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Szanowny Czytelniku!

Petnia zycia - ksigzka, ktérg wtasnie trzymasz w rekach - to kompleksowy
przewodnik na temat codziennego zycia z pierwotnymi niedoborami
odpornosci. Kierujemy go do Ciebie niezaleznie od tego, czy sam chorujesz,
czy masz dziecko z PNO, czy moze jestes partnerem badz przyjacielem
osoby chorujacej. Z pewnoscig ta ksigzka przyda sie Tobie i Twoim bliskim.
Mozesz jg podsunaé rowniez swojemu lekarzowi lub pielegniarce.

Uprzedzamy, ze w naszym podreczniku nie znajdziesz informacji dotyczacych
medycznych aspektéw choroby - na ten temat powstato juz wiele
materiatoéw edukacyjnych. My postawiliSmy sobie inny cel: sprawié, abys
otrzymat maksymalnie duzo uzytecznej wiedzy i sprawdzonych rozwigzan,
ktére pomogga ci w codziennym zyciu z choroba. Skupiamy sie na takich
kwestiach, jak planowanie przysztosci, radzenie sobie ze stresem, rozmowy
z bliskimi czy bezpieczne podréze. Bazujemy na wiasnym doswiadczeniu
oraz realnych sytuacjach, z ktérymi zetknelismy sie przez wiele lat pracy
w Stowarzyszeniu ,Immunoprotect”.

Chcemy Cie przekonac, ze w dzisiejszych czasach PNO nie stanowi
przeszkody do tego, by$ prowadzit normalne zycie, wypetnione rozmaitymi
aktywnosciami i nierdznigce sie wiele od zycia ludzi zdrowych. Wystarczy,
ze bedziesz uwzgledniat zalecenia zwigzane z Twoim typem PNO i stosowat
sie do pewnych uniwersalnych zasad, o ktérych opowiemy Ci wiecej na
kolejnych stronach.

By¢ moze nie wszystkie omawiane przez nas tematy odnosz3 sie
bezposrednio do Ciebie: czasem wiecej uwagi poswiecamy dorostym osobom
z PNO, czasem - rodzicom dzieci z niedoborem odpornosci. Zachecamy Cie
jednak, abys$ zapoznat sie ze wszystkimi informacjami zawartymi w ksigzce,
poniewaz jesteSmy pewni, ze mozesz z nich skorzysta¢ i odnies¢ je do
swojego zycia - teraz lub w przysztosci.

Bernadeta i Adrian Géreccy



Rekomendacje

Petnia zycia jest ksigzkg niezwykty z wielu wzgledéw. Autorzy pisza
o problemach pacjentéw nie z punktu widzenia oséb ,z zewnatrz”, ale
mowiag o ktopotach, sytuacjach, przemysleniach, ktérych nierzadko
doswiadczyli sami. Drugim powodem jest tematyka podjeta w poradniku.
S3 to zagadnienia wyjatkowo wazne dla chorych i ich bliskich, ale niemalze
catkowicie pomijane w dostepnych podrecznikach i poradnikach. Autorzy
koncentruja sie na istotnych kwestiach psychologicznych, szkolnych, relacji
miedzyludzkich, aktywnosci zawodowej, podrdézy. Nie dajg gotowych
przepisow, jak zy¢ z PNO, ale podpowiadaja, jak z wieloma problemami
sobie radzi¢ i jak mimo, a czasami dzieki chorobie, zy¢ petnig zycia.

Dla mnie, jako lekarza pracujgcego z pacjentami i ich rodzinami, poradnik
jest nieocenionym zrédtem wiedzy, pozwalajgcym spojrze¢ na trudnosci
pacjenta z PNO z innej perspektywy. Dzieki tej lekturze znacznie tatwiej jest
mi zrozumiec, a co wazniejsze rozmawiac ze zbuntowanym nastolatkiem, czy
zakochanym chtopakiem, chorujacym na PNO, ktérego zzerajg watpliwosci,
czy ma on prawo do tego wzniostego uczucia.

| jeszcze jedno: Petnia Zycia jest napisana bardzo przyjaznie dla odbiorcy:
prostym, ale zrozumiatym i barwnym jezykiem. Jest to zatem ksigzka
niezwykle pouczajaca, ale absolutnie nie nudna. Dlatego goraco zachecam
do lektury!

dr hab. n. med. Sylwia Kottan
immunolog i pediatra
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Ksigzka Petnia Zycia jest po prostu prawdziwa. Autorzy wiedzg, o czym pisz3,
bo sami sg problemami zburzen odpornosci bezposrednio lub posrednio
dotknieci, sami prze¢wiczyli wielokrotnie wszystko to, co radza innym.
| w dodatku robig to w sposéb inteligentny, bo zyja inteligentnie i na miare
swoich mozliwosci, cieszac sie, trudng czasami do zniesienia, rzeczywistoscia.
Ich przekaz tchnie mimo wszystko optymizmem. Pozycja jest doskonale
napisana z punktu widzenia psychologii klinicznej, w sposéb prosty, acz
nietrywialny. Czytajac ten tekst w pewnym momencie traci sie poczucie,
ze skierowany jest do 0séb chorych oraz ich rodzin i przyjaciét. Swietnie
nadaje sie rowniez dla zdrowych, lecz zagubionych w zyciu malkontentéw,
ktorzy chca jeszcze cos ze swym ,trudnym” losem poczyni¢ pozytywnego.
I moze nie do konhca zdajg sobie sprawe, jakim skarbem jest zdrowie.

Ta ksiagzka jest fantastyczng lekturg dla lekarzy. | to nie tylko dla
immunologéw, bo oni zwykle wiedzg, jakim problemem psychologicznym
i zyciowym s3 niedobory odpornosci. Niezaleznie od specjalnosci, pozwala
poczuc im, co mysli osoba po - tak zwanej - ,drugiej stronie krawedzi t6zka".
Uczy pokory dla przewlekle chorych bliznich i ich, zdawatoby sie, banalnych
problemoéw egzystencjalnych. A zreszta... najlepiej samemu przeczytac.

prof. zw. dr hab. n. med. Maciej Siedlar
konsultant krajowy w dziedzinie immunologii klinicznej
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Od diaghozy

do akceptacji

- droga (po)radzenia sobie
z choroba

Pewnie dobrze pamietasz ten moment, kiedy po raz pierwszy
ustyszate$ od lekarza, ze chorujesz na pierwotny niedobor
odpornosci. Przypominasz sobie uczucia, ktére ci wtedy
towarzyszyty? Potrafisz przywotac mysli, jakie sie wéwczas
pojawity?

Dla wielu oséb diagnoza, ktéra wskazuje na rzadka
chorobe genetyczng, w dodatku przewlekts i przy obecnym
stanie wiedzy medycznej nieuleczalng, to poczatkowo
powazne obcigzenie. Najczesciej ludzie postrzegaja ja
w jeden z trzech sposobdéw, cho¢ mogg sie one wzajemnie
przenikac i uzupetniaé. Sg osoby, ktére postrzegaja chorobe
w kategoriach straty, uwazaja, ze z jej powodu bezpowrotnie
co$ utracity, ze co$ zostato im odebrane - przysztos¢, marzenia,
mozliwosci. Towarzyszg im takie mysli: ,Juz nigdy nie bede
mogt/mogta normalnie zy¢”, ,Choroba odebrata mi radosé
zycia", ,Z powodu choroby zrezygnowatem ze swoich marzen”.
Sa i tacy, ktérzy chorobe odbierajg jako krzywde czy wrecz
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Rozdziat 1. Od diagnozy do akceptacji - droga (po)radzenia sobie z chorobg

kare. Zadaja sobie pytania: ,Dlaczego to spotyka wtasnie mnie?”. Albo:
,Czemu taka choroba dotkneta moje dziecko?”, ,Co zrobitem, Ze mnie tak
pokarato?”. Inni widza w chorobie przede wszystkim zagrozenie, czuja, ze
sg W ciggtym niebezpieczenstwie. Zastanawiaja sie: ,Czy wkrétce umre?”
lub ,Czy zycie mojego dziecka jest zagrozone?”. Wszystkie te mysli sg nie
tylko normalne, ale i uzasadnione - wiadomos¢ o tym, ze nieuleczalna
choroba bedzie ci towarzyszy¢ juz zawsze, budzi wiele skrajnych emocji.
Ale choroba, nawet przewlekta, moze byc¢ takze szansg i wyzwaniem,
i o tym wtasnie chcemy opowiedzie¢ ci wiecej w dalszej czesci ksigzki.

Etap pierwszy: diagnoza

Myslac o tym wszystkim, co dzieje sie z ludzmi od momentu, kiedy ustysza
diagnoze - co by¢ moze jest twoim udziatem wtasnie teraz lub co masz juz
za sobg - mozna wskazac cztery uniwersalne etapy, przez ktére przechodzi
kazda nowo zdiagnozowana osoba. Dotyczy to rowniez jej rodziny, bliskich,
partnera.

Pierwszy etap to etap diagnozy. Kazdego, kto go doswiadcza, cechujg
niepokdj i zagubienie. Wszystko wokét jest chaotyczne, petne znakéw
zapytania i niewiadomych. Pojawiajg sie takie emocje, jak strach zwigzany
z mysleniem o przysztosci i troskg o wtasne zycie, zto$¢, ze spotyka to
witasnie ciebie, przygnebienie czy wrecz rozpacz, poniewaz widzisz przysztosé
w czarnych barwach, a czasem nawet wstyd - choroba wydaje sie czyms,
co trzeba ukry¢ przed catym Swiatem. Stawiasz sobie takze wiele waznych
pytan dotyczacych przysztosci. Czy z PNO mozna normalnie zy¢? Czy
musze zrezygnowac ze swoich dotychczasowych marzen i planéw? Czy
bede modgt sie uczyc, pracowac? Co moja choroba oznacza dla catej rodziny?
Lekéw i obaw jest w tej poczatkowej fazie bardzo duzo, niekiedy moga ci
sie one wydawac wrecz nie do przejscia. W tym ogromie trudnych emocji
czesto pojawia sie réowniez jedno bardzo pozytywne uczucie: ulga. Sama
Swiadomos¢, ze wreszcie wiesz, co ci dolega, ze potrafisz to nazwaé, ze
lekarz méwi ci, jak mozna z tym zy¢, jak to leczy¢ i co cie czeka - powoduje
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Rozdziat 1. Od diagnozy do akceptacji - droga (po)radzenia sobie z chorobg

ogromna ulge. Zamykasz nietatwy czas poszukiwan, ktéry nierzadko trwa
latami. Teraz w konicu poznates$ przyczyne swojego stanu i wiesz, co robi¢
dalej. Dla wielu pacjentéw to niezwykle krzepiace.

Etap drugi: poszukiwanie informac;ji

Poniewaz na poczatku masz wiele pytan i wielu rzeczy o swojej chorobie
jeszcze nie wiesz, w naturalny sposéb zmierzasz w kierunku drugiego etapu,
a wiec poszukiwan. Chociaz lekarz przekazat ci duzo informaciji, nie wszystko
jest dla ciebie jasne - pojawiaja sie nowe watpliwosci albo jestes ciekawy,
jak bedzie wygladac twoje zycie za dziesie¢ czy dwadziesScia lat. Chcesz
poznac kogo$, kto przeszedt juz te droge, na ktérg wtasnie wkroczytes.
Pierwszym zZrédtem informacji najczesciej bywa internet, jednak musisz
pamietad, ze nie zawsze s3 to informacje wiarygodne. Pewniejszym Zrédtem
sg niewatpliwie lekarze i pielegniarki, ktérzy moga rozwiaé wszystkie twoje
medyczne obawy, inne osoby z PNO, ktore mogg ci stuzy¢ swojg wiedzg
i doswiadczeniem, a takze Stowarzyszenie ,Immunoprotect” - udzielamy
informacji zaréwno bezposrednio, poprzez rozmowe czy wiadomosci
mailowe, odpowiadajac na twoje pytania, jak i za posrednictwem naszych
licznych publikacji edukacyjnych, do ktérych warto siegnaé: filméw, broszur,
podrecznikéw. To czas, kiedy chtoniesz nowa wiedze i zaczynasz jg sobie
porzadkowac. Coraz doktadniej wiesz, co oznacza dla ciebie bycie chorym,
z czym sie to wiagze i jakie zmiany cie czekaja.

Etap trzeci: reorganizacja

W ten sposéb dochodzisz do etapu trzeciego, czyli reorganizacji. Jest to okres,
gdy najwiecej dzieje sie w twoim zyciu - zaczynasz wprowadzac zmiany,
ktére pozwolj ci jak najlepiej zy¢ z choroba. Mogg to by¢ decyzje o zmianie
pracy, nowy podziat rodzinnych obowigzkdéw, postanowienie sukcesywnego,
comiesiecznego odktadania pieniedzy na poczet oszczednosci, zakup
niezbednego sprzetu medycznego czy chociazby oczyszczacza powietrza
do mieszkania, zaplanowanie z wyprzedzeniem wolnych dni w pracy, tak
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Rozdziat 1. Od diagnozy do akceptacji - droga (po)radzenia sobie z chorobg

aby méc bez przeszkod dojezdzad do szpitala. W przypadku gdy choroba
dotyczy twojego dziecka, reorganizacja moze polegac na zmianie trybu
edukacji na nauczanie w domu. To takze etap, kiedy jako rodzic podejmujesz
decyzje, czy bedziesz w stanie pogodzi¢ prace z opiekg nad dzieckiem.
Cho¢ wielu rodzicom w pierwszym odruchu najrozsadniejsze wydaje sie
porzucenie etatu i pozostanie z dzieckiem w domu, pamietaj, ze nie zawsze
taka decyzja jest stuszna. Moze sie okazac, ze twoje dziecko za sprawg
wtasciwego leczenia przestanie chorowac i bedzie mogto chodzi¢ do szkoty
wraz z réwiesnikami, a ty nie bedziesz musiat rezygnowac z pracy. Wrécimy
jeszcze do tego tematu w kolejnym rozdziale. Etap reorganizacji to réwniez
czas, gdy zaczynasz dostrzegac pierwsze pozytywne efekty diagnozy:
dzieki prawidtowemu leczeniu czujesz sie znacznie lepiej, a liczba infekcji
zwykle zaczyna maleé. Tym samym konczy sie etap ciggtych kryzysoéw,
a zycie staje sie nieco bardziej przewidywalne.

Etap czwarty: stabilizacja

Etap czwarty - stabilizacja - nastepuje, kiedy najwazniejsze zmiany masz
juz za soba. Zaakceptowates$ zmiany i ograniczenia, jakie niesie ze sobg
choroba. Na nowo zaplanowates$ swoja przyszto$é, uwzgledniajac kwestie
zwigzane z niedoborem odpornosci. Dotarcie do tego etapu oznacza
takze, ze pogodzites sie z faktem, iz niedoboru odpornosci nie da sie
wyleczy¢ (przynajmniej obecnie, co nie oznacza wcale, ze nie bedzie to
mozliwe w przysztosci). | najwazniejsze: wzigte$ odpowiedzialno$é za
swoje zdrowie, to znaczy Swiadomie stosujesz sie do zalecen lekarskich,
przyjmujesz leki oraz unikasz tego, co moze okaza¢ sie szkodliwe dla
twojego organizmu.

Pamietaj, ze akceptacja choroby to proces, a nie jednorazowa decyzja.
Czesto nie przychodzi od razu. By¢ moze mijajg tygodnie, a w tobie ciggle
jest zto$¢, niezgoda na to, co ci sie przytrafito. Udajesz, ze choroby nie ma,
i zyjesz jak dotychczas, ignorujesz zalecenia lekarskie, boisz sie ograniczen,
ktére naktada na ciebie niedobér odpornosci. To zupetnie normalne.
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Rozdziat 1. Od diagnozy do akceptacji - droga (po)radzenia sobie z chorobg

Wszystkie twoje emocje - réwniez zto$é, wstyd, gniew - sg normalne. Wraz
z diagnoza przyszto wiele trudnych doswiadczen, ktérych przepracowanie
i zaakceptowanie wymaga czasu. Pozwdl sobie na przezywanie tych emocji,
nie ukrywaj ich. Rozmowa z bliskimi z pewnoscig moze ci poméc. Miej tez
Swiadomos¢, ze nawet jesdli jestes w petni pogodzony ze swojg choroba,
w chwilach pogorszenia stanu zdrowia wszystkie te trudne emocje i niezgoda
na wtasnga sytuacje moga wrocié - to takze jest zupetnie normalne i zwykle
ma przemijajacy charakter.

Wecale nie jestem chory!

Zaprzeczanie chorobie to jeden z najczestszych mechanizméw, za pomoca
ktérych umyst broni sie przed trudng informacja. Zdarza sie tak zwtaszcza
na poczatkowym etapie radzenia sobie z choroba, tuz po diagnozie. Ale
czasami sktonno$¢ do zaprzeczania temu, ze jestes chory, moze wrécié -
przede wszystkim w momentach, w ktérych czujesz, ze PNO zbyt mocno
wptywa na twoje zycie, Ze cie ogranicza, ze twoi réwiesnicy, znajomi, bliscy
moga czerpac z zycia petnymi garsciami, a ty nie. Pojawia sie wéwczas
che¢, zeby wszystkim udowodnié, ze nie jeste$ wcale taki chory, ze ty tez
mozesz wiele.

Niekiedy zaprzeczanie wynika z checi podkreélenia, ze teraz nie chorujesz:
,Co prawda mam agammaglobulinemieg, ale w tej chwili nie mam zadnej
infekcji, a wiec nie jestem chory!”. Bycie chorym oznacza dla nas czesto
stabos¢, cos wstydliwego, co chcieliby$my ukryé. Stad mozesz mie¢ pokuse,
by podkresla¢, ze wcale chory nie jestes.

Co istotne, ten sam mechanizm moze dotyczy¢ twoich bliskich - zwtaszcza
rodzicdw czy partnera. Jesli nie zaakceptujg oni w petni faktu, ze chorujesz
na niedobdér odpornosci, i wszystkich konsekwencji, jakie to za sobg niesie,
moga miec sktonnosé do tego, by zaprzeczaé twojej chorobie, umniejszac
ja albo twierdzi¢, ze skoro jestes leczony, to znaczy, ze juz nie chorujesz.



Rozdziat 1. Od diagnozy do akceptacji - droga (po)radzenia sobie z chorobg

Wszystko to jest trudne do jednoznacznego rozgraniczenia, poniewaz
dotyczy naszych odczué. Nie ma jasnych kryteriéw pozwalajacych okreslic,
kiedy jest sie chorym, a kiedy nie. ,lle stopni goraczki musze mie¢, aby
by¢ chory? Jak Zle sie czué¢? Czy w okresach remisji jestem chory, czy
nie?” - takie dylematy ma wielu chorujacych ludzi. Zamiast probowac to
jakos zmierzy¢, okresli¢, kiedy faktycznie jestes chory, a kiedy nie, warto
sie zastanowic, co to wtasciwie dla ciebie oznacza. Jaka jest twoja definicja
kogos, kto jest chory? Czy do niej pasujesz? Czy czujesz sie chory? Czy
jestes chory? A moze tylko ,masz” chorobe? Moze sie wydawad, ze to tylko
kwestia doboru stéw, ale w wielu przypadkach te stowa wptywaja na to,
w jaki sposdb sie zachowujesz.

Jestem CVID, czyli jak przyklejamy sobie
etykietki

Réwnie czesto mamy do czynienia z sytuacjg odwrotnga. Niejednokrotnie
styszeliSmy z ust oséb chorych: ,Jestem CVID” (CVID to angielski skrét
okreslajacy pospolity zmienny niedobdér odpornosci). Nie: ,Choruje na
CVID’”, nie: ,Mam CVID”, nawet nie: ,Cierpie na CVID", ale wprost: ,Jestem
CVID”. Co to znaczy?

Wkurzamy sie na ludzi za to, ze przyklejaja nam rézne etykietki, ze mysla
stereotypami, ze stosujg uproszczenia, a tymczasem nie zauwazamy, ze
sami - wobec siebie - réwniez to robimy. A takie etykietki wptywaja na
to, jak sie zachowujemy. Sprébujmy przez chwile sie temu przyjrzec. Co
kryje sie pod komunikatem: ,Jestem CVID"? Kiedy ludzie méwig ,jestem”,
zwykle po tym stowie nastepuje imie, niekiedy imie i nazwisko, nazwa
zawodu albo jakiejs cechy. ,Jestem Michat”. ,Jestem Aleksandra”. ,Jestem
inteligentny”. ,Jestem sumienna”. ,Jestem mechanikiem”. ,Jestem CVID".
Czy faktycznie choroba tak bardzo okreéla to, kim jeste$? Czy jest w stanie
cie opisac? Czy jestes swoja choroba? A moze po prostu jg ,masz"? Co tak
naprawde méwimy komus, gdy méwimy: ,Cierpie na CVID"? Czy choroba
jest dla ciebie cierpieniem? Czasami? Czesto? A moze prawie wcale?
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Rozdziat 1. Od diagnozy do akceptacji - droga (po)radzenia sobie z chorobg

| wreszcie: czy to najwazniejsza informacja, jakg masz dla innych? Moze
wazniejsze od tego, ze chorujesz, sa twoje cechy charakteru, osiggniecia,
twoja pasja albo twoja praca? To, w jaki sposéb myslisz o sobie w sytuacji
choroby, ma ogromne znaczenie - bedziemy o tym pisa¢ wiecej w rozdziale
czwartym. Teraz chcielibysmy cie tylko poprosié, abys sie zastanowit, czy
przypadkiem sam nie przyklejasz sobie etykietki, ktérej wcale nie chcesz
nosic¢. Uswiadomienie sobie, ze tak jest, i pozbycie sie jej to istotny element
procesu akceptowania choroby.

Jak zaakceptowac nieprzewidywalnos¢?

Tym, co wydaje nam sie szczegdlnie istotne na drodze do akceptacji
choroby, jest zaakceptowanie przez ciebie nieprzewidywalnosci, ktéra
nieodtacznie wiaze sie z PNO. Na pewno doswiadczytes jej nie raz, w réznych
okolicznosciach. Wyobraz sobie, ze planujesz wakacje na Sycylii. Jeszcze
nigdy tam nie bytes. Trzy miesigce wczesniej kupite$ bilety, odliczasz juz
dni. Zaopatrzytes sie w przewodnik, czytasz go co wieczér i zaznaczasz
wszystkie miejsca, ktore chciatbys$ odwiedzi¢. Na tydzien przed wyjazdem
jestes ekspertem od sycylijskiej kuchni, walizke masz juz na wpét spakowang,
a ekscytacja nie pozwala ci zasnac¢. Na trzy doby przed wylotem nagle
dopada cie infekcja, i to taka, ze na pewno przelezysz kilka dni w t6zku.
Sycylia bedzie musiata poczekad. Jeste$ wsciekty, jest ci zal wakacji i w tej
chwili szczerze nie znosisz swojej choroby. Znowu co$ poszto nie po twojej
mysli, zndw zostates z niczym. Albo inna sytuacja. Jutro czeka cie wielki
dzien w pracy - podsumowujesz projekt, ktéry okazat sie wielkim sukcesem.
Wiesz, ze od tego, jak przedstawisz go na zebraniu, zalezy twéj awans. Jestes$
rewelacyjnie przygotowany, nie zaskoczy cie zadne pytanie. Ale zaskakuje
cie twoje wtasne zdrowie: rano budzisz sie w takim stanie, ze zamiast do
pracy jedziesz prosto do szpitala. Znowu nie wyszto. Znéw sie zawiodtes.
A co z tymi matymi, codziennymi ,niespodziankami”, ktérych doswiadczasz
na kazdym kroku? Jeste$ z mezem na randce, pierwszy raz od wielu tygodni
wyrwaliscie sie z domowych obowigzkdw. Bardzo sie cieszyliscie na to
wyjscie, tymczasem ty czujesz sie tak zmeczona, ze marzysz tylko o tézku.
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Powiedzie¢ mezowi i zepsuc wieczor? Zacisnaé zeby i wytrzymac? Przeciez
on i tak wyczuje, ze co$ jest nie tak. Albo idziesz z narzeczona do $wietnej
restauracji, musieliScie zarezerwowac stolik miesigc wczesniej, zeby w ogodle
sie tam dosta¢, i akurat dzisiaj twoje zatoki postanowity nie wspétpracowac.
Narzeczona rozptywa sie z zachwytu, a tobie wszystko smakuje jak papier.
A tak sie cieszyte$ na te kolacje.

Nieprzewidywalnos¢ tak bardzo ztosci, poniewaz odbiera ci poczucie kontroli,
sprawia, ze musisz podporzadkowac sie jakiejs wyzszej sile, na ktdrg nie
masz zadnego wptywu. To, co planowates, to, nad czym pracowates - nieraz
dtugie miesigce - musi ustgpic¢ przed zdrowiem. Im wiecej wysitku wtozytes$
W przygotowania, tym silniej jeste$ sfrustrowany. Jednak w przypadku
takiej choroby jak PNO nieprzewidywalnosci nie sposéb wyeliminowac.
Dlatego tak wazne jest, by nie tyle probowa¢ jej zapobiec, ile po prostu
zaakceptowad, ze stanowi ona nieodtaczny element twojego codziennego
zycia. Nie znaczy to oczywiscie, Zze masz od dzisiaj z géry zaktadac, ze nic sie
nie uda i ze skoro nie da sie wszystkiego przewidzie¢, to nie warto w ogodle
czegokolwiek planowad. Mamy raczej na mysli takie nastawienie, w ktérym
dopuszczasz, ze moze wydarzy¢ sie co$ nieprzewidzianego. Gdy zdrowie
pokrzyzuje twoje plany, to nastawienie pozwoli ci powiedzie¢: ,Okej, tym
razem sie nie udato. Sita wyzsza. Ale sprébuje jeszcze raz”.

Zaakceptowanie nieprzewidywalnosci to zadanie, ktdre stoi nie tylko przed
tobg, lecz takze przed twoimi bliskimi - rodzicami, partnerem, partnerka,
dzie¢mi. Dla ludzi zdrowych to zadanie moze by¢ nawet trudniejsze, dlatego
wazne jest, aby$ wykazat zrozumienie, ale jednoczesnie nie poddawat sie
presji. Jak kazda zmiana sposobu myslenia, tak i ta wymaga czasu.



PNO to choroba

catej rodziny
- wszystkie rece na poktad!

Kaida choroba w rodzinie wptywa na wszystkich jej
cztonkéw. Dzieje sie tak zwtaszcza wtedy, gdy choruje
dziecko. Kazda osoba w domu jest w to w jaki$ sposob
Zaangazowana, ma swoje witasne odczucia zwigzane z choroba,
leki, obawy, przemyslenia - nie tylko rodzice, ale i brat albo
siostra. Kiedy choruje dorosty, rzecz ma sie podobnie: choroba
dotyczy nie tylko jego samego, nie tylko jego partnera badz
partnerki, ale réwniez dzieci, nawet jesli maja zaledwie kilka
lat. Czesto o tym zapominamy.

W Polsce choroba dziecka to najczesciej (nie zawsze, ale
niestety w przewazajacej liczbie przypadkdw) sprawa, ktora
w najwiekszym stopniu dotyka matke. To ona jest osoba,
ktora chodzi z dzieckiem do lekarza, ktéra spedza z nim
wiekszo$¢ czasu w szpitalu, ktéra troszczy sie o to, by dziecko

19



Rozdziat 2. PNO to choroba catej rodziny - wszystkie rece na poktad!

przyjmowato niezbedne leki, dba o jego potrzeby i - w wielu przypadkach
- rezygnuje z pracy, aby zajac sie chorym dzieckiem w domu.

Niezaleznie od tego, czy sam chorujesz na PNO, czy jestes ojcem, matka,
synem badz cérka osoby chorujacej na PNO - chcemy cie naméwic, by$
sie postarat, aby twoja rodzina przechodzita przez to razem. Daje to o wiele
wiecej korzysci niz samotne radzenie sobie z problemami.

Rozmawiaj

Co oznacza w praktyce wspdlne radzenie sobie z chorobg? Przede wszystkim
uswiadomienie sobie, ze choroba dotyczy nie tylko osoby chorej, ale tez ludzi
wokot niej. Jezeli choruje dziecko, rodzice musza zmienic¢ swéj dotychczasowy
sposodb funkcjonowania, dostosowac sie do koniecznosci brania czestszych
urlopéw, zadbacd o leczenie i rehabilitacje dziecka, edukowaé nauczycieli
(o czym bedzie mowa w kolejnych rozdziatach), dzieli¢ sie obowigzkami
w domu. Ale zmiana dotyka takze rodzenstwo: rodzice majg mniej czasu,
chory brat lub siostra sg stale w centrum uwagi, od zdrowego dziecka
wymaga sie wiecej, przejmuje ono czesto czes¢ obowigzkdéw, na przyktad
pod nieobecnos¢ rodzicéw. Kiedy choruje dorosty, choroba ma wptyw nie
tylko na jego zycie, ale i na zycie jego partnera badz partnerki. Codzienna
rutyna, cotygodniowe badz comiesieczne infuzje, mozliwe kierunki podrézy
i aktywnosci w wolnym czasie, konieczno$¢ czestszych badan czy nawet
odizolowania sie podczas ciezszej infekcji - to wszystko wptywa na obie
strony relacji, obie osoby sg w to zaangazowane. Gdy pojawia sie dziecko,
réwniez ono od poczatku w tym uczestniczy.

Kiedy kogo$ kochamy, kiedy nam na nim naprawde zalezy, robimy, co
W naszej mocy, aby oszczedzi¢ mu zmartwien, trosk, ktopotéw. W praktyce
czesto oznacza to, ze probujemy ukryc¢ przed nim powody swojego smutku,
ztosci, obaw. Pewnie dobrze wiesz, o czym méwimy - w kazdym z nas
jest taka pokusa. Rzecz w tym, ze ktos, kto nas dobrze zna, zwykle nie ma
problemu z rozszyfrowaniem naszych prawdziwych odczué. Szczerosé
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powinna by¢ podstawg kazdej relacji, zwtaszcza miedzy cztonkami rodziny.
Oczywiscie musisz pamietac, aby to, co méwisz, byto dopasowane do
odbiorcy - jesli czekaja cie skomplikowane badania, nie ma potrzeby, by$
opisywat je w szczegdtach dziesiecioletniemu synowi. Ale warto, aby$
powiedziat mu o swoich uczuciach, o tym, ze sie obawiasz wynikéw, o tym,
ze nie masz ochoty is¢ do szpitala, o tym, ze bedziesz tesknit.

Wiele razy matki i ojcowie, z ktorymi rozmawialismy, mieli watpliwosci
i prébowali nas przekona¢, ze dziecko bedzie uwazato rodzica za stabego,
jesli ten przyzna sie do strachu czy smutku. To nieprawda. Twoje dziecko wie,
ze dzieje sie z tobg co$ niedobrego, za kazdym razem, kiedy do$wiadczasz
trudnych sytuacji lub emocji. Od ciebie zalezy, czy powiesz mu, w czym
problem, czy kazesz sie domyslaé. A znasz przeciez nieograniczone
mozliwosci dzieciecej wyobrazni. Méwiac prawde, czesto uspokajamy
dziecko, ktére wyobrazato sobie znacznie gorsze rzeczy. Poza tym, jesli
mowisz swojemu dziecku o sobie, mozesz sie spodziewad, ze i ono przyjdzie
do ciebie w trudnych dla siebie w chwilach. Jezeli dziecko nauczy sie, ze
w domu mozna otwarcie i szczerze rozmawiac o wtasnych przezyciach,
bedzie to robito.

Uwaga na nadopiekunczosc!

Kazdy rodzic chce dla swojego dziecka jak najlepiej i jesteSmy przekonani,
ze ty réwniez. Kiedy dziecko choruje, kiedy spotykaja je na co dzien liczne
przykrosci i niedogodnosci z tym zwigzane, to normalne, ze myslisz tylko
o tym, jak mu ich oszczedzi¢. Zastanawiasz sie, co zrobi¢, aby kolejny raz nie
zachorowato. Moze lepiegj, zeby nie wychodzito z kolegami na podworko,
bo jesli sie zgrzeje, grajac w pitke na boisku, to infekcja murowana? Myslisz,
jak oszczedzi¢ mu przykrych komentarzy ze strony rowiesnikéw - kilka
razy zdarzyto sie, ze kto$ wysmiat jego stabszg kondycje albo nie chciat sie
z nim bawi¢ ze strachu, ze sie zarazi. Moze wiec lepiej zatatwi¢ nauczanie
indywidualne, zeby dziecko nie musiato stykac sie z osobami, ktore nie
rozumieja jego sytuacji?
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To naturalne, ze chcesz ochroni¢ syna lub cérke przed wszystkim, co
zte, przykre, niemite. Ale takie myslenie to putapka. Nie jeste$ w stanie
zabezpieczy¢ swojego dziecka przed wszystkim, co moze je spotkaé. To,
ze bedzie siedzie¢ w domu, nie znaczy, ze nigdy nie zachoruje. By¢ moze
sprawisz, ze uniknie kilku infekcji, ale odbierzesz mu tez rados¢ z beztroskiej
zabawy. Jesli w obawie przed tym, Ze zostanie wysmiane, bedziesz ograniczad
jego kontakty z rowiesnikami, w przysztosci trudniej mu bedzie wchodzi¢
w dobre relacje z ludzmi. Jesli bedziesz je za wszelka cene chronié, zderzenie
Z rzeczywistoscia, ktore predzej czy pézniej nastapi, bedzie jeszcze bardziej
bolesne. Jesli wreszcie bedziesz swoje dziecko we wszystkim wyreczac -
sprawisz, ze stanie sie niesamodzielne.

Zdajemy sobie sprawe, Ze znalezienie ztotego $rodka nie jest tatwe i czesto
odbywa sie metoda préb i btedéw. Jak we wszystkim, wazny jest zdrowy
rozsadek i umiar. Kiedy odmawiasz czego$ swojemu dziecku, niezaleznie
od tego, czy chodzi o wyjscie na podworko, wyjazd z kolegami na weekend
w goéry czy wypad na lodowisko, zastanéw sie, dlaczego to robisz. Pomys|
o swoich obawach. Czy wszystkie sg racjonalne? Czy potencjalne ryzyko
faktycznie jest tak duze, jak ci sie wydaje? Czy w przesztosci takie sytuacje
zawsze konczyty sie tak samo? A moze jest jakie$s kompromisowe rozwigzanie,
na ktére oboje mozecie sie zgodzi¢?

Jezeli dojdziesz do wniosku, ze dzisiaj faktycznie jest zbyt zimno na granie
w pitke na dworze, zaproponuj dziecku, by koledzy przyszli do niego.
Umodwecie sie, ze lodowisko jest okej, pod warunkiem ze bedzie to tylko
godzina i ze dziecko ciepto sie ubierze. A jesli w jakiej$ kwestii nie da sie
wypracowaé kompromisu, wyjasnij cérce lub synowi, dlaczego podijates
witasnie takg decyzje.

Nadopiekunczos¢ to putapka, w ktdrg pcha nas nasz wtasny lek, zaburzajacy
zdolnos¢ do wtasciwego patrzenia na rzeczywistosé i sprawiajacy, ze
podejmujemy nieracjonalne decyzje. Jesli zdasz sobie sprawe z tego strachu,
jesli o obawach bedziesz méwic gtosno, tatwiej bedzie ci nad nimi zapanowac.
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Konsekwencjg nadopiekunczosci jest zatarcie granic pomiedzy rodzicem
a dzieckiem. Rodzic tak silnie przezywa wszystko, czego doswiadcza syn
albo cérka, ze nie potrafi wrecz stwierdzi¢, gdzie przebiega granica miedzy
jego uczuciami a uczuciami dziecka. Podczas rozméw z matkami dzieci
chorujacych na PNO naprawde czesto styszymy takie zdania: ,Chorujemy
na agammaglobulinemie”, ,Mamy niedobér podklas I1gG”, ,Czekajg nas
badania” lub ,Za miesigc mamy wizyte w szpitalu”. Jednak to nieprawda -
to dziecko choruje, to ono bedzie miato badania, to ono idzie do szpitala.
Pewnie zastanawiasz sie, dlaczego to takie wazne. Moze komus po prostu
tak sie powiedziato? To istotne, poniewaz méwigc w ten sposéb, budujemy
zalezno$¢ dziecka od nas. ,Mamy badania”, a wiec tylko z tobg dziecko
moze na nie po6jsé. ,Bierzemy przeciwciata” - razem. To oczywiste, ze
piecio- czy dziesiecioletnie dziecko nie zrobi tego samo. Ale co, jesli mowi
tak matka szesnastolatka? Albo trzydziestolatka? Z takimi przypadkami
réowniez mieliSmy do czynienia.

To bardzo wazne, aby uzywac precyzyjnych stéw, bo dziecko interpretuje
rzeczywistos$¢ wedtug tego, co od ciebie ustyszy. Jesli powiesz mu, ze to ono
ma badania, a ty bedziesz przy nim przez caty czas - oddasz rzeczywistosé
precyzyijnie, a twoje dziecko nauczy sie, ze to ono doswiadcza co prawda
rzeczy zwigzanych z chorobg, ale w tym procesie w kazdej chwili moze
na ciebie liczy¢.

