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myloidoza transtyretynowa (ATTR) to choroba wy-
Avvo{ana poprzez nasilone gromadzenie sie w obrebie
zréznicowanych tkanek i narzadéw nieprawidtowych de-
pozytéw biatka. Nalezy podkresli¢, ze naturalnie syntetyzo-
wana w watrobie transtyrtetyna, jest transporterem w krwi
w zdrowym organizmie. Wyrdznia sie dwie postaci amylo-
idozy transtyretynowej — nabyta tzw. typu dzikiego (ang.
wild-type) oraz forme dziedziczna, w ktérych nieprawidtowe
sfatdowanie transtyretyny prowadzi do rozwoju choroby.
Choroba cechuje sie zmiennoscia wystepowania geogra-
ficznego i etnicznego, co powoduje pewna indywidualnosé
w populacjach. Amyloidoza transtyretynowa moze miec
zrbznicowany obraz kliniczny, w ktéry wpisuje sie wiele nie-
charakterystycznych objawdw - zwigzanych z rozwijajaca
sie kardiomiopatia, ale rowniez neurologicznych, stawo-
wych, gastrycznych. Powoduje to, ze najczesciej od poczat-
ku objawdéw do rozpoznania choroby mija wiele miesiecy.
Niestety choroba ma postepujacy charakter i powazne ro-
kowanie. Zajecie serca prowadzi do rozwoju niewydolnosci
serca i arytmii. Poniewaz potencjalne terapie, zgodnie z ak-

tualnymi danymi naukowymi, powoduja raczej zahamo-



wanie choroby, niz jej wycofanie, niezwykle istotne jest
wczesne postawienie diagnozy. Stad potrzebne wydaje
sie objecie opieka nie tylko Pacjentéw, ale rowniez ich

Rodziny, ktdre moga dziedziczy¢ chorobe.

Rozpoznanie amyloidozy transtyretynowej serca wymaga
kompleksowej diagnostyki obrazowej i dostepnosci do ba-
dan genetycznych. Tradycyjnie do rozpoznania amyloidozy
transtyretynowej serca niezbedne byto wykonanie badania
histopatologicznego. Niedawna zmiana algorytmu w dia-
gnozowaniu amyloidozy serca dokonata sie wraz z poste-
pem technologicznym w obrazowaniu i rozwoju nowych
protokotéw badania scyntygraficznego. Aktualnie central-
na role w rozpoznaniu petni badanie scyntygraficzne, nie-
zwykle pomocne sa badanie echokardiograficzne oraz ba-
danie rezonansu magnetycznego serca. Pomocnicza role
w diagnostyce petnig badania laboratoryjne oraz czynno-

Sciowe uktadu krazenia.

Poniewaz amyloidoza transtyretynowa w Polsce pozosta-
je choroba rzadka, mozna zauwazy¢ trudnosci w dostep-
nosci do zaawansowanej diagnostyki, w tym obrazowej
i genetycznej dla Pacjentow, ktorymi dysponuja tylko nie-
liczne osrodki kliniczne. Aktualnie na Swiecie obserwuje
sie znaczny rozwoj nowych lekow, w tym opartych na te-
rapii genowej, ktore sg badane w badaniach klinicznych.
Nalezy podkresli¢, ze pierwszym i jak do tej pory jedynym
lekiem powodujgcym zmniejszenie Smiertelnosci i pilnych
hospitalizacji z powodu zaostrzen choroby jest Tafamidis.
Amyloidoza serca moze zatem stac sie chorobg uleczana.
Niestety w chwili obecnej nie mamy jeszcze w Polsce refun-
dowanej zadnej terapii przyczynowej amyloidozy transtyre-
tynowejserca, coistotniewptywa najakoscé zycia Pacjentow,
ich Rodzin, a takze proces leczenia. Powoduje to niepokdj
Pacjentow, a takze ograniczenia dla Lekarzy w mozliwosci
realizowania terapii i niesienia pomocy Pacjentom i ich

Rodzinom.
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aczatem sobie zadawad pytanie, co sie ze mna dzieje. Je-
Zstem sportowcem - uprawiatem kickboxing. Cate zycie
trenowatem, chodzitem na sitownie. Co sie nagle stato? Podej-
rzewatem, ze moze to przez diete. Nie specjalnie dbatem o to,

by zdrowo jes¢ - przyznaje pan Janusz. Miat wtedy 42 lata.

Mineto kilka miesiecy. Problemy podczas szybkiego chodzenia
nasilaty sie. Zmiana diety nie pomogta. Pan Janusz zgtosit sie
do kardiologa i dostat skierowanie do szpitala. W szpitalu zro-
biono mu koronarografie, ktéra pozwala oceni¢ droznos¢ na-
czyn krwionosnych. — Okazato sie, Ze mam nadzwyczaj czyste
tetnice. Zadnej miazdzycy. Co w takim razie sie ze mng dzie-
je? Dlaczego nie wszytko jest w porzadku? — wspomina pan
Janusz. Poddano go kolejnemu badaniu - echokardiografii
serca, zwanej echem serca, ktére pozwala oceni¢ budowe ser-
ca i duzych naczyn krwiono$nych. Wykazato ono bardzo duzy
przerost przegrody serca. Lekarze uznali, ze do tej zmiany do-

prowadzito nadci$nienie.

Cisnienie krwi nie byto idealne — 140/80 mmHg, czasem na 90,

a norma wynosi 120/80 mmHg. Pan Janusz dostat leki obnizajace



cisnienie. Szybko na nie zareagowat. Cisnienie spadto do 110/70
mmHg. - Do tej drastycznej zmiany musiatem sie przyzwycza-
i¢. Nie mogtem wykonywac gwattownych ruchdw, bo gdy sie
schylatem i gwattownie podnositem, to krecito mi sie w gtowie.
Trwato to jakie$ dwa tygodnie, po czym organizm sie przestawit

i zaczat normalnie funkcjonowac — opowiada pan Janusz.

Po kilku miesigcach mezczyzna zgtosit sie na kontrolng wi-
zyte u kardiologa. Oczekiwane] poprawy jednak nie byto -
przegroda serca nadal sie powiekszata. Z 18 mm urosta do
19 mm grubosci. U zdrowego cztowieka ma 11 mm grubo-
Sci. — Nadal meczytem sie podczas chodzenia - przyznaje
pan Janusz. Lekarze stwierdzili, ze potrzeba czasu, aby leki

zadziataty. Kazali czekac.

Leki jednak wcigz nie pomagaty. - Dostatem skierowanie
do szpitala. Lekarze zrobili mi wszystkie badania, jakie tyl-
ko sie robi, aby wykry¢ choroby serca. Stawiali rézne hipo-
tezy, ale Zadnej nie udato sie potwierdzi¢. Wyniki wszyst-
kich badan byty prawidtowe, tylko delikatnie podniesiony
byt poziom cholesterolu - méwi pan Janusz. Nadal nie byto
wiadomo, co powoduje przerost przegrody serca. Lekarze
przepisali panu Januszowi nowe leki i znowu kazali czekac.
- Zapewnili, ze teraz moj stan powinien sie poprawic. Caty
czas byli przekonani, ze to przez nadcisnienie doszto do

przerostu przegrody — opowiada pan Janusz.

Czas uciekat, a poprawy nie byto. - Gdy pogoda byta stabilna,
wyZowa, to czutem sie dobrze, ale tak to czutem sie Zle. Czutem
kotatanie serca, pieczenie i bél w klatce piersiowe]. Chodzitem
po gorach - nie jaki$ wysokich, tylko po pagdrkach, takich
jakie sa w Beskidzie, ale szybko sie meczytem. Musiatem is¢
wolniej. Odstawatem od reszty grupy. Najgorszy byt ten bol
w Klatce piersiowej. Zaczatem bac sie, ze cos ztego sie ze mna
stanie. Przestatem chodzi¢ po gérach. Zaczatem unikac jakie-

gokolwiek wiekszego wysitku — opowiada pan Janusz.

Wkrétce do probleméw kardiologicznych dotaczyty dolegli-
wosci ze strony ukfadu nerwowego. — Gdy zaciskatem piesc, to

czutem straszny bél kosci. Dtonie mi puchty — méw pan Janusz.

Wszystko to trwato rok, moze dwa. - W 2018 roku pojecha-
tem do szpitala na kolejne badania kontrolne. Okazato sie,
ze przegroda serca caty czas sie powieksza - teraz ma juz
23 mm grubosci - méwi pan Janusz. Poprawy nie daty ani
kolejne leki, ani zmiana trybu zycia na bardziej spokojny.
Lekarze wcigz nie wiedzieli, co u pana Janusza powodu-
je ktopoty z sercem. - Pewnego dnia obudzitem sie rano,
Scisnatem dton i gdy jg wyprostowatem, zatrzasnat mi sie
palec srodkowy. Aby go wyprostowad, musiatem pomoc
sobie drugim palcem. Przerazitem sie. Nie wiedziatem, co
sie ze mna dzieje. Zaczatem przegladad Internet, ale nic nie
mogtem znalez¢. Byty tam opisane rézne choroby dtoni,

ale Zadna nie pasowata do mojej - opowiada pan Janusz.

Pojechat na kolejna wizyte kontrolna do szpitala i opowie-
dziat lekarzom o dolegliwosciach neurologicznych. To byt

objaw, ktory pozwolit rozpoznad u niego amyloidoze.

- Wczesniej nikt pana nie pytat o choroby w rodzinie?

- pytam zdziwiona.

- Pytali. Méwitem, ze moja mama, ktora zmarta w 2005
roku, chorowata na amyloidoze. Wtedy zrobili mi badania.
Lekarze pobrali mi fragment tkanki ttuszczowej i wystali go
do laboratorium, gdzie sprawdzano, co sie w tkance odkta-
da. Gdy zadzwonitem po trzech tygodniach, okazato sie, ze
niczego nie znaleZli, ze wszystko jest w porzadku — opowia-

da pan Janusz.

Wynik badania tkanki ttuszczowej uspit czujnos$¢ pana
Janusza. - To badanie jest bardzo skuteczne. Wykrywa

amyloidoze w 80 proc. Dlatego, gdy kto$ mi sugerowat, ze



moze to byc ta choroba, odpowiadatem, ze to niemozliwe
- mowi pan Janusz. Uspito to tez czujnosc lekarzy. — Gdy le-
karze styszeli, ze miatem robione badanie tkanki ttuszczo-
wej, zaczynali szukaé przyczyny moich dolegliwosci gdzie

indziej - dodaje pan Janusz.

Tylko jedna lekarka uznata, Zze pana Janusza trzeba zbadac
doktadniej w kierunku amyloidozy, bo badanie wycinka
tkanki ttuszczowej, choc jest skuteczne, nie zawsze pozwala
wykry¢ chorobe. — Pani doktor powiedziata, Ze to badanie
raz wychodzi, a raz nie. Jego wynik zalezy od tego, jaka to jest
amyloidoza. A odmian amyloidozy sa dziesigtki — opowia-
da pan Janusz. Ale badan w koncu nie zrobiono, bo nowe
leki zaczety dziatac. - Sprawity, Ze w klatce piersiowej juz
mnie mniej Sciskato. Tylko ten palec caty czas mi dokuczat.
Zatrzaskiwat sie i nie chciat sie wyprostowac. Caty czas mia-
tem tez problemy ze Sciskaniem dtoni. Jakby co$ mi jg blo-

kowato. Nie dawato mi to spokoju — opowiada pan Janusz.

Byt 2018 rok. Przyszta jesien, a wraz z nia zimne i wilgotne
dni. - Ktopoty z rekami sie nasility. Nie mogtem nimi ru-
szac. Byty takie, jakbym je wyjat z lodéwki - opowiada pan
Janusz. Przestraszyt sie i zapisat na wizyte do przyszpital-
nej przychodni. - Chciatem, aby wzieli mnie na oddziat, jak
zazwyczaj, ale nie byto miejsc. W przychodni przyjat mnie
lekarz. Powiedziatem mu o problemach z dtonmi, ktore sie
nasilaja, i ze to coraz bardziej mnie niepokoi. Ustyszatem,
ze te dolegliwosci nie majg nic wspblnego z sercem, ze
przesadzam, ale w koncu kazat mi za jakis czas przyjechac

do szpitala, na oddziat - opowiada pan Janusz.

W szpitalu ponownie robili mu wszystkie mozliwe badania.
- Lezatem wtedy chyba piec¢ dni i co chwile bytem ktuty.
Wszystko byto w porzadku. Na koniec miatem miec wy-
konane jeszcze jedno, nowe badanie - scyntygrafie serca

- opowiada pan Janusz.

