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Dagmara Samselska

Unia Stowarzyszen Chorych na tuszczyce i tZS

SZANOWNI PANSTWO!

Folder, ktéry Parstwo otrzymali, powstat z okazji Swiatowego Dnia
Chorego na tuszczyce, ktory przypada na 29 pazdziernika i jest
obchodzony w tym samym czasie na catym sSwiecie. We wszystkich krajach
zainspirowanych dziataniami IFPA odbywajq sie lokalne aktywnosci
o charakterze edukacyjnym, kampanie swiadomosciowe, spotkania i prelekcje
ukazujgce Zycie pacjentéow z tym schorzeniem, a takze wspierajgce ich
w drodze po adekwatng terapie. Ten symboliczny dzieri przypomina nam
wszystkim o tym, jak trudng chorobg jest tuszczyca, a pacjentom daje sygnaf,
ze nie sq ze swoimi problemamisami.

Mam przyjemnos¢ zaprosic¢ Paristwa do zapoznania sie z czterema historiami
pacjentdow, ujetymi w opracowania autorstwa czterech wspaniatych
dziennikarek medycznych. Folder z zywymi historiami chorych na tuszczyce
powstat z myslg o samych chorych, ich rodzinach, bliskich i przyjaciotach, ale
takze o osobach, ktdre o tuszczycy wiedzg niewiele i dzieki publikacji dowiedzg
sie, Ze wsparcie spoteczne i akceptacja chorych na tuszczyce jest szalenie
wazna. Powstat po to, by pokazad, ze choroba nie jest pietnem, a jedng ze
sktadowych Zycia. Historie zostaty uzupetnione o fotografie naszych
bohaterdw —sq nimi dwie kobiety i dwdch mezczyzn, ktérzy majq za sobq spory
bagaz doswiadczer z chorobq. Postanowili podzieli¢ sie ze swiatem swoimi
przezyciami; losami, ktorych bieg niewgtpliwie odmienito pojawienie sie
tuszczycy. Dla dobra spotecznosci osob dotknietych tuszczycq postanowili dac
sie poznac. Dla innych, ktérzy sq na poczqtku swojej choroby lub czujq tylko
ograniczenia, bol, strach i brak nadziei. Nasi bohaterowie majq za sobq rozne
fazy nasilenia choroby, rézne przezycia, smutne doswiadczenia zwigzane
zleczeniem czy przejawy stygmatyzacji.

Mam nadzieje, ze to krotkie, lecz tresciwe opracowanie bedzie krokiem
milowym w codziennej pracy nad poprawq swiadomosci spotecznej na temat
tuszczycy w Polsce. Wiele juz w tym zakresie zrobiono — szczegdlnie dzieki
aktywnosciom srodowisk pacjenckich — jednak wiele pracy wciqz jeszcze przed
nami. Tegoroczne dziatania informacyjne prowadzone przez Unie
Stowarzyszen Chorych na tuszczyce i £ZS skupione sq pod hastem ,,ODKRYJ,
POZNAJ, ZAAKCEPTUJ” i majg na celu przyblizy¢ spoteczeristwu tuszczyce
i sytuacje pacjentow, obali¢ stereotypy i mity, a przede wszystkim — dac
nadzieje na lepsze jutro. Osobiscie licze na to, ze dla pacjentow bedzie ono
oznaczato realne zmiany systemowe, dzieki ktérym bedq dobrze
ukierunkowani w terapii — tak, aby skutecznie kontrolowac¢ chorobe
inormalnie funkcjonowac.

paafuwﬁ Jw.f&f’nt»——'



Prof. dr hab. n. med. Joanna Maj — KONSULTANT KRAJOWY
W DZIEDZINIE DERMATOLOGII I WENEROLOGII

Katedra i Klinika Dermatologii, Wenerologii i Alergologii Uniwersytetu Medycznego im. Piastéw Slaskich we Wroctawiu

LUSZCZYCA CHOROBA NIE TYLKO SKORY

Zbliza sie kolejny Dziern Chorego na tuszczyce. Z tej okazji warto przypomnieé opinii publicznej, a takze
lekarzom innych niz dermatologia specjalnosci, o najistotniejszych problemach tej ponadmilionowej
grupy chorych.

Nie wszyscy zdajg sobie sprawe z faktu, ze choroby skéry stanowig szczegdlng grupe schorzen, ktére
bardzo czesto negatywnie wptywajg na jakos¢ zycia pacjentéw oraz ich rodzin. Z jednej strony — z powodu
Swigdu i bolu — nawrotowe zmiany skdrne wymagajace statego leczenia sg niezwykle uciazliwe dla
pacjentéw, z drugiej strony widoczne zmiany skérne, czesto traktowane przez otoczenie jako zakazne,
utrudniaja relacje spoteczne, stajgc sie przyczyng cierpienia psychicznego i czesto depresji. Niezaleznie od
postacituszczycy, jakosé zycia pacjentdéw jest znamiennie obnizona. Z przeprowadzonych badan wynika, ze
u dorostych tuszczyca powoduje obnizenie jakosci zycia — zardwno w aspekcie fizycznym, jak
i psychicznym — w stopniu wiekszym niz cukrzyca, nowotwory ztodliwe lub zawat miesnia sercowego,
z kolei tuszczyca u dzieci wptywa na obnizenie jakosci zycia w stopniu wiekszym niz moczenie nocne,
padaczka czy cukrzyca.

tuszczyca jest przewlekta, niezakazng, zapalng chorobg skdry, a czasami takze stawdw, uwarunkowang
genetycznie, z wielogenowym modelem dziedziczenia. Dlatego tez najczesciej wystepuje rodzinnie.
Ryzyko wystgpienia choroby wynosi ok. 14%, jezeli jedno z rodzicow ma fuszczyce; 41%, jezeli oboje
rodzice choruja; 6%, jezelituszczyca wystgpita u rodzenstwa, ale wcigz 2%, gdy nikt w rodzinie nie choruje.
Klinicznie choroba charakteryzuje sie wystepowaniem ciemnoczerwonych, pokrytych srebrzystg tuska
grudek, ktére zlewajac sie ze sobg, tworzg wieksze ogniska. Zmiany chorobowe mogg takze zajmowad
skére gtowy owtosionej i ptytki paznokciowe. Jest to choroba o etiologii wieloczynnikowej, a o jej
wystgpieniu decyduje interakcja czynnikdw genetycznych, sSrodowiskowych, immunologicznych oraz
psychosomatycznych. tuszczyca wystepuje na catym Swiecie. Szacuje sie, ze dotyczy ona ok. 1-3%
populacji. Przebieg kliniczny choroby jest niemozliwy do przewidzenia, miedzy innymi z powodu jej
ztozonej patogenezy.

