»Boje sie, ze nagle zapomne, jak zrobi¢ rosol”

Nad rodzing Liberow od lat cigzy fatum — dziedziczona z pokolenia na pokolenie
choroba Alzheimera. Juz doprowadzila do Smierci dwoch czlonkow rodziny, a jedna
osobe pozbawila §wiadomosci — dzi§ przebywa w stanie wegetatywnym. Rok temu
kolejne dwoje mlodych — Jagoda i Kacper, oboje po dwudziestce — otrzymalo wyniki
badan genetycznych. Diagnoza: niezwykle rzadka odmiana Alzheimera o wczesnym
poczatku. Dla rodzenstwa to wyrok z odroczonym terminem. Walcza z czasem i
finansowymi barierami, by rozpocza¢ kosztowng terapi¢ w Stanach Zjednoczonych.
Leki mogg spowolni¢ rozwdj choroby i da¢ im szans¢ — na pamieé, na przyszios¢, na
dozycie starosci. Od kilkunastu miesi¢cy ich zegar tyka szybciej. Jednak to nie tylko ich
zycie stanelo na glowie. Choroba Alzheimera uderza takze w tych, ktorzy sa najblizej: w
opiekunéw, w rodzine, w codziennos$¢, zmieniajac dynamike jak w kalejdoskopie.

Mtodzi, zdolni, wyksztatceni, chorzy na Alzheimera

Wjezdzam na trzecie pigtro kamienicy w centrum Rybnika. Korytarz jest szaro-bialy, surowy
— przypomina wngtrze kazdego polskiego szpitala z poczatku lat dwutysigecznych. Panuje
ghucha cisza. Wzdhuz $cian — tabliczki: gabinet neurologii, psychoterapii, psychologii.
Wynajmowane pokoje w ramach ustug medycznych zachgcajg do szukania pomocy. Mozna
wybiera¢. Mozna pytac. Ale nie przyszedtem tutaj po porade. Gdybym zajmowat si¢ sportem,
na pewno zwrdcitbym uwage na jedng z nich — bialg tabliczke z numerem 312 1 zlotym

napisem: ,,Jagoda Libera — psycholog sportowy”.

— Przychodza do mnie indywidualni sportowcy, czasem pitkarze. Wtedy pracuje z calg
druzyna. Sa tez zawodnicy sztuk walki z calego regionu. To ludzie, ktérzy odczuwaja presje,
stres przed zawodami. Jednak nie sg to cigzkie stany depresyjne — mowi 29-letnia Jagoda

Libera.

W czerwcu ubieglego roku Jagoda potrzebowata wsparcia. Po odczytaniu maila z wynikami
badan genetycznych. Diagnoza: choroba Alzheimera o wezesnym poczatku. Mutacja

odziedziczona po dziadku ze strony matki.



— Podchodzilismy do tych badan razem 7 rodzenstwem, wiedzgc, ze moze by¢ Zle. Ale gdy
naprawde przychodzi taka informacja, czlowiek mysli tylko o jednym: Ze tego iycia moze
zaraz nie byé. Wpadlam w depresje. To trwalo miesigc, moZe diuzej. Musialam sie
wyplakaé, wyZalié swiatu. Czutam niesprawiedliwos¢ i miatam ochote zastygngé w tozku.
Ale po niemal dwdch miesigcach zrozumiatlam, Ze nie chce tak 7yc¢. Jesli mam przed sobg
10-11 lat do pierwszych objawow — to chce przezyc je w pelni. Wykorzystaé ten czas — mowi

rybniczanka.

