


Agnieszka Fedorczyk, dziennikarka, absol-
wentka Wydziatu Biologii UW. Autorka tekstow
z zakresu zdrowia, medycyny, psychologii
oraz spotecznych. Publikuje w tygodnikach
»Wprost”, ,,Wysokie Obcasy” oraz czasopi-
smach ,,Swiat Mézgu” i ,,NeuroPozytywni”.
Jest zastepczynig redaktor naczelnej czaso-
pisma ,,Hospik” wydawanego przez Fundacje
Hospicjum Sw. Krzysztofa. Jej teksty ukazaty
sie w ksigzkach ,Wysokie Obcasy. Portre-
ty” (2000) oraz ,,Chemia mitoSci” (2011).
Nagrodzona w konkursie ,, 1000 Twarzy SM”
za najlepszy materiat prasowy (2013), wy-
ré6zniona Nagroda Sw. Kamila w kategorii
Srodki publicznego przekazu oraz twércy zycia
publicznego promujacy edukacje zdrowotna
(2014). Dwukrotnie wyr6zniona Krysztatowym
Piorem w konkursie dla dziennikarzy (2015
oraz 2016) oraz Honorowa Nagroda Zaufania
,Ztoty Otis 2016” w kategorii Media i Zdrowie.

Klara Klinger-Kosmala, dziennikarka prasowa,
od lata zajmujaca sie tematyka spoteczng
i zdrowotnga. Prace zaczynata w Polskiej Agen-
cji Prasowej, wspottworzyta dziat spoteczny
w,,Dzienniku”. Obecnie pracuje w ,,Dzienniku
Gazecie Prawnej”, w ktérym pisze gtéwnie
0 zdrowiu - zardwno od strony zmian systemo-
wych, ale takze i sytuacji pacjentéw. Autorka
reportazy spotecznych w magazynie ,,Dzienni-
ka Gazety Prawnej”. W tym roku nominowana
do nagrody im. Andrzeja Woyciechowskiego
za wywiad z neonatolog prof. Ewa Helwich.

Marta Hernik, dziennikarka radiowa i praso-
wa. Obecnie pracuje w Polskim Radiu RDC,
wczesniej pracowata w Radiu PiN, gdzie poza
informacjami zajmowata sie zdrowiem, miata
autorski program ,,PiNwestycje w zdrowie”.
Byty tez lata w Radiu WAWA oraz krakowskich
iradomskich lokalnych rozgtosniach. Media
to jej zycie — nie tylko do ludzi méwi, ale i dla
nich pisze.
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zdrowia, jest allogeniczna transplantacja
komérek krwiotwérczych. Jest ona jednak
wykonywana bardzo rzadko z uwagi na duze
ryzyko Smierci okotoprzeszczepowej. W ostat-
nich latach dokonat sie istotny postep w le-
czeniu PBL dzieki wprowadzeniu tzw. terapii
celowanych. Standardem leczenia pierwszej
linii stata sie immunochemioterapia. Dzieki
dotgczeniu do tradycyjnej chemioterapii prze-
ciwciat monoklonalnych skierowanych prze-
ciw czgsteczce CD20 obecnej na powierzchni
komérek biataczkowych (obinutuzumab, rytu-
ksymab) uzyskano wydtuzenie czasu przezy-
cia chorych. Kolejng nowsza metoda sa leki,
ktére hamujg przewodzenie przez receptor
limfocytu B sygnatéw istotnych dla przezycia
komarek biataczkowych (idelalizyb, ibrutynib).
Sa one skuteczne u chorych, u ktérych wy-
stepuje oporno$¢ naimmunochemioterapie
lub odpowiedz na leczenie trwa krétko oraz

u chorych z zaburzeniami cytogenetycznymi
(delecja 17p), ktore warunkuja opornos¢ na
standardowe metody terapii.

Szpiczak plazmocytowy jest rowniez cho-
robg ludzi starszych, Srednia wieku w mo-

mencie rozpoznania wynosi 65 lat. Poczatek
choroby jest zwykle bezobjawowy, a przyczyng

rozpoczecia diagnostyki sa odchylenia w ba-

daniach laboratoryjnych, takie jak wysokie
(3-cyfrowe) OB, zaburzenia w stezeniach
biatek osocza krwi, zaburzenia funkcji nerek,
zwiekszenie stezenia wapnia w surowicy

czy niedokrwisto$¢. Objawy choroby sa nie-

specyficzne. Do najczestszych naleza: béle
kostno-stawowe, zwiekszona podatnosé na
zakazenia, niewydolnoS¢ nerek. Rozpoczecie

leczenia zaleca sie u chorych z objawami kli-

nicznymi zwigzanymi z rozwojem choroby lub
czynnikami ryzyka szybkiej progresji szpicza-
ka. Istotny postep w leczeniu sprawit, ze Sred-

ni czas przezycia chorych na szpiczaka ulegt
obecnie istotnemu wydtuzeniu. Przyczynito
sie do tego wprowadzenie wysokodawkowa-
nej chemioterapii wspomaganej autologiczng
transplantacja komérek krwiotwérczych, ale
przede wszystkim nowych grup lekéw: im-
munomodulujgcych (talidomid, lenalidomid,
pomalidomid) i inhibibitoréw proteasomu.
Leki te w przeciwienstwie do chemioterapii
dziatajg nie tylko na komérki nowotworowe,
ale réowniez na komoérki podscieliska szpiku,
ktére dostarczajg im istotnych sygnatéw prze-
zycia. Najnowsza metoda leczenia szpiczaka
sg przeciwciata monoklonalne.

Prof. dr hab med Iwona Hus



BIALACZKA CHLONIAK SZPICZAK MNOGI

Nowotwér biatych krwinek Nowotwér wywodzgcy Nowotwér komérek plazmatycznych
sie z uktadu chtonnego szpiku kostnego
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3 przypadkéw szpiczaka
mnogiego wykrywanych

wszystkich nowotworéw jest najczesciej co roku u mieszkafcéw Europy
diagnozowanych u dzieci wystepujacym

w krajach uprzemystowionych nowotworem krwi
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Istnieje okoto 140 r6znych rodzajow
nowotwordw krwi. Mozna je podzieli¢
na trzy gtéwne grupy.



~-Nowotwory krwi" to

ogolne okreslenie chorob
nowotworowych, ktore atakuj3
krew, szpik kostny 1 uktad
chtonny (limfatyczny).



Objawy nowotworow
krwi sg zréznicowane,
a do najczestszych naleza:

OBRZEK/ ZMECZENIE, SINIAKI,
BOLESNOSC DUSZNOSCI KRWAWIENIA
GBUCZOJ’_OW, : Spo.wodowane obniieniern Wyvyoa{en obniieni?m
BOL KOSC' poziomu czerownych krwinek poziomu ptytek krwi

Wywotane nagromadzeniem
zmienionych chorobowo

komorek krwi w szpiku

kostnym i uktadzie chtonnym INFEKCJE, UTRATA
GORACZKA WAGI
Wywotane obnizeniem Niewyjasniona lub
poziomu biatych krwinek nieoczekiwana utrata wagi

Wiele objawéw nowotworéw krwi jest
skutkiem obnizenia ilosci zdrowych,
aktywnych komérek krwi lub nadpro-
dukcji zmienionych nowotworowo
komaérek, ktérych nagromadzenie

ganizmie zaktdca proces
krwiotworczy.




Gtowne czynniki ryzyka

Proces, w ktérym organizm wytwarza sktadniki komdrkowe krwi, okresla sie mianem hemopoezy (hematopoezy). W procesie krwiotwdrczym bierze udziat szpik kostny
i cze$¢ uktadu chtonnego. Organizm musi wytwarzaé doktadnie taka ilo5¢ poszczegblnych sktadnikéw komérkowych krwi, jak jest mu potrzebna do prawidtowego funkcjonowania.
Wsrdd przyczyn nowotworéw krwi wymienia sie uszkodzenie lub utrate funkcji waznych genéw, ktéra zaburza cykl zycia komérek krwi i zaktéca rownowage proceséw krwiotwoérczych.
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Anna

72 lata, Warszawa. Twérczyni i Prezes Fund ac
Clown”. Ma meza Wojciecha (73) corke Agate (46),
cia Daniela oraz syna Grzegorza (38). Jest babcig trze
wnukéw: Mikotaja, Bruna i Filipa.

.




0d 17 lat szefuje Pani Fundacji ,,Dr Clown”.
Na czym polega jej dziatalnosé?

Organizujemy wsparcie dla pacjentéw
w szpitalach i placéwkach specjalnych, po-
przez program terapii Smiechem i zabawa.
Idee terapii Smiechem zapozyczytam cze-
Sciowo z filmu ,,Patch Adams” z Robinem
Williamsem w roli gtéwnej, i poczutam te
idee. To jest film o naszej pracy. Wszystkim
gorgco go polecam. Zgodnie z mojg kon-
cepcja kazdy wolontariusz ma odpowiednie
wyksztatcenie lub fachowe przygotowanie do
pracy zosobami chorymi lub niepetnospraw-
nymi. Ponadto osoby te szkolimy artystycznie,
a umiejetnosci te wykorzystujg one potem
W pracy z pacjentami.

Jak wyglada w praktyce praca wolontariuszy?
Istnieje tyle metod pracy z pacjentami, ilu
wolontariuszy. Kazdy moze stosowac inne

Fundacja to moje zycie.

sposoby dotarcia do chorego. Jedni przycho-

dza z gitara, inni robig zwierzatka z balonow.
Ktos pieknie maluje, czyta, opowiada, a inny
prowadzi warsztaty taneczne czy kulinarne.
Wykorzystujemy takze elementy choreoterapii.
Wazne, zeby zaoferowac dzieciom i osobom

starszym co$, co je zainteresuje, co$ nie-

codziennego. Co przetamie smutek i nude
szpitalng, odwrdci uwage od bélu, leku i sa-
motnosci. Wolontariusze, a mamyich w catym
kraju ponad 600, dostosowuja sie do potrzeb
naszych podopiecznych. Dajg im swéj czas,
swoje serce i umiejetnosci. Kochamich za to.

Pomaga Pani chorym i sama tez od kilku lat
choruje. W jakich okolicznosciach zdiagno-
zowano u Pani biataczke?

To byto wczesng jesienig 2010. Dobrze to
pamietam, bo jechaliSmy wtedy zmezem na
40-te urodziny mojej cérki, na Suwalszczy-

Anna Czerniak

zne. Agata jest cztonkiem Zarzadu Fundacji

i postanowita zaprosi¢ do siebie wszyst-
kich pracownikéw biura na te uroczystosé.

W czasie podrézy poczutam rozrywajgcy bol
w klatce piersiowej. MySlatam Ze to zawat
serca, zmieniatam pozycje w aucie i jako$

dojechalismy do Sejn. Pierwsze kroki skie-

rowaliSmy do Przychodni Zdrowia. Caty czas
odczuwatam straszliwy b6l. Natychmiast

zrobiono mi badania, ale EKG nic nie wykazato.

Wszystko z sercem w porzadku” - powiedziata
Pani doktor. ,,Jak to w porzadku, skoro mnie
boli?!” - zawotatam. Lekarka przepisata mi
srodki przeciwbdlowe i powiedziata, zebym

obserwowata siebie. Po dwéch dniach dosta-
tam wysypki, stwierdzono u mnie pé6tpasca.

Po powrocie do domu nadal czutam sie Zle
i bytam bardzo staba. Lekarz ponownie zlecit
mi badania.

1"
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Od razu wykryto biataczke?

Nie, jeszcze nie wtedy, chociaz wyniki
pokazywaty, ze poziom leukocytéw mam
znacznie powyzej normy. Byt pazdziernik,
mieliSmy z mezem zaplanowang na ten mie-
sigc wycieczke na potudnie Europy. Bardzo
cieszytam sie na ten wyjazd i mimo zmecze-
nia postanowitam jechac. Wszyscy wokét
odradzali mi wyjazd za granice. Ale lekarz,
ktory obejrzat wyniki powiedziat: ,,Niech Pani
jedzie, cieszy sie wyprawa i niczym nie martwi.
Moze te wysokie leukocyty, to skutek stanu
zapalnego, po przebytej grypie? Sprawdzimy
to po Pani powrocie, zobaczymy jak wtedy
bedzie sie Pani czuta”. Na wycieczce bytam
staba i snutam sie za grupa . Mimo to duzo
zobaczytam i skorzystatam z kapieli w cieptym
morzu, a wyjazd byt wspaniatg przygoda! Po
powrocie ponownie posztam do lekarza, bo
wcigz czutam sie Zle. Powiedziatam mu, ze

moj ojciec zmart na biataczke, chociaz nigdy
wczesniej nawet nie pomyslatam, ze ja sama
mogtabym zachorowaé na te chorobe. Po
takiej informacji lekarz skierowat mnie do
Instytutu Hematologii w Warszawie.

l...7

Padto podejrzenie, ze to moze by¢ tak
jak u ojca, przewlekta biataczka limfatycz-
na . Pozostawiono mnie do obserwacji.
30 proc. chorych z tego rodzaju biataczka
nie wymaga leczenia, poniewaz chorobe
wykrywa sie u nich we wczesnym stadium
i postepuje ona bardzo wolno. Cztowiek zyje
z biataczka, a umiera z przyczyn natural-
nych. U kolejnych 30 proc. chorych, réwniez
nie rozpoczyna sie terapii we wczesnych
stadiach choroby, tylko stosuje strategie

»Czekaj i obserwuj”. Decyzja o leczeniu
jest podejmowana w momencie postepu

biataczki. U pozostatych chorych, zdiagnozo-
wanych w p6znych stadiach lub w przypadku
agresywnego przebiegu choroby, koniecz-
ne jest natychmiastowe podjecie leczenia.
U tych pacjentéw podstawa leczenia jest
chemioterapia.




Jestem osobg bardzo
energiczng, tak w domu, jak

w pracy. (...) Duzo sie ruszam,

gimnastykuje, ptywam (...)

Po p6t roku obserwacji wykonano u mnie
rutynowe w takich okolicznoSciach badanie:
pobrano wyciag z kosci i szpiku. Wowczas
potwierdzono u mnie w 100 proc. przewlektg
biataczke limfatyczna. Byt styczefi 2011.

Jak Pani przyjeta te diagnoze?