Scyntygrafia serca pokazuje ukrwienie miesnia sercowego
i pozwala oceni¢ stan naczyn krwionosnych. Wykrywa tez
odktadajace sie w organizmie biatko — amyloid. Badanie jest
wykonywane w dwéch etapach. Etap pierwszy to sprawdze-
nie, jak serce zachowuje sie przy wysitku. Pacjent podda-
wany jest prébie wysitkowej, np. maszeruje na biezni. Drugi
etap polega na badaniu miednia serca w stanie spoczynku.
Potem oba obrazy poréwnuje sie, aby ocenic, czy sg obszary

stabiej ukrwione podczas wysitku i jaki jest tego zakres.

- Przed badaniem lekarz powiedziat mi, abym sie nie
przejmowat, bo to na pewno nie jest amyloidoza - mowi
pan Janusz. Byto jednak inaczej. Scyntygrafia wykazata, ze
w okolicach serca sa ztogi amyloidu. Lekarze byli zaskoczeni.
Badanie genetyczne potwierdzito wynik scyntygrafii — pan
Janusz ma amyloidoze transtyretynowa rodzinng ATTR.
- Teraz juz wszystko wiemy i w tym kierunku bedziemy pana

leczy¢, ustyszatem wtedy od lekarzy - méwi pan Janusz.

Nie byto to jednak takie proste. - Okazato sie, Ze nie bardzo
maja mnie czym leczy¢. Jest lek, ktdry daje szanse na spo-
wolnienie choroby, ale nie jest on w Polsce refundowany. Nie
byto tez pewne, czy lek ten bedzie u mnie skuteczny, bo réznie

dziata na rézne postacie amyloidozy - opowiada pan Janusz.

Lek udato sie zdoby¢. - Zaczatem go brac i choroba tro-
szeczke przyhamowata, przegroda serca przestata przyra-
sta¢, ale ztogi amyloidu pozostaty. Nadal Zle sie czutem.
Powiedziano mi, ze gdy uda sie zlikwidowac te ztogi, to
zaczne wracac do zdrowia - opowiada pan Janusz. Aby tak
sie stato, potrzebny byt jeszcze antybiotyk. — Gdy ustysza-
tem, ze mam miesigcami brac antybiotyk, to sie zatama-
tem. Ale okazato sie, ze nic ztego sie nie dzieje. Od pdttora
roku zazywam dwa razy dziennie antybiotyk i lek na amylo-
idoze i czuje sie coraz lepiej. Przegroda zaczeta malec, choc

bardzo powoli — méwi pan Janusz.
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Przed rozpoczeciem leczenia przegroda miata 26 mm grubosci.
Teraz ma 23 mm. - Czuje sie coraz lepiej, ale przy zbyt duzym
wysitku pojawiaja sie arytmie, ktore sg bardzo niebezpieczne.
Zaleza one tez od pogody. Najgorzej jest latem, gdy przychodza
upaty, bo wtedy jeszcze strasznie piecze mnie skéra, gtowa. Tak

reaguje antybiotyk na storice - opowiada pan Janusz.

Kiedy rozmawiamy o amyloidozie i tym, jak trudno jest zdia-
gnozowac te chorobe, pan Janusz zastanawia sie, czy pierwsze
objawy nie pojawity sie u niego juz w dziecinstwie. - Chodzitem
z rodzicami do kosciota. Dwa czy trzy razy zakrecito mi sie
w gtowie, raz zemdlatem w kosciele. Rodzice nie wiedzieli, co
sie ze mna dzieje. Potem wszystko mineto i na wiele lat miatem

spokdj — opowiada pan Janusz.

Gdy miat 20 lat, zaczat intensywnie ¢wiczy¢ na sitowni. — Przy
wiekszym wysitku krecito mi sie w gtowie. Ale bytem mtody,
aw tym wieku nie mysli sie o zdrowiu. Kilka lat pézniej poczu-
tem dziwne mrowienie w nogach, jakby co$ mije Sciskato. Gdy
pojawiat sie ten dziwny skurcz, robito mi sie stabo i czutem
dziwne pieczenie w nosie. Taki incydent pojawit sie ze cztery
razy w ciggu miesiaca, moze dwoch. Trwat kilkanascie sekund

i zniknat - opowiada pan Janusz.

Gdy miat 35 lat, pojawity sie pierwsze, drobne ktopoty z sercem. -
Budzitem sie w nocy, puls miatem podwyzszony. Zdarzato sie to co-
raz czesciej, przy niemal kazdej zmianie pogody. Potem pojawit sie
ucisk w klatce piersiowej. Zupetnie tak jakby mi ktos stanat na niej.
Brakowato mi powietrza - méwi pan Janusz. Niepokoito go to, ale

mineto kilka lat, zanim postanowit porzadnie sie przebadad.

W grudniu 2019 roku, kiedy pan Janusz miat juz postawiona
diagnoze, lekarz zaproponowat mu wszczepienie kardiower-
tera-defibrylatora, ktory rozpoznaje grozne dla zycia arytmie
i przywraca prawidtowy rytm serca. Wczesniej wykonane kil-

ka razy badania Holterem wykryty zaburzenia rytmu serca.



- Ale zmiany byty na tyle niewielkie, ze nie zgodzitem sie na
wszczepienie kardiowertera. Zaczatem sie tez lepiej czu, ro-
bitem pompki, jak za dawnych lat. Ale do czasu. Gdy pewne-
go dnia konczytem ¢wiczenia, poczutem potezny bol w klatce
piersiowej. Czutem, ze cos ztego sie ze mng dzieje. Poprositem
zone, aby zadzwonita po pogotowie, bo nie bytem w stanie wy-
trzymacd bolu. Czutem sie tak, jakby mi ktos mostek rozrywat.

Zaczynatem traci¢ Swiadomos$¢ - opowiada pan Janusz.

Przyjechato pogotowie. - Gdy zrobili mi EKG, byli w szoku.
Serce bito w tempie 234 uderzenia na minute - opowiada pan
Janusz. U zdrowego cztowieka tetno wynosi 60-70 uderzen
na minute. Lekarze szybko zaniesli go na noszach do karetki
i wiezli do szpitala, bo stan byt ciezki. Droga byta wyboista.
- Poszarpato mna i po 15 minutach serce sie uspokoito. Gdy
dotarliSmy do szpitala, pracowato juz normalnie. Gdy serce
puscito, pojawit sie straszliwie meczacy kaszel, ktory trwat ze

trzy godziny - opowiada pan Janusz.

W szpitalu wszczepiono mu kardiowerter. - Po wszczepieniu
dtugo bytem bardzo staby. Nie miatem sity wej$¢ po schodach.
Gdy miatem i8¢ na biezni szybkim krokiem przez cztery minu-
ty, to uszedtem moze z 40 metréw i dostatem takiego Scisku, ze
dalej nie bytem w stanie juz is¢. Czutem sie tak, jakby mi nagle

przybyto 20 lat - opowiada pan Janusz.

Minety dwa, trzy miesigce. Stan mezczyzny sie poprawiat. - Leki
dziataty, robity swojg robote. Serce zaczeto sie regenerowac.
Teraz nie mam juz takich nagtych zaburzen rytmu serca. Mam
tez wiecej sity. Czasem tylko, gdy pogoda gwattownie sie zmie-
nia, to $ciska mnie w klatce i delikatnie w gtowie sie zakreci. Ale
tak to jest dobrze - méwi pan Janusz. Pracuje, jest w ciagtym

ruchu. Na spokojna rozmowe miat czas dopiero w sobote.

Badaniu genetycznemu zostat poddany syn pana Janusza.

Szczesliwie chtopak nie odziedziczyt po tacie wadliwego genu.

0D POKTORA ROKU ZAZYWAM
DWA RAZY DZIENNIE
ANTYBIOTYK I LEK NA
AMYLOIDOZE I CZUJE SIE
CORAZ LEPIEJ. PRZEGRODA
ZACZEXA MALEC, CHOC
BARDZO POWOLI
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rudno powiedzie¢, kiedy zorientowalismy sie,
_ Tze z tata dzieje sie cos ztego. W pewnym mo-
mencie zauwazyli$my, ze chudnie i to coraz bardziej. Po-
tem zaczat traci¢ czucie w rekach i nogach. Miat zaparcia.
Poczatkowo nikt z nas nie podejrzewat, ze tata ma jakas
powazna chorobe. Wydawato sie nam, ze to efekt prze-
meczenia. Gdy jednak jego stan sie pogarszat, pojecha-
lismy do neurologa. Lekarz przepisat tacie zastrzyki z wi-
taming B i dat skierowanie do szpitala - opowiada Alicja

Wolszon.

W szpitalu u pana Benedykta zdiagnozowano neuropatie
czuciowo-ruchowa. Nie wiadomo byto jednak, co dopro-
wadzito do tej choroby. - Stan taty caty czas sie pogarszat.
Do wczesniejszych problemoéw doszty biegunki, mimo ze
tata byt na diecie lekkostrawnej. Tato wciagz chudt, choc

miat apetyt - mowi Alicja Wolszon.

Stan zdrowia pana Benedykta nadal sie pogarszat. Rodzina
zaczeta wiec szuka¢ pomocy u innych neurologdw. -

W szpitalu w miescie akademickim lekarz byt zdziwiony, ze



OKAZALO SIE, ZE MOJ TATO
ODZIEDZICZYk TEN GEN

PO SWOIM TACIE - MOWI
ALICJA WOLSZON. DZIADEK
PANI ALICJI MA 83 LAT

| ZADNYCH OBJAWOW
AMYLOIDOZY. NIKT TEZ

W RODZINIE WCZESNIE) NIE
CHOROWAL NA AMYLOIDOZE,
DLATEGO TAK TRUDNO BYtO
ZDIAGNOZOWAC TE CHOROBE,
U TATY PANI ALICJI.

tata sam sie porusza, ze nie jezdzi na wozku inwalidzkim, tylko
chodzi o kulach. Przyznat jednak, ze nie potrafi nam pomaoc
i radzit szuka¢ pomocy w Warszawie. OtworzylisSmy Internet
i zaczeliSmy na chybit trafit szukaé neurologa. UméwiliSmy sie
na wizyte prywatnie, bo w ramach NFZ czeka sie pét roku —

opowiada Alicja Wolszon.

W Warszawie, gdy tylko lekarka zobaczyta pana Benedykta,
wiedziata, ze to amyloidoza. Diagnoze trzeba byto jednak po-
twierdzi¢ badaniem genetycznym. - Wynik nie pozostawiat
watpliwosci. Tata miat amyloidoze TTR. Miat wtedy 53 lata -
mowi corka. Znalezienie lekarza, ktory postawit prawidtowa

diagnoze, zajeto rodzinie cztery lata.

Pan Benedykt zyt jeszcze okoto pottora roku. Choroba tak
bardzo zniszczyta jego organizm, ze juz niewiele mozna
byto zrobic. Diagnoza przyszta za pézno. — Widziatam nie-
samowite cierpienie meza. To byto takie codzienne upadla-
nie cztowieka, ktéry nie moze zdazy¢ do toalety, stojacej
przy tézku. Do catkowitego wyniszczenia jego organizmu
doprowadzity biegunki, na ktére nie pomagaty zadne leki
przeciwbiegunkowe. Na zaniki czucia tez nie byto lekdw.
Nawet rehabilitacja nie pomagata, nie usprawniata, nie
wzmacniata. Przychodzita do meza rehabilitantka i maso-
wata mu nogi, ale byto to dla niego bardzo wyczerpujace.
A przeciez jest to najtagodniejsza terapia, jaka mdgt miec

- moéwi Matgorzata Wolszon, mama Alicji.

Chory stawat sie kaleka. Nie mogt ¢wiczyc, bo amyloidoza to
choroba catego organizmu, ktéra atakuje uktad nerwowy, ser-
ce, watrobe, uktad pokarmowy. — Nie byto zadnej terapii, ktora
mogtaby pomdc mezowi. Zadnej nadziei na poprawe. Okrutne
jest patrze¢ na kochanego cztowieka, ktéremu w zaden spo-
sob nie mozna pomaéc. Umierat Smiercig gtodowa — méwi pani
Matgorzata. Dopiero od niedawna jest lek dla chorych na amy-

loidoze, ale w Polsce nie zostat on jeszcze objety refundacja.



