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PRZEDE WSZYSTKIM

Krzysztof Ciupek jest w swietnej kondycji,
bo ma za co kupic leki. Przyjaciele nawet podczas
rajdéw rowerowych zbieraja dla niego pieniadze

wstaje - opowiada Czyzewski, ktéry udziela
sie jako wiceprezes bydgoskiego Stowarzysze-
nia Stwardnienia Rozsianego.

Nie tylko w tym stowarzyszeniu narzekaja,
ze Polska to nie jest kraj, w ktérym dobrze wy-
glada sytuacja chorych na stwardnienie. Jak
powiesz: SM, to ludzie my$la: wloszczyzna.
Ma cicholezeé¢imarniec.

- Odkad maz choruje, nie dostat zadnego
leku za darmo - m6éwi Gaworska.

A w tej chorobie - poza zasadnicz terapig
pomagajaca okietznaé rozregulowany system
immunologiczny - potrzeba lekéw podtrzy-
mujacych, ostonowych, wzmacniajacych.
Na spastycznosé, na béle, pecherz, depresije,
bezsennosé...

- Lepiej nie zliczaé, jakie to koszty. Gdy-
bym tak usiadta i zsumowata siedem lat cho-
roby, toby mnie chyba zabito - méwi Elzbieta
Gaworska. Coérka studiuje na dwoch kie-
runkach, ale poza nauksg musi mie¢ czas
na prace - oddaje wszystkie pieniagdze na le-
czenie taty. Korzysta si¢ z kazdej okazji,
by zdoby¢ pieniadze. Angazuja si¢ dawni ko-
ledzy Jacka, szermierze, sg apele o wplaca-
nie datkéw. Pani Elzbieta nie pojmuje, dla-
czego tak wielu chorych na SM siedzi cicho.

- Myslatam, zeby zaskarzy¢ Polske do Stras-
burga - przyznaje Halina Pisarkiewicz, matka
Arkadiusza, ktéry po tym, jak skoriczyt mu sie
program leczenia - z cztowieka chodzacego
stal sie szybko czlowiekiem lezacym.

Otym, ze trzeba by byto poskarzy¢ sicna pol-
skie panstwo w Strasburgu, chorzy na SM
przebakuja od kilku dobrych lat. I do Trybu-
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natu Praw Czlowieka nie idg. - Zauwazytam
- m6éwi Gaworska - ze brak im odwagi w mé-
wieniu na glos o swojej chorobie, wstydza sie
jej, jakby to byta kita.

Rzut za rzutem

Stwardnienie z pewnoscigniejest kita . To cho-
roba autoimmunologiczna - uktad odporno-
§ciowy atakuje whasne tkanki w przekonaniu,
ze sg ciatami obcymi. W wyniku uszkodze-
nia mieliny ochraniajacej nerwy organizm
zaczyna zachowywag si¢ jak maszyna, w kt6-
rej dochodzi do spieé, bo ktos usunatizolacje
z kabli. Proces odczytywania informacji wy-
sytanych z mé6zgu wydtuza si¢ i znieksztatca.
Czlowiek moze nagle dostaé oczoplasu. Moze
mie¢ zawroty glowy, przewracaé si¢, betkotaé
(to sie fachowo nazywa: mowa dyzartryczna).
Czasami drzg rece i wszystko z nich leci. Albo
znika czucie w nogach. Najpopularniejszy
przebieg SM, zwany rzutowo-remisyjnym,
wyglada tak, ze raz cialo spisuje si¢ dobrze,
innym razem kompletnie wysiada. Po gwat-
townym nasileniu choroby, czyli tak zwanym
rzucie, jest chwilowa poprawa, po poprawie
- kolejny rzut. Az w koricu po ktéryms z rzu-
téw cztowiek moze juz nie dojsé do siebie.

- Przez pierwsze trzy lata rzuty mialemregu-
larnie - opowiada Dawid Komon, kt6ry w Byd-
goszczy studiuje politologi¢. Drobny, w dru-
cianych okularach, wygladaraczejnalicealiste
niz studenta. Zaczat chorowaé, gdy miat 16 lat
i nie od razu zakwalifikowal sie do leczenia
przez paristwo. Gdy juz dostat lek - poczut
sie silny jak mtody bég. Rzuty ustaly. Nieste-
ty, program darmowego leczenia tez w koricu
ustat. A wtedy byt rzut za rzutem. - Pierwszy
poszedt w nogi - wspomina. - P6zniej odjeto
miwzrok.