Nie ptakatam, nie rozpaczatam. Wiedzia-
tam na ten temat bardzo duzo, bo przeciez
ojciec chorowat, a my opiekowalismy sie
nim. Pamietatam, jak lekarz mi wtedy po-
wiedziat, ze ojciec ktory bytw umiarkowanej
formie, ma przed sobg jeszcze siedem lat
zycia. | faktycznie, po siedmiu latach tata
zmart. | ja w rozmowie z mojg Panig doktor,
zapytatam, czy przede mng jest tez siedem
lat zycia?”. Na co ona odpowiedziata: ,,Zmie-
nity sie czasy i spojrzenie nate chorobe. Nie
bedziemy u Pani stosowa¢ zadnych lekéw, bo
u Paninie ma takiej potrzeby. Bedziemy nadal
obserwowac jak zachowujg sie limfocyty”.

Jak rodzina zareagowata na diagnoze?
Wszyscy byli poruszeni, a najbardziej

zmartwit sie méj maz i martwi sie do tej pory.
Cérka i syn duzo czytajg na ten temat i stale
co$ wymyslajg: doradzajg mi co powinnam
jesé, co stosowad, zeby wzmacniac¢ odpornosc.
Chetnie ich stucham i staram sie pomaga¢

sobie dietg oraz ruchem. Jestem osobg bar-

dzo energiczng, tak w domu, jak i w pracy.
Decyzje podejmuje szybko. Duzo sie ruszam,

gimnastykuje, ptywam, a do niedawna jez-

dzitam na nartach. Natomiast méj maz jest
bardzo zréwnowazony, ale dotrzymuje mi
kroku. Kiedy skarze sie, ze mysl o biataczce
mnie przyttacza, powtarza mi: ,,nie denerwuj
sie, nie mysl. Nie wiadomo, jak bedzie. Ja
mam wysokie ciSnienie, masz szanse mnie
przezyc”.

Jak poznaliscie sie z mezem?

Na Slasku, gdzie wéwczas mieszkatam
zrodzicami. W dziewiatej klasie szkoty, ktéra
nazywalismy 11-latka.To jest szkolna mitos¢.
Ale urodzitam sie we Lwowie, gdzie moi ro-
dzice po maturze w 1939 roku, starali sie
dostaé na studia. Tam zastata ich wojna.
We Lwowie pobrali sie, przezyli okupacje
radziecka, a nastepnie niemiecka, przezyli
tragedie wywiezienie rodzicow mojej mamy
oraz jej siostry na Syberie. W 1944 roku we
Lwowie przysztam na Swiat.

Dtugo tam pozostaliscie?

Gdy miatam trzy miesigce wyjechatam
stamtgd, razem z bardzo chorg na ptuca
mama. Moja babcia ze strony taty, bardzo

Anna Czerniak

energiczna kobieta —wszyscy méwig, ze mam
podobny temperament - Sciggneta mame
imnie do Zakopanego, zeby tam doprowadzic
mame do zdrowia. Byta przeciez wojna i gdy-
bysmy zostali we Lwowie, to mama pewnie by
nie przezyta. Gdy wydobrzata, ojciec zabrat
nas spod skrzydet babci na Dolny Slask, gdzie
rodzice postanowili osigéé, zbudowac swoj
Swiat i dom. P6Zniej rodzice przeprowadzili
sie na Gorny Slask do Gliwic, poniewaz chcieli
by¢ blizej rodziny, a ojciec rozpoczat studia na
Politechnice Gliwickiej. Na Slagsku poznatam
Wojtka, mojego przysztego meza. Po maturze
razem studiowaliSmy historie. Chciatam uczyc
dzieci i zostatam nauczycielka.

Zastanawiata sie Pani czasem skad wzieta
sie ta choroba? Dlaczego to Pani?

Mysle, ze trzeba na to patrze¢ z dwéch
stron. Z jednej strony znaczenie ma tutaj
genetyka, a z drugiej stres, ktérego mi nie
brakowato. Choroba uswiadomita mi, ze
maoj czas tutaj, bedzie miat jaka$ granice.
Stale mam z tytu gtowy stowo ,,biataczka”
i przyznam, ze nie tatwo jest z tym zy¢. To
praca w Fundacji pozwala mi zapomniec
o chorobie i trzyma mnie przy zyciu. Nie je-
stem leczona, bo nie ma dla mnie lekarstwa
na aktualnym etapie choroby. Przyznam sie,
ze nie jestem w stanie zrozumie¢ tej sytu-
acji, gdyz kazda chorobe tatwiej przeciez
wyleczy¢, jesli zdiagnozuje sie w pierwszym
etapie. Z przewlektg biataczka limfatyczna
jest inaczej. M3z dba o mnie i bardzo mi
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pomaga i motywuje do zycia, a ja sama tez
stale mysle, aby jeS¢ Swieze warzywa i owo-
ce, zeby zasila¢ organizm w antyoksydanty,
ktére maja dziatanie przeciwnowotworowe.
Pije sok ze Swiezej pokrzywy i inne ziota.
Bardzo zmodyfikowatam sposéb odzywiania.
Wierze w prozdrowotng moc witaminy C,
ktéra pije codziennie. | to dziata: od trzech
lat nie chorowatam na grype, ani nie miatam
zadnej infekcji.

Jak Pani czuje sie, tak ogblnie? Odczuwa Pani
wptyw biataczki?

Tylko czasami, jak jestem szczegdlnie
staba. Zdarza sie, ze gdy intensywnie pracuje
od rana, to okoto godziny 14-tej potrzebuje
robi¢ sobie przerwe na odpoczynek. Mam
to ustalone z Radg Fundatoréw, ze pracuje
kiedy moge. Oczywiscie czesto jest tak, ze
gdy wréce do domu, zjem obiad, zdrzemne

sie, albo poleze, to potem znéw siadam do
komputera. Zatatwiam sprawy zawodowe
z domu. Podobnie jest podczas wakacji,
kiedy wyjezdzam z mezem na dziatke i tam
tez zdalnie pracuje. Gdy jestem bardzo zaan-
gazowana w prace, czuje sie bardzo dobrze.
Tak jest zawsze w dniu Swieta Fundacji, ktore
wypada na poczatku czerwca. Z tej okazji or-
ganizujemy na Nowym Swiecie w Warszawie
wielki festyn. Przyjezdza wéwczas okoto stu
wolontariuszy reprezentujgcych oddziaty,
ktére mamy we wszystkich wojewddztwach.
Rozstawiamy namioty, zapraszamy gosci
— gtéwnie warszawiakéw z dzie€mi. Odwie-
dzajg nas takze turysci, a zawsze pomagaja
gwiazdy. Na festynie pokazujemy to, co
robimy na co dziefi w szpitalach, jak pracu-
jemy z dzie¢mi. Przygotowujemy mndstwo
atrakcji - kazdy oddziat ma swéj namiotitam
organizuje zajecia dla maluszkéw i starszych

dzieci. Rodzice tez sie z nami wspaniale
bawig. Tego dnia budze sie rano zawsze
wyspana, przebieram sie w swdj specjalny,
czerwony stréj — oczywiscie z czerwonym
noskiem i jade na festyn. Do zakoficzenia
imprezy, tj. do godziny 20-tej, jestem w do-
skonatej formie.

Praca Panig aktywizuje.

Nie wyobrazam sobie, zebym jej nie miata!
W Zarzadzie Fundacji sg trzy osoby: moja
c6rka Agata Bednarek, Anna Borkowska —
kolezankwa, ktéra jest od poczatku i ja .
Moja cérka, odpowiada z ramienia Zarzadu
za zewnetrzny wizerunek firmy — ukazujgce
sie materiaty promocyjne, strone internetowa,
facebooka itp. Ania Borkowska nadzoruje
prace 24 oddziatéw w Polsce. A ja odpowia-
dam i koordynuje catos¢ — gtéwnie finanse,
funraising, pomoc indywidualna.



Tego dnia budze sie rano zawsze
wyspana, (...). Do zakonczenia
imprezy, tj. do godziny 20-tej,
jestem w doskonatej formie.






Jak to sie stato, ze powstata Fundacja ,,Dr
Clown”?

Jeden z fundatoréw, w pewnym momen-
cie swojego zycia postanowit podzieli¢ sie
swoimi zasobami finansowymi i poméc oso-
bom chorym i niepetnosprawnym. Znat mnie
z mojej pracy pedagogicznej, wiedziat co
potrafie i na co mnie sta¢. Zaproponowat
mi stworzenie w Polsce podobnej fundacji,
z ktérej dziatalnoScig spotkat sie w Austrii.
| tak sie zaczeto. Jako pedagog interesowa-
tam sie szkolnictwem szpitalnym od dawna,
wiec spodobat mi sie pomyst pomagania
chorym poprzez zabawe. Dzisiaj, po 17-stu
latach, Fundacja ma pod opieka ponad 100
placéwek dla dzieci z niepetnosprawnoscia,
w tym takze szkoty integracyjne. Przygotowuje
wolontariuszy i zaprasza wszystkich chetnych
do wspétpracy. Przyda sie kazda para rak, jest
to kwestia oddania troche swojego czasu

innym. Warto!! Ja dzieki temu zyje. Przez te
lata udato mi sie stworzy¢ zespét bardzo
madrych ludzi, na ktérych pomoc moge liczy¢
i polegac jak na Zawiszy.

Jak rodzina przyjmuje Pani zaangazowanie
w Fundacje?

Catym sercem sa ze mna, a cze5€ z nich
wspotpracuje z Fundacja. Wiedza, ze zyje
Fundacja, kocham jg, ze nie potrafie bez niej
egzystowac, ze stale o niej mysle. Wszyscy
moi bliscy przekazuja jeden procent na nasza
dziatalnos¢. Maz bardzo mnie wspiera. Na
prywatnych spotkaniach towarzyskich musze
sie pilnowaé, zeby nie méwic tylko o Fundacji,
a to moj ulubiony temat (Smiech).

Czy Pani ma wolny czas?
Dbam o to, zeby go mie¢. Spedzamy go
z mezem na dziatce, chodzimy na basen -

Anna Czerniak

bardzo lubie ptywac. Jeszcze do ubiegtego
roku jezdzitam na nartach, ale teraz mam
problemy z kolanem, wiec przestatam. Sport
zawsze byt obecny w naszym zyciu.

Co uwaza Pani za swéj sukces zyciowy?

Moim najwiekszym sukcesem sg dzieci
imaz, na ktérych moge liczyé zawsze, - w zyciu
i w chorobie. No i oczywiscie Fundacja.

Marzy Pani o...?
Zobaczyc jeszcze co$ w zyciu. Nie bytam

dotad w wielu miejscach, chciatabym zwie-

dzi¢ np. Portugalie, Neapol, Sycylie. Kocham
Grecje. Moge tam wracaé wielokrotnie. | marze

jeszcze, zeby moja rodzina byta szczesliwa.

Moje dzieci - te wtasne, i te, z Fundacji. Amam
ich troche.....
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lat 64, Ciechanéw. Zona, matka, babcia.
Chora na Przewlekta Biataczke Limfocytowa od 10 lat.



Jak sie Pani dowiedziata o chorobie?

Czesto zaczetam sie przeziebiaé. Moja
lekarz rodzinna to zaniepokoito i zlecita mi
badania krwi, wyniki wykazaty, ze mam niesa-
mowicie wysokie wskazniki biatych krwinek.

Diagnoza musiata zmieni¢ cate Pani zycie
RzeczywiScie, wtedy zaczat sie nowy

rozdziat. Ale jak tak o tym teraz mysle, to

uwazam, ze mam sporo szczescia.

To brzmi troche dziwnie, zwazywszy na to,
ze od 10 lat choruje Pani na przewlekta bia-
taczke...

SzczeScia w nieszczesciu. Zawsze mi sie
w zyciu udawato. Jak widaé nawet teraz, przy
takiej chorobie, tez kto$ otoczyt mnie ochrong,
jaki$ aniot str6z nade mna czuwa. Np. mam
szczescie do dobrych lekarzy. Od poczatku
choroby prowadzi mnie Swietna specjalistka.

W zyciu miatam szczescie.

Dwa razy zatapatam sie na najnowsze lecze-
nie, a terapia przebiega bez zaktécen. | przez
caty czas mam ogromne wsparcie w mezu.
Ale to prawda, gdyby mi Pani powiedziata
10 lat temu, ze tak bede méwié to bym nie
uwierzyta. Wtedy, kiedy pierwszy raz o tym
sie dowiedziatam, myslatam ze to koniec.
Wyrok émierci. Snit mi sie nawet méj pogrzeb.
Uwazatam, ze szybko umre. Bytam nie tylko
przestraszona, ale tez wstydzitam sie diagno-
zy, ktérg ustyszatam.

Wstydzita sie Pani?

Pamietam, jak po otrzymaniu wynikéw
sztam po ulicy z pochylong gtowa. Batam sie,
ze kto$ zobaczy, ze jestem taka, jakby Pani
to powiedziec¢ - skazona. MySlatam sobie, ze
jak mam umierac, to mogtabym dostac zawat,
ale biataczka? Uwazatam, ze u nas w rodzinie
nikt nie chorowat na raka. Dopiero potem sie

Janina Bramowicz

dowiedziatam, Ze babcia tez chorowata. Kiedy
zmarta, mama mowita, ze ze starosci. Dopiero

po latach mi zdradzita, Ze to byt rak Zotadka.

Nawet, kiedy posztam do lekarki rodzinnej
nie chciatam zdradzac sie z tym. Uwazatam
te chorobe za wtasng staboscé.

Lekarz rodzinny nie wie?
Oczywiscie, ze wie. Teraz rozumiem, Ze to

byty moje wyobrazenia. Zresztg mam wspania-

tg lekarke rodzinng. Ona mnie kierowata na

badaniai pilnuje, zebym robita je regularnie.

Powiedziata Pani od razu bliskim?
Tak, cho¢ mama nie wie do tej pory. Nie
chce jej denerwowad, bo jest po udarze. Teraz

wiedzg tez o tym znajomi, blizsze sgsiadki.

Ale troche to trwato, zanim zaczetam sie
przyznawac.
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Kiedy pierwszy raz Pani ustyszata o chorobie,
myslata Pani o tym jak o wyroku. Nadal tak
Pani uwaza?

Nie. Zyje z choroba od tylu lat. Nie wiem,
jak to okresli¢, tak jakby choroba mi spo-
wszedniata. Stata sie czeScig codziennoSci,
czasemwrecz o niej zapominam. To, co mnie
zaskoczyto, to to, ze niezle sie czuje. Zreszta
nawet leczenie znosze i znositam catkiem
dobrze. Bardzo szybko po diagnozie skiero-
wano mnie na chemioterapie: piec sesji po
pie¢ dni w miesigcu. Chodzitam do szpitala,
gdzie podawano mi leki dozylnie i wracatam
do domu. Przez pierwsze dni bytam zmeczona.
Ale na szczescie nie wypadty mi wtosy, nie
wymiotowatam. To, co mnie bardziej zmar-
twito w tym czasie, to utrata pracy.

