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Pogoda

maks.7°C, min.3°C

T

Imieniny:
Roman, August

Dzis: Mledzynarodowy Dzien Choréb Rzadklch

Codziennawalkao zyc1e miedzy niewiedzg a biurokracja

Z Alicja Morze, chora
na idiopatyczne nad-
cis$nienie ptucne, i jej
mezem Grzegorzem
rozmawia

Dorota Abramowicz

Dzi$ Dzien Choréb Rzadkich.
Specjalnie obchodzicie goraz
nacztery lata?

Grzegorz: W ubiegtym roku byt
to 28 lutego, ale Krajowe Forum
na rzecz Terapii Choréb Rzad-
kich swiadomie przesungto go
na najrzadziej wystepujacy
dzien w roku. To symboliczna
data... Osoby takie jak Alicja,
ktora doswiadczyta chorobado-
tykajaca jedng, géra dwie osoby
na milion rocznie, doskonale
wiedza, z czym tosi¢ taczy. Prob-
lemy z diagnoza, z poszuklwa-
niem lekarzy, ktérzypode]mq su;
leczenia, zbrakiem zrozumienia
ze strony NFZ. Stad nasze zaan-
gazowamewpmceSwwarzyme-
nia Os6b zNadcisnieniem Phuc-

nymiIch Przyjaci6t.

Powszechnie wiadomo, ze
»zwykte” nadcis$nienie jest
Grzegorz: Ale juz tetnicze nad-
ci$nienie ptucne, dotykajace 50
os0b na milion i jeszcze rzadszy
jegorodzaj, na ktory cierpi Ali-
cja, wystepuje sporadycznie.
Na Pomorzu jest zaledwie 15
chorych. Tymczasem ta postg-
pujaca, Smiertelna choroba, ata-
kujaca ptucaiserce, zabija pro-
porcjonalnie wigcej 0sob niz nie-
ktére rodzaje nowotworéw.
Atakuje podstepnie, sprawiajac,
iz choremu coraz czgsciej bra-
kuje tchu przy wchodzeniu
naschody lub podczas codzien-

nych czynnosci.

Jak leczy sie pacjentow?

Grzegorz: Zanim zacznie si¢ le-
czy¢, trzeba postawic diagnoze.
A otoniejest tatwo. Nadci$nie-
nie ptucne jest czesto mylone
zastmg lub innymi chorobami,
wiec postawienie wiasciwej
diagnozy trwa od kilku miesiecy
donawet kilkulat. Ponad potowa

- Bede walczy€ o zycie - méwi Alicja Morze (na zdjeciu zmezem)

nieleczonych chorych umiera
w ciggu dwoch lat. Poza tym
w Polsce finansuje si¢ tylko le-
czenie chorych w trzecim
i czwartym stadium choroby,
a pozostali czekajg, az ich stan
nieodwracalnie si¢ pogorszy.
A to skraca zycie. Alicja jest
pierwsza w Polsce i druga w Eu-
ropie pacjentka, na ktorej naj-
pierw testowano nowy lek, ate-
raz - pod opiekg prof. Adama
Torbickiego z Warszawy -korzy-

sta ze specjalnego programu te-
rapeutycznego dla chorych
zTNP.

Ainni chorzy?

Alicja: Jesliwykrytounich cho-
robe we wezesniejszym stadium,
czekaja. Jatez czekam z niepoko-
jem na decyzje w mojej spra-
wie. Placowce w Otwocku, gdzie
leczg sig uprof. Torbickiego, ob-
cieto kontrakt o potowe. Wtas-
nie dostatam pismo, Ze moje le-
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czenie w Otwocku zostanie
wstrzymane, jesli pomorskl NFZ
nie potwierdzi, ze przesle pienig-
dze za mnie do mazowieckiego
oddziatu funduszu.

Icodalej?

Alicja: Bede walczy¢ o zycie.
W UCK w Gdarisku podaje si¢juz
wprawdzie leki kilku chorym
z TNP, ale na moje leczenie kli-
nika nie ma kontraktu z NFZ.
Zreszta od 13 lat jestem
pod opieka prof. Torbickiego
inie chee szuka¢innego lekarza.

Wiaze sie to jednak z koniecz-
noscia dojazdéw na badania.
Dla osoby, poruszajacej sie
na wézku i majacej trudnos$é
z oddychaniem nie jest to ta-
twe...

Alicja: Nie tylko na badania, ale
takze pozapas lekow. Osobiscie,
raz wmiesigcu. Tojest chore.

Dlaczego nie moze Pani ich
kupié w Tréjmiescie?
Alicja: Przez pewien czas leki

bytydonas pmesytane ze stolicy.
Niestety, pracownicy Narodo-

wego Funduszu Zdrowia prze-
prowadzili kontrole, po ktorej
nakazali dojezdzac ciezko cho-
rym ludziom do Otwocka raz
w miesigcu osobiscie po lek ra-
tujacy zycie. I tak kursuje juz
od lutego ubiegtego roku.
Grzegorz: Chciatem nawet od-
biera¢lek wimieniu zony z za-
$wiadczeniem od notariusza.

Ico?

Alicja: Nie byto takiej mozli-
wosci. Inny pacjent z Gdariska
dojezdza z aparatem tlenowym.
Kolezankaz Dartowa dowozona
byta zukiem, do ktérego bliscy
wstawiali kanapeiaparat dostar-
czajacy tlen.

To nieludzkie...

Alicja: Racja, to nieludzkie. Ko-
lezanka juz nie dojezdza.
Zmarla. Jest zreszty wigcej
spraw, ktére $wiadczg o biuro-
kratycznym podejsciu urzedni-
kéw do rzadkich chor6b.
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