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ol rodzice dowiedzieli sie

0 chorobie, gdy bytam trzylet-

nig dziewczynkg — wspomina

Agnieszka w rozmowie z na-
szym tygodnikiem. — Byli zaniepokojeni, ze
nie potrafie sama wstac, ze nie potrafie
chodzic, ze nie moge sama usigsc. W do-
datku czesto miatam infekcje, np. zapale-
nie ptuc. Wtedy byty zupetnie inne czasy.
Kazdy w kotko powtarzat, ze nic sie nie da
zrobic, ze trzeba sie z tym pogodzic. Ze
mng byto podobnie.

O tej chorobie niewiele wiedzieli leka-
rze, a 0soby cierpigce na rdzeniowy zanik
miesni i rodzice jeszcze mniej. Dzis jest
troche inaczej, ale wcigz nie ma leku na
SMA. Mimo to naukowcy nie ustajg w wy-
sitkach i prowadzg badania. Dla chorych
jest wiec jaka$ nadzieja.

Uwierzytam w siebie
Podreczniki medycyny wyrdzniajg trzy gtow-
ne typy rdzeniowego zaniku miesni. Ag-

Dwa lata temu Agnieszka rozpoczeta
jeszcze bardziej intensywng rehabilitacje.
— Chciatam kupi¢ wozek, dzieki ktoremu
mogtabym sie poruszac samodzielnie. Ja-
ko ze w rekach mam niewiele sify, musia-
fam wybrac specjalny model za 30 tys. zt.
Nie miatam tych pieniedzy, wiec zaczetam
szukac pomocy. Pisata listy do wielu insty-
tucji z prosba o wsparcie. Jej losem zain-
teresowata sie m.in. Fundacja TVN. Wy-
miana korespondencii trwafa kilka miesiecy.
- Kiedy przyznano mi w kornicu te srodki,
mialam juz potrzebng sume na zakup
wozka zupetnie z innego Zrodfa. Fundacja
pozwolita mi jednak przeznaczyc¢ te srodki
na rehabilitacje.

Wozek udato sie kupi¢ za ,zaledwie”
18 tys. zt. Pieniedzy na rehabilitacje wy-
starczyto na pottora roku. — Stafam sie sil-
nigjsza fizycznie i psychicznie. Uwierzytam,
Ze mozna cos zrobic, ze mam jakis wptyw
na te chorobe. Pani Agnieszka przyznaje,
ze w rehabilitacji, oprécz poprawy kondycji

Agnieszka marzy

O myszce komputerowe,
poruszac ustami

— Trudno zy¢

ze Swiadomosciq, Ze na
chorobe nie ma zadnego
leku — méwi 33-letnia

Agnieszka Kaminska-Szyszko

z Olsztyna, siostrzenica
Matgorzaty Pielak z Sekcji
Jakosci w Oddziale
Rejonowym

Centrum Poczty w Elblagu.

Agnieszka od urodzenia
cierpi na rdzeniowy zanik
mies$ni, w skrécie SMA.
Porusza sie na wézku
napedzanym energia
elektryczna

nieszka ma postac przewlekig typu I, zwa-
ng tez chorobg Werdniga-Hoffmanna.
Charakteryzuje sie ona ujawnieniem ob-
jawow tuz po urodzeniu lub w pierwszych
miesigcach zycia dziecka. Juz w okre-
sie niemowlecym dochodzi do ubytkow
w rdzeniu kregowym, co prowadzi do
postepujgcego niedowtadu i zaniku mie-
$ni. Osoby cierpigce na te odmiane rdze-
niowego zaniku migsni nie mogg poru-
szac sie o witasnych sitach. Skarzg sie na
skrzywienie kregostupa. Wiele oséb ma-
jacych SMA ma rowniez problemy z oddy-
chaniem.

Jedynym sposobem na spowolnienie po-
stepu choroby i przeciwdziatanie powiek-
szaniu sie jej skutkow jest stata i intensy-
wna rehabilitacja ruchowa. — Rehabilitacje
przechodze od 10 lat — méwi Agnieszka.
Sa to ¢éwiczenia fizyczne i oddechowe,
ktére majg polepszyC jej kondycje i site,
pobudzi¢ krgzenie i migsnie oddechowe.
- Czuje, ze jest lepiej niz byto kilkanascie
lat temu. Wczesniej nie wierzytam, ze
moge byc¢ choc troche silnigjsza.

fizycznej, nie mniej wazny jest aspekt psy-
chiczny. — Jesli osoba chora widzi, ze
¢wiczenia przynoszg rezultaty, czuje sie
lepiej. | to niezwykle motywuje. Tak jest
takze ze mna.