Wyrzucono Panig?
Nie. Na poczatku bratam zwolnienia. Ale

potem lekarka powiedziata, ze czas bym
o siebie zadbata. Wiec skorzystatam z moz-
liwosci przejscia na emeryture, miatam juz
wypracowanych 35 lat pracy. Ale rodzina sie
ucieszyta. Pojawity sie wnuki, zachorowata
moja mama. Byto i jest, co robic.

Leczyta sie Pani gtéwnie na miejscu. Nie
chciata Pani szuka¢ pomocy gdzie indziej?
Raz. Chciatam umoéwié sie na prywatng
wizyte, ktos§ mi poleciat specjaliste — hema-
tonkologa - z Warszawy. Zadzwonitam, a on
mi méwi:, ale przeciez wy tam w Ciechanowie
macie specjalistke, bardzo dobrg lekarke
od choréb krwi. To byta akurat moja lekarka.
Nigdy wiecej nie czutam potrzeby, by szukaé
kogos innego, albo innej metody leczenia.

Co to dla Pani znaczy dobry lekarz?
Przede wszystkim ufam jej, bo sie zna, na

k.

tym co robi. Poza tym zawsze mi ttumaczyta,
jakie badania mnie czekaja, co beda mi robic
w szpitalu, opowiadata jak moge sie czuc.
Mogtam zawsze sie zwr6cic do niej, kiedy co$
byto dla mnie niejasne. Niedawno zasztam
do niej, zeby powiedziec jak sie czuje. Kiedy
wchodzitam, akurat siedziata tytem do drzwi
i szukata czegos w szufladzie. Nie musiata sie
odwraca¢, od razu poznata mnie po gtosie.
Powiedziata: O, moja pierwsza pacjentka”.

Jak to?

Bo bytam pierwsza w Ciechanowie, ktéra
otrzymata nowoczesng terapie. To byto za
drugim razem... no wtasnie, choroba wracata
kilka razy. Na razie miatam trzy rzuty. Kiedy
zakoficzytam pierwsze leczenie, co trzy mie-
sigce chodzitam na kontrole. Do roku 2010
byto wszystko byto dobrze. Potem wyniki
zaczety sie powoli psuc.

To byt szok?

Kiedy choroba odezwata sie drugi raz,
zaskoczyto mnie to. Miatam nadzieje, ze
pierwsza terapia mnie wyleczyta. Cho¢ nie
da sie ukry¢, ze lekarka mi powtarzata, ze
jest to choroba przewlekta i bedg jg miec
do konca zycia.

Za drugim razem byta Pani na to bardziej
przygotowana?

Trudno powiedzieé, to byto tatwiejsze,
ale zarazem trudniejsze. Wiedziatam, co
mnie czeka.



(...) skorzystatam z mozliwosci

przejscia na emeryture, miatam
juz wypracowanych 35 lat pracy.
Ale rodzina sie ucieszyta.



Miatam takie
poczucie, ze
powinnham
korzystac,
WYyjs€ na
Sylwestra,

cieszyc sie
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Co panig bardziej przerazato: leczenie czy
sama choroba?

Choroba. Bo podczas leczenia nie od-
czuwatam skutkéw ubocznych. Ale tu po raz
kolejny czuwat nade mna méj aniot stréz,
okazato sie, ze choroba wrécita w odpowied-
nim momencie, jezeli w og6le tak mozna
mowic. Akurat pojawita sie mozliwosé, zeby
tu unas, w Ciechanowie przyjaé nowg terapie.
| bytam pierwsza - dlatego wtadnie tak o mnie
moéwi moja pani doktor. Kiedy pojechatam do
szpitala na pierwszy wlew (lekarstwo podaje
sie dozylnie) czutam sie jak krélowa. Przyszli
wszyscy lekarze. Te terapie zniostam troche
gorzej, ale po szesciu sesjach wyniki wrécity
do normy. Mogtam wrécic¢ do zwyktego zycia.
Tylko musiatam oczywiscie robic regularnie
badania. | znéw przez kilka lat nie musiatam
sie martwi¢. Dwa lata temu wyniki krwi po raz
kolejny pogorszyty sie. Ale zndw miatam farta.

Czyli?

Tym razem zrobiono mi oprécz badan
krwi i szpiku, rowniez testy genetyczne. Pani
doktor mi powiedziata, ze mam ,Zle rokujaca
delecje genu TP53”. Whrew pozorom to oka-
zato sie dobrg wiadomoScia. Bo znaczyto, ze
mam szanse otrzymac jeszcze kolejna, naj-
nowszg terapie. Celowang na moja odmiane
biataczki. | znéw zadziatata moja doktor.
Ustyszata, ze w Warszawie ruszyto leczenie
idealne dla mnie i wystata do Instytutu He-
matoonkologii moje papiery. Liczyta, ze moze
sie zakwalifikuje. Zaprosili mnie na kolejne
badania do stolicy, a potem czekatam na
werdykt. Po kilku tygodniach okazato sie, ze
udato sie, dostatam sie. | wie Pani co, tym
razem — jak mi potem powiedzieli — miatam
szczescie, bo jako ostatnia lub przedostatnia
dostatam miejsce w programie, w ktérym
podaja to leczenie.




Tylko, pomimo tej
strasznej nazwy,

Z nia sie

o wiele tatwiej zyje.
Tak na co dzien.

Ucieszyta sie Pani?

0j, jeszcze jak. Na pamiatke trzymamy
pierwsza butelke po leku. Bo teraz dostaje
tabletki. Nie musze juz siedzie¢ kilku godzin,
zeby mi wlano lek do zyty. Tabletki dostaja
do domu, biore trzy razy dziennie i czuje sie
normalnie. Musze tylko jezdzi¢ raz na trzy
miesigce na kontrole, i dostaje leki do domu.
Atak poza tym nijak nie wptywa to na méj tryb
Zycia. | jeszcze nie ptace za to. Awiem, ze to
jest strasznie drogie. Kiedy dowiedziatam
sie, ze to kilkadziesigt tysiecy miesiecznie, to
wiem, ze w zyciu by mnie nie byto sta¢. Dom
bym musiata sprzeda¢. Wtedy bym sie na to
nie zdecydowata. Biore juz rok, nie wiem ile
bede jeszcze to bedzie trwato. Ale to nie jest
takie wazne.

Kiedy konczyto sie leczenie, jak wéwczas
Pani o sobie myslata?

Uwazatam sie za zdrowa, ale nie mySlatam
o tym. Miatam takie poczucie, ze powinnam
korzysta¢, wyjs¢ na Sylwestra, cieszyC sie
zyciem. A nie zaszywac sie. Moze to dziwnie
zabrzmi, ale nabratam takiej checi do zycia.
Jakos tak uwazam, ze bedzie dobrze. Szcze-
gblnie to nowe leczenie dato mi nadzieje.
Zrozumiatam, ze z t3 chorobg mozna zyé. Zyje
juz 10 lati mam nadzieje, ze uda sie jeszcze
10 a moze i dtuzej. Teraz juz traktuje ja, jako
chorobe przewlekta. Kto$ ma cukrzyce, inny
astme, jak mam przewlektg biataczke. Tylko,
pomimo tej strasznej nazwy, z nig sie o wiele
tatwiej zyje. Tak na co dzien.

Jak to?

Jedyne zalecenia, ktére otrzymatam to
oszczedny tryb zycia, unikanie duzych sku-
pisk, bo jestem bardziej ostabiona i moga
ztapaé jakas chorobe. No i musze pamietaé
o czestych kontrolach. Ale moge jes¢ co chce,
samej choroby nie czuje.

Choroba na pewno tez wptywa na stan psy-
chiczny. Byta pani u psychologa?

Tak. W Warszawie dali mi skierowanie
do poradni zdrowia psychicznego. Bo tam
podczas wizyty sie strasznie poptakatam.
| potem bytam u psychiatry. Ale tylko raz.
Wczesniej ciechanowscy lekarze tez mi ofero-
wali pomoc, ale nie czutam potrzeby by z niej
korzystac. Poza tym lekarz rodzinna data mi

Janina Bramowicz

wczesniej leki uspokajajace, kiedy zobaczyta,
ze jestem w gorszym stanie. Pani psychiatra
potwierdzita, ze to dobry wybor. Tak naprawde
to mam wielkie wsparcie w mezu. Ja jestem
taka czarnowidzka, on zawsze podtrzymuje
mnie na duchu. Teraz na przyktad jezdzi ze
mng na kazde badanie do Warszawy. Méwie

»,hie musisz, dam rade”, a on mi zawsze od-
powiada: ,,nie ma mowy”. | jedziemy razem.
Choéwiem, ze go nogi bola, a tam sie trzeba
troche nachodzic.

Kiedy tak czasem siedze w kolejce, szcze-
gblnie w naszym ciechanowskim szpitalu,
duzo sie rozmawia. Wie Pani, w grupie cho-
rych, tatwiej o tym méwic. Kazdy dzieli sie
swoimi przezyciami. Wiemy, co kto moze czut.
I mam ochote powiedzie¢, tym, co zaczynaja
choroby, ze nie jest tak zle. Ze z ta chorobg
mozna zyc.
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Ma plan na cho Zyje normalnie; choru;qc na
biataczke szpik od 17 lat. lest i wie, czego
towi potrzeba, pomaga |nny orym, Brezes
rzyszenia PBS (Pomocy Chﬁ/m na Przewlekigs
Biataczke Szpikowa) i fundacji Razem Pomimo Wszystko.
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Jacek Gugulski | 27

Po prostu ene, due, rike, fake
| na mnie padto.

Gdy sie dowiadujemy o chorobie, pojawia
sie pierwsze pytanie — dlaczego? | drugie-
dlaczego ja? Wazne, zeby szybko przejsé
na inny poziom i zadac takie, na ktére jest
odpowiedz: co to za choroba?

Trzeba miec na nig plan — przekonuje pan
Jacek. | podpowiada, ze gdy juz jest diagnoza,
nalezy szukac¢ rzetelnej informacji, a gdy
wynikéw jeszcze nie ma, nie wolno snué
czarnych scenariuszy.

Bow leczeniu bardzo wazna jest psychika
i wiedza.

— Jak mnie wypchna drzwiami, wejde
oknem! — stysze i wierze, ze tak bedzie, bo
od poczatku wiem, ze rozmawiam z silnym
cztowiekiem. - Nie chodzi o to, by na lekarza
napadac, ale trzeba by¢ nieustepliwym i miec
wiedze — podkresla pan Jacek.

Gdy dowiedziat sie o chorobie miat 31 lat
i to byt dla niego szok.

— O biataczce wiedziatem, ze ludzie na to

umieraja. Pozyczytem ksigzke medyczng od
znajomej lekarki i wyczytatem zupetnie nie
to, co potrzeba. Dlatego dzisiaj organizujemy
szkolenia i wydajemy biuletyny, aby ludzie
dowiadywali sie tego, co jest dla nich wazne.

Najwazniejsze sg regularne badania i kon-

sekwencja w leczeniu.

Pan Jacek przekonuje, Ze pacjenci z bia-
taczka szpikowa zyja dtuzej, niz zdrowy czto-
wiek poniewaz regularnie sie badaja.

— Bardzo wazne, by uchwyci¢ moment,
kiedy zaczyna sie co$ niedobrego, dlatego
namawiam wszystkich, aby raz w roku robié
sobie morfologie, OB i badanie moczu. Ja
miatem taka dobrg zasade — dzieki temu
dzis zyje normalnie.

To prawie normalna normalnosé

— Mam cukrzyce, matoptytkowos¢, no i bia-
taczke. To rodzi r6zne problemy: gdy biore
lek, zatrzymuje mi sie woda w organizmie,

musze siega€ po inne lekarstwa, ktore z kolei
wyptukuja magnez, a to powoduje bolesne
skurcze. Czasami budze sie w nocy i chodze
na kolanach, skurcz z tytu to p6t biedy, bo
do rozmasowania, ale np. skurcz Sciegna to
tragedia.— Gdy to stysze, wspobtczuje. Nie-
potrzebnie, bo za chwile pada z ust pana
Jacka: — Mogto byé gorzej, zyje dtuzej, niz
najpierw sgdzitem.

To byt niefajny okres na biataczke, tyle do
zrobienia, a tylko dwa miesigce zycia

—w 1999 roku dzieci miaty 4 i 6 lat, akurat
postawiliSmy dom, kredyt na wykofczenie
wptynat chwile wczesniej. Nie wiedziatem
co robi¢, na chwile zatamatem rece. Praco-
watem jednak w ubezpieczeniach i szybko
stwierdzitem, ze w razie mojej $mierci rodzina
dostanie odszkodowanie, akurat wystarczy —
wspomina pan Jacek.

W nowym domu zaczeto sie leczenie,
najpierw stara chemia — hydroksykarbami
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i okazato sie, ze zyskatem czas, juz nie dwa
miesiace tylko cztery do szesciu lat zycia.

— Uznatem, ze szklanka jest do potowy
petna i mam sporo czasu, a pézniej jeszcze
wiecej. Zaczatem brac¢ nowy lek, ktéry mogt
wydtuzy¢ moje zycie o dziesiec lat.

Pan Jacek wspomina, ze to nie byty tatwe
lata: w poniedziatek badanie krwi, ktére poka-
ze, czy mozna przyjac lek. We wtorek interferon
i do czwartku lezenie w t6zku z powodu ztego
samopoczucia, w piatek, sobote i niedziele
nadrabianie pracy. Po jakim$ czasie doszty

sterydy, ktére podnosity poziom cukru.

— Uznatem, ze tak by¢ nie moze, bo jak
mnie biataczka nie zniszczy, to zrobi to cukrzy-
ca. Wspomagatem sie medycyng naturalna:
terapia, troche sugestii, psychiki i ptytki mi
wzrastaty. W 2002 r zaczatem braé nowocze-
sny, dobry lek, ale z kilkoma przerwami, bo
musiatem walczyé o finansowanie tej drogiej
ale skutecznej terapii. Uznatem w kofcu, ze
czas zatozy¢ stowarzyszenie.