Wskazowki zegara przyspieszyty

Walka z czasem to znak rozpoznawczy rodziny Liberow. Ojciec — 53-letni Mariusz — jest
zawodowym fotografem. Jego rodzice pochodza z okolic Koztowa 1 Miechowa, ale cale zycie
mieszka z dzie¢cmi w Rybniku. Na co dzien produkuje filmy razem z synem Kacprem, 26-
latkiem, u ktorego rowniez zdiagnozowano miodociany rodzaj demencji. Ich zycie
przyspieszyto juz wczesniej. Ponad dziesie€ lat temu pierwsze objawy zaczeta wykazywac
matka rodzenstwa — Elzbieta, dzi$ 55-letnia, przebywa w stanie wegetatywnym w Zaktadzie
Opiekunczo-Leczniczym w Rybniku. Wczesniej choroba dosiggneta dziadka ze strony matki
— po dekadzie catkowitej niesamodzielnos$ci zmart. Dwa lata temu zmart na schorzenie
neurodegeneracyjne takze ich wujek, ktory zachorowat po czterdziestce, a zmart w wieku 51
lat. Obecnie cala rodzina robi, co moze, by zatrzymac to wielopokoleniowe, genetyczne

fatum.

— Tu nie ma na co czekaé. Kazdy dzien to kolejne zmartwienia o zdrowie dzieci — mowi
Mariusz Libera.

Ostatnig nadziejg sg trzy leki. Pierwszy z nich to Donanemab — nowoczesne biologiczne
przeciwcialo monoklonalne, ktore atakuje 1 usuwa zlogi amyloidu beta w moézgu. Spowalnia
pogarszanie si¢ funkcji poznawczych, ale koszt terapii to 130 tysiecy ztotych rocznie. Drugg
opcja jest Lecanemab — nieco tanszy, ale nadal poza zasiggiem finansowym rodziny. Trzecia
mozliwo$¢ to eksperymentalny preparat o nazwie Gantenerumab. To wlasnie ten lek wymaga
wyjazdu do Stanow Zjednoczonych, do Knight Alzheimer’s Disease Research Center w Saint
Louis, w stanie Missouri. Laczny koszt leczenia, transportu 1 logistyki wynosi 2,5 miliona

zlotych — rozloZony na trzy osoby (ciocia rowniez jest chora).



— Lekarze w Polsce czesto sg zdziwieni. ,,Alzheimer u 20-latka? To niemozliwe” — styszymy.
A jednak. Na poczatku chodzili$my do neurologa w Katowicach, ale dopiero w Krakowie
znalezli$my specjaliste, ktory nas przejat i do dzisiaj jesteSmy pod jego okiem — opowiada
Kacper. — Lek, ktory nas interesuje, musi by¢ podawany przez co najmniej 18 miesigcy. Jest
przeznaczony dla 0os6b z mutacja genu PSEN1 — takich jak my, ktorzy sa jeszcze przed

wystgpieniem objawdw — wyjasnia.

Wyjazd do Stanow Zjednoczonych to nie tylko ogromne koszty finansowe, ale tez
emocjonalne 1 spoteczne. Dwoje 20-parolatkow bedzie musiato zostawi¢ Rybnik na co

najmniej pottora roku. Jednak, jak mowig, to ich ostatnia deska ratunku.

— Boje sie pierwszych objawow. Boje sie, ;e zapomne nazw przedmiotow. Boje sie, Ze pojde
zrobié rosol i nie bede wiedziala jak, cho¢ robitam go cale iycie. Kiedy si¢ dowiedzieliSmy,
Ze jestesmy chorzy, swiat sie zawalil. A leczenia nie ma w zasiegu reki. Musimy wiec

postawicé wszystko na jednq karte — mowi Jagoda Libera.
Nie chcemy zapomnie¢- leczenie Alzhaimera Mlodzienczego

— W Polsce lekarze powiedzieli nam jasno: jesli chcemy dziata¢, musimy to robi¢ na wiasng
reke. Publiczna shuzba zdrowia nie ma mozliwosci finansowych, by sprowadzi¢ taki lek. One
sg po prostu za drogie — dodaje Kacper. — A jednak dzisiaj idziemy do przodu. Mamy juz
prawie 80 tysiecy ztotych. Ludzie si¢ zgtaszaja. Rok temu nie uwierzylbym, ze tak bedzie.
Dzisiaj dbamy o siebie. Robimy treningi funkcji poznawczych, gramy w planszoéwki,
rozwigzujemy krzyzowki. Staramy si¢ nie stresowac, ¢wiczymy, zyjemy. I mamy nadziej¢, ze

moze dozyjemy "bez zapominania" tych siedemdziesig¢ciu lat. No ale... zobaczymy — mowi.