Kosztowna rehabilitacja
Cwiczen nie mozna przerywaé, bo w tej
chorobie stata rehabilitacja jest niezwykle
istotna. Godzina zaje¢ z rehabilitantem ko-
sztuje 60 zt, a potrzeba trzech lub czterech
godzin tygodniowo, aby byty widoczne
efekty. Miesieczna rehabilitacja w takim
wymiarze czasowym siega wiec nawet
1000 zt. — W przesztosci czasami przery-
watam rehabilitacje z przyczyn finanso-
wych. Szybko wtedy odczuwam skutki, bo
zaczynam stabngc i powoli trace efekty
wielu miesiecy ciezkiej pracy — mowi Ag-
nieszka. — W naszym kraju zanik migsni
nie jest uznawany za chorobe przewlekts,
Co sprawia, ze pomoc ze strony panstwa
nie jest duza. NFZ refunduje rehabilitacje
w zakresie niewspotmiernym do potrzeb.
Ja dostaje tylko 500 zt renty.
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ktOrg mozna

Wydatki sg tymczasem spore. Dlatego
od dwdch lat pani Agnieszka walczy o do-
datkowe $rodki, ktére mogtaby przezna-
czy¢ na rehabilitacje. W tym roku po raz
pierwszy zbierata $rodki w ramach 1%.
— Zebrane pienigdze m.in. chciatabym prze-
znaczy¢ na wyjazd na turnus rehabilita-
cyjny, bo nie zawsze mnie na to stac. Kiedy
jezdze nad morze, to dodatkowo wzmacni-
am odpornosc organizmu | ograniczam
ryzyko wystapienia infekcji.

Ogromne znaczenie dla oséb chorych
i ich opiekunow ma wiedza na temat choro-
by. Nie kazdy bowiem wie, co nalezy robic,
aby poprawi¢ stan swojego zdrowia. Ag-
nieszka czerpie wiedze z wielu zrodet. Od
fizjoterapeutow, ktdrzy z nig ¢wicza, z ma-
teriatow Polskiego Towarzystwa Chorob
Nerwowo-Mig$niowych oraz od 0sob, ktore
spotyka w czasie turnuséw rehabilitacyj-
nych. Najwazniejszym zrédtem informaciji
jest jednak Internet, zwtaszcza strony an-
glojezyczne. — Sama nie znam na tyle angiel-
Skiego, aby zrozumie¢ wszystko, ale w ttu-
maczeniu pomaga mi moj mgz. Chodzitam
na Kurs angielskiego nieco ponad rok, ale
musiatam zrezygnowac. Czesto zapada-
fam na infekcje, stykajgc sie z wieloma
osobami w jednej sall.

Chce pomaga¢ innym

W jezyku polskim nie ma wielu informacji
o0 SMA. - To, co mozna znalez¢ na naszych
stronach internetowych, nie jest zbyt aktu-
alne. Dlatego na swojej stronie internetowe;
(www.stokrotka.olsztyn.pl) planuje publiko-
wac ttumaczenia ciekawych tekstow zza
granicy. To mogtoby pomoc innym osobom,
ktére zmagajg sie z zanikiem migsni. Nie
obejdzie sie bez pomocy meza, ktory — jak
podkresla — jest dla niej ogromnym wspar-
ciem.

Agnieszka ma wiele zainteresowan. Lubi
spacery i spotkania ze znajomymi, lubi
tanczy¢ i czyta¢ ksigzki, chetnie oglada
filmy, jej pasja sg podroze i fotografia. Pasiji
ma sporo, ale nie wszystkie moze realizo-
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Darowizny na dalszg rehabilitacje

mozna przekazywac na konto:

Fundacja Pomocy Chorym
na Zanik Mig$ni w Szczecinie

Nr konta:

25 1240 3813 1111 0010 0485 5694

Bank Pekao S.A. I/O Szczecin

Tytutem:
»Na rehabilitacje
Agnieszki Kaminskiej-Szyszko”

wac. Niezwykle mocno doskwiera jej brak
sprawnosci fizycznej. — Interesuje sie wiza-
zem, ale ze wzgledu na utrate sprawnosci
nie moge sie nim zajmowac, bo moje rece
sg za stabe. Do niedawna mogtam samo-
dzielnie surfowac w Internecie, ale teraz juz
nie jestem w stanie sama korzystac z kom-
putera. To byto moje okno na Swiat.
Chciatabym tez zajmowac sie amatorsko
grafika komputerowg — wylicza Agnieszka.
Jednak na powr6t do Internetu jest spo-
sob: trzeba mie¢ myszke, ktdrg porusza sie
nie dfonig, lecz ustami. — To niezwykle
funkcjonalne narzedzie. Mozna pisac, ry-
sowac i w ogdle robi¢ wszystko, co wy-
konuje sie tradycyjng myszkg. Problemem
jest jednak jej cena. Kosztuje az 10 tys. zt!
— Sprawdzatam ceny za granicg. W Polsce
kosztuje tyle samo, co w Stanach Zjedno-
czonych. Kupno tej myszki i posiadanie pie-
niedzy na statg rehabilitacje to moje dwa

najwieksze marzenia
Mariusz Tomczak 0

Rdzeniowy zanik mieéni, w skrocie SMA (ang. spinal muscular atrophy)
to choroba genetyczna, ktora wystepuje raz na 6 tys. zywych urodzen. Nie
wynaleziono na nig leku. Odpowiada za ostabienie migéni szkieletowych, co
ogranicza poruszanie sie osoby chorej. Ogromne znaczenie dla spowolnienia
rozwoju choroby i utrzymania chorego w dobrym stanie fizycznym ma regularna
rehabilitacja ruchowa. Zanikowi miesni towarzyszg infekcje oddechowe wymagaja-
ce leczenia antybiotykami oraz wspomagania oddechu (tzw. wentylacji ptuc).
Tak wiasnie jest z Agnieszka, ktéra dwie godziny dziennie oddycha przy pomocy

respiratora.
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