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wstaje – opowiada Czyżewski, który udziela 
się jako wiceprezes bydgoskiego Stowarzysze-
nia Stwardnienia Rozsianego.

Nie tylko w tym stowarzyszeniu narzekają, 
że Polska to nie jest kraj, w którym dobrze wy-
gląda sytuacja chorych na stwardnienie. Jak 
powiesz: SM, to ludzie myślą: włoszczyzna. 
Ma cicho leżeć i marnieć.

–  Odkąd mąż choruje, nie dostał żadnego 
leku za darmo – mówi Gaworska.

A w tej chorobie – poza zasadniczą terapią 
pomagającą okiełznać rozregulowany system 
immunologiczny – potrzeba leków podtrzy-
mujących, osłonowych, wzmacniających. 
Na spastyczność, na bóle, pęcherz, depresję, 
bezsenność…

–  Lepiej nie zliczać, jakie to  koszty. Gdy-
bym tak usiadła i zsumowała siedem lat cho-
roby, toby mnie chyba zabiło – mówi Elżbieta 
Gaworska. Córka studiuje na  dwóch kie-
runkach, ale poza nauką musi mieć czas 
na pracę – oddaje wszystkie pieniądze na le-
czenie taty. Korzysta się z  każdej okazji, 
by zdobyć pieniądze. Angażują się dawni ko-
ledzy Jacka, szermierze, są apele o  wpłaca-
nie datków. Pani Elżbieta nie pojmuje, dla-
czego tak wielu chorych na SM siedzi cicho.

– Myślałam, żeby zaskarżyć Polskę do Stras-
burga – przyznaje Halina Pisarkiewicz, matka 
Arkadiusza, który po tym, jak skończył mu się 
program leczenia – z człowieka chodzącego 
stał się szybko człowiekiem leżącym.

O tym, że trzeba by było poskarżyć się na pol-
skie państwo w  Strasburgu, chorzy na  SM 
przebąkują od kilku dobrych lat. I do Trybu-

nału Praw Człowieka nie idą. – Zauważyłam 
– mówi Gaworska – że brak im odwagi w mó-
wieniu na głos o swojej chorobie, wstydzą się 
jej, jakby to była kiła.

Rzut za rzutem
Stwardnienie z pewnością nie jest kiłą . To cho-
roba autoimmunologiczna – układ odporno-
ściowy atakuje własne tkanki w przekonaniu, 
że są ciałami obcymi. W wyniku uszkodze-
nia mieliny ochraniającej nerwy organizm 
zaczyna zachowywać się jak maszyna, w któ-
rej dochodzi do spięć, bo ktoś usunął izolację 
z kabli. Proces odczytywania informacji wy-
syłanych z mózgu wydłuża się i zniekształca. 
Człowiek może nagle dostać oczopląsu. Może 
mieć zawroty głowy, przewracać się, bełkotać 
(to się fachowo nazywa: mowa dyzartryczna). 
Czasami drżą ręce i wszystko z nich leci. Albo 
znika czucie w  nogach. Najpopularniejszy 
przebieg SM, zwany rzutowo-remisyjnym, 
wygląda tak, że raz ciało spisuje się dobrze, 
innym razem kompletnie wysiada. Po gwał-
townym nasileniu choroby, czyli tak zwanym 
rzucie, jest chwilowa poprawa, po poprawie 
– kolejny rzut. Aż w końcu po którymś z rzu-
tów człowiek może już nie dojść do siebie.

– Przez pierwsze trzy lata rzuty miałem regu-
larnie – opowiada Dawid Komoń, który w Byd-
goszczy studiuje politologię. Drobny, w dru-
cianych okularach, wygląda raczej na licealistę 
niż studenta. Zaczął chorować, gdy miał 16 lat 
i nie od razu zakwalifikował się do leczenia 
przez państwo. Gdy już dostał lek –  poczuł 
się silny jak młody bóg. Rzuty ustały. Nieste-
ty, program darmowego leczenia też w końcu 
ustał. A wtedy był rzut za rzutem. – Pierwszy 
poszedł w nogi – wspomina. – Później odjęło 
mi wzrok.