Gdy okazato sie, ze pan Benedykt ma wadliwy gen, ktéry powo-
duje amyloidoze, przetestowano cata rodzine z jego strony. Na
badania wybrata sie pani Alicja i jej mtodsza siostra. Okazato
sie, ze obie sa nosicielkami wadliwego genu. - Badania gene-
tyczne wykonano tez dziadkowi, tacie mojego ojca, aby spraw-
dzi¢, jak rozprzestrzeniat sie po rodzinie ten wadliwy gen.
Okazato sie, Ze mdj tato odziedziczyt ten gen po swoim tacie
- moéwi Alicja Wolszon. Dziadek pani Alicji ma 85 lat i zadnych
objawow amyloidozy. Nikt tez w rodzinie wczesniej nie choro-
wat na amyloidoze. Dlatego tak trudno byto zdiagnozowac te

chorobe u taty pani Alicji.

- Potem na badania genetyczne przyjechat brat meza. On nie
odziedziczyt wadliwego genu, wiec jego dzieci mogty ode-
tchnad z ulga. Przebadata sie tez siostra meza, ktéra ma dwoje
dzieci. Okazato sie, ze wadliwy gen ma tylko corka, syn go nie

odziedziczyt - méwi Matgorzata Wolszon.

Trzy miesiace pozniej panig Alicje, jej siostre i ciocie zapro-
szono na badania kontrolne, aby sprawdzi¢, czy nie maja ja-
ki$ objawow choroby. Badania m.in. kardiologiczne nic nie
wykazaty. Nie jest to zaskakujace, bo zazwyczaj pierwsze ob-
jawy amyloidozy pojawiaja sie dopiero u ludzi czterdziesto-,
piec¢dziesiecioletnich. Jest tylko jedna rodzina, ktorej czton-

kowie chorowali juz w wieku 30 lat.

Jak informacja o tym, ze grozi pani tak powazna choroba,

wptyneta na pani zycie?

- Zyje tu i teraz. Staram sie nie mysle¢ o chorobie. Mam prze-
mys$lenia na temat amyloidozy, ale nie ma we mnie strachu
ani obawy. Nie zastanawiam sie, co bedzie ze mna za 10 czy
15 lat. Staram sie tylko obserwowac swoéj organizm — méwi
Alicja Wolszon, ktéra dzi$ ma 28 lat i, jak mowi jej mama, cate

zycie przed nia.

ZYJE TUI TERAZ. STARAM
SIE NIE MYSLEC 0 CHOROBIE.
MAM PRZEMYSLENIA NA
TEMAT AMYLOIDOZY, ALE NIE
MA WE MNIE STRACHU ANI
OBAWY. NIE ZASTANAWIAM
SIE, CO BEDZIE ZE MNA ZA
10 CZY 15 LAT. STARAM SIE
TYLKO OBSERWOWAC SWO)
ORGANIZM



NAJTRUDNIEJSZE BYFY
PIERWSZF CHWILF PO
OTRZYMANIU WYNIKU

BADANIA GENETYCZNEGO
| SPORO CZASU UPKYNEXO,

ZANIM ZACZEFYSMY BARDZIF)

OPTYMISTYCZNIE PATRZFG
\W PRZYSZk0SC.

Zmienita pani styl zycia?

- Jestem szczupta, wysportowana. Biegam. Zawsze lubitam
sport i bytam aktywna fizycznie. Diety nie zmienitam, bo i tak
zawsze zdrowo sie odzywiatam. Od zawsze prowadze zdrowy
styl zycia, ale to nie oznacza, Ze nie zachoruje. Styl zycia nie
ma bowiem zadnego wptywu na pojawienie sie amyloidozy -

mowi Alicja Wolszon.

- Amyloidoza to dziwna choroba. Szansa, Zze moze sie ujawnic
u nosiciela wadliwego genu, wynosi 50 proc. Nic wiec dziwne-
go, ze do tej pory w rodzinie meza nie byto przypadku amy-
loidozy. Nawet Zyjac zdrowo mozna zachorowad, a mozna
zy¢ niezdrowo i nie zachorowac. To jest jak loteria - ttumaczy

Matgorzata Wolszon.

Jak sie zyje ze Swiadomoscia, ze nie da sie unikna¢ choroby?

- Ta bezradno$¢ dziata przygnebiajaco. Ale najtrudniejsze byty
pierwsze chwile po otrzymaniu wyniku badania genetycznego
i sporo czasu uptyneto, zanim zaczety$my bardziej optymistycznie
patrze¢ w przysztos¢. Obie corki nie byty szczesliwe, gdy sie do-
wiedziaty, ze majg wadliwy gen. A ja bytam przerazona. Patrzytam,
jak chorowat maz. Mam wiec swiadomos$¢, co mogtoby spotkad
moje corki. Ale czas goi rany. Nie mozemy przeciez zy¢ caty czas
ze Swiadomoscia, ze stanie sie cos ztego. Licze na to, ze u zadnej
z corek nie rozwinie sie amyloidoza i tego pozytywnego scenariu-
sza sie trzymam. Bez tego optymizmu, pozytywnego spojrzenia
w przysztos¢ nie umiatybysmy zajmowac sie stowarzyszeniem
dla chorych na amyloidoze i ich rodzin, ani im pomagac, czy roz-
mawiac o chorobie tak jak z panig. ZamknetybySmy sie w naszym

strachu, gniewie i depresji — méwi Matgorzata Wolszon.

Kiedy zaczety panie patrze¢ z wiekszym optymizmem

w przysztos$é?



- Maz umart 26 grudnia 2017 roku. Ale ja dopiero pét roku
temu mogtam spojrzeé na zycie inaczej, zacza¢ zwyczajnie roz-
mawiac. Tak samo byto z moimi cérkami. Ale teraz chce 7y¢
normalnie i cieszy¢ sie wnuczkami. Mtodsza corka niedawno

urodzita druga dziewczynke — wyjasnia Matgorzata Wolszon.

Wnuczki tez zostaty poddane badaniu genetycznemu?

- Nie. Dopiero po ukoAczeniu 18. roku zycia beda mogty
podjac decyzje o takim badaniu. Chodzi o to, aby to byta ich
decyzja. Na razie wydaje sie, ze jesli choroba sie pojawia, to
dopiero u 0s6b w wieku dojrzatym, a nie u dzieci czy nastolat-
kow. A w razie niepokojacych objawow wnuczki bedg mogty

wykonac badanie w kazdej chwili — méwi Matgorzata Wolszon.

- Paradoksalnie to dzieki chorobie taty i diagnozie patrzymy na
zycie z optymizmem. Jedna osoba, ktéra zachorowata w naszej
rodzinie, stata sie dla nas parasolem ochronnym. Wiemy, ze
w naszej rodzinie jest amyloidoza i w razie wystapienia pierw-
szych objawéw wiemy tez, do kogo sie zwrdcic o pomoc. Nie be-
dziemy szukac lekarzy, jak musielismy to robi¢, gdy tata zacho-
rowat. Mamy tez nadzieje, ze jesli kto$ z nas zachoruje, dostanie
lek juz przy wezesnych objawach amyloidozy. Taka terapia daje

szanse na dtuzsze i lepsze zycie — dodaje Alicja Wolszon.

Mysli pani o zatoZeniu rodziny?

- Oczywiscie, ze tak. Nie mam zadnych przeciwwskazan, by zo-
sta¢ mama. Wcale nie przeszkadza mi tez to, Ze jestem nosiciel-
ka wadliwego genu. Moja siostra jest nosicielka, a ma dwie corki.
Jedna co prawda urodzita, jeszcze zanim dowiedziata sie o cho-
robie w rodzinie, ale druga siostrzenica pojawita sie na Swiecie
pozniej. Ja chce normalnie 2y¢, jezdzi¢ na wakacje, spotykac
sie ze znajomymi. Nie moge zy¢ w przedwiadczeniu, ze za 20 lat

moge zachorowac. | tego sie trzymam — mowi Alicja Wolszon.

PARADOKSALNIETO

DZIEKI CHOROBIE TATY

| DIAGNOZIE PATRZYMY

NA ZYCIE Z OPTYMIZMEM.
JEDNA 0SOBA, KTORA
/ACHOROWALA W NASZE
RODZINIE, STALA SIE DLA NAS
PARASOLEM OCHRONNYM.
WIEMY, ZE W NASZEJ RODZINIE
JEST AMYLOIDOZA W RAZIE
WYSTAPIENIA PIERWSZYCH
OBJAWOW WIEMY TEZ, DO
K0GO SIE ZWROCIC 0 POMOC.
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udzie omijali mnie szerokim tukiem, bo kto nie zna tej
|_choroby, od razu ma skojarzenie z alkoholem. A prze-
ciez i pijanemu wypadatoby poméc - $mieje sie Bogdan
Pociecha. Na amyloidoze choruje juz kilkanascie lat, ale
cho¢ zabrata mu sporo zdrowia, to poczucia humoru nie

zabierze.
Podobno juz 13 lat Pan sie z tg amyloidoza meczy?

Bogdan Pociecha: A wiem, ze to wtasnie ona, dopiero od
kilkunastu miesiecy, a konkretnie od stycznia 2018 roku!
Wczesniej diagnozy dotyczyty cie$ni nadgarstkowej, a osta-
tecznie stwierdzono, ze jest to polineuropatia ruchowo-

-czuciowa o nieznanej etiologii w roku 2015.

Jola, zona Bogdana: Mgz zaczat mdleé. Latem ubie-
gtego roku kilka razy upadt w tazience na posadzke. Na
szczescie bytam w domu. Ale nawet jak byt przy mnie, to
dziato sie to btyskawicznie, nie tylko w tazience. Siedziat
np. na krzesle, a tu nagle pare sekund i spadat z krzesta

naziemie.



Bogdan: Pogotowie przyjezdzato, mierzyli cisnienie. Byto
niskie - rozkurczowe w okolicach 50/0. Ratownicy mowili:

,<Zabieramy pana na SOR’, a ja na to: ,Nigdzie nie pojade,

17

jak umiera¢, to w domu

Jola: Po konsultacji telefonicznej z Panig Doktor
z Warszawy, ktéra znajac objawy towarzyszace tej choro-
bie zlecita szybki kontakt z kardiologiem, powiedziat, ze
serce jest tak stabe, ze nie ma sity krwi wyzej ttoczy¢, stad
te spadki ci$nienia (jest to hipotonia ortostatyczna). Na
szczescie szybko, dzieki pani doktor kardiolog, maz zostat
poddany leczeniu. Pani doktor jest kardiologiem, ale zaj-
muje sie tez pacjentami z amyloidoza, zgromadzita grupe
0s6b 7z ta chorobg w celu utworzenia w Krakowie o$rodka

0s6b chorych na tg rzadka chorobe.

Jola: Do dzi$ pamietam pierwsze objawy! Ruszylismy na
wycieczke w gory, jedno z naszych ulubionych zaje¢. Maz
zawsze szedt pierwszy i torowat mi i dzieciom droge. Az tu

coraz czesciej szedt za mna. Pytam, o co chodzi...

Bogdan: ,Asekuruje Cie!” - powiedziatem.

Jola: Zartowat sobie, ale wkrétce przestato mi by¢ do $mie-
chu. Patrze na przyktad a maz lezy na tézku i rece mu z niego
zwisaja. ,Co sie dzieje?” - pytatam, ale odpowiadat, Ze nic.

W koncu udato mi sie wyekspediowac go do neurologa.

Bogdan: To byto 13 lat temu. Zaczeto sie od bolesnego dre-
twienia rak, ale tylko w nocy. W dzien czutem sie dobrze.
Skonczyto sie na operacji ciesni nadgarstka obu rak dziesie¢
lat temu. Myslatem, ze mam spokdj, ale... doszto dretwienie
stoép. Znow poszedtem do neurologa. To byt méj kolega.
Przebadat mnie i nastraszyt, ze to SM, czyli stwardnienie roz-
siane. Chciat zleci¢ badania w szpitalu w Nowym Saczu, ale

pomyslatem, Ze co tu bede lezat. Postanowitem sie wybrad

na dalsze badania do Krakowa. To juz byto piec lat po tych
operacjach nadgarstka. Polezatem pare dni. Padta diagnoza:
,polineuropatia o nierozpoznanej etiologii”. Wtedy zoriento-

watem sie, ze moja ciocia tez miata polineuropatie.

Jola: Dzi§ wiemy, Ze to pewnie byta amyloidoza. Tylko, Ze
ciocia meza - siostra jego mamy, wkrotce zmarta. Nim maz

dowiedziat sie, Ze to ta choroba genetyczna.

Bogdan: Moja diagnoza tez byta nietrafiona przez cate lata.
A bole miatem coraz gorsze - takie uczucie, jakby mia-
to mi za chwile rozerwac skére w nogach i w rekach oraz
pieczenie. Kolejni lekarza zatamywali rece, albo mysleli, ze
przesadzam. Az do momentu, gdy w2017, w marcu miatem
zapas¢. Spuchtem strasznie, wyladowatem w szpitalu, wy-
gladato na to, ze z moim sercem jest bardzo Zle. Niedobrze.
Tylko, ze jak przyjatem leki, woda ze mnie zeszta, wypisali

mnie. | juz miatem wyjsc...