Tak sie zaczeto...
To ode mnie zalezy, jak dtugo bede zyé
— Na pewno mamy na to wptyw. Po pierwsze
psychika a po drugie rozsagdek. Pacjent jest jak
kursant, ktory uczy sie jezdzi¢ samochodem
a lekarz to instruktor, dobrze mie¢ uwagi od
kilku — zauwaza pan Jacek.
Stowarzyszenie PBS podpowiada chorym,
aby umawiali sie na druga konsultacje. Ona



Wszystko zaczeto sie (...)

w wojsku (...) wykryto u niego
matoptytkowosé, a za kolejne
cztery lata wtasnie biataczke.
Nie uwaza jednak, ze ma pecha.

powoduje, Ze rosng szanse na zycie.
Aktualnie gtéwny projekt realizuje wspol-
nie z fundacja Carita — to Wspélna droga oraz
Akademia Pacjenta Hematoonkologicznego
- spotkania dla pacjentéw, nauka, szkolenia
podczas ktérych poznajg swoje prawa.

— Kiedy$ prowadzitem firme transporto-
wa, z ktérej zrezygnowatem przez cukrzyce.
Zaczatem prace w ubezpieczeniach, ale gdy
przyszta biataczka, uznatem, ze najwazniejsze
jest moje zdrowie i tym musze sie zajg¢ — stad
stowarzyszenie i fundacja.

Scigalem sie z czasem, a teraz
chciatbym wyprzedzi¢ Rumunie
Pan Jacek twierdzi, ze w mogtoby by¢ le-
piej, jesli chodzi o leki. Niestety zaczety nas
wyprzedzac takie kraje jak Rumunia i Butgaria.
— Wyrazitem niezadowolenie w parlamen-
tarnym zespole ds. praw pacjenta. Pamietam
jak 2 lata temu goszczac w Bukareszcie, by-
tem dumny z tego, jak dziatajg i wygladaja

polskie szpitale, ale nie wiedziatem gdzie sie
schowac, gdy zaczeliSmy rozmawiac o lekach.
Rumunscy pacjenci leczeni sg preparatami
niedostepnymi w Polsce.

Pacjenci ze stowarzyszenia PBS maja
w miare dobry dostep do lekdw, takze drugiej
generacji. Do szczescia brakuje tylko dwéch,
ktére w niektérych mutacjach sie sprawdza-
ja, ale na szczeScie tych pacjentéw nie jest
u nas duzo.

— W wiekszoSci przypadkdéw dostepne leki
dziatajg fantastycznie, w 95% jesli chodzi
o biataczke szpikowa. To jest przetom, mozna
zablokowac proces niszczenia krwinek.

Miatem podwéjne szczescie

- Zachorowatem na cukrzyce, gdy juz kto$
wynalazt insuline. Gdy wykryto u mnie bia-
taczke, to juz byt wspaniaty preparat, ktéry
niszczy komérki rakowe. Poza tym, zazwyczaj
gdy sie ja stwierdza, pacjenci maja okoto
80% zaatakowanego szpiku, ja miatem 36%,
czyli to byt sam poczatek. A teraz kofica nie
wypatruje.

Pan Jacek kilka razy podczas naszej roz-
mowy podkresla, ze najwazniejsza rzecza jest
akceptacja tej choroby. Jezeli cztowiek bedzie
z nig walczyt, to sam sie pograzy.

— Spotkatem Krzysztofa Kolbergera, cho-
rowat na raka nerki i dawat piekny przyktad
pokory wobec choroby, jej akceptacji. ,,Przy-
padek - nie przypadek” - to tytut ksigzki, ktérg
mi sprezentowat i doskonata puenta.

Jacek Gugulski

Tak musiato by¢, taka misje
dostatem
Pan Jacek nie pyta, co by byto, gdyby byt
zdrowy.
— Musiatem przeorganizowac sobie zycie
na lzejsza prace, ale nie zrezygnowatem

Z niczego waznego. Mam swoje przyjem-

noSci: narty, rower, tenis, kregle. Czasami
czuje sie gorzej. To troche jak linoskoczek na
linie — tapiemy réwnowage bierzemy dobry
lek i idziemy dalej, balansujemy.

Méj rozmbwca miat pechowe lata go-te.
Wszystko zaczeto sie od cukrzycy w wojsku,
piec lat p6Zzniej wykryto u niego matoptyt-
kowos¢, a za kolejne cztery lata wtasnie
biataczke. Nie uwaza jednak, ze ma pecha.

— Jak wygram w totka, zrobie kampanie,
ktéra udowodni rzadzacym, ze aby dobrze
leczyé, nie trzeba duzo wydawac.

Jestem zyciowym optymista

— Jesli dzieje sie co$ ztego, to sie nie za-
tamuje, tylko zastanawiam, co z tym zrobic.
Zaczynam sie martwic, gdy nie znajduje
rozwigzania. Psychika jest bardzo wazna
w chorobie, pozwala zdrowie¢.
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Mam moj wtasny
mikrokosmos...

Nie mam i nie miatem zalu do losu, na-
wet troche czuje sie wybraficem — w koficu
biataczka B komodrkowa to rzadki typ. Jestem
szczeSciarzem! Trafitem na wlasciwa oso-
be i swoja magiczna tabletke. Robie swoje,
ciesze sie codziennosciag. Mam moj wiasny
mikrokosmos...

Kiedy sie Pan dowiedziat o chorobie?
OczywiScie w niewtasciwym momencie...
Zareagowatem tak, jak pewnie wiekszos¢

0s6b w takich sytuacjach: to byt dla mnie szok.

Po wielu latach pracy jako lekarz wiem, ze to

jest fatszywe ale chyba powszechne uczucie,

ze chorujg inni - nie ja.

To bolesne wspomnienia...

Zle sie czutem i wiedziatem, ze co§ ztego
sie dzieje. To byt 52 rok mojego zycia, juz
umiatem ocenié swoje mozliwosci.

A co sie dziato?

Ostabienie, nocne poty, znuzenie nie-
adekwatne do tego, co robitem. Ja wte-

dy dos¢ intensywnie dyzurowatem, ale
juz sie orientowatem, ze to ponad moje
sity. Gdy zobaczytem powiekszone wezty
chtonne, to wiedziatem, ze moze to by¢
coS$ powaznego.

Diagnostyka poszta btyskawicznie. Po-
szedtem do kolegi onkologa na oddziat obok
i zapytatem, co by radzit. Od razu pobrat
probke z weztéw chtonnych. Zaniostem do
badania i wyjechatem na urlop do Chorwacji,
bo to byt srodek lata.

Udato sie wypoczaé, czy w tyle gtowy byty
obawy?

Zle wspominam ten wyjazd, ale w sensie
fizycznym, wydolnoSciowym, a nie psychicz-
nym. Ja o badaniu zapomniatem, ale to byta

bardzo trudna podr6z. Wiele kilometréw, duze
zmeczenie. No i po powrocie dowiedziatem
sie dlaczego: ustyszatem od kolegi, ktéry
ogladat wyniki, ze to wyglada na chtoniaka.
Kolejne badania potwierdzity biataczke lim-
fatyczna typu B.

| pojawito sie pytanie — dlaczego ja?

Raczej co dalej... Ksigzki od razu poszty
w ruch, mam catg wtasciwa literature choc
to daleko od mojej specjalizacji, bo jestem
ginekologiem potoznikiem.

A wiec zastanawiatem sie, co robic, jak
leczy¢? Czy farmakoterapia, czy moze jednak
przeszczep? Mnéstwo obaw i watpliwosci.
Znajomy onkolog powiedziat mi tylko enigma-
tycznie - ,owszem robiliSmy przeszczep w tym
typie biataczki, ale straciliSmy tych chorych”

- tak wtadnie to ujat.
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Na co sie Pan zdecydowat?

Decyzja byta taka, ze zaczynam chemio-
terapie. Najpierw dostatem trzy leki i to byt
poczatek mojej drogi przez meke. Jesli komus
czego$ nie nalezy zyczyc, to wtasnie chemiote-
rapii. Stad moje wielkie wspétczucie i uznanie
dla tych, ktérzy to przechodza. Te opowiesci,
jak Zle sie cztowiek czuje, jakie sg wymioty,
jak boli cate ciato - to wszystko prawda!

| tak sie to u mnie ciggneto pét roku.
To byt 2009, a w marcu 2010 wyniki byty
podobne do tych sprzed leczenia. Byto Zle
zaréwno w badaniu obrazowym czyli usg,
tomografii, jak i w badaniu krwi. Po kolejnej
konsultacji, kolejna chemia, i tak co p6t
roku, zmieniano tylko rodzaje lekow. Dobrze
pamietam, ze pierwsza nadzieja pojawita
sie w kwietniu 2010, nastapita redukcja
masy weztéw po podaniu pierwszej dawki
przeciwciat monoklonalnych. Bardzo sie

cieszytem. Jezdzitem co miesigc na kontrole,
ale w trakcie kolejnych okazato sie, ze efekt
leczenia jest przejSciowy. Wrécitem wiec do
chemioterapiiizaczeta sie ta sama zabawa:
kolejny cykl, chwila przerwy i remisja taka
sobie. Ostatnie czwarte podejScie to byta
bendamustyna, i to ona najbardziej mnie
sponiewierata, spowodowata najwieksze
skutki uboczne: brak czucia, brak mozli-
woSsci jedzenia, ostabienie, uszkodzenie
bton Sluzowych... Miatem do&¢!

Zrezygnowat Pan z leczenia?

Nie catkiem. Lekarz prowadzacy zapro-
ponowat mi udziat w leczeniu testowym
lekami, ktére dopiero planuje sie wpro-
wadzié, ich dziatanie jest jeszcze badane.
Zgodzitem sie, bo nie miatem wyjscia. Ra-
dioterapia nie wchodzita w gre, poniewaz
lekarze stwierdzili, ze jej zasieg mnie zabije.

Ja miatem takie zaawansowanie... Ha!
- miatem! Méwie tak jakbym juz miat to za
sobg. Ogromne pakiety weztéw chtonnych
byty i nad przepong i pod przepona, utrud-
niaty oddychanie i przetykanie. Pozytronowa
emisyjna tomografia w Instytucie Onkologii




(...) wszystko w porzadku.
Ciesze sie tym, co jest, bo to

juz 2 lata mojego zdrowienia,

a postep w medycynie jest duzy.

wykazata, ze caty organizm jest dotkniety.

| tak trafitem do Krakowa a konkretnie do
pana docenta Wojciecha Jurczaka i wszedtem
w ten program z nadziejg. Nastagpit jednak
kolejny cios - przyjmowane leki nie daty
spodziewanego efektu, wrecz przeciwnie
doszto dalszego rozwoju choroby.

Totalne zatamanie?

Tylko na chwile, poniewaz w obliczu za-
istniatej sytuacji i pogarszajgcego sie stanu
zdrowia pan docent zaproponowat mi inny
rodzaj terapii z zastosowaniem ibrutynibu
firmy Janssen i zaczeto sie moje powracanie
do zycia. Do zdrowia to prawde méwigc nie
wiem, bo wedtug dzisiejszych danych — nie
da sie wyzdrowie¢ z biataczki limfatycznej.
Ale w ocenie lekarzy i mojej choroba jest pod
petng kontrola: parametry krwi sg ustabilizo-
wane, wezty tez wrocity do swoich rozmiaréw.

A pakiety byty ogromne - Doktor siega
do talerza po kis¢ winogron - Normalnie
wezet chtonny ma wielko$é potowy poje-
dynczego matego winogrona. Ja miatem

cate peczki — pakiety weztéw po 10 cm pod
pachami, wzdtuz aorty, na szyi, w brzuchu,
na biodrach.

Mam to na obrazie tomografii a po pé6t
roku juz tego nie ma — cud???

A wierzy Pan w cuda w medycynie?

Raczej w szczeScie - ja jestem szczeScia-
rzem. Prorocze staty sie stowa histopatologa
ktéry w 2009 roku méwit mi: ,jesli bedziesz
miat szczeScie i trafisz na skok, na postep
w medycynie - to ci sie uda”. No i ja docze-
katem sie czego$ odpowiedniego. Efekty
terapeutyczne jakie udato mi sie uzyskac,
sg wrecz spektakularne.

0d czego to zalezy?

Tylko od skutecznoSci lekéw i od wtasci-
wego prowadzenia chorego.

Zadziatat modyfikator enzymu, czyli sktad-
nika regulujgcego funkcje komorki. Wcze-
$niej nie pomagaty cate tony réznych lekéw,
a miatem 78 cykli chemioterapii. Tego stotu
by zabrakto, aby moje leki poustawia¢. — Sie-
dzimy przy stole dla dziesieciu os6b.

Teraz wystarcza mi jedna tabletka trzy razy
dziennie, wtasciwie bez objawéw ubocznych.
Te ktore sg, to drobiazgi: bdle mieSniowe, czy
arytmia serca.

Czasami w to nie wierze, ale trafitem na
swojg magiczng tabletke. Ona nie zadziata-
taby na wszystkich, a na mnie tak!

Naprawde czuje sie szczeSciarzem!

Zbigniew tyko

Chorujac na nieuleczalng chorobe?

Tak, te stowa sg najwtasciwsze... My mo-
wimy teraz o rzeczach dla mnie wielkich:
miatem 52 lata, utozone zycie zawodowe
i rodzinne, zona, dwie cérki, dwa psy, stabi-
lizacja. Chciatoby sie powiedzie¢ — mozna
pozy¢, a tu taki strzat...

To wszystko mogto sie rozjecha¢, a jest
dobrze. To co sie ze mng zaczeto dziaé, gdy
dostatem dobry lek, byto zaskoczeniem. My-
Slatem, ze tak jest tylko w filmach i literaturze,
ale nie! To prawda! Prosze tylko zobaczy¢. -
Doktor wyjmuje laptopa i pokazuje zdjecia,
ktére robit sobie cyklicznie od momentu
zdiagnozowania choroby, az do chwili, gdy
trafit na swoj lek. R6znica jest ogromna, znik-
neta opuchlizna, ani Sladu po powiekszonych
weztach chtonnych, catkiem inna, wypoczeta,
odmtodzona twarz. Taka tez widze podczas
catej naszej rozmowy.

Czy juz jest Pan catkiem spokojny?

Pan docent chtodzi czasem moje eufo-
ryczne nastawienie — méwi, ze choroba moze
znalez¢ obejscie, ale na razie wszystko w po-
rzadku. Ciesze sie tym, co jest, botojuz 2 lata
mojego zdrowienia, a postep w medycynie
jest duzy.

Na ile bedac lekarzem, mégt Pan bardziej
sobie poméc niz inni?

Nie miato to znaczenia, to byt korzyst-
ny zbieg okoliczno$ci. Bytem zdetermino-
wany i trafitem na zorientowanego lekarza.
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Uznatem jednak, ze nie, ze bede
wszystko robit swoim rytmem.
Prywatnego zycia nie zmienitem.



