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W pogoni za zyciem

Czy postepujace, ciezkie
schorzenie neurologiczne moze
wywaotac na twarzy chorego
usmiech? Zmusic go do dziatania,
famania barier, wyczynow, na
ktore nie odwazytby sie niejeden
zdrowy cztowiek? Czy mozna
cieszyc sie nawet niewielka
poprawg sprawnosci? Osoby
chore na rdzeniowy zanik miesni
(Spinal muscular atrophy - SMA)
udowadniajg, ze nie ma rzeczy
niemozliwych. Zaktadajg rodziny,
pracuja, podrozuja. Realizuja swoje
plany, marzenia i pasje. Teraz majg
dfugo wyczekiwany i refundowany
lek, ktory napisat dla nich od nowa
scenariusz na zycie.

Rdzeniowy zanik mig$ni — w Polsce kilka-
set 0s6b chorych i za kazdym razem inna
historia. Zawsze niesamowita, inspirujaca,
wzruszajaca. Dajaca do myslenia i burzaca
stereotypy. Obserwujac, jak mimo prze-
ciwnosci losu ,,zanikowcy” $wietnie sobie
radzg, zachowujac przy tym rados¢ i pogo-
de ducha, mozna akronim SMA odczytac
na nowo: sita, motywacja, ambicja. To one
zmuszajg osoby z rdzeniowym zanikiem
mies$ni, by si¢ nie poddawaly i wziely zycie
W swoje rece.

Kwalifikacja do terapii

W grudniu2016r.w USA, aw czerwcu 2017r.
w Unii Europejskiej zarejestrowano nusi-
nersen — pierwszy lek na SMA. Wreszcie
pojawila si¢ dla chorych nadzieja i szansa
na lepsze zycie. Zrozpaczeni rodzice uj-
rzeli $wiatetko w tunelu, na ktérego koncu
czekaly na ich dzieci sprawnos¢ i zdrowie.
Z kolei doroéli pacjenci z SMA odzyskali
cze$ciowq sprawnos¢, a co najwazniejsze
- realng szansg, ze bedzie lepiej. W Pol-
sce lek objety jest refundacja od ponad
roku. Kwalifikacja do terapii nusinersenem
wymaga wykonania szeregu badan, m.in.
badania genetycznego, neurologicznego,
oceny stanu kregostupa. Do tego docho-
dza konsultacje specjalistyczne oraz testy
funkcjonalne, ktore przeprowadza sie za-
rowno przed pierwszym podaniem leku,
jak i przed kazdym nastgpnym. Jesli wynik
kolejnych badan funkcjonalnych dwa razy
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z rzedu bedzie nizszy od pierwszego, pa-
cjent moze zosta¢ wykluczony z leczenia.

Lek podaje si¢ poprzez punkcje w krego-
stup. Chorzy, ktérzy zdecydowali sie na
leczenie, mieli szczescie pomyslnie przejsé
kwalifikacje i sg juz po kilku dawkach nu-
sinersenu, oczywiscie nie zaluja. Czuja si¢
zdecydowanie lepiej, a terapia otworzy-
fa przed nimi nowe perspektywy, dodala
skrzydet. Podekscytowani, opowiedzieli

nam o sobie i o tym, co lek zmienit w ich
zyciu.

tukasz Kufta, 33 lata

Byl jedna z o0sdb, ktére mocno zabiegaly
o dostepno$¢ leku w Polsce. Gotéw po-
ruszy¢ niebo i ziemig, zeby si¢ udato. Byl
u Agaty Kornhauser-Dudy. Obiecata po-
moc. Byl u ministra Szumowskiego i u wie-
lu innych politykéw. Pisat listy do dwczesnej