Jola: I maz miat farta...

Bogdan: Tak, lekarz, ktéry sie mna zajmowat jest bardzo
dociekliwy i analizujacy przyczyny choroby. Bedziemy mu
zawsze wdzieczni, bo to jest jego zastuga, ze méwiac po-
tocznie pochylit sie nad moimi dolegliwosSciami i zaczat
szukac i analizowad objawy. Wystat mnie jeszcze na rezo-
nans serca. Kardiolog zauwazyt, ze w USG serca obraz tka-
nek uktadat sie w takie jakby ,poszarpania”. | zaczat drazy¢
temat. Moja pani doktor skontaktowata mnie z neurolo-
giem z Warszawy. To przypadek - byta kiedys na jej wykta-
dzie dotyczacym wiasnie amyloidozy. | w pare dni bytem

juz w Warszawie i miatem wynik - amyloidoza TTR.

Jola: W tym catym nieszczesciu, bo dowiedzielismy sie, ze
to nieuleczalna choroba, poczulismy ulge. Bo mielismy za

soba lata domystow, co mezowi moze byé. Coraz gorzej



chodzit, stopy mu ,opadaty”, nie mégtich unies¢. Nadaremnie
odwiedzalismy kolejnych lekarzy i rehabilitantow. | sami szu-
kalismy po omacku diagnozy przez Internet. Wiec cho¢ ,,amy-
loidoza trzeciego stopnia plus kardiomiopatia” nie brzmia do-
brze, ucieszyliSmy sie, Ze wiemy, na czym stoimy, wiec wreszcie

cos$ ruszy.

Bogdan: Raz juz byliSmy blisko, bo znalezliSmy co$ o amylo-
idozie i pasowaty objawy, ale niestety neurolog nie chwycit
tego tropu. Powiedziat, ze ta choroba zdarza sie w krajach
potudniowych — w Hiszpanii, we Wtoszech, a nie w tej czesci
Europy. | cho¢ zrobiono mi badania genetyczne, to niestety
w kierunku paru innych chorab, ktére podejrzewano, a ktére
w koncu wykluczono. A meczytem sie coraz bardziej, bo do
problemdw z poruszaniem sie doszty gastryczne, np. czeste

biegunki. Stabtem coraz bardziej...

Jak bardzo? Chodzit Pan o kulach?

Bogdan: Dtugo bronitem sie ale musiatem zacza¢ chodzi¢
z laska. Poruszatem sie z pomoca chodzika, a dzis, gdy jestem
poza domem, to jezdze juz wozkiem elektrycznym. Stracitem
czucie w rekach, w nogach tez - az do kolan. Jak sie oparze, to
nie czuje, ale nie wyobrazam sobie, zebym herbaty sobie nie

zrobit, Zeby Zona musiata mnie wyreczac!

Jola: Maz byt coraz stabszy, wywracat sie chodzac z laska,
w zwigzku z czym od roku uzywa chodzika. Ale sie nie poddaje,
nie chce, zebym mu ustugiwata, zakupy nosita, wiec robimy je

razem, a maz porusza sie na wozku.

Bogdan: Zanim wyladowatem z laska, chodzikiem i potem na
wozku, chodzitem po ulicy sam i zdarzato mi sie zataczad. Albo

i upasc. Wotatem wtedy: ,Nie jestem pijany!”. Ludzie omijali mnie
szerokim tukiem, bo kto nie zna tej choroby, od razu ma skojarze-

nie z alkoholem. A przeciez i pijanemu wypadatoby poméc.

W TYM CAKYM NIESZGZESCIU,
BO DOWIEDZIELISMY SIE,

/F TO NIEULEGZALNA
CHOROBA, POGZULISMY ULGE.
BO MIELISMY ZA SOBA

LATA DOMYSEOW,

00 MEZOWI MOZE BYC.



Jola: Znajomi mi donosili: ,WidzieliSmy Bogdana, zata-
czat sie na ulicy pijany!”. ,Bogdan nie pije. Jest chory,
ma jakis problem neurologiczny, moze co$ z btednikiem
sie dzieje” - ttumaczytam, ale patrzyli jak na zone, z typu
tych wspotuzaleznionych, ktére tuszuja wyskoki meza....
Gdy padta diagnoza - amyloidoza, wreszcie wszyscy

uwierzyli.

Bogdan: A nam, mimo ulgi doszta kolejna obawa - amy-
loidoza to choroba genetyczna, a my mamy dwie corki.

Zaczelismy sie zastanawiad, czy tego nie odziedziczyty...

Jola: Corki sie zbadaty i okazato sie, ze niestety tak.
Tylko, ze posiadanie genu to nie wyrok. Moze sie nigdy
nie uaktywnic, nie kazdy, kto jest jego nosicielem, za-
choruje. Dziewczyny po prostu beda badac sie co roku
u neurologa i kardiologa, sa pod stata opieka, musza
obserwowad, czy nie zaczynaja sie pierwsze sympto-
my. W razie czego mamy nadzieje, ze dostana leczenie
od razu, nie beda miaty tych zmarnowanych na poszu-

kiwania lat, jak mo6j maz.

Bogdan: W pierwszej chwili, gdy dowiedziatem sie, Ze to
amyloidoza, wahatem sie, czy mowi¢ wszystkim o choro-
bie. Nie jestem facetem, ktory obarcza innych swoimi pro-
blemami, ani hipochondrykiem, ktéry zamecza otoczenie

opowiadaniem o swoich dolegliwo$ciach.

Jola: Tak, maz robit z tego tajemnice, ale jak zobaczyt, ze
prawdopodobnie jego mama byta chora, a jej siostra tez

chyba na to umarta, odpuscit. Poczut, ze musi, ze to misja.

Bogdan: W koncu uznatem, Ze trzeba rodzinie powiedziec,
zeby tez sie przebadali. Datem znac kuzynkom - cérkom tej
cioci, ktéra zmarta bez diagnozy, a raczej z btedna. Okazato

sie tez, 7e i méj brat ma to obciazenie.

Jola: Kuzyn mojego meza, ktéry mieszka w Krakowie,
a w dziecinstwie w sgsiedztwie mojego domu rodzinnego,
tez ma problemy z chodzeniem. DaliSmy mu znaé¢, zeby sie
zbadat. Okazato sie, ze i on i jego corki maja uszkodzony gen.
To dziwna sprawa... Okazato sie, ze wiasciwie wiekszo$¢ pa-
cjentéw w Polsce, z ta choroba, pochodzi z rejonu Nowego

Sacza i okolic, skad pochodzi mama mojego meza.

Bogdan: Wyglada na to, ze w tej okolicy ludzie ze soba do-
bierali sie w pary, nie wyjezdzali szukac szczescia gdzie in-

dziej. I doszto do tego, Ze choroba zaczeta sie powtarzac...

Jola: Czes¢ osdb, u ktérych po diagnozie meza zaczeliSmy
podejrzewad amyloidoze, juz nie zyje. Nie doczekali leku,
jak mdéj maz. Szkoda, ze i u niego rozpoznanie przyszto tak
p6zno. Dopiero od pietnastu miesiecy dostaje leki w ra-
mach programu charytatywnego. Staram sie jednak widzie¢
szklanke ,do potowy petng” — maz funkcjonuje o wiele le-
piej. Struchlatam, gdy przez dwa miesigce czekalismy na
kolejna dawke leku od producenta. W Polsce wciaz nie jest
refundowany, wiec to wszystko nie dzieje sie automatycznie.
Pierwsza dawke leku maz otrzymat w Klinice Kardiologicznej
w Aninie. Obecnie lekarstwo otrzymuje dzieki Pani doktor,

ktora przejeta leczenie kardiologiczne meza.

Bogdan: Choroba zdazyta narobié przez lata nieztego spu-
stoszenia, wiec wcigz cos sie przyplatuje. Chocéby te proble-
my zotadkowe i wynikajace z nich rozpierajace bole w klat-

ce piersiowe).

Jola: Maz miewat problemy z przetykaniem. Jadt np. ka-
napke, a nagle jakby mu chleb stanat w przetyku. Takie
problemy zdarzaja sie co jakis czas i moga trwac do tygo-
dnia. W tym czasie maz nie moze przyjmowac positkow
ani napojow, towarzyszy temu duzy bél rozpierajacy klat-

ke piersiowa. Raz nawet karetka go zabrata. Maz wyszedt



ze szpitala bardziej obolaty, niz w dniu, gdy do niego trafit, bo
nie pomagaty zadne $rodki, a kolejne badania, chocby gastro-
skopie, tylko przewdd pokarmowy podrazniaty. Lekarze po-
dejrzewali nawet sprawy nowotworowe, ze np. guz uciska na
przetyk. To byta na szczescie nietrafiona diagnoza. To serce,
ktére w amyloidozie robi sie przerosniete, uciska na przewdd
pokarmowy. Stad tez te biegunki, a doszta jeszcze nietoleran-

cja laktozy.

Bogdan: To juz i tak nic, w poréwnaniu z ta niepewnoscia
i bezsilnoscia, ktére trwaty lata. Przez ktére zorientowatem sie,
jak na kazdym kroku niepetnosprawni napotykaja na jakies

bariery. Chocby na prog we wtasnym mieszkaniu i tazience.

Jola: To fakt, dom musieliémy totalnie przebudowac, zeby
maz mogt poruszac sie z chodzikiem, zeby mogt siegnac wy-
godnie po wiele rzeczy, ztapad sie czego$ przy myciu. A prze-

ciez cate lata maz uprawiat rozne sporty!

Bogdan: Do wszystkiego mozna sie  przyzwyczaid!
Najwazniejsze, ze w toalecie sam daje rade, sam sie tez gole.
Wiadomo, brzytwy nie uzywam, maszynka musi by¢ elektrycz-
na, tak jak i szczoteczka do zebow.

Jola: M3z tez gotuje...

Bogdan: A Ze czasem przy okazji co$ rozbije? (Smiech).

Jola: Tylko jarzyn nie obiera, w tym go wyreczam.

Super, ze udaje sie Wam zy¢, jakby choroby nie byto. Moze

i w gory sie jeszcze znow wybierzecie?

Bogdan: BylisSmy! Pojechalismy z cérkami. Wézkiem juz da sie
pojezdzi¢ niektorymi trasami. Chocby w Koscielisku. Tylko, ze

duzo lepiej trasy dla niepetnosprawnych sa przygotowane po

POSIADANIE GENU TO NIE
WYROK. MOZE SIE NIGDY
NIE UAKTYWNIC, NIE KAZDY,
KTO JEST JEGO NOSICIELEM,
ZACHORUJE



NIE MAM CZASU

NA CHOROWANIE.

GOY PANI DOKTOR DZWONI,
ZE MAM SIE STAWIC NA
BADANIA, MOWIE: ,ZNOWU?!",
NIE MAM CZASU W TYM
TYGODNIU, WNUCZKI MAJA
URODZINY. PRZECIEZ

NIE WIEM, ILE JESZCZE
WSPOLNYCH LAT

PRZED NAMI?

stowackie] stronie, wiec teraz tam jezdzimy. Pociag, kolejka,

wozek. A gbry piekne i mniej ludzi niz w Polsce.

Jola: Ja tez po przejsciach, bo rok temu zachorowatam na
nowotwor. Z gér jednak nie zrezygnowalismy, cho¢ bytam po
operacji i naswietlaniach. Wézek meza wazy 23 kg, wiec szy-
ny do samochodu kupilismy, zeby nie dZzwigac. | jako$ sobie

radzimy!

Bogdan: Wspotczuje tym, ktorzy nie maja pieniedzy, by choro-
wac, bo to wszystko finansowo ciezka kwestia do udzwignie-
cia. Azdofinansowaniem, czy do lekow, czy do wézka i porzad-
nej rehabilitacji, bywa ciezko. Caty czas pracuje - prowadzitem

biuro turystyczne, COVID je oczywiscie troche przyhamoweat...

Jola: A ze teraz mamy w biurze mniej pracy, zaangazowali-
Smy sie w kolejna rzecz - zaktadamy stowarzyszenie dla pa-
cjentow z amyloidoza i ich bliskich. Razem z dwiema dziew-
czynami z Brzegu Dolnego — corkami pana, ktéry zmart na te
chorobe oraz kuzynem meza Zbigniewem. Chcemy, Zeby lu-
dzie o tej chorobie wiedzieli. | lekarze! Zeby kolejni pacjenci
nie czekali tak dtugo, jak méj maz na diagnoze. Celem nasze-
go stowarzyszenia oprécz informacji dotyczacych choroby
jest réwniez walka o dopuszczenie leku na rynek polski oraz

jego refundacja.