Im silniejsza jest taka relacja rodzic-dziecko, w ktorej nie ma ,ja” ani ,ty”, lecz
zawsze tylko ,my”, tym wiekszych problemoéw doswiadcza dziecko, kiedy
podrosnie - jako nastolatek i osoba dorosta. Dziecko, ktéremu rodzic przez
cate jego zycie méwit: ,My robimy to, my czujemy to, my chorujemy, my
czekamy, my chcemy”, w pewnym sensie nie zna siebie. Nie potrafi okreslic,
co lubi, czego chce, jakie jest. Bardzo trudno mu zbudowac relacje z innymi
ludzmi - przewaznie ich unika, bo nikt nie rozumie go tak jak rodzic, a jesli
uda mu sie jakies zwigzki stworzy¢, to czesto zgadza sie na wszystko, co
proponuje druga strona. Tak jak w domu: my, my, my.
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Dziel obowiazki sprawiedliwie, nagradzaj
Z umiarem

Dziecko z PNO nie powinno mie¢ w domu specjalnego statusu. Fakt, ze
choruje, nie sprawia, ze moze by¢ wytgczone z uczestniczenia w domowych
aktywnosciach czy obowigzkach. Aby czuto sie w petni warto$ciowe,
powinno mie¢ swoj wktad w zycie rodzinne. Obowigzki domowe nalezy
oczywiscie dobierac¢ adekwatnie do stanu zdrowia - prace w ogrédku lub
sprzatanie zakurzonego strychu mogg sie okazad kiepskim pomystem, ale
pozostate zadania, niewymagajgce forsownego wysitku, dziecko z PNO
moze z powodzeniem wykonywac.

Ostroznie nalezy tez podchodzi¢ do nagradzania dziecka za wszystkie
czynnosci zwigzane z leczeniem - wizyty u lekarza, infuzje, pobieranie krwi.
To czesta strategia rodzicéw dzieci, ktore stycznos$é ze stuzbg zdrowia majg
sporadycznie. W przypadku dziecka z PNO sytuacja jest nieco inna, bo takie
rzeczy sg u niego na porzadku dziennym. Gdybys chciat nagradza¢ je za
kazda wizyte u lekarza i kazdg infuzje, bytoby nagradzane non stop. Poza
tym dziecko, ktdre nauczy sie, ze moze uzyskac nagrode za takie rzeczy,
moze to wykorzystywac i na przyktad celowo marudzi¢ czy odmawiaé
badania, by uzyska¢ obietnice nagrody. Jak do wszystkiego, réwniez do
nagrod trzeba podchodzi¢ z rozsadkiem. Z pewnosciag sprawdzg sie drobne
rzeczy, czasem niematerialne. Mozesz przyktadowo w dniu infuzji pozwalac
dziecku wybrac, co bedzie na obiad, by wynagrodzi¢ mu nieco niedogodnosci
zwigzane z podaniem leku. Pamietaj, ze od wszystkich nagréd wazniejsze
sg twoja obecnos¢ i wsparcie.

Nigdy nie strasz lekarzem ani zabiegami medycznymi: choroba i wszystko,
€O Z nig zwigzane, nie jest karg i nie moze wzbudzaé w dziecku dodatkowych
obaw. ,Jesli nie bedziesz sie ciepto ubieraé, trafisz do szpitala” - to najgorsze,
co mozesz powiedzie¢. Konsekwencjg nieodpowiedniego ubierania sie moga
by¢ problemy ze zdrowiem, a nie szpital jako kara. Dziecko powinno czug,
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ze mimo wszystkich niedogodnosci towarzyszacych leczeniu i pobytowi
w szpitalu jest to miejsce, do ktérego trafia, aby uzyskaé pomoc i wyzdrowiec.

Nie zapominaj o zdrowym dziecku i o sobie

Gdy dziecko choruje, cata uwaga w naturalny sposéb skupia sie wtasnie
na nim. Wymaga ono twojej opieki i wsparcia. Ale gdy dziecko choruje
przewlekle, tak jak w przypadku PNO, nie sposéb stale koncentrowac na
nim uwagi - cierpi na tym bowiem relacja ze zdrowymi dzie¢mi w rodzinie,
a przede wszystkim relacja miedzy rodzicami. A przeciez cata rodzina jest
wazna i jej trwatosc¢ zalezy od zadowolenia wszystkich jej cztonkéw.

Zdajemy sobie sprawe, ze bywa to trudne, ale zwtaszcza w momentach
pogorszenia stanu zdrowia dziecka pamietaj takze o jego rodzenstwie.
Znajdz czas dla pozostatych dzieci, nie odsuwaj sie od nich, ttumaczac sobie,
ze zrozumiejg i ze pdzZniej im to wynagrodzisz. Jesli sytuacja naprawde nie
pozwala ci w petni sie nimi zajac, sprobuj im to wyjasnié.

Czesto dzieje sie tak, ze zdrowe dziecko, ktére nie otrzymuje odpowiedniej
ilosci uwagi, zaczyna celowo $ciggac na siebie rézne ktopoty - opuszcza
sie w nauce, wagaruje, ignoruje domowe obowigzki - wytacznie po to,
by zwrdécié na siebie twojg uwage. Wydaje mu sie, ze tylko jesli wymysli
co$ gorszego niz choroba siostry lub brata, otrzyma od ciebie to, czego
mu brakuje - twdj czas i uwaznosé. Czasami zdarza sie wrecz, ze zdrowe
dziecko z zazdrosci o rodzenstwo zaczyna symulowac chorobe, by uzyskaé
rowne traktowanie.

Taka niesymetryczno$¢ uwagi ze strony rodzicodw odbija sie tez negatywnie
na relacjach rodzenstwa. Dzieci stajg sie dla siebie wrogami, zdrowe zazdrosci
choremu uwagi rodzicéw, chore zdrowemu - swobody. Dlatego tak wazne
jest, aby mimo trudnych okolicznosci starac sie traktowac dzieci z réwng
troska i uwaga oraz dawac im tyle swobody, ile to mozliwe. Zaprocentuje to
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w przysztosci - dobra relacja z rodzenstwem to dla osoby z PNO nieocenione
wsparcie, takze w dorostym zyciu.

Wspomnielismy réwniez, ze na chorobie dziecka czesto cierpi matzenstwo -
relacja miedzy rodzicami schodzi na dalszy plan. W obliczu trudnosci nie ma
czasu, by poswiecac sobie tak wiele uwagi jak wczesniej. To jednak putapka.
Kiedy matzonkowie nie majg dla siebie czasu, coraz gorzej sie wzajemnie
rozumieja, a choroba to sytuacja, w ktorej oboje potrzebujg wsparcia.
Czasami trzeba zrobi¢ sobie wolne - zostawi¢ dziecko pod opieka babci
badzZ opiekunki i wyjs¢ na randke z zona lub mezem. To wydaje sie trudne,
no bo jak to - moje dziecko jest chore, czy wrecz lezy w szpitalu, a ja mam
spedzad czas z dala od niego, dobrze sie bawigc? Tak, poniewaz zmeczony,
zestresowany i nerwowy nie bedziesz w stanie w petni pomaéc swojemu
dziecku. Aby by¢ dla kogos wsparciem, trzeba sobie radzi¢ z wtasnymi
emocjami i problemami. Poza tym zaktadamy, ze twoje matzenstwo jest dla
ciebie rownie wazne jak twoje dziecko i nie chcesz, zeby choroba odbita sie
na nim negatywnie. Twdj maz albo twoja zona réwniez potrzebuja twojego
czasu, wsparcia i uwagi. A ty potrzebujesz ich.

Wspolnie podejmujcie wazne decyzje

Swietna okazja do tego, aby wszyscy czuli sie czescia rodziny i mieli
przekonanie, ze sg traktowani rowno, jest wspdlne podejmowanie decyzji
i dyskutowanie o sprawach waznych z punktu widzenia catej rodziny.
Zmiana pracy lub szkoty, czasowy urlop, wybor metody leczenia dla dziecka,
przeprowadzka to czesto kwestie, o ktérych decyduje jeden rodzic, a w
najlepszym przypadku - oboje, ale bez porozumienia z dzie¢mi. Tymczasem
i one majg swoje przemyslenia, pomysty, obawy z tym zwigzane i warto ich
wystuchac. Im wiecej zdan poznasz, tym wieksza szansa, ze rozwigzanie,
jakie wypracujecie, bedzie satysfakcjonowac wszystkich. Rozmawiajcie ze
sobg o sprawach matych i duzych - jedynie tak przejdziecie przez trudne
doswiadczenia razem.

26



Rozdziat 2. PNO to choroba catej rodziny - wszystkie rece na poktad!

Ty tez potrzebujesz wsparcia

Pamietaj, ze nie tylko twoje dziecko czy twéj partner potrzebujg wsparcia.
Nie powiniene$ zapominac takze o sobie - zagonionym i zmeczonym. Pot
godziny samotnego spaceru to nie zbrodnia, jesli tego wtasnie potrzebujesz,
aby uporzadkowad mysli. Sprawienie prezentu dla odmiany sobie - réwniez.
A jezeli czujesz, ze wsparcie rodziny w danym momencie ci nie wystarcza, nie
wahaj sie siegng¢ po fachowa pomoc. Do twojej dyspozycji sg psychologowie,
terapeuci, rodzice innych chorych dzieci. By¢ moze wydaje ci sie, ze to
nie jest takie wazne, ze musisz skupi¢ sie na dziecku, a twoje potrzeby
moga poczekac. To nieprawda. Nie radzac sobie z wtasnymi odczuciami
i obciazeniem, nie dasz dziecku w petni tego, czego potrzebuje.

Niejednokrotnie ogromnym obciazeniem, z jakim mierza sie rodzice
dzieci z PNO, jest poczucie winy. Rodzice czuj3 sie odpowiedzialni za to,
ze dziecko choruje. Jest to wyjatkowo silne w przypadku niedoboréw
odpornosci o poznanym juz sposobie dziedziczenia. Matki chtopcow
z agammaglobulinemia wiedza, ze sg nosicielkami choroby i to one przekazaty
ja synom. Ale takze w innych przypadkach rodzice biorg ciezar winy na
siebie. A przeciez choroba dziecka nie wynika z ich decyzji czy nawet
zaniedbania. Jest konsekwencjg genetyki, nie aktem woli. Pierwotny niedobor
odpornosci twojego dziecka nie jest nigdy twoja wing - jest sytuacja, na
ktdérg nie miate$ wptywu, ale z ktérg mozesz sobie poradzicé.

Nastolatkowie - na co warto sie przygotowac?

Rodzice nie majg tatwego zycia, kiedy ich dzieci wkraczaja w okres
dojrzewania. Bunt, hustawka nastrojéw, przekonanie o byciu najmadrzejszym
na $wiecie, eksperymentowanie z zakazanymi rzeczami, mijanie sie
z prawda, pierwsze imprezy, samodzielne wyjazdy - atrakcji nie brakuje.
Jesli dodatkowo twoje dziecko choruje na niedobér odpornosci, gama
mozliwosci sie poszerza. Nie piszemy tego, zeby cie straszy¢ - wielu
nastolatkéw z PNO przechodzi okres dojrzewania tagodniej i spokojniej
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niz ich réwiesnicy, poniewaz lata chorowania sprawity, ze s bardziej dojrzali
i odpowiedzialni. Wspominamy o sytuacjach, ktére moga sie pojawic
w okresie dojrzewania, po to aby$ mogt sie lepiej przygotowac i stuzyé
swojemu dziecku niezbednym wsparciem.

O buncie nastolatkéw napisano juz wiele opastych dziet, zresztg pewnie
nietrudno ci przywotaé z pamieci wtasne doswiadczenia z czaséw, gdy miates
nascie lat. W przypadku oséb chorujacych na PNO 6w bunt niejednokrotnie
zostaje ukierunkowany wtasnie na chorobe i zwigzane z nig ograniczenia.
Moze sie on pojawi¢ w kilku réznych odstonach.

Pierwsza i bodaj najgrozniejsza jest bunt wobec leczenia, a wiec
,<Zapominanie” o przyjmowaniu kolejnych dawek lekoéw, oszukiwanie, ze
sie je wzieto, ostentacyjne deklaracje, ze tuz po osiemnastych urodzinach,
kiedy nastolatek wreszcie bedzie mogt wzigc sprawy w swoje rece, koniec
z leczeniem. W pojedynczych przypadkach te deklaracje faktycznie sg
spetniane - mtodzi doroéli rezygnuja z dalszego leczenia. Zazwyczaj na
krétko, do czasu wystgpienia pierwszej powaznej infekcji. Dlaczego sie tak
dzieje? Sprébuj to zrozumied. Okres dojrzewania jest pierwszym etapem,
kiedy w sposéb swiadomy planujemy przysztosé¢, dokonujemy wyboru
zawodu, zakochujemy sie i tworzymy pierwsze, niezwykle emocjonalne
zwigzki. W tym wszystkim PNO troche przeszkadza - mtodzi ludzie
traktujg chorobe jako przeszkode, ktéra nie pozwala im na normalne
Zycie: ogranicza ich zyciowe wybory, staje sie przyczyna poczucia nizszosci
wobec réwiesnikow, wptywa na sposéb myslenia o przysztosci. To takze
czas, kiedy nastolatkowie w petni uswiadamiaja sobie, ze PNO bedzie im
towarzyszyto przez cate zycie. Co wiecej, jesli mieli to szczescie, ze zostali
wczesnie zdiagnozowani i choroba nie zdgzyta poczynié spustoszenia w ich
organizmie, moze sie okazaé, ze dzieki leczeniu rzadko choruja. Wydaje im
sie zatem, ze leczenie wcale nie jest potrzebne, ze to dmuchanie na zimne,
a nie realna potrzeba. Stad odstawianie terapii, najczesciej motywowane
tym, ze ,przeciez jestem zdrowy".
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Taka sytuacja to z pewnoscig duze wyzwanie dla ciebie jako rodzica. Wazne
jest, aby stara¢ sie mtodemu cztowiekowi jak najwiecej wyttumaczy¢, aby
préobowac rozumied jego racje, szukaé¢ kompromisu. By¢ moze czuje sie
osaczony nie tylko samg choroba, ale i catg roztaczang nad nim opieka.
A moze jego odmowa jest probg pokazania, ze od teraz to on decyduje
o sobie. Warto poznad te motywacje i potrzeby i znalez¢ sposéb, by zaspokoié
je inaczej, bez porzucania leczenia.

Z naszego doswiadczenia wynika, ze kluczowe dla ptynnego wejscia pacjenta
w dorostos$¢ sg ostatnie 2-3 lata opieki pediatrycznej. To czas, w ktérym
jako rodzic powiniene$ zaczac¢ stopniowo sie wycofywac i oddawac pole
swojemu dziecku. To niezwykle wazne, by krok po kroku przekazywac
mu coraz wiekszg odpowiedzialnos¢ - zachecac do tego, by to twdj
syn czy cérka wypowiadali sie w gabinecie lekarskim, moéwili o swoim
samopoczuciu, relacjonowali, jak przebiega leczenie, tak by doprowadzi¢
do sytuacji, kiedy zaczng sami wchodzi¢ do gabinetu. To znacznie utatwi
im radzenie sobie z ,dorostym” leczeniem, podczas ktérego beda zdani na
siebie. Twoja ciggta obecnos¢, cho¢ wyptywajaca z checi opieki i wsparcia,
moze by¢ odbierana przez dziecko jako wstydliwa i narzucajaca. Przypomnij
sobie, jak sam miates kilkanascie lat - ponad wszystko chciate$ by¢ dorosty
i samodzielny, doktadnie tak jak twoje dziecko. Pozwdl mu na to w madry
sposob, a utatwisz mu wejscie w dorostos$é i sprawisz, ze bedzie umiato
o siebie zadbad, kiedy nie bedzie cie przy nim. Dobrym pomystem jest
tez stopniowe uczenie nastolatka podawania przeciwciat, jezeli leczy sie
podskérnie, oraz prowadzenia dzienniczka leczenia - badz w poblizu, ale
pozwdl dziecku, by jak najwiecej robito samodzielnie. Dzieki temu bedzie
miato poczucie, ze to ono sprawuje kontrole nad swojg choroba, ze potrafi
sobie z nig poradzi¢ i nie jest zalezne od innych. To pozytywnie wptynie
na jego samoocene i poczucie wtasnej wartosci.

W okresie dojrzewania moze rowniez pojawic sie nieodczuwany do
tej pory wstyd zwigzany z choroba, a co za tym idzie - ukrywanie jej,
zwtaszcza przed réwiesnikami. W konsekwencji nastolatkowie nie zwazaja
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na zalecenia dotyczace PNO i niejednokrotnie podejmuja ryzykowne dla
zdrowia zachowania. Prébuja sobie i innym udowodni¢, ze sa zdrowi
i mogg zy¢ doktadnie tak jak ich rowiesnicy - pojechaé¢ na wakacje pod
namiot, autostopem zwiedzi¢ Europe, chodzi¢ na treningi sportowe cztery
razy w tygodniu czy jezdzi¢ po catej Polsce na mecze ukochanej druzyny
pitkarskiej. Zakazywanie tych aktywnosci na site, naktadanie szlabanéw
czy stosowanie kar nie zadziata. Moze wrecz dodatkowo zmotywowac
nastolatka do trzymania sie takich zachowan. Znéw kluczowe okaze sie
negocjowanie i wypracowywanie kompromiséw. Moze nie pod namiot, ale
do domku letniskowego? Samodzielnie, z przyjaciétmi, lecz pod warunkiem
codziennego kontaktowania sie i potwierdzania, ze wszystko w porzadku?
Aktywnos¢ sportowa - jak najbardziej, tylko moze w innej formie? Albo
umodwienie sie, ze jest zgoda na mecze, ale bez wyjazdowych spotkan. Nie
zawsze bedzie to dla ciebie rozwigzanie w stu procentach satysfakcjonujace,
ale jesli uda ci sie nieco zminimalizowac ryzyko i naktoni¢ dziecko do
zmiany chociaz czesci zachowan, to juz ogromny sukces. Pamietaj, aby
uswiadamiac nastolatkowi konsekwencje jego dziatan, ale nie strasz ani nie
wyolbrzymiaj tego, co moze sie zdarzy¢. Za kilka lat twoje dziecko przejmie
odpowiedzialnos¢ za to, co sie z nim dzieje. Twoim zadaniem jest je na to
przygotowad, a nie chroni¢ przed wszystkimi niebezpieczenstwami.

Rezygnacja z pracy - czy to koniecznos¢?

Niejednokrotnie spotykamy sie z tym, ze matki dzieci z PNO po ustyszeniu
diagnozy - ze wzgledu na przewlekty charakter choroby - rezygnuija z pracy,
aby méc opiekowad sie dzieckiem. Faktycznie, czasami schorzenie jest na
tyle powazne, Ze nie sposdb postgpi¢ inaczej. Ale nie zawsze tak sie dzieje.
Warto zdad sobie sprawe, iz choroba dziecka wcale nie oznacza, ze MUSISZ
zrezygnowac z kariery zawodowej i poswiecic sie dziecku. Wprost przeciwnie
- nalezy zada¢ sobie pytanie, co bedzie rozsadniejsze z punktu widzenia catej
rodziny, takze pod wzgledem finansowym. Rezygnacja z pracy najczesciej
oznacza spadek dochodéw rodziny, a choroba wigze sie z dodatkowymi
kosztami, ktore trzeba ponies¢. Co zatem robi¢ w takiej sytuacji?
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Przede wszystkim nie podejmuj pochopnych decyzji. Daj sobie czas. Jesli
dotad udawato ci sie taczy¢ prace z opieka nad dzieckiem, po diagnozie
réwniez powinno tak by¢. Dziel sie obowigzkami - nie obawiaj sie angazowadé
catej rodziny w rézne zadania. Z naszego doswiadczenia wynika, ze
w poradniach i szpitalach pojawiaja sie gtéwnie mamy, ale przeciez nie
musi wcale tak by¢. Ojcowie, jesli czytacie te ksigzke: pora na was! Od czasu
do czasu to wy mozecie skorzystac z przystugujacego wam urlopu. Ciezar
opieki i odpowiedzialno$ci dzielony na dwa zdecydowanie sie zmniejsza.

Nie boj sie testowad réznych rozwigzan. Moze tymczasowym rozwigzaniem
okaze sie praca zmianowa? Albo zamiana catego etatu na pé6t etatu -
w czasie, kiedy cérka lub syn sg w szkole? Jesli dziecko choruje, to naturalne,
ze chcesz poswieci¢ mu jak najwiecej swojej uwagi i by¢ z nim stale, ale
zastanéw sie, czy faktycznie jest to konieczne. Czasem wystarcza niewielkie
modyfikacje, by prace i opieke nad dzieckiem udato sie jednak pogodzi¢ -
na przyktad zmiana oddziatu firmy na taki, ktéry znajduje sie blizej domu.

Na rezygnacje z pracy zawsze jest czas, ale pamietaj, ze pdzniej znacznie
trudniej jest do pracy wrdcic. Traktuj to raczej jako wyjscie awaryjne i - co
wazne - tymczasowe. A moze prace, ktérg wykonujesz, da sie wykonywac
w domu?

Jezeli choroba twojego dziecka jest na tyle powazna, ze nie ma mowy
o tym, by oboje rodzice chodzili do pracy, warto sie zastanowic, czy
istnieje co$, co mozesz robi¢ w domu, a co bedzie stanowito dla ciebie
dodatkowe Zrédto dochodu. Niestety, system socjalny w Polsce nie nalezy
do najlepszych i na porzadku dziennym sg odmowy wyptacania rent czy
Swiadczen pielegnacyjnych. Aby nie zosta¢ bez $rodkéw do zycia, warto
zawczasu pomyslec o jakichs doraznych rozwigzaniach.

Zawsze mozesz réwniez sprobowac sie przebranzowi¢. Wraz z postepem
technologicznym coraz wiecej zawodéw mozna wykonywac zdalnie, z domu
- moze to rozwigzanie dla ciebie?
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Pamietaj, ze twoje dziecko z roku na rok bedzie coraz bardziej samodzielne
i w mniejszym stopniu od ciebie zalezne, a ty bedziesz mie¢ coraz wiecej
czasu na prace w domu albo pojawi sie mozliwos$¢ powrotu do pracy
stacjonarne;j.



Nie zgrywaj
twardziela.

Dlaczego warto mowic
o emocjach?

mocje stanowig nieodtaczng cze$c naszego zycia. Kazdego

dnia mozemy przezywac ich bardzo, bardzo duzo. Z jednych
zdajemy sobie sprawe, inne pozostajg nieuswiadomione.
Pewnie niejednokrotnie zdarzato ci sie zastanawia¢, zwtaszcza
w chwilach wielkiego smutku lub rozczarowania, po co nam
w ogdle emocje. Nie darzymy ich zbyt duzym powazaniem,
wydaja nam sie czesto raczej przeszkoda niz pomocg, mowi
sie nawet, ze zaburzajg osad. Ale czy na pewno emocje
sg takie zte? | czy trzeba je skrywad za maska opanowania
i racjonalnego chtodu? Na oba pytania odpowiedzZ brzmi: nie!

To prawda, niektére emocje - wstyd, strach, smutek - czasem
spedzaja ci sen z powiek i powoduja niemal fizyczny bdl,
wiec pragniesz, aby zniknety. Pomysl jednak o wszystkich
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momentach, kiedy przezywates$ wzruszenie, rados¢, ekscytacje, dume. Czy
z nich takze chciatbys$ zrezygnowac?

Po co ci emocje?

Emocje sg czyms$ bardzo naturalnym, odczuwa je kazdy cztowiek od chwili
urodzenia (a prawdopodobnie nawet juz w tonie matki). To mechanizm,
w ktory wyposazyta nas, ludzi, natura, aby poméc nam radzi¢ sobie w réznych
sytuacjach. Jakie funkcje petnig emocje?

Po pierwsze, motywuja cie do dziatania i nadajg mu okreslony kierunek.
Na przyktad jesli kochasz swoje dziecko, to zrobisz wszystko, aby ulzy¢
mu w cierpieniu. A jesli ztosci cie jakas osoba, ktora jest wobec ciebie
niesprawiedliwa, to starasz sie jej unika¢ i nie wchodzi¢ z nig w dyskusje.
Po drugie, emocje petnig wazna funkcje komunikacyjna. Czasem nie musisz
nic mowi¢, by drugi cztowiek wiedziat, co czujesz. Wystarczy, ze zobaczy
twoj wyraz twarzy, zmarszczone czoto albo opuszczone kaciki ust. Dzieki
temu moze od razu zareagowac: zmieni¢ temat rozmowy, powiedzie¢ cos, co
poprawi ci humor lub roztaduje napiecie. Po trzecie, emocje regulujg twoje
zwiazki z ludzmi. Jezeli kto$ wzbudza twdj strach - schodzisz mu z drogi,
zachowujesz bezpieczny dystans. Jezeli natomiast czujesz sie z kim$ dobrze,
spokojnie - starasz sie jak najwiecej z nim przebywac. Po czwarte, emocje
wptywajg na to, co i w jaki sposéb zapamietujesz, jak postrzegasz siebie
i innych. Pamietasz swoj pierwszy pocatunek? Pierwszy dzien w szkole?
Przejazdzke nowym rowerem? Moment, kiedy ustyszates$ diagnoze? To,
co jest dla ciebie szczegdlnie wazne, wiaze sie z intensywnymi emocjami
i dlatego najlepiej utrwala sie w pamieci. | wreszcie po piate: emocje sg
dla ciebie Zrodtem informacji o sobie samym. Pozwalajg ci rozpoznac, na
czym ci zalezy. Jesli przezywasz zatobe, odczuwasz smutek po stracie kogo$
bliskiego, to wtasnie emocje moéwij ci, jak wazna byta dla ciebie ta osoba.
Kiedy czujesz dume, bo osiggnates sukces w pracy, to znaczy, ze zalezy ci
na twojej karierze zawodowej i na zdaniu wspétpracownikéw czy szefa.
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Chtopaki nie ptacza

Wielu ludzi zostato wychowanych w domach, gdzie o emocjach sie
nie méwito. Zwtaszcza chtopcy styszeli, ze ptaczg wytacznie baby, ze
okazywanie emocji jest niemeskie, ze trzeba zawsze trzymacé nerwy na
wodzy. W ostatnich latach ta tendencja na szczescie sie zmienia. Coraz
wiecej rodzicéw nie tylko otwarcie wyraza swoje uczucia, ale tez uczy
tego dzieci. | wtasnie do dzielenia sie przezyciami i przekazywania tej
umiejetnosci chcemy cie zachecié. Jezeli sprobujesz, przekonasz sie,
jaka to ma ogromng warto$¢ dla budowania trwatych i dobrych relacji.
Zaprzeczanie emocjom i ich ttumienie wcale nie jest dobre. Nie tylko zaburza
twoja komunikacje z bliskimi ci ludzmi, lecz przede wszystkim moze mie¢
negatywne konsekwencje dla zdrowia. W rzeczywistosci nie istnieje co$
takiego jak niewyrazona emocja. Nawet jesli o niej nie powiesz, ona i tak
sie ujawni - w twoim ciele (poprzez skok cisnienia, wzrost napiecia miesni,
przyspieszone bicie serca) albo w negatywnych myslach, ktorych zrédta
na prézno bedziesz szukac.

Zanim zaczniesz rozmawiac

Aby lepiej radzi¢ sobie z emocjami i méc o nich swobodnie rozmawiac,
najpierw powinienes je zaakceptowad. Fakt jest taki, ze emocje po prostu sie
pojawiajg - czy tego chcesz, czy nie - wiec zamiast prébowac je ignorowac,
warto uznac ich obecnos$¢ za normalna. Kiedy przyjmiesz do wiadomosci,
ze zaroéwno ty, jak i ludzie wokot ciebie przezywacie rézne emocje i macie
do nich petne prawo, bedzie ci tatwiej zrozumie¢ zachowania, motywacje,
poglady - twoje i innych. Nie oznacza to oczywiscie, ze masz w petni
akceptowac dziatania, ktore pojawity sie pod wptywem emocji. Jesli ktos na
ciebie nakrzyczat w ztosci, masz prawo czuc sie Zle i wyrazi¢ sprzeciw. Ale
jednoczes$nie mozesz sobie powiedziec: ,Aha, byt zdenerwowany, dlatego
tak sie zachowat. To znaczy, ze ta sprawa byta dla niego istotna. Patrzy na to
inaczej niz ja, okej - juz rozumiem”. Najprostszym sposobem na zrozumienie
wtasnych emocji (a takze emocji innych ludzi) jest ich nazywanie.
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Jak nauczy¢ sie rozpoznawac wtasne emocje?

Mobwia, ze praktyka czyni mistrza. Tak samo jest w przypadku emocji.
Jezeli nikt nie nauczyt cie swobodnego ich nazywania i méwienia o tym, co
czujesz, na poczatku moze ci sie to wydawac dziwne, nienaturalne, sztuczne.
Mozesz wrecz miec trudnosci z rozpoznaniem, co wtasciwie czujesz. Moze
sie réwniez okazac, ze jestes w stanie tatwo okresli¢ tylko najsilniejsze emocje,
jak wsciektos¢, smutek i radosc, a te subtelniejsze - rozdraznienie, niepokdj,
podenerwowanie - sprawiajg ci ktopot. Dlatego jesli chcesz sie wprawi¢ w tej
dziedzinie, warto, zeby$ po prostu zaczat sie swoim emocjom przygladac.

Na poczatek proponujemy ci proste ¢wiczenie. Sprébuj kilka, a nawet
kilkanascie razy dziennie pytac¢ samego siebie: ,Co teraz czuje?”. Mozesz
to robi¢ w dowolnym momencie - kiedy sie rano budzisz, kiedy jedziesz
samochodem, kiedy siedzisz w pracy albo gotujesz obiad dla rodziny.
Zatrzymaj na chwile bieg mysli i zadaj sobie pytanie, co w tej chwili czujesz.
Znajdz na nie odpowiedz i powiedz sobie: ,Jestem zrelaksowany”, ,Jestem
zadowolony”, ,Czuje irytacje”, ,Odczuwam zto$¢”. Regularne nazywanie uczué
pozwoli ci je lepiej rozpoznawad. Jezeli bedziesz tak robi¢ przez kilka tygodni,
wejdzie ci to w nawyk i juz nie bedziesz musiat zadawac sobie pytan, by
wiedzied, co czujesz. Z czasem odkryjesz, ze mozesz w danym momencie
odczuwac wiecej niz jedng emocje, oraz zauwazysz, jak zréznicowane sg
twoje uczucia - raz zto$¢ bedzie sie ledwie tli¢, a kiedy indziej zdasz sobie
sprawe, ze buzuje w tobie bardzo mocno.

Analizujac wtasne uczucia, mozesz réwniez zadawac sobie pytania, dzieki
ktorym lepiej zrozumiesz kontekst, w jakim pojawiajg sie rozmaite emocje:

e Jakie fizyczne odczucia (sygnaty ptynace z ciata) mi towarzyszyty?
o Co wywotato we mnie takg emocje, jaka byta jej przyczyna?

e O czym informuje mnie dana emocja, co to za wskazéwka?
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Nauczenie sie rozpoznawania sygnatow ptynacych z ciata pomaga tatwiej
okresla¢ emocje. Kiedy marszczysz czoto, wiesz, ze jeste$ poirytowany.
Kiedy odczuwasz sucho$¢ w ustach, rozpoznajesz, ze pojawit sie strach.

Gdy zidentyfikujesz przyczyny swoich emocji, bedziesz bardziej $wiadomy,
jakich sytuacji powinienes$ unika¢ albo jak sie zachowywaé, by nieprzyjemne
doznania sie nie pojawity. Jesli odczuwasz wstyd, bo niepotrzebnie
nakrzyczates$ na dziecko, zastanow sie, co mozesz zrobi¢ nastepnym razem,
zeby tego uniknad.

| wreszcie pytanie o informacje, ktore ptyna z danej emocji. To one pozwalajg
ci zinterpretowac sytuacje, w jakiej sie znalaztes. Jezeli odczuwasz ztos¢,
by¢ moze ktos potraktowat cie bez nalezytego szacunku - naruszyt twoja
godnos¢. Gdy jeste$ zazdrosny, mozesz rozpoznac, czego ci brakuje (,Ktos$
ma co$, czego nie mam ja: sukces, pienigdze, zainteresowanie innych ludzi”)
albo czego w sobie nie akceptujesz (,Chciatbym by¢ taki szczupty, a zamiast
tego wygladam nieatrakcyjnie”). Kiedy za kims$ tesknisz, wiesz, ze ten ktos
jest dla ciebie wazny, ze potrzebujesz jego bliskosci, wsparcia, obecnosci.
Kazda emocja to cenna wskazéwka, dlatego nie ma ,pozytywnych” ani
,hegatywnych” emocji. Niektore sg przyjemne, inne nie, ale wszystkie sg
jednakowo wazne.

Wezmy taki przyktad: siedzisz w poczekalni przed gabinetem lekarskim
i masz wolng chwile, wiec zadajesz sobie w myslach pytanie, co teraz
czujesz. ,Jestem zdenerwowany i sie boje” - odpowiadasz. Sprobuj po kolei
przeanalizowa¢ kazde odczucie. Skad wiesz, ze jestes zdenerwowany, jakie
fizyczne objawy o tym $wiadcza? ,Nerwowo bawie sie obraczka, moje ciato
jest napiete, zaciskam szczeki”. Co wywotato w tobie zdenerwowanie? ,To,
ze musze tak dtugo czekaé. Miatem wej$¢ do gabinetu czterdziesci minut
temu, tak bytem umoéwiony. Wyrwatem sie z pracy, obiecatem niedtugo
wrdcic, ale wszystko sie przedtuza. Znowu podpadne szefowi”. Co ci moéwi
ta emocja? ,Praca jest dla mnie wazna i zalezy mi na tym, zeby dobrze
w niej wypasé. Nie chce zawie$¢ zaufania szefa, ktory pozwolit mi wyjs¢ do
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lekarza w godzinach pracy bez koniecznosci brania wolnego”. A teraz druga
emocja - strach. Po czym poznajesz, ze sie boisz? ,Czuje ucisk w zotadku,
serce bije mi bardzo szybko i mam zimne, spocone dtonie”. Co powoduije,
ze sie boisz? ,Moje wyniki nie sg prawidtowe i nie wiem, co powie lekarz.
Mam obawy, Ze to co$ powaznego, ze z moim zdrowiem jest co$ nie tak”.
Jaka informacje niesie twoja emocja? ,Wiem, ze zdrowie jest dla mnie
niezwykle istotne, mam za sobg zte do$wiadczenia zwigzane z oczekiwaniem
na diagnoze i chciatbym, zeby tym razem sie nie powtérzyty. Mam nadzieje,
ze szybko sie dowiem, co mi jest, i wroce do normalnego zycia”.

Zauwaz, ile mozesz dowiedziec sie o samym sobie, jesli zaczniesz Swiadomie
podchodzi¢ do wtasnych emocji i $wiadomie je przezywac, zamiast je
ignorowac i ttumicé. To potezne Zrédto wiedzy o tobie, twoich pragnieniach,
motywacjach, potrzebach. Jezeli nauczysz sie z niego korzystaé, bedzie ci
tatwiej radzi¢ sobie z emocjami, a takze zaczniesz lepiej komunikowac sie
Z bliskimi.

Proponowany tutaj zestaw pytan pomaga rowniez w chwilach, gdy emocje
sg bardzo silne. Przyktadowo: kiedy jestes wsciekty, wkurzony na kogos, to
zamiast wybuchacd i pdézniej zatowacé wypowiedzianych stéw, zadaj sobie
w myslach wszystkie te pytania. Po pierwsze, odzyskasz samokontrole,
bo nie poddasz sie emocjom, tylko bedziesz je analizowat, a to wymaga
racjonalnego myslenia. Po drugie, dowiesz sie, dlaczego dana sytuacja
tak bardzo cie wkurzyta, i bedziesz w stanie przekazac to drugiej osobie,
zamiast na nig wrzeszczeé, ze jest gtupia i nieodpowiedzialna.

Nie boj sie prawdy

Chociaz zwykle uwazamy sie za szczerych i uczciwych wobec innych, nie
zdajemy sobie sprawy z tego, ze w kwestii uczu¢ czesto rozmijamy sie
z prawda i méwimy nie to, co naprawde czujemy. Pomysél, ile razy, kiedy
ktos bez okazji wreczyt ci prezent lub kwiaty czy powiedziat komplement,
skomentowates 6w gest stowami: ,Nie trzeba byto” albo ,E tam, przesadzasz”.
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Czy naprawde to wtedy myslate$? A moze po prostu byto ci przyjemnie, ze
kto$ cie docenia? Wystarczy to powiedzie¢: ,Dziekuje, bardzo mi mito”. Inna
sytuacja: przychodzisz zdenerwowany z pracy, bo przed samym wyjsciem
okazato sie, ze ktos nie wywigzat sie ze swojego zadania i przez to masz
wiecej do zrobienia. Dzieci chca sie z toba podzieli¢ wrazeniami ze szkoty,
a ty gasisz je pytaniem: ,Lekcje juz odrobione? Nie? To na co czekacie - do
roboty!”. Gdybys jednak postanowit by¢ szczery, powiedziatbys: ,Stuchajcie,
wyszedtem z biura zdenerwowany dodatkows praca, ktéra na mnie spadta.
Potrzebuje kilku minut odpoczynku i ciszy. Potem porozmawiamy o tym,
co wydarzyto sie w szkole”. W ten sposdb sprawiasz, ze miedzy tobg
a ludZzmi z twojego otoczenia nie ma niedopowiedzen, nikt nie czuje sie
niesprawiedliwie potraktowany. Masz prawo do emocji i do ich przezywania,
ale powinienes pamietaé, ze inni moga nie wiedzie¢, co czujesz, dopoki im
o tym nie powiesz. Dlatego sprébuj czesciej uzywac zdan, ktére rozpoczynaja
sie od ,Czuje sie...".

