
Imagine... 
 
… a child with painful wounds similar to burns covering most of 
his or her body… 
 
… having to wrap each tiny little infant finger with Vaseline gauze 
and then cover it with gauze to prevent the hand from scarring, 
webbing and contracting… 
 
… never being able to hold your child tight because if you did, 
their skin would blister or shear off… 
 
… a child who will never know what it's like to run, skip or jump, 
or to play games with other children because even the slightest 
physical contact will injure his or her skin… 
 
… a child who screams out each time it is bathed because the 
water touching its open wounds creates incredible pain… 
 
… a diet of only liquids or soft foods because blistering and 
scarring occur in the esophagus… 
 
… an active baby with his knees soaked in blood from the normal 
act of crawling… 
 
… a teenager with stumps for hands, the affected fingers 
scarred/healed together…     

 

 



Tenk ... 
... et barn med smertefulle sår som ligner brannsår og dekker det 
meste av hans eller hennes kropp… 

… måtte bandasjere hver bitte lille spedbarnsfinger med kompress 
og dekke med gasbind, for å hindre sår og kontrakturer… 

… aldri å kunne holde barnet tett inntil deg, fordi om du gjorde 
det, ville huden få blemmer… 

… et barn som aldri vil vite hvordan det er å løpe og hoppe, eller 
å spille 
spill med andre barn, fordi selv den minste fysiske kontakt vil 
skade hans 
eller hennes hud… 
 
… et barn som løper skrikende ut etter hvert bad, fordi det skaper 
en utrolig smerte når vannet kommer i kontakt med de åpne 
sårene … 

… Et kosthold som utelukkende består av flytende eller most mat, 
fordi det oppstår arr og blemmer i spiserøret… 

... en aktiv baby får kneet sitt dynket i blod, bare ved å krype på 
vanlig gulv… 

… en tenåring med fingre grodd sammen til en liten stump… 

 