Na moja wyrazna sugestie, zostatem przez
niego przekierowany z Katowic do Krakowa.
Udato mi sie... Gdy o tym mysle, to sie
wzruszam — stysze Smiech i widze tzy na
policzku mojego rozmoéwcy.
To tzawienie, to efekt uboczny leku — szyb-
ko ttumaczy mi doktor.

Gdyby Pan nie musiat codziennie bra¢ tabletki,
to myslatby Pan o sobie jak o osobie zdrowej?

Tak! Chociaz tak jak méwitem, nawet bedgc
w obiektywnie skrajnie stabej sytuacji, my-
Slatem sobie, Ze nie jest tragicznie. Ledwie
na nogach sie trzymatem, ale uwazatem, ze
nadal jestem super, ze jeszcze wiele moge!

Teraz gdy sie zle poczuje, gdy mam np.
migotanie, co zdarza sie na szczeScie nie-
czesto, to prosze kolegdw, aby mi zrobili
kardiowersje. Otrzepie sie i ide do domu,
nie méwie nic cérkom, ani zieciowi, ktory

bedzie za chwile kardiologiem. Po co ich
martwic?

Czy bliscy panikuja, albo panikowali?

Gdy jedna osoba choruje, chorujg wszyscy
w rodzinie. Jej rola jest ogromna i u mnie sie
sprawdzita: nie byto biadolenia, ale takie
gtebokie zastanowienie, co mozemy wszyscy
zrobic.

Mysmy sie zachowywali normalnie, nie
byto grobowej atmosfery, chociaz...Kto ich
tam wie, mnie w kazdym razie nie dali tego
odczué.

Teraz widze po nich, Ze sie zmienili wraz
z moim chorowaniem i zdrowieniem. Corki

opiekujg sie mng mimo, ze majg swoje dzie-

ci — zawsze kto$ ze mng jedzie do Krakowa.
Miatem i mam ogromne wsparcie z ich
strony. Po to przeciez jest rodzina...

Zbigniew tyko

A zaczatPanw czasie choroby widzie¢ wiecej?
Cieszyc sie bardziej?

Trzeba bytoby spyta¢ wtasnie moich naj-

blizszych.

Kiedy to wszystko sie wydarzyto, to miatem
przemyslenia, ze skoro mam mato czasu, to
moze trzeba go jako$ lepiej wykorzystac?
Uznatem jednak, Ze nie, ze bede wszystko
robit swoim rytmem. Prywatnego zycia nie
zmienitem.

A jakie$ duze plany, marzenia?

Zastanawiatem sie nad tym, ale nie mam
pomystéw. No bo co by to mogto byé? Dla
mnie wartoscia jest rodzina, a to samo sie
dzieje. M6j mikrokosmos.

Podczas naszej rozmowy dzwonig c6rki:
jedna niedawno urodzita, druga spodziewa
sie dziecka.

Kiedy bytem mtodszy, bytem zachtanny
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na Swiat, na informacje, na wiedze. Wyda-
wato mi sig, ze nie powinno mnie nic ominac,
musiatem o wszystkim wiedzie¢, a dzisiaj nie
musze. Nie chce.

Sprawy makro mnie nie interesujg, wazny
jest m6j mikrokosmos — dziatka, dom, moja
przychodnia no i rodzina.

Juz Pan wie, co to znaczy bac sie o zycie - czy
wiecej teraz w Panu jako lekarzu empatii?
Nie. To nie wptyneto na moje postrzega-
nie zawodu, bo ono jest ciaggle takie samo.
OczywiScie zawsze mozna co$ poprawic,
takze w zachowaniu lekarza, pielegniarki
czy innego pracownika stuzby zdrowia, ale
ja w relacji z pacjentem zawsze bytem deli-
katny. Boje sie, ze pomysli Pani — ale bufon,
pewnie $ciemnia. Naprawde nie! Oczywiscie,
ze kazde doSwiadczenie czego$ uczy, moje
na przyktad pokory. Poza tym byto to swego

rodzaju doSwiadczenie dydaktyczne — to
jakby dodatkowo przejsé jakis kurs — np.
z onkologii. Uwrazliwitem sie na symptomy
choréb onkologicznych, zdarzyto mi sie kilka
0s6b skierowac do specjalistycznego leczenia.

Zawodowo czuje sie zrealizowany.

Rodzina méwi wprost, ze ja jestem chory
na prace, ale tak naprawde to praca mnie
leczy. Bytbym w duzo gorszej kondycji psy-
chofizycznej, gdyby mnie od zawodu odcieto.
Ja w tej chwili pracuje w szpitalu za darmo,
w ramach wolontariatu, bo mi to potrzebne,
bardzo mnie to cieszy, nakreca.

A jest Pan szczesliwy dzisiaj?

Jestem. Zyje z miesigca na miesigc — do
kolejnej kontroli, do kolejnej transzy lekéw
i wtych okresach pomiedzy nimi nauczytem
sie by¢ szczesliwym.

Przed rozpoznaniem choroby, zyjac w sta-

Zbigniew tyko

bilnym uktadzie, nie doceniatem tego. Teraz
wiem, ze mogtem wszystko stracié, bardzo
cenie swdj mikrokosmos. Sprawy makro
kompletnie mnie juz nie interesujg. Wazne
sg drobne przyjemnosci zyciowe, ogrédek,
psiaki. Najwazniejsze zona, cérki, wnuczki,
tu na $lasku jest moja mata ojczyzna. Moze
i nudne co méwie, ale nic nie wymyslam.
Robie swoje. Ciesze sie codziennoscia.

Nie mam i nie miatem Zzalu do losu. Jest na
Swiecie taki ogrom schorzef, ze mato praw-
dopodobne, ze nic nas nie dotknie. Szczerze
moéwiac, to nawet troche czuje sie wybraficem

—towkoficu nie jest czesta choroba. Biataczek
jest duzo, ale typ B komérkowy — rzadki.
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Ryszard Wojtyta

Spod Lublina. Chory na przewlekta.biataczke limfocytowa od szesnastu lat.



Nie mam czasu na

Co sie zmienito w pana zyciu, od kiedy pan
zaczat chorowac?

Zyskatem nowych przyjaciot, rozkrecitem
sie w internecie, rozwijam swoje hobby.

Przyjaciot?

Jest takie forum w internecie wsparcia dla
chorych z przewlekta biataczka limfatyczna
z catej Polski. Zaczeto sie od rozméw o choro-
bie, o terapiach, o samopoczuciu. Wymieniamy
sie doSwiadczeniami. Ale jak kto$ chciat sie
czego$ wiecej dowiedziec, to podawaliSmy
sobie prywatne adresy mejlowe. | tak nawigzaty
sie blizsze kontakty. Nawet raz w tygodniu do
siebie piszemy czy dzwonimy i rozmawiamy
o wszystkim, o czym sie da. Nie tylko o choro-
bie. Mam dziesie¢, dwanascie takich blizszych
mi 0s6b: dwie Matgosie z Warszawy, kolezanke
Bogusie z Gdafiska, kilku kolegéw ze Slgska,
Radomia i Kielc. Wspieramy sie.

chorobe.

Chec dowiedzenia sie czegos wiecej o cho-
robie, potem dziatalnosé na forum, to mnie
rozwineto w Swiecie internetu. Ale nie tylko to.
Kiedy zachorowatem, szef przeniést mnie na
lZejsze miejsce pracy, do dziatu elektronicz-
nego. Tam mtodsi koledzy zatozyli mi mejla,
nauczyli, jak obstugiwaé. Teraz mam wtasny
komputer, nikt do niego nie zaglada, no
chyba Ze czasem przyjdzie wnuk i mi troche
tam namiesza. To jest bardzo fajne uczucie,
bo poznatem nowy Swiat.

Zaraz, a choroba?
Zyje z nig od szesnastu lat. Spowszedniata.

To takie normalne?

Mysl o tym nie jest przyjemna, kilka razy
nawet uwazatem, ze juz trzeba sie pozegnac
z zyciem. Przepisatem caty majatek i upo-
rzadkowatem swoje sprawy. Teraz jestem

Ryszard Wojtyta

wtascicielem jedynie samochodu. Ale okazuje
sie, ze zyje. | to catkiem dobrze.

W jakim momencie pan sie zegnatz zyciem?

Kiedy ustyszatem o chorobie pierwszy raz.
A byto to w 2000 roku. Poszedtem jak zawsze
na badania okresowe. U nas (pracowatem cate
zycie w PKP) przeprowadzano je raz na dwa
lata. Badane byty nie tylko ptuca, wzrok, ale
tez przeprowadzano analizy morfologiczne,
a nawet i badania psychologiczne. Potem
lekarz zbierat wyniki i pisat ,,zdolny do pra-
cy” lub ,niezdolny”. | pamietam, po takim
kolejnym badaniu okresowym wszedtem do
mojego lekarza, a on minato:,,Nie podpisze
panu zgody na prace. Ma pan biataczke”. Nie
miatem wéwczas pojecia, co to za choroba,
wiec tylko jedna mysl zaSwitata mi w gtowie:
ze koniec juz blisko. | pomyslatem, Ze chyba
z proboszczem trzeba by sie skontaktowac.
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Skontaktowat sie pan?

Najpierw poszedtem do lekarki rodzin-
nej. Na wstepie mi powiedziata, ze jeszcze za
wczesniej na takie mysli, bo rodzaje biataczki
sg bardzo rdzne. | jest to choroba, z ktérg
mozna zy¢ nawet dwadzieScia, trzydziesci lat.
Uspokoita mnie. Zamiast do parafii wystata do
hematologa, ktory potwierdzit, ze mam prze-
wlektg biataczke. Po rozmowie okazato sie, ze
nie tylko nie umre za chwile, ale Ze na razie nie
musze bra¢ lekarstw. Tylko kontrolowaé co dwa
miesigce krew i 0szczedzac sie. Chemia zaczeta
sie, dopiero kiedy liczba biatych krwinek byta
zbyt wysoka i przekroczyta sto tysiecy, czyli
dziesieciokrotnie norme. Kiedy zaczynatem,
miatem ,tylko” dwadziescia trzy tysigce.

Chodzit pan do pracy?

Wzigtem na poczatku pieciomiesieczne
zwolnienie, cho¢ teraz mysle, ze nie byto to
potrzebne. Ale uwazatem, ze jestem ciezko
chory. Po tym czasie poszedtem do szefa
i méwie, ze przechodze na rente.

Ile miat pan wéwczas lat?
CzterdzieSci osiem.

To troche mato, jak na rezygnacje z zycia
zawodowego...

To prawda, dlatego szef mi na to: ,,Rysiu,
wybij to sobie z gtowy. Bedziesz siedziat
w domu, rozmyS$lat o chorobie i w koficu
od tego umrzesz”. Miat racje. Tym mi zycie
uratowat. Wiec pracowatem i badatem sie.

Zmienit pan tryb zycia?

Tylko tyle, ze musiatem ograniczy¢ do-
datkowe prace, przede wszystkim fizyczne.
Ale przyzwyczaitem sie do badan. Tak poza
tym czutem sie nawet dobrze. W 2005 roku
jednak wyniki byty gorsze i zaczatem brac leki.

Czut pan, ze choroba powraca? Byto gorzej?

Bytem przygotowany, ze predzej czy p6z-
niej bedzie trzeba jednak wdrozy¢ leczenie.
Ale o tym, Ze jest Zle, sygnalizowaty tylko
wyniki morfologii.

Ciezko pan przezyt pierwsze leczenie?

Nie tak bardzo, bo to byta chemia w ta-
bletkach. Skuteczna i wygodna. Bratem je
z apteki do domu. Jeden lek przyjmowatem
przez trzy dni po siedem tabletek, a do tego
sterydy przez pie¢ dni. Nie czutem skutkéw
ubocznych. Moze jedynie, kiedy podano mi
sterydy, musiatem odstawiac je powolutku.
Bo jak za szybko, to stawatem sie nerwowy,
samopoczucie spadato, a przede wszystkim
dopadata mnie bezsennos¢. Terapia trwata
okoto czternastu miesiecy. Ale zadnych
innych skutkéw ubocznych nie byto. Tyle
ze tym razem choroba data o sobie znac¢ juz
po czterech latach. | znéw dali mi tabletki.
Ale za trzecim razem (po trzech latach)
juz chemia nie zadziatata. Organizm sie
przyzwyczait - liczba biatych krwinek byta
tak wysoka (siedemdziesiat tysiecy), ze
lekarka mi powiedziata, ze musimy wtgczyc
dozylng chemie.

Przestraszyt sie pan?

Wtedy tak. Bardzo sie batem, jak na takie
leczenie zareaguje. R6znica tez byta taka, ze
wczesniej leki bratem do domu, teraz musia-
tem iS¢ na kilka dni do szpitala. Za pierwszym
razem bytem tam tydziefA. Przez dwa dni
miatem tak zwane wlewki, a potem obser-
wowali, jak sie czuje. Na samym poczatku
przezytem cos$ strasznego. Kiedy oczyszczono
mi organizm (przygotowywano mnie na po-
danie chemii), nagle zrobito mi sie potwornie
gorgco, bytem caty rozzarzony, by po chwili
poczu¢ takie zimno, ze zaczeto mng rzucac

po tézku. Telepatem sie z mrozu. Przybiegali
lekarze, odtaczyli mnie od kropléwki. Co$
podaliiznéw podtaczyli. | juz byto wszystko
w porzadku. Ostrzegano mnie, ze co$ takiego
moze sie zdarzy¢, ale to byt szok. Potem juz
sie nie powtarzato, ale wspomnienie zostato.
Ucigzliwe byty tez zastrzyki wspomagajgce




(...) musiatem ograniczy¢
dodatkowe prace, przede
wszystkim fizyczne. (...) Tak poza
tym czutem sie nawet dobrze.






odpornos¢. Tez wptywaty na samopoczucie —
czutem sie zdenerwowany, nie mogtem spac.
Chemia trwata okoto dziewieciu miesiecy. Na
te dni bratem zwolnienie z pracy, ale poza tym
prowadzitem normalny tryb zycia.

Czyli nawet w czasie chemioterapii dozylnej
dalej pan pracowat?

Nie byto z tym ktopotu. Miatem lzejsza
prace, tylko pomagatem kolegom. Ale w kon-
cu przeszedtem na wczesniejszg emeryture,
jeszcze w trakcie chemii. Chciatem odpoczac.

Mowit pan, ze dwa razy zegnat sie pan z zy-
ciem. Kiedy byt ten drugi raz?

