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RzADKA CHOROBA.

- Na Pierwsza
Komunie

Janka udato

mi sie w koncu
dojscé resztka
sit. Po drodze
miafam jeszcze
krwotok. Ale on
nie wiedziat,

ze ja bytam...
Stalam z tytu -
mowi wzruszona
Alicja Morze.

tekst i zdjecia
Ks. StAwoMIR CZALE)

sczalej@goscniedzielny.pl

tasciwie nie wiado-

mo, kiedy zaczynasz

ja mieé. Zwykle

Przypuszczasz, ze
po prostu jeste$ za gruba albo
7e to stalo sie po urodzeniu dziec-
ka. Ale myslisz sobie, ze w koncu
przejdzie. Nawet nie przypuszczasz,
7e masz wiecej ,szczescia” niz ktos,
kto wygrat w totolotka. Niestety,
twoja ,wygrang” jest nieuleczalna
choroba, ktéra z dnia na dziei za-
biera ci...oddech.

Spoéiniona diagnoza

Problemy Alicji z oddycha-
niem zaczely sie zaraz po urodze-
niu Janka, w 1988 r. Mtoda mama
symptomy choroby - podobnie jak

czynia to do dzisiaj niedo$wiadczeni
lekarze - zrzucalanastres, przeme-
czenie, nerwice albo anemie. Przede
wszystkim jednak na dodatkowe
kilogramy, ktore przybyty jej pod-
czas ciazy. Weze$niej byta szczupta,
jak sama mowi, wrecz chuda. Po-
mimo narastajacego przemeczenia
rzucita sie w wir pracy; prowadzita
wtedy z mezem ksiegarnie na Uni-
wersytecie Gdanskim. - Meczy-
tam sie coraz bardziej. Z braku sit
nigdy nie bytam na spacerze z Jan-
kiem wwozku... - wspomina z nieco
spoconymi oczami.

Kiedy nie byta juz w stanie
przej$é przez maty pokdj, zeby
zgasi¢ Swiatto, stwierdzila,
ze tonie o kilogramy i stres tu cho-
dzi. W koncu inne Kkobiety, tez
znadwagg i po urodzeniu dziecka,
takich ,cyrkow” nie miaty. Prawi-
dtowa diagnoza przyszta w koficu

Lizaki gadzety
uzywane

w kampanii
informacyjnej.
Kto polize, ten
ma sine usta

po 10 latach. - Okazato sig, Ze sto-
pien zaawansowania choroby byt
juz taki, jak w ostatnim stadium
raka ptuc - méwi mama Janka.
Idiopatyczne tetnicze nadci-
$nienie plucne jest choroba skryta,
niezwykle rzadka i trudno rozpo-
znawalna. To wiasciwie choroba
w chorobie. Zapada na nia ok. 6
proc. ludzi z nadci$nieniem ptuc-
nym, ktore tez jest bardzo rzadkie,
bo choruje na nie 4-5 0s6b na mi-
lion. W przypadku nadci$nienia tet
niczego i idiopatycznego jest to za-
ledwie jedna, dwie osoby na milion
- 0d 38 do 70 0s6b rocznie w Pol-
sce. Srednia wieku zapadajacych
na nie pacjentow nie przekracza
35 lat, a kobiety choruja dwa razy
czesciej niz mezezyzni. Samo stowo
Lidiopatyczny” pochodzi od dwoch
wyrazoéw greckich: idios - wiasny
i pathos - cierpienie. Skad owo



samoistne cierpienie bierze sie
w organizmach kobiet, najczesSciej
zdrowych? Nie wiadomo.

Walka

Samo postawienie diagnozy,
wymienienie nazwy jednostki
chorobowej czesto brzmi dla pa-
cjenta enigmatycznie. No bo c6z
to jest nadcisnienie? Miliony os6b
nanie choruja. W badaniach podsta-
wowych co$ niepokojacego zaczyna
pojawiac sie przy EKGiechu serca.

Zblizalo sie Boze Narodzenie.
- Niech sie potozy i rozbierze - usty-
szata Alicja w gabinecie lekarskim.
Juz wtedy zmiany na wydrukach
EKGbytyna tyle powazne, ze piele-
gniarka natychmiast ostrzegta ja,
iz musi udac sie do lekarza specja-
listy. Tych w wiekszosci nie byto,
bo mieli urlopy $wiateczne. - Po-
wiedziatam, ze nie ma problemu,
ze przyjde w styczniu. Gdy ustysza-
tam, ze nie moge czekac, spowaznia-
fam - wspomina.