Poznanie podfoza immunologicznego zmienito koncepcje klasyfikacji tuszczycy z choroby dotyczacej
jedynie skoéry na schorzenie zwigzane z dysregulacjg uktadu odpornosciowego sterowanego przez
cytokiny. Dzisiajtuszczyce zalicza sie do przewlektych zapalnych choréb ogélnoustrojowych (CIDs — chronic
inflammatory systemic diseases). Obecnie istniejg bezsporne dowody na to, ze proces zapalny
w tuszczycy ma charakter ogdlnoustrojowy. Choroba, poprzez wydzielanie cytokin prozapalnych,
wspotistnieje zlicznymi zaburzeniami metabolicznymi, miedzy innymi zinsulinoopornoscig, zakrzepowym
zapaleniem zyt, chorobg niedokrwienng serca, miazdzyca, nadcisnieniem tetniczym, dyslipidemia.



tuszczyca moze takzie wspodtistnie¢ z chorobami autoimmunologicznymi, miedzy innymi
zchorobg Crohna —zapalng chorobg jelit. U pacjentdw stwierdza sie czestsze wystepowanie incydentéw
sercowo-naczyniowych (CVD — cardiovascular disease). Szczegdlnie wysokie ryzyko wystgpienia takich
dolegliwosci obserwuje sie u 0séb z tuszczycg stawowq. Z kolei u pacjentéw z ciezkimi postaciami
tuszczycy plackowatej zanotowano czestsze incydenty migotania przedsionkéw oraz powiktan
zakrzepowo-zatorowych. Dlatego bardzo wazne jest wczesne podjecie dziatan terapeutycznych
i edukacyjnych, a takze wczesnej diagnostyki przez lekarzy medycyny rodzinnej, w celu wyeliminowania
czynnikow ryzyka miazdzycy. Ztego powodu dermatolog staje sie lekarzem interdyscyplinarnym.

W patogenezie miazdzycy i powiktan sercowo-naczyniowych odgrywajg role podobne mediatory
zapalenia, stad czeste wspdtistnienie tych chordb. Te same cytokiny prozapalne majg znaczaca role
w patogenezie tuszczycy i otytosci. W ostatnich latach ustalono, ze otytos¢ predysponuje do tuszczycy,
a tuszczyca do otytosci. Otytos¢é ma takze istotny wptyw na leczenie tuszczycy, tj. wigze sie ze
zwiekszonym ryzykiem powikfan zwigzanych ze stosowaniem leczenia systemowego, zmniejszong
skutecznoscig tego leczenia oraz zwiekszeniem kosztédw leczenia lekami biologicznymi.

Szczegdlng postacig tuszczycy jest tuszczyca stawowa. Czestos¢ wystepowania tuszczycowego zapalenia
stawdw (PSA) u pacjentéw z tuszczycg wzrasta wraz z czasem trwania choroby. U 84% pacjentéw zmiany
skérne wyprzedzajg pojawienie sie zmian stawowych $rednio o0 10—-12 lat. Bardzo istotne dla przysztosci
pacjenta jest wczesne wykrycie tej postaci choroby, ktéra — nieleczona — moze doprowadzi¢ nawet do
trwatego inwalidztwa. Szacuje sie, ze nawet okoto 30% pacjentdw odwiedzajgcych poradnie
dermatologiczne ma nierozpoznane PSA.

Podstawg w leczeniu tuszczycy i w zapobieganiu powiktaniom narzgdowym powinna by¢ kompleksowa
opieka medyczna. Kazdy chory na tuszczyce powinien mie¢ swojego lekarza prowadzacego, ktéry od
poczatku trwania choroby otoczy pacjenta opieka i w odpowiednim momencie zleci terapie adekwatng
do stanu i etapu choroby. Lekarzem prowadzacym musi by¢ dermatolog, ktéry zna dogtebnie istote tej
przewlektej dermatozy. Niezmiernie wazna w leczeniu — zgodnie z wytycznymi Ekspertéow Polskiego
Towarzystwa Dermatologicznego — jest fototerapia, na przyktad metoda PUVA, ktéra powinna byé
stosowana przez trzy miesigce. W rzeczywistosci, ze wzgledéw ekonomicznych i z powodu
nieodpowiedniej wyceny procedury przez NFZ, pacjenci zwykle otrzymujg kilka naswietlan lub sg
zmuszeni do samofinansowania leczenia.

tuszczyca w istotny sposdb ogranicza mozliwosci wykonywania pracy zarobkowej, przyczyniajac sie do
zwiekszonej absencji w pracy. Dlatego tez rozwigzaniem, ktére lekarze dermatolodzy proponuja od
dawna, bytoby utworzenie dziennych oddziatdw leczenia, w ktérych pacjent otrzymywatby
kompleksowq opieke, a zarazem mdgtby normalnie funkcjonowaé zawodowo. Innym problemem,
z ktérym mamy do czynienia, jest za mata dostepnosc¢ lekdw biologicznych, co wynika miedzy innymi ze
zbyt rygorystycznych kryteridéw programdw lekowych oraz ceny tych lekdw — indywidualny zakup jest
prawie niemozliwy. Niektorzy pacjenci z tuszczycg poznali juz dobroczynny wptyw terapii biologicznych,
niestety poznali tez skutki przerwania tych terapii, czyli kolejny wysiew zmian chorobowych. Przerwanie
czy tez odstawienie lekdw biologicznych wynika na ogét z wyznaczonych ram czasowych w programach
lekowych, a zgodnie ze stanowiskiem zaréwno ekspertéw polskich, jak i europejskich, leczenie powinno
by¢ kontynuowane nawet przez cate zycie, jezeli pacjent takg terapie akceptuje i nie wystepujg u niego
objawy niepozadane. Stosowanie tych lekdw ma takze uzasadnienie farmakoekonomiczne, gdyz za
dang kwote przeznaczong na refundacje lekéw wieksza liczba chorych bytaby skutecznie kontrolowana
w trakcie catego leczenia.



B iegne na spotkanie zkims, o kim wiem tylko to, ze ma tuszczyce.

Spodziewam sie kogo$ z wyraznymi oznakami choroby,
a dostrzegam... prawdziwg gwiazde w btysku fleszy, piekng kobiete
w trakcie makijazu i przygotowan do sesji zdjeciowej. Nie widze
zadnych defektéw, tylko duze brazowe oczy i uroczy usmiech.

To Anna Staranowicz-Cisek.

PRAWIE JAK KIM KARDASHIAN

Jak mogtabys siebie opisa¢ w dwéch zdaniach?

Jestem szczesliwg kobietg, zong, mama, otwartym cztowiekiem,
ktéry lubi ludzi. Moje zycie jest bardzo luksusowe, bo jest normalne.
Mam dwojke dzieci i od rana do wieczora ogarniam dom. Nie
dlatego, ze musze — to jest moje hobby. Do niedawna pracowatam
zawodowo, zrobitam studia doktoranckie, ale zrezygnowatam
z dalszej kariery zawodowej w zwigzku ze stanem zdrowia mojego
starszego dziecka. Jest mi z tym bardzo dobrze, odnalaztam nowg
droge. Czekajac z cieptym obiadem na mojg rodzine, potrafie czuc¢ sie

,sexy”.