Co wazne, kazdy cztowiek przezywa dane wydarzenie na swéj sposéb.
Wydarzenia same w sobie sg neutralne, dopiero ty je interpretujesz i nadajesz
im okreslone znaczenie, ktére wywotuje reakcje emocjonalne. Przeanalizujmy
to na przyktadzie wystapienia przed ttumem ludzi. Jedna osoba zinterpretuje
je jako szanse, okazje do tego, zeby zaprezentowac petnie wtasnych
mozliwosci, porwaé publicznos$¢, opowiedzie¢ co$ ciekawego. Reakcja
emocjonalng beda podekscytowanie, rados¢ i pozytywne natadowanie.
Druga osoba pomysli, ze moze sie skompromitowac przed tyloma ludZmi, ze
na pewno sobie nie poradzi, ze to nie dla niej. Efekt? Ze strachu i przerazenia
ledwo zdota ustaé na nogach. Kazdy z nas przezywa konkretne wydarzenie
po swojemu, wiec jesli nie bedziesz mowi¢ wprost, drugi cztowiek moze nie
zdawac sobie sprawy z twoich uczué, bo jego akurat zupetnie nie przeraza
to, co w tobie wywotuje ogromne obawy.
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Moéwic o emocjach rozsadnie

Warto méwié o emocjach - przynosi to korzysci tobie i twojemu zdrowiu.
Ale pamietaj, by dziatac¢ rozsadnie. Nie chodzi o to, by$ zalewat innych
szczegbtowymi informacjami na temat tego, co przezywasz, albo dzielit
sie emocjami z kazda napotkang osoba. Wszystko ma swéj czas i swoje
miejsce. Zachecamy cie przede wszystkim do rozmawiania o uczuciach
w gronie rodzinnym - do dzielenia sie stanami emocjonalnymi z bliskimi,
zwiaszcza z partnerem. Nie tylko do méwienia o emocjach na biezaco,
kiedy sie pojawiaja, o czym pisaliémy wczesniej, ale tez do powazniejszych,
dtuzszych rozméw o stanie emocjonalnym. Wymagajg one odpowiedniego
czasu i miejsca, nie powinny odbywac sie w pospiechu, bo wtedy narazasz
sie na niezrozumienie. Szczegdlnie w momentach trudnych, na przyktad
w chwilach pogorszenia stanu zdrowia, taka rozmowa moze sie sta¢
nieoceniong pomoca. Jesli moéwisz o wtasnych odczuciach, z jednej strony
je ostabiasz i oswajasz; tatwiej ci réwniez uporzadkowac¢ mysli i emocje,
kiedy je nazywasz. Z drugiej zas strony twojemu rozmowcy tatwiej jest
cie zrozumied, kiedy ustyszy, co cie trapi i niepokoi, z czym sie mierzysz.
Nie musi juz zgadywa¢ - moze zareagowac na przekazane przez ciebie
informacje.

Namawiamy cie goraco do dzielenia sie z bliskimi takze emocjami, ktore
odczuwasz jako przyjemne. Jestes$ szczesliwy w towarzystwie zony lub
meza? Powiedz to. Czujesz sie dumny z postepdw, jakie twoje dziecko czyni
na zajeciach dodatkowych? Powiedz to. Jeste$ wdzieczny przyjacielowi za
pomoc? Powiedz to. Zobaczysz, ile dobrego moze to wnie$é w twoje relacje.

Jak rozmawiac z dzieckiem o uczuciach?

Dzieci bardzo szybko uczg sie nazywad swoje wewnetrzne przezycia. Jeszcze
przed ukonczeniem dwadch lat potrafig nazwacé podstawowe emocje -
rados¢, ztos¢, smutek i strach. Umiejg opisac rzeczy przyjemne i takie,
ktore sprawiajg im bol. W czwartym roku zycia wtasciwie rozpoznaja
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i nazywaja stany emocjonalne innych oséb. Z kazdym rokiem dziecku
przybywa umiejetnosci w tym zakresie i juz szeSciolatek potrafi stopniowac
emocje, a nawet odzwierciedla¢ uczucia ludzi, z ktérymi przebywa. W tym
wieku twoje dziecko jest tez w stanie okresli¢, dlaczego cos$ czuje - umie
powigzac¢ emocje ze zdarzeniami. Potrafi wreszcie powiedzie¢, dlaczego
kto$ inny jest zty, smutny, dumny.

Jak wiesz, dzieci chetnie o wszystko pytaja, réwniez o emocje. Pewnie
niejednokrotnie spotkates$ sie z tym, ze twoj syn czy cérka pytali: ,Dlaczego
sie denerwujesz, mamo?” albo ,Czemu jeste$ smutny, tato?”. Dziecko nie
tylko dostrzega emocje, ale takze chce poznac ich powdd, nawet kiedy
nie jest w stanie w petni go zrozumieé. Niezwykle waznym zadaniem, jakie
stoi przed toba, jest podejmowanie takich rozméw - udzielanie szczerych
odpowiedzi, acz oczywiscie dostosowanych do wieku dziecka. W ten
sposob uczysz swoja pocieche, ze rozpoznawanie emocji i méwienie o nich
jest normalne, ze nie ma takich uczué, ktére nalezatoby ukrywaé, i ze rolg
bliskich jest wystuchanie i zrozumienie.

Rozmowa o emocjach spetnia co najmniej kilka funkcji. Po pierwsze,
pozwala twojemu dziecku przyjrzec¢ sie jego wtasnym emocjom i potgczy¢
je z konkretnymi zdarzeniami. Po drugie, pokazuje mu, co kieruje ludzmi, co
wptywa na proces podejmowania decyzji oraz jakie niesie to konsekwencje.
Po trzecie, dzieki rozmowom dziecko nabiera wiekszej Swiadomosci swoich
uczud, potrafi je precyzyjniej nazwac i zréznicowac.

4 zasady, o ktorych warto pamietacé

Dla dziecka niezwykle wazne jest zrozumienie zaleznosci miedzy uczuciami,
sposobami ich wyrazania i konsekwencjami wyboru kazdego z nich.
Jesli twoja pociecha dostata prezent od kolegi i zamiast sie usmiechac
i podziekowac (czego wszyscy dookota oczekujg), stoi smutna, nie mow:
,Usmiechnij sie i powiedz »dziekuje« - zobacz, jaki fantastyczny prezent”.
W ten sposéb zachecasz dziecko do ukrywania jego aktualnych emocji.
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Powiedz mu natomiast, jakie bedg konsekwencje, jezeli nie wyrazi
wdziecznosci - koledze z pewnoscia zrobi sie przykro. Warto, by dziecko
wiedziato, co moze sie wydarzy¢, gdy wybierze konkretny sposéb reakgciji.

Wspieraj swoja pocieche w uczeniu sie konstruktywnego wyrazania emociji.
Jesdli jest zta, smutna, rozgniewana - ma do tego prawo, ale powinna da¢
temu wyraz w sposoéb spotecznie akceptowany. Wyttumacz dziecku, jakie
konsekwencje w relacjach z innymi ludzmi mogg je spotkac, jezeli bedzie
wyrazato emocje w sposob intensywny czy wrecz atakujgcy. Zwréc jego
uwage na perspektywe drugiej osoby - wyjasnij, co moze ona pomyslec
i poczu¢ oraz jak moze zareagowac.

Unikaj stereotypéw - od dawna wiadomo, iz miedzy bajki mozna wtozy¢
twierdzenia, ze dziewczynki s delikatniejsze i bardziej emocjonalne,
a chtopcy to twardziele, ktérzy nie mogg sobie pozwoli¢ na tzy. Kazdy
cztowiek jest inny, kazdy ma wtasny poziom wrazliwosci i zachowuje sie
w odmienny sposoéb. Jesli twoje dziecko jest emocjonalne i tatwo sie wzrusza
- pozwol mu na to. Nigdy nie wySmiewaj tez dziecka, nie umniejszaj wagi
jego bélu i cierpienia. To, co tobie wydaje sie btahostkg, dla niego moze by¢
powazng sprawa. A wysmianie uczué to wyrazny sygnat, ze ich okazywanie
jest niewtasciwe.

Badz tez dla swojej pociechy przyktadem. Bycie autentycznym i szczerym
jest o wiele lepsze niz udawanie silnego i radzacego sobie w kazdej sytuacji
dorostego. Dziecko, ktére ma taki - daleki od rzeczywistosci - obraz rodzica,
moze w przysztosci nigdy nie dac sobie prawa do przezywania smutku,
zatoby, porazki. Bedzie wiec skrywato uczucia, zaciskato zeby i parto do
przodu. Nie obawiaj sie pokazywac synowi lub corce, ze dorosli majg ktopoty,
trudnosci, ze zdarzajg im sie gorsze dni, ze czasem ptacza. Co wiecej, méw
dziecku, co doktadnie czujesz. Dzieki temu rozwiniesz w nim empatie
i wrazliwos$¢é na emocje innych ludzi.
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Perspektywa

ma znaczenie

- znajdz pozytywne
strony PNO!

iedy podczas spotkan z pacjentami w réznych miejscach

w Polsce, rozmawiajac o codziennym zyciu z PNO,
dochodzilismy do mdéwienia o zyskach z choroby, czesto
wywotywalismy zdziwienie czy wrecz oburzenie: ,Jak to, moje
dziecko tak ciezko choruje, a wy sugerujecie, Ze to korzys¢?”,
»1yle sie nacierpiatem z powodu mojej choroby, nie widze
zadnych pluséw, wprost przeciwnie”. Zdajemy sobie sprawe,
ze to nieco kontrowersyjne podejscie do tematu, ale mowimy
o tym w taki, a nie inny sposdb wtasnie po to, aby zacheci¢
cie do przyjecia troche innej perspektywy.
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Czy PNO przynosi jakies korzysci?

Gdybys$smy cie teraz poprosili o wypisanie na kartce pieciu minuséw
chorowania na PNO, pewnie nie miatbys z tym najmniejszych probleméw.
Gdybysmy podbili liczbe do dziesieciu - prawdopodobnie tez. A gdyby$my
cie spytali, co zyskates dzieki swojej chorobie?

Kazde wazne zdarzenie i kazda istotna dla nas sytuacja - niezaleznie od
tego, czy oceniamy je pozytywnie czy negatywnie - majg r6znego rodzaju
konsekwencje. Zaréwno dobre, jak i zte. Nie jest tak, ze korzys$ci odnosimy
tylko dzieki do$wiadczaniu dobrych rzeczy, albo odwrotnie - Zze trudne
wydarzenia nie mogg przynie$¢ nam czego$ pozytywnego. Wyobraz
sobie, ze wtasnie stracites prace. Wydaje ci sie, ze to koniec $wiata, co$
jednoznacznie ztego - przeciez stracite$ zrodto utrzymania. Z pewnoscia
odczuwasz ogromny stres, martwisz sie o swojg przyszto$é, przeraza cie
wizja poszukiwania pracy. Mobilizujesz sie jednak i po kilku miesigcach masz
juz nowg posade. Jestes z niej nawet bardziej zadowolony niz z poprzedniej,
przetozeni znacznie bardziej doceniajg twoje umiejetnosci i wiecej zarabiasz.
Z perspektywy czasu cieszysz sie, ze cie zwolniono - gdybys nie stracit
posady, nie przysztoby ci do gtowy szukaé nowe;j.

Whbrew pozorom z chorobg moze by¢ podobnie. Kiedy dowiedziates sie, ze
masz niedobdr odpornosci, z pewnoscig odczuwates zal, ztos¢, rozgoryczenie.
Myslates$ gtdwnie o tym, jakie niedogodnosci to ze sobg niesie, z ilu rzeczy
bedziesz musiat zrezygnowad, z iloma marzeniami sie pozegnac. Czutes
sie pechowcem, ktéry wylosowat niewtasciwe geny.

Nie mamy watpliwosci, ze choroba sprawita ci wiele ktopotéw w codziennym
zyciu. Ale chcieliby$my, abys$ obok tych negatywnych skutkow (nazwijmy
je ,stratami”) sprobowat dostrzec takze korzysci, jakie odniostes za sprawg
choroby. | nie chodzi tu wcale o dtugie okresy urlopu, Swiadczenia z ZUS
czy nagrody od rodzicéw za bycie dzielnym pacjentem.
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Choroba przewlekta, taka jak PNO, uczy cennych umiejetnosci. Jesli sie nad
tym zastanowisz, mozesz odkry¢, ze dzieki niej masz wiele wartosciowych
cech. Najczesciej juz nastolatkowie z PNO s3 znacznie dojrzalsi od swoich
réwiesnikoéw. Dzieje sie tak dlatego, ze od najmtodszych lat ucza sie dbania
o siebie i odpowiedzialnosci za wtasne dziatania. Niejednokrotnie przekonuja
sie na wtasnej skorze, jakie mogg by¢ konsekwencje lekkomysinosci.
Przypomnij sobie, ile razy przyptacites$ niefrasobliwos¢ infekcjg. Czasem
na wtasnych, czasem - mniej boles$nie - na cudzych btedach nauczytes sie
stuchad swojego organizmu, dba¢ o odpowiednig ilos¢ snu i wypoczynku,
o odpowiedni ubidr, nieforsowanie sie ponad miare.

Znacznie szybciej niz réwiesnikom przyszto ci sie rowniez zmierzy¢
z pytaniami dotyczacymi przysztosci. Musiate$ bardziej $wiadomie niz inni
wybrac sobie zawéd i miejsce pracy. Przemyslenia wymagaty takze kwestie
zwiazane z bliskimi relacjami, planowaniem rodziny, decyzjg o posiadaniu
potomstwa. To sprawy, nad ktérymi wielu dorostych sie nie zastanawia,
zaktadajac, ze ,jakos to bedzie”. Wsrdod osob z PNO takie podejscie to
rzadkos$¢. Zwykle staraja sie one swiadomie ksztattowac swojg przysztosé
i zabezpieczyc sie finansowo. Dbajg o to, by ich zycie byto maksymalnie
komfortowe.

Odpowiedzialna postawa sprawi, ze bedziesz lepiej przygotowany nie
tylko do sytuacji kryzysowych zwigzanych bezpos$rednio z chorobg
(takich jak nagte i dtugotrwate pogorszenie stanu zdrowia), ale tez do
wielu innych trudnych sytuacji, ktérych petno jest w naszym zyciu. Dla
przyktadu: jesli w swoim zwigzku od poczatku bedziesz otwarcie mowit
o wtasnych emocjach i potrzebach - zaréwno tych towarzyszacych chorobie,
jak i innych - w efekcie unikniesz wielu niepotrzebnych nieporozumien
i konfliktéw w relacji z partnerem. A jesli nauczysz sie szybko reagowac na
niespodziewane zdarzenia i elastycznie zmienia¢ plany, dopasowujac je do
swojego stanu zdrowia, bedziesz mégt te umiejetnos¢ wykorzystac rowniez
w pracy, lepigj niz inni reagujac na kryzysy i zmienng sytuacje na rynku.
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Leczenie i zwigzany z nim rygor szybko uczg dyscypliny, bo odstepstwa
od przyjetego planu terapii moga sie okazaé niebezpieczne dla zdrowia.
Poniewaz sam wiele wycierpiate$ z powodu choroby, states sie tez bardziej
wrazliwy na uczucia innych ludzi - to bardzo cenna i rzadka zdolnos¢.

Chcielibysmy, abys teraz przez chwile sie nad tym zastanowit. Co data ci
twoja choroba? Jakie cechy dzieki niej zyskates? Czego sie nauczytes? Kogo
poznates$? Jesli zauwazysz korzysci, ktore przyniosta ci choroba, tatwiej
bedzie ci z nig zy¢. Nie masz wptywu na to, czy jeste$ chory czy zdrowy.
Ale masz wptyw na to, jak z tego faktu skorzystasz. Mozesz przekuc wtasne
doswiadczenia w atuty i robi¢ z nich uzytek w codziennym zyciu. Do tego
cie zachecamy.

Pomysl o swoim chorym dziecku - by¢ moze to, co dzisiaj odbierasz jako
nadmierne obcigzenie dla niego, zdecyduje w przysztosci o jego sukcesie.
Wyobraz sobie cztowieka odpowiedzialnego, dojrzatego, sumiennego,
Swiadomego wtasnych mozliwosci. Czy uwazasz, ze taki ktos dobrze poradzi
sobie w zyciu? To wtasnie twoje dziecko!

Czego warto unikac?

Niektére osoby z PNO widza $wiat w jednoznacznie czarnych barwach,
a swoj pesymizm ttumacza chorobg. Oczywiscie, trzeba mie¢ Swiadomosé
ograniczen towarzyszacych chorobie - napiszemy o nich jeszcze wielokrotnie
na kartach tego podrecznika. Niemniej spogladanie na siebie gtéwnie przez
pryzmat choroby sprawi, ze przejdziesz przez zycie peten niepotrzebnego
leku i frustraciji.

Taka negatywna postawa niesie za sobg szereg konsekwencji. Wyobraz
sobie, ze co rano wstajesz i zaczynasz dzien od nastepujgcych mysli: ,Bolg
mnie zatoki, bo mam PNO. | tak bedzie juz cate zycie, taki moj los, pacjenta
z PNO”. Pézniej jesz $niadanie i stwierdzasz: ,Boli mnie brzuch, bo wczoraj
miatem w tym miejscu infuzje. | bedzie tak do konca zycia, co tydzien”.
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Idziesz do pracy i pozwalasz sobie na refleksje: ,Znéw do tej roboty. Gdyby
nie PNO, bytbym juz prezesem banku albo potawiaczem peret na Bali.
Choroba zniszczyta mi zycie”. Mato to budujace, prawda? Blokujesz sobie
w ten sposob droge do odczuwania radosci z istnienia. Co wiecej, zawsze
funkcjonujesz w jakim$ $rodowisku - jest zatem prawdopodobne, Ze twoja
negatywna postawa nie pozostaje bez wptywu na nastrdj twojej rodziny,
znajomych czy kolegdéw z pracy.

Jak zmieni¢ nastawienie?

Zastandw sie, co by sie stato, gdybys$ zmienit myslenie. Rano zauwazytbys,
ze mimo dokuczajgcego bdlu wcigz masz ochote wstaé i zrobié cos dobrego.
| udaje ci sie to juz od wielu lat. Dzieki infuzjom mozesz zy¢ i realizowac
swoje plany. Jako osoba z PNO raczej nie zostaniesz potawiaczem peret
w egzotycznym kraju, ale przeciez masz setki - jesli nie tysigce - innych
mozliwosci. Pomysl o tym, co udato ci sie dotad osiggnac, jakie umiejetnosci
zdobyte$, jakie masz plany. Im szybciej zaakceptujesz ograniczenia niesione
przez chorobe i uczynisz z nich elementy codziennej rutyny, tym predzej
zaczniesz sie skupia¢ na wszystkim, co przynosi ci satysfakcje.

Zaprezentujemy ci to na konkretnym przyktadzie. Bardzo mozliwe, ze
jako dziecko nie przepadates za myciem zebow. Byto to nieprzyjemne,
wymagato czasu i wyrobienia sobie odpowiedniego nawyku. Ale dzi$ pewnie
kazdego dnia siegasz po paste i juz nie zastanawiasz sie, dlaczego to robisz.
Nie myslisz o tym, ze gdybys$ zrezygnowat ze szczotkowania, mogtbys
dostac prochnicy, wypadtyby ci wszystkie zeby, a w krotszej perspektywie
nieswiezy oddech sprawitby, ze szef wreczytby ci wypowiedzenie, zona
czy maz za$ - pozew rozwodowy. Myjesz zeby i juz. Nie zaprzatasz sobie
tez gtowy tym, ze bedziesz to robit do konca zycia.

Wyobraz sobie teraz, ze powyzszy mechanizm przektadasz na poranne
ptukanie zatok - to codziennosc¢ sporej grupy pacjentéw z PNO. Mozesz
oczywiscie za kazdym razem pomstowac na los, zamartwiac sie, ze kazdy
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twoj dzien bedzie sie zaczynat od dziesieciu minut ze strzykawka i solg
fizjologiczna. Ale mozesz réwniez potraktowad to jak mycie zebow,
zaakceptowac te czynnosc i wyrobi¢ sobie nawyk. tatwiej wtedy iS¢ przez
zycie, prawda?

Znajdz swoje powotanie

W procesie oswajania sie z PNO niezwykle przydatne sg zdobywanie
nowych kompetencji i spetnianie marzen. Skoro wiesz juz, ze niedoboér
odpornosci nie musi blokowaé twojego rozwoju, zastanéw sie, co mozesz
zrobi¢, aby poczu¢ sie lepie;j.

Bazujac na naszych doswiadczeniach, jesteSmy w stanie wyodrebnic trzy
gtébwne podejscia pacjentéw z PNO do wtasnych pasji i marzen. Osoby
Z pierwszej grupy za wszelka cene i niezaleznie od okolicznosci pragna
realizowac obrany kurs. Decyduja sie na podréz przez Indie z plecakiem
czy na kariere lekarza specjalisty medycyny tropikalnej. Taka postawa bez
watpienia daje duzo satysfakcji, wszak pokonujesz wtedy wszystkie swoje
ograniczenia, jednak niezwracanie uwagi na potencjalne konsekwencje miewa
optakane skutki. Znana jest nam historia osoby z jednym z powazniejszych
typédw PNO, ktéra - mimo ostrzezen immunologa - wybrata sie na piesze
zwiedzanie azjatyckiej prowincji. Na miejscu ztapata infekcje spowodowang
wypiciem nieoczyszczonej wody. Organizm niestety nie poradzit sobie
z chorobg i chtopak zmart po kilku tygodniach. Skutki lekkomys$lnosci nie
zawsze sg tak powazne, ale warto bra¢ pod uwage wszystkie scenariusze.

Pamietaj, ze ograniczenia narzucane przez chorobe nie zalezg od ciebie.
Oczywiscie, nie mozemy odmoéwic¢ osobie z PNO i tuzinem choréb
towarzyszacych prawa do marzen o wyprawie na Mount Everest, w dodatku
zimg i trasg od poétnocy. Zdrowy nastolatek mierzacy sto piecdziesiat
centymetrow rowniez ma prawo planowac kariere na parkietach NBA.
W teorii nic nie stoi na przeszkodzie, w praktyce lepiej skupi¢ sie na nieco
bardziej realnych planach. Oszczedzisz sobie w ten sposéb wielu - raczej
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nieuniknionych - rozczarowan, a konsekwencje podejmowania préob wbrew
zdrowemu rozsgdkowi moga okazac sie bolesne.

Na przeciwlegtym biegunie znajduja sie osoby, ktére postanowity nie
wychodzi¢ ze swojej zyciowej jaskini. Na kazdym kroku widza ograniczenia
narzucane przez chorobe, przez co wszystkie aktywnosci ograniczajg
do minimum i podporzadkowujg PNO. tatwo tych ludzi rozpoznac juz
w pierwszych minutach znajomosci - niezaleznie od tematu rozmowy na
pewno pojawi sie w niej stowo ,choroba”. Takie osoby majg przekonanie, ze
choroba blokuje ich mozliwosci rozwoju, nie pozwala znalez¢ i pielegnowadé
pasji, odbiera rados$¢ zycia i czyni je ucigzliwym. Nie jezdza na wakacje, bo
raz musiaty je odwotac z powodu infekcji, wiec teraz wola nic nie planowac,
aby oszczedzic¢ sobie daremnego trudu. Prawie nie wychodzg z domu, bo
W swojej ocenie sg $miertelnie chore i nawet wypad do kina stwarza realne
zagrozenie dla ich zdrowia. Rowniez gdy film jest wyswietlany w poniedziatek
o dwunastej - przy niemal pustej sali. To niestety btedne koto: jesli caty
czas bedziesz méwit sobie i innym, ze przez chorobe nie jestes w stanie
czerpac radosci z zycia... to wtasnie tak bedzie. Wskutek braku akceptacji
dla wtasnej choroby staniesz sie sfrustrowany i roszczeniowy.

Dotyczy to takze rodzicow dzieci z PNO - jesli uznasz, ze twoja pociecha
jest Smiertelnie chora i wymaga catodobowej opieki (cho¢ radzi sobie
catkiem nieZle), bardzo szybko stracisz zdolnos¢ trzezwej oceny sytuacji.
Chcemy tu wyrazZnie zaznaczyé¢, ze istniejg przypadki, w ktérych rodzic
chorego dziecka musi zrezygnowac z pracy i by¢ z synem lub cérka przez
catg dobe. Jednak spotkalismy sie tez z sytuacjami, gdy maluch miat lekki
typ PNO, niewiele chorowat i byt peten energii, a rodzice przedstawiali jego
i swoje zycie w jednoznacznie czarnych barwach. Warto sobie uswiadomi¢,
ze taka postawa nie przynosi absolutnie zadnych korzysci.
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Na ktopoty: zdrowy rozsadek

Ostatnia grupa to osoby, ktére do sprawy podchodza rozsadnie. Nie tapia
gotymi rekami krokodyli w delcie Amazonki, ale jednocze$nie nie bunkruja
sie w domach. Zyja ze $wiadomoscia wiasnych ograniczen, lecz potrafia
realizowac sie tam, gdzie zdrowie nie czyni im przeszkdd. Prowadza firmy,
zaktadaja rodziny, podrézuja po $wiecie. Pamietajg o chorobie, ale nie dajg
jej pokierowac zyciem.

To wtasnie postawa, ktéra ci polecamy - przynosi ona bowiem najwiecej
korzysci w codziennym zyciu. Pozwala ci w petni realizowac wtasny potencjat,
do czego zachecamy, bo przeciez nie ma zadnych powoddw, abys rezygnowat
Z tego, co daje ci rados¢. Wystarczy, ze bedziesz kierowat sie pewnymi
uniwersalnymi zasadami, o ktérych napiszemy wiecej w kolejnych rozdziatach.



Jak rozmawiac
z innymi ludzmi
o chorobie?

Pierwotnego niedoboru odpornosci nie widaé na pierwszy
rzut oka. Na drugi zreszta tez nie. Ludzie, ktérych spotykasz,
nie od razu wiedza, ze jestes chory. To od ciebie zalezy, jak
dtugo ten stan sie utrzyma, komu chcesz o tym powiedziec,
a komu ta informacja nie jest potrzebna. W chwili, w ktérej
jakas$ osoba cie poznaje, patrzy na ciebie jak na zdrowego
cztowieka. Nie przychodzi jej do gtowy, ze mozesz na co$
chorowac. Przyznaj - pewnie i ty, kiedy spotykasz kogo$ po
raz pierwszy, nie myslisz od razu: ,Ciekawe, czy on na co$
choruje”.

Oczywiscie, nasz umyst jest tak skonstruowany, ze w takich
momentach odwotujemy sie do stereotypdw, bo jako$ musimy
nowo poznang osobe okresli¢, opisa¢ na witasny uzytek
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i oceni¢, czy chcemy z nig utrzymywac kontakt. Umyst pracuje wéwczas
na bardzo wysokich obrotach, przetwarzajac wiele danych: czy druga osoba
sie usmiecha, czy reaguje pozytywnie na nasze zarty, czy jest wycofana czy
otwarta, jak jest ubrana i co to dla nas oznacza. Szukamy wskazéwek, ktore
pozwolg nam ocenié, czy kto$, z kim witasnie rozmawiamy, jest inteligentny,
godny zaufania i sympatyczny, czy ma zone lub meza, czy lubi podobne
rzeczy jak my, czy bedziemy w stanie sie z nim dogada¢. Niezaleznie od tego,
czy nasze spotkanie ma charakter prywatny czy biznesowy, przypadkowy
czy zaplanowany, wnioski, jakie wyciggniemy po kilkunastu sekundach
albo minutach, mogg okaza¢ sie kluczowe dla przysztej relaciji.

W tej decydujacej chwili nikt nie ma pojecia, ze jestes chory, nikt nie ocenia
cie przez pryzmat choroby i zwigzanych z nig ograniczen, dlatego nie musisz
sie obawia¢, ze zainteresowanie lub serdeczno$¢ drugiej osoby wynikaja
z litosci. No, chyba ze sam dzielisz sie informacjg o PNO w pierwszych
sekundach konwersacji. Utrudniasz wtedy swojemu rozméwecy, a raczej
jego umystowi, prace. | faktycznie, w takim przypadku ocena koncowa
moze zosta¢ zmanipulowana przez litos¢, wspodtczucie albo jakas$ inng
emocje, ktérg wzbudzisz.

Pamietaj: to ty decydujesz!

Czy prébujemy ci powiedzied, ze to Zle? Nie, wcale nie. Istnieje szereg
sytuacji, w ktérych powiedzenie o chorobie moze mieé¢ pozytywne skutki,
przetozy¢ sie na jakies$ korzysci lub ulgowe traktowanie, utatwi¢ zatatwienie
sprawy. Jesli wspomnisz na uczelni, ze nie byto cie w zesztym tygodniu
na kolokwium, bo byte$ w szpitalu, poniewaz tak sie sktada, ze chorujesz
na rzadka chorobe genetyczng, to prawdopodobnie wyktadowca bez
marudzenia umoéwi sie z tobg na dodatkowy termin i nie bedzie robit
z tego tytutu zadnych probleméw przy zaliczeniu. W wybranych sytuacjach
wspomnienie mimochodem o chorobie moze sie okazac¢ wrecz pozadane.
Wyobraz sobie, ze zostates zaproszony jako méweca na konferencje, podczas
ktorej masz moéwic o swoim innowacyjnym biznesie. Wychodzisz na scene,
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opowiadasz publicznosci historie o tym, jak wpadtes na genialny pomyst,
dzieki ktéremu twoja firma teraz $wietnie prosperuje, i mimochodem
wspominasz, ze lezate$ wtedy w szpitalnym t6zku, bo masz niedobdr
odpornosci. Mozesz by¢ pewny, ze przychylno$¢ widowni wzrosnie, a ty
nic nie stracisz. W koncu choroba nie umniejsza wagi twoich osiggniec
(oczywiscie pod jednym warunkiem: ze konkurujesz ze zdrowymi osobami).
Whprost przeciwnie - czyni je jeszcze bardziej spektakularnymi.

A teraz zajrzyjmy na drugi kraniec tego kontinuum. Jeste$ na rozmowie
kwalifikacyjnej, to juz ostatni etap, decydujacy o przyjeciu na dane
stanowisko. Osoba, ktéra podejmie decyzje, wita sie z tobg i prosi, zebys
powiedziat co$ o sobie. Spodziewa sie, ze za moment ustyszy z twoich ust
wszelkie mozliwe argumenty przemawiajgce za tym, iz jestes idealnym
kandydatem, ze zasypiesz ja dowodami swoich kompetencji, opowiesz
o wyzwaniach, ktérym musiate$ sprosta¢ w poprzedniej pracy, i wyrecytujesz
dtuga liste kluczowych klientéw, z ktérymi wspotpracowates. A ty tymczasem
zaczynasz opowiadac o PNO: ,To taka rzadka choroba genetyczna, ktéra
powoduje, ze czesciej niz inni mam infekcje. Tak w zasadzie to choruje
przez caty rok. No i jeszcze raz w miesigcu musze stawiac sie w szpitalu
na przetoczenia. Mam nadzieje, ze mimo wszystko dacie mi szanse i mnie
zatrudnicie”.

Tej pracy prawdopodobnie by$ nie dostat. | zadnej innej, jesli tak
wygladataby rozmowa kwalifikacyjna. Nie namawiamy cie wcale, aby$
ktamat i przekonywat innych, ze jeste$ zdrowy. Probujemy cie naméwi¢, zebys
podchodzit do pewnych spraw z wtasciwg doza zdrowego rozsadku. Jezeli
udato ci sie przejs¢ wszystkie etapy rekrutacji, to prawdopodobnie ubiegasz
sie o prace, do ktorej masz kompetencije. | pewnie uda ci sie przekonac o tym
pracodawce, o ile nie wystraszysz go wizja ciggtych zwolnien lekarskich
i nieobecnosci. Twoje obawy o to, czy sprostasz pracy, sg uzasadnione, ale
moze odrobine wszystko wyolbrzymiasz?
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Znajdz ztoty srodek

Jednym moéwienie o chorobie przychodzi z tatwoscig - bez problemu
wspominajg o tym kazdej napotkanej osobie. Drudzy dzielg sie tg informacja
tylko z najblizszymi, czynia z niej starannie strzezony sekret. Zadna
z powyzszych postaw nie jest dobra, poniewaz obie naktadajg na ciebie
dodatkowe ograniczenia. Jesli bedziesz opowiadat o chorobie wszystkim,
ktérych spotkasz, nigdy sie nie dowiesz, czy ludzie oceniaja cie przez
pryzmat tego, kim jeste$ i co osiggnates, czy moze przez pryzmat tego, na
co chorujesz. | na ile rzeczywisty jest to obraz, bo moze sam czasem nie
zdajesz sobie sprawy z tego, w jaki sposoéb jestes odbierany przez innych.
Gdy méwisz: ,Ciagle choruje”, by¢ moze masz na mysli rozstrzenia oskrzeli
i przewlekte zapalenie zatok, ktére co prawda s3 ucigzliwe, ale pozwalaja
ci wykonywa¢ codzienne obowiazki. Tymczasem ktos, kto styszy: ,Ciagle
choruje”, moze sobie wyobrazac, ze jeste$ niemalze przykuty do tézka.
Mowiac o chorobie, warto pamietaé, ze druga osoba nigdy nie wie o nigj
tyle co ty.

Choroba jest twojg prywatng sprawg i tylko ty decydujesz, komu o niej
powiedzie¢, a komu nie. Jesli zas zechcesz to zrobié, sam wybierasz czas
i miejsce. To duze utatwienie, ale tez spora odpowiedzialnos¢, poniewaz
kazda decyzja (niezaleznie od tego, czy chcesz, czy nie chcesz méwié
o chorobie) ma okreslone konsekwencje. Warto w tej - jak by nie byto -
dos¢ delikatnej materii uwazac, zeby nie popas¢ w rutyne, lecz podchodzié¢
do tematu Swiadomie, rozwazajac zarowno korzysci, jak i potencjalne
straty wynikajace z méwienia badz nieméwienia o chorobie. Pozwoli ci
to unikna¢ wielu niezrecznych sytuacji i zyskasz kontrole (przynajmniej
czesdciowa) nad tym, w jaki sposéb inni cie oceniaja.

Jesli decydujesz sie powiedzie¢ komus$ o PNO, rozwaz wszystkie za i przeciw.
Zastanow sie, kim jest osoba, z ktérg chcesz porozmawiad, i ile informaciji
potrzebuje. Inny komunikat skierujesz do swoich przyjaciot, inny - do nowo
poznanego chtopaka czy dziewczyny, a jeszcze inny - do wyktadowcy na
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studiach. Nie zarzucaj ludzi szczegdétami na temat swoich dolegliwosci,
jezeli nie jest to potrzebne. Dotyczy to zarébwno samego powiedzenia, ze
chorujesz na PNOQ, jak i opisywania codziennych spraw z tym zwigzanych.

Kiedy sprawy robig sie powazne

Wyjatkows sytuacja jest rozmowa o chorobie z osobg, z ktora sie spotykasz.
Ktos, kim jestes$ zainteresowany i z kim wigzesz powazne plany na przysztosc,
nie zawsze od poczatku wie o twojej chorobie. A nawet jesli wie, to
Z pewnoscia nie zna wszystkich szczegdétéw i ma wtasne wyobrazenia
na ten temat. Dlatego kiedy sprawy miedzy dwojgiem ludzi robig sie
coraz powazniejsze, w koncu przychodzi taki moment, ze warto szczerze
porozmawiac - nie tylko o tym, czym jest PNO, lecz przede wszystkim
o tym, jaki ma wptyw na rézne aspekty zycia. Ale jak to zrobi¢ wtasciwie?

Po pierwsze: przygotuj sie do rozmowy

W zwigzku choroba zawsze dotyczy obu stron, wptywa na obie
zaangazowane osoby, staje sie czynnikiem, ktoéry trzeba uwzgledniag,
planujac przyszto$é. Nie lekcewaz wagi tej rozmowy dla twojego partnera.
Postaraj sie jak najlepiej przygotowaé. Nie tylko przemysl doktadnie to, co
chcesz powiedzied, ale réwniez wybierz odpowiednie miejsce i moment,
kiedy bedziecie mogli w spokoju porozmawiac, majac pewnosé, ze nikt
wam nie przeszkodzi. Nie jeste$ w stanie przewidzied, ile potrwa wasza
rozmowa. Wez pod uwage to, ze twoj partner czy partnerka moga miec
wiele pytan, ze niektére informacje moga wzbudzi¢ ich emocje, obawy
albo wrecz strach, wiec beda wymagaty bardziej szczegétowych wyjasnien.

Po drugie: nie strasz, ale i nie bagatelizuj

Przypomnij sobie swoje rozmowy z lekarzem z okresu diagnozy (jesli
oczywiscie miates szczescie trafi¢ na dobrego lekarza). Czy pamietasz, w jaki
sposo6b lekarz do ciebie méwit? Rzeczowo i szczegdétowo, bez pominiecia
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zadnego waznego aspektu, ale i bez straszenia. W rozmowie z partnerem
przyjmij podobng strategie. Badz szczery, niczego nie bagatelizuj ani nie
ukrywaj. Powiedz o wszystkich aspektach swojej przypadtosci, lecz nie
popadaj w przesade. Sam wiesz najlepiej, ze twoja choroba to przeciez nie
wyrok. Unikaj nieprawdziwych sformutowan, ktérych czesto uzywamy, by
uspokoic¢ drugg osobe - nie méw, ze ,wszystko bedzie dobrze” albo ze ,to
nic takiego”. Nie obiecuj czego$, czego nie mozesz zagwarantowac.

