na owlosionej
skorze glowy, na czole, uszach, w okolicy tokci, kolan i narzagdow

1sultant
1ik Kliniki
odzi

piciowych. tuszczyca moze tez objg¢ paznokcie rak i stop, powodu-
jac ich zétte lub brunatne zabarwienie, zgrubienia, bruzdy | wigkszg
tamliwo$¢. Czgsto dochodzi do stanu zapalnego stawow, czyli obrze-
ku, bélu, znieksztatcen, a nawet unieruchomienia.

® Powaznym problemem jest stygmatyzacja z powodu wykwitéw
skérnych. Chorzy czujg sig odrzuceni. Ograniczajg kontakty z innymi
ludzmi. Wstydza sie pdjé¢ na plaze czy do fryzjera. Najbardziej wrazli-
we sg osoby mtode, im najtrudniej jest zaakceptowaé chorobe. Czg-
sto wpadajg w ciezkg depresjg, ze skionnoscig do samobdjstw.

@ Luszczyca wystepujaca przed 40. rokiem Zycia najcze$ciej ma
gwattowny przebieg. Objawy pojawiajgce sig w pdzniejszym okresie
to na ogét fagodniejsza posta¢ choroby. Jednak zawsze jest to scho-
rzenie na cafe zycie, bardzo ucigzliwe w leczeniu.

® Wielkg szansg na normalne zycie jest terapia biologiczna. Po-
lega na przyjmowaniu jednego zastrzyku raz na dwa-trzy miesigce.
Taka kuracja sprawia, ze objawy catkowicie ustepuja. Pod warunkiem
jednak, ze leki stosuije sig regularnie, do korica zycia. Mamy nadzieje,
Ze juz wkrétce bedzie ona powszechnie dostgpna dla wszystkich
chorych w naszym kraju. Dzi$, aby stosowaé kuracjg lekami biolo-
\gicznymi, pacjent musi wyda¢ ok. 60 tys. rocznie z wiasnej kieszeni. £
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