premier Beaty Szydto, aby opowiedzie¢ o lo-
sie chorych na SMA. Organizowal zbiorki
pienigdzy na badania lekdw w poczatkowej
fazie. Walka o leczenie zajeta w sumie 7 lat.
Zorganizowal ,Podniebng druzyne SMA),
aby dotrze¢ z kampanig informacyjna do-
tyczaca nowych mozliwosci terapeutycz-
nych do jak najwigkszej liczby oséb. Byla to
grupa skoczkow spadochronowych chorych
na rdzeniowy zanik migéni, ktorzy starali
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si¢ udowodni¢ opinii publicznej, Ze mimo
przeciwnosci losu sa zdolni do wielkich
wyczynéw. Piekna akcja i zauwazona przez
media. Dzigki niemu i innym, ktorzy sie nie
poddawali, dostep do leczenia w Polsce stat
sie faktem. Dziesiatki, a moze setki dzieci
zostaly uratowane, wiele os6b dorostych
cze$ciowo odzyskato sprawnosc.

— Chciatem dotrzec do jak najwiekszego
grona odbiorcéw, zeby im pokazac: lu-
dzie, patrzcie, jest taka choroba jak SMA
- jest Smiertelna, zabiera nam sity, ale my
sig nie poddajemy, mamy lek, ktory jest
w naszym zasiegu, potrzebujemy waszego
wsparcia w walce o dostep. W zorganizo-
wanych przez nas trzech akcjach skokow
wzieto udziat ponad 180 o0s6b, rowniez
z innymi niepetnosprawnosciami, ktére
chciaty nam pomdc - mowi.

Jak przyznaje, gdyby sie nie udato, byt na
tyle zdeterminowany, by rzuci¢ wszystko
i wyjecha¢. Do Niemiec, gdzie lek byt re-
fundowany. Wystarczylo, aby znalazt tam
prace, a po 3 miesigcach bylby objety opieka
zdrowotng i wiaczony do leczenia.
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tukasz Kufta: Teraz, kiedy wiem, Ze moje Zycie nie ma tak krdtkiego okresu
waznosci, planujg rozwaj zawodowy. Choe takze powracic do skokow

spadochronowych, z ktarych musiatem zrezygnowac ze wzgledu na stabnace
miesnie szyi i tutowia. Dzigki terapii nusinersenem moje migsnie powoli
0dzyskuja utracong Sprawnosc, a plany i marzenia nabraty nowego wymiaru

Lekarze rozpoznali u niego SMA - typ 1.
Diagnoz¢ postawiono, kiedy miat 2 lata.
Przedtem nikt w jego rodzinie nie cho-
rowal. Zawsze poruszal si¢ wylacznie na
wozku. Poniewaz chorowal od dziecka,
zdawal sobie sprawe, Ze z czasem bedzie
coraz trudniej. Mowi, ze uchronilo go to
przed szokiem albo stanem, w ktérym nie
mialby ochoty dalej zy¢. Najtrudniejszy
byt dla niego okres dojrzewania. Wtedy
pojawit sie bunt mtodzienczy. - Kiedy
hormony buzujq cztowiek chciatby by¢é
~hormalny”, a tutaj choroba przygwoz-
dzita mnie do wozka i niestety wiele
rzeczy byto dla mnie nieosiggalnych. To
byt okres, kiedy byto mi naprawde ciezko
- wspomina.

Kochat rysowa¢, startowat na ASP, chcial
by¢ artysta, jednak jego rece coraz bardziej
odmawialy postuszefistwa. Stanat przed de-
cyzja: ASP i niepewna przysztos¢ czy infor-
matyka i pewnos¢ pracy, zwlaszcza ze z po-
wodu choroby postugiwanie si¢ kredkami
czy farbami stawalo sie coraz trudniejsze.
Dzi$ jest inzynierem informatykiem ze spe-
cjalizacja sieci komputerowych i baz danych.
Zajmuje si¢ projektowaniem stron interne-
towych i grafik. Od lat jest na swoim. Pro-
wadzi wlasng dzialalnos¢ gospodarcza i ceni
sobie niezalezno$¢ — zawodowg i finansowa.
Przedtem réznie bywalo z jego zatrudnie-
niem. Wielokrotnie napotykat bariery.

