LJILJANA SKAKIC, majka dje¢aka oboljelog od bulozne epidermolize
| Boris Je napraoio
bolju 0sobu od mene!

oris i Ljiljana. Sin i majka. I
jedna prica o Zivotu sa bulo-
znom epidermolizom.

Boris Skaki¢ iz Banjaluke je
dijete leptir. Dijagnoza mu je
postavljena odmah po ro-

denju, s obzirom na simptome koji su od-
mah bili vidljivi i prepoznatljivi.

Zivot sa buloznom epidermolizom nije
nimalo lak, mnogo je svakodnevnih izazova,
ali bas kao $to kaZe Borisova mama Ljiljana
- Ako uspijete da se vase dijete viSe smije
nego place, a znate koliko velik zdravstveni
problem ima, onda ste i vi ispunjeni i sre¢ni.

,Jane kazem da je na$ Zivot jednostavan,
naprotiv, vrlo je specifican, prilagoden
Borisu u svim sferama (on je nase jedino
dijete), alina$ moto je uvijek na kraju tunela
ima svjetlo, da borba ne smije prestati,
mole¢i Boga svaki dan za pronalazak
terapije’, govori ona za , Svijet rijetkih”

Po dobijanju dijagnoze, ¢inilo se, kako
ste izjavili jednom prilikom, da nema
nade. Koliko se Vas$ stav promijenio to-
kom svih ovih godina?

Mi smo imali srecu $to nismo ¢ekali neke
nalaze da bi potvrdili dijagnozu, nego su od-
mah po simptomima (ranama) prepoznali
buloznu epidermolizu (BE). Dali sam mislila
da nema nade - nisam, ali je bilo straha i
zebnje jer nisam bila sigurna da ¢u svom
djetetu moci obezbijediti svu neophodnu
njegu i podrsku. NajteZe je bilo prihvatanje
dijagnoze, minismo trazili krivca, nego smo
trazili nacin da olakSamo Zivot nasem
djetetu. Previjanja u bolnici, nakon njegovog
rodenja, su bila bolna, stalno je plakao, pa je
moj primarni cilj bio nauciti previti dijete sa
Sto manje boli i mucenja.

S obzirom da je lijecenje bulozne
epidermolize (BE) doZivotno, da li vre-
menom, kako Boris raste, svakodnevna
briga postaje sve zahtjevnija?

Kod BE nema pravila, sve $to je danas
logicno, sutra ve¢ nije, svako dijete ima nesto
specificno i treba se posvetiti u svim
sferama. Ako govorim o vremenu koje mi
teba da ga previjem, trenutno nam treba cca.
Cetiri sata svaki dan, a nekada smo mogli
previjanja raditi svaki drugi dan, losija je
situacija od prije pola godine, do tada smo
sve rjeSavali u kuénim uslovima, u zadnjih
Sest mjeseci smo dva puta bili u bolnici.
Borisovo stanje nije jo$ stabilno, borba se
nastavlja. Osim previjanja, neophodne su
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vjezbe koje radimo u zavisnosti od njegovog
stanje iscrpljenosti, iako bi ih trebalo raditi
svakodnevno.

I sama terapija je dosta zahtijevna, a
samim tim i skupa. Kako se snalazite?

Bilo bi super kada bi podrska Fonda
zdravstva bila takva da mi imamo potpunu
podrsku, trenutno imamo finansijsku po-
drsku, ali nedovoljnu da bismo koristili sa-
vremene gaze koje su Borisu izuzetno
udobne i smanjuju bol na minimum. Alj,

kada bismo samo njih koristili, nasi mjesecni
troskovi bi bili i do 5.000 KM, samo za gaze.

Sto seti¢e medicinske podrske, nju nismo
imali jer u RS ne postoji subspecijalista za
BE, operacije nismo mogli ovdje raditi na
Klinickom centru jer nemaju anesteziologa
za Bokija, jednu operaciju smo radili u
Sarajevu, preko UdruZenja ,Debra’; ¢iji su
clanovi obezbijedili anesteziologa iz Zagreba
(znaci nema ni u BiH), a drugu u Beogradu.

