ИВАН (Омск)

Моя жизнь в моих руках!!!
Еще не вечер…
Мне   восемнадцать лет. Это  совсем немного, если  у вас, как у обычных здоровых людей,  за плечами  - детсад и школа,  а впереди  многолетия взрослой самостоятельной жизни. 

И это  вовсе немало, если все восемнадцать лет  окрашены  в цвет боли,  а  стены больничной палаты являются постоянной декорацией детства и юности. 
Гемофилия А в тяжелой форме – моя мама услышала  данный приговор, когда мне было всего шесть  месяцев. Врач, вскрывавший гнойный абсцесс, образовавшийся на моем теле в результате внутримышечных инъекций по поводу бронхита, «вскрыл» и затаившуюся еще с рождения  проблему. Моя кровь не свертывалась… 

Сегодня никто не может сказать с точностью, откуда что взялось. Мама убеждена, что в нашем роду гемофиликов не было. Хотя по определению специалистов, гемофилия – это генетически  унаследованная патология системы свертывания крови. Впрочем, если верить ученым, около трети случаев такой патологии возникают и без соответствующего семейного анамнеза, являясь результатом  генной мутации.  
Между тем причины болезни сегодня не  важны для меня. Главное, это научиться жить с нею. За 18 лет я вывел собственные правила бытия. 

Правило первое – это  закон компенсации…
Воспоминания детства  - самые яркие. Мы  с мамой в парке. Меня отпустили из больничной палаты на пару часов, и она ведет меня на аттракционы. Я счастлив. Вернувшись, спешу рассказать своему другу Саше, который болен лейкозом,  о том, как красив наш город с высоты «чертового колеса». Но Саши нет. Пока  я ел мороженое в парке, Саша умер…

Почему я об этом вспоминаю?  Да потому что, одиночество - это первое,  из чего складываются отношения гемофиликов с окружающим миром. Наше одиночество можно, не раздумывая, обозначить как изоляцию. Ведь обычная, казалось бы, ничем не примечательная жизнь – с детскими садами и школами, с утренниками и спортивными секциями, а значит, с беготней, непредвиденными ситуациями, при которых можно упасть и удариться, - становится чем-то недосягаемым, а потому фантастическим. Только с мамой, только за ручку – пока ты маленький. И почти всегда один – когда ты подрос… 
Школа запомнилась  мне учебниками, которые я изучал на дому под  присмотром учителей, приходивших к нам пару раз в неделю.  Болезнь лишила меня одноклассников, школьных вечеров, «пятерок» у доски и всего того хорошего, что мы вкладываем в понятие «школьные годы чудесные». Мама, старшая сестра Лена, персонал гематологического отделения областной детской клинической больницы – это мой мир в дошкольном и школьном возрасте. В общей сложности,  тринадцать  из восемнадцати  лет я провел в стенах больницы.  
Несмотря на то, что я как и многие другие мальчишки рос подвижным, непоседливым  и любознательным,  тихие игры – это все, что мне было доступно. А как иногда хотелось побегать! Но только шашки и шахматы, телевизор и всевозможные поделки,  ремонт мелкой бытовой техники – все это в длинные зимние дни. Зато летом  - любимая рыбалка с мамой на Иртыше, а еще поездки в деревню к родственникам. Вот где  было настоящее счастье! И вовсе не потому, что впервые увидел корову или лошадь, а потому что мой небольшой вклад в деревенскую жизнь был полезным и активно приветствовался. Накормить животных, принести дрова или воды, вывозить сено с поля….Сейчас я понимаю, что именно тогда неосознанно открыл для себя свой закон компенсации: если ты чего-то лишен злой судьбой, не отчаивайся, а максимально используй то, что тебе дано. 
Не могу я прыгать, но я хорошо знаю компьютер.  Не могу я бегать, но я отлично разбираюсь в технике. Не мог я посещать школьный класс, но могу получить высшее образование заочно или дистанционно. Могу смотреть, слушать, читать. 

Кстати, о книгах. Любимых детских сказок у меня нет. Я их просто не знаю. Однажды спросил у мамы: почему она не читала мне сказки? Она ответила, что читала. А я плакал. Почти каждую ночь. От боли. 