- Kiedys szukatem pracy jak kazdy nor-
malny cztowiek, ale kiedy przyznawatem
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sig, Ze jestem osobg z niepetnosprawno-
scig, styszatem odpowiedZ odmowng.
Kiedy ukrywatem méj stan, otwierato
sig przede mng duzo wiecej drzwi. Udato
mi sie zatrudni¢ w software house, gdzie
przepracowatem 4 lata i zdobytem duzg
wiedze zawodowg i biznesowg. To po-
zwolito mi zatozy¢é wlasng firme. Mysle,
Ze teraz osoby niepetnosprawne sqg ina-
czej postrzegane. Pracodawcy zaczynajg
rozumiel, ze mogg byc one tak samo
efektywnymi pracownikami jak ludzie
zdrowi. Poza tym otrzymujemy dodatko-
we bonusy za prowadzenie dziatalnosci
gospodarczej, mamy dofinansowanie do
sktadek ZUS, ktére sq blisko o potowe
nizsze niz w przypadku osob sprawnych.
Mozemy tez dostac jednorazowg dotacje
z urzedu pracy w wysokosci nawet do
70 tys. zt. To otwiera przed nami nowe
mozliwosci — opowiada.

Odkad pojawito si¢ leczenie nusinersenem,
duzo si¢ w jego zyciu zmienilo. Zaczal na
wiele spraw patrze¢ inaczej. O postepach
w terapii méwi z zaangazowaniem: — Z po-
czgtku bytbym szczesliwy, gdyby lek cho-
ciaz zahamowat chorobe. Moje zycie juz
by sie zmienito, nie myslatbym, ze bedzie
ze mnq coraz gorzej i ze czeka mnie tylko
Smier¢. Tymczasem nusinersen bardzo
pozytywnie mnie zaskoczyl. Potrafie juz
samodzielnie siedzieé, a umiejetnos¢ te
utracitem ok. 12 lat temu. Dostrzegam
bardzo widoczny postep. Podczas badati
funkcjonalnych w szpitalu przeprowa-
dzanych przez rehabilitantow wyskoczy-
tem z wyniku 20 punktow na 36, przy
czym kazdy punkt przyznawany jest za
jedng sprawnos¢. Dla przykladu - pod-
niesienie reki to jeden punkt, przetozenie
jej z boku na bok drugi. Potrafie wykonac
duzo wiecej (wiczen, z ktorymi wczesniej
miatem trudnosci. Wzmocnily mi sie
plecy, lepiej méwie. Nawet praca przy
komputerze mniej mnie meczy. Przed le-
czeniem podniesienie szklanki z herbatg
nie byto dla mnie mozliwe. Musiatem ko-
gos$ prosié, zeby mi te szklanke podnidst,
przytrzymal, zebym maogt sie napié. Teraz
radze sobie sam. To jest cud. Przyznam
sig, ze nie spodziewalem sig az takiego
sukcesu.

Jest pierwsza osoba w Polsce, ktorej podano
lek podpotylicznie. Zwykle wykonuje si¢ to
w odcinku ledZzwiowym, ale u niego po trze-
ciej dawce pojawily sie w tym miejscu zro-
sty i opuchlizna. Gdyby wéwczas nie udato
si¢ znalez¢ miejsca w potylicy, przez ktdre
mozna przeprowadzi¢ punkcje, mogltby
zosta¢ wykluczony z programu lekowego.
Na szczescie nie byto takiej koniecznosci.