Stan zdrowia – po przymusowym odstawie-
niu leku – raptownie pogorszył się też 38-let-
niej ekonomistce Agnieszce Głowie (z Siemia-
nowic Śląskich). Zaczęła chorować 10 lat temu 
– na finansowaną przez państwo terapię za-
kwalifikowała się, gdy zaczęła mieć problemy 
z chodzeniem, nietrzymaniem moczu. Trzy 
lata brania leków to  czas cofnięcia się obja-
wów, ulgi, wytchnienia od choroby.

– Korzystałam z życia. Pracowałam. Ani razu 
nie leżałam w szpitalu. Dużo z mężem podró-
żowaliśmy, chodziliśmy po górach – Agniesz-
ka Głowa uśmiecha się na  wspomnienie 
tamtych czasów. Niestety, w marcu ubiegłe-
go roku – po trzech latach leczenia – państwo 
powiedziało: dość. Głowa złożyła wniosek 
o  przedłużenie terapii. Został odrzucony: 
– W kwietniu jeszcze jakoś uzbierałam pienią-
dze i sama wykupiłam sobie lekarstwo.

We  wrześniu brak leku dał o  sobie znać 
ostrym rzutem choroby. Szpital. Potem kolej-
ne zaostrzenia w październiku i grudniu. Jest 
osłabiona, ma problemy z chodzeniem. Przez 
kolejne pobyty w szpitalu straciła pracę.

Karolina Kropornicka, która szefuje Śląskie-
mu Stowarzyszeniu Chorych na Stwardnienie 
Rozsiane Sezam, zna mnóstwo takich przy-
padków, gdy skończyła się terapia i zaczęły kło-
poty. – W ostatnim czasie dwie młode dziew-
czyny po ostrych rzutach nie doszły do siebie. 
Jeżdżą na wózkach.

Desperacja i dojrzewanie
– SM to choroba przewlekła tak jak cukrzyca, 
a cukrzycy muszą przecież brać insulinę przez 
całe życie. Nikt cukrzykom insuliny nie odstawia 
– mówi Anna Gryżewska z Polskiego Towarzy-
stwa Stwardnienia Rozsianego. – Chcielibyśmy, 
żeby u nas, tak jak w Niemczech czy Holandii, 
leczenie trwało tak długo, jak długo terapia jest 
skuteczna i  powstrzymuje rozwój choroby.

Pięć lat temu powstał projekt „Narodowy pro-
gram leczenia chorych ze stwardnieniem roz-
sianym”. Można odkurzyć i poczytać, bo jest 
niesamowity jak „Baśnie  tysiąca i jednej nocy”. 
Zakładał leczenie zbliżone do standardów eu-
ropejskich, zbudowanie centralnego rejestru 
chorych i dobrze wyposażonych ośrodków le-
czenia oraz rehabilitacji (z  fizjoterapeutami, 
psychoterapeutami, logopedami). Programu 
dotąd nie wprowadzono i nie wiadomo, kiedy 
mogłoby się to  zdarzyć. Od  ubiegłego  roku 
PTSR próbuje wywalczyć przynajmniej po-
luzowanie kagańca przepisów dotyczących 
terapii –  chodzi między innymi o  zniesienie 
ograniczeń wiekowych i  wydłużenie okresu 
leczenia. Sprawa dojrzewała w Ministerstwie 
Zdrowia dziewięć miesięcy, niczym ciąża. Osta-
tecznie – jak detalicznie poinformował „Prze-
krój” rzecznik ministerstwa Piotr Olechno 
– 4 kwietnia tego roku projekty zostały przesła-
ne do Agencji Oceny Technologii Medycznych.

W Agencji potwierdzają: dokumenty wpły-
nęły w kwietniu. – Mają wysoki priorytet – za-
pewnia rzeczniczka Katarzyna Jagodzińska. 
Niestety AOTM zawalona jest pracą. W  tej 
sprawie stanowisko ogłosi może we wrześniu, 
może w październiku.

Wyjaśnienie: w tekście „Epidemia bezmyśl-
ności” w „Przekroju” nr 25 przypisaliśmy 
doktorowi Pawłowi Grzesiowskiemu in-
tencje stawiania przed sądem rodziców, 
którzy świadomie narażają swoje dziecko 
na chorobę, zamiast je szczepić. Specjalista 
do spraw szczepień wyraził jedynie pogląd, 
że kwestią czasu są pozwy z urzędu prze-
ciw takim osobom. Przepraszamy.