Po trzecie: opowiedz o wszystkim

Pamietaj, ze twoj partner moze by¢ mniej obyty z terminami medycznymi
niz ty. Unikaj skomplikowanych sformutowan i fachowych okreslen, ktére
zdazytes juz sobie przyswoic. Dla bliskiej ci osoby wazniejsze od zawitych
diagnoz i trudnej terminologii beda informacje o tym, w jaki sposéb choroba
wptywa na twojg codziennos$¢. Opowiedz o tym krok po kroku. Wyjasnij,
czego powinienes unikag, jak o siebie dbasz, jakie trudnosci towarzysza
ci na co dzien. Méw nie tylko o fizycznych aspektach choroby, ale takze
0 swoim stanie psychicznym, o emocjach. Jesli na przyktad bywasz drazliwy
w dniu podania immunoglobulin albo jesli twoéj nastréj gwattownie spada,
kiedy masz problemy z zatokami - uprzedz o tym. Twojemu partnerowi
o wiele tatwiej bedzie reagowac i pamietaé, by w takich momentach okazaé
ci wieksza niz zwykle wyrozumiatos$¢ czy po prostu wesprzec cie dobrym
stowem. Méwigc o chorobie, skup sie nie tylko na terazniejszosci, ale i na
przysztosci. Powiedz, na co trzeba by¢ przygotowanym, ktére objawy
PNO badz choréb towarzyszacych mogg sie rozwingé. Nie popadaj jednak
w czarnowidztwo. To, ze moze tak by¢, nie znaczy wcale, ze musi.

Po czwarte: dziedziczenie

Kazda choroba przewlekta to wspoélna sprawa obojga partneréw. Ale
w przypadku PNO sytuacja jest szczegélna: wiekszos¢ typow niedoboréow
odpornosci to choroby dziedziczne, przy czym niektére majg ustalony
sposoéb dziedziczenia, a inne nie. To wazna dla partnera informacja, ze wasze
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dziecko rowniez moze by¢ chore albo stac sie nosicielem choroby. Opisz,
jakie jest tego prawdopodobienstwo i jakie sg warunki dziedziczenia (o ile
oczywiscie sg one juz poznane). Wyjasnij tez, w jaki sposdb obejmuje sie
dziecko opieka od chwili poczecia. Warto, abys$ przed rozmowa z partnerem
zapoznat sie z doktadnymi informacjami na temat dziedziczenia twojego
typu PNO i mégt je rzetelnie przekazac - zapytaj o to swojego immunologa
przy okazji wizyty. Zaktadanie rodziny, decyzja o posiadaniu potomstwa
lub rezygnacji z niego to niezwykle istotny aspekt wspdlnej przysztosci.

Po piate: co to oznacza dla niej/dla niego?

Przyzwyczaites sie juz pewnie, ze PNO wymaga od ciebie wyrzeczen,
i czasem wrecz ich nie zauwazasz. To dla ciebie normalne, ze pewnych rzeczy
nie robisz albo je ograniczasz. W zwigzku PNO niejednokrotnie wymaga
wyrzeczen réwniez od partnera osoby chorej. Uprawianie razem wspinaczki
wysokogoérskiej, podréz we dwoje do Indii albo Nigerii czy nawet wspdlne
chodzenie na basen moga ze wzgledéw zdrowotnych okazac sie niemozliwe.
Co wiecej, jesli twdj partner sam wyjedzie w jakie$ odlegte miejsce, po
powrocie prawdopodobnie czeka was kwarantanna z uwagi na ryzyko
zarazenia egzotycznymi chorobami. W kwestii wyrzeczen nie ma jednego
stusznego rozwigzania - to od was zalezy, jakie wypracujecie. Oczywiscie
nie powinienes oczekiwad, ze twdj partner zrezygnuje ze wszystkich swoich
pasji, skoro nie moze ich dzieli¢ z toba. Ale moze uda wam sie znalez¢
jakie$ wspodlne pole do ich realizacji? Wspinaczke wysokogérska mozna
zamieni¢ na znacznie bezpieczniejszg opcje w postaci wizyty na Sciance
wspinaczkowej - nie bedziesz ryzykowa¢ zdrowiem, a jednoczes$nie poznasz
pasje swojego partnera. Podobnie rzecz sie ma z podrézami - z pewnoscia
znajdziecie wiele bezpiecznych kierunkéw na wspdlne wyjazdy. Chodzi
gtéwnie o to, aby twoj partner byt Swiadomy, czego niestety nie bedzie
mogt robic¢ z tobg i w jakich sprawach nie powinien na ciebie naciskac.
Czy zrezygnuje z tych aktywnosci zupetnie, czy je ograniczy, czy moze po
prostu bedzie je realizowac¢ sam - to juz indywidualna kwestia.
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Po széste: mysl o drugiej osobie, ale nie mysl
Za nig

To wazne, aby$ powiedziat partnerowi, jaki wptyw bedzie miata choroba
na wasze zycie. Unikaj jednak sformutowan w rodzaju: ,Nie martw sie”,
,Nie ma sie czego bac¢”. Bo w chwili, w ktoérej po raz pierwszy moéwisz
komus bliskiemu o swojej chorobie, prawdopodobnie wtasnie tak jest:
druga osoba jest zmartwiona, przerazona i nie wie, co o tym wszystkim
mysleé. To zupetnie naturalne. Przypomnij sobie, jak sam sie czute$ tuz po
diagnozie - twdj partner przezywa teraz to samo. Twoje zapewnienia, ze
,wszystko bedzie dobrze”, raczej go nie uspokoja. Wazniejsze od stéw beda
gesty. Badz blisko, badz gotéw przytulié ja/jego i zapewnic, ze rozumiesz, iz
potrzebuje czasu, aby sie z tym oswoic. | faktycznie daj jej/jemu ten czas.

Po siodme: badz przygotowany na rézne reakcje

Kiedy planujemy powiedzie¢ drugiej osobie co$ waznego, zwykle obmys$lamy
wszystko wczesniej, uktadamy w gtowie wtasciwe zdania, zastanawiamy sie,
jak ten kto$ zareaguje. Krétko méwiac: jestesmy do rozmowy przygotowani.
W przeciwienstwie do naszego partnera czy partnerki. To moze by¢ dla nich
duze zaskoczenie, stad reakcje mogg by¢ naprawde rézne. Nie ztos¢ sie, jesli
ustyszysz cos, czego sie nie spodziewates albo co wyda ci sie nieadekwatne.
Twodj rozmdweca nie miat czasu przemysle¢ swoich stow tak jak ty. Moze
sie okaza¢, ze potrzebuje kilku dni, zeby utozy¢ sobie wszystko w gtowie.
Dlatego nie zdziw sie, jezeli pytania nie padng od razu. Zapewnij, ze w kazdej
chwili gotéw jestes na nie odpowiedziec. Badz takze przygotowany na to,
ze najblizsze dni moga by¢ trudne. Niektére reakcje drugiej strony moga ci
sie wydad przesadzone: ,Dlaczego ona ptacze, przeciez ja jestem zupetnie
pogodzony z chorobg i nie odczuwam jej zbyt dotkliwie w swoim zyciu,
a ona zachowuije sie tak, jakby to byt koniec $wiata”. Pamietaj jednak, ze
w bliskiej relacji to, co spotyka partnera, jest przez nas niejednokrotnie
odbierane gorzej, niz gdyby spotkato nas samych.
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Pohamuj ztos¢

Wazna rada na koniec: nie zto$¢ sie, jesli z poczatku twdj partner czy
partnerka beda nadopiekunczy. To naprawde wazne, abys$ w tym czasie
byt wyrozumiaty dla drugiej osoby. To dla niej zupetnie nowa sytuacja,
z ktéra musi sie oswoic, a to wymaga czasu. Jesli przez pierwsze tygodnie
bedziesz zasypywany upomnieniami o to, bys nosit czapke, a kazda wspdlna
aktywno$¢ bedzie poprzedzona milionem pytan, czy aby na pewno jest to
dla ciebie bezpieczne - ciesz sie. To wyraz troski i dowéd na to, ze twoje
stowa spotkaty sie ze zrozumieniem. Twoim zadaniem jest nakierowac te
troske i chec niesienia pomocy na wtasciwe tory. A jesli cho¢ przez chwile
bedziesz miat dos$¢, przypomnij sobie, co przezywates, kiedy ustyszates
diagnoze. To nie byt najtatwiejszy czas, prawda? Twoj partner, twoja partnerka
tez wtasnie ustyszeli diagnoze. Badz dla nich wyrozumiaty.






Dziecko z PNO
idzie do szkoty

- gars$¢ praktycznych
rozwigzan

Wielu rodzicdw obawia sie posyta¢ swoje dzieci chorujace
na PNO do szkoty lub przedszkola. Gtéwna role gra
tu strach przed nawracajgcymi infekcjami, ale nie tylko -
rodzice nie wiedzg, jak na chorobe pociechy zareaguje szkolne
srodowisko. W niektérych przypadkach konieczne jest
nauczanie indywidualne, jednak wiekszo$¢ maluchow z PNO
rozpoczyna swoja przygode z edukacja w szkole powszechnej,
na zwyktych warunkach.

Porozmawiaj z nauczycielami

Jednym z aspektow, o ktére powinienes szczegdlnie zadbad,
kiedy twoje dziecko idzie do szkoty, jest edukacja... nauczycieli.
Pamietaj, ze pierwotne niedobory odpornosci to grupa rzadkich
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choréb i mimo licznych kampanii informacyjnych wiedza na ich temat
wsrdd spoteczenstwa jest wciaz znikoma. Jesli chcesz zatroszczy¢ sie o to,
by twoje dziecko z jednej strony otrzymywato w szkole niezbedne wsparcie
i opieke, a z drugiej - nie byto wykluczone z grona réwiesnikéw z powodu
nieprawdziwych przekonan o chorobie, warto poswiecic¢ czas na rozmowe
z gronem pedagogicznym. Przede wszystkim spotkaj sie z wychowawca,
szkolnym psychologiem oraz wuefista. Istotne jest, aby przed spotkaniem
doktadnie przemysle¢, jakie informacje chcesz przekazac. Warto o sprawie
poinformowac takze dyrekcje szkoty - im wiecej oséb bedzie Swiadomych,
co dolega twojemu dziecku, tym lepiej.

Nieoceniong pomoca w edukowaniu nauczycieli moga sie okazaé broszury
informacyjne - w tym specjalny poradnik dla szkét przygotowany przez
IPOPI i Stowarzyszenie ,Immunoprotect”. Mozesz go znalez¢ na naszej
stronie internetowej, w dziale ,Materiaty edukacyjne”. Podczas spotkania
z wychowawcami nadmiar nowych wiadomosci moze sprawié¢, ze twoi
rozmoéwcy nie wszystko zapamietajg. Zostawiajgc w szkole poradniki,
zwiekszasz szanse na to, ze w razie watpliwosci zainteresowane osoby
siegng po wiarygodne zrédto informacji. Uzupetnieniem tych materiatow
moze sie sta¢ krétka informacja o stanie zdrowia twojego dziecka napisana
przez prowadzacego immunologa - popros o nig w trakcie wizyty w poradni.

Aby wszystkie strony czuty sie bezpieczniej, warto ustali¢ z wychowawca lub
dyrekcja szkoty procedure awaryjng, na wypadek gdyby dziecko poczuto sie
gorzej. Wiele oséb z PNO zmaga sie z infekcjami, ktorych zaostrzenia moga
pojawic sie nagle. W takiej sytuacji szkota powinna poinformowac rodzica,
ktéry zabierze dziecko do domu, albo tez - na pdzniejszych szczeblach
edukacji - zwolnic je z lekcji, by mogto uméwic sie na wizyte u lekarza lub
wzig¢ niezbedne leki. Pamietaj, by w miare mozliwosci pozostawi¢ w szkole
wiecej niz jeden numer kontaktowy.
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PNO to nie HIV

Kiedy méwimy o pierwotnych niedoborach odpornosci osobom, ktére
stykajg sie z nimi po raz pierwszy, powinnismy zwracac szczegélng uwage
na okreslenia, jakich uzywamy. Ryzykowne sg wszelkie poréwnania z wirusem
HIV (czyli wirusem nabytego niedoboru odpornosci). Nawet jesli mamy dobre
intencje i podkreslamy zasadnicza réznice, czyli to, ze w przeciwienstwie
do wirusa HIV pierwotnymi niedoborami odpornosci nie da sie zarazi¢,
nasz przekaz moze zostac Zle zrozumiany.

Doswiadczenia pacjentéw i ich rodzicow potwierdzajg, ze takie sytuacje,
cho¢ rzadko, niestety sie zdarzaja. W skrajnych przypadkach podobna
y2dezinformacja” prowadzi do tego, ze réwiesnicy odsuwaja sie od dziecka
z PNO ze strachu przed zarazeniem. Bardzo trudno to naprawic¢ i czasem
jedynym wyjsciem okazuje sie zmiana szkoty. Aby oszczedzi¢ dziecku
dodatkowych stresow, warto zadbac o witasciwg edukacje oséb, od ktérych
zalezy jego komfort w szkole.

Rodzice dziecka z PNO opowiadali nam, ze w dobrej wierze podzielili
sie informacjg o jego chorobie z przedszkolng wychowawczynia
i uzyli porownania: ,PNO to taki AIDS, ktorym nie mozna sie zarazic¢”.
Wychowawczyni zas na zebraniu przekazata te informacje rodzicom
pozostatych dzieci, nie uscislajgc jednak, ze chodzi o pierwotny, a nie
nabyty niedobér odpornosci i ze PNO jest nieszkodliwe dla otoczenia
osoby chorej. Rodzice innych dzieci skojarzyli sobie niedobor odpornosci
z wirusem HIV (i wynikajagcym z niego AIDS) i zakazali swoim pociechom
zabawy z dzieckiem chorym na PNO. W efekcie konieczna byta zmiana
przedszkola, poniewaz maluch z PNO zostat catkowicie odciety od grupy. Ten
przyktad pokazuje, ze precyzyjna komunikacja z nauczycielami ma kluczowe
znaczenie, a poréwnywanie PNO do AIDS - cho¢ moze sie wydawac w czesci
stuszne - miewa katastrofalne skutki.
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Zajecia dodatkowe

Poczatek nauki w szkole to takze czas, w ktéorym twoje dziecko
zaczyna uczestniczyé w zajeciach pozalekcyjnych. Kursy jezykowe,
kétka zainteresowan, nauka ptywania czy treningi sportowe to sposéb
na wypetnienie popotudni i spozytkowanie ogromnych poktadéw energii
dziecka. Nie ma powodéw, zeby dzieci z PNO rezygnowaty z udziatu
w dodatkowych zajeciach. Twoim zadaniem jest zadbac o to, by zajecia byty
dostosowane do mozliwosci fizycznych i stanu zdrowia syna lub corki. Dla
przyktadu: jesli decydujesz sie na kurs jezykowy, dotdz staran, by dziecko
uczyto sie w jak najmniej licznej grupie. Zwracaj tez uwage na to, by jego
kalendarz nie byt zbyt przepetniony - kazdy cztowiek, a osoba z PNO
w szczegolnosci, potrzebuje czasu na odpoczynek.

Wszystkie niestandardowe aktywnosci dziecka nalezy skonsultowac przy
okazji wizyty u immunologa. W zaleznosci od stanu zdrowia wiele z nich moze
by¢ niewskazanych (np. zajecia na basenie). W ostatecznym rozrachunku nie
powinnismy sie jednak obawia¢ wysytania dziecka na dodatkowe zajecia -
przy zachowaniu pewnych zasad ostroznosci jego edukacja moze przebiegac
zupetnie normalnie.

Wychowanie fizyczne

Jezeli rozwazasz wybér zajec sportowych, pamietaj, ze wiekszo$¢ dzieci
z PNO moze uprawiac niezbyt forsowne dyscypliny sportu, ale z pewnoscia
nie powinna wigzac z tym przysztosci. Nawet jesli poczatkowo dziecko jest
w stanie sprosta¢ wymaganiom treningdéw, z czasem moze sie to zmienic.
Warto oszczedzi¢ mu przysztych rozczarowan i od poczatku wybieraé
jedynie rekreacyjne formy aktywnosci.

Podobne podejscie powinienes zastosowac w kontekscie lekcji wychowania
fizycznego. To niezwykle wazne, by zacheca¢ dziecko do aktywnosci
ruchowej i uczestnictwa w lekcjach WF, a jednoczesnie bra¢ pod uwage

64



Rozdziat 6. Dziecko z PNO idzie do szkoty - gars¢ praktycznych rozwigzan

ograniczenia zwigzane z PNO i chorobami towarzyszacymi. Niezbedna
bedzie tutaj rozmowa z nauczycielem WF, ktérego nalezy poinformowac
o wszystkich chorobach dziecka. Dla przyktadu: przewlekte zapalenie
oskrzeli bedzie przeciwwskazaniem do udziatu w konkurencjach
biegowych, przewlekte zapalenie zatok - do dtugiego stania na gtowie,
a przewlekte zapalenie uszu - do jakichkolwiek zaje¢ na basenie. Z naszego
doswiadczenia wynika, ze wiekszo$¢ osoéb z PNO brata udziat w lekcjach
WEF, ale na indywidualnych zasadach: niektérzy nie chodzili na basen, nie
biegali czy mogli zosta¢ zwolnieni z zaje¢ w dowolnym momencie. Zwykle
jednak chetnie uczestniczyli w grach zespotowych, grali w ping-ponga lub
rozciggali ciato podczas gimnastyki. Zdecydowanie odradzamy wnioskowanie
o catkowite zwolnienie z WF ,z automatu”. Warto najpierw dac dziecku
szanse - umiarkowana aktywnos¢ fizyczna to niezwykle wazny element
niemal kazdego procesu leczenia, w tym terapii dzieci z PNO.

Dojazdy do szkoty

Kolejny istotny aspekt zwigzany z edukacja to dojazdy na zajecia. Zattoczony
autobus nie jest miejscem, w ktérym osoba z PNO powinna znajdowac sie
zbyt czesto i zbyt dtugo, poniewaz kazdy chory wspdétpasazer to potencjalne
zrodto infekcji. Ale nie ma tez potrzeby, by dziecko zawsze byto przez
ciebie podwozone do szkoty albo wysytane wynajetg limuzyna z szoferem.
W tej kwestii nalezy przyja¢ zasade minimalizacji ryzyka. Jedli istnieje
rozsadna opcja dojazdu, ktéra pozwoli zastgpi¢ komunikacje miejska -
pomoc dziadkéw czy rodzicéw innych dzieci z klasy, ktorzy i tak wozg
pocieche swoim SUV-em - to warto jg wybrac. Niemniej takze w ramach
transportu publicznego mozesz sprébowac znalez¢ optymalne rozwigzanie.

Dla przyktadu: jeden z pacjentéw dojezdzat do szkoty najkrétsza mozliwa
trasg - wiecznie zattoczonym miejskim autobusem. Na miejsce docierat
w dwadziescia minut, jednak nie dos¢, ze Zle sie czut podczas podrézy,
to w efekcie czesciej chorowat. Na szczescie okazato sie, ze istnieje inna linia,
ktéra rowniez pozwala mu dotrze¢ do szkoty - autobus jedzie co prawda
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kilka minut dtuzej, ale na jego trasie nie wsiada tyle oséb, wiec komfort
podrdzy znacznie wzrdst.

Inny przyktad to student z PNO, ktéry dojezdzat z Katowic autobusem na
weekendowe zajecia do Krakowa. Byto to najszybsze rozwigzanie - przejazd
zajmowat péttorej godziny. Niestety, pojazdy zawsze byty przepetnione,
byto w nich duszno i nieprzyjemnie. Podréz kolejg na tej samej trasie
trwata o jedng trzecig dtuzej, ale dzieki temu w pociagach prawie nie
byto pasazeréw. Student zaczat wiec dojezdzac kolejg - tracit wprawdzie
nieco czasu, ale zyskiwat zdrowie. A czas spedzany w pociggach mogt
wykorzystaé na przygotowywanie sie do zajec

Nauczanie indywidualne - co to jest?

Czasem, gdy wszystkie srodki ostroznosci zawioda, niezbedne staje sie
podjecie decyzji o nauczaniu indywidualnym. Pod tym terminem kryja sie
prywatne lekcje nauczycieli z dzieckiem, w domu ucznia lub w szkole (w
osobnej, pustej klasie). Dla pacjenta z PNO opcja domowa jest oczywiscie
najlepsza - znajduje sie on wtedy w swoim srodowisku i nie musi dojezdzac
na zajecia.

Naszym zdaniem zawsze warto sprébowac najpierw postac dziecko do szkoty
w normalnym trybie. Jesli nie bedzie zbyt czesto chorowa¢, a co za tym
idzie - opuszczaé zajeé, nauczanie indywidualnie nie okaze sie potrzebne.
Co oczywiste, dziecko z PNO zwykle bedzie miato wiecej nieobecnosci
w szkole spowodowanych choroba w poréwnaniu do kolegéw z klasy, ale
te kwestie z pewnoscig wyjasni wspomniana wczes$niej rozmowa z gronem
pedagogicznym.

Co jednak, jesli tych infekcji jest bardzo duzo i regularna obecnosc w szkole
staje sie problemem? Warto wtedy powaznie zastanowi¢ sie nad nauczaniem
indywidualnym. Jak to zrobi¢? Do rejonowej poradni psychologiczno-
pedagogicznej sktada sie odpowiedni wniosek uzupetniony o opinie
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lekarza (najlepiej lekarza specjalisty, czyli immunologa). Warto przedtem
skontaktowac sie z poradnia i wypytac o wszystkie szczegbty - w réznych
miejscach procedura i przyjete zwyczaje mogg wygladaé nieco inaczej. Po
ztozeniu wniosku poradnia ustala termin wizyty, podczas ktérej dziecko na
miejscu rozmawia z psychologiem i wypetnia rozmaite testy. Ma to na celu
ustalenie, czy bedzie ono w stanie intelektualnie sprostac catosci materiatu
w danym roku szkolnym. U pacjentéw z PNO zwykle nie ma z tym zadnego
problemu, wiec poradnia przyznaje im maksymalng dostepna liczbe godzin
lekcyjnych w ramach nauczania indywidualnego.

Poradnia psychologiczno-pedagogiczna przekazuje catg dokumentacje do
szkoty. Ta za$ opracowuje specjalny plan lekcji, wedtug ktérego nauczyciele
beda dojezdza¢ do domu dziecka. Rodzice powinni zapewni¢ jedynie miejsce
do spokojnej wspdlnej pracy (biurko, stét) dla nauczyciela i ucznia.

Nauczanie indywidualne - jak to wyglada
w praktyce?

Nauczanie indywidualne to zwykle potowa sumy godzin, ktére uczen
normalnie spedzitby w szkole razem z klasa. Ale nie obawiaj sie - s3 to
tak naprawde indywidualne korepetycje z nauczycielem, wiec ta ilos¢ czasu
absolutnie wystarczy, by twoje dziecko opanowato caty materiat. Jesli
interesuje sie konkretnym przedmiotem, przyktadowo historig, moze to
by¢ tez swietna okazja do wyjscia poza ramy programu i rozwijania pasji.

Pamietaj, ze nauczanie indywidualne czasem bywa konieczno$cia. Sam
fakt, ze dziecko pomimo licznych nieobecnosci dostaje $wietne oceny,
moze nie by¢ argumentem dla dyrekcji szkoty. W statucie placéwki moze
istnie¢ zapis o konkretnym procencie obecnosci na lekcjach wymaganym
do zaliczenia przedmiotu. Wtedy nawet $rednia 5,0 nie pozwoli unikng¢
nauczania indywidualnego do konca danego roku szkolnego.
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Warto ponadto wiedzie¢, ze nauczanie indywidualne nie musi by¢ opcja
wybierang raz na zawsze, az do konca procesu edukacji. Niektérzy pacjenci
ucza sie w ten sposéb wytacznie zima, gdy czesciej zapadaja na infekcje, czy
po zabiegach chirurgicznych, gdy potrzebuja kilku miesiecy rekonwalescencji,
a ich stan zdrowia pozwala na kontynuacje nauki jedynie w domu.

Nauczanie indywidualne - nie tylko plusy

Z nauczaniem indywidualnym wigzg sie tez pewne niedogodnosci. Najwiekszg
Z nich jest brak kontaktu dziecka z réwiesnikami. Zwykle jednak szkoty
wychodzg naprzeciw takim problemom i zapraszajg dzieci na wszystkie
szkolne wydarzenia (spotkania optatkowe, zabawy, przedstawienia) lub
nawet pozwalajg im nieoficjalnie uczestniczy¢ w zajeciach z kolegami, jesli
tylko stan zdrowia na to pozwala. Na przyktad uczen z PNO o jedenaste;j
konczy swoje domowe zajecia w danym dniu i na pozostate lekcje jedzie do
szkoty. Zawsze jest to kwestia indywidualnych ustalen miedzy rodzicami
a szkota, a niebagatelng role gra w tym wszystkim zdrowy rozsadek.

Warto pamietad, ze szkota to niejedyne miejsce, gdzie dziecko moze
spedzac czas z rowiesnikami. Zajecia dodatkowe, lekcje jezykéw obcych
w matych grupach czy wreszcie wizyty u znajomych - to wszystko da
twojemu dziecku szanse na poznanie rowiesnikow i znalezienie wsréd
nich zaufanych przyjaciét. Innym rozwigzaniem moze by¢ zmiana szkoty
na spoteczna lub prywatng, gdzie klasy zwykle sa o wiele mniej liczne
(co zmniejsza ryzyko infekcji), jednak mamy swiadomosé, ze wigze sie to
zwykle ze sporymi wydatkami.

Podsumowujac temat nauczania indywidualnego, chcieliby$Smy podkresli¢,
ze wiekszo$¢ mtodych oséb z PNO chodzi do szkoty w normalnym trybie,
a nauczanie indywidualne wybierane jest jedynie na czas powaznych
pogorszen stanu zdrowia czy wytgcznie na okreslonym szczeblu edukacji
(przyktadowo w konkretnej placéwce, gdzie dyrekcja mniej przychylnym
okiem patrzy na wiekszg liczbe nieobecnosci).
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Wycieczki, kolonie - co trzeba wiedziec¢

Podrézom oséb z PNO poswieciliémy osobny rozdziat tej ksigzki, tutaj
zas$ chcielibysmy zasygnalizowac kilka waznych spraw zwigzanych stricte
z wyjazdami w wieku dzieciecym. Procedura rozmowy z wychowawcg
kolonijnym czy opiekunem wycieczki jest taka sama jak w przypadku
szkoty, cho¢ oczywiscie porcje przekazywanych informacji dostosowujemy
do okolicznosci. Nie ma sensu, abys$ przedstawiat cata historie choroby
dziecka osobie, ktéra bedzie sie nim opiekowac przez trzy doby wycieczki
organizowanej przez lokalny dom kultury. Niemniej warto mie¢ przygotowany
- najlepiej we wspodtpracy z lekarzem prowadzacym - zestaw najwazniejszych
informacji dla oséb postronnych opiekujacych sie dzieckiem. Powinna to by¢
krétka informacja o chorobie, zazywanych lekach, mozliwych komplikacjach
i o tym, co robi¢ w momencie pojawienia sie infekcji albo zaostrzenia
przewlektego stanu zapalnego. Niezwykle istotna jest tez edukacja samego
dziecka w tym zakresie. Picie wody wprost ze strumienia moze wydawac
sie elementem kolonijnej przygody, ale dla osoby z PNO jest zarazem
realnym zagrozeniem - dbato$¢ o zachowanie odpowiedniej higieny to
przeciez jedna z gtéwnych zasad ostroznosci. O konkretne zagrozenia warto
zawsze pyta¢ immunologa (sg one rozne w zaleznosci od typu PNO), warto
rowniez rozmawiac o nich z dzieckiem i jego tymczasowym opiekunem.
Pamietaj, ze im starsze jest dziecko, tym wiekszg ma swiadomos¢ ograniczen
zwigzanych z choroba. Kiedy wiec nabierzesz przekonania, ze jego wiedza
jest juz wystarczajaca, to kolejne pogadanki edukacyjne z wychowawcami
mozesz sobie odpuscic.

Przyjaciel dziecka

Niezaleznie od tego, czy twoje dziecko chodzi do szkoty, czy uczestniczy
w zajeciach indywidualnych w domu, dobrze, aby miato bliskiego przyjaciela
lub przyjaciotke, z ktérymi podzieli sie swoimi przezyciami i ktérym opowie
o swojej chorobie. Chorujace dzieci czesto spedzajg znacznie wiecej czasu
z dorostymi niz z réwiesnikami. Dlatego tak istotne jest, by miaty przynajmniej
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jednego zaufanego kolege. Taka osoba moze by¢ dla twojego dziecka
wsparciem oraz tacznikiem z rzeczywistos$cig w chwilach pogorszenia
stanu zdrowia.

Niejednokrotnie mamy obawy przed wdrazaniem dzieci w tematy zwigzane
z chorobga. By¢ moze wydaje ci sie, ze to zbyt duze obcigzenie, albo uwazasz,
ze jesli przyjaciel twojego dziecka dowie sie o jego chorobie, bedzie je
traktowac inaczej. Tymczasem prawda jest taka, ze - czy tego chcesz, czy
nie - dzieci dzielg sie ze sobg wieloma informacjami i przezyciami. Jesli
pragniesz pomoéc swojemu dziecku, warto je wesprzec¢ fachowa wiedza.
Nie obawiaj sie powiedzie¢ przyjacielowi cérki lub syna, czym jest PNO.
Woyjasnij, na czym polega ta choroba i co oznacza na co dzieh dla waszej
rodziny. Mozesz wspomac sie drukowanymi materiatami edukacyjnymi albo
gra planszowa, ktdérg przygotowalismy w Stowarzyszeniu ,Immunoprotect”
specjalnie z myslg o najmtodszych. W ten sposdb zyskasz sojusznika, osobe,
ktéra moze zareagowac w krytycznych momentach (na przyktad zadzwonic
do ciebie, gdy z twoim dzieckiem dzieje sie cos ztego na podwodrku czy
podczas gry w pitke), ale przede wszystkim gotowa bedzie wystuchac
twojego dziecka. Jako dorosli czesto nie doceniamy roli wsparcia, jaka
réwiesnicy oferujg sobie nawzajem juz od najmtodszych lat.

Nie chodzi nam oczywiscie o to, abys oczekiwat od przyjaciela swojego
dziecka, ze bedzie ci na nie donosi¢ albo ze zawsze obroni je przed
ryzykownymi pomystami. Chcemy raczej uswiadomic ci, ze istnieja rzeczy,
o ktérych twoje dziecko woli porozmawiacé z réwiesénikiem niz z toba,
i warto, aby kolega czy kolezanka mieli wiarygodne informacje na temat
PNO. Zapobiegnie to nieporozumieniom i sprawi, ze naturalnie pojawiajace
sie w przyjazni wsparcie bedzie jeszcze skuteczniejsze.
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Niedobor

odpornosci a praca
- jaka droge wybracé?

ybor odpowiedniej $ciezki kariery to powazna sprawa,

ktora jest udziatem wielu pacjentéw z PNO. Niektorzy
probuja pracowac na etat, inni niezbyt dobrze radza sobie
bez zasitkow, kolejni zas odnosza sukcesy, prowadzac wtasny
biznes. W jaki sposéb choroba wptywa na prace zawodowa
i jakg opcje wybraé, by nie pogorszy¢ swojego stanu zdrowia?
Zaréwno przed diagnoza, jak i po niej mozesz sie spodziewac
zwiekszonej podatnosci na infekcje, co sprawi, ze nie bedziesz
tak wydajny i elastyczny jak twoi zdrowi koledzy z pracy.
Dlatego wazne jest madre pokierowanie wtasnym rozwojem
zawodowym, tak by uwzgledniat on ograniczenia narzucone
przez niedobér odpornosci.
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Pierwsze decyzje - sciezki edukacji

Z kwestig wyboru zawodu spotykamy sie wczesniej, niz mogtoby sie
wydawad. Przeciez juz kilkuletnie dzieci pyta sie o to, kim chciatyby zostac,
gdy dorosna. Odpowiedzi na to pytanie oczekuje sie na kazdym szczeblu
edukacji, od przedszkola az po szkote srednia. Profilowane klasy w liceach,
szkoty zawodowe, technika - nauka w kazdym z tych miejsc jest juz
konsekwencja jakiego$ wyboru. Dziecko z ciezkim niedoborem odpornosci
nie zostanie w przysztosci strazakiem, gérnikiem ani zawodowym Zotnierzem.
Moze jednak by¢ swietnym kucharzem, nauczycielem akademickim czy
przedsiebiorca. Dlatego warto, by$ - jako rodzic - madrze kierowat zapatem
malucha dotyczacym jego przysztosci. Marzenia przedszkolaka oczywiscie
nie powinny cie niepokoi¢, nie ma tez powodu, aby w jakikolwiek sposéb je
ukierunkowywacé. Wiekszo$¢ dzieci w tym wieku marzy o karierze strazaka,
pilota, pielegniarki lub nauczycielki - dzieje sie tak przede wszystkim dlatego,
ze z tymi zawodami dziecko styka sie juz w najmtodszych latach. Trudno
wyobrazi¢ sobie przedszkolaka, ktéry chciatby zosta¢ maklerem gietdowym
albo specjalistg od PR-u, poniewaz zwyczajnie nie ma pojecia, czym
zajmuja sie takie osoby. Pozwdl synowi albo cérce swobodnie opowiadad
o marzeniach, a jednocze$nie pokazuj, z czym poszczegdlne zawody sie
Wigzg - z czasem dziecko samo zrozumie, ze by¢ moze jego choroba nie
pozwala na niektdére prace. To, na co masz wptyw od najmtodszych lat
twojej pociechy, to - jak wspominaliémy w poprzednim rozdziale - wybor
zaje¢ dodatkowych. Utwierdzanie dziecka w btednym przekonaniu, ze
dzieki ciezkiej pracy moze zostac pitkarzem lub baletnicg, predzej czy
pdZniej przyniesie rozczarowanie. Nie ograniczaj dzieciecego zapatu, ale
badzZ osobg, ktéra potrafi postawi¢ wyrazne granice. Nawet jesli to trudne
zadanie, pamietaj, ze dzieki temu oszczedzisz dziecku znacznie wiekszego
bolu w przysztosci. Jezeli zas nastolatek z PNO mimo wszystko decyduje
sie na licealna klase o profilu biologiczno-chemicznym i planuje kariere
lekarza specjalisty choréb zakaznych - sytuacja wymaga szczerej rozmowy
i znalezienia konstruktywnego rozwigzania.
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Co studiowacé z PNO?

Studia mogg by¢ Swietna przygoda i rewelacyjnym poczatkiem udanej kariery
zawodowej. W wyborze kierunku kluczowe sg oczywiscie zainteresowania.
Bytoby jednak dobrze, gdybys$ uwzglednit tez ograniczenia, jakie narzuca
twdj typ niedoboru odpornosci. Kierunki, w ktérych przypadku nieunikniony
jest kontakt z patogenami, odpowiadajgcymi za rozwéj choréb, raczej nie
okazg sie wtasciwym wyborem. Tak wiec medycyna i weterynaria to dla
osoby z PNO ryzykowne pomysty. Takze szkota policyjna czy studia na
akademii wojskowej nie zawsze beda dobra decyzja. W wielu przypadkach
decydujacy jest nie tyle kierunek, ile pomyst na dalszg kariere - filolog
angielski z PNO moze z powodzeniem pracowac jako ttumacz, ale moze
miec¢ duze trudnosci z pracg jako nauczyciel, bo w szkole bedzie nagminnie
tapat infekcje od swoich uczniéw. Z tego samego powodu watpliwym
pomystem s3 studia nierozerwalnie zwigzane z nauczaniem dzieci, takie jak
pedagogika wczesnoszkolna. W niektérych typach PNO niewskazany jest
forsowny wysitek, co zamyka droge na niektére kierunki na akademiach
wychowania fizycznego.

Pamietaj jednak, ze ostatecznym wyznacznikiem powinna by¢ dla ciebie
opinia immunologa. Jezeli jego zdaniem twdj typ PNO nie przeszkadza
w podjeciu studiow, ktére my tutaj uznaliSmy za nierozsadny wybér, nie
wahaj sie ani chwili. Niemniej zawsze warto mie¢ na uwadze to, ze jesli
bedziesz wcigz chorowad, nie bedziesz mdgt sie spetnia¢ w wymarzonym
zawodzie. Dlatego czasem warto poszukac¢ kompromisu.

Niezaleznie od kierunku studiéw sam proces studiowania bywa dla oséb
z PNO trudny. Dojazdy na uczelnie, wiele godzin zaje¢ z rzedu, zattoczone
korytarze i petne sale wyktadowe - wszystkie te czynniki zwiekszaja
ryzyko infekcji i nadwatlajg sity organizmu. Na szczescie studiowanie
mozesz sobie nieco utatwié. Na zdecydowanej wiekszosci uczelni nie
bedziesz miat problemu z otrzymaniem zgody na indywidualng organizacje
studiow. W zaleznosci od uczelni nazwa tego trybu moze by¢ inna, ale
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chodzi zawsze o to samo. Dzieki IOS nie bedziesz musiat sie pojawiac na
duzej czesci zajed, elastycznie ustalisz z prowadzacymi terminy zaliczen
lub nawet egzamindéw. Uczelnie przyznajg réwniez stypendia z tytutu
niepetnosprawnosci czy niezdolnosci do pracy. Warto o to zapytac juz na
samym poczatku studiéw i opowiedzie¢ w dziekanacie o swojej sytuacji
zdrowotnej - by¢ moze uczelnia przygotowata jeszcze inne udogodnienia
dla 0séb chorujacych i niepetnosprawnych. W kontaktach z dziekanatem
i we wszelkich problematycznych sytuacjach bardzo pomocne s3 orzeczenia
i zaswiadczenia o stanie zdrowia - zwykle utatwiajg one zatatwienie sprawy
po twojej mysli.