1tak wygladasz —to pierwsze, co pomyslatam, gdy Cie zobaczytam.
Nie zapominam o tym, zeby dba¢ o siebie, ale mam na to czas, bo

trafit mi sie bardzo dojrzaty, madry partner, ktéry mnie motywuje,

ia, 35 lat

'sZzawa
choruje od roku

zachwyca sie mng i mi pomaga. Nie jestem umordowang matka
Polka. Kocham swoja rodzine, ale jeszcze bardziej kocham siebie —
w tym pozytywnym znaczeniu, bo nie jestem zadufana, dbam

oinnych.

Dbanie osiebie jest dla Ciebie wazne?
Tak, bardzo. Jestem prdzna, ale méj maz moéwi, ze proznosé jest

wpisana w genotyp kobiety, wiec jestem normalna.

Nie widze zadnych oznak tuszczycy i zastanawiam sig, czy to
kamuflaz specjalnie do zdjec?

Gdybysmy sie spotkaty rok temu, nie poznatabys mnie. Najpierw
pojawity sie krostki na nogach, potem na rekach, brzuchu, biuscie
i posladkach —wygladatam jak stygmatyk. | ja, i lekarze sadzilismy, ze
to uczulenie, ale w koncu trafitam do lekarki, ktéra od razu

stwierdzita, ze to tuszczyca wysiewna.

| wtedy zaczetas leczenie, ktére pomogto?

Nie. Wtedy postanowitam walczy¢ o karmienie dziecka, a nie o swoje
zdrowie. Ostabienie i stres fatalnie wptynety na laktacje i wiedziatam,
ze jesli odstawie dziecko, zeby sie leczy¢, to dostane kolejnego
ataku — ze stresu. Ale juz wtedy miatam cate ciato zajete przez
chorobe. Gdy fuszczyca zaatakowata twarz — uznatam, ze to jest ta
granica. Naswietlania nic nie dawaty i w koncu sama znalaztam
leczenie biologiczne. To, co najpierw byto przeszkoda, czyli
karmienie, uratowato mnie, poniewaz przyjmowano do programu
jedynie osoby, ktéore wczesniej nie stosowaty leczenia ogdlnego. Po
dziewieciu miesigcach odstawitam synka od piersi i zaczetam sie

leczy¢.

Nigdy nie zatowatas?

Wtedy znowu pomdgt mi maz, stwierdzajgc, ze syn bardziej niz
mojego mleka potrzebuje zdrowej i uSmiechnietej mamy. To byta
dobra decyzja. To leczenie dato spektakularne efekty — po dwdch
zastrzykach bytam juz wtasciwie czysta. Teraz jest super. Ja
oczywiscie widze, ze skdra nie jest catkiem jednolita, ale nie ma

zadnych wyraznych $ladéw, oprécz blizn na nogach.

Ablizny naduszy? Zadnych obaw czy komplekséw?

Bytam wychowywana w poczuciu, ze jestem fajna, wyjatkowa, po
prostu super. Nigdy nie odczuwatam, ze moge byc¢ za gruba, za chuda,
za jakas... tuszczyca jednak pokazata, ze moze by¢ inaczej. Na

poczatku choroby nie miatam kompleksow, ale im czesciej ludzie



zaczepiali mnie na ulicy, wypytywali, wspétczuli, tym czesciej ja —
z tygodnia na tydzien — ubieratam sie w coraz dtuzsze rzeczy.
Z radoscig powitatam jesien. Mowi sie, ze tuszczycy czekaja na
storice, a ja czekatam na zime, gdy mogtam sie ukryé i nic nikomu

nie ttumaczyc.

A sama sobie umiatas wyttumaczyc, dlaczego Cie to spotkato?
Nie pytatam Boga, dlaczego ja, a nie sgsiadka z klatki obok. Jestem
0soba wierzacg i uwazam, ze nic nie dzieje sie w zyciu przez

przypadek.

Jakiwiec byt zamyst nagorze?

Miatam sie nauczy¢ pokory i te lekcje ciggle odrabiam. Bytam
zanadto skupiona na drobiazgach zwigzanych z wygladem.
Cwiczenia, nowe diety, dazenie do doskonatoéci, bycie niemal jak
Kim Kardashian, a okazato sie, ze ona tez ma tuszczyce, a wiec —

paradoksalnie —dostatam to, czego chciatam.

Rodzice nie przygotowali Cie na takie niespodziankilosu?

Niestety nie. Ale ja mojej corce tez codziennie powtarzam, ze jest
wyjatkowa, najwspanialsza, piekna i ze wszystko moze. A ona
mnie obserwuje i widzi, ze na rézne rzeczy jestem przygotowana.
Mam nadzieje, ze i ona bedzie gotowa. Bardzo sie martwie
o swoje dzieci i na pewno je przebadam genetycznie pod katem
tuszczycy. Wole miec taka informacje i odpowiednio nig

zarzadzad.

Czy zdarzato Ci ,rozkleic sie” przy dziecku?

Corka nie widziata mojej histerii, bo jej nie byto. Wiedziatam, ze to
jest moment przejSciowy — mdéj maz mnie o tym ciagle
przekonywat. Cdérka pytata, ja szczerze odpowiadatam. Jak to
dziewczynka — martwita sie, ze juz nigdy nie zatoze sukienki.
Staratam sie ja uspokaja¢, bo sama juz rzeczywiscie bytam
spokojna. Miatam plan, aby wyrobi¢ sie z leczeniem do pdinej
wiosny, wskoczy¢ w szorty i wyjecha¢ na wakacje. Teraz

korzystam, bo nie wiem, jak bede wygladaé za rok.

Boisz sig, ze tuszczyca wroci?

Ja juz karmi¢ nie bede, wiec nie bedzie stresu z powodu laktacji
(Smiech). Powinno by¢ ok, licze, ze Pan Bédg ma wobec mnie jakis$
taskawszy plan. Mogtam trafi¢ gorzej, a czuje, ze dostatam wiele

od zycia.

Czyli miedzy innymi swietnego meza. Tak ciepto o nim moéwisz.
Jak zareagowat na zmiany w twoim wygladzie?

Ani przez chwile nie dat mi odczué, ze wygladam inaczej, gorzej.
Nigdy nie ustyszatam z jego strony zadnego przytyku. Naprawde
martwit sie tylko tym, ze mdj organizm szwankuje, bo po
pierwszym dziecku zachorowatam, po drugim tez. Nawet $miat
sie i mowit: ,Anula, gdybysmy chcieli mie¢ trzecie dziecko, to

chyba reka by ciodpadta.”

A twoje zycie intymne? tuszczyca nie powodowata
dyskomfortu?