Niespotykana, niezrozumiana, niezbadana

— Trening funkcji poznawczych, odpowiednia dieta i réznorodna aktywno$¢ fizyczna (np.
taniec) sa w przypadku chorych obowigzkowe 1 powinny by¢ dostosowane do stopnia
zaawansowania choroby. Nawet po diagnozie mozliwe jest dbanie o zdrowie moézgu —
thimaczy neurolog dr n. med. Urszula Skrobas. — Kazda sytuacja i kazdy przypadek sa inne.
Funkcje poznawcze to zdolnos$ci, dzigki ktérym odbieramy, interpretujemy, przetwarzamy i

reagujemy na otaczajacy nas $wiat. To sa m.in. funkcje jezykowe, wykonawcze, pamie¢ czy


https://zrzutka.pl/95mvyf

funkcje wzrokowo-przestrzenne. Podstawa jest zachgcanie osoby zyjacej z demencjg do
wykonywania codziennych czynnosci, koncentrujac si¢ na umiejetnosciach, ktére wcigz sg
zachowane, i unikajac jej wyreczania. W polskim systemie niestety brakuje dedykowane;]
rehabilitacji (np. logopedycznej), poniewaz nie mamy §wiadczen zdrowotnych
dostosowanych do tej grupy wickowej. Wszystko, co organizujg mtodsi chorzy i ich rodziny -

organizuja we wlasnym zakresie — wyjasnia lekarka.

Demencj¢ w mtodym wieku (ang. young-onset dementia, YOD) definiuje si¢ jako
wystagpienie objawow przed ukonczeniem 65. roku zycia. Szacuje si¢, Ze na Swiecie zyje
okoto 3,9 miliona os6b z tym schorzeniem, co stanowi ok. 5-9% wszystkich przypadkow
demencji. Choroba Alzheimera jest najczestszg przyczyng demencji. W Polsce temat ten jest
niemal nieobecny w debacie publicznej, mimo ze w mediach pojawily si¢ pojedyncze historie
— jak ta Mateusza Gasiorowskiego z Olawy, ktory zachorowal na Alzheimera w wieku

zaledwie 33 lat.

— Wchodzimy w nowgq ere¢ leczenia choroby Alzheimera. Obecnie prowadzone sq 182
badania kliniczne obejmujgce 138 lekow. Testowane sq czgsteczki ukierunkowane na
bialko beta amyloid, stan zapalny, receptory neuroprzekaZnikow oraz na plastycznosé
synaptyczng — dodaje neurolog dr n. med. Urszula Skrobas z Uniwersyteckiego Centrum
Klinicznego w Gdansku.

Nieoficjalnie mowi si¢, ze w kraju nad Wislg okoto 45 tysiecy 0so6b ma rozpoznanie demencji
przed 65. rokiem zycia. Eksperci podejrzewaja jednak, ze liczba ta moze by¢ znacznie
wyzsza, ze wzgledu na niskg rozpoznawalno$¢ pierwszych objawdw i brak specjalistycznych
diagnoz. Czgsto objawy sa ignorowane, poniewaz demencja w powszechnym przekonaniu
jest zarezerwowana dla osob starszych. Bagatelizowane symptomy zrzucane s3 na karb stresu,
zmian hormonalnych, depresji czy leku. W §wiadomosci i nomenklaturze otg¢pienie (synonim
demencji) kojarzy si¢ z podesztym wiekiem 1 zazwyczaj nie jest utozsamiane z pacjentami w

miodym i §rednim wieku.