Krzysztof Ciupek jest w świetnej kondycji, 
bo ma za co kupić leki. Przyjaciele nawet podczas 
rajdów rowerowych zbierają dla niego pieniądze 
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Karolina Kropornicka: (ma  syna chorego 
na SM i wie, jak to jest, gdy państwo odbiera 
możliwość terapii) – Początkowo, żeby syno-
wi nie zabrakło interferonu, płaciła po cztery 
tysiące złotych, bo kiedyś takie były stawki. 
Narzeka, że na Śląsku sytuacja jest wyjątko-
wo zła, szacuje, że w regionie chorować może 
nawet pięć tysięcy osób, a  z  leczenia inter
feronem korzysta trzy–cztery procent. 
– Wnioski o włączenie do terapii czy o jej prze-
dłużenie ocenia komisja, której skład oraz ter-
miny obrad są utajnione. Chory nie staje przed 
komisją, a ona kieruje się własną interpreta-
cją przepisów – na przykład sama ustaliła, że 
między jedną a  drugą terapią finansowaną 
przez państwo musi minąć przynajmniej rok.

A rok to dla niektórych kilka ciężkich rzutów 
i pobytów w szpitalu.

– Ja jestem farciarzem – mówi Dawid Komoń, 
student z Bydgoszczy. Bez terapii miał „tylko” 

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

Do terapii zakwalifikowała się też w końcu 
Agnieszka Głowa. Ale po  długiej przerwie 
w leczeniu nie reaguje na terapię tak dobrze 
jak wcześniej. Poza tym zbliża się do  czter-
dziestki i ze strachem myśli, że jeśli nie zmie-
nią się zasady punktacji –  już nigdy więcej 
nie dostanie szansy. Jako ekonomistka umie 
liczyć i dziwi się, że państwu opłaca się tak 
ograniczać dostęp do leków: – Przecież dzięki 
leczeniu jesteśmy w stanie normalnie żyć, pra-
cować, płacić podatki.

Bez leczenia – renta, z czasem wózek.

Nadzieja albo śmierć
Krzysztof Ciupek, 23-letni student bio
technologii na Uniwersytecie Śląskim, mówi, 
że nic tak nie paraliżuje jak strach przed ewen-
tualnym odstawieniem leku. Przez trzy lata, 

gdy miał terapię finansowaną przez państwo, 
czuł się tak świetnie, że zdobył Mont Blanc. 
Zaczął marzeniami sięgać wyżej. Pamir – tam 
planuje się wybrać z  kolegami. Nie dopusz-
cza do  siebie myśli, że zamiast tego miałby 
na niego czekać wózek inwalidzki. W grudniu 
państwo skończyło finansować mu leczenie. 
Teraz sam je  opłaca, głównie dzięki datkom. 
– Co miesiąc stres. Czy uda się zebrać kolejne 
dwa tysiące, by kupić dawkę leku? – opowiada.

– Nie mogę tracić nadziei, że syna uda się ura-
tować – mówi Halina Pisarkiewicz. W planach 
jest koncert na jego rzecz. Dla niej to znak, że 
nie wszyscy machnęli na Arka ręką.

Jacek i  Elżbieta Gaworscy machnęli ręką 
na to, co już wynieśli z domu do lombardu. To, 
co im zostało i czego nie mogą stracić w żad-
nym wypadku, to zainteresowanie ludzi. Tylko 
na ich litość mogą liczyć, bo państwo dla nich 
litości nie miało. – Dzięki dobroci ludzi mamy 
na kurację do końca sierpnia – wylicza Elżbie-
ta. – Martwimy się o wrzesień. Brak tabletek 
byłby dla Jacka jak wyrok śmierci.� •
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W Polsce opłaca się oszczędzać na chorych 
na stwardnienie rozsiane? – zobacz rozmowę 
z Małgorzatą Łubą z Polskiego Towarzystwa 
Stwardnienia Rozsianego na www.przekroj.pl 
oraz w „Przekroju” na iPadzie

Żeby mieć pieniądze na leczenie, sprzedali 
z mężem wszystko, co nadawało się do sprzedania. 
Także obrączki ślubne. Dostali za nie 180 złotych. 
To mniej, niż warta jest jedna tabletka leku