Ze strony meza czutam wsparcie, ale dla mnie to na poczatku byt
problem. Momentami nie mogtam patrze¢ na siebie. Poza tym tak
sie drapatam, ze wokoét byto biato, a po nocy w tézku slady krwi.
Mdj maz w sposob delikatny i z wrodzonym taktem potrafit
sprawic, ze blokada we mnie puszczata. W jego oczach widziatam

tylko mitos¢.

Nazewnatrz nie byto tak rézowo?

Najwiecej ludzi zaczepiato mnie na wakacjach w Bieszczadach —
pytali, czy mnie co$ pogryzto, czy to choroba, a ja cierpliwie
ttumaczytam. Okazato sie, ze wiele 0s6b nie wie, co to tuszczyca,
obawiali sie, ze to zarazliwe. Kiedys zazartowatam na osiedlu, ze
pojawity sie jakie$ dziwne komary, ale reakcjg byta panika, wiec
uznatam, ze lepiej wszystko wyjasnic. Niby sie Smiatam, ale jednak
nie — po kazdym pytaniu byty coraz dtuzsze ubrania i tesknota za

zima.

Ale nie unikatas ludzi?

Nie, ale pewnych sytuacji — owszem. Zrezygnowatam z basenu.
Nie chodzito o wstyd, po prostu widziatam, co zostawato po mnie
w wannie i nie chciatam fundowaé tego innym. Uznatam, ze

przezyje chwile bez ptywania.

A czego zyczysz sobie w kolejnym roku, juz bez leczenia
biologicznego?

Zdrowia dla siebie i swojej rodziny. Chciatabym, aby spetnito sie
zawodowe marzenie mojego meza i zebySmy byli tak szczesliwi jak
teraz. Ale ja jestem osobg, ktdra raczej sobie nie zyczy — ja

dziekuje. Zato comam, bo mam bardzo duzo.

Zachorobetez?
No pewnie, bo ona wiele mnie nauczyta i uczy. Dzisiaj moge

powiedziec z czystym sumieniem, ze choroba wyszta mina plus.

Marta Kowalczyk-Hernik

Nie bdj sie poznac tej choroby

Marta Kowalczyk-Hernik - dziennikarka radiowa pracujaca w Polskim Radiu RDC, a wczesniej m.in. w Radiu PIN, gdzie poza informacjami zajmowata sie tematyka
zdrowotna i prowadzita swoj autorski program PINwestycje w Zdrowie. Autorka reportazy i wywiadow o tematyce zdrowotnej. Wolne chwile? Sa, ale ciagle za mato.
Jest mitosniczka dobrej ksiazki i filmu oraz poczatkujacym cukiernikiem. Uwielbia podréze, podczas ktorych odkrywa nie tylko nowe miejsca, ale i smaki.




tukasz,
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SKORA, W KTORE] ZYJE

Zdjecia tukasza sg mroczne. Jest na nich $wiat, ktéry przemija:
stare budynki, fabryki, cmentarze. Drzewa pozbawione lisci.
Jeslizwierzeta, to gtownie te, co przy ziemi. Z rzadka kwiat. Dopiero
niedawno odwazyt sie zaczac¢ fotografowac ludzi. Chciatby zy¢
w czasach Edwarda Allana Poego. Na facebookowym zdjeciu
pozuje na artyste buntownika, troche jak Cybulski. Pod tuska kryje

sieinnatwarz.
WYRWANE SKRZYDLA

Dziecinstwo dla tukasza skoniczyto sie w wieku 12 lat. Stracit ojca.
Prawdopodobnie stres z tym zwigzany spowodowat, ze ujawnita sie
tuszczyca. Strupki widac byto na poczatku tylko na gtowie. Ginety,
gdy przychodzito pierwsze stornice w maju, wracaty zima. Kiedy miat
20 lat, tuszczyca uodpornita sie na storice, a tuski zaczety pojawiac
sie na catym ciele.

Nie znosit codziennych rytuatéw: smarowania co wieczor i kazdego
ranka, poscieli i ubran brudnych po stosowanych masciach. tuski
byty na tézku i na dywanie, ktéry trzeba byto codziennie odkurzaé.
Nie pomagaty wizyty u dermatologéw, naswietlania ani masci,
nawet te ze sterydami. Chodzit réwniez do znachordéw, ale

tuszczycaradzita sobie iz medycyng, i ze znachorami.

To przez nig nie poszedt do szkoty gastronomicznej, cho¢ niezle
wychodzito mu gotowanie. Nikt nie zgodzi sie, zeby z kucharza
sypaty sie tuski. Skoriczyt technikum budowlane, zaczat pracowac
w geodezji.

— Ten zawdd mi odpowiadat, poniewaz wykonywatem go na
dworze. Latem na storicu, wiec udawato mi sie podreperowac stan
skory. Nikt za bardzo nie dopytywat, co mi jest i czy to zaraZliwe —
opowiada.

Choroba uczyta pokory. Przynosita nadzieje, gdy skdra robita sie

lepsza. | przygnebienie, gdy robito sie gorzej. Zabrata wiele.

—Miatem zone, ale sie rozeszlismy. Jedng z przyczyn byta tuszczyca.
Sam bym wtedy ze sobqg nie wytrzymat. Gdy boli skéra, boli tez
psychika—przyznaje.

Kolejne zwigzki tez sie rozsypywaty.

— Osoby z tuszczycq majq niskie poczucie wartosci. Lgng do innych,
chcg, by ktos ich zaakceptowat, na wszystko sie zgadzajq. Zdarza
sie, ze inni to wykorzystujq. Ale tez czesto chory zachowuje sie tak,
ze ciezko z nim wytrzymac. To ciemna strona tuszczycy — méwi.
Zawsze lubit czytac, szczegdlnie powiesci Stephena Kinga, ktory
w swoich horrorach opisuje ludzkg psychike. Czytajac jego ksigzki,
tukasz nieraz czut sie tak, jakby czytat o sobie. Mroczne uczucia
imysli bohaterdw to byty jego mysli.

— Choc¢ nikt nie wytykat mnie palcem, czutem sie wyobcowany.
Chciatem zamknqc sie w pokoju i by¢ sam. Po co ktos miat mnie
oglgdacé? Bywato, ze statem pod prysznicem i ptakatem, bo
wszystko mnie bolato—opowiada.

Gdy bolaty go plecy, cate w strupach, moéwit, ze bolg go wyrwane

skrzydta. Tych skrzydet mu brakowato.

Zopowiadania tukasza:

Ciepty, sierpniowy wieczor. Storice powoli chowa sie za horyzont.
W dole stycha¢ gwar i smiechy. Stoi na parapecie i ma ochote
skoczyc. Zostawic wszystko i polecie¢ tam, w dof, miedzy smiech
i gwar. Zostawic swojq nieodtqczng kochanke, ktora orze mu skdre
pazurami. Zagoscita na jego skorze wiele lat temu i nie dawata
odetchnqg¢. Nieraz kleczat pod prysznicem i ptakat, bo bdl byt
okropny. Krople wody na chwile tagodzity stan i pozwalaty
zapomniec o bolu. Kolekcjonowat te chwile...