Jako osoba z PNO nie powinienes miec¢ tez problemdéw z otrzymaniem
urlopu zdrowotnego. Zwykle wystarczy ztozy¢ w tym celu wniosek do
dziekana uzupetniony opinia lekarza prowadzacego. Mozesz wtedy przerwac
studia na kilka miesiecy albo nawet na caty rok i podreperowac zdrowie.
Ta procedura jest zwykle tatwiejsza niz wziecie urlopu dziekanskiego i - co
wazne - na wielu uczelniach urlop zdrowotny mozna brac nieograniczong
liczbe razy. Choc do tego cie nie zachecamy, bo przeciez studia skonczy¢
warto.

Praca na etat vs. praca na swoim

Kolejnym dylematem mtodych ludzi wchodzacych w $wiat pracy jest decyzja
o tym, w ktorej roli chcieliby wystepowac - pracownika czy przedsiebiorcy.
Wydaje sie, ze biznesmen to ma klawe zycie: moze sobie lata¢ po $wiecie,
ma morze gotéwki i niczym sie nie martwi, podczas gdy tabun pracownikéw
ciezko pracuje na jego nowy jacht. Nieco pdézZniej okazuje sie, ze tak naprawde
prowadzenie firmy moze sie wigzac z praca po kilkanascie godzin dziennie
i comiesiecznymi przelewami do ZUS bez wzgledu na to, czy cokolwiek
w danym miesigcu zarobites$. Krétko moéwiac - kazda z tych rél ma swoje
wady i zalety. Tutaj skupimy sie na tych, ktére sa wazne w kontekscie
niedoborow odpornosci.
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Zacznijmy od roli pracownika. Niedobdr odpornosci jest przede wszystkim
przeciwwskazaniem do wykonywania okreslonych zawodoéw, a dodatkowe
ograniczenia w tym zakresie mogg naktadac choroby towarzyszace. Jesli
masz PNO i cierpisz na obustronne rozstrzenia oskrzeli oraz nawracajgce
zapalenia ptuc, to niezaleznie od tego, jak bardzo bedziesz sie starat, nie
zostaniesz drugim Cristiano Ronaldo. Przy dodatkowych schorzeniach uktadu
oddechowego wszelkie zawody zwigzane z duzym wysitkiem fizycznym
réwniez nie beda dobrym wyborem. Dotyczy to zaréwno pracy na budowie
czy na roli, jak i zawodowego uprawiania sportu.

Kiedys$ do Stowarzyszenia ,Immunoprotect” zadzwonit mezczyzna z PNO,
ktéry narzekat, ze mimo regularnego stosowania przeciwciat wcigz zapada
na infekcje. Pytat o sprawdzonych immunologéw i nowe metody leczenia,
bo obecne go nie satysfakcjonowaty. Po krétkiej rozmowie okazato sie,
ze pracuje jako... gornik dotowy. Oczywiscie zasugerowaliémy mu zmiane
pracy. Co ciekawe, nie musiat sie nawet zwalnia¢ - po prostu poprosit
0 przeniesienie na powierzchnie, gdzie wciaz wykonywat prace fizyczna,
jednak w znacznie lepszych warunkach. Zarabiat nieco mniej, ale liczba
infekcji drog oddechowych wyraznie spadta.

Niezbyt dobrym pomystem s3g takze wszystkie zawody, ktére wymuszajg
ciggty kontakt z duza liczba ludzi. Kasjer, recepcjonista, pracownik marketu
RTV - pamietaj, ze kazdy nowy klient to potencjalny ,zaraziciel”. Podobnie
ma sie sprawa z nauczycielami i wychowawcami przedszkolnymi - codziennie
mozna ztapac infekcje. Co wiecej, przy niektérych typach PNO choroby
zakazne mozna przechodzi¢ wielokrotnie (na przyktad nie wytwarza sie
odpornos$é na ospe po przejsciu jej w dziecinstwie), wiec praca z dzie¢mi,
ktére na tego typu choroby zapadajg regularnie, moze stac sie wrecz
niewykonalna.

Niemniej spotkalismy juz na swojej drodze osoby z PNO zawodowo
grajace w pitke noznga, bedace lekarzami czy nauczycielami. Zwykle byli to
ludzie, u ktérych niedobér odpornosci zdiagnozowano w wieku dorostym.
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Czasami PNO pozwalato im na kontynuowanie wczesniej podjetej pracy,
czasami musieli zmieniaé zawdd. Zawsze jednak pozostawali w kontakcie
z immunologiem i starali sie rozsadnie pokierowac swoja dalsza kariera.
Lekarz moze przeciez zrobi¢ specjalizacje z radiologii i nie mie¢ kontaktu
Z pacjentem, nauczyciel za$ - znalez¢ zatrudnienie w kuratorium oswiaty
i dbac o jakos¢ ksztatcenia. Sytuacje bez wyjscia nie istnieja.

Pracujesz na etacie - jak utatwic sobie zycie?

Jesli pomimo leczenia czesto chorujesz, etatowa Sciezka kariery moze okazac
sie wyzwaniem. W takim przypadku podstawg jest szczera relacja z szefem.
Jezeli ma on swiadomos¢, ze mozesz czesciej niz pozostata czeéé zatogi
by¢ na L4, i akceptuje ten fakt - badz spokojny. Staraj sie réwniez znalez¢
takie zajecie, ktoére da ci duzo swobody: wptyw na grafik wtasnej pracy albo
okazjonalng mozliwo$¢ pracy zdalnej. Przeciez zaostrzenie przewlektego
zapalenia zatok nie zawsze musi oznacza¢ zwolnienie na tydzien (choc¢ s
ku temu podstawy). Jesli swoje zadania bedziesz mégt wykonaé¢ w domu,
pracujac zdalnie na nieco mniejszych obrotach, nie wptynie to negatywnie
na twoj powrét do zdrowia, a zarazem nie stracisz dni w pracy. Oczywiscie,
sg takie infekcje, ktére wymagaja dtuzszego zwolnienia lekarskiego lub
nawet hospitalizacji, ale w tym miejscu chcemy jedynie podkresli¢ duze
znaczenie elastycznego stanowiska pracy. Podstawowym kryterium wyboru
moze by¢ to, czy prace da sie czasem zabrac¢ do domu. Jezeli tak, to dobry
kierunek dla ciebie.

Witasna firma, praca w domu - czy to
optymalne wyjscie?

Wiele zalet bedzie miata dla ciebie praca, w ktérej sam bedziesz swoim
szefem. Niekoniecznie musi by¢ to rola typowego przedsiebiorcy (na przyktad
wtasciciela komisu samochodowego, ktory i tak ma staty kontakt z wieloma
klientami). W tej grupie mieszcza sie takze szeroko pojety freelance (wolne
zawody) czy praca etatowa, ale wykonywana zdalnie - z dowolnego miejsca

76



Rozdziat 7. Niedobér odpornosci a praca - jakg droge wybrac?

na $wiecie, najczesciej jednak z domu. Naszym zdaniem idealna sytuacja
zawodowa dla czesto chorujacej osoby z PNO to wtasnie taka, kiedy mozna
pracowac¢ w domu.

W ten sposéb moga wykonywac swoja prace prawnicy, architekci, projektanci
graficzni, copywriterzy - osoby, ktére z klientami lub wspdtpracownikami
kontaktujg sie sporadycznie, a wiekszos$¢ czasu spedzajg we wiasnym
gabinecie. Doskonatym wyborem wydaje sie ponadto praca w informatyce.
W tej szerokiej dziedzinie jest mnéstwo zadan mozliwych do wykonywania
zdalnie. Znamy przyktady wielu oséb z tej branzy, ktére swoich szeféw
i kolegdw z pracy widza raz w roku - podczas firmowego spotkania
optatkowego. Zajecia takie jak dziennikarz, redaktor, korektor tez nie
wymagajg od ciebie siedzenia w biurze od ésmej do szesnastej. Wszystko
oczywiscie zalezy od podejscia pracodawcy, ale to juz twoje zadanie, by
znalez¢ takiego, ktory da ci niezbedny zakres elastycznosci.

Dobrym sposobem na biznes jest réwniez sprzedawanie wtasnej wiedzy
i doswiadczenia. Ten typ aktywnosci proponujemy przede wszystkim osobom,
u ktérych PNO zdiagnozowano juz w trakcie kariery zawodowej i ktérych
stan zdrowia wymaga zmiany zajecia. Jesli jeste$ ekspertem w jakiej$
dziedzinie, mozesz zaczac pisac ksigzki lub branzowego bloga, tworzy¢
raporty i strategie, okazjonalnie prowadzi¢ szkolenia - czyli planowac swoj
rytm zycia, dostosowywac go do kapryséw PNO i, jezeli to konieczne,
minimalizowac¢ kontakt z innymi ludzmi. Jeste$Smy przekonani, ze rozwdj
technologii bedzie w coraz wiekszym stopniu pozwala¢ na prace we wtasnym
home office, i jest to kierunek zawodowy, ktéry goraco ci polecamy.

Jesli pracujesz na wiasny rachunek, pamietaj, aby stworzyc¢ sobie poduszke
finansowa - odtozy¢ taka ilo$¢ pieniedzy, by mdc co najmniej kilka miesiecy
nie pracowac (optymalna ilo$¢ zgromadzonych oszczednos$ci pozwala
funkcjonowac przez rok bez nowych wptywow). W prowadzonej przez ciebie
firmie nikt nie da ci L4, wiec warto mie¢ pewno$¢, ze w razie pogorszenia
stanu zdrowia bedziesz madgt spokojnie skupic sie na rekonwalescencji.
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Dodatkowy zaséb gotéwki moze by¢ potrzebny takze na prywatng opieke
medyczng - naszemu publicznemu systemowi opieki zdrowotnej daleko
jest do ideatu, o czym pewnie nie raz miate$ okazje sie przekonac na
wtasnej skérze.

Opieka spoteczna - niepetnosprawnosc¢

Jako osoba z PNO mozesz liczy¢ na wsparcie systemu opieki spotecznej.
Przede wszystkim mowa tutaj o orzekaniu stopnia niepetnosprawnosci.
W zaleznosci od typu niedoboru odpornosci najprawdopodobniej otrzymasz
orzeczenie o stopniu lekkim badZ umiarkowanym. Dotyczy to zaréwno
dzieci, jak i dorostych oraz wiaze sie z okre$lonymi przywilejami. Sg one
rézne w réznych miejscach kraju, poniewaz orzecznictwo w sprawie
niepetnosprawnosci to zadanie samorzadéw. Do uniwersalnych korzysci
naleza: prawo do zasitku pielegnacyjnego (przy umiarkowanym i znacznym
stopniu niepetnosprawnosci), znizki na dojazdy komunikacja lokalna (zwykle
jednak ograniczone do dojazdéw szkolnych lub na leczenie) czy na wstep
do rozmaitych obiektéw (baseny, muzea). Na studiach na tej podstawie
mozna zwykle liczy¢ na stypendium specjalne oraz indywidualna organizacje
studiéw, o ktoérej pisalismy juz wczesniej.

Orzeczenie o niepetnosprawnosci moze réwniez byc¢ atutem w pracy. Z jednej
strony pracodawcy czesto otrzymuja doptaty w przypadku zatrudniania
0s6b niepetnosprawnych (dzieki temu tatwiej znajdziesz zajecie), a z drugiej
- orzeczenie moze uwzglednia¢ dodatkowe obowigzki pracodawcy wobec
ciebie, w tym maksymalnie szesciogodzinny dzien pracy.

Zwykle procedura wyglada tak, ze odpowiedni wniosek wraz z opinig
lekarza (koniecznie immunologa!) sktada sie w gminnym lub miejskim
osrodku pomocy spotecznej. Ten za$ ustala termin posiedzenia komisji
orzekajacej - zajmuja sie tym komisje powiatowe albo wojewddzkie zespoty
do spraw orzekania o niepetnosprawnosci (w przypadku odwotania). Na
spotkanie z komisja przygotuj inne, wczesniejsze orzeczenia (na przyktad
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o nauczaniu indywidualnym czy opinie z ZUS) oraz najwazniejsze wypisy
i wyniki badan - te, ktére potwierdzajg PNO i choroby towarzyszace, a takze
dowodza, Ze leczysz sie stale i (jesli tak jest) czesto chorujesz. Warto tez
zabraé catg dostepng dokumentacje - nie zaszkodzi, jesli lekarz orzecznik
bedzie widziat, ze to dosy¢ gruby segregator. Niezwykle istotne jest, aby
immunolog w swojej opinii zaznaczyt, ze PNO to choroba nieuleczalna
i terapia bedzie niezbedna do korica zycia. O szczegoty procedury warto
jednak pytac w lokalnych osrodkach pomocy spotecznej, poniewaz wnioski
i - co najwazniejsze - przyjete zwyczaje mogg w zaleznos$ci od miejsca
wygladac nieco inaczej. Dla przyktadu: niektére zespoty orzekajace wymagaja
dostarczenia kserokopii catej dokumentacji jeszcze przed badaniem, a inne
zadowalajg sie oryginatami w dniu badania i w razie potrzeby kopiuja wybrane
dokumenty.

W pojedynczych przypadkach (szczegdlnie u dzieci z wieloma chorobami
towarzyszacymi) orzekany jest znaczny stopien niepetnosprawnosci. Daje
to rodzicowi, ktéry zrezygnuje z pracy, aby opiekowac sie dzieckiem,
mozliwos¢ otrzymania swiadczenia pielegnacyjnego. Jego kwota zmienia
sie z kazdym rokiem, ale jest to ponad tysigc ztotych miesiecznie. Takie
Swiadczenie moze otrzymac réwniez opiekun dziecka z innym stopniem
niepetnosprawnosci, lecz muszg zostac spetnione dodatkowe kryteria.
O szczegbty pytaj w swoim lokalnym osrodku pomocy spoteczne;.

Opieka spoteczna - ZUS

W przypadku pacjentdéw z pierwotnymi niedoborami odpornosci ZUS
zwykle orzeka czesciowg lub catkowitg niezdolnos¢ do pracy i przyznaje
rente socjalna. To $wiadczenie nalezy sie osobom, u ktérych przyczyna
niezdolnosci do pracy powstata przed ukonczeniem szesnastego roku zycia.
PNO to choroba genetyczna, wiec w oczywisty sposéb kwalifikuje sie do
tego Swiadczenia. Wysoko$¢ renty zmienia sie co roku, dotychczas zawsze
byto to kilkaset ztotych (kwota zalezy od orzeczonego typu niezdolnosci).
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Choc jest to renta z tytutu niezdolnosci do pracy, nie wyklucza aktywnosci
zawodowej - nalezy jednak trzymac sie konkretnego miesiecznego limitu
zarobkdw, ktéry corocznie sie zmienia (jesli przekroczysz pewng kwote
w danym miesigcu, bedziesz musiat zwroci¢ kwote przelewu z ZUS). Co
wazne, limit ten w zasadzie nie obowigzuje w przypadku dziatalnosci
gospodarczej. Jezeli jestes przedsiebiorca i ptacisz minimalne sktadki na
ZUS (co robi zdecydowana wiekszo$¢ osdb), to mozesz zarobi¢ i milion
ztotych, a renta nie zostanie ci odebrana.

Procedura wnioskowania jest podobna jak w przypadku orzeczenia o stopniu
niepetnosprawnosci, przy czym oczywiscie zajmuja sie tym komisje ZUS.
Warto w swoim oddziale dopytac o szczegdty i zaopatrzy¢ sie w niezbedne
whnioski (mozna je tez pobrac z internetu). Zalecenia dotyczace zaswiadczenia
o stanie zdrowia i dokumentacji medycznej sa doktadnie takie same jak przy
orzekaniu o stopniu niepetnosprawnosci. Kluczowa jest tutaj dobrze napisana
opinia immunologa - wskazujgca na nieuleczalnos¢ PNO i wymieniajaca
wszystkie choroby towarzyszace. Dokumentacja medyczna powinna
obejmowac w szczegdlnosci wypisy ze szpitali.
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Podroze z PNO.

Dokad (i z czym)
na wakacje?

Wakacje to czas odpoczynku, beztroski, tadowania
akumulatoréw i kolekcjonowania pieknych wspomnien.
Chcielibysmy, aby réwniez tobie, mimo choroby, wakacje
kojarzyty sie jedynie pozytywnie. Jeéli zaplanujesz je
z uwzglednieniem ograniczen narzucanych przez twéj typ
PNO - tak wtasnie bedzie. W tym kontekscie istotne sg
zarébwno miejsca docelowe czy Srodki transportu, jak i leki,
ktére ze sobg zabierzesz. A przede wszystkim - konsultacja
z immunologiem i duza dawka zdrowego rozsadku.

Kierunki podrozy

W przypadku osob z PNO sprawdza sie zasada ,,im blizej, tym
lepiej”, co wcale nie znaczy, ze bedziesz musiat zrezygnowacd
z wakacji w ciekawych miejscach. Podréz do wiekszosci
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panstw europejskich jest absolutnie bezpieczna. Podobnie ma sie sprawa
ze Stanami Zjednoczonymi czy Kanadg - krajami wysoko rozwinietymi,
z dobrze funkcjonujacg stuzbg zdrowia i o zblizonym do polskiego klimacie.

Schody zaczynajg sie wtedy, gdy pragniesz zaznac nieco egzotyki. Juz podréze
do krajow basenu Morza Srédziemnego (szczegdlnie tych nieeuropejskich)
moga by¢ niewskazane przy wybranych typach PNO. Niezbyt dobrym
pomystem s3 tez wycieczki po Azji, Afryce i Ameryce Potudniowej. W tej
kwestii bardzo duzo zalezy od typu twojego PNO i ewentualnych choréb
towarzyszacych, wiec niezbedna bedzie konsultacja z immunologiem.

Zachowaj ostroznosc¢

W regionach o odmiennym od naszego klimacie nalezy zachowaé szereg
uniwersalnych srodkéw ostroznosci. Pamietaj, by pi¢ jedynie butelkowang
wode, najlepiej gazowang - dzieki temu masz gwarancje, ze nikt nie sprzedat
ci wody z kranu przelanej do butelki. Nigdy nie zamawiaj zadnych napojéw
z lodem, nawet w renomowanych restauracjach czy miedzynarodowych
sieciach z jedzeniem typu fast food. Léd zawsze bedzie zrobiony z lokalne;j
kranéwki, a ta moze ci powaznie zaszkodzi¢. Co wiecej, wskazane jest
uzywanie butelkowanej wody takze do mycia zebdw i przeptukiwania
ust. Dlaczego to takie istotne? Drobnoustroje zawarte w lokalnej wodzie
moga zaburzy¢ rownowage flory bakteryjnej w jelitach. W efekcie mozesz
dostac ostrej biegunki lub mie¢ inne problemy ,zotagdkowe”. U oséb
zdrowych konczg sie one zwykle po kilku dniach (cho¢ i tak przeciez psuja
wrazenia z urlopu), jednak u oséb z PNO moga trwac o wiele dtuzej oraz
by¢ przyczyna pdézniejszych powaznych komplikacji zdrowotnych. Dla
przyktadu: pierwotniak Cryptosporidium, powszechny w krajach o cieptym
klimacie, jest dla wiekszosci ludzi niegrozny (powoduje co najwyzej biegunke,
potocznie zwang ,zemstg faraona”), lecz u pacjentéw z niektorymi typami
PNO moze wywotywac bardzo grozne choroby. Jesli nie masz dostepu do
butelkowanej wody (w szczegdlnosci w krajach o niskim standardzie higieny),
niezbedne bedzie stosowanie tabletek uzdatniajgcych wode, ktére zabijajg
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drobnoustroje. Warto sprawdzi¢ dziatanie takiej tabletki jeszcze w domu,
poniewaz zawiera ona draznigce, potencjalnie uczulajace substancje.

Niezwykle wazne jest tez zwracanie bacznej uwagi na jedzenie -
najbezpieczniejsze jest takie, ktore zostato poddane obrébce cieplnej.
Unikaj surowych potraw i dodatkow, bo warzywa w suréwce mogty zostaé
optukane wodjg z kranu, a krowa, z ktérej zrobiono twojego krwistego
steka, mogta nigdy w zyciu nie widzie¢ weterynarza.

Warto przez caty okres wyjazdu brac tabletki z florg bakteryjna: pro-
i prebiotyki. Pomogga ci one zachowac rownowage flory jelitowe] i odeprzec
ewentualny atak egzotycznych intruzéw. O najlepsze dostepne preparaty
zapytaj w aptece lub poradz sie swojego immunologa.

Niebezpieczna moze by¢ ponadto kapiel w morzu czy oceanie - to réwniez
siedliska wielu drobnoustrojéw. W krajach o cieptym klimacie znacznie
bezpieczniejsze bedzie ptywanie w hotelowym basenie.

Dla niektorych problemem moze sie okazac sam klimat w miejscu docelowym
- osoby z przewlektymi chorobami uktadu oddechowego zwykle Zle znosza
upaty, a zatem regiony, w ktdrych panujg wysokie temperatury, bywaja
niewskazane. Lepiej odpoczywac w krajach o umiarkowanym klimacie (lub
wybra¢ odpowiednig pore roku).

Niezwykle wazny jest takze poziom opieki zdrowotnej na miejscu. Jesli
planujesz podréz do Afryki, Azji czy Ameryki Potudniowej, to warto sprawdzi¢,
czy w sytuacji awaryjnej bedziesz miat dostep do terapii przeciwciatami.
Konkretnej i pewnej informacji na ten temat udzielg ci przedstawiciele
miedzynarodowego stowarzyszenia pacjentéw z niedoborami odpornosci
- IPOPI (www.ipopi.org). Jezeli w danym kraju nie ma dostepu nawet do
terapii dozylnej, stanowczo odradzamy ci taki wyjazd.
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Sprawdz liste szczepien

Aby wyjecha¢ do niektérych krajow, niezbedne sg okreslone szczepienia
ochronne. Przy wybranych typach PNO nie bed3 one skuteczne. Szczepienie
ci nie zaszkodzi, dostaniesz wize i zgode na wyjazd, ale szczepionka
w krytycznym momencie nie zadziata, co moze by¢ dla ciebie tragiczne
w skutkach. Ponadto cze$¢ wymaganych szczepien przeprowadza sie
przy uzyciu ,zywych szczepionek”, ktérych pacjenci z PNO nie moga
przyjmowac - w takim wypadku nie bedziesz mogt sie zaszczepi¢ (samo
szczepienie bedzie dla ciebie grozne), wiec nie otrzymasz wizy i zgody na
wijazd do danego kraju. Przed zaplanowaniem podrézy w konkretne miejsce
powiniene$ sprawdzi¢ liste szczepien obowigzkowych i zalecanych oraz
skonsultowac sie zimmunologiem. Jesli twéj typ PNO pozwala na stosowanie
wszystkich rodzajéw szczepien, warto, bys przed wyjazdem wykonat nie
tylko szczepienia obowigzkowe, ale rowniez te zalecane przez wtadze
danego kraju. Da to twojemu systemowi odpornosciowemu dodatkowe
srodki do obrony przed infekcjami.

Srodki transportu (i ostroznosci)

Nie istnieje idealny $rodek transportu dla ludzi z PNO, jednak do kazdej
podrézy mozesz sie odpowiednio przygotowac. Z perspektywy osoby
z niedoborem odpornosci sporo zalet ma samochéd. Przede wszystkim
nie jest to pojazd zattoczony i daje ci ogromng elastyczno$¢ w planowaniu
trasy. Mozesz podzieli¢ podréz na krotsze odcinki, tak abys nie odczuwat
zmeczenia, mozesz zrobic sobie postdj na odpoczynek potaczony z positkiem.
Krotko moéwiac: jeste$ panem swojej podrézy. Wybierasz tez jej pore - czes¢
0s6b z PNO, ktére majg przewlekte zapalenie zatok, woli w okresie letnim
w dtuzsze trasy jezdzi¢ nocg, kiedy upat przestaje doskwiera¢. Pozwala im
to unikng¢ przymusowego catodziennego opalania twarzy oraz klimatyzacji
dziatajacej na petnych obrotach. Dzieki temu nie wysuszajg tak Sluzéwki
nosa i odczuwajg mniej dolegliwosci ze strony zatok.
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Inna dostepna opcja - pociag - na krétkich dystansach zwykle nie jest
przesadnie meczaca, lecz warto mie¢ na uwadze, ze wielogodzinne podréze
koleja sa réwnie wyczerpujace jak jazda samochodem czy autokarem (nie
wspominajac o dtuzszych trasach, na ktorych pociag staje sie de facto twoim
domem). Wiele zalezy od warunkéw panujacych w pociagu - jesli jedziesz
w pustym przedziale lub sypialnej ,jedynce”, bez watpienia spedzisz podroz
w komfortowych warunkach. Jednak moze sie tak zdarzy¢, ze natrafisz na
przepetniony pociag, o co nietrudno nawet w naszym kraju, nie méwiac
juz o kolejach w Azji czy o stynnej Kolei Transsyberyjskiej. Taki scenariusz
jest potencjalnie bardzo niebezpieczny dla osoby z PNO. Kiepskie warunki
sanitarne i ttok sprawiaja, ze o infekcje niezwykle tatwo, a kilkudniowa podréz
pociagiem przez Syberie lub stepy innego azjatyckiego regionu nie daje
odpowiednich warunkéw do leczenia i rekonwalescencji. Podsumowujac,
pocigg moze by¢ swietnym wyborem na krétszych trasach. Jesli masz wybér,
popros o miejsce w wagonie bezprzedziatowym, dzieki czemu unikniesz
podrézowania twarzg w twarz z co najmniej kilkoma osobami w tradycyjnym
przedziale. Nie wahaj sie tez juz w trakcie podrézy zmienic¢ miejsca na takie,
ktore pozwoli ci podrézowad bez wspdtpasazera (pusty przedziat, wolny
rzad siedzen). Pamietaj tylko, by miejsca zmienia¢ w ramach tej same;j klasy.

W przypadku autokaru szczegdlng ostroznosé powinienes zachowac na
dtuzszych trasach. Podréz autokarem trwajaca kilkanascie godzin, a czasem
nawet ponad dobe, jest niezwykle meczaca dla organizmu. Trudno zachowac
odpowiednia higiene, a wiele oséb nie jest w stanie spa¢ w trakcie podrézy
(nie méwiac juz o tym, ze zwykle jest to ptytki i niespokojny sen). Sa to jednak
niedogodnosci o dosy¢ ogdlnym charakterze, niezwigzane bezposrednio
z PNO - jesli wiec jazda autokarem cie nie meczy, a autostradowy szum
usypia cie w kwadrans, nie wahaj sie wybiera¢ tego srodka transportu.
Mozesz ograniczy¢ ryzyko podrézy z potencjalnie chorym wspotpasazerem,
wykupujgc dodatkowe miejsce obok swojego - niektdére linie autokarowe
oferuja taka opcje (w nieco nizszej cenie niz standardowa miejscéwka).
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Samolot gwarantuje najszybsze dotarcie do celu, niemniej to tylko pozornie
opcja bez stabych stron. Przed podréza znajdziesz sie na lotnisku - w miejscu
zattoczonym, wypetnionym ludZzmi ze wszystkich stron swiata. Odstoisz
swoje w kolejce do odprawy, kontroli bezpieczenstwa, wejs¢ i - by¢ moze
- w autobusie z terminala do samolotu. Nie jest to cos$, co powinno cie
powstrzymywac przed lataniem, ale warto by¢ Swiadomym, ze do samolotu
wsigdziesz juz niezle zmeczony lotniskowymi procedurami. No, chyba ze
startujesz z ktéregos z lokalnych portéw - w Bydgoszczy czy Zielonej
Gorze zwykle zatatwisz wszystko w dwadzie$cia minut.

Dyskomfort zwigzany z obecnoscig na lotnisku da sie ograniczy¢, lecz
wigze sie to zazwyczaj z dodatkowymi kosztami. Szybkie przejscie przez
kontrole bezpieczenstwa (fast track), pierwszenstwo wejscia na poktad,
osobny salonik do oczekiwania na lot - to luksusy, za ktére trzeba doptacic.
Jesli jednak sporo latasz, jest szansa, ze dostaniesz je od linii lotniczych za
darmo, jako posiadacz samolotowej karty statego klienta. W przypadku
tanich linii kazde z tych udogodnierh mozna zwykle dokupi¢ oddzielnie -
czasem bedzie to wydatek rzedu kilkudziesieciu ztotych, a komfort podrézy
znacznie wzrosnie.

We wnetrzu lecacego samolotu wystepuje zamkniety obieg powietrza.
Panuje tez bardzo niski poziom wilgotnosci, a klimatyzacja zawsze jest
wiaczona. W efekcie $luzéwka nosa czy gardta szybciej wysycha i tym
samym staje sie bardziej wrazliwa na infekcje. Dlatego niezbedne jest state
nawadnianie organizmu w trakcie lotu. Bytoby dobrze, gdybys réwniez
przed samym lotem wypit wieksza ilos¢ wody. Dodatkowo niektére osoby
z PNO na czas lotu zaktadajg maseczki chirurgiczne - odrobine zmniejszaja
one ryzyko ztapania czego$ od wspotpasazeréw (skutecznosé tej metody
jest umiarkowana, wiec polecamy j3 jedynie jako opcje, ktérg mozesz
przetestowac).
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Apteczka zawsze przy sobie

Podstawowy element twojego podréznego wyposazenia stanowi apteczka.
W przypadku osoby z PNO najwazniejszy jest w niej antybiotyk. Lek
zabierany na wszelki wypadek w kazdg dtuzszg podréz powinien by¢
sprawdzony - zasugeruj lekarzowi przepisanie ci takiego, ktory dobrze na
ciebie dziata i leczyt cie skutecznie z ré6znych infekgji juz wiele razy. Niekiedy
wskazane bedzie rozpoczecie terapii juz przed wyjazdem i zakonczenie
jej dopiero po powrocie (szczegdlnie jesli wybierasz sie w egzotyczne
miejsce). Bardzo istotng czescia twojego bagazu beda rowniez wszystkie
leki na choroby towarzyszace PNO. Pamietaj zaréwno o tych schorzeniach,
ktore dokuczaja ci na co dzien (na przyktad przewlekte zapalenie zatok,
rozstrzenia oskrzeli), jak i o tych, ktore ujawniaja sie co jakis czas (na przyktad
zaostrzenia przewlektych stanéw zapalnych, nawracajace infekcje spojéwek
albo skéry). Dostep do wszystkich istotnych medykamentéw sprawi, ze
W razie potrzeby bedziesz mdégt od razu zastosowac sprawdzony schemat
leczenia. Pozwoli ci to tez unikna¢ wizyty u lokalnego lekarza pierwszego
kontaktu, ktéry niestety raczej nie bedzie wiedziat, czym jest PNO, lub - co
gorsza - nie bedzie méwit w zadnym ze znanych ci jezykdw.

Sugerujemy, abys poprosit immunologa o krétki opis twojej choroby w jezyku
angielskim wraz z listg choréb towarzyszacych, podbity pieczatkami lekarza
i szpitala. Poszczegélne jednostki chorobowe mogg by¢ takze opisane po
facinie albo oznaczone wedtug miedzynarodowe;j klasyfikacji ICD-10. W razie
komplikacji poza granicami kraju da ci to mozliwosc¢ szybkiego przekazania
najwazniejszych wiadomosci lekarzowi, ktéry bedzie cie przyjmowat.

Jezeli bierzesz immunoglobuliny podskérnie, to w przypadku krétkich
i bliskich wyjazdéw (do siedmiu dni) nie ma bezwzglednej koniecznosci,
abys pakowat do walizki leki i pompe. Natomiast w przypadku dtuzszych
i dalszych wypraw powiniene$ juz rozwazy¢ zabranie ich ze soba. Nawet
jesli immunoglobuliny podajesz sobie co czternascie dni czy raz w miesiacu,
mogg one stuzy¢ jako ,awaryjna” dawka, ktorg zastosujesz w razie nagtego
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zachorowania. Zauwaz, ze gdy infekcje ztapiesz na wakacjach w Juracie,
to mozesz stosunkowo szybko wrdéci¢ do domu i zrobi¢ sobie infuzje. Gdy
zas bedziesz za granica, powrot okaze sie o wiele trudniejszy (czeka cie
dtugi dojazd lub kosztowne przebukowanie biletow), wiec bytoby dobrze,
gdyby$ miat przy sobie immunoglobuliny wraz z pompa.

Co wiecej, moze sie przeciez tak zdarzyé, ze odwotajg twdj lot, zamkna
lotnisko albo wybuchnie wulkan na Islandii i przez kilka dni loty w pewnym
obszarze w ogodle nie bedg mozliwe (taka sytuacja miata miejsce w 2014
roku). Jesli bedziesz miat pod rekg dodatkowa dawke przeciwciat, zadna
tego typu sytuacja cie nie zaskoczy. A zatem: o ile to mozliwe, zabierz ze
sobg przynajmniej jedng standardowga dawke przeciwciat. Jezeli jestes
leczony dozylnie, konieczne bedzie oczywiscie dostosowanie czasu trwania
wyjazdu do daty kolejnego przetoczenia w szpitalu.

Przezorny zawsze ubezpieczony

Wszystkie polecane przez nas srodki ostroznosci w potaczeniu ze zdrowym
rozsadkiem moga zdziata¢ wiele, ale nigdy nie daja gwarancji, ze infekcja cie
nie dosiegnie. Dlatego warto, abys$ byt ubezpieczony. Na podréze do krajow
Unii Europejskiej wystarczy EKUZ, czyli Europejska Karta Ubezpieczenia
Zdrowotnego - dokument potwierdzajacy ubezpieczenie w Narodowym
Funduszu Zdrowia. Dzieki temu nie zostaniesz obcigzony kosztami leczenia
za granicg (o ile odwiedzisz tam publiczng placéwke stuzby zdrowia). Bez
karty bedziesz musiat najpierw pokry¢ koszty leczenia, a dopiero pdzniej
zwroci¢ sie do NFZ o zwrot srodkéw. WeZ pod uwage, ze o ile wizyta
u internisty to zwykle koszt rzedu kilkudziesieciu euro, o tyle wytozenie
z wilasnej kieszeni srodkéw na tygodniowy pobyt w szpitalu raczej bedzie
dla ciebie problemem. Karte uzyskasz od reki w kazdym lokalnym oddziale
NFZ.

Polisa turystyczna jest ci bezwzglednie potrzebna, gdy wyjezdzasz poza
obszar Unii Europejskiej. Warto wtedy zadbaé o wybor ubezpieczyciela

88



Rozdziat 8. Podréze z PNO. Dokqd (i z czym) na wakacje?

o dobrej renomie (dobrze, jesli marka jest rozpoznawalna za granica).
Pamietaj, by w ubezpieczeniu zaznaczy¢ opcje ,,choroby przewlekte”,
poniewaz wiekszos¢ twoich prawdopodobnych powiktan bedzie miata
zwigzek z PNO, czyli chorobg przewlekts. Co wiecej, z praktyki wiemy, ze
o ile ztamania czy zwichniecia to zdarzenia, ktére wedtug ubezpieczyciela
zwykle nie maja zwigzku z PNO, o tyle wszystkie inne komplikacje zdrowotne
- juz tak. Opcja ,choroby przewlekte” jest naszym zdaniem absolutnie
niezbednym wyborem.

Warto zastanowic sie nad podobna polisa takze w przypadku wyjazdu do
kraju unijnego - czesto zawiera ona wiele przydatnych opcji dodatkowych,
z ktorych mozna skorzystac w razie zachorowania (hotel dla rodziny w trakcie
podrdzy, kierowca zastepczy, przebukowanie biletéw i inne).

Samotne podréze - czy to dobry pomyst?

Na koniec chcieliby$my odnies¢ sie do kwestii samotnych wyjazdéw. Tu
zndw sprawdzg sie kryteria odlegtosci od domu i czasu trwania podrézy.
Na weekendowy city break do Berlina czy rownie krétki wypad na Mazury
nie musisz zabiera¢ towarzysza. Jednak dalsze, a przede wszystkim dtuzsze
podréze radzimy odbywac zawsze w co najmniej dwie osoby. Czy bedzie
to partner, przyjaciel czy grupa znajomych - nie ma znaczenia. Chodzi
o to, by w razie twojego gorszego samopoczucia ktos szybko zorganizowat
pomoc, kupit leki albo ,uruchomit” polise ubezpieczeniowa. Dla przyktadu:
wspotautor niniejszego podrecznika pojechat kiedys$ wtasnym samochodem
na tygodniowe wakacje nad polskie morze i nagle powaznie zachorowat.
Tylko dzieki temu, ze towarzyszyta mu grupa znajomych, kto$ moégt zawiez¢
go do lekarza. Réwniez powrét do domu przebiegt bezpiecznie tylko dlatego,
ze ktos inny mégt prowadzi¢ samochéd - rzeczony wspétautor wciaz jeszcze
leczyt ciezka infekcje drég oddechowych i nie byt gotéw spedzi¢ ponad
szesciuset kilometréw za kotkiem.
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Szukaj ztotego srodka

Jak juz wielokrotnie wspominaliémy w tym rozdziale, na twoje wakacyjne
mozliwosci wptyw maja przede wszystkim typ niedoboru odpornosci
i ewentualne choroby towarzyszace. Absolutnie kluczowym elementem
planowania kazdego wyjazdu jest konsultacja z immunologiem - to jego
opinia bedzie najwazniejsza w kontekscie twoich podrézniczych planéw.
Wszak znamy i takich pacjentéw, ktérzy bez zadnych problemoéw zwiedzili
catg Ameryke Potudniowa, i takich, dla ktérych wyjazd w rejon Morza
Srédziemnego zawsze koriczyt sie powazna infekcja. PNO nie musi zamykac
ci okna na $wiat - stosowanie sie do opisanych przez nas zasad ostroznosci,
dobrze wyposazona apteczka i duza dawka zdrowego rozsadku bez watpienia
pozwolj ci na swobodne podrézowanie w wiele ciekawych miejsc.