Stan zdrowia - po przymusowym odstawie-
niu leku - raptownie pogorszyt sie tez 38-let-
niej ekonomistce Agnieszce Glowie (z Siemia-
nowic Slaskich). Zaczeta chorowaé 101at temu
- na finansowang przez paristwo terapie za-
kwalifikowata si¢, gdy zaczeta mieé problemy
z chodzeniem, nietrzymaniem moczu. Trzy
lata brania lekéw to czas cofniecia si¢ obja-
wow, ulgi, wytchnienia od choroby.

-Korzystatam z zycia. Pracowatam. Anirazu
nie lezatam w szpitalu. Duzo z mezem podré-
zowali$my, chodzilismy po gérach - Agniesz-
ka Glowa u$miecha si¢ na wspomnienie
tamtych czas6w. Niestety, w marcu ubiegte-
go roku - po trzech latach leczenia - paristwo
powiedzialo: dos¢. Glowa zlozylta wniosek
o przedluzenie terapii. Zostal odrzucony:
- W kwietniu jeszcze jako§ uzbieratam pienia-
dze i sama wykupitam sobie lekarstwo.

We wrzesniu brak leku dal o sobie zna¢
ostrym rzutem choroby. Szpital. Potem kolej-
ne zaostrzenia w pazdzierniku i grudniu. Jest
ostabiona, ma problemy z chodzeniem. Przez
kolejne pobyty w szpitalu stracita prace.

Karolina Kropornicka, ktéra szefuje Slaskie-
mu Stowarzyszeniu Chorych na Stwardnienie
Rozsiane Sezam, zna mnoéstwo takich przy-
padkéw, gdy skoriczylasi¢ terapiaizaczety kto-
poty. - W ostatnim czasie dwie mtode dziew-
czyny po ostrych rzutach nie doszly do siebie.
Jezdzanawozkach.

Desperacja i dojrzewanie
- SM to choroba przewlekta tak jak cukrzyca,
a cukrzycy muszg przeciez braé insuling przez
catezycie. Nikt cukrzykominsulinynie odstawia
- méwi Anna Gryzewska z Polskiego Towarzy-
stwa Stwardnienia Rozsianego. - Chcielibysmy,
zeby u nas, tak jak w Niemczech czy Holandii,
leczenie trwato tak dtugo, jak dtugo terapia jest
skuteczna i powstrzymuje rozw6j choroby.
Pie¢lat temu powstat projekt , Narodowy pro-
gram leczenia chorych ze stwardnieniem roz-
sianym”. Mozna odkurzy¢ i poczytaé, bo jest
niesamowity jak , Basnie tysiacaijednejnocy”.
Zakladat leczenie zblizone do standardéw eu-
ropejskich, zbudowanie centralnego rejestru
chorych i dobrze wyposazonych osrodkéw le-
czenia oraz rehabilitacji (z fizjoterapeutami,
psychoterapeutami, logopedami). Programu
dotad nie wprowadzono i nie wiadomo, kiedy
mogtoby sie to zdarzy¢. Od ubieglego roku
PTSR prébuje wywalczyé przynajmniej po-
luzowanie kagarica przepiséw dotyczacych
terapii - chodzi miedzy innymi o zniesienie
ograniczent wiekowych i wydtuzenie okresu
leczenia. Sprawa dojrzewata w Ministerstwie
Zdrowiadziewie¢ miesiecy, niczym cigza. Osta-
tecznie - jak detalicznie poinformowat ,Prze-
kréj" rzecznik ministerstwa Piotr Olechno
- 4 kwietnia tego roku projekty zostaly przesta-
nedo Agencji Oceny Technologii Medycznych.
W Agencji potwierdzaja: dokumenty wply-
nely w kwietniu. - Maja wysoki priorytet - za-
pewnia rzeczniczka Katarzyna Jagodziriska.
Niestety AOTM zawalona jest praca. W tej
sprawie stanowisko oglosimoze we wrzeéniu,
moze w pazdzierniku.

Wyjasnienie: w tekscie ,Epidemia bezmysl-
nosci” w ,Przekroju” nr 25 przypisalismy
doktorowi Pawtowi Grzesiowskiemu in-
tencje stawiania przed sadem rodzicéw,
ktérzy swiadomie narazajg swoje dziecko
na chorobe, zamiast je szczepi¢. Specjalista
do spraw szczepien wyrazit jedynie poglad,
ze kwestia czasu sa pozwy z urzedu prze-
ciw takim osobom. Przepraszamy.



