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Najpierw zaczyna
wszystko lecieé z rak:
kubek z kawa, dhugopis,
ksiazka. Pojawiajq sie
drzenia konczyn,
utrata rownowagi,
potkniecia. Potem
stowa wiezna w gardle.
Miegénie odmawiaja
postuszenstwa. SLA

to jedna z tych choréb,
przy ktorej lekarze
bezradnie rozktadaja
rece. '

edwie rok temu Mirostaw

Kowalski siedzial za stotem

wigilijnym i bawit wszystkich
anegdotami. Do niedawna  twar-
dziel” z Pragi, pracoholik i wulkan
energii, juz wiedzial, e choruje
na SLA, ale byt w duzo lepszej formie
niz dzié. Znajomi, ktorzy odwiedzaja
go w domu na Bialotece, nie potrafia
ukrye lez.

Komornik puka do drzwi

Jemu samemu sptywajg po po-
liczku jedna za druga, ocierane tro-
skliwie przez syna Mariusza i zone
Mariole. Mirek co chwila spoglada
duzymi niebieskimi oczami. Cheial-
by opowiedzied, co czuje, ale nawet
krétkie stowo przychodzi z wielka
trudnoécia. | poza najblizszymi zro-
zumied nie potrafi go nikt.

W salonie na parterze duzego
domu oglada wlasnie Justyne Ko-
walczyk w telewizji. W duZym fote-
lu z pilotem, ktéry pozwala rozlozyé
go prawie do pozycji lezacej. To jedy-
my sprzet, ktory sfinansowat PFRON.
Na pionizator za 15 tys. zl, ktory po-
zwolithy stanaé na nogi, a moZe tak-
ze nieco poruszad sie, by przediuzyé
sprawnoéc mieéni, ju? nie starczyto.

Dzis Maricla Kowalska musi wy-
bierac: zaptaci¢ za prad czy za lecze-
nie. Wie, cowybrac. Ale sama rehabi-
litacja i leki pochlaniaja kilka tysiecy
| zlotych miesigcznie.
| W kominku powoli zarzy sie duga
szczapa drewna.

Upadek pierwszy

Zyli dostatnio. Obydwoje, Mario-
la1Mirek, zwiazani z korporacjami,
kochali prace, a firmy szczodrze wy-
nagradzaty ich poswiecenie. Zona
pokazuje wspdlne zdjecie z pobytu
| w Wielkiej Brytanii, gdzie firma po-
wierzyla jej prowadzenie projektow
na cata Europe. Postawny meZczyzna
wygladem nie przypomina dzisiej-
szego Mirka, przykutego do t6zka
1 fotela w salonie. Obydwoije staé
byto na oplacenie prywatnej opieki
medycznej. Do czasu gdy pojawila sie
choroba. Prywatni ubezpieczyciele
na wiesé o diagnozie zadali coraz
wiekszych sum za ushugi medyczne.
A wramach optaconych pakietéw me-
dycznych nie cheieli wysytac lekarzy

Wesprzyj chorych na stwardnienie zanikowe boczne

Osoby z SLA w zaawansowanym stadium choroby s3 catkowicie uzaleinione od inmych. Ale otoczone troskliwg

opieka, moga cleszyé sig tyciem... do kofica

na warszawska Bialoteke. Szczescie,
Ze jest jeszeze hospicjum domowe
ksiezy mariandw z ul. Tykocinskiej,
ktérego pracownicy troskliwie opie-
kuja sie chorym.