- Teraz, kiedy wiem, Ze moje zycie nie ma
tak krotkiego okresu waznosci, planuje
rozwéj zawodowy. Chce takze powrécié
do skokéw spadochronowych, z ktérych
musiatem zrezygnowac ze wzgledu na
stabngce migsnie szyi i tutowia. Dzigki
terapii nusinersenem moje miesnie powo-
li odzyskujg utracong sprawnos¢, a plany
i marzenia nabraly nowego wymiaru.
Dlatego gleboko wierze, ze bedzie jeszcze
lepiej i Ze mi si¢ uda — mowi.
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Angelika Chrapkiewicz-Gadek, 39 lat

Kiedy dowiedziala sig, ze juz nigdy nie
wstanie z wdzka i nie bedzie chodzié, za-
miast sie zalamac i rozpacza¢ kupita sobie
czerwone szpilki. Takie, o jakich marzyta
przez cale zycie. Do tej pory ze wzgledu na
swoja niepelnosprawno$¢ mogta nosic tylko
obuwie na plaskiej podeszwie, najlepiej
ortopedyczne. Czerwone szpilki byty dla
niej symbolem - kobiecosci i walki, ktorg
miala przed sobg.

Angelika urodzila si¢ zdrowa i sprawna. Sie-
dziata, chodzita, bawila si¢ jak inne dzieci.
Cos niedobrego zaczglo si¢ z nig dzia¢, kiedy
skonczyla 3 lata. Przewracala sie, potykata,
chodzila na palcach. Stawala si¢ coraz bar-
dziej wiotka. Zaniepokojeni rodzice poszli
z nig do lekarza, ale w Zakopanem, gdzie
mieszkata, nie bylo specjalisty, ktory posta-
witby diagnozg. Dopiero po 3 latach speku-
lacji na temat jej zdrowia trafita do Warsza-
wy, gdzie uslyszata gorzkie stowa — SMA3.
Byt rok 1986, a ona miala 6 lat. Wowczas
o rdzeniowym zaniku mig$ni niewiele wie-
dziano, nie potrafiono go leczy¢. Zalecano
jedynie rehabilitacje — codzienng, zmudna.
Inne dzieci w tym czasie beztrosko biegaly,
bawily si¢ lalkami. Ona pracowala na swoja
site fizyczng i psychiczng, bo cho¢ kazdego
dnia stablo jej cialo, wzmacniat si¢ charakter.
Wozek pojawil si¢ w jej zyciu, kiedy miala
14 lat. Najpierw uzywata go na dalsze spacery,
z czasem zaczal towarzyszy¢ jej na co dzien.
Dzi$ to prawdziwa sitaczka. Zadbana,
usmiechnieta i mimo przeciwnosci losu
kochajaca zycie. Jak mowi - takie, jakie ma.
Opisuje je w swoich ksigzkach. Pierwsza —
»ZdobadZ swdj szczyt” to opowies¢ o bu-
dowaniu wewnetrznej sity i o spetnianiu
marzeft pomimo wszystko.

- Rok temu moim szczytem byt nusiner-
sen i jest nim nadal. Przede mng byla
dtuga droga, by da¢ z siebie wszystko,
zeby lekarstwo zadziatlato - wyznaje.
Teraz pracuje nad drugg ksiazka, w kto-
rej probuje odpowiedzie¢ na pytanie, jaka
warto$¢ ma dla niej najwigksze znaczenie.
A jest nig samo zycie — by¢ szczesliwym
i mie¢ swoje pasje. Angelika ma ich mno-
stwo. Na tyle duzo, by zawstydzi¢ niejed-
nego zdrowego czlowieka. Krucha kobieta
o nieprzecietnej urodzie podejmuje szalone
wyzwania. Przyznaje jednak, ze jej odwaga
to tylko pozory. Tak naprawde bardzo si¢
boi, ale strach dziata na nig mobilizujaco.
Na przekér niemu jest dzielna. Zeby udo-
wodni¢, Ze nie ma rzeczy niemozliwych.
Kocha nurkowanie. Jest pierwszym w Pol-
sce licencjonowanym nurkiem w systemie
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Angelika jest aktywna zawodowo.
Jako ambasadorka jednego z biur
podrozy sprawdza oferty handlowe
pod katem przystosowania obiektow
dla osob niepetnosprawnych ruchowo.
0 podrozach wie sporo. Ukonczyta
turystyke, a doswiadczenie zdobyta,
pracujgc w biurze podrozy. Przy
okazji bierze udziat w kampaniach
reklamowych. Jest reprezentantkg
producenta wysokiej jakosci
aktywnych wozkow
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Angelika Chrapkiewicz-Gadek: Nusinersen wywrdcit moje zycie do gory
, nogami. Dat mi nadzieje na wigkszq perspektywe czasowa, na to, ze