Wakacyjny niezbednik osoby z PNO

e Dokument z opisem stanu zdrowia sporzadzony przez twojego
immunologa w jezyku angielskim lub po tacinie (najlepiej:
uwzgledniajacy miedzynarodowa klasyfikacje ICD-10)

e Antybiotyk na caty czas wyjazdu

e Probiotyk i prebiotyk na caty czas wyjazdu

e Leki na choroby towarzyszace

e Leki, ktére mogg ci sie przyda¢ w przypadku zaostrzen choréb
towarzyszacych

e Karta EKUZ lub/i turystyczna polisa ubezpieczeniowa z wykupionag
opcja ,choroby przewlekte”

e Co najmniej jedna awaryjna dawka przeciwciat (do podania przez
pompe lub recznie - metodg rapid push)
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Z PNO tez mozesz
by¢ aktywny

- o sporcie stow kilka

korzysciach ptynacych z regularnej aktywnosci fizycznej

napisano juz wiele. Niedobory odpornosci nie sa
przeciwwskazaniem do uprawiania sportu; co wiecej, moze on
pozytywnie wptynac na twoj stan zdrowia. Rodzaj aktywnosci
fizycznej powiniene$ dostosowac do ograniczen zwigzanych
z twoim typem PNO, ale przede wszystkim wazne jest to,
abys dobrze sie czut, uprawiajac dany sport.

Dostosuj sport do siebie

Najistotniejsze w procesie wyboru powinny by¢ twoje
preferencje. Jesli wybierzesz dyscypline, ktéra jest w teorii
megabezpieczna dla twojego zdrowia, ale kompletnie cie nie
interesuje, to i tak - predzej czy pdzniej - porzucisz ten sport.
Istnieje wiele dyscyplin, ktére osoby z PNO mogg uprawiac
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rekreacyjnie. Jezeli jest cos$, czemu chciatbys sie poswiecic (bieganie trzy
razy w tygodniu badz cotygodniowe dtuzsze wycieczki rowerowe w cieptych
porach roku), skonsultuj sie z lekarzem prowadzacym. Na podstawie typu
PNO i ewentualnych choréb towarzyszacych immunolog da ci konkretne
wskazowki dotyczace danej aktywnosci.

Znamy wielu ludzi z PNO, ktdrzy uprawiajg rézne sporty: jezdzg na rolkach,
na rowerze, chodzg na sitownie i zajecia fitness, tancza, ptywaja, biegaja,
grajg w pitke nozng albo siatkéwke, zimg jezdza na nartach czy tyzwach.
taczy ich jedno - ich aktywnos¢ nigdy nie wykracza ponad poziom amatorski.
Z PNO nietatwo bedzie ci zosta¢ profesjonalistg w jednej z tych dyscyplin,
ktére wymagaja duzego wysitku i regularnych treningdw.

Jak znalez¢ ztoty srodek?

W przypadku czesci dyscyplin konieczne moze sie okazac¢ wypracowanie
kompromisu. Dobrym przyktadem jest bieganie, ktére daje ci sporo
elastycznosci. Mozesz biegac na dworze, ale jesli sprawi to, ze bedziesz
czesciej chorowat, przenies$ sie do sali w klubie fitness, gdzie przez caty rok
panuja takie same warunki. Co istotne, biegania nie trzeba rozpoczyna¢
od szybkiego tempa - sg osoby, dla ktérych na poczatku optymalny jest
trucht, ba! wielu ludzi biega w ten sposéb przez cate zycie. Nie stawiaja
sobie wygdrowanych celéw i dostosowujg tempo do wtasnych mozliwosci,
a dzieki temu unikajg przemeczenia i nie narazaja swojego zdrowia.

Wazne jest tez, by sportu o charakterze wysitkowym nie traktowa¢ jako
pola rywalizacji z innymi. Jesli masz PNO i przewlekte choroby uktadu
oddechowego, nie wygrasz maratonu. Jesli jednak chciatby$ wystartowad
w jakims wiekszym biegu, to - po konsultacji z lekarzami -podejdz do tego
rekreacyjnie. Maraton nie jest jedyng dostepng opcja, mozesz przeciez
zdecydowac sie na pétmaraton albo jeden z biegéw na pie¢ kilometréw,
ktdre ostatnio czesto organizuje sie przy okazji wiekszych imprez biegowych.
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Kolejny przyktad to pitka nozna. Dla wiekszosci pacjentéw z PNO poziom
profesjonalisty bedzie niedostepny, lecz nic nie stoi na przeszkodzie, bys raz
w tygodniu rozgrywat mecze w amatorskiej lidze na pobliskim orliku, a zimg
uprawiat futsal w sali sportowej. Pamietaj jedynie, zeby dostosowywac udziat
w spotkaniach do wtasnych mozliwosci i przestrzegac zalecerh immunologa.
Dla przykfadu: umawiasz sie z kolegami, ze grasz maksymalnie sze$¢dziesiat
minut, bo na tyle oceniasz swoje mozliwosci - dodatkowe pét godziny
sprawi, ze bedziesz juz mocno zmeczony, a przez to bardziej podatny na
infekcje. Oczywiscie zwracasz tez baczng uwage na warunki pogodowe
i nie idziesz gra¢ w deszczu przy temperaturze pieciu stopni Celsjusza.

Uwzglednij rowniez fakt, ze mozesz nagle poczuc sie gorzej - dotyczy
to kazdej aktywnosci fizycznej. Pamietaj: sport ma stuzyé twojemu
samopoczuciu i zdrowiu, wiec przerwij gre lub trening, jesli uznasz, ze
moze to mie¢ negatywne skutki zdrowotne. Po prostu badz gotéw na
zmiane plandéw i nie trzymaj sie wyznaczonego harmonogramu, jezeli jest
to potencjalnie szkodliwe. Nie staraj sie takze nadrobi¢ ewentualnych
zalegtosci - do kolejnej rozgrywki czy nastepnego treningu podejdz tak
jak zwykle.

Innym elastycznym sportem jest rekreacyjne narciarstwo. To ty decydujesz,
ile czasu spedzisz na stoku - mozesz jezdzic¢ kilka godzin lub caty dziei. Do
wyboru masz zwykle catg game tras o rozmaitych stopniach trudnosci: te
oznaczone kolorem niebieskim to przewaznie tagodne zjazdy, czerwone
sg nieco bardziej wymagajace, a na czarnych poczujesz sie jak uczestnik
olimpiady. W ramach tygodniowego wyjazdu w Tatry czy Alpy mozesz
jezdzi¢ codziennie albo zrobi¢ sobie dzien przerwy na odpoczynek lub
zwiedzanie urokliwej okolicy, jezeli poczujesz sie zmeczony. Mozesz tez
oczywiscie zaplanowa¢ wypad weekendowy, a nawet jednodniowy, jesli stoki
narciarskie masz gdzie$ w poblizu. Podobnie ma sie sprawa z narciarstwem
biegowym - daje ci ono sporo mozliwosci w zakresie wyboru tras i czasu
spedzonego na deskach.
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Goraco polecamy ci zeglarstwo. Tutaj takze czeka cie cata gama sposobéw
na spedzanie wolnego czasu: od rekreacyjnego ptywania sportowymi
zagléwkami na niewielkich jeziorach, przez dtuzsze rejsy kabinowym jachtem
po jeziorach mazurskich, az po wyprawy petnomorskie czy oceaniczne. Jesli
ptywasz po nieduzym jeziorze, nawet w pojedynke, to w razie gorszego
samopoczucia mozesz zwykle szybko zawing¢ do przystani. Na dtuzszy rejs
wybierzesz sie zapewne z przyjaciétmi, wiec w razie potrzeby ktos cie zastapi
w petnieniu funkgji sternika lub zatoganta, a ty udasz sie na odpoczynek
w swojej koi - nie powiniene$ sie o to martwi¢, bo wspélny pobyt na
zaglach zbliza ludzi, buduje poczucie odpowiedzialnosci za bezpieczenstwo
wiasne i innych. W skrécie: zapewniamy, ze bedziesz sie dobrze bawic.
Warto jednak zadbaé o to, abys$ podczas takich rejsow nie byt jedyna osoba
Z uprawnieniami (patentem zeglarskim) - w razie potrzeby kto$ bedzie
mogt cie zastapic¢ w roli osoby odpowiedzialnej za jacht. Je$li stan zdrowia
zmusi cie do przerwania rejsu, ktos na poktadzie przejmie twoje obowiagzki.

Wyprawy na otwarte morze powinienes juz traktowac bardziej jak powazne
wakacyjne podréze - s3 to zwykle kilkudniowe rejsy bez mozliwosci
zawiniecia do portu, wiec trzeba by¢ dobrze przygotowanym (o wakacyjnych
wyjazdach piszemy wiecej w rozdziale dsmym). Radzimy, bys$ nie zaczynat
od nich przygody z zeglarstwem - warto najpierw nabrac troche wprawy
podczas ptywania po jeziorach i sprawdzi¢, jak twoéj organizm znosi taka
aktywnosc.

Ide na sitownie!

Wiekszo$¢ typow PNO nie jest tez przeciwwskazaniem do treningu
sitowego czy fitnessu. Pierwszg wazng rzecza, na ktérg powinienes zwrécié
uwage w tym przypadku, sg warunki do ¢wiczen. Najlepszym wyborem
beda sitownie i kluby fitness zlokalizowane w nowoczesnych obiektach,
przyktadowo w centrach handlowych - codziennie sprzatane, z profesjonalng
i przeszkolong obstuga. Unikaj osiedlowych sitowni w blokowych piwnicach,
ktorych nikt nie sprzatat od dekady, jak réwniez zaje¢ aerobiku w zakurzonych
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szkolnych salkach. Co wiecej, w profesjonalnych obiektach czesto mozna
specjalnym s$rodkiem zdezynfekowaé maszyny, sztangi i hantle przed
rozpoczeciem ¢wiczen, co daje ci dodatkowe zabezpieczenie. Jezeli w danym
miejscu nie ma takich preparatow, przynies wtasny ptyn do dezynfekcji
i recznik papierowy - zapewniamy, ze to powszechna praktyka, wiec nikt
nie bedzie dziwnie na ciebie spogladat.

Gdy planujesz rozpoczecie treningu sitowego, warto najpierw porozmawiaé
z lekarzem - jezeli nie bedzie widziat przeszkéd, mozesz spokojnie zaczaé
prace nad swoim ciatem. Dobrze, jesli pierwszych kilka wizyt na sitowni
odbedziesz w towarzystwie profesjonalnego trenera - ich ustugi sg zwykle
dostepne bezposrednio w klubach fitness; mozesz ich takze poszukac
w internecie. Sg to zwykle osoby po specjalistycznych kursach lub studiach
na AWF (to najlepsza opcja), a wiec ze sporg wiedza na temat fizjologii
ludzkiego ciata. Jezeli powiesz trenerowi, ze na przyktad masz rozstrzenia
oskrzeli i przez to mniejszg wydolnos$¢ ptuc, to bedzie on wiedziat, jak
dostosowac ¢wiczenia do twoich mozliwosci. Utozy ci taki zestaw, by$
mogt robi¢ postepy, a jednoczesnie sie nie przemeczac.

Wazne jest unikanie niezwykle forsownego wysitku, zwtaszcza gdy
dopiero zaczynasz swojg przygode z sitownig czy fitnessem. Po pierwsze,
moze sie to negatywnie odbi¢ na twoim zdrowiu (przemeczony organizm
ma ograniczone zasoby do walki z infekcjami), a po drugie - szybko sie
zniechecisz do ¢wiczen. Najlepsza metoda rozpoczynania kazdej regularnej
aktywnosci fizycznej jest metoda matych kroczkéw: powoli zwiekszaj
dtugosé, czestotliwosé i intensywnosc éwiczen, daj swojemu ciatu czas na
to, by przystosowato sie do nowych warunkéw. Pamietaj tez o odpowiedniej
ilosci odpoczynku - zaréwno miedzy ¢wiczeniami, jak i miedzy kolejnymi
treningami - oraz o wtasciwym nawodnieniu.

Znamy osoby z PNO, ktére osiggajg bardzo dobre wyniki na sitowni,
stosujg diete i suplementacje (oczywiscie nie sg to zadne sterydy!), jednak
kazdy podjety krok konsultowaty najpierw z lekarzem prowadzacym
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i profesjonalnym trenerem. Dzieki temu zrealizowaty cele zwigzane ze
swoim ciatem i nie odbito sie to negatywnie na ich zdrowiu - co wiecej,
w ostatecznym rozrachunku dzieki regularnej aktywnosci fizycznej po
prostu czujg sie lepie;j.

Odpoczynek razem z rodzing

Aktywno$¢ fizyczna moze byé ponadto $wietnym sposobem na spedzanie
wolnego czasu z cata rodzing. Latem mozecie co weekend wybierac sie na
rowerowe wycieczki po okolicy, wspdlnie planowac piesze wypady w gory
albo jezdzi¢ na rolkach w miejskim parku. Zimga zas sprawdzg sie rodzinne
wyjscia na lodowisko czy na basen - przy czym te ostatnig opcje nalezy
koniecznie skonsultowa¢ z immunologiem, bo w niektérych typach PNO
basen moze by¢ niewskazany. Wspdlne uprawianie sportu zblizy was do
siebie jeszcze bardziej i pozwoli na chwile zapomnie¢ o zmartwieniach dnia
codziennego. Co wiecej, uprawiajac sport razem z dzieckiem, dajesz mu
dobry przyktad i stajesz sie dla niego wzorem do nasladowania.

Co jeszcze?

Moze zainteresujesz sie joga? Nie jest to sport w klasycznym rozumieniu,
ale taki rodzaj aktywnosci fizycznej, ktéry bardzo dobrze wptywa na cate
ciato i pomaga je rozluzni¢, a dodatkowo koryguje pewne zte nawyki (sposéb
siedzenia, roztozenia ciezaru ciata i tym podobne). Wiekszo$¢ oséb po
treningu jogi czuje sie tez bardziej wyciszona i zrelaksowana. Na ten typ
aktywnosci moze sie zdecydowac w zasadzie kazdy i PNO nie bedzie tutaj
przeszkoda.

A jesli twdj typ niedoboru odpornosci i choroby towarzyszace znacznie
ograniczajg pole manewru i trudno ci co$ wybraé z opisanych przez nas
dyscyplin, zawsze mozesz po prostu... iS¢ na spacer. Tak! Regularne spacery
to réwniez aktywnos¢ fizyczna, ktéra pozytywnie wptywa na organizm.
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Pamietaj jedynie, by zwracac¢ uwage na warunki pogodowe i monitorowac
jako$¢ powietrza, gdyz spacer w smogu traci swéj prozdrowotny charakter.

Mistrzowskie rozdanie

Istnieje tez oczywiscie cata gama sportow, w ktérych twoje PNO nie
bedzie miato Zadnego znaczenia, poniewaz wysitek fizyczny nie jest w nich
wymagany badz jego rola jest znikoma. W przypadku tych aktywnosci
mozesz realizowac sie w sferze profesjonalnej - nic nie stoi na przeszkodzie,
by mistrzem szachowym zostata osoba z PNO. Strzelectwo sportowe,
e-gaming, wedkarstwo - tu takze nie ma przeciwwskazan, bys zdobywat
mistrzowskie szlify. Naszym celem jest jednak pokazanie ci, ze nie musisz
sie ograniczac¢ do tych dyscyplin i mozesz sobie pozwoli¢ na aktywne zycie.
Biegaj, chodz na sitownie, graj w pitke - pamietaj tylko, by zawsze zabieraé
ze sobg duzg dawke zdrowego rozsadku!
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Byc partnerem,
byc¢ rodzicem

- o zaktadaniu rodziny
i nie tylko

Wchodzenie w zwigzki, zawieranie matzenstwa, zaktadanie
rodziny czy posiadanie dzieci to sprawy niezwykle
intymne i osobiste. Kazda podjeta w tych obszarach decyzja
powinna by¢ decyzjg indywidualng i wyptywacé z twojego
przekonania o jej stusznosci. Nie zamierzamy w tym rozdziale
do czegokolwiek cie namawiaé - chcemy tylko zwréci¢ uwage
na pewne istotne aspekty zycia prywatnego, w ktérych PNO
odgrywa swoja role.

Matzenstwo - tak czy nie?

Wiemy, ze wiele mtodych oséb, ktére chorujg na PNO,
W pewnym momencie zycia zaczyna sie zastanawiac, czy sa
ywiasciwymi” kandydatami na zony lub mezéw. Pisali$my juz
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w rozdziale pigtym, jak przedstawic¢ partnerowi kwestie zwigzane z PNO.
Ale to dopiero poczatek drogi. Kiedy sprawy robig sie naprawde powazne,
zaczynasz sie zastanawiac czy sobie poradzisz. Zwigzek, matzenstwo to nie
tylko umowa miedzy ludZmi, nie tylko uczucia, ale i spora odpowiedzialnos¢.
To naturalne, Ze obie strony zastanawiajg sie, czy beda w stanie jej sprostac.
Czy jako osoba przewlekle chora zdotasz zapewni¢ zonie albo mezowi
odpowiednie wsparcie, troske, bezpieczeristwo finansowe? Czy jako partner
osoby chorej bedziesz umiat by¢ przy niej w kazdym momencie, a zwtaszcza
w chwilach pogorszenia stanu zdrowia? Podobne mysli sg waznym sygnatem,
ze zalezy ci na drugiej osobie, ze chcesz dla niej jak najlepiej. Jesli chorujesz
na niedobdr odpornosci, oczywiscie nie ma wyraznych powodéw, dla
ktérych miatbys rezygnowad z matzenstwa. Warto jednak te wszystkie
obawy i watpliwosci przedyskutowac z drugg strona, aby wypracowac
pewne zasady waszego zwigzku i unikngé nieporozumien.

Czasem takie krytyczne mysli i poczucie winy z powodu nadmiernego
obciazania partnera pojawiaja sie w chwilach pogorszenia stanu zdrowia.
Wyobraz sobie, ze od kilku tygodni chorujesz, chodzisz od jednego lekarza
do drugiego, nikt nie wie, co ci jest, a ty wciaz jestes staby - nie jeste$
w stanie pracowad, nie jeste$ w stanie sprosta¢ obowigzkom w domu. Twdj
wspotmatzonek robi wszystko, abys$ czut sie jak najlepiej, pomaga ci, jak
moze. Zawozi cie do lekarzy, jest przy tobie, stuzy wsparciem. Paradoksalnie,
czesto powoduje to, Zze czujesz sie jeszcze gorzej. Czujesz sie winny, ze
sprowadzites na kogo$ bliskiego wszystkie te troski, obciazenia. Kochasz
te osobe i chciatby$ oszczedzi¢ jej zmartwien. To zupetnie naturalne, ale
poczucie winy w niczym nie pomaga - dlatego warto méwié o tym gtosno,
porozmawiaé z partnerem, powiedzied, jak sie czujesz i co w tym wszystkim
jest dla ciebie najtrudniejsze.
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A co z dzie¢mi?

W przypadku réznych typow PNO dziedziczenie przebiega w rézny sposéb.
W niektérych rodzajach niedoboréow odpornosci wcigz nieznana jest
doktadna sciezka dziedziczenia, w innych zostata ona juz okres$lona. Nie
bedziemy przytaczac tutaj wszystkich zasad dziedziczenia poszczegdlnych
typédw PNO - o te informacje mozesz poprosi¢ swojego immunologa. Dla
przyktadu mozemy powiedzie¢, ze jesli jeste$ mezczyzna chorujgcym na
agammaglobulinemie Brutona i poslubisz zdrowg (to znaczy niebedaca
nosicielka wadliwego genu) kobiete, na pewno bedziesz miat zdrowe dzieci
- dopiero u twoich wnukéw moze wystgpic ten niedobdr odpornosci.
Jesli chorujesz na CVID lub inne niedobory o nieznanym do konca tle
genetycznym, prawdopodobienstwo przekazania choroby jest jeszcze
mniejsze, ale nie masz stuprocentowej gwarancji, ze twoje dziecko bedzie
zdrowe. Dlatego niezwykle wazne w planowaniu rodziny, zwtaszcza przez
osobe obcigzong niedoborem odpornosci, jest poradnictwo genetyczne.
Pamietaj, ze jezeli chorujesz na PNO, twoje dziecko powinno znalez¢ sie pod
opieka specjalistow (immunologa albo innego lekarza $wiadomego ryzyka
niedoboru odpornosci) od razu po urodzeniu - zadbajg oni o wykonanie
niezbednych badan w kierunku PNO, a w razie potrzeby natychmiast wtacza
leczenie. Dzieki temu twoje dziecko, nawet jesli urodzi sie z PNO, bedzie
miec¢ duzo wiekszg szanse na zycie bez choréb towarzyszacych.

Niezaleznie od tego, czy mozesz przekaza¢ swojg chorobe dziecku, czy
masz niemal stuprocentowa gwarancje, ze bedzie ono zdrowe, do gtosu
dochodzi jeszcze jedna wazna watpliwosé. Zastanawiasz sie pewnie, czy
jako osoba chora bedziesz w stanie w petni zaopiekowac sie dzieckiem.
Czy pomimo swoich ograniczen zdotasz zapewni¢ mu odpowiednig opieke,
zabezpieczy¢ je finansowo i stworzyc¢ szczesliwg rodzine? Te kwestie kazda
osoba z PNO musi rozwazy¢ indywidualnie. Znamy pacjentéw, ktorzy
zatozyli rodzine i maja dzieci, a choroba nie przeszkadza im realizowac sie
jako ojciec czy matka. Ale znamy tez osoby, ktére podjety Swiadoma decyzje
o rezygnacji z rodzicielstwa. Podkreslamy, ze jest to kwestia indywidualna
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i nie ma tutaj jednego, wtasciwego rozwigzania - to od ciebie i wytacznie
od ciebie zalezy, jak wybierzesz. Duzy wptyw na twoja przyszto$¢ maja
potencjalne komplikacje zwigzane z konkretnym typem PNO, dlatego warto
szczegbtowo wypytaé immunologa o rokowanie i zasiegng¢ jego rady.

Ciagza osoby chorej

Jezeli jestes kobietg i chorujesz na pierwotne niedobory odpornosci,
planowanie cigzy powinno zosta¢ poprzedzone konsultacjg zimmunologiem
oraz innymi specjalistami. To niezwykle wazne, aby przebieg ciazy byt
nadzorowany przez zespdt specjalistow, poniewaz wszystkie infekcje,
a takze leki stosowane w czasie cigzy sa potencjalnie niebezpieczne dla
dziecka. Najlepiej, jesli poréd odbywa sie w specjalistycznej placéwce,
tak by dziecko od momentu urodzenia byto pod wtasciwa opieka i mogto
zosta¢ poddane badaniom w kierunku PNO.

Gdy dziecko jest chore

Po przyjsciu na $wiat chorego dziecka para staje przed decyzjg dotyczaca
dalszego powiekszania rodziny. Jezeli twoje dziecko choruje na PNO, jestes$
Swiadomy, ze wymaga wiekszej niz zdrowe dzieci opieki. Ponadto istnieje
ryzyko, ze kolejne dziecko takze urodzi sie chore. To dwa najwazniejsze
czynniki majgce wptyw na dalsze planowanie rodziny. Przy niewielkim
prawdopodobienstwie urodzenia nastepnego dziecka z PNO czes¢ oséb
rozwaza drugg cigze, nawet gdy pierwsze dziecko jest powaznie chore.
Podobna decyzje czasem podejmuja rodzice, u ktérych z jednej strony ryzyko
kolejnej nieprawidtowej cigzy jest wysokie, ale z drugiej - dostepne sg dobre
metody leczenia. Dla innych oséb prawdopodobieristwo choroby i ciezar
opieki nad chorym dzieckiem sa na tyle duze, ze bojg sie one ryzykowac. To,
na co sie zdecydujesz, zalezy tylko od ciebie. W podijeciu decyzji z pewnoscia
moga ci poméc informacje udzielone przez immunologa oraz genetyka.
Wazne, by decyzje poprzedzito staranne rozwazenie wszystkich za i przeciw.
Wsparciem moze postuzyé psycholog.
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Planuj

PNO narzuca pewne ograniczenia i utrudnia niektére dziatania w codziennym
zyciu, takze tym rodzinnym. Bywa réwniez nieprzewidywalne - stan
zdrowia moze sie pogorszy¢ bez zadnej zapowiedzi. Tym wazniejsze jest
wiec planowanie z odpowiednim wyprzedzeniem. Zycie z dnia na dzien
nie sprawdzi sie, jesli chorujesz na PNO - zwtaszcza gdy jakas sprawa
wymaga powaznych decyzji. Zaktadanie rodziny, $lub, kupno mieszkania,
remont, budowa domu, cigza, przeprowadzka - wszystkie te kroki powinny
by¢ dobrze przemyslane i zaplanowane. Uwzglednij fakt, ze choroba moze
popsuc ci szyki, i zadbaj o to, by miec jakis alternatywny plan.

Planujesz cigze? Zastandw sie, czy bedziesz w stanie jednoczesnie pracowac.
Czy twoj maz nie ma w tym okresie dtuzszych wyjazdéw stuzbowych? A jedli
ma, na kogo mozesz wtedy liczy¢? Chciatby$ przeprowadzi¢ gruntowny
remont domu? Upewnij sie, czy uwzglednites$ ograniczenia zwigzane z PNO.
Czy przeanalizowates, jakie czynnosci bedziesz w stanie wykona¢ sam,
a ktére wymagajg pomocy fachowcéw? Moze warto doliczy¢ dziesied
procent do kosztéw remontu, ale oszczedzi¢ swoje zdrowie? Urzadzasz
wesele i zastanawiasz sie, jak powinno ono wygladaé? Wolatbys zrezygnowac
z catonocnej hucznej imprezy, bo wiesz, ze moze ona negatywnie odbic sie
na twoim stanie zdrowia? Przyjecie na duzg liczbe oséb wiaze sie z duza
iloscig zadan do wykonania - jednak rodzice naciskajg, ze tak wypada. Co
to za wesele bez tancow? | jak to, miatbys$ nie zaprosic ciotki z Pomorza,
ktorg widziates dwa razy w zyciu? Przemysl wszystkie za i przeciw i zdecyduj,
co jest lepsze dla ciebie i twojego zdrowia. Pamietaj, ze kazda domowa,
rodzinna decyzja powinna by¢ poprzedzona solidng analiza, uwzgledniajaca
wszystkie kwestie zwigzane z chorobg. Dzieki temu zminimalizujesz ryzyko
niepowodzenia swoich dziatan albo ich negatywnego wptywu na zdrowie.
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Zadbaj o bezpieczenstwo finansowe

Z planowaniem blizszej i dalszej przysztosci wigze sie jeszcze jeden niezwykle
wazny aspekt rodzinnego zycia: bezpieczenstwo finansowe. Niby kazdy wie,
ze nalezy oszczedzaé, odktadaé pienigdze na wypadek niespodziewanych
wydatkow, ale w praktyce bardzo réznie z tym bywa. Jestesmy przekonani,
iz w przypadku PNO nie moze by¢ mowy o zaktadaniu, ze ,jakos to bedzie”.
Bezpieczenstwo finansowe powinno by¢ dla ciebie jednym z priorytetow.
Dlaczego? Poniewaz zawsze moze sie zdarzy¢ nagte pogorszenie twojego
stanu zdrowia, ktére uniemozliwi ci prace. Pienigdze stang sie wtedy
niezwykle istotne. Jasne, jesli pracujesz na etat, przez jakis$ czas bedziesz
otrzymywac wynagrodzenie, pozostajgc na L4, ale bedzie ono nizsze niz
pensja oraz istnieje maksymalny okres przebywania na zwolnieniu lekarskim.
Jesli masz wtasng dziatalno$¢ gospodarcza, pogorszenie stanu zdrowia
niepozwalajace ci na prace bedzie w praktyce oznaczato brak przychodéw
(wspominalismy juz o tym w rozdziale sidmym). Co wiecej, problemy ze
zdrowiem zwykle wigza sie z dodatkowymi wydatkami - w wersji minimum na
leki, ale znacznie czesciej takze na niezbedne badania i wizyty u specjalistow,
jezeli nie chcemy czekac¢ pét roku na diagnoze czy termin badan w ramach
bezptatnej stuzby zdrowia. Jezeli nie bedziesz mie¢ odtozonej odpowiedniej
sumy, moze to powaznie nadwyrezy¢ twdj domowy budzet.

O oszczedzaniu napisano juz wiele obszernych ksigzek, dlatego nie bedziemy
sie tym szczegbétowo zajmowadé. Chcemy jedynie zaznaczyd, ze absolutne
minimum, o ktdre powiniene$ zadbacd, to odtozenie réwnowartosci twoich
trzymiesiecznych dochodéw. Optymalne za$ jest zgromadzenie oszczednosci
pozwalajgcych bez problemu przezyc¢ rok bez nowych wptywow.

Nie ulegaj stereotypom

Niezaleznie od podjetych przez ciebie decyzji zwigzanych z bliskimi relacjami
i zaktadaniem rodziny nie obawiaj sie o nich méwic. To twoje zycie i nikt lepiegj
od ciebie nie wie, co jest dla ciebie dobre. Masz prawo wybra¢ taki wariant,
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dzieki ktéremu to ty bedziesz sie czu¢ najlepiej - czy bedziesz sam, czy sie
z kim$ zwiazesz; czy bedziesz miat dzieci, czy z nich zrezygnujesz; czy mimo
ryzyka i choroby pierwszego dziecka podejmiesz decyzje o powiekszeniu
rodziny, czy nie. Wazne, zeby byta to decyzja przemyslana i przedyskutowana
z partnerem. Wierzymy, ze w kazdej sytuacji jeste$ w stanie znalez¢ dobre
rozwigzania. Nie ulegaj stereotypom. To, ze chorujesz, nie czyni z ciebie
gorszej matki lub gorszego ojca - ani tym bardziej partnera lub partnerki.
Wykorzystuj okolicznosci. Jesli jeste$ mezczyzng i choroba nie pozwala
ci pracowac na etat, a twoja zona ma dobrg prace, to moze najlepszym
pomystem bedzie skorzystanie z urlopu tacierzynskiego? Albo wziecie na
siebie obowigzkéw domowych: sprzatania, gotowania, prasowania? Choroba
nie musi wcale sprawiaé, ze wasze zycie rodzinne bedzie trudniejsze. Rzecz
w tym, by znajdowac szanse tam, gdzie inni widza ograniczenia.
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Kilka

skutecznych
sposobow na stres

wykle uwazamy, ze stres to cos ztego, co trzeba

natychmiast zwalczy¢ i czego nalezy sie pozbyc.
Tymczasem stres to przystosowawcza reakcja organizmu
na sytuacje, w ktoérej sie znajdujemy - zaréwno pozytywna,
jak i negatywna. Wystarczy, ze przypomnisz sobie stres
zwigzany z pierwszym dniem w pracy, momentem zawierania
zwigzku matzenskiego, przyjsciem na $wiat dziecka albo wrecz
z pierwsza randka. Organizm mobilizuje wéwczas wszystkie
zasoby, by sprostac niecodziennej sytuacji. Podejmuje
wyzwanie. Pewien optymalny poziom stresu jest niezbedny
do prawidtowego funkcjonowania, poniewaz dziata na nas
mobilizujaco.

Podobnie rzecz sie ma w przypadku choroby. Kiedy
dowiadujesz sie, ze jestes chory, albo kiedy twéj stan zdrowia
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gwattownie sie pogarsza, pojawia sie stres. Twéj organizm zbiera wszystkie
sity, aby sprostaé sytuacji, dokonaé niezbednych zmian i sie nie poddac.
Dlatego przyjmij, ze to normalne. Dopiero przedtuzajacy sie, uporczywy stres
jest czyms, co powinno cie niepokoié. Daj sobie czas na przyzwyczajenie
sie do mysli o chorobie. Pogodzenie sie z nowa sytuacjg i wprowadzenie
koniecznych zmian w zyciu pomogg ci odzyskac¢ wewnetrzny spokd;j.

Nie ma jednego skutecznego sposobu na zmniejszenie stresu. Sg rézne
techniki, ktére w tym pomagajg, ale wszystko zalezy od twojego nastawienia,
twoich checi i preferencji. Twoim zadaniem jest znalez¢ wtasny sposob na
odstresowanie sie. Moze to by¢ aktywnos¢ fizyczna, stosowanie technik
relaksacyjnych albo medytacja. Pamietaj, ze szczera, otwarta rozmowa
z bliska ci osobg takze moze by¢ doskonatg metoda redukowania stresu
i pozbywania sie napiecia.

Aktywnos¢ fizyczna to dobry pomyst

O tym, jaki rodzaj sportu sprawdzi sie u 0séb z PNO, pisaliémy juz w rozdziale
dziewigtym. Tutaj chcemy tylko podkresli¢ korzysci, jakie przynosi twojej
psychice i twojemu ciatu regularne ¢wiczenie. Sport to dobry sposéb
na roztadowanie napiecia i obnizenie stresu. Niewatpliwie aktywnos$¢
fizyczna daje ujscie nadmiarowi energii, sprawia, ze czujesz sie lepiej, jestes
bardziej radosny i usatysfakcjonowany. Jazda na rowerze, bieganie, spacery
wspomagaja prace ptuc, rozwdj miesni, site fizyczng i wytrzymatos$é. Dla
0s6b z niedoborem odpornosci dobrym pomystem mogg sie okazaé zajecia
jogi. Regularne praktykowanie jogi pozwala sie rozluznié¢ i obnizy¢ napiecie,
poprawia kontakt z ciatem, a takze uczy prawidtowego oddychania, co
moze by¢ przydatne chociazby w momentach bélu. Ludzie, ktérzy sa
sprawni fizycznie i systematycznie ¢wicza, na ogdt chorujg mniej niz ludzie,
ktérzy tego nie robia. Cwiczenia moga dac rado$¢ i staé sie pozytecznym
elementem twojego planu dnia. Pamietaj jedynie, Ze nie majg one by¢
zadnym wyscigiem, ze nie chodzi o uzyskane wyniki, ale o satysfakcje
z samej aktywnosci fizycznej.
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Wyspij sie - dobrze!

Dla 0séb z PNO wysypianie sie jest bardzo wazne, gdyz brak odpowiedniej
ilosci snu i nadmierne przecigzenie czesto skutkujg wiekszg podatnoscia
na infekcje. Istotna jest wtasciwa ilo$¢ snu kazdej nocy - nie wystarczy
odsypia¢ w weekend zarwanych wczes$niej nocy. Chociaz wsrdd pacjentow
z PNO nie przeprowadzono szczegdétowych badan na temat nawykow
zwigzanych ze snem, nie ulega watpliwosci, ze nieregularna ilo$¢ snu moze
mie¢ wptyw na funkcjonowanie twojego uktadu odpornosciowego. Dlatego
dobry, odpowiednio dtugi sen powinienes traktowac jako czes¢ programu
terapeutycznego - jeszcze jedno wazne zalecenie medyczne.

Aby jak najlepiej wykorzystaé prozdrowotne wtasciwosci snu, pamietaj, by
chodzi¢ spaé i wstawac kazdego dnia o podobnej porze. Unikaj péZnego
ktadzenia sie do t6zka. Wieczorem nie siegaj po napoje zawierajace kofeine,
ktére mogg zaburzac¢ sen. W miare mozliwosci wietrz sypialnie, zanim sie
potozysz. Staraj sie tez minimalizowac potencjalne zaktécenia - wybudzanie
w srodku nocy negatywnie odbija sie na twoim odpoczynku. Unikaj dtugich
drzemek w ciggu dnia - jesli potrzebujesz snu po potudniu, pamietaj, ze
optymalne s3 trzydziestominutowe drzemki. Pozwalajg one zregenerowacd
sity, a jednoczesnie nie zaburzajg snu nocnego. Planuj swojg dobe tak, aby
byt w niej czas na odpowiednig ilo$¢ snu, adekwatna do twojego wieku.

Planuj dzien rozsadnie

Czestym powodem stresu jest praca, a niekiedy réwniez inne obowiazki.
W przypadku oséb z niedoborem odpornosci kluczowe jest takie planowanie
dnia, by aktywnos¢ byta dopasowana do aktualnych mozliwosci. Jesli ciggle
bierzesz na siebie zbyt duzo zadan, cierpi nie tylko twoje zdrowie, ale i twoje
samopoczucie. Przecigzenie powoduje niepotrzebne nerwy, a niedopetnienie
wszystkich obowigzkéw - frustracje i poczucie winy. Dlatego uktadajac
plan dnia, warto uwzgledni¢ wtasne sity i stan zdrowia. Hurraoptymizm
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sie nie sprawdzi. Lepiej zrobi¢ mniej, ale do konca - masz wtedy poczucie,
ze dobrze wykonate$ zadania.

