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Jejzycie zalezy od
decyz|iurzednikow

Weronika ma 14 lat, plany i marzenia, a jednoczesnie cierpi na bardzo rzadkg chorobe.
Co pdt roku obie z mama Kasig umierajg ze strachu, czy ministerialna komisja nie
odbierze im leku, ktory zahamowat jej postep - pisze Jolanta Gromadzka-Anzelewicz

- ycie rodziny Weroniki

podzieli¢  mozna

nadwa etapy. Pierw-

szy, od narodzin

dziewczynki trwat 11
lat i sprowadzat si¢ gtéwnie
dowedréwek od lekarza doleka-
rza, podr6zy do kolejnych szpi-
tali oraz medycznych instytutow
wposzukiwaniu odpowiedzi, co
tak naprawde jej dolegaijak te
chorobe nalezyleczy¢. Drugiza-
czat sie trzy lata temu, kiedy to
w Instytucie Medycyny Do-
swiadczalnej i Klinicznej PAN
udato sie ustali¢, ze Weronika
choruje na glikogenoze typull,
zwana tez postacia dorosta cho-
roby Pompego.

Drmed. Jolanta Wierzba, pe-
diatra, genetyk Kkliniczny
z Gdanskiego Uniwersytetu
Medycznego, mowi krdtko - to
ciezka wrodzona choroba me-
taboliczna. Posta¢ niemowleca
choroby Pompego szybko pro-
wadzi do zniszczenia sercaiko-
nieczno$ci wykonania szyb-
kiego przeszczepu.

Trudno wykry¢ te chorobe
Wiegkszos¢ dzieci z tg posta-
cig umiera zanim choroba zo-
stanie rozpoznana, cho¢ kilka
lat temu wynalezionojuznania
lekarstwo. Posta¢ dorosta cho-
roby Pompego - cho¢ wykry-
wana wiele lat p6Zniej - charak-
teryzowana jest jako postepu-
jace komplikacje zwigzane
z sercem, ostabieniem funkcji
oddychania oraz ostabieniem
miesni. Dochodzi do nich, bo
organizm nie produkuje jed-
nego z enzymow, ktoéry m.in.
rozktada glikogen gromadzacy
siewmiesniach. A poniewaz na-
lezy ona do tzw. choréb rzad-
kich, niezwykle trudno ja wy-
kry¢. W przypadku Weroniki
trwato to ponad dziesiec¢ lat.

- W cigzy dobrze si¢ czutam,
coreczka urodzita sie o czasie
w Szpitalu przy ul. Klinicznej -
wspominajejmama, Katarzyna
Laskowska. Nie przeczuwata
wtedy jeszcze, ze bedzie mu-
siata zrezygnowac z pracyicate
swoje zycie podporzadkuje
dziecku.

- Nigdy nie dopuszczatam
do siebie mysli, Ze urodze chore
dziecko, los jednak okazat si¢
przewrotny. - Mata przyszita
na S$wiat z sinica i tzw.
stopotrzasem. Wyglada to po-
dobnie jak w padaczce.

Lekarze uspokajali - dziecko
trzebautuli¢, nie ma sie comar-
twié. Badania wykryty jednak
podwyzszone transaminazy,
czyli enzymy watrobowe. Nie
udato sie ustalié, z jakiego po-
wodu. Po dwoch tygodniach wy-
pisanoje do domu. - Ktérejs nocy
Weronika zaczeta sie nam dusic¢
-opowiada Katarzyna.

Weronika musi zgtasza¢ si¢ na badania do Szpitala Dzieciecego na Polankach co pl roku

Wezwali karetke, niemowle
trafito do Szpitala Dzieciecego
na Polankach. Zdiagnozowano
uniej cytomegalie, ktora Kasia
przebyta w czasie ciazy.

Zycie w szpitalach

Od tamtej pory coraz wiecej
czasu spedzali w szpitalach.
Nazmiane - na Polankach albo
w Wojewodzkim im. Kopernika.
Dziecko ciezko przechodzito
kazda infekcje, dusito si¢ flegma,
nie dato sie go leczy¢ w domu.
Proby watrobowe wcigz jednak
nieprawidtowe. Poniewaz jed-
nak biopsja watroby nie wyka-
zala niczego ztego, zdecydo-
wano si¢ nabiopsje miesni.

-Weronika skoriczyta wtasnie
pieclat, teoretycznie rozwijata
si¢ prawidtowo, jednak ja in-
stynktownie czutam, ze co$
zdzieckiemjest nie tak - wyznaje
Katarzyna. - Byla stabsza
od swoich rowie$nikow, tatwo
siemeczyla.