coraz wiecej bede mogta zrobic. Dotychczas zytam z mysla, ze nie ma

dla mnie nic oprdcz ciagtej rehabilitacji. Dlatego kiedy pojawit sie lek,

przezytam szok

Handicapped SCUBA Association z rdze-
niowym zanikiem mig¢$ni. Ma na swoim
koncie ponad sto nurkowan. I to nie byle
gdzie, bo w Morzu Czerwonym i Adriatyku.
Przez wiele lat byla prezesem Stowarzysze-
nia Nautica i sama organizowata wyprawy
pletwonurkowe dla 0sob niepelnospraw-
nych. Jak opowiada, pod woda odnajduje
wolnos¢.

0d kilku lat chodzi po gérach, mimo lgku
wysokosci. Kocha je od dziecka. Zawsze
czuta w sercu bol, Ze wspinaczka nie jest dla
niej. A jednak przezwycigzyta strach, sta-
bos¢ fizyczng. Przed wyprawami w gory sta-
ra sie redukowac swoja wage do 45 kg, aby
towarzyszacej ekipie tatwiej bylo ja wniesc¢.
W wyprawie na Kilimandzaro dotarfa na
wysokos¢ 5200 m n.p.m., zdobyla tez Rysy,
Mnicha, Gerlach. Podczas $miatych wyczy-
néw towarzyszy jej maz — strazak, tak jak
ona kochajacy zycie.

Ale pasje to nie wszystko. Angelika jest
aktywna zawodowo. Jako ambasadorka
jednego z biur podrézy sprawdza oferty
handlowe pod katem przystosowania obiek-
tow dla osob niepetnosprawnych ruchowo.
O podrozach wie sporo. Ukonczyta tury-
styke, a do$wiadczenie zdobyta, pracujac
w biurze podrdzy. Przy okazji bierze udziat
w kampaniach reklamowych. Jest repre-
zentantka producenta wysokiej jakosci ak-
tywnych wozkow. Zostata takze zaproszona
przez znang marke odziezowa do kampanii
»Jestes idealna, kiedy jeste$ sobg”. Wystepu-
je jako prelegentka motywacyjna w szko-
tach, na uniwersytetach, podczas spotkan
organizowanych przez firmy. Opowiada
o sobie, o tym, co jg inspiruje, cieszy, daje
site. Dodatkowo jest ekspertem w Urzedzie
Marszatkowskim w Krakowie, gdzie udziela
konsultacji na temat dostepnosci obiektow
dla 0s6b z niepelnosprawnoscia ruchows.
Angelika jest wszedzie doceniana, ma na
swoim koncie wiele nagréd. Magazyn ,,Inte-
gracja” w wydaniu specjalnym ,,Lista Mocy”
umiescil ja wsréd 100 najbardziej wptywo-
wych Polek i Polakéw z niepelnospraw-
noscig. Zdobyta tytut honorowy Lady D.
przyznawany przez Sejm Rzeczypospolitej
Polskiej kobietom, ktére pomimo niepet-
nosprawnosci wnoszg istotny wktad w wiele
dziedzin Zzycia spotecznego. Jest tez Lodo-
tamacz w kategorii prowadzenia wlasnej
dzialalnosci gospodarczej oraz rozwijania
przedsigbiorczosci. I jeszcze jeden tytut,
bardzo wazny i osobisty, bo jego zdoby-
cie wymagalo ogromnej odwagi: finalistka
I Wyboréw Miss Polski na Wozku.