Ale juz koniec: ze smarowaniem, chodzeniem po lekarzach,
znachorach, wydawaniem pieniedzy na cuda, ktére miaty pomdc.

Jeden skokijuz...



PRZELOM

Ktoregos dnia byt w tak fatalnym stanie, ze chciat sie wieszad.
— Wtedy przysnito mi sie, ze popetnitem samobdjstwo,
a nastepnego dnia wymyslililek na tuszczyce. W dodatku mozna go
byto kupic za piec ztotych! Pomyslatem, ze moze jednak nie warto
sie zabija¢—usmiecha sie, wspominajac.

Gdy po ostatnim rozstaniu z dziewczyng przytyt prawie do 90 kg,
postanowit wzig¢ sie za siebie. Schudt na sitowni 15 kg, a potem
stwierdzit, ze sprébuje biegania. To byto jedno z postanowien na
czterdzieste urodziny. Bieganie szybko zmienito sie w pasje. Dzi$
biega gtdwnie na dystansie 10 km.Z duma pokazuje medale z Biegu
Powstania Warszawskiego, Biegu Niepodlegtosci, Biegu

Konstytucji 3 maja.

Wiem, jak potrafi bolec skora

Na twarzy, rekach nie widaé dzi$ zadnych zmian. To zastuga
metotreksatu—leku, ktéry bierze od ponad roku. Skéra znacznie sie
poprawita, cho¢ s tez skutki uboczne: najgorsze to ostabienie. Gdy
w niedziele ma bieg, rezygnuje z dawki metotreksatu — inaczej nie
datby rady przebiec dystansu. Dzieki aktywnosci fizycznej
poprawita mu sie gestos¢ kosci. | uwierzyt w siebie, cho¢ jest
Swiadomy, ze lek obcigza serce i forsowne ¢wiczenia moga byc
ryzykowne.

— Pasja do fotografowania narodzita sie przypadkiem. Chciatem
udowodnic, ze dobre zdjecia mozna robic nawet telefonem, bo to
nie aparat robi zdjecia, tylko cztowiek, ktory za nim stoi. Wstawitem
kilka zdje¢ na Facebooka i nagle wszyscy ocenili, Ze sq bardzo
dobre—opowiada.

Kupit lepszy aparat, sam uczy sie sztuki robienia zdje¢.
—Fotografuje troche inaczej niz wszyscy. Lubie stare budowle, ktore
sie rozsypujq, chce je zachowac w pamieci. Moze ktos bedzie chciat
kiedys zobaczyc cos, czego juz nie ma? Pomniki i cmentarze to tez
taki Swiat, ktorego juz nie ma—opowiada.

Zdjecia tukasza s3g zblizone klimatem do obrazéw Zdzistawa
Beksinskiego, estetyki Edwarda Goreya, prozy Edgara Allana
Poego. To mgliste pejzaze, klimaty starej Pragi, Woli, tory wiodace
donikad, nagie drzewa bez lisci. Jest tez zatrzymany w kadrze
motyl, wazka. Wysyta je na konkursy, czasami wygrywa, dostaje
wyroéznienia. Chciatby robic zdjecia profesjonalne. Dat sobie rok, by
sprawdzi¢, czy rzeczywiscie matalenticzy cos ztego bedzie.

— Fotografuje swiat tak, jak go widze. Kiedys zazartowatem, ze

jestem Nikiforem fotografii—usmiechassie.

Zopowiadaniatukasza:

Nagle wibracja w telefonie... Pewnie znow jakas reklama z banku.

Podnidst odruchowo. Wiadomos$¢ byta krétka: ,Nie réb tego —
walcz — sprébuj”. Sprawdzit, z jakiego numeru przyszedt SMS. Nie
byto numeru. Czyzby ktos z géry? Chyba nie. Dawno juz przestat
wierzy¢ w cokolwiek. Choroba mu nie data.

A moze jednak? Przeczytat SMS jeszcze raz. Zamknat okno, bo

zrobito sie chtodno. Zaczat walczy¢. Walczy do tej pory.
MARZENIA

Usmiechniety, dowcipny — nie wida¢ u niego $ladu depresji ani
zmian na skorze. Choroba nie tylko odbiera, ale tez daje.

— Dzieki niej jestem dzis bardziej odporny psychicznie i twardo
stgpam po ziemi. Z tuszczycq mozna zyc, tylko trzeba do niej zmienic
podejscie. Znalez¢ pasje. Zaczgtem biegac, cwiczyc, robie zdjecia.
Im wiecej ¢wicze i biegam, tym choroba szybciej znika. Odchodzi na
dalszy plan—opowiada.

Marzy o wtasnej wystawie zdje¢, profesjonalnym kursie
fotografowania, odwiedzeniu starej gazowni na warszawskiej Woli
i innych opuszczonych miejsc, do ktérych normalnie nie ma
wstepu.

Niedawno odwazyt sie popatrze¢ w niebo i zacza¢ fotografowac
ludzi. Zartuje, ze chciatby podrézowaé w czasie i przenieéé sie
w epoke Edgara Allana Poego, zabierajac ze soba tylko lekiiaparat,
zeby moc fotografowac swiat, ktdry juz nie istnieje. Albo przenies¢
sie w przysztosé i zobaczyé, czego z naszego $wiata juz nie bedzie.

Bedzie zato lek, ktdry leczy tuszczyce.

Katarzyna Pinkosz & tukasz Pawlicki

w kategorii media.

Katarzyna Pinkosz - dziennikarka, zajmuje sie zdrowiem i medycyna, pracuje w wydawnictwie Edipresse, pisze tez m.in. do Swiata Lekarza
i tygodnika Do Rzeczy. Jest autorka ksiazek: ,,Wybudzenia. Powrét do zycia. Polskie historie”, ,,0 dwdch takich. Teraz Andy” i ,,Naturalne metody leczenia dzieci”.
Otrzymata m.in. Nagrode Zaufania Ztoty Otis, Nagrode $w. Kamila, Krysztatowe Pioro, Sowe Onkologiczna oraz wyrdznienie Lider Roku w Ochronie Zdrowia
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Warszawa

choruje od

NIE PYTAM JUZ:
,DLACZEGO JA?"

Azna wrdcita z dtugiej podroézy. Dzi$ zastanawia sie, jak ona ja
rzezyta. Gdzie sg te lata, ktére jej uciekty? Nie zajmuje sie
jednak dtugo rozdrapywaniem ran. Kiedys$ zyta myslami o tym, co
choroba jej odbiera. Przestata. Nie moze iS¢ na basen? To znajdzie
sobie jakaéinng aktywno$¢. Zycie jest jedno, trzeba sie nim cieszy¢.

— To wspaniate uczucie, kiedy po pieciu latach moge is¢ do sklepu
i kupié¢ bluzke z krétkim rekawem. Kiedys myslatam: ,tadna bluzka,
tylko jaki sweter czy marynarka bedqg do niej pasowac?” — méwi
Anna. | dodaje:

— Po latach szukania swojej drogi z tuszczycq odczutam wreszcie
ogromnq poprawe komfortu zycia.