Biopsja mie$ni wskazywata
nawrodzona miopatie, nieule-
czalna chorobe, ktorejistotajest
niedorozwoj okreslonych mie-
$ni. Mimo to kilka lat p6Zniej le-
karz orzecznik z ul. Dyrekcyjnej
odebrat jej status osoby niepet-
nosprawnej i pozbawit przystu-
gujacego z tego tytutu kilkuset-
ztotowego dodatku. Uzasadnit
totym, Ze dziewczynka...niema
znieksztalcenn i wyglada jak
zdrowa. Przyznatjednak, ze po-
winna korzystac z éwiczen ko-
rekeyjnych, a ze wzgledu
na skrzywienie kregostupana-
lezy sie jej zaopatrzenie ortope-
dyczne. Katarzyna probowata

jeszcze walczy¢ z decyzja bez-
dusznych urzednikéw przed sa-
dem, ale i tu przegrata. Po tym
wszystkim Weronika, ktora juz
wiele z tego rozumiata, po raz
kolejny znalazta si¢ w Szpitalu
Wojewo6dzkim, obecnie Pomor-
skim Centrum Traumatologii.
Bolatja brzuchilewanoga.

Wezwany na konsultacje ne-
urolog zalecil konsultacje w In-
stytucie PAN w Warszawie.
Powtoérnabiopsja miesni, ktorej
wyniki poréwnano z wcze$niej-
szymi, nie pozostawity ztudzen.
- Glikogenoza Pompego typuII,
postac dorosta - recytuje bez-
btednie Katarzyna, cho¢ z za-
wodu nie jest przeciez medy-
kiem.

Jednafiolka za 2,5 tys. zt
Na czym polega ta choroba
wyjasnita jej prof. Anna Tylki-
Szymanska w Centrum Zdrowia
Dziecka. Dlarodzicow blisko ty-
siacadzieci w Polsce cierpiacych
na choroby rzadkie pani profe-
SOr ma zawsze €zas, 0gromna
zyczliwo$¢ i madrg rade. To
dzieki jej zabiegom, 6wczesna
minister Ewa Kopacz zgodzita
sie na finansowanie niezwykle
kosztownych lekow, ktore udato
sie opracowacd na kilka z kilku-
dziesieciu choréb rzadkich,
w tym na chorobe Pompego.
-Jedna fiolka Myozyme, ktory
corka dostaje od trzech lat, kosz-
tuje 2,5 tys. zt - wyjasnia Kata-
rzyna.Liczba fiolek dopasowana
musiby¢ do wagi pacjenta. Mie-
siecznie Weronika dostaje
w kroplowce 36 takich fiolek.
Specjalna komisja w Warszawie

przyznaje taka kuracje dla kaz-
dego chorego dziecka indywidu-
alnie, raz na p6t roku. Zanim to
nastapi Weronika musi trzy dni
spedzi¢ na specjalistycznych ba-
daniach w oliwskim szpitalu
dzieciecym. Ichoc opiekujacasie
dziewczynka dr Aldona Kmiec¢
uspokaja jak moze, za kazdym
razem mama chorej nastolatki
umiera ze strachu.

Jej zdaniem lista badan wy-
maganych przez Ministerstwo
Zdrowiajest coraz dtuzsza. Jesli
jakie$ wyniki okaza sie nie ta-
kie, jakie by¢ powinny, urzed-
nicy moga wstrzymac finanso-
wanie leku dla Weroniki. Takie
przypadki juz sie w Polsce zda-
rzyty.

- Kuracja Myozyme stata si¢
dla mojej corki przepustka
donormalnego zycia - ttumaczy
jejmama.

Myozyme to enzym izolo-
wany z mleka transgenicznych
chomikéw. Poniewaz organizm
chorego go nie produkuje,
Myozyme podaje si¢ w zastep-
stwie. Lek zatrzymuje postep
choroby. - Weronika ma po nim
wieksza site miesni, wiecej moze
chodzi¢, jest duzo sprawniejsza
-dodaje Katarzyna.

-Napodobne schorzenia jak
uWeroniki cierpi w Polsce okoto
tysiaca dzieci, z czego 500 przy-
stapito do nas - relacjonuje Te-
resa Matulka, prezes Stowarzy-
szenia Chorych na Mukopolisa-
charydoze i Choroby Rzadkie.

Jesli Weronice zabierze si¢lek,
zakilkalat jej stan dramatycznie
sie pogorszy.

Jolanta Gromadzka-Anzelewicz
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Wstydliwej choroby mozna sie pozbyc skutecznie
Objawy NTM moga sie
pojawiC poporodzie

Juzwnajblizszy poniedziatek, 5
marca, a nastepnie 19 marca
(rowniez w poniedziatek) ek-
sperci Programu NTM - specja-
lidci urolodzy dyzurowac beda
podtelefonamiiudziela¢ porad
pacjentkom z catej Polski.

5 marca w godz. od 15 do 17
taki dyzur petnic bedzie prof.
Piotr Radziszewski z Kliniki
Urologii Szpitala Klinicznego
im. Dziecigtka Jezus w Warsza-
wie oraz dr Piotr Dobroniski
z oddzialu urologii Szpitala
Bielanskiego w Warszawie. Pa-
cjenci, telefonujac z telefonéw
stacjonarnych pod numer 801
800 038 oraz z telefonow ko-
moérkowych pod 22 462 49 13,
zostang przekierowani do spe-
cjalisty w celu uzyskania porady
lekarskiej. Osoby zaintereso-
wane mogg tez zdoby¢ szereg
praktycznych informacji co-
dziennie za posrednictwem
infolinii (numery jak wyzej).