Do niedawna jej choroba nie dawata zad-
nych szans na wyzdrowienie ani nawet po-
lepszenie. Dlatego starata si¢ w pelni wyko-
rzystac czas, jaki pozostat jej do catkowitej
utraty sprawnosci. Szybko, jak najszybciej,

zeby zdazy¢. Kiedy pojawil sie lek, nabrata
jeszcze wigkszego apetytu na zycie. Teraz
nie musi si¢ juz tak spieszy¢. Pojawiajg si¢
nowe nadzieje.

- Nusinersen wywrdcit moje zycie do
gory nogami. Dal mi nadzieje na wiek-
szg perspektywe czasowg, na to, ze coraz
wiecej bede mogla zrobié. Dotychczas
zytam z myslg, ze nie ma dla mnie nic
oprocz cigglej rehabilitacji. Dlatego kiedy
pojawit sie lek, przezylam szok. Plakatam
ze wzruszenia przez tydzien. Zaczetam
czytaé rozne publikacje, wyniki pierw-
szych badan. Nawet nie marzytam, ze
kiedykolwiek bedzie on w moim zasiegu
- wyznaje.

Dzis jest juz po sze$ciu dawkach nusiner-
senu. Kazda kolejna przynosi nowe zmia-
ny, przywraca jaka$ dawno zapomniang
sprawnosc.

- To jest niesamowite. Po leku zmienit sig
moj komfort zycia. Pewnych rzeczy juz
dawno nie robitam, a teraz moge. Zwiek-
szyla sie u mnie sprawnos¢ koriczyn gor-
nych, ruchy sg bardziej plynne, szybsze.
Mam lepszy chwyt rgk. Potrafie utrzy-
mac kubek, zaczetam otwierac butelki.
Dawniej, kiedy przesiadatam si¢ z t6zka
na wozek, musiatam skupic na tym calg
uwage, a teraz robie to z tatwoscig. Za-
obserwowatam, ze mniej sie mecze. Moge
wykonac wiecej czynnosci i nie czuje
zmeczenia. Przedtem musiatam w cig-
gu dnia czesto odpoczywal, a ok. 20.00
bytam juz bardzo zmeczona. Kiedys, gdy
w galerii handlowej jechatam z jednego
kotica do drugiego, zawsze w potowie
drogi musiatam sobie zrobic przystanek,
zeby odpoczgé. Teraz bez problemu moge
przejechad na wozku diuzsze dystanse.
Podnosze cigzsze rzeczy z ziemi. Odkgd
pojawit sig lek, wiele 0s6b pyta mnie,
kiedy wstane z wozka. Zdaje sobie jednak
sprawe, Ze poniewaz siedze na wozku
od 5 lat, kiedy catkowicie przestatam
chodzié, bez obcigze# koticzyn dolnych
w organizmie zachodzg rézne nieodwra-
calne zmiany, ogromne straty. W moim
przypadku doszlo juz do osteopenii, czyli
zwapnienia kosci. Dlatego chce podkre-
sli¢, ze dla mnie juz sam fakt, ze choroba
nie postepuje i z kazdym dniem czuje sig
silniejsza, odkrywam nowe mozliwosci,
to ogromny postep. Moja jakos¢ zycia
zdecydowanie sie zmienita - relacjonuje.
Jak spedza czas w pandemii? Inaczej niz
zwykle. Wreszcie spokojnie, w domu, co ze
wzgledu na rozpierajacy ja energie nie jest
fatwe. Ostatnio czgsto jezdzi na specjalnym
rowerze, przystosowanym dla oséb z nie-
pelnosprawnoscia ruchows, piecze chleby
i snuje plany na przyszlo§¢. Nawet bardzo
odlegla. .
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