Byt 2009 r., czerwiec. Jeszcze
w styczniu tego samego roku Mirek
przeszed! ostra wirusowa infekcje.
Jedna z teorii poszukujacych przy-
czyn stwardnienia zanikowego bocz-
nego mowi wlasnie o wirusowym
podtozu. Mniej wiecej wtedy upadt
po raz pierwszy. Gdy po wielu tygo-
dniach zdarzyto sie to podezas wizyty
w przychodni, po calodziennym bie-
ganiu do réznych lekarzy specjali-
stdw, trafit do szpitala na Szaserdw.
Przez caly grudzien lekarze wyklu-
czali kolejne schorzenia: nie nowo-
twar, nie guz, nie padaczka. Wreszcie
odkryli: neuroborelioza. Kleszcz mu-
siat ukasi¢ 6-7 lat wczesnie). Po sil-
nej antybiotykoterapii i rehabilitacji
miato by¢ lepiej. Ale kolejne turnusy
nie zmienialy stanu pacjenta. Przy-
czyny trzeba bylo szukaé wiec dale].
Choroba meza spadia na ramiona Ma-
rioli, usitujace) godzié prace zawo-
dow3 z potrzeba 24-godzinnej opieki
nad Mirkiem. I jeszeze schorowanymi
rodzicami.

Zrozumiec milczenie

Zawsze byl dusza towarzystwa.
Takze w szpitalu, gdzie pielegniarki
ilekarze uwielbiali zdyscyplinowane-
go 1 pogodnego pacjenta. Ale pacjent
zadawal tez pytanie: ,co mi jest?”.
A oni rozkladali rece. Wreszcie ktod
wpadt na pomyst, zeby zrobié...

- Kotek, co to byto za badanie:
AME, AMG?

- Hhhma, uhhm - Mirek dosko-
nale pamieta, ale zanim uda mu sie
przekazac trzyliterowy skrot, mija
mimta.

- Aha, EMG, dzieki kochanie.

W ciggu kilkunastu miesie-
cy stracit potowe wagi. To lepie],
bo 135-kilogramowego mgzczyzny
nikt nie unidstby z fotela. Problem
w tym, Ze wickszos¢ tej wagi toutrata
miesni.

SLA zdiagnozowano po raz pierw-
szy ponad 130 lat temu. Postepujaca
neurologiczna choroba prowadzi
do niszczenia komérek nerwowych
odpowiedzialnych za ruch. W czasie
rozwoju choroby dochodzi do powol-
nego, ale systematycznego pogarsza-
nia sie sprawnoéci, a wpdiniejszych
etapach nawet do catkowitego parali-
iu i ostatecznie $mierci przez zatrzy-
manie pracy migsni oddechowych.
Sredni czas trwania choroby - okoto
2,5 roku od diagnozy. Jedna czwarta
przezywa diuzej mz s lat, a 5 proc.
wiece] niz 10. Jak Kasia Rosicka-Ra-
czyniska, wlascicielka agencji mode-
lek z Lodzi, autorka bestsellerowej
ksiazki ,Otowek”. I Steven Hawking,
genialny brytyijski astrofizyk, ktory
7yje z ta chorobg od 1963 r. Diagnoze
postawiono, gdy miat 21 lat, chociaz
wiekszoéé pacjentdw zapada na SLA
w piatej lub szdstej dekadzie #ycia.

Otéwek w reku Boga

Kasia stopniowo tracita prace,
pieniadze, urode i przyijaciol. Kiedy
juz nie mogla méwié, nauczyla sie
korzystad z oprogramowania kom-
puterowegp, ktérym moze sterowad
dzieki specjalngj przyklejane) na czo-
le kropee. Dzigki niej moZe pisac. Je-
stem otdwkiem w reku Boga” - ten
cytat ze $w. Matki Teresy z Kalkuty
otwiera 3o0-stronicowa ksiazke Kasi.
Wiagnie zabiera sie za druga.

Podobny system otrzymat od ko-
legdw ze swojej korporacji Mirek.
Pierwszy e-mail, ktéry wyslal, tra-
fit do trojea przyjaciot z firmy. Na-
pisal tylko... .dziekuje”. Ale trwalo

to kilkadziesiat minut. Czy beda na-
stepne wyrazy? Mariola Kowalska
wierzy, ze tak. Chociaz jej maz bole-
nie przezywa dzié wlasng niemoc.
[ z trudem sobie z nig radzi.