Zeby mieé pienigdze na leczenie, sprzedali
% mezem wszystko, co nadawato si¢ do sprzedania.
Takze obrgczki Slubne. Dostali za nie 180 zlotych.
To mniej, niz warta jest jedna tabletka leku

Karolina Kropornicka: (ma syna chorego
na SM i wie, jak to jest, gdy paristwo odbiera
mozliwos¢ terapii) - Poczatkowo, zeby syno-
wi nie zabrakto interferonu, ptacita po cztery
tysigce ztotych, bo kiedys takie byly stawki.
Narzeka, ze na Slasku sytuacja jest wyjatko-
wo zla, szacuje, ze w regionie chorowaé moze
nawet pieé tysiecy osob, a z leczenia inter-
feronem korzysta trzy-cztery procent.
- Wnioski o wlaczenie do terapii czy o jej prze-
dtuzenie ocenia komisja, ktérej sktad oraz ter-
miny obrad sa utajnione. Chorynie staje przed
komisja, a ona kieruje si¢ wlasng interpreta-
cja przepiséw - na przyklad sama ustalita, ze
miedzy jedng a druga terapig finansowang
przez panstwo musi minaé przynajmniej rok.

Arokto dlaniektérych kilka ciezkich rzutéw
ipobytow w szpitalu.

-Jajestem farciarzem - méwi Dawid Komon,
student z Bydgoszczy. Bez terapii miat ,,tylko”

dwa rzuty i po nich ponownie przyznano mu
prawo brania interferonu na koszt paristwa.

Do terapii zakwalifikowala sie tez w koricu
Agnieszka Glowa. Ale po dlugiej przerwie
w leczeniu nie reaguje na terapie tak dobrze
jak wczesniej. Poza tym zbliza sie do czter-
dziestki i ze strachem mysli, ze jesli nie zmie-
nig si¢ zasady punktacji - juz nigdy wigcej
nie dostanie szansy. Jako ekonomistka umie
liczyé i dziwi sie, ze panstwu oplaca sie tak
ogranicza¢ dostep do lekéw: - Przeciez dzicki
leczeniujeste$myw stanie normalnie zy¢, pra-
cowa, placié podatki.

Bezleczenia -renta, z czasem wozek.

Nadzieja albo Smier¢

Krzysztof Ciupek, 23-letni student bio-
technologii na Uniwersytecie Slaskim, méwi,
ze nic tak nie paralizuje jak strach przed ewen-
tualnym odstawieniem leku. Przez trzy lata,

gdy miat terapie finansowana przez paristwo,
czul si¢ tak $wietnie, ze zdobyl Mont Blanc.
Zaczal marzeniami siggaé wyzej. Pamir - tam
planuje si¢ wybraé z kolegami. Nie dopusz-
cza do siebie mysli, ze zamiast tego miatby
na niego czekaé wozek inwalidzki. W grudniu
paristwo skoriczylo finansowaé¢ mu leczenie.
Teraz sam je oplaca, gléwnie dzieki datkom.
- Co miesigc stres. Czy uda si¢ zebraé kolejne
dwa tysiace, by kupi¢ dawke leku? - opowiada.

- Niemogetraci¢ nadziei, ze synaudasi¢ura-
towaé - m6éwi Halina Pisarkiewicz. W planach
jest koncert na jego rzecz. Dlaniej to znak, ze
nie wszyscy machneli na Arkareka.

Jacek i Elzbieta Gaworscy machneli reka
nato, cojuz wyniesli zdomu dolombardu. To,
co im zostalo i czego nie mogg straci¢ w zad-
nymwypadku, to zainteresowanie ludzi. Tylko
naich lito§¢ moga liczy¢, bo paristwo dla nich
lito$ci nie miato. - Dzieki dobroci ludzi mamy
na kuracje do korica sierpnia - wylicza Elzbie-
ta. - Martwimy si¢ o wrzesien. Brak tabletek
bytby dlaJacka jak wyrok §mierci. °

W Polsce optaca sie oszczedzac¢ na chorych
na stwardnienie rozsiane? - zobacz rozmowe
z Matgorzatg tuba z Polskiego Towarzystwa

Stwardnienia Rozsianego na www.przekroj.pl
oraz w ,Przekroju” na iPadzie
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