Ja sam trenutno u fazi pravljenja tima
liekara koji ¢e biti nasa podrska u budu-
¢nosti, nasli smo dermatologa, imunologa,
nutricionistu, psihologa, stomatologa, pa se
nadamo da ¢emo svi zajedno uspjeti izvuci
Borisa iz ove Krize, a ujedno pomo¢i i osta-
lim oboljelim iz RS. Suprugija smo zaposle-
ni, Boris ima primanja od drzave po osnovu
dijagnoze, imamo i taj djelimicni povrat od
Fonda zdravstva, pa mozemo to sve fina-
nsirati.

Cetkica za zube, dugme, odjeca... sve
to je potencijalno opasno za ovu djecu.
Znacilito daigarderoba mora biti prila-
godenai dalije kao takva uopste dostu-
pna kod nas?

Kada je u pitanju odjeca, obuca i ostali
pribor, kod svih oboljelih se mora paziti da
im odje¢a bude udobna jer njih Savi etiketa
mogu povrijediti, mi to sve ovdje kupujemo,
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ali nam treba puno vise vremena dok ne
pronademo to $to njemu odgovara.

I previjanja su bolna, mogu trajati
dugo. Sta kada su rane brojne ili velike?

Kada imamo veliki broj rana, kao Sto je
sada, pravimo pauze, gledamo da njemu
ugadamo, slijedimo njegove instrukcije.
Uglavnom, Boris odlitno saraduje kada je
previjanje u pitanju, ucestvuje u previjanju
onoliko koliko moze.

A $ta u slucaju kada se Boris udari,
povrijedi?

Najbitnije je da se ne pravi panika, mi smo
u ovih 12 godina imali vrlo nezgodnih
padova, nesto ¢aki u Skoli, a najvise kod ku-
¢e. Princip koji mi imamo je da se nakon pa-
da Boki malo smiri, onda ja previjem to
mijesto i zZivot ide dalje, nema samosaza-
lienja, glavu gore i hrabro dalje. Borac je ve-
liki do sada, a radi¢emo da tako i ostane.

Kako reaguju njegovi vr$njaci, tacnije
kako se odnose prema njemu, ne samo
tokom boravka u $koli?

Sto se tice Zkolskih drugara, nemamo
nikakvih problema, naucili su kako ga treba
paziti. Boris ima asistenta u nastavi koji mu
pomaze samo ono $to on dozvoli, samosta-
Ino obavlja vecinu svojih zadataka. Ostala
djeca u Skoli, gradu koja ne znaju $ta je u
pitanju, znaju da upiru prst, ¢udno gledaju i
sli¢no, ali mi smo napravili dogovor sa njim
da ako neko pokazuje prstom ka Borisu,
ondai Boris uzvrati isto, jos uvijek je veselica
inadamo se da ce tako i ostati.

Uvrijezeno je miSljenje da oboljeli
osjecaju bol pri svakom dodiru. Zagrljaj,
ipak, moZe biti ljekovit?

Kada naucite kako se sa djecom leptirima
moZete ponasati, mislim na fizicki kontakt,
onda tek vidite koliko im taj kontakt nedo-
staje. Naime, svi misle da se ne smije ni
dirnutijer ¢e im odmah napraviti ranu, ali to
nije tacno, oni bas vole da se ostvaruje fizicki
kontakt, ne Zele da budu drugaciji, mozda

imaju fizickih nedostataka, ali su intele-
ktualno prave pametnice.

Boris ima divne nastavnike, vode racuna
0 njegovom stanju, $alju mu poruke po-

drske, nadaju se da cemo u drugom polugo-
diStu moci pratiti redovno nastavu i stalno
napominju da im svima nedostaje njegova
pozitivna energija i humor; Stoinjegaimene
raduje. Ne treba puno nikome da pokaze
empatiju, ali ne bude uvijek onako kako
bismo miZeljeli. Borisijave¢ godinamakroz
razlicite aktivnosti Sirimo svijest