Po tej chemii wyniki byty wspaniate. Krwin-
ki biate spadty mi ponizej normy. Ale po
dwéch tygodniach szok: wzrosty z dwéch i p6t
tysigca do siedemdziesieciu tysiecy. Lecze-
nie nie poskutkowato. Wtedy juz naprawde

chciatem sie umawiac z grabarzem. | to wtedy
przepisatem caty majatek i uregulowatem
sprawy. Poszedtem tez do psycholozki, ktéra
mi bardzo pomogta. Podpowiedziat mi lekarz
rodzinny, ze jest taka opcja, i znalaztem na

NFZ. To byt Swietny pomyst, bo bytem zdoto-

wany. A tu nie tylko mozna byto porozmawiac,
pani psycholog data tez r6zne ¢wiczenia
relaksujace. Ale tak naprawde uratowata
mnie lekarka w szpitalu.

Co sie stato, ze zmienit pan zdanie?

,Damy rade, panie Ryszardzie” — takie
zdanie ustyszatem od mojej lekarki prowa-
dzacej. To dato mi nadzieje, zupetnie zmienito
podejscie. Powiedziata, ze wtadnie rusza
nowoczesna terapia, ktérg majg w szpitalu,
i ze mnie wcigga do programu. Okazato sie,
ze nie tylko jest skuteczna, ale rowniez mato
inwazyjna. Chwila napiecia byta, bo chemia

Ryszard Wojtyta

sie skoficzyta we wrzesniu. A do programu
dostatem sie dopiero w grudniu. Smiatem
sie, ze to prezent na mikotajki, bo dobra
wiadomos¢ nadeszta széstego. Bytem jednym

z pierwszych. Znéw dostatem tabletki. Otrzy-

muje je w aptece szpitalnej — dziewieédziesiat

kolorowych tabletek — i sam je biore w domu.

To jest ulga po tym, kiedy musiatem jezdzic
do szpitala.

Jak sie pan czuje?

Wyniki sg dobre. Nie czuje zadnych
skutkéw ubocznych. Cho¢ poczatkowo
wzrosta liczba biatych krwinek. Ale lekarka
mi wyttumaczyta, ze poczatkowo terapia

dziata tak, ze sg wyrzucane do krwi i dla-

tego wychodzg przy morfologii. A potem
zaczety mi spadac coraz nizej i nizej. Poziom

utrzymuje sie miedzy oSmioma a dwunasto-

ma tysigcami. Na poczatku zaniepokoito
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mnie, ze nie ma nawet ulotki, dostatem tablet-
ki w plastikowym stoiczku, bez zadnych infor-

macji. Tu znéw przydatne okazato sie forum
— kto$ podat link do ulotki przettumaczonej

na polski. Ale w potowie przestatem jg czytac.

Bo?

Kiedy sie okazato, ze tyle niebezpie-
czefistw na mnie czyha. Ale szczerze mé-

wigc, takie informacje sg nawet na zwyktej

aspirynie. Producenci zawsze sie zabezpie-

czaja, ze moze co$ sie zdarzyé. Wiec sie
specjalnie nie przejmuje. Chociaz jest jedna
ucigzliwa sprawa: musze pi¢ okoto trzech
litréw ptynu. Picie mi nie przeszkadza, juz
mam swoja recepture — do wody dodaje

pare plastrow cytryny i miete z ogrodka.

Ale to oznacza, ze nie mozna oddalac sie
na dtugo od domu...

Nie ma zadnych obostrzed?

Tak jak zawsze, ze mam sie nie przeme-
czaé. luwazadé, zeby sie nie zaziebi¢, bo mam
obnizong odpornosé. A w trakcie choroby
krwinki biate natychmiast zaczynajg rosnac.
Dostatem tez kartke z wytycznymi, jakich
lekdw nie moge taczy¢ z tymi preparatami,
ktore biore. Na liscie jest sporo antybiotykéw,
ale tez i innych lekdw. Kopie dostat lekarz
rodzinny, ktéry zawsze zaglada do niej, jak
tylko przepisuje mi jakie$ leczenie. | biore
ja zawsze ze soba, kiedy ide do jakiego$
specjalisty. Ta sytuacja tylko potwierdzata,
ze mam naprawde niesamowitych i bardzo
rzetelnych lekarzy, o czym sie przekonuje
na kazdym kroku. Pierwsza hematolozka, na
ktdra trafitem, to profesor Iwona Hus. Mam
do niej komérke — moge dzwoni¢, jak co$
sie ztego dzieje. A potem przez przypadek
na oddziale mnie przyjeta doktor Justyna
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Tylko, pomimo tej strasznej
nazwy, z nig sie o wiele tatwiej
zyje. Tak na co dzien.

Kozifiska. | zostatem z nia, bo pani profesor
Hus zaczeta pracowac przy przeszczepach.
Obydwie — wspaniate osoby. Méwig, co mnie
czeka. Ale tez i immunolog doktor Jacek Ro-
linski, ktéry mi podaje przeciwciata na od-
porno$é, jest bardzo profesjonalny, a takze
Ewelina Grywalska i doktor Aleksandra Pyzié
czy lekarze hematolodzy doktor Agnieszka
Szymczyk, doktor Waldemar Tomczak i inni.
Dbaja o mnie, zawsze moge zajs¢.

Na naszym biataczkowym forum okaza-
to sie, ze jestem jednym z niewielu, ktérzy
otrzymali takie informacje. Osoby z innych
czeSci Polski, ktore tez majg to samo lecze-
nie, nie wiedziaty o tym. Przestatem im skan,
przynajmniej tak mogtem poméc.

Jak dtugo bedzie pan to brat?
Podobno dtugo. By¢ moze do korica. Bo

to taki lek, ktéry przestaje dziata¢ po odsta-
wieniu. Szczerze méwiac, jezeli bytaby taka
mozliwos¢, to nie przeszkadzatoby mi to. Moi
koledzy biorg czasem wiecej lekéw, a nie maja
biataczki. Tak sobie mysle, ze losy sg dziwne

—na przyktad ten szef, o ktérym wspominatem,
co mi zabronit rezygnowac z pracy — umart
wczesniej przede mna. A ja mySlatem, ze to
ja jestem w niebezpieczenstwie.

Martwi sie pan, co bedzie dalej?

Nie mam czasu. Zona sie émieje, ze nie
mam czasu na chorobe. Zawsze co$ sie znaj-
dzie do roboty. Lubie majsterkowaé, budowaé,
naprawiac. Ale i cos wymysla¢ wtasnego, na
przyktad wymyslitem maszyne do obrébki
drewna. Zrobitem tez dwa drewniane wiatraki,
takie do ogrédka. Jeden mamy u siebie przed
domem, a drugi powedrowat do Wtoch. Kto$

ode mnie kupit. Niedawno tez budowalismy
z synem garaz. Mam czas i checi, na przyktad
ostatnio naprawiatem samochéd, ktérego
mechanik nie byt w stanie naprawié. Powie-
dziatem synowi, ze jak cztowiek co$ wymyslit,
toicztowiek bedzie mogt naprawic. | miatem
racje. Teraz znalaztem tez nowe hobby — upra-
we ogrddka: pielenie, hodowla pomidoréw.
Zona miata operacje nogi, nie ma sit, wiec
pokazaty mi z synowa, ktére to sg chwasty,
co trzeba robi¢. | wie pani co, wciggneto mnie
to. Naprawde na nude nie narzekam. A teraz
do tego doszta jeszcze nadzieja.
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Pastor Janusz Daszutal“"-_ .

Pastor Janusz Daszuta z Zaborza koto Morawicy. Od o$miu lat choruje na biataczke. . //



Mam dla kogo zyc.

Janusz Daszuta od 1996 roku jest pastorem
Kosciota Ewangelicko-Metodystycznego
w Kielcach. Przewodniczy Swietokrzyskiemu
Oddziatowi Polskiej Rady Ekumenicznej, jest
cztonkiem Stowarzyszenia im. Jana Karskiego.

Wiele 0s6b méwi, ze choroba przewartoscio-
wata im zycie. Pastorowi przewartoSciowata?

Na pewno zaczatem bardziej cenic zycie,
dostrzegac kazdy moment. Chce wykorzystaé
czas, ktory mi zostat. Kiedy sie dowiedziatem
o chorobie, wiedziatem, ze chce sie skupic
na rzeczach waznych, potrzebnych, ale tez
i praktycznych, i zrobi¢ co$ dla rodziny i ko-
Sciota. Ale przede wszystkim wéwczas doce-
nitem i dostrzegtem, jak wielkie otrzymuje
wsparcie. Mam bardzo bliskie wiezi zaréwno
z70na, dzie¢mi, jakiz parafianami. Tworzymy
rodzine. Modlg sie za mnie, zastepuja, kiedy
czuje sie staby. Pomagamy sobie nawzajem.

To daje niewyobrazalng site.

Od razu pastor powiedziat wszystkim o cho-

robie?

Nie. Choroba sie pojawita znienacka
w 2008 roku. Kastatem i nie mogtem sie
pozby¢ tego kaszlu. Bratem jeden, drugi
antybiotyk. Nic nie dziatato. W koficu miej-
scowa lekarz zlecita badania krwi. Okazato
sie, ze mam przekroczong norme limfocytow.
Diagnoza byta szybka: biataczka limfatyczna.
Brzmiato strasznie, ale nie do konca wiedzia-
tem, co to oznacza. Na poczatku miatem tylko
zgtaszac sie na obserwacje i robi¢ badania
krwi. O chorobie powiadomitem oczywiscie
zone i dzieci, a potem parafian i przyjaciét,
zeby prosic ich o wsparcie modlitewne. To jest
niezwykta rzecz wiedzieé, ze ludzie w r6znych
zakatkach Swiata modla sie za mnie.

SzukaliSmy réwniez réznych zrédet do-

Pastor Janusz Daszuta

datkowych informacji. Zona jest realistka
i podchodzi bardziej pragmatycznie do zycia
niz ja — i to ona czytata w internecie. Byta
skupiona, co mozemy po ludzku zrobié, aby
sobie nawzajem poméc.

Bat sie pastor?

Tak, kiedy ustyszatem, ze czeka mnie che-
mioterapia, wystraszytem sie, jak to bedzie
wygladac. Ale wiem, ze przez to, ze mam do
spetnienia misje na tej ziemi, to z ufnoscia
podszedtem do sprawy i poddatem sie lecze-
niu. To trwato okoto pé6t roku.

Byto tak strasznie, jak pastor myslat?
Poczatek byttrudny, szczeg6lnie za pierw-
szym razem, kiedy podano mi w szpitalu
chemioterapie, wtedy zaczatem sie dusig,
potem byto mi tak przerazliwie zimno, dresz-
cze, gwattowne zmiany temperatury. To byto
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straszne. Nacisngtem czerwony guzik i lekarz
zmniejszyt dawke. | powoli sie to uspokoito.
Potem kolejne dawki byty nawet zno$ne, choé
za kazdym razem fizycznie bytem nastepnego
dnia staby.

Dalej odprawiat pastor nabozefistwa?

Byty takie tygodnie, kiedy nie miatem
sity i kto$ inny mnie zastepowat w kosciele.
Potrzebowatem wtedy dojs¢ do siebie. Ale
staram sie caty czas pracowac. Teraz, w czasie
wakacji, pomimo kolejnej terapii prowadzitem
jak co roku pétkolonie dla dzieciakéw. Zacze-
to sie jeszcze przed chorobg - jako kosciét
zaczeliSmy sie zastanawiac, jak mozemy
stuzyé, i odkryliSmy, ze dzieci nie jezdza na
wakacje. Biegaja do spozywczaka i z powro-
tem. ZorganizowaliSmy igrzyska dzieciece,
zbudowalismy plac zabaw, a potem z pomo-
cg jednej z organizacji chrzescijafiskich ze

Szwajcarii kupilismy indiafskie tipi. | tak sie
potoczyto. W tym roku dodatkowo zorganizo-
waliSmy ob6z dla ojcéw z synami. MieliSmy
siedem takich par. Wspélne ogniska, napra-
wianie roweréw, zbieranie ziét, gry i zabawy.
A w miedzyczasie skoczytem na jeden wlew
do szpitala... Sama paniwidzi, ze da sie z tym
normalnie zy¢.

Mieszka pastor na wsi. To utrudnienie?

Na odwrét, tu mam o wiele zdrowsze
jedzenie, uprawiamy wtasne pomidory,
og6rki, owoce. A teraz nawet mam pszczoty
i miéd. Poza tym do Kielc jest dwadziescia
jeden kilometréw — jezdzitem tam na badania
kontrolne: najpierw co trzy miesiace, potem
co dwa, potem co miesigc. Ale mam to szcze-
Scie, ze caty czas pomagata mi zona. To ona
mnie wozita do szpitala. To wazne, bo nie za-
wsze dobrze sie czutem, miatem mdtosci. Po

pierwszej serii chemioterapii miatem trzy i p6t
roku spokoju, ale w roku 2015 poziom le-
ukocytéw znéw urést do osiemdziesieciu
pieciu tysiecy. Wtedy to juz naprawde mar-
nie sie czutem. Bytem staby. Wowczas lekarze
powiedzieli, ze musze poddac sie drugiej
serii chemioterapii.

Byt na to pastor gotowy?

Wiedziatem, Zze otrzymywatem dorazne
leki. | ze choroba powréci. Ale batem sie.
Wtedy tez sam zaczatem sie interesowac,
co to doktadnie za choroba i jakiego rodzaju
terapie sg dostepne.

Szukat pastor innych metod leczenia?

Zaczatem sie konsultowac z moimi kole-
gami na Swiecie. Dzieki temu, ze skoficzytem
studia teologiczne w Stanach, mam przyjaciét
w réznych zakatkach Swiata. Zaczatem czy-
tac, jakie sg badania w dziedzinie leczenia
biataczki. Widziatem, ze niekt6re laboratoria
maja interesujace wyniki. Ale tez widziatem,
ze tylko waska grupa pacjentéw moze z tego
korzystaé, i wiedziatem, ze jeszcze sporo
czasu uptynie, zanim stanie sie to dobrem
dostepnym dla wszystkich. W tym czasie
dowiedziatem sie, ze rowniez w Polsce trwaja
prace nad nowa terapia. Jeden z opiekujacych
sie mng hematologéw powiedziat, ze w Ma-
topolskim Centrum Medycznym prowadzg
badania kliniczne i moze niedtugo znéw
ogtoszg nabédr do kolejnych badafi. A nuz
sie zakwalifikuje.



To byta wspaniata wiadomosc¢.
Poczutem wiatr w zaglach.
Poczutem, ze znowu podano mi
reke, (...) dar od Najwyzszego.