Bogdan: Zmarnowatem tadnych pare lat. Dzi§ mam zani-
ki miesni tak ogromne, Ze wygladam prawie, jak szkielet
(Smiech). W ubiegtym roku przestatem jezdzi¢ samochodem.
Po tym, gdy stopy odmowity postuszenistwa, hamulec za stabo

docisnatem i... wjechatem w dom! W swéj na szczescie...

Jola: Na szczesdcie mezowi nic sie nie stato. Zawsze byt samo-
dzielny, nigdy nie dawat sie soba opiekowac. To on sie catg ro-
dzing opiekowat. Teraz musi troche odpusci¢, zgodzi¢ sie na

to, zeby$my mu pomogli.



Bogdan: Bo nawet Zelazko podniesé¢ to dla mnie dzis
problem! Jak szliSmy na kawe, to nawet jak to espresso,
to prosze w duzym kubku, bo tatwiej chwyci¢. Nie zawsze

chca tak sprzedad, uwazajg, Ze to jakies fanaberie.

Jola: W restauracji ludzie zerkaja, bo mezowi sztuéce leca.

Bogdan: W ogrodzie juz nic nie zrobie jak dawniej i musze
patrze¢ na to niestety, jak jacys faceci mi zywoptot przyci-
naja, albo kosza trawe. A ogréd to byta moja duma - 20
arow, strumyk, skarpa... Roboty zawsze byto duzo. I od$nie-
zanie zima, zeby zona mogta samochodem wyjecha¢. To

juz melodia przesztosci niestety.

Jola: Sasiad nam od$nieza, mamy fajnego. | walczymy, bo
nie chcemy by¢ ciezarem dla dzieci. Nie opowiadam im
0 swoim chorowaniu, a maz nie méwi o swoim. Niech sie

ciesza normalnym zyciem z nami.

Bogdan: Corka jedna jest farmaceutka, druga prawniczka.
Pierwsza spetnita swoje marzenie i zamieszkata w Szwecji.
Nasze corki proponowaty abysmy zamieszkali w Krakowie
lub w Szwecji, ale staramy sie by¢ samodzielni jak tylko

dtugo damy rade.

Jola: Wnuki tez juz mamy!

Bogdan: Trzylatka i szes¢ i pét. Najlepsza zabawe maja
z jezdzeniem na woézku elektrycznym dziadka. Starsza
wnuczka pamieta mnie, jak jeszcze chodzitem i gratem
z nig w pitke. Méwi, ze szkoda, ze ,dziadek juz nie moze
z nami po trawie pobiegac”. Siadam na stotku i rzucam im
te pitke i tak sie z nimi bawie. Na sankach tez byliSmy. Nie
mam czasu na chorowanie. Gdy Pani doktor dzwoni, ze
mam sie stawi¢ na badania, méwie: ,Znowu?!”. Nie mam

czasu w tym tygodniu, wnuczki maja urodziny. Przeciez nie

wiem, ile jeszcze wspdlnych lat przed nami? Trzy razy prze-

ktadatem wizyte w szpitalu...

Jola: Prébuje pilnowac tych wszystkich terminéw badan
meza, ale to wyglada tak, ze co chwile powinien i$¢ do ja-
kiej$ kliniki - to kardiologia, to gastroenterologia, to hema-
tologia... Kolezanki z pracy pytaja: ,Jak ty sobie radzisz?”.
Mdwie, ze normalnie. Bo tak jest. | tylko chciatabym nie
odejs¢ przed mezem. Nie chodzi o to, ze mam ambicje, by
go przezy¢. Po prostu chce sie nim opiekowad, a nie zeby

na corki wszystko spadto.

Bogdan: A ja nie bede dla nikogo udreka. W razie czego
pojde sobie do domu starcéw. A na razie dajemy rade. Jak
odwiedzamy corke, to po schodach wchodze na czwo-
rakach, bo sg tak krecone, ze inaczej nie dam rady. A jak
schodze, to ,zjezdzam” na tytku. Wnuczka ma zabawe ra-
zem ze mna. Ciesze sie, ze choroba dopadta mnie dopie-
ro po 50. roku zycia. Wezesniej zylismy bez zadnych trosk.
Mam wujka ksiedza, ktory jak mnie widzi, zawsze mowi, ze
sie za mnie modli. ,To co$ stabo sie modlisz!” - zawsze mu

mowie ze Smiechem.

Jola: Mimo choréb prowadzimy dosy¢ rozrywkowe zycie.
Sylwestra spedziliSmy w Zakopanem. Lubimy to miasto, bo
tu jezdziliémy razem w czasach narzeczenskich. Tym razem
bylismy na noworocznym koncercie. Meza poowijatam ter-

micznymi kocami i tancowat na wozku pod scena.

Poczucia humoru na szczescie nie straciliscie.

Bogdan: Nie mozemy. Nie bedziemy sie smuci¢ — nazwisko

,Pociecha” zobowiagzuje!

Serdeczne podziekowania sktadam na rece lekarzy ktorzy

przyczynili sie do zdiagnozowania mojej choroby.
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asiedzi juz sie przyzwyczaili do faceta siedzacego na
Sschodach. Otwieraja drzwi i zapraszaja mnie na kawe
- opowiada doktor Ludwik Antczak. Ma 78 lat, z tego az 55
spedzit za stotem operacyjnym. Na emeryture sie jeszcze

nie wybiera.

Brzuchy pacjentéw otwierat jeszcze w ubiegtym roku.
Woreczki, wyrostki, przepukliny, rany powypadkowe... | na-
gle przyszta choroba. Nie wyobrazat sobie, ze miatby ot tak,
przesta¢ byc lekarzem. Ani amyloidoza, ani COVID-19 go

nie powstrzymaty.

Nie moze juz przeprowadza¢ wielogodzinnych operadji, ale
pracy nie rzucit, jedynie ja zmienit, cho¢ przeciez mogtby juz od-
poczywac na zastuzonej emeryturze. Siedzie¢ w fotelu, przed
telewizorem czy ,Netflixem” i bawic sie z wnukami. No, ale nie

mogt ot tak, z dnia na dzien, zostawi¢ swoich pacjentow.

- Lecze juz trzecie pokolenie w Otwocku. Przychodza do
mnie mtodzi pacjenci, a ja pamietam, jak operowatem ich
mamy, babcie, ojcoéw i dziadkéw - moéwi doktor Ludwik
Antczak.



Wprawdzie przez to brzydkie stowo na ,A” jak amyloidoza,
nie moze juz pracowac tak jak dawniej, jednak wciaz ma
wziecie, jako chirurg. Udziela teleporad i konsultacji w re-
alu - w przychodni. Przez kilkadziesiat lat widziat juz tyle,
i wie, co potrafi ktéry chirurg, ze rzut oka wystarczy i decy-
duje kogo i do kogo na jaka operacje skierowaé, by ratowac

mu zdrowie. W diagnozach sie nie myli.

| zaczety sie schody.

Ze co$ jest nie tak, doktor Ludwik Antczak zaczat podej-
rzewac¢ dopiero w ubiegtym roku. Wchodzit po schodach,
wracat wtasnie z pracy do domu. W budynku nie ma windy.
- Nagle poczutem, ze mam problem z wejSciem na trzecie
pietro, na ktérym mamy z zona mieszkanie. | to ja, ktéry
cate lata gratem w koszykowke i bytem wysportowany.
W pierwszej chwili nie mogtem uwierzy¢. ,No c6z, mam 78

1”

lat. Trzeba to zrzuci¢ na karb staroscil” - pomyslatem wte-
dy - wspomina doktor. Cho¢ ta ,staro$¢” brzmi jak zart, bo

rozmawiamy przez telefon, a gtos ma maks 50-latka.

Na tych schodach jednak sie nie skonczyto. ,Schody” do-
piero sie zaczynaty. - Sita w miesniach zanikata. Nawet sie
nie obejrzatem, a wysitkiem byto juz nie tylko wejscie po
schodach, ale nawet zrobienie paru pompek. A dotad robi-
tem ich kilkadziesigt. Sprobowatem sie tez podciagnac na
drazku, ale zamiast trzydziesci razy, udawato sie juz tylko

trzy — méwi.

Bieznia wyszta niezle

I

- ,Mam chorobe wieficowa, jak nic!” - stwierdzitem pew-
nego dnia, gdy doszto do takiego absurdu, ze wjazd samo-
chodem do garazu pod wiatr mnie zmeczyt! - wspomina. To
byto péttora roku temu. No i zaczeta sie diagnostyka w kie-

runku chorob serca. - Trafitem na Swietna lekarke, kardio-

loga. Zrobita mi EKG, i to nie tylko spoczynkowe, ale i takie
po wysitku. No ale nawet ,bieznia” niezle wyszta. Wtedy le-
karka zrobita mi jeszcze echo serca. | wtedy okazato sie, ze
mam ,skurczone” wsierdzie, bo na sercu odktada sie biatko
- w amyloidozie ,przykleja” sie i odktada w réznych narza-
dach - wspomina te wizyte doktor Ludwik Antczak. - Nie
mam jak cie tu leczy¢ - powiedziata doktor, gdy okazato sie,
ze sprawa jest o wiele powazniejsza niz myslelismy. - Musisz
trafi¢ do kardiomiopatow — zawyrokowata. A ja na to, ze nie
chce. No ale za chwile wszystko szybko sie potoczyto - zo-

statem skierowany do leczenia na oddziale kardiomiopatii.

| zaczeta sie dalsza diagnostyka. Juz nie chodzito tylko
o0 serce. Trzeba byto potwierdzi¢, albo wykluczy¢ amylo-
idoze. - Pobrali mi wymazy ze $luzéwki jamy ustnej, zrobili
tomografie watroby, ptuc i innych narzadow. | wyszto, ze
to to - ta nieszczesna amyloidoza, choroba genetyczna -

wspomina chirurg.

| zaczeta sie nauka... chodzenia

Ruszyto leczenie, gtownie objawowe. Dostat leki, miedzy in-
nymi takie, jakie biora pacjenci z niewydolnoscia krazenia.
Bo nogi zaczety puchnac. - Dopadta mnie polineuropatia.
Nagle i to tak, ze prawie nie mogtem sie ruszy¢, w pierwsze)
chwili wygladato to groznie. Sanitariusze wiezli mnie karet-

ka do szpitala do Warszawy, jak pakunek - wspomina.

- Potoczyto sie szybko i wkrotce przestatem prawie w 0go-
le chodzi¢. Po Warszawie, gdy zaczeta sie ta diagnostyka,
poruszatem sie z wysitkiem. Do ndg, a raczej problemdw
z nimi, dotaczyty rece. Przez kolejne miesiace sam sie re-
habilitowatem, wiedziatem, Ze musze to zrobi¢ za wszelka
cene. W praktyce po prostu ¢wiczytem gtéwnie chodzenie
- dodaje. Sztywniejgce miesnie, dretwienia tak sie nasilaty,

ze ratowali go koledzy - szef hospicjum silnymi lekami, a do



tego kolega weterynarz podrzucit lek, ktéry podaje psom, gdy
maja parestezje - mowi. Nawet troche pomagato. Na szczescie
potem zatapat sie na lekarstwo, ktore jest zarejestrowane dla

ludzi, ale wcigz w Polsce nierefundowane.

Doktor Ludwik Antczak oczywiscie przeczytat juz wszystko, co tyl-
ko mbgt o amyloidozie. Wiadomao, jest lekarzem, a nie pacjentem,
ktory nie ma o medycynie pojecia, a nagle probuje diagnozowad
sie zdr Google. Tylko, Ze to oznacza tez, ze rozumie az za dobrze,

€O moze go jeszcze w tej chorobie spotkad.

- Szczedcie w nieszczesciu, nie miatem bolow, parestezji,
tylko nogi odmawiaty mi postuszenstwa. ,Tylko” - mowi, ale
naprawde sie cieszy, ze wsrdd trzech postaci tej choroby, nie

trafita mu sie ta najciezsza.

Przydat sie stoteczek rybacki

Mieszka na trzecim pietrze bloku, w ktérym nie ma windy. -
Mecze sie tatwo — mdwi. Znalazt na to sposéb. - Wychodzac
z mieszkania zabieram ze sobg stoteczek rybacki. Co zejde jed-
no pietro, to siadam i odpoczywam. Sasiedzi juz sie przyzwy-
czaili. Niektdrzy czekaja, az przysiade na ich pietrze, otwieraja

drzwi i zapraszaja mnie na kawe - $mieje sie.