Alicja dostata wtedy prezent
Swiateczny. Tego samego dnia uda-
fo jej sie spotkac z pulmonologiem
prof. Janem Markiem Stomin-
skim, ktory wiasnie wrocit z USA.
- Kiedy ustyszatam, ze choroba
jest nieuleczalna, to mySlatam: no
tak, nadcisnienie jest nieuleczalne,
ale jakos ludzie zyja. Gdy profesor
powiedziat mi, ze czeka mnie wozek
z tlenem, to nawet sie zaSmiatam,
Ze bede miata dopalacze... - wspo-
mina z pewnym dystansem.

Nogi sie pod nig ugiety, kiedy
bytaw hurtowni ksiazek. Obok tych
potrzebnych do ksiegarni, znalazta
taka, ktéra doktadnie opisywala,
czym jest choroba... Wtedy zrozu-
miata, ze na to sie umiera. Z ame-
rykanskiej ksiazki dowiedziata sie,
ze bedzie zy¢ do 48 miesiecy. - Tra-
fitam do prof. Adama Torbickiego,

tego od Grazyny Torbickiej - Smieje
sie. Ale dla pacjentéw prof. Torbicki
toich wybawca, ich profesor, dzieki
ktéremu zyja do dzis.

Nieuleczalna choroba ptuc
jest bardzo powigzana z innym
kluczowym organem - sercem.
Ono samo w sobie tez moze by¢
jedna z przyczyn nadciSnienia. Le-
czenie serca jest wtedy leczeniem
zrodta powstawania nadciSnienia
plucnego. W przypadku nadci$nie-
nia idiomatycznego serce narazo-
ne jest na zniszczenie. Krew, ktéra
pompuje prawa komora, napotyka
zwezajace sie tetniczki ptucne,
zwioknienia czy zakrzepy i nie mo-
gac ptynac dalej, wraca do serca,
ktore ogromnie sie powieksza.
Natyle, naile moze to wytrzymac...
Az do rozsadzenia. Prawa komora
nie jest bowiem przystosowana
dowysokich cisnien.

Pacjenta znajdujacego sie w tak
krytycznej sytuacji moze uratowac
jedynie operacja. Chirurg musi wy-
kona¢ otwor miedzy komorami,
zeby zmniejszy¢ ciSnienie w prawej
komorze i zapobiec jej rozerwaniu.

Tetnicze nadci$nienie ptucne,
juz rzadziej, moga spowodowac
m.in. wirus HIV albo - jak mowig
lekarze - ,anorektyki”, czyli leki
zmniejszajace apetyt, stosowane
przy odchudzaniu. Na te specy-
fiki kobiety powinny uwazac
szczegolnie.

Alicja zyje do dzisiaj, bo medy-
cyna poszta do przodu, ale takze
i dlatego, ze stala sie ,krolikiem
doswiadczalnym”, przyjmujac
jako jedna z pierwszych nowe pre-
paraty, ktére dzisiaj innym ratuja
zycie. Caly czas nosi przy sobie
specjalna pompe, ktora wstrzykuje
jej automatycznie lekarstwo. Alicja
to prawdopodobnie najdtuzej zyjaca
7 ta pompa osoba na Swiecie.

—ZBoi3
pomocy
idziemy
do przodu —

moéwi maz Alicji

Nadzieja na dziecko

Gdybykto$ spojrzat - aniejeden
pewnie juz to uczynit - na atrak-
cyjna 33-latke, to ostatnia rzecza,
ktora moglby podejrzewac, by-
laby ciezka choroba. — Nie wiem,
od kiedy choruje, chociaz méwi
sie, ze to zwykle od dziecka - mowi
Agnieszka Bartosiewicz, na co dzien
ksiegowa. O tym, Ze co$ jest nie tak,
pomyslata po raz pierwszy w2004 .
na wakacjach w Turcji. Piekne wi-
doki, chciato sie zy¢ i zwiedzac.
Tylko Ze idac po plazy, nie mogta
zdazy¢ za narzeczonym. Wtedy
wszystko zwalita na upat, nadmiar
dobrego jedzenia, na wilgotnosc,
na... - Gdy wrocitam do domu,
nie moglam juz wejs¢ na pierwsze
pietro. Co stopien musiatam sie
ynachapac” powietrza, zeby zrobi¢
kolejny krok - wspomina. Do tego
dochodzita przyspieszona akcja ser-
ca,itowpozycjilezacej. Do lekarza
pierwszego kontaktu poszia trzy
razy. I trzy razy ustyszata, ze ma
nerwice, wrzody, nadwrazliwos¢é
1Bog wie, co tam jeszcze. W koncu
zwalila sie na 16zko, mowiac mamie,
zenie ma sity zy¢.