Вопреки всякой логике, гемофилия особенно жестока по отношению к детям. В отличие от взрослых, у которых болезнь протекает мягче,  у маленьких гемофиликов всегда тяжелые формы, а значит, частые кровотечения в суставы и мышцы. Острая, нестерпимая боль является одним  из немедленных проявлений внутренних кровотечений. Суставы на глазах опухают, становятся горячими. Надо срочно переливать препарат. Моя мама научилась делать это сама. И она всегда рядом со мной... Даже тогда, когда физически находится на работе.  
Иногда я предпочитаю не видеть дальше собственного носа. Это когда, например, отлежишь в больнице очередной раз, вытерпишь много, дойдешь с мамой до остановки, а в автобусной толчее на больной сустав упадет какой-нибудь пьяный дядька. В результате – кровотечение. И в тот же день и час снова в больницу.  Или когда выходишь из родного подъезда, а какой-то подонок грозит тебе ножом и требует снять и отдать ему куртку. Куртку я тогда не отдал. Это случилось два года назад. И получил ножевое ранение в бок. Как это пережила моя мама, спросите у Бога. Ему были адресованы ее молитвы, когда меня, окровавленного, принесли домой соседи. Снова месяцы боли и  больниц. Я выжил. Отсюда мой следующий закон: о жестокости мира. Мир не будет приспосабливаться под тебя. 
В такие моменты очень трудно удержаться от соблазна обиды на всех. Можно и руки на себя наложить, можно и запить, как взрослые.  Но мир на твои обиды внимания не обращает, а мама, которая всю жизнь говорит «мы» вместо «я и мой сын» считает, что на фоне всех наших бед и трагедий нам все равно есть чем гордиться. Мы сильные… Хочешь жить как человек – стисни зубы и приспосабливайся к этому миру. Поэтому надо опираться на цель. Это мой третий закон о цели.
 Что я хочу, что могу? Взвесить, обдумать, определить, что реально, достижимо в этой жизни. И вперед! Сегодня  я  - будущий юрист. Учусь на третьем курсе  юридического факультета Омского торгово-экономического колледжа. Начинаю свое восхождение с невысоких ступенек. Но убежден, что моя лестница – она  длинная. Знать свои гражданские права, разбираться в хитросплетениях законодательства, изучить юриспруденцию, и с помощью  знаний помогать таким как я.  Вместе с моим другом, который здоров в отличие от меня, мы ставим одинаковые цели. Строить карьеру, достичь высот в своей профессии, стать успешными не в сорок-пятьдесят лет, а гораздо раньше.
Мой любимый педагог, преподаватель истории Григорий Нихемович, которому далеко за 70, уверен, что наше общество проходит сегодня труднейшую науку – чувствовать и страдать, не за себя, за других. Слишком много трагических событий происходит ежедневно. Но в результате -  пусть это звучит наивно - мир должен быть справедливым, законы его гуманны, люди милосердны. 
Кстати, мне трудно найти слова, чтобы деликатно и точно сформулировать мысль о нравственной, воспитательной сути соседства больных и здоровых людей.  Но мой следующий закон именно об этом: не надо прятаться! Не надо прятаться от жизни! Пусть вокруг видят, что есть люди, которым тяжелее.  И если не все  из здоровых могут захлебнуться состраданием, то доброты в мире уж точно прибавится… 

Хотя если говорить правду и только правду, о моей болезни знают далеко не все, с кем я общаюсь сегодня. В большинстве случаев я стараюсь скрывать  истинные причины моего отсутствия на занятиях в колледже. Очень хочется быть таким как все. Быть на равных.
 О моей болезни, о многочисленных переливаниях, знает только один мой друг Никита, с которым мы дружим пять лет, и я уверен в нем как в себе самом. 
Каждый день я открываю для себя науку жить, не откладывая счастье на завтра. Мне недоступно то, что не ценят многие мои одногодки, но я не считаю себя инвалидом. Если умеешь мечтать и вспоминать… Если душа возносится над бытом… Если любишь музыку, кино, стихи, прозу, театр, историю, Интернет … то можно забыть о болезни и быть просто счастливым человеком. Я умею шутить и смеяться. Я играю в команде КВН своего колледжа. И с уверенностью говорю, что  радоваться и искать позитив в любом событии, действительно, интересно.  

Несмотря на мое положение, а совсем скоро мне предстоит очередная операция на коленном суставе, я  надеюсь сделать как можно больше хорошего для моей мамы, моих близких, моих друзей. 

Как бы то ни было,  я часто повторяю засевшую в голове строчку из песни: «Еще не вечер…».
