W Brazylii znaleziono wioske
wampirow
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Jak wiemy z bajek i legend, wampiry to istoty, ktore
najbardziej bojg sie stonca. Promienie stoneczne moga je
zabi¢, dlatego prowadza one wytgcznie nocny tryb zycia, a w
ciggu dnia nie opuszczajg swoich kryjowek. Mozliwe, ze wtasnie
dlatego naukowcy tak dtugo nie mogli ich znaleZz(..

I oto w wiosce Araras, w stanie San Paolo w Brazylii niedawno
naukowcy odkryli najliczniejszg na $wiecie grupe ludzi-
wampirdéw, cierpigcych na rzadka chorobe genetyczng: skdre
pergaminowg. S*ohAce dostownie ,roztapia” ich skére,
znajdowanie sie w ciggu dnia na dworze niesie w ich przypadku
Smiertelne niebezpieczenstwo.

U cierpigcych na te rzadka chorobe obserwuje sie w organizmie
powazny niedobor fermentéow UV-endonukleazy, odpowiedzialnych
za reprodukcje DNA niszczonego promieniowaniem
ultrafioletowym. Inaczej méwigc, kiedy zwykty cztowiek opala
sie lub ulega poparzeniu na stoficu, jego organizm moze
odbudowa¢ uszkodzenia na skérze, spowodowane szkodliwym
dziataniem stonca. U chorych na skdére pigmentowg tak sie nie
dzieje. Poparzenia stoneczne kumulujg sie, z ludzi stopniowo
zaczyna schodzi¢ skéra, odkrywajac warstwy wewnetrzne,
pojawiajg sie plamy i wrzody. Nos zapada sie, skdra powiek
wywraca sie i powoduje silny bol. Ponadto, na uszkodzonych
fragmentach skéry tworza sie brodawki i brodawczaki, a te
ostatnie zwykle zmieniajg sie w zto$liwe nowotwory.

W chwili obecnej w Ararasie mieszka okoto 800 osdéb, sposrdd
nich chorych jest 20. Wskaznik zachorowalnos$ci to 1 do 40, co
stanowi rekordowy poziom w sSwiatowej praktyce. Jak wyjasniaja
genetycy, tak duza cyfra zwigzana jest z tym, ze z powodu
izolacji geograficznej w wiosce praktykuje sie matzenstwa
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spokrewnione. Kilka rodzin, ktére dwiescie lat temu zatozyto
te wioske przypadkowo by*o nosicielami uszkodzonych gendw.

Podstawowym problemem dla chorych na skoéore pigmentowg jest
brak mozliwo$ci prowadzenia normalnego stylu zycia i pomagania
w spotecznosci. W Ararasie wszystkie rodziny zajmuja sie
pracami na roli. To g*déwne zZrédto dochoddéw. 38-letni Djalma
Antonio Jardim, chorujgcy na skoére pigmentowa od kiedy
skonczyt 9 lat, opowiada o tym, co przezyt przez lata choroby:

Cate zycie pracowatem na stoncu. Zajmowatem sie zbiorem
urodzaju, siewem ryzu, dbatem o krowy. W rezultacie méj stan
pogorszyt sie na tyle, ze teraz nie moge pracowaé. Zyje z
pomocy spotecznej. Zaden z lekarzy, do ktdérych sie zwracatem,
nie mégt powiedzieé¢, co mi jest. Jedni méwili, ze moje
problemy sg zwigzane z chorobami krwi, a inni, ze z chorobami
skéry. I dopiero w 2010 roku postawiono mi ostateczng
diagnoze.

Gdyby lekarze rozpoznali chorobe wczes$niej, Antonio Jardim nie
zostatby 1inwalidg. W ciggu minionych 1lat przeszedt
piecdziesigt ciezkich operacji usuniecia gquzow z twarzy.
Stonce do tego stopnia uszkodzito jego skoére, ze jego nos,
policzki, usta 1 powieki sg praktycznie catkowicie wypalone. W
tej chwili nosi on specjalng pomaranczowg maske, aby
przynajmniej ukry¢ skutki choroby.

Choroba o nazwie skdéra pigmentowa ujawnia sie tylko wtedy,
kiedy oboje rodzice sg nosicielami uszkodzonego genu, tak jak
byto na przyktad z ojcem i matka Antonia Jardima. Wiejska
nauczycielka Gleice Francisca Machado, ktdérej 77-letni ojciec
Jose Claudio Machado i 11-letni syn Alison choruja na skére
pigmentowg, zagtebit*a sie w lokalne archiwa i doszta do
wniosku, ze ta choroba przesladuje mieszkancéw Ararasu juz co
najmniej od stulecia. Aby pomdéc swojej wiosce, zorganizowata
ona kursy, na ktdérych opowiada, jak prawidtowo chronié¢ siebie
1 bliskich przed promieniami stonecznymi, oraz jak wazne jest
natychmiastowe udanie sie do lekarza przy pierwszych



symptomach choroby.

Straszliwych skutkéw choroby mozna unikng¢, jesli od wczesnego
dziecinstwa =zacznie sie przyjmowanie 1lekarstw przeciwko
malarii, ktore mogg ostabiac¢ wrazliwos¢ skdéry na promienie
stoneczne, wykorzystywa¢ preparaty antyhistaminowe, nie
zapominajac o kremach z maksymalng ochrong UV i, oczywis$cie,
ukrywa¢ skore przed stoncem noszac rekawiczki, kapelusze z
szerokim rondem i przewiewng odziez.

Natomiast dorosli mieszkancy wioski, ktérzy juz choruja, beda
musieli ukrywaé¢ sie przed stoncem do konca zycia,
przypominajac tym antyczne wampiry, zyjace w wiecznym mroku
nocy.
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