Symptomy, ktére powinny
wzbudzi¢ nasza czujnosc, to nie tyl-
ko dusznosci. Nalezy do nich zali-
czy¢ tez omdlenia, suchy kaszel
i chrypke, krwioplucie, oziebienie
konczyn, obrzek konczyn dolnych,
poszerzenie zyt szyjnych, szmer
niedomykalnosci zastawki troj-
dzielnej, styszalny podczas ostu-
chiwania serca, i wreszcie sinice -
sine zabarwienie warg, nosa, uszu
oraz palcow rak i stép. Sine wargi
staty sie tez symbolem choroby uzy-
wanym na plakatach. Te wisza do tej
porywwielumiejscach Tréjmiasta,
informujac, zeby nie lekcewazy¢
wspomnianych symptomow.

- Nie wiedzialam, co sie ze mna
dzieje. MyS$latam, ze moze co$
z nerkami, bo w ogole, co tez cha-
rakterystyczne dla nadciS$nienia,
nie oddawatam moczu - podkresla
Agnieszka. Trafita do szpitala miej-
skiego w Gdyni. Prosto na OIOM.
Stamtad $migtowcem do Warszawy.
Do Torbickiego. U profesora rozwia-
ly sie jej ztudzenia, ze ma ,tylko”
zatorowo$¢ phucna, czyli mozliwe
do usuniecia zakrzepy. - Chybakaz-
dy przezyt podobny szok. Obraze
na caty Swiat. Musiatam sie wypta-
kac, a jeszcze moja babcia zmarta...
- mOwi wzruszona.

Musiata pozmienia¢ swoj
Swiat. Nie ma mowy o uprawianiu
sportu. Chtopak kupit jej rower,
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ale elektryczny. - Nauczylam sie,
do jakiego momentu moge sobie
na co$ pozwoli¢ - méwi. Agnieszka
stata sie w ogole dobrym duchem
dla innych chorych, ktérzy dosko-
nale sie znaja i wspieraja. Tak byto
wprzypadku Piotra Manikowskie-
g0 z Bydgoszczy, ktéry w ostatnim
stadium choroby mogl mie¢ juz tyl-
ko przeszczepione ptuca. Lekarze
nie dawali mu zbyt dtugiego zycia.
- Siostra oddziatowa wotata mnie
i méwita, zebym do niego chociaz
weszla, bo kiedy mnie widzi, to le-
piej sie czuje; mowit, Ze ja promienie-
je —wspomina. Byto warto. Potrzech
tygodniach od przeszczepu Piotr na-
pisat do niej samodzielnie SMS-a,
ze czuje sie lepiej. Przyszedt akurat
w momencie, gdy Agnieszka wcho-
dzita do kosciota. Do korca nie pogo-
dzila sie z tym, ze w jej stanie cigza
jest ogromnym zagrozeniem. Chcia-
taby zosta¢ mamaiwierzy, ze jej sie
uda. - Lekarze odradzaja... Mialam
7 nimi wiele rozméw. Oni mi tego
nie zabronig. Ale choroba moze sie
nasili¢ po porodzie... - méwi nieco
smutnaizamyslona.

Najgorsze dla chorych jest to,
iz ludzie mysla, Ze udaja. A oni moga
naprawde mniej. Czasami bywa tak,
ze zwykiarozmowa jest wysitkiem.
Zyja w nieSwiadomosci, co bedzie
jutro.Kazdy dzien jest darem. - Kie-
dy jade do Warszawy na kontrole
1 pamietam dziewczyny, ktore wy-
gladaty tak jak ja, a dowiaduje sie,
7e juz nie zyja... Zastanawiam sie,
czy ze mna tez tak bedzie? - probuje
zebraé mysli.

Kiedy maz Alicji, Grzegorz, do-
wiedziat sie o chorobie, nie wiedziat
zupelnie, jak sobie poradzi. - Z per-
spektywy czasu widze, ze dzieki
temu wszystkiemu statem sie lep-
szym cztowiekiem. Z Boza pomoca
idziemy do przodu - méwi z prze-
konaniem. [

Badz czujny!

Jezeli zauwazysz u siebie
niebezpieczne symptomy
choroby, nie lekcewaz

ich! Nie zwalaj ztego
samopoczucia na tusze,
pogode i inne czynniki!
Pomoc uzyskasz na www.
tetniczenadcisnienieplucne. pl,
a takze w Akademii
Medycznej w I Il Klinice
Chor6b Serca, ul. Debinki 7,
80-952 Gdansk, tel. (58) 349 25

04 lub 349 22 22.
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