Zmien swoje myslenie

Mysli, uczucia i emocje majg ogromny wptyw na twoje zdrowie. Dlatego warto
zatroszczyc¢ sie o to, by myslenie byto ,zdrowe”. Co to oznacza w praktyce?
Zdrowe myslenie jest oparte na faktach, a nie na twoich przewidywaniach.
Nie zakfada, Zze na pewno wszystko bedzie dobrze, lecz wskazuje przestrzen,
w ktorej faktycznie masz wptyw na to, co cie spotyka. Zamiast mysle¢: ,Na
pewno spotka mnie mndstwo cierpienia w zwigzku z chorobg”, warto sie
zastanowi¢, jak jest naprawde. Czyli: ,Nie wiem, ile cierpienia przyniesie mi
choroba, ale wiem, ze moge regularnie przyjmowac leki i stosowac wszystkie
$rodki ostroznosci, aby minimalizowac ryzyko infekg;ji”.

Zamien ,musze” na ,chce”

Bardzo czesto powodem zdenerwowania i zniechecenia jest nasze wtasne
podejscie do réznych spraw. Pomysl, ile razy wkurzasz sie, ze musisz co$
zrobi¢, ze ktos czego$ od ciebie wymaga, ze choroba co$ ci uniemozliwia.
Matym, ale znaczagcym dla umystu trickiem jest zmiana jezyka - sposobu,
w jaki myslimy o rzeczach, ktére mamy wykonac. Zastandéw sie, ile razy
dziennie uzywasz stowa ,musze”. ,Musze przygotowac na jutro raport, musze
pozmywac naczynia, musze posprzata¢ w pokoju, musze porozmawiac
z rodzicami, musze i$¢ wczesdniej spac¢, musze wstacé o siodmej, musze
cos zjesc”... Czy aby na pewno? Czy faktycznie musisz robic te wszystkie
rzeczy? A moze jednak chcesz?

,Nieprawda - powiesz zaraz. - Ja wcale nie chce wczes$nie wstawac, wolatbym
pospac do dziesiatej, ale musze (!!!) i$¢ do pracy”. Otdz nie - wcale nie musisz.
To réwniez jest twoéj wybor. Cheesz wstac o siédmej, by zdazy¢ do pracy.
Chcesz i$¢ do pracy, zeby zarobié pienigdze. Chcesz mie¢ pienigdze, aby moéc
utrzymac rodzine. Chcesz jg utrzymad, poniewaz jg kochasz.
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Spdjrz, niby niewielka modyfikacja, a jak zmienia sie podejscie do
wykonywanego zadania. A gdyby tak stosowad to czesciej? ,Chce pozmywaé
naczynia, zeby nie byto bataganu”. ,Chce co$ zjes$¢, bo jestem gtodny”.
,Chce porozmawiac z rodzicami o swoim pomysle”.

Tak samo jest w przypadku wszelkich czynnosci zwigzanych z choroba.
Czy faktycznie musisz przyjmowac leki? Jezdzi¢ do lekarza? Chodzi¢ na
badania? Nie, wcale nie. Mozesz z tego zrezygnowad, co oczywiscie odbije
sie negatywnie na twoim zdrowiu, ale masz wybodr. Zastanéw sie jednak, jak
zmienia sie myslenie o tych wszystkich niedogodnosciach, kiedy zamienisz
,musze” na ,chce”. ,Chce wzig¢ dzisiaj przeciwciata, poniewaz dzieki nim
znacznie mniej choruje”. ,Chce p6js$¢ na badania, bo kontrolowanie stanu
zdrowia jest dla mnie wazne”. ,Chce spotkac sie z lekarzem, bo upewnie sie,
czy z moim zdrowiem jest wszystko w porzadku”. ,Chce zamiast na wakacje
do Afryki jecha¢ do Portugalii, bo wiem, ze dzieki temu zmniejszam ryzyko
infekcji”. ,Chce zrezygnowac z chodzenia na basen, bo odbija sie to negatywnie
na moim zdrowiu. Zastapie basen rowerem i wszystko bedzie oke;j".

Za kazdym razem, kiedy myslisz ,musze”, twdj mdzg odbiera to jako przykry
obowigzek. Automatycznie kasuja sie przyjemne uczucia: entuzjazm, rados¢,
podekscytowanie. ,Musze” oznacza, Zze nie masz prawa wyboru, ze zostates
postawiony pod $ciana. ,Musze” odbiera ci kontrole. Natomiast kiedy
myslisz ,chce”, decyzja jest po twojej stronie. To twdj wybodr. Emocje, ktére
towarzysza ,chce”, s znacznie bardziej pozytywne.

Aby$ mébgt sie przekonad, jak to dziata w praktyce, proponujemy ci
eksperyment. Przez jeden dzieh staraj sie uwaznie pilnowac swoich mysli.
Zwracaj uwage na to, czy uzywasz stowa ,musze”. Za kazdym razem, kiedy
pomyslisz ,musze”, natychmiast zamien je na ,chce”. Nawet gdy pomyslisz,
ze musisz co$ zjes¢, zamien to na: ,Chce cos$ zjes¢”. Bo to prawda - owszem,
jesli bedziesz konsekwentnie odmawiac jedzenia, z pewnoscig po jakims
czasie umrzesz, ale to tez jest wybor. A zatem chcesz jes¢, aby przezy¢.
To twoja decyzja.
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Juz po jednym dniu zapewne zauwazysz, jak bardzo naduzywasz stowa ,musze”.
| jestesmy przekonani, ze bedziesz chciat wyrzuci¢ je ze swojego stownika,
a przynajmniej znacznie ograniczy¢ jego stosowanie. Jesli bedziesz regularnie
nad tym pracowac, dostrzezesz, ze znaczaco zmienia to nastawienie do
wykonywanych zadan, a w konsekwencji zmniejsza stres, napiecie i frustracje.

Przygladaj sie sobie uwaznie

Zastanow sie, jakie sytuacje nasilajg u ciebie stres. Pomysl, kiedy ostatnio
go odczuwates i jak bardzo byt intensywny. Sprébuj wynotowac na kartce
zdarzenia, ktore najczesciej cie stresuja, i zapisz obok w skali od jednego
do dziesieciu, na ile silny jest to stres. Przeanalizuj, co w danej sytuacji
stanowi zrodto napiecia. Jesli na przyktad zapisates, Ze stresuje cie wizyta
w poradni immunologicznej, a nasilenie stresu ocenites$ na pieé¢, pomysl, co
w tej wizycie cie niepokoi. Moze martwisz sie, ze ustyszysz od lekarza zte
wiesci? Moze stresuje cie cos$ zwigzanego z twoim zdrowiem? Moze nie
jestes pewien, czy dobrze prowadzite$ dzienniczek leczenia? Albo dreczy
cie to, ze podréze do poradni sg obcigzeniem dla twojego budzetu? Sprébu;j
pomysled, czy jest co$, co mozesz zrobic, aby napiecie byto mniejsze. Czy
faktycznie masz powody, by spodziewac sie ztych wiesci? Jesli nie, to moze
rozsadniej bedzie pomysleé, ze podczas ostatnich kilku wizyt wszystko
byto okej, wiec z duzym prawdopodobienstwem teraz tez bedzie. A jesli
rzeczywiscie mozesz sie spodziewac niepomysinych informacji, to moze
doda ci otuchy fakt, ze leczysz sie w bardzo dobrym os$rodku i jeste$ pod
opieka lekarza, ktoremu naprawde na tobie zalezy? Jezeli nie masz pewnosci,
czy dobrze prowadzisz dzienniczek, mozesz rozwiaé swoje watpliwosci,
pytajac o to pielegniarke. Odnosnie zas do budzetu - niewykluczone, ze
mozesz wczesniej zarezerwowac bilety i skorzystac ze znizki albo znalez¢
kogos, kto tak jak ty dojezdza do poradni, i dzieli¢ sie kosztami paliwa.

Nie zawsze przyczyne stresu da sie wyeliminowac natychmiast. Czasami
trzeba uzbroic¢ sie w cierpliwos¢ i poczekac na rozwaj sytuacji. Nie chodzi
o to, by od razu i catkowicie pozby¢ sie napiecia (,Stresujag mnie wizyty
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w poradni, wiec nie bede tam jezdzi¢”), ale o to, by matymi krokami dazy¢
do podniesienia wtasnego komfortu.

10 sposobow na stres

1. Unikaj czarno-biatego myslenia. Nie popadaj w skrajnosci. Kiedy co$ ci
nie wychodzi, nie mysl: ,Jestem do niczego”, bo to nieprawda. Opieraj
sie na faktach: ,Dzisiaj nie datem rady tego zrobic¢, ale jutro spréobuje
jeszcze raz”.

2. Kiedy ztapiesz sie na negatywnym mysleniu - zmien je. Unikaj stowa
,musze”.

. i  si iczeni i , i
3. Zamiast koncentrowac sie na ograniczeniach i na tym, co choroba c
,odebrata”, skup sie na mozliwosciach i szansach, jakie masz przed soba.

4. Odpoczywaj. Brak odpoczynku i zbyt mata ilos¢ snu to najlepsi przyjaciele
stresu.

5. Spaceruj, relaksuj sie, medytuj - réb to, co stuzy zatrzymaniu gonitwy
mysli, pozwala oczysci¢ umyst i podejs¢ do trudnosci na spokojnie.

6. Badz aktywny. Cwiczenia fizyczne redukuja napiecie, sprzyjaja wydzielaniu
hormondéw szczescia i poprawiajg kondycje twojego organizmu.

7. Traktuj samego siebie jak dobrego przyjaciela. Badz troskliwy, pozwalaj
sobie na mate przyjemnosci, nagradzaj sie za trudy.

8. Rozmawiaj. Gtosno wypowiedziane obawy tracg na sile. Poza tym co
dwie gtowy, to nie jedna - tatwiej znalez¢ rozwigzanie, gdy nie szukasz
go w pojedynke.

9. Daj sobie przyzwolenie na odczuwanie wszystkich emocji, nie tylko tych
,dobrych”. To catkowicie normalne, ze czasem jeste$ zdenerwowany, zty,
masz ochote krzyczeé czy potrzebujesz sie wyptakac.

10. Nie obawiaj sie prosi¢ o pomoc - to nie jest objaw stabosci. Po to
mamy bliskich, przyjaciét i rodzine, aby méc sie do nich zwrécié, gdy
co$ przekracza nasze mozliwosci.
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Wyproébuj techniki relaksacji

Aby odzyskac kontrole nad ciatem, odprezyc sie i uwolnic¢ od stresu - na
poczatku przynajmniej na jakis$ czas - warto zacza¢ stosowac techniki
relaksacyjne. Jedna z najpopularniejszych, a zarazem najprostszych
do nauczenia sie i wykonywania w domu jest trening Jacobsona. Te
ceniong technike stworzyt Edmund Jacobson, amerykanski lekarz choréb
wewnetrznych, fizjolog i psychiatra, ktéry w swoich badaniach udowodnit,
ze ze stresem zwigzane jest nadmierne napiecie miesni. Pewnie znasz
to z wtasnego doswiadczenia: kiedy czujemy sie zestresowani, czesto
odczuwamy napiecie w gérnej czesci plecéw i mamy fizyczne objawy
zmeczenia mies$ni - bolg nas rece, nogi albo wrecz cate ciato, jak po
przebiegnieciu maratonu.

Zanim wyprébujesz technike Jacobsona, proponujemy, aby$ wykonat maty
eksperyment. UsigdZ na kanapie, zgarb sie, skrzyzuj ramiona, zacisnij zeby
i zacznij szybko oddychaé. Bardzo intensywnie mys$l o czyms, co cie stresuje,
skup sie na tym catkowicie. Czujesz, jak twoje serce przyspiesza? Czy
objawy, ktére w tym momencie zauwazasz, cos ci przypominaja? Wtasnie
wywotates$ odczucie stresu.

A teraz dla odmiany stan w niezbyt szerokim rozkroku, w stabilnej pozie.
Rece oprzyj po bokach na biodrach, wyprostuj sie, unie$ nieco podbrédek
i sie usmiechnij. Oddychaj gteboko i spokojnie. Nastepnie pomysl o tej
samej stresujacej rzeczy co przed chwila. Czy jeste$ w stanie zauwazy¢
jakas réznice? Czy stres, ktoéry odczuwasz, jest mniejszy?

Tak wtasdnie dziata ludzki organizm. Nasze negatywne mysli prowadzg
do reakcji organizmu, ale dzieje sie réwniez odwrotnie - stan organizmu
wptywa na nasze mysli i emocje, na ich site i na to, czy poddaja sie kontroli.
Treningi relaksacyjne pomagajg uspokoic organizm, rozluzni¢ napiete miesnie,
a nawet wptyna¢ na poziom hormondéw we krwi, po to by mozliwa byta
zmiana emocji i mysli wywotujgcych stres.
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Regularne wykonywanie treningu Jacobsona pozwoli ci obnizy¢ poziom
stresu i napiecia, ktére odczuwasz na co dzien. Zaczniesz lepiej radzi¢ sobie
w trudnych sytuacjach, staniesz sie bardziej opanowany i zrelaksowany.
Z poczatku odczucia te bedg ci towarzyszy¢ tylko krétko po wykonaniu
treningu - to normalne. Jednak po kilku tygodniach regularnych ¢wiczen
ten czas sie wydtuzy, a korzystny stan bedzie sie utrzymywat nawet caty
dzien. Warto sprébowad, bo efekty sg widoczne dos$¢ szybko.

Relaksacja Jacobsona - jak sie przygotowac?

Relaksacja Jacobsona polega na tym, ze na zmiane napinasz i rozluzniasz
kolejne partie miesni. Catos¢ trwa okoto pietnastu-dwudziestu minut.
Wazne, aby w tym czasie nikt ci nie przeszkadzat, nikt nie hatasowat
w poblizu. Jedli trudno ci sie odcia¢ od wszystkich hataséw, wtgcz muzyke
(mozesz wrecz zatozy¢ stuchawki). Muzyka powinna by¢ spokojna, najlepiej
instrumentalna. Znajdz tez wygodne miejsce. Warto, zwtaszcza na poczatku,
wykonywac relaksacje na lezaco - na tézku badz macie czy na kocu
roztozonym na podtodze. Jesli jeste$ zmeczony i mozesz zasngé, wykonuj
éwiczenie na siedzaco - niech to bedzie komfortowa dla ciebie pozycja,
w ktorej wytrzymasz pietnascie do dwudziestu minut.

Postaraj sie nie mie¢ zadnego nastawienia ani zadnych oczekiwan wobec
¢wiczen. Nie zadreczaj sie mysleniem, czy dobrze ci idzie, czy o to chodzito.
Skup sie na tym, co robisz, badZ w stu procentach obecny i odprez sie. Nie
martw sie rowniez, jesli w trakcie ¢wiczen twoje mysli gdzie$ odptyna. Kiedy
sie na tym ztapiesz, po prostu wré¢ do wykonywania treningu. Wkrétce
tatwiej ci bedzie utrzymac skupienie i bedziesz osiggat gtebsze odprezenie
w coraz krétszym czasie. Bagdz gotowy na to, ze jednego dnia moze ci to
wychodzi¢ lepiej, a drugiego gorzej - to nic, wazna jest systematycznosc.

W miare mozliwosci ¢wicz codziennie albo przynajmniej co drugi dzien.
Woybierz dogodng dla siebie pore. Z naszego doswiadczenia wynika, ze
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najlepiej robic to rano - sprébuj wsta¢ kwadrans wczesniej i rozpoczac
dzien relaksacja.

Relaksacja krok po kroku

Teraz czas na konkretne instrukcje. Zapoznaj sie doktadnie z ponizszym
opisem, przeczytaj go kilka razy i po prostu zacznij éwiczy¢. Jesli z poczatku
bedziesz miat problemy z wykonywaniem kolejnych krokéw, mozesz poprosic¢
kogos bliskiego, aby czytat ci instrukcje w trakcie twojego treningu.

Pamietaj, aby za kazdym razem napinac¢ miesnie przez okoto piec¢ sekund
- dos$¢ mocno, ale nie na site. Podczas pierwszych préob mozesz odliczaé
w myslach, pdzniej bedziesz juz wiedzied, jak dtugo powinno to trwadé. Po
uptywie pieciu sekund rozluznij miesnie i skup sie na towarzyszacej temu
uldze. Przez kolejnych dziesie¢ sekund doswiadczaj uczucia zrelaksowania
miesni.

o Utdz sie wygodnie. Zamknij oczy. Zacznij od dwoch gtebokich wdechéw
i powolnego wydychania powietrza.

e Zacisnij piesci obu rak. Poczuj napiecie, wytrzymaj tak piec¢ sekund
i odpusé. Skoncentruj sie na przyjemnosci ptynacej z odprezenia rak.

o Napnij wszystkie miesnie obu rak, przyciskajgc przedramiona do barkéw.
Ponownie przytrzymaj napiecie przez pie¢ sekund i odpus¢. Skup sie
na tym, co czujesz.

e Utdz ramiona z powrotem wzdtuz ciata i podnies$ barki jak najwyzej - tak
jakby$ wzruszat ramionami. Wytrzymaj w tym napieciu pie¢ sekund
i odpusc.

e Teraz skup sie na twarzy. Wysoko unie$ brwi i rownoczesnie zmarszcz
czoto. Przytrzymaj, a nastepnie odpusé.
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Zamknij oczy, zacis$nij powieki i napnij wszystkie miesnie wokot oczu.
Przytrzymaj przez pie¢ sekund i odpusc.

Zacis$nij mocno zeby i przycisnij jezyk do podniebienia. Przytrzymaj i po
chwili rozluznij.

Otworz usta najszerzej, jak potrafisz, i wytrzymaj tak przez pie¢ sekund.
Nastepnie pusé i poczuj rozluznienie.

Skieruj gtowe w tyt i napnij tylne miesnie szyi. Przytrzymaj i odpusé.
Wykonaj to jeszcze raz, gdyz miesdnie szyi sg zwykle najbardziej napiete.

Teraz opusc gtowe, tak by przycisnaé brode do piersi. Poczuj napiecie,
wytrzymaj i pusé.

Wyprostuj ramiona, aby napig¢ miesnie plecéw, naprezajac je w tuk.
Wytrzymaj tak i rozluznij.

Wez gteboki oddech, przytrzymaj powietrze i napnij miesnie klatki
piersiowej. Po pieciu sekundach rozluznij sie wraz z wydychaniem

powietrza.

Teraz wciaggnij brzuch tak, jakbys$ chciat przycisnaé¢ go do kregostupa.
Przytrzymaj przez chwile i rozluznij.

Napnij miesnie brzucha tak jak podczas robienia brzuszkéw. Wytrzymaj
pie¢ sekund i odpusc.

Napnij miesnie posladkéw w taki sposéb, by nieco sie na nich uniesé.
Przytrzymaj i rozluznij.

Woyprostuj nogi i zaci$nij miesnie ud. Przytrzymaj i rozluznij.
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e Teraz napnij miesnie tydek. Ponownie przytrzymaj i rozluznij.

e Skieruj palce stop w kierunku gtowy i napnij miesnie stép. Przytrzymaj
i odpusé.

e Teraz unie$ stopy i podkurcz palce, jakbys chciat je schowac pod stopami.
Napnij miesnie, przytrzymaj i rozluznij.

e Oddychaj gteboko. Wczuj sie w stan rozluznienia, w jakim jest teraz
twoje ciato. Poczuj odprezenie, ktére przez ciebie przeptywa. Jesli
czujesz, ze jaki$ miesien wciaz jest napiety, ponownie mocno go zacisnij
i odpusc. Przez kilka minut skupiaj sie na tym, co odczuwasz, i przenies$
sie w myslach w jakies$ przyjemne miejsce.

e Kiedy uznasz, ze ¢wiczenie dobiegto konca, wez gteboki oddech, otwoérz
oczy i wstan.

Garsc korzysci

Najwazniejszg zaletg opanowania techniki Jacobsona jest to, ze mozesz
w sposoéb swiadomy likwidowadé napiecie i uspokajaé¢ swoje ciato.
W konsekwencji obnizasz poziom leku i stresu, poniewaz obniza sie poziom
kortyzolu we krwi (to hormon zwigzany z odczuwaniem stresu). Z czasem
stajesz sie bardziej odporny na stres, mniej sie martwisz i rzadziej miewasz
negatywne mysli.

Ponadto zyskujesz wiekszg $wiadomos¢ wtasnego ciata. Podczas treningu
skupiasz sie na tym, by rozrézniac stany, w jakich znajdujg sie twoje miesnie.
Zaczynasz je zauwazac réwniez w codziennym zyciu. Docierajg wiec do
ciebie sygnaty, ktére do tej pory ignorowates.

Systematyczna relaksacja sprawi, ze po pewnym czasie bedziesz potrafit
okresli¢, ktére twoje miednie sg napiete, i bedziesz wiedziat, jak Swiadomie

118



Rozdziat 11. Kilka skutecznych sposobdéw na stres

je rozluznia¢ - nawet bez uprzedniego napinania. Na co dzien, wykonujac
rézne czynnosci, nie zdajemy sobie sprawy, jak wiele naszych miesni jest
napietych, i to zupetnie niepotrzebnie. Dzieki nabytym umiejetnosciom
bedziesz mogt wykorzystywac tylko miesnie niezbedne do wykonania danej
czynnosci, a pozostate rozluznia¢. Twdj organizm bedzie zatem zuzywat
mniej energii.

Regularne praktykowanie ¢wiczen relaksacyjnych przektada sie na lepsza
koncentracje. W trakcie treningu skupiasz sie wytacznie na podazaniu za
instrukcja, catg uwage kierujesz na okreslone miesnie, co pozwala ci wytaczyé
inne mysli. Z czasem nauczysz sie z tego korzystac takze w codziennym
zyciu. Zyskasz kontrole nad myslami i nad wewnetrznym dialogiem. Bedziesz
mniej sie rozpraszac i tatwiej bedzie ci skupi¢ uwage na wtasciwej sprawie.

| jeszcze jedno: za sprawg treningu bedziesz regularnie wypoczywac.
Relaksacja jest tak naprawde kwadransem gtebokiego odpoczynku, ktéry
pozwala zregenerowac sity i daje zastrzyk energii. Praktykowana codziennie,
przektada sie na wiekszy spokdj i bardziej pozytywne nastawienie. Co
ciekawe, badania dowodza, ze dzieki relaksacji szybciej sie uczymy i tatwiej
zapamietujemy.

Mozesz wyprobowaé medytacje

Innym skutecznym sposobem, ktéry niesie za sobg podobne korzysci,
moze okazac sie medytacja. Wokét tej metody narosto wiele mitéw
i obiegowych opinii, niekoniecznie majacych jakiekolwiek odzwierciedlenie
w rzeczywistosci. Tymczasem liczne badania dowodzg, ze regularne
praktykowanie medytacji obniza napiecie i poziom stresu, a w przypadku
0s6b chorych dodatkowo przektada sie na mniejsze odczuwanie bélu.
Medytacja nie jest zwigzana z zadnym wyznaniem - to technika obecna
w wielu kulturach i religiach $wiata, ktérg obecnie z powodzeniem stosuje sie
takze jako forme zalecanej terapii. Na przyktad w USA medytacje uwaznosci
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wprowadzono w licznych szpitalach jako jedng ze skuteczniejszych metod
walki z bélem u oséb przewlekle chorych.

Medytacja nie jest sposobem na ,oderwanie sie” od rzeczywistosci —
wprost przeciwnie, pozwala zwrdci¢ uwage na terazniejszos$¢ i zwiekszyé
Swiadomos¢ tego, czego doswiadczasz. Uczy nieprzywigzywania sie do
witasnych mysli, mozesz wiec nauczy¢ sie porzucac te, ktére sg dla ciebie
szkodliwe: czarne scenariusze, zamartwianie sie, odbieranie sobie wartosci.
Medytacja nie sprawia, ze problemy znikaja, ale pozwala lepiej radzi¢ sobie
z wyzwaniami i trudami codziennosci. Dzieki niej staniesz sie spokojniejszy
i bardziej wyciszony oraz zyskasz wewnetrzny spokdj. Warunkiem jest
oczywiscie regularna praktyka.

Medytujac, siedzisz w gtebokiej ciszy, podazasz jedynie za wtasnym
oddechem i przestajesz sie skupiac na dreczacych myslach. To przynosi ulge.
Odkrywasz, ze od zmartwien da sie odpoczac¢, bo mozesz sobie stworzy¢
przestrzen wytchnienia. Oczywiscie, wiele problemoéw sprawia, ze nie jest
ci lekko, ze czasem trudno dostrzec rozwigzanie, lecz medytacja pozwala
nie wpas¢ w spirale czarnych mysli - czyli w stan, w ktérym wydaje ci sie,
ze nie ma dla ciebie zadnej nadziei.

Istnieje wiele réznych form medytowania, dlatego kazdy cztowiek ma szanse
znaleZ¢ te, ktdra najbardziej mu odpowiada. Nie bedziemy tutaj szczegétowo
opisywac medytacji, poniewaz mozna by jej poswieci¢ osobng ksigzke (zreszta
niejedna taka powstata). Chcemy tylko zaproponowac ci pewne podstawowe
¢wiczenia, ktére pozwola ci sprébowaé medytacji i pozna¢ uzyteczne techniki
- bedziesz mdégt z nich korzystaé, aby obnizy¢ stres albo po prostu ztapac
oddech od zmartwien. Podobnie jak w przypadku relaksacji najwazniejsze
sg pozytywne nastawienie, brak oczekiwan i przyjecie, ze jednego dnia
bedzie ci szto lepiej, a drugiego gorzej. Medytacja nie jest wysScigiem, nie
wymaga niesamowitych umiejetnosci ani dtugich lat zmudnego treningu.
Mozesz powoli, krok po kroku préobowac jg praktykowac.
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Od czego zaczaé, o czym pamietac?

Medytuje sie w pozycji siedzgcej. Mozesz medytowac na specjalnie do
tego przeznaczonej poduszce, na krzesle badz taborecie, a nawet wprost
na podtodze. Wazne, bys robit to w spokojnym miejscu, w ktérym nikt nie
bedzie ci przeszkadzat. Jesli medytujesz na krzesle, usigdZ wyprostowany
i nie opieraj sie o nie plecami. Utéz rece na udach, a stopy postaw stabilnie
na podfodze, tak aby cate przywieraty do podtoza. Jesli medytujesz na
poduszce, wybierz takg poze, w ktérej bez problemu wytrzymasz kilka
minut. Nie musisz od razu uczy¢ sie wymagajacych pozycji, takich jak
kwiat lotosu. Bezpieczniej bedzie wybrac siad skrzyzny albo ukleknaé,
siadajac na stopach lub miedzy nimi. Wazne, by pozycja nie przeszkadzata
ci podczas medytacji - bol w tydkach czy cierpnace stopy oderwa cie od
¢wiczen. Pamietaj, ze w trakcie medytacji powiniene$ by¢ wyprostowany.
Zwrdo¢ uwage, czy sie nie garbisz, czy nie opadaja ci ramiona albo gtowa.

Twoje oczy moga by¢ zamkniete lub otwarte - zgodnie z dwiema szkotami
medytacji. Jesli wybierasz oczy otwarte, pozostaw powieki pétprzymkniete
i skieruj wzrok przed siebie, na podtoze lub sciane. Nie skupiaj sie na
jednym elemencie, raczej ogarniaj przestrzen. Unikaj biegania wzrokiem
od jednej rzeczy do drugie;j.

Zacznij od krétkich medytacji, trwajacych nie dtuzej niz pie¢ minut.
Dopiero wraz z praktyka wydtuzaj czas medytowania. Nie prébuj od razu
potgodzinnych sesji, bo mozesz zwyczajnie sie zniechecid.

Na poczatek warto wprawic sie w koncentracji. Wtasnie tego typu ¢wiczenia
ci proponujemy - jesli chcesz, mozesz skorzystac¢ z dwdch ponizszych
technik.

Pierwszym sposobem jest obserwowanie i wizualizowanie przedmiotu.
Ustaw przed sobg, na wysokosci wzroku, zapalong swiece lub jakas inng
rzecz. Twoim zadaniem jest wpatrywac sie w ten przedmiot przez trzy
do pieciu minut. Patrz bez analizowania, nazywania, oceniania, a przede
wszystkim bez myslenia o czymkolwiek innym. Nastepnie zamknij oczy
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i utrzymaj obraz pod powiekami przez kilka minut. Znéw staraj sie, aby twoje
mysli sie nie rozproszyty, nie umknety gdzie indziej. Kiedy juz nabierzesz
wprawy, mozesz wydtuzac¢ czas ¢wiczenia.

Druga technika to obserwowanie punktu miedzy brwiami. Zamknij oczy
i skieruj je - wcigz zamkniete - lekko ku gérze. Nie zezuj, skoncentruj sie na
punkcie pomiedzy swoimi brwiami. Jesli utatwi ci to zadanie, mozesz sobie
wyobrazi¢, ze ten punkt ma jakis kolor. Skup sie na wtasnych odczuciach, nie
uciekaj mys$lami w inne rejony. Zacznij ¢wiczenie od kilku minut i stopniowo
je wydtuzaj.

Kiedy opanujesz umiejetnos¢ koncentracji i nie bedziesz juz miat problemu
z utrzymywaniem spokojnego umystu, mozesz rozpoczaé prace z technikami
medytacyjnymi. Pamietaj, ze i tutaj sprawnos¢ przyjdzie wraz z praktyka.

W tym podreczniku oméwimy tylko jedna technike medytacyjng -
obserwowanie oddechu. Jesli zechcesz bardziej zgtebi¢ temat, polecamy
ci eksplorowanie go na wtasng reke (mozesz zacza¢ od przeczytania ksigzki
Doroty Mrowki Odczarowac medytacje, a takze rozdziatdw poswieconych
medytacji w poradnikach: Joga bez napinki Doroty Mréwki albo Zycie.
Nastepny poziom Jarostawa Gibasa).

Aby rozpoczac¢ éwiczenie, usigdZz wygodnie, zgodnie z wczesdniejszymi
zaleceniami. Zacznij rytmicznie oddycha¢. Robigc wdech, powtérz w myslach
stowo ,wdech”; robigc wydech, mys$l ,wydech”. Z czasem pomiedzy
oddechami pojawi sie pauza, jg rowniez nazwij w myslach. Mysl tylko
o swoim oddechu, o niczym wiecej. Jezeli utatwi ci to ¢wiczenie, mozesz
liczy¢ oddechy, na przyktad od jednego do dziesieciu i z powrotem. Petny
cykl to wdech - pauza - wydech - pauza. Jesli sie pomylisz, po prostu zacznij
od poczatku. Jesli mysli uciekng w innymi kierunku, wré¢ do skupienia na
oddechach.

122



Jak przekonac
dziecko (i siebie)

do leczenia domowego?

badan przeprowadzonych przez Stowarzyszenie

J,Immunoprotect” w 2015 roku wynika, ze znaczaca
wiekszos$¢ pacjentéw dorostych chciataby by¢ leczona
podskérnie. Potwierdzajg to rowniez nasze obserwacje.
Osoby doroste uwazajg, ze jest to metoda bardziej elastyczna,
pozwalajaca na wiecej swobody, a jednoczesnie zapewniajaca
wyzsze i stabilniejsze poziomy IgG.

Nieco bardziej zréznicowane s3g deklaracje rodzicéw: czes$c
z nich preferuje dla swoich dzieci metode podskérng, czesé
wolataby, aby ich pociechy leczyty sie dozylnie (szczegotowe
wyniki badan znajdziesz w Dodatku na koncu podrecznika).
Czesto rodzice nie chcg, by ich dziecko przeszto na leczenie
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podskdrne, z powodu strachu - nie tylko syna czy corki, ale przede wszystkim
swojego wiasnego.

| to wtasnie do ciebie, rodzicu, kierujemy niniejszy rozdziat. Niezaleznie od
tego, czy twoje dziecko jest leczone podskérnie czy dozylnie. Niezaleznie
od tego, czy jestes zadowolony z aktualnej terapii, czy chciatbys jg zmienic.
Chcemy opowiedzie¢ ci nieco o najczestszych obawach zwigzanych
z leczeniem i pokazaé, jak mozna sie z nimi mierzyc.

Podstawowg obawa rodzicéw dotyczaca leczenia podskérnego jest przejecie
odpowiedzialnosci za to, co dzieje sie podczas podania leku. W przypadku
leczenia dozylnego caty ciezar wtasciwego przeprowadzenia infuzji spoczywa
na personelu medycznym. Jesli zas decydujesz sie na leczenie podskérne,
musisz samodzielnie zadbad o to, by wszystko odbyto sie prawidtowo. Nie
ma jednak powodéw do obaw - szkolenie poprzedzajgce samodzielne
podania sprawia, ze cata procedura staje sie jasna i nie sprawia trudnosci.
Istnieje wiele materiatéw edukacyjnych, do ktérych mozna siegna¢, w tym
najnowsza produkcja Stowarzyszenia ,Immunoprotect” - film instruktazowy
pokazujacy procedure krok po kroku. Szpital zaopatrzy cie takze w numery
telefondw, pod ktére mozesz dzwonic, gdyby co$ sie dziato.

Wiemy, ze najwieksza barierg psychiczng jest strach przed ktuciem wtasnego
dziecka. O wiele tatwiej jest ,zrzuci¢” to zadanie na personel medyczny.
Ale pomysl o wszystkich udogodnieniach, ktére wiaza sie z podaniem
podskarnym. Jedyny skuteczny sposéb opanowania strachu to przyznanie
sie do niego. Zamiast probowad go za wszelka cene ukry¢, o wiele lepiej
jest wprost o nim powiedzie¢ - rowniez swojemu dziecku.

O chorobie warto rozmawiac

Mdéwienie o chorobie moze ci sie wydawac bardzo trudne - to zrozumiate.
Powstrzymuje cie to, ze nie wiesz, w jaki sposéb méwi¢ o PNO, by
przekazywane informacje byty przystepne dla dziecka. Uwazasz tez, ze
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twoja pociecha dostatecznie duzo czasu spedza w szpitalach i przychodniach,
wiec poza nimi nie ma sensu poruszaé¢ tematu choroby. Albo unikasz rozméw
o PNO, poniewaz masz obawy, ze nie zdotasz odpowiedzie¢ na wszystkie
pytania. | wreszcie ostatni, najwazniejszy powdd: obawiasz sie, ze nie
bedziesz w stanie méwi¢ o chorobie spokojnie, bez emocji i ze dziecko
dostrzeze twdj strach.

Kiedy nie rozmawiasz z dzieckiem o chorobie, zachowujesz sie troche jak
ttum gapidw w basni Andersena Nowe szaty cesarza. Wszyscy wiedzieli, ze
wtadca jest nagi, ale nikt o tym nie méwit. Kazdy udawat, ze dostrzega jego
piekne szaty. Czy jednak ludzie byli w stanie sprawi¢ stowami, ze cesarz
przestanie by¢ nagi? Jak pewnie pamietasz, jakie$ dziecko w koncu nie
wytrzymato - powiedziato szczerze, co widzi, i tym samym zainicjowato
rozmowe. Ludzie juz nie bali sie przyznaé, ze zauwazajg nagos$¢ cesarza.

W Zyciu jest tak samo. Czasem wydaje nam sie, ze jesli nie powiemy o czyms$
gtosno, to jakos to bedzie. Dziecko nie wyczuje twoich obaw, nie dostrzeze
trzesacych sie ze zdenerwowania rak czy grymasu bolu na twojej twarzy, gdy
widzisz, jak ono cierpi. To utuda, bo dzieci czesto lepiej od nas wyczuwaja
emocje i reaguja na nie wtasnymi obawami.

Postaw na szczerosc¢

Dlatego zawsze warto szczerze i otwarcie rozmawiac z dzieckiem o chorobie
- w taki sposdb oswajasz wtasne leki i jednoczesnie reagujesz na obawy corki
lub syna. Uczysz tez swoja pocieche méwienia o problemach i pokazujesz
jej, ze zawsze moze na ciebie liczyé. Szczeros$c jest niezwykle wazna
w budowaniu zaufania. Oczywiscie powinienes pamietac, by to, co mowisz,
byto dostosowane do wieku dziecka (trzylatek potrzebuje mniejszej ilosci
informacji niz siedmiolatek), ale w zadnym momencie nie oktamuj dziecka,
nawet w dobrej wierze. Méwienie, ze uktucie igtg nie bedzie bolato, jest
moéwieniem nieprawdy, a przeciez bardzo szybko zostanie to zweryfikowane
- i co wtedy? Ustyszysz: ,Mamo, tato, oktamaliscie mnie! Bolato!”. Moze
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wiec nastepnym razem warto powiedzie¢ prawde? ,Poczujesz uktucie i przez
krotka chwile bedzie to nieprzyjemne, ale szybko minie” - w taki sposdb
przygotowujesz dziecko na to, co nastapi, i budujesz w nim przekonanie,
ze moze ci zaufac.

Nie daj sie zwies¢ pozorom

Kiedy dziecko choruje od najmtodszych lat, szybko staje sie ,ekspertem” od
swojej choroby - zna skomplikowane terminy medyczne, wie o schorzeniu
bardzo duzo. Czasem nie zdajemy sobie sprawy, ze to tylko powierzchowne.
To, ze dziecko potrafi uzy¢ wtasciwego terminu, na przyktad méwi
o rozstrzeniach oskrzeli, nie zawsze znaczy, ze rozumie, co to jest albo
jakie czynnosci kryja sie za danym zabiegiem medycznym. Warto zwracaé
na to baczng uwage.

