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Olus Boros z Itawy walczy ze SMA 1. To choroba leczona
»najdrozszym lekiem swiata”

data aktualizacji: 2024.06.04

Rdzeniowy zanik miesni - SMA 1 - rodzice slysza taka diagnoze i uginaja sie pod nimi nogi.
Tak tez bylo w przypadku rodziny 3,5-miesiecznego Olusia Borosa z Ilawy...

Dzieci z najciezsza postacia tej choroby, bez leczenia i sprzetow medycznych, umieraja z
powodu niewydolnosci oddechowej przed swoimi drugimi urodzinami. Rocznie w Polsce
diagnozuje sie okoto 50 przypadkow SMA.

Jeszcze do niedawna rodzice mieli przed soba naprawde przytlaczajaca perspektywe: w
sytuacji, gdy bardzo wazny jest czas, gdy terapie najlepiej rozpoczac¢ jak najszybciej, najpierw trzeba
bylo na wlasna reke zebrac astronomiczna kwote na "najdrozszy lek swiata" (tak jeszcze kilka
lat temu nazywano lek Zolgensma; obecnie w doniesieniach medialnych czytamy o kolejnych,
rekordowo drogich lekach). Sfinansowanie wycenianej na okolo 9 milionéw ztotych terapii w
Stanach Zjednoczonych - czesto byto jedyna szansa na zycie dziecka.

Tak byto chocby w przypadku Julki z Nowego Miasta Lubawskiego, ktéra "najdrozszy lek swiata"
otrzymata w 2020 roku - po wielomiesiecznej walce rodzicéw i dzieki wielkiemu wsparciu setek ludzi
dobrej woli.



Urodzony w lutym tego roku Olus Boros z Itawy to kolejne dziecko w naszym regionie, u
ktorego zdiagnozowano SMA. "Wstrzas", tak mama malucha opisuje pierwsza reakcje na
wiadomos$¢ o diagnozie.

- Dowiedzielismy sie tydzien po narodzinach Olusia...
- powiedziata nam Kasia, mama Olka. - To byl
rzeczywiscie szok, w trakcie prawidliowo
przebiegajacej ciazy nic na to nie wskazywalo, mamy
tez starsza corke, ktora jest calkowicie zdrowa.

"Szczescie w nieszczesciu" polega na tym, ze rodzice sa juz w zupelnie innej sytuacji, niz miato to
miejsce jeszcze kilka lat temu.

- Od dwoch lat u nowo narodzonych dzieci w Polsce
przeprowadza sie badanie przesiewowe w kierunku
SMA - wyjasnia mama Olka. - Wlasnie w ten sposéb my
dowiedzieliSmy sie o chorobie. Olus byl bardzo wiotki,
krétko po jego narodzinach zostaliSmy skierowani do
wojewodzkiego szpitala w Olsztynie - wspomina
itawianka.

Olus juz jest objety leczeniem podawanym doledZwiowo lekiem Nusinersen.

- Widzimy efekty - mowi mama. - Olus prawie w ogole
nie ruszal nézkami, teraz juz rusza. To tez na pewno
zastuga naszej codziennej rehabilitacji. Prowadze ja
trzy razy dziennie, a tego, jak realizowac¢ ¢wiczenia,
uczymy sie od pani rehabilitantki. Raz na 2-3
miesiace bedziemy jezdzi¢ na rehabilitacje do
Warszawy.

Mozliwe, ze Olus otrzyma "najdrozszy lek swiata" (refundowany w Polsce od wrzesnia 2022 roku) -
najpierw jednak bedzie musiat zosta¢ zakwalifikowany do tego leczenia. Rodzice zdecydowali sie juz
teraz wdrozy¢ leczenie Nusinersenem, bo czas jest tu na wage zlota, a te terapie wzajemnie sie nie
wykluczaja.

Przed nimi jeszcze dtuga droga i sporo niepokoju o przysztos¢ Olka. W pomoc wilaczylo sie m.in.



Towarzystwo Przyjaciol Dzieci w Itawie, pracownicy Osrodka Psychoedukacji oraz
pracownicy Miejskiego Osrodka Pomocy Spotecznej w Itawie (gdzie pracuje wspierany przez
kolegow i kolezanki dziadek Olusia). Swoja pomoc zaoferowali rowniez pracownicy Szkoly
Podstawowej nr 4 wraz z dyrekcja. Wszystkie osoby zaangazowane w organizacje tego wydarzenia
pracuja charytatywnie i poza godzinami pracy. To dzieki nim na boisku szkoty "Czworki" 15 czerwca
odbedzie sie dedykowany Olusiowi festyn (program na zataczonym ponizej plakacie). Rodzina bedzie
tez bardzo wdzieczna za wszelkie darowizny przekazywane na konto zbidrki na rzecz Olusia na
SiePomaga.pl:

https://www.siepomaga.pl/olus-boros

Pieniadze sa zbierane na rehabilitacje Olusia, sprzet, konsultacje ze specjalistami. Chociaz
konieczno$¢ samodzielnego zebrania 9 milionéw ztotych na "najdrozszy lek swiata" przeszta juz na
szczescie do historii, walka z SMA to wciaz duzy finansowy, organizacyjny i emocjonalny ciezar.

Tekst: Marta Chwatek.
Zdjecia: archiwum prywatne rodziny.
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