Anna ma 31 lat. Wyglada mtodziej. Smieje sie, ze bardzo sie o to
stara.

Pierwsze zmiany skérne pojawity sie, kiedy miata kilkanascie lat. To
byty pojedyncze plamki. Nie byty zbyt dokuczliwe, wiec nie
przywigzywata do nich duzej wagi.

Potem jednak zaczety pojawiaé sie wesela w rodzinie. A plamek
przybywato. Wykwitaty na nogach i na szyi. Cos$ trzeba byto z tym
zrobic.

W wieku 22 lat poszta wreszcie do lekarza.

—To byfto jedno z najgorszych doswiadczern w moim Zyciu. Lekarka
byta niemita, krzyczata na mnie jak na uczniaka. Nie wiedziatam, co
mam robic¢. Poczutam sie jak tredowata, wysztam z gabinetu ze
tzami w oczach. To byto traumatyczne przezycie. Nie wiedziatam,
0 co jej chodzi, dlaczego jest taka zta, czemu tak paskudnie mnie
traktuje. Wtedy niewiele wiedziatam o tej chorobie, a ona uwazata,
ze powinnam juz od dawna wiedzie¢ wszystko—wspomina.

Przyznaje, ze podejrzewata tuszczyce, ale... wypierata te mysl. Na
tuszczyce cierpi jej mama. Anna potwierdza wiec regute, ze istnieje
ryzyko, iz osoba majgca tuszczyce przekaze jg swoim dzieciom.

— Jest nas troje: brat, siostra i ja. Na kogos mogfto trafic. Trafito na
mnie. Wypieratam jednak chorobe, pomimo Ze tuszczyca mojej
mamy nie sprawiata mi ktopotu. Nie batam sie jej. Mama ma
zaatakowane kolana, fokcie i gtowe. Gdybym ja miata takqg postac
choroby, to bym sie cieszyta. U mnie jednak z czasem tuszczyca
zaatakowata kark, rece, tydki. Nie mogtam nosic krétkich spodni czy
spddhnic, zatozy¢ bluzki z dekoltem, niczego, co by odstaniato rece —
mowi.

Byta mtoda i zagubiona. Postanowita, ze nigdy wiecej nie péjdzie
z ,tym” do nikogo, nie pokaze sie nikomu na oczy. Dwa, trzy lata nie
robita nic, tylko sie zakrywata. Awansowata w pracy. | wtedy
choroba postanowita sie ujawni¢ na dobre.

— Chodzitam do pracy przeziebiona, na poczgtku nikt nie chce bra¢
zwolnienia lekarskiego, to nie jest dobrze widziane. Myslatam, ze
dam rade. Ale infekcja sie rozkrecata. Okazato sie, Ze to nie
przeziebienie, ale prawdopodobnie mononukleoza! Choroba
wyniszczyta maoj organizm i jak sie poZniej okazato — catkowicie
aktywowata tuszczyce.

Zaczeta sie walka. Anna przeszta zatamanie. Choroba atakowata
corazsilniej.

— Momentami miatam wrazenie, Ze czesci ciata mi odpadng.
Wyglgdatam jak dalmatyriczyk. Wszedzie krwawiqce plamy. Rano
batam sie spojrze¢ w lustro, by sprawdzié, czy ja jeszcze
mam uszy!—opowiada.

Potrzebowata pomocy, jakiego$ bodzca, ktory pchnie jg dalej.
Znalazta go na wieczorze panieniskim przysztej bratowej. Jej
kolezanki sg pielegniarkami. Opowiadaty, ze znajg dziewczyne,
ktéra tez ma tuszczyce. Zapisata sie na testowanie nowych lekow.
Mozeijejpomoze? Pomogto.

— Dtugo bitam sie z myslami. Badania kliniczne — co to jest? Mam
by¢ krélikiem doswiadczalnym? Moze od tego dostane raka? Nie
mogtam sie zdecydowac¢ do momentu, kiedy pojawit sie kolejny
silny atak. Pomyslatam, ze mam to gdzies. Jak mam miec raka, to
chociaz przezyje rok w spokoju. Biore to.

Zgtosita sie do firmy, przeszta kwalifikacje i zostata wtgczona do
programu. Terapia dziatata, ale wolno.



— U mnie zawsze tak jest. Nie ma efektu ,wow”, ale to
doswiadczenie nauczyto mnie czegos innego. Tego, ze sq ludzie,
ktorzy majq gorzej. | ze na kazdego dziata cos innego. Nigdy nie
wiesz, czy akurat u ciebie dana dieta, lek, mas¢ nie wywota cudu —
opowiadaAnna.

Na testy przyszta bowiem pani w wieku okoto 60 lat. tuszczyca
niemal jg zjadta. Miata tylko twarz zdrowa. Wydawato sie, ze nic
tylko poddac sie i juz nie wstawac z tézka. Tymczasem akurat na te
kobiete leki zadziataty rewelacyjnie. Po miesigcu zeszto u niej 60
procentzmian. Dostata drugie zycie.

Anna zrozumiata, ze nie wolno sie zamyka¢, obraza¢ na s$wiat,
cierpie¢ w milczeniu. Trzeba caty czas szukac¢ ratunku. Jak to nie
pomoze, to moze cos innego. W programie byfa trzy lata. Zmiany
nigdy nie zeszty do konca, ale efekty leczenia pozwalaty w miare
normalnie zy¢. Do czasu az nagle, z dnia na dzien, program sie
skonczyt.

— Zabrali mi leki, ale pocieszali, Zze niedtugo rozpoczng nowy
program, ze tym razem dostane zastrzyki. Czekatam. Po poftora
miesigca wysypato mnie od stop do gtéow. Okazafo sie, ze
zastrzykow nie bedzie. W odpowiedzi na pytanie: ,,Co ze mnq teraz
bedzie?” ustyszatam:, Trzymamy za paniq kciuki”.

tuszczyca nauczyta mnie
doceniac kazdy moment
i cieszyc sie zyciem

tuszczyca to nie tylko czerwone, tuszczace sie plamy na skérze.
Zmiany pekaja, krwawia. BOl, pieczenie, swedzenie. To chleb
powszedni chorego. Po odstawieniu lekdw Anna byta w takim
stanie, ze przez tydzien spata moze godzine dziennie.
Whpadta w depresje.

— Obrazitam sie na Swiat. Czy sie mam poddac? Jeszcze ten jeden
raz postanowitam, Ze zbiore sie w sobie i znow zaczne szukac
pomocy—wspomina.

To byto dwa lata temu. Anna poszta na konferencje na temat
problemdéw w leczeniu tuszczycy. Szta tam w bardzo ztym stanie
psychicznym. Liczyta, Ze moze spotka innych pacjentdéw, ktérzy cos
jejdoradza. Atymczasem bylitam sami,,normalni” ludzie — pewnie
zatrudnieni przy organizacji konferencji pracownicy. Po chwili
jednak okazato sie, ze to tez sg pacjenci! Prawie nie byto widac¢ na
nich zadnych zmian skérnych.