Wedtug prognoz, jesli nie zostang opracowane skuteczne metody interwencji, do 2050 roku

liczba wszystkich chorych na chorobg Alzheimera i choroby pokrewne na §wiecie moze si¢



zwigkszy¢ czterokrotnie. Juz dzi§ na rdzne rodzaje demencji choruje 55 milionéw ludzi na
catym $wiecie, jak podaje organizacja Alzheimer’s Disease International (ADI). Ta sama
organizacja, przeliczajac na sekundy, notuje, ze na swiecie co 3,2 sekundy wystepuje nowy

przypadek demencji, w tym choroby Alzheimera.

Dane te sg alarmujace nie tylko dla systemow opieki zdrowotnej, ale przede wszystkim dla
rodzin, opiekundw i asystentéw zyciowych oséb dotknietych chorobg. Obecnie dostgpne
metody leczenia nie zapobiegaja postepowi choroby — jedynie tagodza objawy 1 stabilizuja

funkcje poznawcze na okres kilku miesigcy lub lat.

— W demencji w mtodym wieku objawy pojawiajq si¢ wczesniej i wigkszy odsetek
przypadkow ma podloie genetyczne w porownaniu 7 chorobq ujawniajgcg si¢ po 65. roku
Zycia. Choroba postepuje szybciej i bardziej agresywnie niz w demencji o poznym poczgtku.
Co istotne, zaburzenia pamigci czesto nie sq pierwszym objawem — mogq nimi by¢ trudnosci
Jjezykowe, np. w znajdowaniu stow lub problemy 7 funkcjami wykonawczymi, czyli
planowaniem i realizacjq bardziej zloZonych czynnosci np. klopoty 7 gotowaniem — wyjasnia
doktor Urszula Skrobas.

Lekarka prowadzi projekt pilotazowy dotyczacy identyfikacji potrzeb 0sob zyjacych z
demencjg w mtodym wicku w Polsce, poniewaz w naszym kraju brakuje rozwigzan
systemowych. Badanie jest realizowane dzigki grantowi naukowemu uzyskanemu jako
rezultat rocznego stypendium w Globalnym Instytucie Zdrowia M6zgu na Uniwersytecie

Kalifornijskim, San Francisco w Stanach Zjednoczonych.

Rodzina Liberéw nie walczy jedynie z czasem, ale tez z ogromnym logistycznym i
finansowym wyzwaniem, jakim jest wyjazd za granicg. W calym procesie wspiera ich
rowniez najstarsza z rodzenstwa — 31-letnia Aleksandra, kosmetolozka i pracowniczka salonu

optycznego, ktora pelni role nieformalnej ,,rzeczniczki prasowej rodziny”.

— Mysle, ze ogarnianie tego wszystkiego to wlasciwie praca na peten etat. Zajmuje sporo
czasu, ale robie, co moge. Odbieram telefony, rozmawiam z ludZzmi, ktoérzy chcg nas wesprzeé
finansowo. Cale Zzycie bytam przekonana, ze odziedziczytam gen po dziadku ze strony mamy.

Bytam na to przygotowana. Gdy okazalo si¢, Ze jestem zdrowa, poczutam ulge. Redukuj¢ im



ilo§¢ zmartwien i psychicznych obcigzen. Po prostu robi¢, co w mojej mocy — mowi

Aleksandra Libera.

Lepiej wiedzie¢, czy nie wiedzie¢?

— Badania genetyczne — zgodnie z zaleceniami lekarzy — powinno si¢ wykonywac¢ dopiero po
ukonczeniu 25. roku zycia, gtdwnie z uwagi na komfort psychiczny mtodych dorostych.
Alzheimer to nie tylko choroba mozgu, ktdra stopniowo odbiera pamieé¢, zdolno$¢ myslenia i
mozliwos¢ samodzielnego funkcjonowania. Zbyt wczesna diagnoza genetyczna, szczegdlnie
u 0s6b 20-letnich, moze prowadzi¢ do depresji 1 ogromnego obcigzenia psychicznego — mowi

dr n. o zdr. Edyta Ekwinska, wiceprezeska stowarzyszenia ,,Alzheimer Polska”.