Gdy juz uda sie zej$¢ na parter, a potem wyjs$¢ przed dom, dok-
tor Ludwik Antczak przesiada sie ze stoteczka w samochdd.
| jedzie do pracy. - Operowac juz nie operuje od zesztego roku.
Rece mi sie nie trzesa, ale przy stole juz kilku godzin nie wy-
trzymam. Tym bardziej, ze jednak przyplatata sie po drodze ta
niewydolnos¢ serca. Za to rejonowa przychodnie sobie zosta-

witem, wcigz lecze pacjentow — mowi.

Gdy wraca do domu po pracy, wejscie na trzecie pietro zajmuje
mu 20 minut, bo tak, jak rano, przy schodzeniu, w drodze na

gore tez odpoczywa. Gdy juz dotrze do mieszkania, tez sobie

- S7CZESCIE W NIESZCZESCIU,
NIE MIAKEM BOLOW,
PARESTEZJI, TYLKO

NOGI ODMAWIALY Mi
POSKUSZENSTWA. TYLKD”

~ MOWI, ALE NAPRAWDE SIE
CIESZY, ZF WSROD TRZECH
POSTACI TEJ CHOROBY.

NIF TRAFIEA MU SIF TA
NAJCIEZSZA.



tak tatwo nie odpuszcza. - Robie tyle, ile moge. A, jak juz
nie moge, to sie ktade. Zawsze lubitem spac. Jak zasne, to
moga mnie nawet za nogi z t6zka $ciaga¢, ale sie nie obu-

dze - 7artuje z sytuacji.

Lezenie na wtasnym oddziale

Ptytki krwi zaczety sprawiac problemy, trzeba byto wiaczycé
leki przeciwzakrzepowe. To akurat oczywiste - ma zwigzek
z amyloidoza. Ale objawy covidopodobne i tydzien biegunki?
W ostatnich miesigcach przyplatywaty sie rézne inne rzeczy. -
Zaden szpital nie chciat mnie przyjac, chod jestem lekarzem.
Chyba wszyscy sie mnie bali. W korcu zrobitem sobie test na
COVID, a jak wyszedt ujemny, to sie po prostu po ciuchu poto-
zytem na ,wtasnym” oddziale - na tym, na ktérym pracowa-

tem jako chirurg przez wiele ostatnich lat - opowiada.

Przebadat sie, dobrat leki, ogarnat ptytki krwi. Wypisat sie
ze szpitala i zyje ,do przodu”. - Cho¢ stoje w takim miej-
scu, ze nie bardzo widac wyjscie z sytuacji. Bo gdzie i dokad
miatbym ruszy¢? - pyta retorycznie. Gdyby nagle pojawit
sie cudowny lek, ktéry cofnatby chorobe, juz by o tym wie-
dziat. - Bo przeciez $ledze na biezgco wszystkie medyczne
doniesienia z catego $wiata — méwi. Zatapat sie jednak do
programu charytatywnego. Od niedawna dostaje leki, kté-
rych w Polsce jeszcze nie ma, bo NFZ ich nie refunduje. -
Moja lekarka prowadzaca moéwi, ze objawy choroby troche
sie zmniejszyty. Mi wystarcza na razie to, ze sie nie pogor-
szyto - Smieje sie. - Mam zonke, mam tréjke dzieci i sporo
wnukdw - mam dla kogo zy¢. Dzieci i wnuki po Warszawie

,rozsiane”, ale odwiedzaja mnie czesto. | ja ich — méwi.

O problemach stara sie nie mysle¢. — Tak, jak mowitem,

w domu zrobic¢ cokolwiek jest mi trudno, bo musze troche

zwyczajam. W koncu od pierwszych objawdw choroby, gdy

zaczeto tak meczy¢ mnie wchodzenie po schodach, mineto
juz péttora roku — méwi. Wtedy jeszcze do pracy mogtisé na
piechote, do szpitala i przychodni ma blisko. - Dzi$ juz bym
nie dat rady bez samochodu - méwi. — Nawet ze spacerem
jest problem. Spaceruje od tawki, do tawki - na kazdej mu-
sze chwile odpoczad. To wszystko na skutek tej zmniejszaja-

cej sie przez amyloidoze wydolnosci serca - ttumaczy.

Koledzy juz po przeszczepie

Wyglada na to, Ze na razie choroba staneta w miejscu.
W kwietniu doktora Ludwika Antczaka czeka ponowne
badanie. W jakim stanie sa watroba i serce, ktére choroba
zwykle najbardziej dewastuje. Doktor ma dwoch kolegow,
maja za soba podwdjne przeszczepy - serca i watroby.
Jeden z nich jest mezem pielegniarki z Otwocka. W Polsce
takich przeszczepdw, jednoczesnych - ptuci serca u jedne-

go pacjenta, byty tylko trzy.

- Lekarze, ktérzy sie mna zajmuja prosza, zebym nie patrzyt
na nich, bo ta choroba inaczej przebiega u kazdego. A kole-
dzy w przesztosci przez lata pracowali fizycznie, co nie po-
zostato bez wptywu na organizm. Mysle wtedy, ze mnie tez
mozna przeciez uznaé za pracujacego fizycznie - kilkadzie-
siat lat pracowatem stojac wiele godzin dziennie za stotem

na zimnej sali operacyjnej — moéwi.

Ma jednak nadzieje, ze moze przeszczepy go oming. O daw-
cow zreszta trudno. - Wazne sa nie tylko kwestie grupy
krwi, itp. Watroba musi pasowad nawet wielkoscia do tej,
jaka ma biorca. | do konca zycia trzeba przyjmowac leki, by
organizm nie odrzucit nowego narzadu. A przeciez te leki
maja mndstwo skutkdéw niepozadanych — wyniszczaja i tak
wycienczony amyloidoza organizm. Wysiadaja nerki, z cza-
semione mogg nadawac sie do przeszczepu, albo chorego

czekaja dozywotnie dializy.



Koty sie nie przeprowadza

2021 rok musi by¢ lepszy. - Bo miniony rok byt ciezki. Duzo
wysitku wtozytem w to, zeby nie przesta¢ chodzi¢ - mowi.
A poza ta walka i odejSciem od stotu operacyjnego, trybu zy-
cia specjalnie nie zmieniat. - Alkoholu i tak nie pitem, wiec
nie musiatem gwattownie zmieniac trybu zycia na zdrowszy.
A do tego zona w domu ma mnie teraz wiecej niz wczesniej.
Wiecznie nie byto mnie w domu, bo w szpitalu miatem prze-
ciezinocne dyzury - méwi, bo nawet w chorobie potrafi szu-

kac pluséw.

Pacjenci tez szybko przyzwyczaili sie, ze doktor Antczak juz ich
nie zoperuje, ale ciesza sie, Ze wciaz jest ich lekarzem. - Przez
kilkadziesiat lat zdazyliémy sie poznac z catymi rodzinami -
moéwi. | dodaje, ze i on sie zdazyt przyzwyczai¢ do choroby.
Nawet do tego stoteczka rybackiego. - Sasiedzi tez btyska-
wicznie przywykli - siedzi facet na schodach, czy to jasno, czy
ciemno - bo czasami, gdy odpoczywam na pdtpietrze, Swiatto

na klatce zdazy zgasnac - $mieje sie.

Rodzina stara sie by¢ jeszcze blizej niz dawniej — corka jest
wyktadowca prawa na Uniwersytecie Warszawskim, ale
odwiedza czesto. - Wnuki tez pomagaja, jak tylko moga.
Trzeba to nowe Zycie zaakceptowac, innego wyjscia nie ma.
Przyjmuje to ze spokojem. Nie jestem histerykiem, cho¢
znam takich - nawet ordynatora kiedy$ miatem, ktéry rzu-

cat narzedziami - mowi.

7 tym wchodzeniem po schodach to jest ciezka zabawa, fakt.
Przeprowadzac sie jednak nie zamierza, nawet gdyby ktos$ ku-

sit go zamiang mieszkania na jakies$ na parterze.

- Mamy z Zong szes¢ kotdw. A one przeciez przywiazuja sie do

miejsca. Nie zrobimy im tego - zapewnia.

MOJA LEKARKA PROWADZACA
MOWI, ZE OBJAWY CHOROBY
TROCHE SIE ZMNIEJSZYY.
MI'WYSTARCZA NA RAZIE
10, ZE SIE NIE POGORSZY40
~ SMIEJE SIE. - MAM ZONKE,
MAM TROJKE DZIECI | SPORO
WNUKOW - MAM DLA KOGO
2YC. DZIECI | WNUKI PO
WARSZAWIE ,ROZSIANE",
ALE ODWIEDZAJA MNIE
CZESTO. | JA ICH - MOWI.






,PRZY TAKIM WSPARCIU NAJBLIZSZYCH
Z CHOROBA MOZNA SIE ZAPRZYJAZNIC”

LEZAVEM W SZPITALU, NA SALE
PRZYWIFZLI NOWEGO PACJENTA.
FACET 0 KULACH, LEDWO CHODZE
LEKARZE WYWIAD ZBIERALI NA
SALI, ODWROCHEM SIE PLECAMI,
ZEBY NOWY" NIE CZUk SIE
SKREPOWANY, STARALEM SIE NIE
SKUCHAC, ALF CHCAG NIF CHCAC,
£0S DO MNIE DOCIERALO. | TAK
DOWIEDZIALEM SIE, ZE PACJENT
MA AMYLOIDOZE | MIESZKA WE WS|
TEGOBORZE, POD NOWYM SACZEM.
| WTEDY COS MNIE TKNELO..

BO MG 0JCIEC POCHODZI

7 SASIFDNIE) WIOSKI... - WSPOMINA
ZBIGNIEW PAWEOWSK.
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Podobno biegat Pan potmaratony i dtugo nikt nie

mégt uwierzyé w Pana chorobe?

- Biegatem! Zanim przezytem te cata gehenne. Bo inaczej

tego nazwac nie moge — wedrowki od lekarza do lekarza.
Nie lubi Pan tego wybitnie?

- Nie lubie, bo i nie musiatem. Zawsze bytem zdrowy jak
kon! Jestem absolwentem AWF-u, sportowym typem.
Pitka nozna, saneczkarstwo gorskie, pitka reczna, nurko-
wanie, ptywanie - z tego zrobitem specjalizacje trenerska.
Zabratbym sie pewnie juz jako dziecko za wszystkie spor-
ty, gdyby tylko w okolicy byty kluby. Pochodze z Nowego
Sacza, tam chtopcy gtéwnie grali w pitke... Po studiach

stamtad zreszta wyemigrowatem.
Daleko?
- Na Zachod. Kasiore chciatem szybko zarobi¢, a to byty

w Polsce siermiezne czasy PRL-u. Wyjechatem do Berlina

Zachodniego i tam probowatem sit w budowlance, po-



tem skusita mnie Szwecja. Tylko tym razem wyladowatem
w restauracji, ktéra serwowata kuchnie szwedzka. Co do-
sy¢ zabawne, wtascicielem byt Grek, a pracowali gtownie

Polacy.

I w kofcu wrdcit Pan do Polski, juz z kasa.

- Zainwestowatem ja w sklep spozywczy. To byta naj-
trudniejsza branza, bo rok 1989. Wszystkiego brakowato.
Prowadzitem ten sklep az do 2007 roku. Gdy zamykatem,
poczutem, ze na zawsze wyleczytem sie z prywatnego biz-

nesu! Zatrudnitem sie jako nauczyciel wuefu.

Praca nauczyciela to tez ostra jazda!

- Odnalaztem sie w tym. W gimnazjum i w podstawdw-
ce w Krakowie, bo tam zamieszkatem po studiach. Nie
poprzestatem na lekcjach na sali gimnastycznej i biez-
ni pod szkota. Organizowatem dzieciakom wycieczki
w gory, obozy sportowe, wyjazdy potgczone z nauka na
nartach. Zafiksowatem sie na chodzeniu po goérach juz
wczesniej - to zastuga mojego nauczyciela z technikum,
bo zarazit mnie ta pasja. A ja pateczke przekazatem swo-
im uczniom. Bo okazato sie, jak zaczatem uczy¢, ze poto-
wa dzieciakow nie byta nigdy w zyciu w gorach, cho¢ to
100 km od Krakowa!

Miaty szczescie, ze na Pana trafity.

- Nakrecatem te dzieciaki, zeby polubity te wycieczki,
spacery po goérach. Wystartowatem w miedzyczasie na
dyrektora szkoty, ale wuefista nigdy nie przestatem by¢
- uwielbiam prace z uczniami. No i ten sport - zone tez
namoéwitem na bieganie. Ja biegatem pétmaratony, a ona
przebiegata swoje pierwsze ,dziesiatki”. Zylismy bardzo

aktywnie. Az...