— To mnie podniosto na duchu, ale najbardziej lekarka, ktérg wtedy
poznatam. Kiedy zobaczyta, w jakim jestem stanie, postanowita, Zze

sie mng zaopiekuje. Szukaty nowoczesnego leczenia biologicznego.
Anna kwalifikowata sie do kolejnego programu, ale musiata chwile
poczekac.

— Wtedy zaczetam przygode zlampami PUVA. To byty dwa miesigce
tortur. Po zabiegach byto mi niedobrze, stabo, czutam sie jak po
Jjakiejs chemioterapii. Pomyslatam: ,Wytrzymam, moze pomoze”.
Co drugi dzien jeZdzitam do szpitala, chodzitam tez do pracy i na
sitownie. Nie widywatam sie z rodzing ani z przyjaciotmi. Dwa
miesigce minety. Moja skéra byta cudowna. Do czasu. Po miesigcu
przerwy wszystko wrdcito ze zdwojong sitq. Jeszcze raz lampy. Znow
to samo. Przy trzeciej probie czutam, Ze dtuzej nie wytrzymam.
Odmdéwitam. Mogtam to zrobic, bo mam wspaniatego lekarza.
Wiedziatam, ze nie bedzie zadnych dgsdw, tylko szukanie nowej
metody.

Doczekata sie badarn klinicznych kolejnych lekdw biologicznych.
tuszczyca sie wycofata. Anna wierzyta wprawdzie w to, ze zmiany
zejdg do konca. Nie zeszty, ale iz tym sie pogodzita.

— Dtugo sqdzitam, ze gdzies jest jakis cudowny lek, tylko nie moge
go dostac. Teraz wiem, ze to jest najlepszy moment, do ktérego
moge dojsé. Przestatam sie martwié tym, co bedzie. Zyje tym, co
jest. Zastrzyki skoriczq sie w grudniu i cho¢ mam Zal, Ze to juz koniec,
jestem spokojna. Juz razem z lekarkg cos wymyslimy—opowiada.

Czasem zapomina o chorobie, ale nigdy do konca.

—tuszczyca jest problemem nawet dla tych pacjentow, ktorzy majg
chorobe zaleczong. Nawet jedna kropeczka na skorze potrafi
wytrgci¢ z rownowagi i przypomina, ze choroba nigdy nie znika.
Jednak jak juz sie przejdzie odpowiedniq droge, znajdzie sie te
jedng metode z tysigca, ktéra akurat nam pomaga, mozna zy¢
normalnie i robic to, co robiq inni, zdrowi ludzie. Trzeba tylko wyjs¢
do ludziistale szuka¢—podsumowuje.

Margit Kossobudzka

Margit Kossobudzka - dziennikarka medyczna i naukowa Gazety Wyborczej i tygodnika Tylko Zdrowie. Ukonczyta Wydziat Biologii na Uniwersytecie Warszawskim
ze specjalnosciag mikrobiologia sSrodowiskowa. Dziennikarstwem zajmuje sie od 14 lat, taczac zainteresowania przyrodnicze i medyczne z praca. Prywatnie mama
trojki dzieci. Interesuje sie pochodzeniem chordb przewlektych i rola ludzkiego mikrobiomu. Wierzy w site prawidtowego zywienia. Lubi spacery po lesie,

pieczenie ciast i deszczowa pogode.
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DZIEKI LUSZCZYCY ZACZALEM
UPRAWIAC SPORT

Tomka zaczeto sie niewinnie. Kilka kropek na gtowie.

Wystgpity nie wiadomo kiedy. Nawet ich nie widziat, a tylko
sobie wyobrazat, ze muszg by¢ czerwone.
— Myslatem, Ze to jakis jeden czy dwa pryszcze, ktore zaraz znikng —
opowiada.
Byt wtedy na wakacjach, pod koniec liceum. Moze dzieki temu, ze
czesciej kapat sie pod prysznicem — bo takze w ciggu dnia, po
wyjsciu z plazy — zauwazyt jakiekolwiek zmiany. Ale sie tym nie
przejat, bo pryszcze zniknety. Dopiero po powrocie znad morza
znowu wyczut na gtowie dwa strupki. Zdrapat je wtedy, bo go
swedziaty. Kto jednak z tak btahego powodu miatby péjs¢ do
lekarza? Tomasz drapat sie po gtowie jeszcze wiele razy. Czy
sprawiato mu to wielki dyskomfort? Nie tak straszny, swedziata go
tylko skéra pod wtosami i tyle. Myslat nawet, ze to jakies uczulenie
na szampon czy jedzenie. Albo zaszkodzit mu alkohol. Duzo wtedy
bowiem imprezowat, a mtodziericzym zabawom, wiadomo,
towarzyszy picie wodeczki i piwka. Jeszcze wtedy nie wiedziat, ze
alkohol wzmaga objawy tuszczycy.
Ale w jego przypadku krostki na gtowie zniknety, by za pot roku

pojawic sie gdzie indziej. Teraz na rekach i nogach, a takze plecach

choruje od 11 lat

pojawity sie czerwone plamy. Chtopak doktadnie modgt sie im
przyjrzec. Ale jednak ciggle nie wierzyt, ze to co$ powaznego. Az do
momentu, kiedy ujrzat biate tuski. — Pokazatem je przyjacielowi.
A ten ztapat sie za gtowe i wystat mnie do lekarza. Diagnoza
brzmiata jak wyrok: tuszczyca. Oczywiscie uswiadomit to sobie
potem, gdy za posrednictwem internetu dowiedziat sie, ze to
choroba nieuleczalna. — Przy pomocy doktora Google'a
sprawdzatem wszystkie mozliwe strony i portale poswiecone tej
chorobie. Ale im wiecej wiedziatem, tym mniej byto we mnie
nadziei.

Nawet nie wykupit lekdw zaordynowanych przez doktora.
Prébowatleczyc¢ sie nawtasng reke.

— Stosowatem propolis, robitem oktady z ziét. Objawy na chwile
znikaty, by wrdcic ze zdwojong sitq.

— Nie, nie miatem zadnych nieprzyjemnosci w sklepie czy na plazy.
Nikt nie nazywat mnie ,tredowatym”. Kiedy zas poznatem
dziewczyne, to po prostu jej wyttumaczytem, ze mam tuszczyce, a to
nie jest choroba zakazna. Na co ustyszatem odpowiedz, ze ona mnie
kocha itak samo pokochata wszystkie moje kropkina ciele.

Jednak dzieki jej namowom jeszcze raz zgtosit sie do lekarza, ktéry
przepisat mu masci z dziegciem oraz cygnoline. Tomasz postusznie
zaczat je stosowad. Potem zaczat wyjezdzac do pracy w Niemczech
ijego odzywianie zaczeto by¢ nieregularne i byle jakie.