- Nasze Zycie zmienito sie 0 180
stopni. Kiedys zylidmy na przyzwo-
itym poziomie, dzi§ do domu puka-
ja windykatorzy z gazowni, Zeby
odtaczyé nam ogrzewanie za dhugi.
Byliémy zapracowani, mielismy
codziennie wielkie plany i tysiace
zajeé, dzig zastanawiamy sie tylko,
czy noc bedzie spokojna. Bylismy
zdrowi, a dzis kolo doika Mirka lezy
corano kilkadziesiat lekarstw, table-
tek i witamin do petkniecia. Przyszio
nieé¢ bardzo trudny krzyz... Mariusz,
otrzyj prosze tacie fze.

Tomasz Golab

Otrzyjmy Mirkow1 ize

TOMAAE GOLYR

Nie mamy lekarstwa

KuZma-KoZaKiEWICE,
NEUROLOG
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= Stwardnienie boczne
zanikowe to jedna

z najcigiszych chorab
neurozwyrodnieniowych,

w ktdrej dochodzi

dec uszkodzenia wielu
procesdw koméarkowych. Mimo
e czedd jej mechanizmow
jest juz dobrze znana, wciad
niz wiadomo, co dokfadnie
zapoczgtkowuje proces
chorabowy. Dlatego nie istnieje
leczenie przyczymowe: mamy
leki, ktore mieznacznie
przedtuzajz przezycie, i inne,
ktdre w bardzo niewlelkim
stopniu dziataja na chjawy
SLA. Ale nie naich preyezyne.
Pacjenci 5LA to osoby
uwiezione we wlasnym

ciele: maja réinego

stopnia niedowtady

i trudnosci z komunikacja,
alz ich osobowosc nie ulega
zrianie. W Polsce, niestety,
nie stworzano systemu opieki
dla tych chorych, nie mamy
tez wystarczajacej liczby
rmiejse, gdzie moglibysmy

ich skutecznie rehabilitowac,
przedtuzajac ich sprawnosc.
7 powodu brakdw fimansowych
stuzby zdrowia chorzy

nie maja wystarczajacego
dostepu do skutecznej

terapii wspomagajacej, -

na przykfad elektronicznych
komunikatordw

czy nieinwazyjne]

wentylacji, ktdra mogliby
stosowad w warunkach
domowych.

Koncert, Dla M...”

Przyjaciele Mirostawa Kowalskiego organizuja koncert charytatywny,

by wesprzeé jego rehabilitacje. 11 lutego, w swigto Matki Botej z Lourdes
i przypadajacy w tym dniu Swiatowy Dzieri Chorego, w sali koncertows]
Europejskiego Centrum Matecznik Mazowsze w Karolinie obok Otrebus
wystapia m.in. Monika Kuszytiska, solistka Varioux Manx, ktdra

od czasu wypadku spiewa na wdzku inwalidzkim, Magda Steczkowska,
Danga Stankiewicz oraz Jacek Telus. Na scenie pojawiajq sig takie
zespoly: Projekt Volodia Spiewajgcy utwory Wysockiego i Zespdt Piesni

i Tarica UW ,Warszawianka", Bedzie reprezentantka muzyki klasyczne

- Malgorzata Godlewska, wspanialy kontralt, oraz musicalowej -
Aurelia Lugnia-Stankiewicz. Wazne i pigkre teksty przeczytaja Elibieta
Zajacowna i llona Kucifiska-Boberek, Kolega z korporacji, w ktorej
pracowal Mirek, Leszek Podstawski, wystapi jako sobowtdr Ehisa
Presleya. Zaprzyjafniony ksiadz Darek zagra ze swoim zespotem.
‘Wystapi prowadzony przez Anne Zochowska Teatr od Czapy z Garwolina.
W przerwie koncertu odbedzie sig aukcja na rzecz chorych na 5LA. Swoja
prace przekazal na nig m.in. Tomasz Budzyriski, malarz i lide~ zespolu
Armia, ktdrego obrazy bedzie mozna ogladac w holu Matecznika.
Patronat honorowy nad koncertem ,Dla M..." objgli marszatek
wojewddztwa, wojewoda mazowiecki oraz abp Henryk Hoser. Koncert
poprowadza: Karol Strasburger i Anna Zochowska. Sprzedaz biletéw

na www.koncertdlam.rwr.org.pl oraz w kasach Matecznika.
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