Amyloidoza przyszta?

- Przyszedt rok 2017. Jeszcze nie miatem pojecia o zadnej
amyloidozie. Jakies gtupstwo sie przyplatato - na kosci
piszczelowej lewej nogi pojawito sie zaburzenie czucia.
Poczutem, jakbym wlazt w pokrzywy. Raz, drugi.. ,A taka
tam pierdota, nic powaznego, nie bede z tym biegat po le-

karzach przeciez” - pomyslatem.

Nie dziwie sie, tez bym zbagatelizowata.

- Gdyby mnie zona nie zmobilizowata, to jeszcze dtugo
bym nie poszedt. Bo lekarzy zawsze omijatem szerokim
tukiem. Tylko, ze moj najserdeczniejszy przyjaciel akurat
chwile wczesniej zmart. Wtasciciel dwoch szpitali, ale nie-
stety zbagatelizowat nowotwér. | po tym tragicznym zda-
rzeniu zona zaczeta mnie meczy¢: ,Sprawdz sie, przebadaj,

50-ka na karku!”. No to w koncu poszedtem...

| wyszto cos?

- Wyszto... ze wszystko idealnie. ,Prosze pana, ja mam 40
lat i chciatbym miec takie parametry!” — wykrzyknat lekarz
na widok wynikéw morfologii krwi i wydolnosci. W sumie
tez nie bytem zaskoczony, ze wyniki w normie. Do leka-
rza chodzitem najwyzej raz na pare lat. Obchodzitem ich
duzym tukiem. Bo jedyne, co mnie brato i to rzadko, to
zwykte przeziebienie. Leczenie konczyto sie wiec na aspi-
rynie. | takich ,lekarstwach”, jak czosnek, miéd i cebula.
Prowadzitem zdrowy tryb zycia — papieroséw nie palitem,

bo mi nie smakowaty...

No i gtupio bytoby, jakby sportowiec...

- Sportowe urazy misie zdarzaty - to byty moje jedyne pro-

blemy zdrowotne. To takotka ,poleciata”, to na stoku jakis



facet wjechat na mnie z impetem i uszkodzit bark, az po-
trzebna byta operacja. Takie wypadki ,przy pracy” miewa

kazdy. Zdrowszy od konia bytem! - wspomina.

To kiedy sie Pan zorientowat, ze z tymi nogami to jed-

nak cos gorszego niz ,poparzenie pokrzywa”?

- Trzy lata temu - w lutym 2018 roku. Wiasnie w najlepsze
przygotowalismy sie z zona do wyjazdu na narty. Biegatem
wtedy regularnie, wiec przebiezka 10 km z zong w ra-
mach treningu przed nartami, to byta ,butka z mastem”.
A tu nagle... Ciezko mi sie tym razem biegato. Zdziwienie.
Pomyslatem: ,A, bo dwa miesiace przerwy miatem, nie
biegatem, moze przez to troche utytem i jest ciezej”. No ale
mato tego — pierwszy raz w zyciu miatem takie zakwasy!
Naprawde nie pamietam, zebym od czaséw studiow na
AWF-ie, albo po pétmaratonie, miat wieksze. Myslatem, ze

jak sie ,rozbiegam”, wszystko wroci do normy.

Ale nie wracato?

- Po tygodniu dalej byto to samo. Pojechalismy z zona na
te narty, ale tam i na drugiej nodze pojawito sie zaburzenie
czucia. Co$ nowego, bo do tej jednej nogi juz przywyktem.
| szybciej sie meczytem, a nogi i tytek miatem takie ,ciez-
kie”, ze jak sie przewrécitem na glebe, to byto mi tak ciezko

wstac, jakby kto$ przyczepit mi odwazniki do nég.

Wrdciliscie z nart i...?

- Byta Wielkanoc. A w trakcie Sniadania wielkanocnego od-
rzucito mnie pierwszy raz w zyciu od miesa. To byto dziw-
ne, bo jestem bardzo miesozerny. Po $wietach przerzuci-
tem sie na zupy i jogurty - to jadtem najchetniej. Zaczatem
szybko lecie¢ z wagi. Ale méwitem sobie: ,Chtopie, co sie

dziwisz, skoro tak jesz!”.

Od sportu Pana wtedy tez odrzucito?

- Oczywiscie, ze nie, ale jak tylko pod gorke wchodzitem,
nogi mi sie ,blokowaty”, miatem nawet problem z kopnie-
ciem pitki. Uznatem, ze jednak czas sie wybra¢ do lekarza.
| tak zaczatem moja wielka przygode z polska ochrona zdro-
wia. Nastapita seria badan: RTG kregostupa, potem rezonans
- wszystko wyszto super. Potem trafitem w rece neurologa -
jednego, drugiego, trzeciego, ktory zaproponowat, ze moze
jaki$ neurochirurg by mnie zoperowat. ,O nie!” - powiedzia-
tem. | wtedy, w szpitalu, w ktorym dyrektorem byt ten moj
kolega, ktéry zmart, trafitem na mtodego, sympatycznego
lekarza. Usiedlismy, wypilisSmy kawe, pogadalismy 40 minut,

a nie kwadrans, jak to bywa zwykle w tracie wizyt na NFZ.

I to on wpadt na to, ze to amyloidoza?

- Zastanawiat sie, czy to przypadkiem nie neuropatia, albo
borelioza, bo objawy mogty sugerowac jedno i drugie. Dat
mi skierowanie na badanie EMG - przewodzenia nerwow.
Wyszto, ze mam ostabione, wiec skierowat mnie do kliniki
neurologicznej. A tam ustyszatem, ze chetnie mnie przyj-

ma, ale w listopadzie.

Pé6t roku czekania.

- Péttora roku. Bo chodzito o listopad, ale przysztego roku!
Jakims$ cudem zwolnito sie miejsce wczesniej i zostatem
przyjety w sierpniu. Lekarze doszukiwali sie stwardnienia
rozsianego, ale okazato sie, ze to jednak nie to. Badania
wykazaty ,polineuropatie o nieustalonej przyczynie”
Dostatem dodatkowo skierowanie na gastroskopie, do
hematologa, neurologa, ortopedy. Ciezko mi byto juz nie
tylko po gorach chodzi¢, ale nawet wejs¢ na drugie-trzecie
pietro. A o bieganiu mogtem zapomnieé. Tym razem po-

czutem, ze to juz nie przelewki...



Mozna sie zatamad.

- Zona nie odpuszczata. Drazyta temat, zaganiata mnie
do kolejnych lekarzy, na badania krwi, tomografie. Nic
nie wykazywaty poza ta polineuropatia. Wychodzito
na to, ze facet zdrowy, jak kon, tylko ma co$ z noga-
mi. Sprawdzono tetnice w nogach, ale tez wszystko
byto w normie. Az po roku trafitem znéw do neurolo-
ga. Zdecydowat, zeby pobra¢ do badania ptyn mézgo-
wo-rdzeniowy. Przy okazji zapytat, czy nie zgodzitbym
sie opowiedzie¢ na zajeciach ze studentami medycyny
o swoich dolegliwosciach. ,Niech sie mtodzi ucza” -
zgodzitem sie od razu. Na zajeciach zrobili mi badania
- jak zmieniaja sie r6zne parametry przy zmianie pozycji
ciata. I nagle lekarz, ktory miat zajecia z tymi studenta-
mi wpadt na to, Zzeby zrobi¢ badanie krwi, ale genetycz-
ne i pod katem jakiej$ jednej choroby. Okazato sie, ze
w 2018 roku byt w Krakowie na konferencji naukowej,
ktéra dotyczyta wtasnie amyloidozy. ,Cholera, to moze
by¢ to!” - powiedziat. Préobki krwi wystano do labora-
torium. Po miesigcu przyszty wyniki — amyloidoza TTR.
Zanim przyszty, lekarz, ktory wpadt na to, ze to moze
by¢ wtasnie to, wystat mnie jeszcze do kardiolog, ktora
byta wspotorganizatorem tej konferencji w Krakowie.

Wszystko sie posktadato w catosc...
Jak Pan przyjat te diagnoze?

- Zapytatem, co mam robi¢, jak 2y¢? Tylko, ze nawet lekarze
nie bardzo wiedzieli, co mi na takie pytanie odpowiedziec.
Pani doktor wyttumaczyta mi, ze w tym schorzeniu w réz-
nych tkankach odktada sie nieprawidtowe biatko - amylo-
id, produkowany przez watrobe ktéry powoduje uszkodze-
nie zajetych przez nie narzadéw, najczesciej watroby, serca
uktadu nerwowego i nerek. A mi akurat ,przykleito sie”

w uktadzie nerwowym. A Zze uktad nerwowy steruje nie tyl-

ko nogami, stad tez wyniknety moje problemy z jedzeniem.
Ale jak zy¢? ,Prosze poszukac grup wsparcia w Internecie,
poszukad innych pacjentéw z ta choroba. Jest ich w Polsce

niewielu, ale sa...

Przezyt Pan chyba szok?

- Wracatem do domu zatamany.. Zaczatem czytac
w Internecie o tej chorobie, ale za wiele tego nie byto. Zona
przetrzasata wszystkie strony angielskojezyczne, ktore tylko
udato sie znalez¢. Dzi$ to juz wiedze o amyloidozie ma chyba
taka, jak lekarze. Spod ziemi probowata mi lek sprowadzi¢

ze Standw, nim udato sie przez program charytatywny.

A ja znalaztem Stowarzyszenie Pacjentow z Amyloidoza
TTR. Zatozyty je dwie sympatyczne dziewczyny, ktorych
ojciec byt na to chory i rok temu zmart. Na stronie sto-
warzyszenia opisaty wzruszajaco historie swojego taty.
Napisatem do nich spontanicznie maila, zapytatem, co

mam zrobic, i ze podobno sa jakies leki, ale nie w Polsce.

Co$ Panu podpowiedziaty?

- Dziewczyny daty mi namiar do neurolog z Warszawy.
Okazato sie, ze razem z mojag kardiolog, byta prelegent-
ka na jedynej w Polsce konferencji na temat amyloidozy.
Skierowata mnie na powazna kardiologiczng diagnostyke
i tu... niespodzianka - dowiedziatem sie, ze mam serducho

poobklejane amyloidem.

Nie podejrzewat Pan nic?

- Nie czutem zadnych objawow! Prawdopodobnie stato sie
tak dzieki mojemu wieloletniemu sportowemu stylowi zycia.
Serce miatem tak silne, ze nawet jak ostabto, pracowato cat-

kiem niezle.



,Powinien mie¢ pan dwa przeszczepy - watroby i ser-
ca, zeby powstrzymac chorobe” - ustyszatem od lekarzy

w szpitalu.

Jak Pan na to zareagowat?

- Jakby tego byto mato, do mojej sali przywiezli wtedy nowe-
g0 pacjenta. Facet o kulach, ledwo chodzit. Lekarze wywiad
zbierali na sali, bo z niej nie wychodzit. Odwracatem sie pleca-
mi, Zeby sie nie czut skrepowany. Staratem sie nie podstuchi-
wad, aleitak przeciez do mnie dochodzito. | tak dowiedziatem
sie, ze facet ma amyloidoze, i Ze mieszka we wsi Tegoborze,
pod Nowym Saczem. I wtedy co$ mnie tkneto... Bo méj ojciec
pochodzit z sasiedniej wioski. Zmart na serce, ale przeciez

przyczyna problemow z sercem mogta by¢ amyloidoza...

Zaczatem faczy¢ fakty. Tym bardziej, ze ten pacjent mi po-
wiedziat, ze oprocz niego jest jakis inny mezczyzna, ktéry
ma te sama chorobe i mieszka we wsi Skrzetla. To byta wta-
Snie ta wies, w ktorej urodzit sie moj tato! Powiedziatem

o tym moje Pani doktor.

Byta bardzo zaskoczona?

- Nawet nie, bo innych pacjentow tez juz miata z tamtych
stron. Powiedziata, ze tak bywa, ze to choroba ,lokalna”, ze
ludzie tam sa matg spotecznos$cia i widocznie sg ze soba
jako$ mniej lub bardziej spokrewnieni. Powiedziatem o ku-
zynie, ktory miat problem z chodzeniem. Doktor zaczeta
docieka¢, gdzie kuzyn ma przodkow. | wszystkie Sciezki

prowadzity do jednej wsi.

Niesamowita historia, jak z jakiegos filmu.