ljudima o svemu $to ima veze

smanjila, ali Zelja da se pomogne nije. Jo$
wvijek toliko puno ljudi zeli da pomogne,
sam razgovor je podrska, posebno ako je ne-
ko ko tek pokazuje interesovanje. Komu-
nikacija sa ostalim roditeljima je vrlo bitna,
posebno sa onima ¢ija su djeca starija, jer ta
razmjena iskustava uvijek napravi boljitak.
Dalije tacno da se kod BE sve slabosti
i problemi manifestuju na kozi, pa je
jako vazno nauciti izaci iz stanja psiho-
loske ili emotivne krize i kako to uspi-
jevate?
Vrati¢u se na prvo pitanje - daliima nade
ili ne? Niko normalan ne Zeli da mu Zivot
bude patnja i bol, nego sreca i blagostanje,
ali ako uspijete da se vase dijete viSe smije
nego place, a znate koliko velik zdravstveni
problem ima, onda ste i vi ispunjeni i srecni.
Jane kazem da je nas zZivot jednostavan, na-
protiv, vrlo je specifican, prilagoden Borisu
u svim sferama (on je nase jedino dijete), ali
na$ moto je uvijek na kraju tunela ima
svjetlo, da borba ne smije prestati, moleci
Boga svaki dan za pronalazak terapije.
Zivot tokom pandemije virusa korona.
Dalije dodatno oteZan, odnosno dali pa-
ndemija usloznjava vasu svako-
dnevicu na neki nacin?

Glejersoihae AKOUSPIETE e e
ukljuéeno u rjeSavanje DASE VASE DIJETE mi ne Zelimo da bu-
problema, taj pro-  VISESMIJENEGOPLACE,  demo u zatvoru.
‘g’;fj?ijzgg prijemo- A 7NATE KOLIKO VELIK Hg;;gnga djffﬁljicﬂi

Alito se: ne odno- ZDRAVSTVENI PROBLEM svakoga, paina Bori-
sisamo na Borisa - i IMA, ONDA STE sa. Nadamo se da ¢e
Yama, kao roditeljy, I VIISPUNJENI se ove godi_ne smiriti i
oremboitapodin - [SREON e | B
psiholoska, ve¢iona prosto brzo biti aktivni kao i ranije.
ljudska? Koliko vam znaci podrska Sa-
] Cinjenica je da se moj Zvot puno vezazarijetke bolesti RS? b

promijenio kako je Boris roden, napravio je
drugu osobu od mene, mislim na bolje. Kada
onda se neke stvari ni ne vide, ali ako imate
zdravstveni problem, pri tome neizljeciv i
dijete je u pitanju, onda trebate preispitati
sve svoje aktivnosti, napraviti selekciju i
planiratiidanino¢ionda vidjeti kako to sve
izvesti.

Ja imam odlitno podrsku na poslu i
nadam se da ¢e tako i ostati, druZenja su se

Savez za rijetke bolesti je nesto najbolje
Sto se desilo zadnjih godina u RSiznacinam
jako puno, preko Saveza smojaci, dosta smo
stvari rijesili uz njihovu pomo¢. Rad Saveza
je transparentan i svaki oboljeli ima pristup
svim potrebnim informacijama u ostvariva-
nju zakonskih prava. Ja se nadam da ¢e i
Sistem prepoznati osnovanost zahtjeva koje
im Savez Salje i izaci u susret svim zahtjevi-
ma nasih oboljelih ¢lanova.

Vjerovatno je jako tesko, ali ne i ne-
moguce ne biti samo pacijent, ve¢iZivjeti
Zivot?

Boris je moj Zivot i njemu sam se u po-
tpunosti posvetila, moja sreca je Sto sa
nama zivi moja majka, pa i ja i suprug mo-
Zemo raditi, tako da nisam vezana samo
za kucu. Ali, kada je sve dobro orga-
nizovano i neke slobodne aktivnosti se
dese. Tesko je planirati vrijeme jer nikada
ne znate $ta se moze iskomplikovati, tako
da mi Zivimo dan za dan, sre¢ni ako je dan
prosao bez problema i nadajudi se da ce
takva biti i no¢, radujuci se svakom no-
vom sutra.