Jak wygladata taka kwalifikacja?

Wszystko wydarzyto sie tak nagle. Pewne-
go razu, po tygodniowym pobycie w szpitalu,
lekarz mi powiedziat: ,,Wypisujemy pastora
z oddziatu i prosze jechac do Krakowa, teraz,
w tej chwili. Bo jest szansa, ze uda sie zakwa-
lifikowac, ale jest miejsce tylko dla czterech
0s6b”. Dali mi do reki wyniki, dokumentacje
medyczng i kazali jechac. Tyle ze zdazytem
zadzwonic do zony i powiedziec: ,,Przyjezdzaj,
ruszamy do Krakowa”.

Nie wahat sie pastor ani chwili?

DostaliSmy na samym wstepie catg ksiege
potencjalnych efektéw ubocznych, ale nie
wahaliSmy sie. Wiedziatem, ze po ostatniej
chemii mam ostabiona nerke. A lekarz mi opi-
satdos¢ obrazowo sytuacje: klasyczna chemia
to jak strzelanie z dziata, niszczy wroga, ale
przy okazji wszystko dookota, ta nowa terapia
to jak strzat snajperski, ktory doktadnie trafia
wroga. Jeszcze tego samego dnia zgodzilismy
sie. Zrobiono mibadania i powiedziano: ,,Be-

dziemy sie odzywad, prosze czekac”. Po okoto

trzech tygodniach zadzwonili, ze zostatem
przyjety. To byta wspaniata wiadomo$¢. Po-
czutem wiatr w zaglach. Poczutem, ze znowu
podano mireke, i dlatego traktuje te terapie
jako dar od Najwyzszego.

Jak to w praktyce wyglada?
Trzy tabletki biore codziennie, a co dwa
tygodnie jezdze na wlew.

To dos¢ czesto.

Przyzwyczaitem sie, cho¢ w krakowskim
centrum medycznym musimy by¢ o sidédmej
rano.

Musza zatem panstwo wstawac o czwartej
rano, zeby zdazyc...

Skontaktowatem sie ze znajomym pasto-
rem, ktéry mieszka w Krakowie, i jezdzimy
wieczorem. U niego $pimy. Czasem nocujemy
w hotelu, ale czasem jest i pobudka o tej
czwartej rano. Zona pracuje, jest nauczy-
cielkg angielskiego, ale ma tak utozony
plan, zeby jezdzi¢ ze mng. Sam bym nie
dat rady. Szpitalna rutyna wyglagda dos¢
podobnie: na samym poczatku pielegniarki
pobierajg krew, wazg, mierzg temperatu-
re i ciSnienie. Robia tez czasem EKG, przed,
w trakcie i po. Po 6smej mam wizyte le-
karska. Lekarz oglada miedzy innymi moj
specjalny dzienniczek, w ktérym codziennie
wpisuje, jak sie czuje, ile tabletek bratem.
Potem czekamy na wyniki. To czas dla mnie
z zong, idziemy na $niadanie, a jak jest

Pastor Janusz Daszuta

tadnie, idziemy na spacer. Jesli nie ma infek-
cji, to zgtaszam sie na wlew, ktéry trwa okoto
dwéch godzin. Przyjemne jest to, ze spotyka-
my sie w centrum medycznym w podobnym
sktadzie. Te same osoby. Wspieramy sie
nawzajem. USmiechamy sie, zartujemy. Ale
sg tez momenty szczegdlne. Pamietam taka
scene: dwa miesigce temu, kiedy czekatem
przed gabinetem, wyszta jedna z naszych
kolezanek z programu i powiedziata: ,Je-
stem zdrowia. Nie mam Sladu choroby”. To
byta niesamowita, piekna chwila. Wszyscy
ja wysciskalismy. Takich momentéw sie nie
zapomina.

Mowit pastor, ze poczut wiatr w zaglach. Dla-
czego?

Miesiac temu lekarz jeszcze mowit, ze
moze uda sie mnie wzmocnic do przeszczepu.
Szukalidmy wiec dawcy, na szczescie oka-
zato sie, ze m6j najmtodszy brat jest w stu
procentach zgodny i moze zostac¢ dawca. Ale
teraz ustyszatem od swego lekarza, ze moze
przeszczep nie bedzie mi potrzebny. Wierze
mu. Nie wiem, jak lek dziata, ale wystarczy mi,
ze wyniki sie poprawiaja, nie musze przeciez
wszystkiego rozumied. Istotny jest efekt. Co
bedzie dalej, nie wiem, ale z ufnoscia ide
naprzdd.

Co jest w tym wszystkim najtrudniejsze dla
pastora jako pacjenta?

Najtrudniejsza dla mnie w tym wszystkim
byta wiadomos¢, ze zadne leczenie nie jest
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(...) wiem, ze w swoich zmaganiach
nie jestem sam (...). | za to wszystko
catym sercem dziekuije. (...) wiele
zalezy od chorego.



w stanie mnie wyleczyé, tylko moze zahamo-
wac, powstrzymac rozwéj choroby. To jest
nieprzyjemne uczucie. Z czasem musiatem
z tym faktem sie pogodzic, ze choroba to taki
moj towarzysz zycia, ktéry czesto przypomina
mi, ze w zyciu musze uwazac na wiele réznych
rzeczy. Cho¢ nie da sie zy¢ bez unikniecia
ré6znych potknie¢ i upadkéw, to wiem, ze
w swoich zmaganiach nie jestem sam, ze mam
wsparcie z nieba i z ziemi. | za to wszystko
catym sercem dziekuje. Wiem tez, ze wiele
zalezy od chorego.

Niektorzy ludzie szybciej niz inni odcho-
dza, bo sg sami, bo nie maja dla kogo zy¢.
Wtedy przestajg walczyé, nie dbajg o siebie,
niektérzy naduzywaja alkoholu. Na chwi-
le zapominaja o swojej rzeczywistosci, ale
to nie poprawia ich sytuacji. Kiedy brakuje
nam wsparcia w dniach stabosci, duzo trud-
niej samemu sobie radzi¢. Dlatego z taka

wdziecznoSciag przyjmuje kazde wsparcie
zony, parafian, dzieci, przyjaznych lekarzy,
to jest potezna dawka energii. Z pewnoscia
wzmacnia nas w walce, daje nadzieje i inspi-
ruje. Kiedy mamy dla kogo zy¢, to wszystko

wtedy ma jakis wazny sens. —

Pastor Janusz Daszuta
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VEL L E

Mieszka pod Wroctawiem.

Choruje od 7 lat na biataczke
limfatyczna.



Kiedy Pani ustyszata o chorobie...

... to wsciektam sie. Ale jak. Nie dos¢, ze
maz chory — stabe nerki, na rencie. To teraz
i co§ mnie dopadto? Kompletnie sie tego
nie spodziewatam. Ale pomyslatam, ze co
tam, zdarza sie, a ja bede walczy¢. Szczerze
mowiac, to maz sie niesamowicie zatamat,
bardziej niz ja. Nawet kiedy przysztam od
lekarza z wynikami, nie chciat, zebym mu
co$ moéwita. Dopiero po kilku dniach poszedt
ze mng na USG. Potem denerwowat sie za
kazdym razem, kiedy jezdzitam na leczenie.
| co? Ostatecznie ja zyje, a on umart.

Nie spodziewata sie Pani swojej choroby,
jak sie Pani spostrzegta, ze co$ jest nie tak?

Kiedy moja wnuczka byta mata, spata
u nas w t6zku. Pewnego dnia obudzitam sie
z wysypka, wiec natychmiast poleciatam do
lekarza, bo sie przestraszytam, ze ja zaraze.

Znow zachciato mi sie zyc.

Lekarka mowita, ze nic mi nie jest, kazata
i5¢ do alergologa. | tak mnie odsytali mnie
z kwitkiem. A ja stabtam, po kilku miesigcach
wyskoczyty mi ogromne chtoniaki. | wtedy juz
powiedziatam do$¢ tego i posztam prywatnie.
No i tam bardzo szybko mnie zdiagnozowali.

Ale i tak bardzo p6zno

Aitakzleczeniem na poczatku byto stabo.
Bo choé lekarze natychmiast skierowali jg do
szpitala w Swidnicy, miata naprawde fatalne
wyniki - to tam nie byto dla mnie chemii. Dali
co$ innego, a to nie pomogto, chemia byta
za staba. Chcieli da¢ mocniejsza, ale jej nie
mieli. W koficu wystano mnie do Wroctawia,
atam dali papierek, ze mam czekac p6t roku,
bo miejsc brak.

Koszmar
W kofcu jako$ sie udato, przyjeli mnie

Wanda

wczesniej. | jestem tu do teraz. Na szczescie.
Poczatkowo podawali mi leczenie w przy-

chodni, ale strasznie Zle reagowatam, maz

nie mégt jezdzi¢ ze mna, bo byt za staby.

| cho¢ wszyscy o mnie dbali, tam sg anioty
nie pielegniarki, to dos¢ szybko przeniesli
mnie na oddziat szpitalny. | tam spedzitam
w sumie ponad rok, moze i wiecej. Oczywiscie
z przerwami. Co trzy tygodnie jezdzitam na
trzy tygodnie, p6t roku przerwy i znowu to
samo. | tak siedem razy. Po pieciu latach

chemia przestata dziata¢. Wyniki krwi le-

ciaty na teb na szyje. Miatam zaatakowane
wezty chtonne, to choroba byta wszedzie, na

zdjeciach byto widaé takie ptyty na aorcie.
Myslatam, ze bedzie ze mng koniec. Ale my-

Slatam sobie co bedzie to bedzie, chodzitam
na gréb do Januszka i méwitam, ze szybko
juz sie spotkamy.
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Ale siedzi tu Pani ze mna i wyglada Pani
catkiem dobrze

Dziwne prawda? Ja tez sie nadal dziwie.
Gtupio tak gadag, ale to troche jak cud. Byto
tak, ze po tym sz6stym razie lekarze méwili,
ze ostatnia szansa dla mnie to przeszczep. Na-
wet znalezZli dla mnie dawce — mtodego chto-
paka, lat 30. A ja miatam zrobione wszystkie
badania, PET, roentgen zebéw. Wiedziatam,
ze to nie przelewki. Przeciez znam tyle historii,
ludzie w szpitalach przychodza i odchodza,
potem w ogéle nie wracajg. Po przeszcze-
pach chorych tez widziatam, nie kazdemu

sie przyjmuje, znam pania, co teraz o lasce
chodzi. Ale ufam lekarzom, wiec zgodzitam
sie. Tym bardziej, ze wiem, ze naprawde sie
staraja i szukajg najlepszych opcji. MySlatam
sobie niech robig co chca, i tak trzeba w koficu
umrzeé. Nikogo to nie ominie.

To co sie stato?

Pewnego dnia, dwa lata temu kazali mi
przyjechac na pobyt do szpitala. Wzietam
pizame, przygotowatam sie na kolejne le-
czenie. | pamietam, jak wpada do gabinetu
lekarka i mowi: ,,Wie Pani co, zaraz co$ Pani

przyniose”. Spytatam co? USmiechneta sie
i odpowiedziata, ze tabletki. Wtedy sie do-
wiedziatam, ze zostatam zakwalifikowana
do specjalnej terapii, ktérg dostanie 16 oséb.
| biore je od dwu lat. Przyjezdzam raz na
miesigc, czasem raz na dwa, robie badania
i dostaje takie wielkie pudetko do domu
petne pastylek. Czasem sie boje, jak jade
autobusem, ze jeszcze mi ktos gwizdnie
torebke, atam mam caty majatek. Moje zycie.

Jakie jest to zycie?

Teraz nie jest Zle. Ten lek postawit mnie
na nogi. Miejmy nadzieje, ze nie zabraknie
mi tego leku, bo podobno mam go bra¢ do
kofica zycia. tykam trzy tabletki dziennie.
A cotam jest nie wiem, zdatam sie na lekarzy.

Szukata Pani innych terapii?

Corka prébowata jakies ziota mi przesytac,
ale powiedziatam, Ze nic nie bede brata na
wtasng reke. Bo potem lekarz nie wie, co
mi pomaga. Chemie byty straszne, ale ani
jednej sesji nie opuscitam. Tylko jak miatam
pétpasiec. | méwitam, jak bedzie tak bedzie.
Ateraz wszyscy chca. Ale za mato tych lekdw.



Corka probowata jakies

ziota mi przesytag, ale
powiedziatam, ze nic nie bede
brata na wtasna reke.
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Skad Pani wie, Zze wszyscy chcag?

Czasem komus méwie, sprébujcie moze
tego. Ale oni nie moga. Bo lek nie jest
dostepny powszechnie. Chciatabym, zeby
wiecej 0s6b miato do niego dostep, bo sama
wiem, ze mi zycie nim przedtuzyli. Czuje sie
jak wybraniec. Nie doS¢ tego w prezencie
z nowymi lekami dostatam tez cudowna
pania doktor.

Co to znaczy?

Nie jestem sama, kto$ ze mng walczy
0 moje zdrowie. JesteSmy w tym we dwie.
A ona jest tak bardzo za pacjentami. Jak
w szpitalu lezatam, to nie tylko prowadzita
moje leczenie, ale zawsze przyszta i zapytata,
jak sie czuje, sprawdzata ciSnienie, nawet
czasem po cztery razy wpadta mnie zobaczyc.
I tak sie odnosi do kazdego swojego pacjenta.
Bo oni sie dla niej licza. Dla mnie to wazne,

bo wiem, ze komus tez zalezy na tym, zebym
dobrze sie czuta.

Ktos jeszcze wspiera Pania?

Maz byt za mna, ale tak to przezywat, ze
wyjezdzam na leczenie, a go nie ma ze mna.
Cierpiat. Potem nawet kazat mi kogo$ optacic,
zeby jezdzit ze mna. Innym nie méwie.

Dlaczego? Nie chciata tez poda¢ Pani na-
zwiska, czy choroba jest czyms wstydliwym?

Ludzie bywajg zawistni, pomysla, ze wy-
mySlam sobie chorobe, zeby mi wspétczué.
Co tam bede gadaé. Nawet byty plotki, ze
sobie peruke kupitam — po chemii musiatam,
bo mi wtosy wypadty. Nie ttumaczytam sie,
tylko powiedziatam, jak chcecie, to sobie
tez mozecie kupic, nie jest az tak droga,
250 zt kosztowata. Nie chce, zeby u mnie
w miasteczku wiedzieli, to mata spotecznos¢.
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Jestem z nimi bardzo
zwigzana, bo z mezem je
wychowywalismy przez 10 lat.