Infolinia dziata w dni pow-
szednie od poniedziatku
do piatku w godzinach od 9
do17.Koszt potaczenia niezalez-
nie od dtugos$ci rozmowy wy-
nosio,29 zt + VAT.

NTM, czyli nietrzymanie
moczu, jest jednym z bardziej
powszechnych  probleméw
wspotczesnego spoteczeristwa.
Przypadtosc¢ ta dotyka wiekszej
grupy os6b niz niejedna cho-
robaprzewlekta. Szacuje sie, Ze
w Polsce na NTM cierpi ok. 4
mln os6b. Grupy szczegdlnie
narazone to kobiety po poro-
dachiw okresie menopauzal-
nym oraz osoby w podesztym
wieku.

Program Prospoteczny
,NTM - Normalnie Zy¢” to kam-
pania informacyjno-eduka-
cyjna o problemie nietrzymania
moczu, ktérg zainicjowano

W styczniu 2002 roku. Pro-
gram powstat w celu podnie-
sienia §wiadomos$ci istnienia
problemu nietrzymania mo-
czu oraz mozliwosci jego le-
czenia, a takze przetamania
bariery wstydu, jaka istnieje
wokot tego tematu.

Tymczasem na nietrzyma-
nie moczu (fachowo zwane
inkontynencja) cierpi bardzo
duzo kobietinieco mniej mez-
czyzn. Ryzyko jego wystapie-
nia wzrasta z wiekiem, na ja-
ki$ rodzaj nietrzymania mo-
czu cierpi 25-30 proc.
pacjentek po 45 roku zycia. Ba-
dania przeprowadzone
w kilku krajach Europy Za-
chodniej, Australii i Kanadzie
ukazuja, jak btedne jest sze-
roko rozpowszechnione prze-
konanie, Ze nietrzymanie mo-
czu to dolegliwos$¢ wytacznie
ludzi starszych.

Objawy najczestszego uko-
biet typu NTM, tzw. wysitko-
wego nietrzymania moczu,
najczesciej pojawiaja sie poraz
pierwszy po porodzie. Sa jed-
nakjeszcze inne dane, bardzo
znaczgce: blisko dwie trzecie
kobiet z wysitkowym nietrzy-
maniem moczu nigdy nie kon-
sultowato si¢ zlekarzem. A te,
ktore sie zdecydowaty na ro-
zmowe z lekarzem (38 proc.),
zwlekaly z tym az trzy lata.

Obawa przed wykryciem
dolegliwo$ci przez innych wy-
musza zmiane stylu zycia. Po-
woduje ograniczenie kontak-
tow towarzyskich, izolacje,
acozatymidzie obnizenie po-
czucia godnoSci i wartoSci
wtasnej, spadek pozycji spo-
tecznej, depresje. Najlepiej
wiec, by NTM leczyt zesp6t -
urolog, ginekolog i neurolog.
(jog)

Wybierz sig dzis w potudnie do Teatru WybrzeZe

Niezwyktapodroz
dlachorychdzieci

Fascynujace spotkanie ze zna-
nymi postaciami, ktorych co-
dzienno$¢ zwigzana jest z po-
dr6zowaniem, to rOwniez
szansana oderwanie sie od co-
dziennosciiprzeniesienie wod-
legte zakatki $wiata - Fundacja
,Zy¢ zPompg” juz po raz trzeci
organizuje spotkanie charyta-
tywne , Wielka podr6z”.

Caty doch6d zimprezy zosta-
nie przeznaczony na adaptacje
Centrum wsparcia matego pa-
cjenta z pompa, czyli kom-
pleksu edukacyjno-terapeu-
tycznego dla dzieci przewlekle
chorych, ktdrych zycie wspo-
magane jest przez pompy me-
dyczne.

Centrum zapewnia¢ bedzie
swoim podopiecznym m.in. us-
prawnienie ruchowe, trening
przedszkolny, warsztaty nau-
koweikulturalne, zabawy twor-
cze oraz spotkania uspotecznia-
jace.

- Stowem wszystko, co tracg
wdziecinistwie podczaslicznych

pobytow w szpitalu - wyjasnia
Beata Stawicka z Fundaciji.

Program wydarzenia sktada
sieztrzech czesci. W pierwszej
bedzie mozna zobaczy¢ Miro-
stawa Bake z Teatrem Tarnca
»Pasja” oraz wystep Piotra
Lisieckiego, finalisty ,Mam Ta-
lent”. W kolejnych punktach
dziecirazem zrodzicamibeda
mogli wzig¢ udziat w warszta-
tach tanecznych, plastycznych
iz robotyki. Trzecia, najwaz-
niejsza cze$¢ wydarzenia to
opowiesci o podrozach akto-
row Patrici Kazadi, Mirostawa
Baki, Doroty Kolak i Piotra
Myszki, mistrza $wiata w wind-
surfingu.

*kkk
Tegoroczna edycja , Wielkiej
podrdzy” odbedzie sie 4marca
0 godz. 12. w Teatrze Wy-
brzeze. Bilety w cenie 20 ztbe-
dzie mozna naby¢ tuz
przed wydarzeniem w kasie
teatru.
(dag)