— Jadtem gtéwnie w barach, frytki i kebaby, zapijajqc to coca-colg,
czego efektem byt przyrost kilogramow.

Tak, ze Tomek wkrdtce osiggnat wage 124 kilo.

Juz nie mégt na siebie patrze, a krostki tuszczycowe pojawity sie
praktycznie wszedzie.

—To byt przetom. Postanowitem wzigc sie za siebie. Tym bardziej, ze
moja mitos¢ odeszta. A dziewczyny przestaty zwraca¢ na mnie
uwage.

Lekarz zalecit stosowanie masci z kortykosteroidami.

—Batem sie ich piekielnie. Przeciez na ten temat rozne rzeczy mozna
wyczytac w internecie. Ale czy miatem inne wyjscie? Bytem caty
w czerwonych plamach, ktére w dodatku mnie swedziaty — mdwi.
Doktor wyjasnit, ze leczenie jest objawowe, czyli po zniknieciu
krostek z tuskami mozna odstawic leki.

— Kuracja sterydowa mi pomagata, po tygodniu skéra znowu byta
zdrowa, ale wkrdtce po odstawieniu lekow wszystko wracato ze
zdwojong sitq. Teraz bytem juz caty w plamach.

Tomek czut sie coraz bardziej bezradny. Z jednej strony pilnowat sie
jak mogt, ograniczajgc niezdrowe jedzenie i alkohol. Rzucit takze
papierosy. A takze schudt w ciggu dziesieciu miesiecy az 51 kilo.

Mato tego: zaczat uprawiaé sport, chodzi¢ na basen, sitownie.



Dzi$ mowi, ze dzieki tuszczycy zaczat dbac o siebie. Ale co z tego,
skoro objawy ciggle wracaty. A doktor Google przypominat

Tomkowi, ze ma nieuleczalng chorobe.

Miat juz dos¢ tego drapania sie i oglgdania swego ciafa, a takze
ttumaczenia ludziom — na przyktad na basenie — ze to tylko
tuszczyca i by sie nie bali, bo tym zakazi¢ sie nie da. Poznat swojg
kolejng mitos¢, od ktdrej takze dostat akceptacje. W koricu i sam
zaakceptowat, ze jest tuszczykiem. Tym bardziej, ze nowa
dziewczyna catowata Tomka po czerwonych kropkach, gdy te

pojawiaty sie znowu, gdy przerywat terapie kortykosteroidami.

Az w koncu nadszedt dzien, gdy Tomasz — pracujgc ciagle
w Niemczech — trafit na lekarza, ktéry zaproponowat mu jedna
z nowoczesnych terapii. Od lekarza dowiedziat sig, ze leczenie jest
bezpieczne i nie powinien odczuwacd jego negatywnych skutkow,

wobec czego nie trzeba byto przerywac na jakis czas kuracji, jak to

byto w przypadku masci sterydowych, ktérych — przy duzych
powierzchniach zajetych chorobg — nie mdgt juz stosowac. Tomasz
przyjat te wiadomos¢ z ulgg, a potem z olbrzymig radoscia,
zwtaszcza ze okazato sie, iz lek jest bardzo skuteczny. W efekcie po
kuracji od listopada ubiegtego roku Tomek nie wie, co to znaczy
miec tuszczyce. — Jestem czysty — Smieje sie. Pokazuje tylko dwie

mate krostki natokciu.

Ma 28 lat, jest przystojnym, dobrze zbudowanym blondynem i nikt
by w zyciu nie powiedziat, ze jest chory. Bo ta choroba ciggle jest
obecna w jego ciele. Ale zdrowy tryb zycia, jaki prowadzi oraz
dobrze dobrany lek sprawity, ze prawie moze o tym zapomnie¢. To
chtopak, ktéry tryska energia i pogoda ducha. Teraz pomaga innym
w odkrywaniu, poznawaniu i akceptowaniu tej choroby, dzielac sie

swojg historig. —Ztuszczycg da sie zy¢ —$mieje sie Tomek.

BarbaraJagas

Rozmowa o chorobie
tez bardzo duzo daje

do Przegladu i Swiata Zdrowia.

Barbara Jagas - niezalezna dziennikarka. Od 25 lat zajmuje sie tematyka zwiazana ze zdrowiem. Zaczynata w Rzeczpospolitej, potem wspottworzyta Poradnik
Pacjenta. Nastgpnie pracowata w wydawnictwach medycznych (Sanmedica, Reed Elsevier i Medyk) oraz w prasie kolorowej. Dzi$ pisze na tematy medyczne m.in.
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L) L] e
tuszczyca jest zapalng chorobg o podtozu autoimmunologicznym. N e Jest 24 raZI iwa. Dotyczy catego organizmu, a zmiany
skérne moga mie¢ rézne nasilenie i pojawiac sie na réznych czesciach ciata. Skéra boli i peka. To choroba przewlekia

i nieuleczalna. Pojawia sie okresowo — wycofuje lub zaostrza.

W Polsce choruje na nig 1 milion oséb. Szczyt zachorowan wystepuje pomiedzy 30 a 40 rokiem zycia.

Pacjenci maja trudnosci z uzyskaniem rzetelnych informacji na temat dostepnych terapii i dostaniem sie do lekarza specjalisty.

Kolejki do dermatologdéw siegaja trzech miesiecy.

Wielu chorych przerywa leczenie, wycofuje sie z zycia spotecznego i towarzyskiego. tuszczyca odciska pietno na sferze

psychicznej chorych, prowadzac do izolacji i wyniszczenia.

Programy lekowe sg ograniczone czasowo — od 48 do 96 tygodni. Po zakoriczeniu terapii objawy bardzo czesto

wracajg. Aby zakwalifikowac sie do leczenia biologicznego, nalezy spetni¢ bardzo wysokie kryteria kwalifikacji do programu lekowego.

W celu ograniczenia skutkow choréb wspétistniejgcych z tuszczyca, pacjenci powinni by¢ pod opieka specjalistow z wielu dziedzin

m.in. kardiologa, diabetologa, nefrologa, okulisty i gastrologa. Szeroki wachlarz dostepnych terapii zwieksza szanse na indywidualne

leczenie pacjentéw z tuszczycg, co umozliwi im normalne funkcjonowanie. Niestety, ty|k0 19% paCjent(')W
dobrze ocenia leczenie swojej choroby.

Wsréd miliona oséb chorych na tuszczyce okoto 20-35% cierpi na tuszczycowe zapalenie stawow (tzs), ktore

zwieksza ryzyko przedwczesnej $mierci.

# ZAAKCEPTUJ
—

Zrédta: materiaty whasne Unii Stowarzyszer Chorych na tuszczyce i £ZS, Raport ,Potrzeby Pacjentéw z tuszczycg w Polsce” Fundacji My Pacjenci i Unii Stowarzyszeri Chorych na tuszczyce.
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