Aludzie plotkuja. Najlepiej rozmawiaé o tym
zinnymi chorymi, oni rozumieja. Miatam taka
kolezanke ze szpitala. Pamietam, ze jej maz,
zawsze nas dokarmiat. W szpitalu z jedzeniem
nie jest najlepiej, a on przyjezdzati przywozit
domowy smalec i og6rki. To byto wspaniate.
Kiedy$ marztam, i nie miatam kogo poprosic
0 pomoc, a ona zaraz zadzwonita do meza
i przywi6zt taka pufke, ktérg wsadzitam pod
t6zko, zeby mnie nie przewiewato. Ale umarta.
Zadzwonita do mnie, Ze sie wypisuje na wta-
sne zyczenie z hospicjum i ze umiera. Kilka
dni potem zadzwonit jej mgz ze smutnymi
wieSciami.

A dzieci?

Wyjechaty. Od kilkunastu lat sg we Wto-
szech. Na poczatku im nawet nie méwitam,
bo wiem, Ze zaraz by sie denerwowaty, chciaty
przyjezdzac. A po co im to, majg wtasne stresy.

Ale maz im powiedziat, to oczywiScie zaraz
przyjechali. Teraz dzwonia, wspieraja. A mi
sie marzy, zeby tam wyjechac¢ na dtuzej. Bo
takie fajne mam wnuki, chtopakto juz zaczat
studia. Jestem z nimi bardzo zwigzana, bo
z mezem je wychowywaliSmy przez 10 lat,
zanim dotgczyty do corki i ziecia do Wtoch.

Miata Pani pomoc psychologa ?

Tak, na poczatku w tej Swidnicy. Widzie-
li, ze jestem jaka$ taka otepiata, milczaca
i zaraz mi kogo$ przydzielili. Nawet meza
zaprosili. Dziwit sie i pytat, a co moze bije cie
czy co? Smiatam sie i méwitam mu, ze moze
wyttumacza mu, zeby byt lepszy dla mnie.
Zartowatam, bo to ztoty cztowiek byt. Wszystko
w domu zrobit. Jeszcze przed Smiercig zrobit
mi prysznic, bo prositam, kiedy juz sie tak
stabo czutam. Méwit, Ze bede miata, kiedy mu
odpowiadatam, ze to dla nas dwojga, tylko

krecit gtowa. Wiedziat, ze niedtugo odejdzie.

Ale Smierci nie trzeba sie ba¢. Kazdy kiedys
umrze. Dobrze nam sie zyto.

Zreszta, jak te leki biore to sie wiele zmie-

nito. W poréwnaniu z chemig, to jest niebo
a ziemia. Moge teraz normalnie zy¢. Zdarza
sie, ze nieraz mi sie kreci tak w gtowie, ze
nie wiem, w ktéra strone i5¢, czasem bolg

kosci czy stawy. Ale teraz mi sie chce zyé.

Wczesniej juz byty takie momenty, ze na nic
nie miatam ochoty.






Wyobraza sobie pani nagte przejscie ze stofica
do ciemnej, zamknietej piwnicy?

Tak sie czutem, czekajgc na ostateczng
diagnoze. Wszystko potoczyto sie tak nagle.
Cate swoje zycie caty czas bytem w ruchu,
zaktadatem firmy w kolejnych krajach, ciagle
podrézowatem miedzy Polska a zagranica,
uprawiatem sporty, wszystko toczyto sie na
wysokich obrotach. | nigdy wczesniej nie
chodzitem do lekarza, bo bytem zdrowy. A tu
nagle méwig mi, ze jestem chory na biatacz-
ke. To byto jakby dosta¢ obuchem w gtowe.
Musiatem zatrzymac sie, zwolnic. | to juz byto
dla mnie trudne. A Zycie i tak sie wywr6cito
do gbry nogami.

Teraz sie Pan gtéwnie uSmiecha

Teraz tak, ale poczatek byt trudny. Piec
lat temu przyjechatem, jak co roku, na
Swieta Bozego Narodzenia do domuizona

Rak to brzmi jak wyrok.

zobaczyta, ze na szyi wyszty wezty chtonne.
| natychmiast wystata mnie do lekarza.
W sumie miatem fart, bo byt czas okoto

sylwestrowy, w szpitalu byto niewielu pa-

cjentéw, wiec badania zrobili mi bardzo
szybko. Wiedzieli, ze méj stan nie jest dobry.
Najdziwniejsze byto to, ze kiedy nadeszta
wiadomosé o chorobie ja czutem sie fi-
zycznie Swietnie. Owszem wygladatem jak
najedzony chomik - z chtoniakami jak bule,
ale nic poza tym. W lutym z wynikami tra-
fitem do lekarki, ktéra na co dzief pracuje
we wroctawskim szpitalu, a raz w miesigcu
przyjmowata w Lesznie. | tu po raz kolejny
mi sie poszczescito.

Dlaczego poszczescito?

Bo to jest lekarka, z kt6rg jestem do teraz
i nie wyobrazam sobie, zebym miatinna. To
ona mnie wystata z dnia na dzief na chemie

Zdzistaw Mikotajczak

do szpitala we Wroctawiu. Wiedziata, ze moj
stan wymaga natychmiastowej reakcji, choc
poprzedni lekarze méwili, Ze jeszcze musimy
poczekac.

Leczenie nie jest proste.

Nie jest, i szczerze méwigc nie bytem na
to gotowy. Chemia kojarzyta sie z wypada-
niem wtoséw, tymczasem mi nie wypadt ani
jeden. Za to przez pierwsze dwa tygodnie po
wlewach, bytem jak znokautowany. Czutem
taki b6l, dyskomfort w catym ciele, ktérego nie
da sie okresli¢. Wszystko mi przeszkadzato,
bytem nerwowy, poirytowany. Nie miatem
apetytu, nic mi nie smakowato. Pierwszym
objawem, ze wszystko wraca do normy byto,
kiedy mi przychodzita chec na ogérki kiszone.
Dwa tygodnie sie tym cieszytem i znéw jecha-
tem naterapie. Wlewali mi 4-5 godzin leki do
zyt. | tak przez p6t roku. A potem wszystko
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wrécito do normy. A przynajmniej tak mi sie
woéwczas wydawato.

Jak to?

Tak. Myslatem, Ze to juz koniec. Taki wy-
padek przy pracy, ktory sie nie powtérzy. Ale
nic z tego. Choroba szybko przypomniata
o0 sobie. W Holandii, gdzie wrécitem, bo tam
prowadzitem firme, zaczgtem sie Zle czuc.
W lecie znéw sie pojawity chtoniaki. Wtedy

wiedziatem juz o co chodzi. Spakowatem
manatki i bytem w Polsce.

Holandia ma najlepszy system opieki zdro-

wotnej. Dlaczego Pan tam nie zostat?

Moze ma i super nowoczesne szpitale
z btyszczacymi tazienkami, ale tam nie ma
lekarzy z dusza, tylko sg urzednicy. W Polsce

lekarzom, pielegniarkom zalezy na pacjencie.
Najpro$ciej méwigc u nas mamy jeszcze leka-

rzy Syzyféw, tam sg urzednicy, ktorzy pracuja
»,0d — do“ A tu miatem lekarke, ktéra mnie
znata i ktérej na mnie zalezato. Zawsze do niej
wysytatem e-mailem wyniki badaf, pomimo,
ze bytem zagranica. Mogtem zadzwonic. Tu
tez miatem rodzine, bez niej nie datbym rady.
Dlatego wrécitem. | w sumie na szczescie.
Tak bym latami ciagle jezdzit. Ciggle mySlat
o tym, jak wiecej zarobic. Teraz wiem, ze nie
to jest najwazniejsze.

A co jest?

Dobrze spedzony dzief. Robienie, tego
co daje przyjemnos¢ i miiinnym. Najgorsza
dla mnie w trakcie choroby byta bezczynnosé.
Na poczatku kupitem sobie stary samochéd,
zeby przy nim grzebac. Potem raz na tydzieh
jezdzitem na réwniarce czy na walcu. Czyli ro-
bitem, to co najbardziej lubie. Méwitem Zonie,
ze ide pobawic¢ sie w piasku. | tak naprawde
byto. Pewnie, ze kazdy pienigdz sie przyda,
ale teraz robie prace, ktére dajg usmiech na
twarzy. Wczesniej bym po nie w ogéle nie
siegnat. Teraz np. jezdze z lodami.



(...) wszystko w porzadku.
Ciesze sie tym, co jest, bo to
juz 2 lata mojego zdrowienia,

a postep w medycynie jest duzy.

Co w tym przyjemnego?

Codziennie ta sama droga, ci sami ludzie,
wiele 0s6b juz znam. Cieszymy sie na swoj
widok, zawsze chwile porozmawiamy, dzieci
idace do szkoty mi machaja. Woze lody, a to
zawsze wzbudza dobre uczucia. Lubie to.

Jednak w trakcie chemii musiat Pan zwing¢
dziatalnosé z Holandii?

Tak, kiedy pojawity sie po raz drugi objawy
zrozumiatem, Ze to nie przelewki. | ze lekarze
mieli racje méwiac, ze to choroba przewlekta,
kt6érg bede miat do kofica zycia. | ze naprawde
musze sie oszczedzac. Wczesniej tego nie
przyjmowatem do wiadomosci. Poza tym
ustyszatem od lekarzy, ze jezeli pierwszy
nawro6t jest tak szybki, to nie wrézy to nic
dobrego. Przerazitem sie na dobre, przepi-
satem wiekszos¢ rzeczy na zone, na syna.
Dom, samochody, ktére Sciggatem z Holandii,
a nawet m6j motocykl na syna przerejestro-
watem. Chciatem wszystko pouktadaé, zeby
w najgorszym przypadku nie mieli ktopotéw.

Juz Pan wiedziat, co sie dzieje podczas chemii.
Byto panu tatwiej przy drugiej?

Itakinie. Z jednej strony tak, bo wiedzia-
tem, czego moge sie spodziewac. | organizm
zachowywat sie tak jak za pierwszym razem,
poprawa byta szybko widoczna. Ale jednak
czutem sie stabiej. Nigdy nie wracatem do
petni sit, caty czas bytem ostabiony. No i znik-

nat wczesniejszy optymizm, wiedziatem, ze
musze sie pozegnac z bieganiem, rowerem,

Zdzistaw Mikotajczak

ukochana deskg windsurfingowa, a o jezdzie
na motocyklu nie ma co marzy¢.

Tak byt Pan staby?

Nie tylko. Juz wiedziatem, ze musze na-
prawde o siebie dbaé. Nie moge sie przeziebic.
Kazda choroba ostabia organizm, powoduje
automatyczny wzrost biatych krwinek. Zrozu-
miatem, ze stare zycie nie wréci. Po skoficzo-
nej drugiej chemii zaczatem robi¢ badania
krwi o wiele czesciej, zeby w razie czego
dziata¢ z wyprzedzaniem. Bytem w ciggtym
kontakcie z panig doktor. Wyniki dos¢ szybko
zaczety sie znoéw pogarszac. Wtedy zaczety sie
intensywne poszukiwania mojego ,,blizniaka”,
to znaczy potencjalnego dawcy szpiku. | na-
wet byta jedna osoba z Brazylii, ale nie byto
mozna sie z nim skontaktowac. Ostatecznie
udato sie znalez¢ kogos z USA.
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Teraz na tyle dobrze sie czuje,
ze nawet po latach znow stanatem
na desce windsurfingowej.



Skorzystat Pan z tej mozliwosci?
Ostatecznie nie. Cho¢ wahatem sie. Kiedy
po raz trzeci pogorszyto mi sie, i znéw wy-
gladatem jak chomik, a biate krwinki szalaty,
lekarze dali mi trzy opcje: przeszczep, nowa
terapia, w ktorej bede brat leki do kofica zycia
albo inna chemioterapia. Zrobitem sobie takie
matematyczne kalkulacje, co mi sie bardziej
optaca. Przeszczep dawat szanse, na wyle-
czenie. Ale szansa na to jest jak 1 do 30, tak
wyliczytem. Poza tym wigze sie zto zogromna
ingerencjag medyczng. Chemia zadziatataby
znéw na krétko, a potem zmniejszytyby sie
szanse na kolejne leczenie. Wybratem trze-
cia, eksperymentalng opcje - nowa terapie
tabletkami. | juz wiem, ze dobrze zrobitem.
Po roku konsylium lekarzy pytato mnie, czy
moze jednak bede chciat przeszczep. 0dmé6-
witem. Teraz mysle, Ze jestem jak w czepku
urodzony. Raz nawet o tej terapii napisatem
na forum, ale potem okazato sie, ze dostep

do niej ma niewiele os6b. To wymazatem
i sie nie wychylam. Gtupio chwalic sie, kiedy
inni cierpig. Teraz na tyle dobrze sie czuje,
ze nawet po latach znéw stanagtem na desce
windsurfingowej. Obecnie w regatach udziatu
juz nie wezme, ale wystarczy, ze ptywam. Czu-
je sie wtedy jak w raju. Czego chcieé wiecej?

Aprzez te catg chorobe doceniam wtasnie
takie sytuacje.

Jednym z bonuséw choroby, jest to, ze Pan
wrocit.

Na pewno. Zona sie cieszy, ze wrdcitem.
| zartuje, ze gdyby nie choroba zylibysmy
jeszcze latami oddzielnie. A tak w koficu moge
sie nacieszy¢ rodzing. OczywiScie musimy sie
odnowa uczy¢, ze takze w codziennym zyciu
kto$ jest obok, kto ma czesto inny pomyst czy
zdanie. Ale to nawet przyjemne, poznajemy
sie na nowo.

Docenitem tez to, co mam tu. Cztowiek

Zdzistaw Mikotajczak

cate zycie jezdzit po egzotycznych krajach,
palmy, pustynia. A tu sie okazuje, ze tyle
pieknych rzeczy jest w okoto. Chocby mamy
piekne jeziora, juz wiem, gdzie jest najczyst-
sze. Spotykam kolegéw a ci pytaja, a co ty
tutaj? A ja sie Smieje, bo mi tu dobrze.

Nie boi sie Pan powrotu choroby?

Strach zawsze siedzi w cztowieku, ale
od dwu lat biore tabletki i czuje sie catkiem
w dobrej formie. Ostatnio sprowadzitem moto-
cyklz Francji. Juz wszystko przy nim zrobitem,
wymienitem uktad hamulcowy, wymienitem
olej. Tylko jeszcze musze go pomalowac. | wie
Pani na kogo go teraz zarejestruje? Na siebie.
Nadzieja wrécita.
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