- Tak. Wtedy juz wszystko zaczeto sie uktadac. Poznatem

inna pacjentke, Danute, ktéra pochodzi ze Starego Sacza...

czyli prawie po sasiedzku od Nowego Sacza. Chorowata na
amyloidoze. Jej brat tez. Choroba byta juz bardzo zaawan-
sowana, ale jakas fundacja pomogta zatatwic dla niego lek

z zagranicy. Dostat go jako pierwszy w Polscel!

Wstapita w Pana nadzieja?

- Tak. Tym bardziej, Ze po dalszych badaniach konsylium
lekarzy orzekto, ze nie trzeba mi tego serca przeszczepiad,

7e jeszcze troche wytrzyma.

A watroba?

- Z nia jest gorzej, wiec zostatem wpisany na liste os6b
oczekujacych na przeszczep. | zndw moge uwazac sie za
szczesciarza - byto ze mna wtedy kwalifikowanych Kkil-
kunastu pacjentéw. Z réznych wzgledéw nie mogli zo-
stac¢ zakwalifikowani. Taka operacja byta dla nich zbyt

ryzykowna...

W tamtym czasie doszta do mnie i smutna wiadomos$¢ -
w pazdzierniku 2019 roku zmart brat Danuty, ktéra poznatem
w szpitalu, a ktory dostawat lek stosowany w amyloidozie.
Jednak Smierc tego pacjenta nie poszta na marne. To rodzen-

stwo zrobito wielka rzecz - przetarto Sciezke do tego leku.

Pan juz mogt o niego wystapic?

- To lekarz wystepuje w imieniu pacjenta. Dla mnie i in-
nych pacjentéw. Miata ich juz wiecej, a wszyscy pochodzi-
li z jednego miejsca. Ognisko choroby byto na potudniu
Polski. Dostalismy ten lek w ramach programu badawcze-
go. Kuracja miesieczna przy dawce 60 mg to kilkadziesiat
tysiecy ztotych. Dostatem go, dostat tez ten pacjent, ktory
lezat koto mnie w szpitalu i juz ledwo dychat, zatapat sie tez

moj kuzyn, o ktérym styszatem, ze ma problemy z nogami.



- UCIESZYEM SIE OGROMNIE!
WE WSZYSTKICH WSTAPILA
NADZIEJA. TAKZE W TO0, ZE
NIE KAZDY, KTO W NASZYCH
RODZINACH ODZIEDZICZYk
TEN ZMUTOWANY

GEN, ZACHORUJE. AW
NAJGORSZYM RAZIE DOPIERO
PO 50.

Dopiero wtedy sie poznali$my na zywo. On juz chodzit o balko-

niku, ajajeszcze normalnie. | zaczeliSmy wszyscy brac ten lek...

Wszystkim sie poprawito?

- Nie wiem, czy wszystkim, ale wiem, bo widziatem na wtasne

oczy, ze jednemu to wrecz spektakularnie!

Komu?

- Witadnie temu panu, ktory lezat koto mnie w szpitalu i nie miat
sity dojs$¢ o wtasnych sitach nawet do dyzurki lekarzy. Bez kul
sie nie ruszat. A teraz biegat jak kozica! ,Czes¢, co tam stychad,
jak sie czujesz?” - zagadnat na korytarzy, gdy przyjechatem do

kliniki na badania kontrolne. Nie poznatem go!

No to rzeczywiscie happy end!

- Ucieszytem sie ogromnie! We wszystkich wstapita nadzieja.
Takze w to, ze nie kazdy, kto w naszych rodzinach odziedziczyt
ten zmutowany gen, zachoruje. A w najgorszym razie dopie-
ro po 50. Bo w tym wieku zmiany wywotane odktadaniem sie
tego biatka juz zaczynajg dawac sie ciatu we znaki. Wokot na-
szej doktor zawiazat sie mocny zespot Swietnych specjalistow
- kardiologdw, neurologdéw i innych lekarzy, ktorzy w przyszto-

Sci chea sie zajac ta choroba.

Pacjenci tez stworzyli mocna grupe?

- Tak. Zaktadamy stowarzyszenie. Za chwile rejestrujemy je
w sadzie. Koronawirus nam wszystko opéZnit, bo nie mogli-
Smy sie spotkac na zywo. JesteSmy w grupie ryzyka, bo nie
dos¢, ze choroba, niektérzy juz po przeszczepach, to jeszcze
poza tym lekiem przyjmujemy non stop antybiotyk, bo okazato

sie, ze w potaczeniu z nim lek jest skuteczniejszy.



Wiekszos$¢ z nas namdwita juz swoje rodziny, by nie chowaty

gtowy w piasek, tylko sie przebadaty.

I co wyszto?

- Moje rodzenstwo nie chce sie przebadaé. Namdwitem
tylko bratanice. Moje corki i cérki kuzyna maja te pechowa
mutacje. Mamy nadzieje, ze nie zachoruja. A nawet jesli,
maja przed sobg 20 bezproblemowych lat, bo nie maja
jeszcze trzydziestki. Moze do tego czasu bedzie juz dla kaz-

dego dostepny lek?

A to nie jest tak, ze cze$ciej mezczyzni choruja? W Pana

opowiesci to gtéwnie ich choroba dopada...

- Na to wyglada, Ze czesciej. Podpytywatem o to lekarek.
Mowia, ze moze tak by, ale na razie jest za mata grupa pa-
cjentéw z tg choroba, by to stwierdzi¢ ze stuprocentowa
pewnoscia. To kilkunastu pacjentow w Polsce i to, ze choro-

ba dopadta mezczyzn, moze by¢ przypadkiem.

Ajak w innych krajach?

- W Europie jest ok. 1400 oséb. Genetycy beda sprawdzac te
hipoteze. Mam cérki, z domu wyfrunety na studia - mtodsza
na Akademii Muzycznej w Gdansku studiuje $piew operowy,
a starsza skonczyta grafike na ASP i wyjechata na stypendium
do Islandii. Jesli sie okaze, ze zagrozeni sg tylko mezczyzni,
odetchne z ulga ze wzgledu na corki. | bede walczyt dalej,
razem z innymi pacjentami, by ludzie dowiedzieli sie o tej
chorobie. | zeby ci, ktérych nigdy nie bedzie stac na ten lek,
mogli go w Polsce dostac. Dzieki temu moja choroba i moje
zycie nie pojdzie na marne. A paradoksalnie, zycie w choro-

bie smakuje inaczej...

ZAWSZE UMIAKEM CIESZYC
SIE DROBNOSTKAMI. TERAZ
DOCENIAM WSZYSTKO
JESZCZE BARDZIE). NAWET
T0, ZE MOGE SAM C0S
ZROBIC I NIE POTRZEBUJE
PRZY TYM POMOCY -
CHOCBY PORZADNIE WYMYC
SAMOCHOD.



JESZCZE TRZY LATA TEMU
BYKEM Z ZONA NA RYSACH,

A ZE DZIS MAM PROBLEM

Z WCHODZENIEM PO
SCHODACH, JAK NIE MA
PORECZY? PRZECIEZ PORECZE
CORAZ CZESCIEJ SA DZIS
NAWET W GORACH. ,NIE MA
ROZCZULANIA SIE

Jak?

- Bardziej! Zawsze umiatem cieszy¢ sie drobnostkami. Teraz
doceniam wszystko jeszcze bardziej. Nawet to, ze moge sam
cos zrobi¢ i nie potrzebuje przy tym pomocy - chocby porzad-
nie wymy¢ samochdéd. Wino tez inaczej smakuje. Wkrecilismy
sie zzona w winiarskie klimaty. Tylko, ze biore leki, zeby sie na-
pi¢, musze je na dobe odstawi¢. Wiec wino jest tylko od $wieta,

nie co wieczor.

Mam szczeScie w nieszczesciu, ze mam przy sobie wspania-
ta kobiete. Trwa przy mnie i caty czas popycha do dziatania.
Nie pozwala na to, Zebym z niepokojem patrzyt w przysztosc.
UstaliliSmy, ze nie bedzie mnie w niczym wyreczac, ze nie ma
rozczulania sie na soba. Co z tego, ze palce mi dretwiejq i trud-
no byto mi utrzymad w nich dtugopis - juz sie tego nauczytem.
Jeszcze trzy lata temu bytem z Zzong na Rysach. A Ze dzi$ mam
problem z wchodzeniem po schodach, jak nie ma poreczy?
Przeciez porecze coraz czesciej sa dzis nawet w gorach. ,Nie
ma rozczulania siel”- méwi moja zona. | caty czas mnie mobi-

lizuje. Przy takiej kobiecie, to moge chorowac!



ile amyloidoza transtyretynowa nabyta dotyczy gtéw-
O nie serca, to posta¢ genetycznie uwarunkowana
uszkadza wiele narzadow, gtéwnie nerwy obwodowe i ser-
ce, ale rowniez oczy i nerki. Choroba ta rozwija sie u 0séb
dorostych, z wiekiem zachorowania od ok. 4-tej dekady zy-
cia do poznej starosci. Do jej rozwiniecia wystarczy jeden
wadliwy gen, ale nie zawsze musi sie on ujawnic¢, moéowimy
w tym przypadku o tzw. niepetnej penetracji genu. Przy-
czyny réznego wieku zachorowania i objawdw nawet w tej

samej rodzinie nie sg znane.

Amyloidoza transtyretynowa to choroba bardzo rzadka i trud-
na do zdiagnozowania. Poczatkowo nie ma ona zadnych
charakterystycznych cech. Swiadomo$¢ istnienia tej choroby
wsrod lekarzy jest niska, stad wielu chorych nieraz latami bta-

dzi od lekarza do lekarza w poszukiwaniu wtasciwej diagnozy.

Jezeli choroba zacznie sie rozwijaé, to postepuje nieubta-
ganie z miesiaca na miesigc prowadzac do uszkodzenia
narzadow. Na skutek polineuropatii czyli uszkodzenia ner-
woéw obwodowych dochodzi do ostabienia i zaniku miesni
konczyn, utraty mozliwosci chodzenia, az do catkowitego
unieruchomienia chorego. Uszkodzeniu ulegaja réwniez
nerwy czuciowe, co prowadzi do ostabienia czucia, ale tez
wystepowania dokuczliwych dretwien i bélu. Uszkodzeniu
ulegaja rowniez tzw. witékna autonomiczne, ktére zarza-
dzajg praca narzadow wewnetrznych prowadzac do za-
stabnie¢, uporczywych biegunek lub zaparc, utraty kontroli
nad oddawaniem moczu i stolca, zaburzeniami potencji.
Te wszystkie objawy caty czas nasilaja sie, prowadzac do
Smierci na skutek wyniszczenia w ciagu ok. 10 lat od po-

czatku objawdw. Jezeli u chorego wystepuje uszkodzenie

serca czyli kardiomiopatia, to czas przezycia chorego jest

krétszy i wynosi ok. 2-6 lat.

Jak widac z opisu choroby, dziedziczna amyloidoza tran-
styretynowa to nie tylko niesprawnos¢ ruchowa, ale réw-
niez wspotistnienie wielu dokuczliwych dolegliwosci, ktére
znacznie pogarszaja jakos$¢ zycia, sa one rowniez niestety

trudne do ztagodzenia.

Opieka nad chorymi z amyloidoza ma charakter komplek-
sowy i wymaga udziatu wielu specjalistow. Jakos¢ tej opie-
ki poprawitoby powstanie centrum zajmujacego sie wy-
tacznie amyloidoza. Jednak to, na co obecnie najbardziej
czekaja polscy pacjenci, to refundacja lekow, ktore pojawi-
ty sie w ciagu ostatniej dekady i sa w stanie zahamowac lub
spowolni¢ postep choroby. Zarejestrowane w Polsce tera-
pie do leczenia amyloidozy transtyretynowej to tafamidis
stabilizujgcy czasteczke transtyretyny i zapobiegajacy prze-
ksztatcaniu jej w amyloid. Skutecznos¢ tafamidisu udo-
wodniono zaréwno w leczeniu polineuropatii jak i kardio-
miopatii. Ponadto w terapii polineuropatii zarejestrowane
sg réwniez leki hamujace synteze transtyretyny - patisyran
i inotersen. Terapie te nie sg niestety w Polsce refundowa-
ne, a z uwagi na wysokie koszty niedostepne dla polskich
pacjentow. Uszkodzenie narzadéw spowodowane przez
amyloidoze jest w znacznym stopniu nieodwracalne, stad
niezwykle wazne jest, aby wykrywac ja i leczy¢ jak najwcze-
Sniej. Wdrozenie wczesnie skutecznego leczenia zapobie-

gtoby rozwojowi choroby i uratowato zycie chorych!

DR. N. MED. MARTA LIPOWSKA
SPECJALISTA NEUROLOG
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