— Moim zdaniem — ale tez zdaniem wielu specjalistOw — nie powinno si¢ namawia¢ miodych,
bezobjawowych oso6b do wykonywania testow w kierunku markeréw Alzheimera. Te badania
nie dajg diagnozy, lecz jedynie pokazuja zwigkszone lub obnizone ryzyko zachorowania.
Wiedza o tym ryzyku moze by¢ zbednym ci¢zarem. Przyktadem jest australijski aktor Chris
Hemsworth, ktory przypadkowo dowiedziat si¢, ze jest nosicielem dwoch kopii genu APOE4
— co zwieksza ryzyko rozwoju choroby. Gen odziedziczyt po obojgu rodzicach. Mimo ze nie
oznacza to pewnego zachorowania, znaczaco podnosi prawdopodobienstwo wystapienia
choroby w przysziosci. Pytanie brzmi: czy taka wiedza jest naprawde potrzebna 35-latkowi,
skoro pierwsze objawy zazwyczaj pojawiajg si¢ po 65. roku zycia? Dziadek Hemswortha,

cho¢ cierpiat na Alzheimera, zmart dopiero w wieku 93 lat — dodaje Edyta Ekwinska.

Terapia, na ktorg czekajg Jagoda i Kacper, potrwa od 18 miesiecy do nawet 5 lat. Wcigz maja
szanse zatrzymac rozwoj choroby. Niestety, ich ciocia — 41-letnia Monika Remplewska,
mama piatki dzieci — juz wykazuje pierwsze objawy. Ojciec, Mariusz Libera, oprocz
organizacji zbiorek, aktywnie szuka prywatnych podmiotdéw, ktore moglyby wspomoc
kosztowng farmakoterapie. Planuje tez zorganizowac otwarte wydarzenie sportowo-Kulturalne

w Rybniku, ktore pomoze nie tylko zebra¢ fundusze, ale i rozszerzy¢ sie¢ kontaktow.

Czas ucieka, ale po wystepie w ogdlnopolskim programie ,,Pytanie na $niadanie” sytuacja si¢

mocno zmienila.



— Ludzie zaczg¢li dzwonié, chcg pomagac, zgtaszaja si¢ drzwiami i oknami — mowia
cztonkowie rodziny. Po roku od ustyszenia diagnozy pojawilo si¢ wiecej mozliwos$ci, a wraz z
nimi — nadzieja. To dla tych nieuchwytnych, ale fundamentalnych wartosci, kazdego dnia

wstaja z 16zka.

"N" jak nadzieja, "J" jak Jagoda

Wychodzac z gabinetu psycholozki sportowej, nie czuj¢ si¢ jak po terapii. Widze za to zapat
w oczach Jagody i1 Kacpra. Katem oka dostrzegam maty obrazek w ztotej ramce. W lewym
dolnym rogu narysowany jest bragzowy mis, a tuz obok imi¢ Jagoda — zapisane poziomo jak

krzyzowka:

J —jak nallepsza,

A — jak mitA,

G — jak Godna zaufania,

O — bo pOmocna,

D — jak maDra,

A — jak rAdosna.

Obok, na biurku, lezg wyniki badan molekularnych z Zaktadu Diagnostyki Hematologicznej i
Genetyki Szpitala Uniwersyteckiego w Krakowie. Te dwa ,,atrybuty” — od roku ida z Jagoda i
Kacprem rami¢ w rami¢. Nie znaczy to jednak, Ze nie mozna z nimi zy¢ w harmonii. Od
czerwca ubieglego roku rodzenstwo Liberéw pokazuje, ze mozna konsekwentnie walczy¢ o
"niezapomnienie". Zamykam drzwi gabinetu z glowa pelna mysli. Introspekcja zlewa si¢ z
podziwem. Mysle o docenianiu Zycia — moze brzmi to banalnie, ale przeciez to moje

pokolenie. Dzisiejsza "mlodziez" jest zadziorna i operatywna. Uda im sig.