Powinienes$ by¢ takze wyczulony na wszelkie zmiany w zachowaniu cérki
albo syna, zwtaszcza w podejsciu do leczenia i wtasnej choroby. Moga one
oznaczaé, ze w zyciu dziecka zdarzyto sie cos$, co zmienito jego nastawienie
do terapii. By¢ moze ustyszato co$ przykrego od kolegéw w szkole, by¢
moze nie zrozumiato jakiego$ zdania wypowiedzianego przez lekarza
lub pielegniarke i sie przestraszyto. W takiej sytuacji zawsze badz gotéw
porozmawiac ze swoim dzieckiem i sprébowac ustali¢ przyczyny zmiany.
Jego dobre samopoczucie psychiczne jest réwnie wazne jak stan fizyczny,
a leczenie na site nie ma sensu - kosztuje wiele nerwoéw, a nie przynosi
oczekiwanych efektéw.

Pamietaj, aby nigdy nie straszy¢ dziecka przetoczeniami. Infuzje bedg mu
prawdopodobnie towarzyszy¢ do korica zycia i absolutnie nie powinny by¢
odbierane jako kara. Wprost przeciwnie - jest to terapia, dzieki ktérej mozna
normalnie funkcjonowac. Powinienes to podkreslac i wskazywac korzysci.
Oczywiscie moga sie pojawié okresy buntu, niecheci wobec leczenia - to
normalne. Leczenie, cho¢by najmniej ucigzliwe, zawsze niesie za sobg pewne
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ograniczenia i naprawde mozna czasami miec¢ dos$é. Trzeba te momenty
przetrzymac i stara¢ sie rozwigzaé trudnosci rozmowa.

Zanim opowiemy ci o terapii zabawa, jedno wazne wyjasnienie: nie
uwazamy wecale, ze metoda dozylna jest gorsza niz podskdrna. Istnieje
wiele przypadkéw, w ktorych z powoddéw medycznych badz niemedycznych
ta pierwsza jest bardziej wskazana. Czes¢ oséb woli by¢ leczona dozylnie,
bo to oznacza, ze sg wytgczone z zycia tylko na jeden dzien. Kiedy zsumuja
ilo$¢ czasu potrzebng w miesigcu na infuzje podskérne, okazuje sie, ze trwa
to dtuzej niz podanie dozylne w szpitalu. Sg réwniez pacjenci, dla ktorych
terapia dozylna jest bardziej wskazana przez okreslony czas, w zwigzku
z bardzo niskim poziomem immunoglobulin.

Uwazamy, ze zawsze powinienes$ mie¢ wybér - czy to dla siebie, czy to dla
swojego dziecka. Chcemy tylko, by ten wybér byt realny, a nie dyktowany
obawami.

Terapia zabawg - co to takiego?

Swiat dzieci, niezaleznie od ich pochodzenia, kultury, w jakiej sie wychowuija,
albo stanu zdrowia, kreci sie wokdt zabawy. To wtasnie zabawa jest
naturalnym sposobem zdobywania wiedzy o otaczajacym je swiecie. Dzieci
sg niezwykle otwarte na poznawanie nowych rzeczy, chetnie zadajg pytania
i oczekuja konkretnych odpowiedzi - ciekawo$¢ to ich drugie imie.

Wszystkie wymienione cechy mozesz wykorzystaé rowniez po to, aby
oswajac dziecko z choroba. Terapia zabawg to skuteczna metoda, ktéra
pozwala rodzicom przekazaé¢ synowi czy cérce informacje na temat
schorzenia, a takze uzyska¢ wiedze o tym, w jaki sposéb dziecko przezywa
swoja chorobe, co o niej sadzi i jakie emocje mu towarzyszg. Opisujac
wiasne mysli, doswiadczenia, a nawet obawy w trakcie zabawy, dzieci
zmniejszaja lek zwigzany z PNO i koniecznoscig czestszych niz w przypadku
ich rowiesnikow wizyt u lekarza.
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Od czego zacza¢?

Terapia zabawa jest dobrym sposobem na to, by wprowadzi¢ w zycie rodzinne
rozmowy o chorobie. Masz do wyboru dwie podstawowe strategie zabawy:
pierwsza stuzy edukacji dziecka, a druga pozwala ci pozna¢ jego przemyslenia
i przezycia zwigzane z choroba. W obu przypadkach pomocna bedzie
maskotka. Moze to by¢ ulubiony pluszak twojego dziecka albo specjalnie
do tego celu wybrany mis. Warto zaopatrzy¢ sie tez w zabawkowy zestaw
matego doktora, ktory utatwi ci odgrywanie pewnych czynnosci, albo
przeznaczy¢ do zabawy jeden zestaw osprzetu do infuzji.

Gdy zabawa stuzy edukacji dziecka, prowadzisz ja ty. Korzystajac z maskotki,
mozesz opisac dziecku, jak przebiega procedura podania przeciwciat albo jak
bedzie wygladato badanie, ktére je czeka, i - co wazne - powiedzie¢, czemu
to stuzy. Na przyktad: ,Dzisiaj mi$ dostanie lek na swojg chorobe. Dzieki
temu, ze przyjmuje go raz w tygodniu, moze utrzymac dobry stan zdrowia”.
Pokaz czynnosci, ktore wykonuje personel medyczny albo ktére wykonujesz
ty w trakcie tej procedury, i opisz kolejne kroki. Jesli dziecko dobrze zna
procedure, zapytaj, co moze zrobic¢ mis, aby mniej sie denerwowad. Wéwczas
dziecko opisze, w jaki sposdb radzi sobie ze stresem (przyktadowo: liczy
do dziesieciu podczas wktucia, trzyma mame za reke albo ma obok siebie
ulubiong maskotke). Podczas zabawy zachecaj dziecko, by doktadnie ogladato
sprzety do infuzji, i odpowiadaj na wszystkie jego pytania.

Gdy chcesz poznaé przemyslenia i przezycia swojej pociechy zwigzane
z chorobag, réwniez zaaranzuj miejsce zabawy - przynies misia i caty osprzet,
ale tym razem zostaw dziecku przestrzen do kierowania zabawa. Twoim
zadaniem jest go stuchaé, obserwowac, co robi, i zachecag, by dzielito sie
swoimi myslami. Mozesz poprosié, aby dziecko opisato, jak czuje sie mi$
w dniu infuzji, albo zapyta¢, dlaczego mis otrzymuje przeciwciata. Jesli twoje
dziecko udzieli odpowiedzi niezgodnej z prawdga, na przyktad powie, ze mi$
byt niegrzeczny i dlatego ma infuzje, tagodnie, ale stanowczo wyttumacz,
ze leczenie stuzy temu, aby pacjenci czuli sie lepiegj, i nie ma na celu ich
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ukarania. Jezeli dziecko nie zna odpowiedzi na jakie$ pytanie, ktére mu
zadasz - wyjasnij mu dang kwestie.

Pamietaj, by opisywac fakty i nie méwié dziecku, jak powinno sie czué. Jesli
powiesz: ,Jeste$ duzym chtopcem, nie mozesz sie bac¢”, nie sprawisz, ze
strach zniknie. Wprost przeciwnie - jeszcze go spotegujesz, a dodatkowo
wywotasz poczucie winy. Dziecko bedzie miato przekonanie, ze jego uczucia
sg przez ciebie Zle odbierane i ze sg nieadekwatne do sytuacji. Zawsze
zachecaj do méwienia o uczuciach i pamietaj, ze strach czy obawy s3
naturalng reakcja. Powiedz to takze dziecku: ,Rozumiem, ze sie boisz. To
normalne w takiej sytuacji. A czy jest co$, co pomoze ci bac sie troche
mniej?”. Nie boj sie méwicé rowniez o wtasnych obawach - w ten sposéb
pokazujesz dziecku, ze méwienie o swoich przezyciach jest normalne,
i budujesz miedzy wami trwata wiez oparta na zaufaniu.

Dzieki terapii zabawa twoje dziecko lepiej rozumie procedury medyczne,
a sam proces ich poznawania zachodzi w bezpiecznych i przyjemnych
warunkach. Zachecajac pocieche do méwienia o tym, co widzi i co czuje,
sprawisz, ze w sytuacji medycznej chetniej bedzie przekazywata lekarzom
i pielegniarkom informacje na temat objawdw, bdélu czy swojego strachu.
Cwiczac z misiem, dziecko fatwiej wypracuje takze wtasne sposoby
radzenia sobie w stresie. Ty za$ lepiej zrozumiesz jego emocje i zachowania,
wiec bedziesz w stanie jeszcze bardziej zadba¢ o jego komfort i dobre
samopoczucie - a o to przeciez chodzi!
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Pytania, ktore pomoga podczas terapii zabawa
e Jak myslisz, co czuje mis, kiedy czeka go podanie przeciwciat?
e Co moze mu pomoéc mniej sie denerwowac?

e Jak myslisz, do czego stuza te sprzety? (Pokaz strzykawke, zestaw do
infuzji etc.).

e Dlaczego twodj mi$ otrzymuje przeciwciata?

e Czy mozesz opisaé, jak wyglada infuzja krok po kroku?

e Co mi$ moze robi¢ miedzy infuzjami, aby mniej chorowac?

e Z kim mi$ moze porozmawiac¢ o swoich obawach?

e Jak uwazasz, co by sie stato, gdyby mi$ przestat bra¢ przeciwciata?
o (Czy ty tez czujesz sie podczas infuzji tak jak mis? Opowiedz o tym.

e (Czy tobie réwniez zdarzyto sie, ze nie chciate$ bra¢ lekéw? Dlaczego?

Sprawdzi sie tez rysunek

Dobrym pretekstem do rozmowy o chorobie i zwigzanych z nig kwestiach
jest takze wspdlne rysowanie. Mozesz zaproponowac dziecku jaki$ temat
przewodni, na przyktad: ,Kim chce by¢ w przysztosci”, i gotowy rysunek
wykorzystac jako punkt wyjscia do rozmowy o dostepnych $ciezkach kariery.
Mozesz rowniez stosowac rysunek, aby sie dowiedziec, jak dziecko czuje sie
w czasie infuzji. Kazdg infuzje mozecie ,odmalowywac” w specjalnie do tego
celu zatozonym dzienniczku. Twoja pociecha moze rysowac swoja sylwetke
i zaznaczac, gdzie czuje bél. Mozecie ustali¢, ze konkretne kolory oznaczaja
rézny stopien natezenia bélu, na przyktad zielony opatrunek w miejscu
podania - ,Dzisiaj nie bolato”, pomaranczowy - ,Bolato umiarkowanie”,
czerwony - ,Bardzo bolato”. Dziecko moze tez zaznacza¢ na rysunku inne
objawy, takie jak bél gtowy czy opuchlizna po podaniu. Zachec je przy
okazji rysowania do méwienia o wtasnym samopoczuciu - pamietaj, ze
rysunek to tylko narzedzie, najistotniejsza jest rozmowa.



Rozdziat 12. Jak przekonac dziecko (i siebie) do leczenia domowego?

Niezaleznie od tego, jaka forme zabawy wybierzesz, zachecamy cie do
rozmow z dzieckiem o chorobie. Przyniesie to korzysci zaréwno jemu (o
czym pisaliSmy juz powyzej), jak i tobie. Bedziesz miat poczucie, Ze panujesz
nad sytuacja i wiesz, co dzieje sie z twoim dzieckiem. Bedziesz mogt w pore
zareagowacd, jesli zauwazysz co$ niepokojacego. A co najwazniejsze: wasza
relacja stanie sie jeszcze blizsza, bardziej szczera i otwarta, zbudujecie jg
bowiem na porozumieniu i wzajemnym zaufaniu.
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Zaufanie
to podstawa,

czyli o relacji lekarz-pacjent

Jak wynika z wielu badan, jednym z najwazniejszych
czynnikéw wptywajacych na stan zdrowia osoby
przewlekle chorej jest relacja miedzy lekarzem a pacjentem.
Gdy obie strony czuja sie komfortowo, ufaja sobie nawzajem
i wspotpracuja, rosng szanse na to, ze pacjent bedzie w dobre;j
formie. Dlatego tak istotne jest, bys znalazt wspdlny jezyk ze
swoim lekarzem, a w zasadzie - swoimi lekarzami, bo przeciez
rzadko sie zdarza, ze osoba z PNO widuje sie z tylko jednym
specjalista.

Twoja relacja zimmunologiem

Immunolog to najwazniejszy lekarz, ktéry bedzie na biezaco
monitorowac stan twojego zdrowia. Zaraz po diagnozie
powinien wyjasni¢ ci wszystkie kwestie dotyczace twojego
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Rozdziat 13. Zaufanie to podstawa, czyli o relacji lekarz-pacjent

typu PNO, jak rowniez udzieli¢ konkretnych wskazéwek dotyczacych
dziatania w razie pogorszenia stanu zdrowia. To z nim powinni sie
konsultowa¢ inni specjalisci, jesli majg jakie$ pytania odnosnie do terapii
czy zabiegu bezposrednio niezwigzanego z PNO.

Podczas wizyt kontrolnych warto dzieli¢ sie wszystkim, co wigze sie z twoim
stanem zdrowia. Sygnalizuj zaostrzenia przewlektych stanéw zapalnych,
opisuj przebyte infekcje. Méw takze o tych z pozoru nieistotnych objawach,
ktore - jak ci sie wydaje - nie majg zwigzku z PNO. Dla immunologa
mogg to by¢ wazne sygnaty, Swiadczace o pogorszeniu sprawnosci uktadu
odpornos$ciowego. Stosu;j sie do zalecen lekarza prowadzacego i dbaj o to,
by bra¢ zapisane przez niego leki, w szczegélnosci za$ - immunoglobuliny,
jesli stosujesz te terapie samodzielnie, w domu.

Warto, abys w wyjatkowych sytuacjach mégt szybko skonsultowac sie
z immunologiem i dopyta¢ o nurtujaca cie rzecz (szczegdlnie w poczatkowym
okresie po diagnozie). Dlatego zapytaj lekarza, w jaki sposéb mozesz
skontaktowac sie z poradnig w czasie miedzy zaplanowanymi wizytami.

Pyta¢ mozesz o wszystko, ale miej $wiadomos¢, ze twéj immunolog to
nie filmowy dr House. Owszem, ma niezwykle szerokg wiedze na temat
potencjalnych komplikacji zwigzanych z PNO, ale nie znaczy to, ze moze
prowadzi¢ terapie w przypadku kazdej choroby. BadZ wiec gotéw na to, ze
w razie podejrzenia jakiej$ nowej choroby towarzyszacej PNO immunolog
skieruje cie do specjalisty w danej dziedzinie (czesto bedzie to ktos zaufany;
warto tez wprost poprosic¢ o rekomendacje).

Lekarz pierwszego kontaktu

Niezwykle istotne jest, by$ znalazt w swojej okolicy lekarza pierwszego
kontaktu (rodzinnego czy pediatre), z ktérym bedziesz sie dobrze dogadywad.
Ten lekarz powinien wiedzie¢, czym sg pierwotne niedobory odpornosci,
a takze by¢ otwarty na twoje sugestie dotyczace leczenia.
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Rozdziat 13. Zaufanie to podstawa, czyli o relacji lekarz-pacjent

W kwestii edukowania lekarza rodzinnego swietnie sprawdzi sie list od
twojego immunologa. Wystarczy kartka, na ktérej znajda sie podstawowe
informacje o twoim typie PNO, rokowaniu, chorobach towarzyszacych
i schematach postepowania w razie wystgpienia infekcji lub zaostrzenia
przewlektego stanu zapalnego. Warto, by znalazta sie tam réwniez czytelna
informacja, ze przy kazdej infekcji nalezy przepisa¢ antybiotyk i ze wskazane
jest stosowanie antybiotyku profilaktycznie w okreslonych sytuacjach, na
przyktad przed podréza (oczywiscie jesli twoj typ PNO wymaga takiego
dziatania).

Na pierwszej wizycie przydatna bedzie ponadto dokumentacja medyczna, ale
w tej kwestii lepiej zachowaé umiar. Wystarczy przyniesé ze soba kserokopie
kilku wypiséw z oddziatu immunologicznego oraz najwazniejsze wyniki
badan - przede wszystkim opisy badan obrazowych (zdje¢ RTG, tomografii,
rezonansow), a takze badan inwazyjnych (bronchoskopii czy gastroskopii).
Wyniki badan krwi sprzed dekady na pewno nie bedg pomocne. Pamietaj
tez, by na biezaco przekazywac lekarzowi pierwszego kontaktu wyniki badan
i wypisy ze szpitali. Dzieki temu bedzie on mégt wypisywac ci znizkowe
recepty na leki, ktére bierzesz na choroby przewlekte, a co najwazniejsze,
bedzie Swiadom twojego aktualnego stanu zdrowia. W efekcie bedzie
podejmowat lepsze decyzje zwigzane z leczeniem.

Sporo 0séb z PNO doskonale zna juz swéj organizm i dzieki wieloletniemu
doswiadczeniu najlepiej wie, ktére leki pozwolg im szybko uporac sie
z infekcja. Jezeli na zaostrzenie przewlektego zapalenia zatok zwykle
pomaga ci antybiotyk X lub Y, a ten marki Z dziata za stabo, to lekarz, do
ktérego sie udasz, powinien zaufac twojej sugestii i przepisac ci dziatajacy
preparat. Dlatego immunolog we wspomnianej wyzej opinii moze wprost
napisac, ze jestes$ pacjentem swiadomym swoich dolegliwosci i masz duze
doswiadczenie, wiec twoja sugestia powinna by¢ brana pod uwage przy
ustalaniu terapii.



Rozdziat 13. Zaufanie to podstawa, czyli o relacji lekarz-pacjent

Oczywiscie nie chodzi nam o to, by lekarz pierwszego kontaktu byt
jedynie maszyna do wypisywania recept. W kwestiach niezwigzanych
z PNO powinienes stosowac sie do jego rad i zaleceh. Badz tez gotéw na
informacje, ze twdj lekarz nie czuje sie kompetentny w danej kwestii. Gdy
na przyktad od dwéch tygodni walczysz z infekcjg i pomimo leczenia nie
widac poprawy, niewykluczone, ze wysle cie po porade do immunologa lub
wypisze skierowanie do specjalisty w innej dziedzinie. Takie jasne postawienie
sprawy moze by¢ w efekcie o wiele korzystniejsze dla twojego zdrowia niz
btadzenie po omacku. Nalezy to docenié.

Inni specjalisci

Jesli poza PNO masz jakies choroby towarzyszace, powiniene$ pozostawac
pod kontrolg specjalistéw w danej dziedzinie - najlepiej leczy¢ sie
u sprawdzonych lekarzy o dobrej opinii. Zwykle optymalnym wyborem
sg poradnie funkcjonujgce przy duzych szpitalach specjalistycznych.
Minusem takiego rozwigzania sg oczywiscie odlegte terminy wizyt w ramach
Narodowego Funduszu Zdrowia. Jezeli jednak twoje choroby towarzyszace
sa dobrze kontrolowane, a przebieg zaostrzen jest tagodny, to wizyty
raz na kwartat (lub nawet rzadziej - to okresli juz lekarz) w zupetnosci
wystarczg. Wazne, by specjalista byt na biezgco z twoim stanem zdrowia
i w razie potrzeby mogt zleci¢ niezbedne badania. Dla przyktadu: jesli masz
rozstrzenia oskrzeli, to najpewniej przy okazji kazdej wizyty u pulmonologa
bedziesz miat robiong spirometrie, a raz w roku - tomografie lub zdjecie
RTG. W razie pogorszenia twojego stanu zdrowia specjalista pracujacy
w poradni przyklinicznej ma zwykle najwieksze pole manewru, zaréwno
jesli chodzi o szybki dostep do diagnostyki, jak i o ustalenie optymalnego
terminu przyjecia na oddziat szpitalny.

Jezeli twoja sytuacja finansowa na to pozwala, a kolejki do poradni sg spore,
mozesz umawiac sie na wizyty u specjalistéw réwniez prywatnie. Kluczowe
znaczenie ma jednak zaufanie do danego lekarza - i to jest podstawowa
zasada, ktorg nalezy sie kierowac.
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Rozdziat 13. Zaufanie to podstawa, czyli o relacji lekarz-pacjent

Jesli nie wiesz, pod kontrolg jakich specjalistéw powinienes$ pozostawac,
zapytaj o to immunologa. By¢ moze bedzie on w stanie polecic¢ ci konkretnych,
sprawdzonych lekarzy, ktérzy maja doswiadczenie w leczeniu pacjentow
z PNO.

Zbuduj relacje oparta na zaufaniu

Jako osoba z chorobg przewlekta postaraj sie zwracaé szczegdlng uwage
na jakos¢ swoich relacji z lekarzami. Idealna sytuacja to taka, w ktérej obie
strony sg zadowolone ze wspétpracy. Lekarz wie, ze mu ufasz, przekazujesz
mu wszystkie wazne informacje oraz stosujesz sie do jego zalecen. Ty zas
jestes pewien, ze lekarz ma dla ciebie czas, udziela ci precyzyjnych porad,
jest pozytywnie usposobiony i otwarty na twoje propozycje dotyczace
leczenia. Moéwiagc wprost - czujesz sie dobrze w trakcie wizyty i wiesz, ze
temu cztowiekowi mozna zaufac.

Miej swiadomo$¢, ze lekarze zatrudnieni w publicznych placéwkach sa
czesto przepracowani, kiepsko optacani w poréwnaniu ze swoimi kolegami
z Zachodu i zawaleni papierkowg robota. Brakuje im czasu na rozwoj
zawodowy, nie mowigc juz o odpoczynku czy zyciu prywatnym. Nierzadko
poza walka o zdrowie pacjentdw muszg jeszcze angazowac sie w spory
z dyrekcjg - o rozliczenia z NFZ, o wysokos¢ kontraktu, o to, ze od dekady
na oddziale nie byto remontu. Polski system opieki zdrowotnej jest daleki
od ideatu i niestety ma to wptyw na zachowanie personelu medycznego.

Staraj sie unika¢ daleko idacych roszczen w relacjach z lekarzami. Wszyscy
wiemy, ze bezptatng opieke zdrowotng gwarantuje nam juz konstytucja,
ale w praktyce trzeba i$¢ czasem na kompromisy. Niemniej w krytycznych
momentach zachecamy cie do walki o swoje prawa w wyzszych instancjach
- pismo do dyrekcji szpitala, NFZ, Ministerstwa Zdrowia czy Rzecznika Praw
Pacjenta moze ci poméc zatatwic sprawe. Unikaj jednak przelewania ztosci
na lekarza - to nie jego wina, ze na zabieg musisz czeka¢ w poétrocznej
kolejce.
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Stowarzyszenie ,Immunoprotect” ma na swoim koncie wiele zakoriczonych
sukcesem interwencji: od przypadkéw pojedynczych pacjentéw az po
wywalczenie wspdolnymi sitami catego srodowiska programu lekowego dla
dorostych oséb z PNO. W razie probleméw proceduralnych czy prawnych
mozesz sie zwroci¢ po pomoc réwniez do przedstawicieli Stowarzyszenia.

Jednoczesnie masz petne prawo oczekiwac, ze lekarz podejdzie do ciebie
z nalezytym szacunkiem, bedzie sie troszczy¢ o twoje samopoczucie,
odpowie na wszystkie pytania i watpliwosci, nie zignoruje obaw, a takze
pozwoli ci wspotdecydowac o leczeniu twoim lub twojego dziecka. Krétko
mowiac - zrobi wszystko, co w jego mocy, by cie wyleczy¢ i bys$ czut sie
maksymalnie komfortowo. Braku zwyktej ludzkiej uprzejmosci i dobrej
woli nie da sie wyttumaczy¢ niedogodnosciami systemu.

Zmiana lekarza

Jesli cos nie dziata tak, jak powinno, masz oczywiscie prawo do zmiany
lekarza. W przypadku lekarza pierwszego kontaktu zwykle nie jest to
trudne. Po prostu umawiasz sie na wizyte u innej osoby pracujacej w tej
samej poradni lub szukasz innej pobliskiej placowki.

Gdy chodzi o specjalistow, sprawa sie komplikuje. Warto zasiegna¢ opinii
immunologa, o czym juz wspominali$my, albo zdac sie na opinie znajomych
czy - w ostatecznosci - te dostepne w internecie. Pamietaj tylko, ze portale
oceniajace lekarzy nie sg w stu procentach wiarygodne. Czasem zdarzaja
sie tam naduzycia i wiele jest przypadkéw psucia opinii lekarzowi przez
jednego sfrustrowanego pacjenta. Niemniegj jest to Zzrédto informacji, ktore
réwniez powinienes$ wzigé pod uwage.

Mozesz tez oczywiscie zmieni¢ immunologa. Warto wtedy umowic sie
do innego lekarza w ramach jednej poradni. Jesli z jakich$ powoddw nie
potrafites$ sie porozumiec z poprzednim specjalistg, zachowaj powody
swojej decyzji dla siebie i daj szanse kolejnemu. Jezeli na pierwszej wizycie

138



Rozdziat 13. Zaufanie to podstawa, czyli o relacji lekarz-pacjent

zaczniesz narzekac lekarzowi na jego kolege czy kolezanke z pracy - wierz
nam, ze na tym fundamencie nie zbudujesz dobrej relacji.

Mozesz wreszcie zmienic osrodek, w ktérym sie leczysz. Znamy pacjentéw
leczacych sie z dala od miejsca zamieszkania. Jedni wybieraja dany szpital
albo konkretnego immunologa ze wzgledu na rekomendacje innych oséb
z PNO, drudzy - z powodu szerszej gamy dostepnych form terapii czy
wiekszych mozliwosci diagnostycznych. Inni ,od zawsze” leczyli sie w danym
miescie, wiec nie chcg ryzykowaé zmiany szpitala, cho¢ majg osrodek
blizej domu. Motywacje s3 rézne, lecz najwazniejsze jest to, ze nic nie
stoi na przeszkodzie, by zmieni¢ szpital, nawet jesli leczysz sie w ramach
programu lekowego.

Czasami zmiana o$rodka to koniecznos$é. Jezeli wtasnie przeprowadzasz
sie z Warszawy do Krakowa, to nie ma sensu, bys$ dojezdzat kilkaset
kilometrow na konsultacje, a takze po leki albo na wlewy dozylne. Zgtos
tylko che¢ przeniesienia sie swojemu immunologowi i podaj miasto lub
szpital, w ktorym zamierzasz sie leczy€. Szpitale w takiej sytuacji przesytaja
sobie niezbedna dokumentacje. Skontaktuj sie tez oczywisécie z nowym
os$rodkiem - poinformuj, ze chciatbys sie tam leczy¢, oraz ustal szczegoty
pierwszej wizyty.

Alternatywne metody leczenia

Kazdej chorobie przewlektej towarzysza chwile zwatpienia i znuzenia.
Przypomnij sobie, ile razy zdarzato ci sie z niechecig mysle¢ o kolejnej
wizycie u lekarza, o pobycie w szpitalu czy nawet o infuzji. Obcigzenia
zwigzane z chorobg sprawiaja, ze czasem masz jej po prostu dosy¢. | nic
dziwnego - takie schorzenie jak PNO potrafi da¢ w ko$¢. Niekiedy do
znuzenia doktada sie jeszcze rozczarowanie systemem opieki zdrowotnej -
kto$ bezsensownie odsyta cie od jednego specjalisty do drugiego, nikt nie
wie, co ci jest, i nikt sie nie kwapi, by ci poméc, lekarz uwaza, ze marnujesz
jego czas, przesadzasz czy wrecz wymyslasz sobie objawy.
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W takich momentach kazdy ma dos¢. | niejednokrotnie powaznie nadszarpuja
one twoje zaufanie do lekarzy. Chciatbys trafi¢ na kogos, kto wreszcie cie
wystucha, kto bedzie miat dla ciebie czas i dobre stowo oraz da ci nadzieje,
ze wszystko sie utozy. Tym kims$ powinien by¢ lekarz, ale nie zawsze tak
sie dzieje. Czasami pacjenci, rozczarowani tym, co ich spotyka, i zmeczeni
terapig nieprzynoszaca oczekiwanych rezultatéw, zaczynajg poszukiwania
na wtasng reke. | czesto na ich drodze stajg wéwczas rozmaici znachorzy,
bioenergoterapeuci, zielarze, ,specjalisci” od medycyny alternatywnej.

P61 biedy, jesli konsultacje z takimi ,ekspertami” odbywajg sie niezaleznie
od tradycyjnego leczenia. Zdarza sie jednak, ze pacjenci rezygnuja
z przyjmowania lekéw, odstawiaja immunoglobuliny i rozpoczynajg terapie
na wtasng reke. Banki na plecach, olej z czarnuszki, homeopatia, pytek
pszczeli... Mozliwosci jest sporo.

Problem w tym, ze niedobdr odpornosci mozna leczyé, ale nie da sie go
wyleczy¢ - przynajmniej nie da sie dzisiaj, kiedy piszemy te stowa, bo
jestesmy przekonani, ze za kilkanascie, najdalej kilkadziesiat lat bedzie to
mozliwe. Szukanie alternatywnych metod leczenia bierze sie z btednego,
a w zasadzie iluzorycznego przekonania, ze jest inaczej. Ze kto$ wreszcie
da ci te nadzieje, na ktérg tak liczysz, i powie: \Wystarczy, jesli bedziesz pi¢
trzy razy dziennie olej z czarnuszki. Dzieki temu za p6t roku wyzdrowiejesz”.

To prawda, ze medycyna czasem zawodzi, ze mimo stosowanego leczenia
infekcje sie nie koncza, choroby postepuja, a Swiatetka w tunelu nie widac.
Pamietaj: jesli masz watpliwosci co do kompetencji lekarza, zawsze mozesz
skonsultowac sie z innym specjalistg, w innym os$rodku, w innym miescie.
Moze nowy lekarz spojrzy na twoje dolegliwosci swiezym okiem i znajdzie
rozwigzanie. Jezeli jeste$ przekonany o skutecznosci specyfikéw, ktore
Wciaz nie sg odpowiednio zbadane na gruncie medycznym, omoéw ze swoim
lekarzem mozliwo$¢ ich zastosowania w potaczeniu (podkreslamy raz
jeszcze: w potaczeniu) z tradycyjna terapia.
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Rozumiemy twojg determinacje i che¢ znalezienia rozwigzania. To naturalne,
ze w trudnej sytuacji maksymalnie sie motywujemy i siegamy po wszystkie
dostepne metody - nawet te, ktore by¢é moze sami kiedy$ wysmiewalismy.
Warto jednak sobie uswiadomié, ze wszelkiej masci ,specjalisci” od
cudownych specyfikdw wiasnie z tej determinacji korzystaja, dajac to,
czego czesto nie daja ci lekarze: nadzieje na catkowite wyleczenie. Ta
nadzieja niejednokrotnie stono kosztuje, a co gorsza - pozostaje jedynie
nadzieja. Gdyby istniat sposéb na wyleczenie niedoboru odpornosci, juz
dawno bys o tym wiedziat. Od swojego lekarza.
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Dodatek

Wyniki badan na temat
preferencji dotyczacych
leczenia oraz jakosci zycia
pacjentow z PNO i ich rodzin

wielu krajach na $wiecie dostep do leczenia PNO

wciaz jest ograniczony, a pacjenci natrafiajg na ré6znego
rodzaju trudnosci. W Polsce ten etap mamy juz na szczescie za
sobg - chorzy moga swobodnie korzystaé z réznego rodzaju
terapii i dopasowywac je do swoich potrzeb.

Dzieki temu mozemy wreszcie bardziej skupi¢ sie na dziataniach
stuzacych poprawie jakosci zycia oséb z PNO, a zwtaszcza na
aspektach psychologicznych. Naszym pragnieniem jest, aby
catosciowe podejscie do pacjentéw - uwzgledniajace nie tylko
wskazania medyczne, ale takze potrzeby danej osoby - stato
sie standardem i jednym z wyznacznikéw terapii w Polsce.
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Z tego powodu w 2015 roku Stowarzyszenie ,Immunoprotect” postanowito
przeprowadzi¢ badania dotyczace preferowanych metod leczenia i jakosci
zycia pacjentéw z PNO i ich rodzin. Rezultaty, ktére otrzymalismy, sa waznym
zrédtem wiedzy na temat chorych i ich potrzeb; pomogty nam réwniez
podczas pisania tego podrecznika. Przyjrzyjmy sie im pokrétce.

Do wypetnienia kwestionariuszy zaprosiliémy dorostych pacjentéw z PNO
oraz rodzicéw pacjentéw niepetnoletnich. O ile skierowanie ankiet do
dorostych wydaje sie oczywiste, o tyle wiele oséb moze zapytac, dlaczego
badali$my rodzicéw. Odpowied? jest prosta: poniewaz to na rodzicach
spoczywa odpowiedzialnosc za leczenie dzieci. To oni sprawujg opieke nad
dzie¢mi, to oni decyduja - w porozumieniu z lekarzami - o wyborze metody
leczenia, to oni wreszcie, w przypadku terapii podskérnej, wykonuja infuzje
swoim dzieciom. Jest to czesto ogromny ciezar i wielka odpowiedzialnos¢.

Wyniki obejmujg grupe 46 dorostych pacjentéw i 36 rodzicéw pacjentéw
niepetnoletnich. Doktadnie potowa badanych dorostych jest obecnie leczona
podskérnie, a druga potowa - dozylnie. 54% dorostych ankietowanych
byto dotychczas leczonych zaréwno dozylnie, jak i podskérnie, majg oni
zatem mozliwo$¢ poréwnania zalet i wad obu metod. 39% dorostych z PNO
korzystato dotad wytacznie z dozylnej metody leczenia, 7% - wytacznie
z podskoérnej. Podobnie proporcje rozktadaja sie wsrdd dzieci: z deklaracji
rodzicow wynika, ze w grupie badanej 19 dzieci jest leczonych podskérnie,
a 17 - dozylnie. Prawie potowa dzieci (47%) rowniez stosowata oba rodzaje
terapii, natomiast znacznie wiekszy jest odsetek dzieci leczonych wytgcznie
podskdrnie - wynosi on az 44%. Tylko 8% pacjentéw ponizej 18. roku zycia
byto leczonych jedynie dozylnie.

Pierwsza cze$¢ kwestionariusza poswiecona byta preferencjom dotyczacym
leczenia. Zebrane wyniki pokazuja, ze dorosli pacjenci sa w przewazajacej
czesci zwolennikami leczenia podskoérnego, dostrzegajg znacznie wiecej zalet
tego typu terapii. W odpowiedzi na pytanie o to, na jakg metode leczenia
zdecydowaliby sie, gdyby mieli nieograniczone mozliwosci wyboru sposrod
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wszystkich metod dostepnych na $wiecie (czyli niekoniecznie w Polsce),
61% badanych wskazato leczenie podskdérne w domu raz w miesigcu, a 17%
- leczenie podskérne w domu raz w tygodniu. 15% dorostych oséb z PNO
chciatoby sie leczy¢ dozylnie w szpitalu raz w miesigcu, 7% wybratoby za$
leczenie dozylne w domu raz w miesigcu.

@ Metoda podskérna w domu raz w miesigcu
Metoda podskdérna w domu raz w tygodniu
@ Metoda dozylna w szpitalu raz w miesiagcu

@ Metoda dozylna w domu raz w miesiacu

Wykres 1. Preferencje pacjentow dorostych odnosnie do metody i miejsca leczenia

W przypadku rodzicéw deklarowane preferencje byty znacznie bardziej
zréznicowane. Najwieksza grupa badanych - 51% - wybrataby dla swoich
dzieci leczenie podskérne w domu raz w miesigcu, a wariant leczenia
podskérnego raz w tygodniu wskazato 9% ankietowanych. Jednak liczna
grupa rodzicéw - 40% - chciataby, zeby dzieci byty leczone dozylnie: 31%
0sob wybrato opcje terapii dozylnej w szpitalu, 9% - w domu.
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@ Metoda podskérna w domu raz w miesigcu
Metoda dozylna w szpitalu raz w miesigcu

@ Metoda dozylna w domu raz w miesigcu

@ Metoda podskérna w domu raz w tygodniu

Woykres 2. Preferencje rodzicéw dzieci z PNO odnosnie do metody i miejsca
leczenia

Co decyduje o takich, a nie innych wyborach? W przypadku metody
podskérnej dorosli pacjenci deklarowali, ze najwazniejsze s dla nich
perspektywa uzyskania wyzszego i bardziej stabilnego poziomu IgG (54,8%)
oraz swoboda - to, ze podawanie leku nie koliduje z praca, szkota i innymi
obowigzkami (51,6%), a takze mozliwo$¢ samodzielnego decydowania
o porze i dniu podawania leku (48,4%). W dalszej kolejnosci wskazywali
mozliwos$¢ przyjmowania leku podczas wakacji i wyjazdow (35,5%) oraz
mniejszg liczbe dziatan niepozadanych (29%).

W przypadku metody dozylnej kluczowe dla oséb dorostych okazaty sie:
mozliwos¢ przyjmowania leku tylko raz w miesigcu (60%), opieka medyczna
w trakcie podania (53%) oraz zwiekszona czestotliwos$¢ badan kontrolnych
(40%). W dalszej kolejnosci pacjenci wskazywali brak koniecznosci zakupu
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dodatkowego sprzetu do infuzji i brak koniecznosci ktucia samego siebie
(po 20%).

Rodzice wybierajacy dla swoich dzieci metode podskdrng kierujg sie
przede wszystkim perspektywa uzyskania wyzszego i bardziej stabilnego
poziomu IgG (65,2%), mniejszg liczbg dziatan niepozadanych (47,8%) oraz
tym, ze infuzje nie kolidujg z praca rodzicéw, zajeciami szkolnymi dziecka
i innymi aktywnosciami (43,5%). W dalszej kolejnosci wskazywali mozliwosé
podawania leku podczas wakacji i wyjazdow (34,8%) oraz unikniecie ryzyka
infekcji w trakcie pobytu dziecka w szpitalu (26%).

Z kolei ci rodzice, ktorzy wybieraja dla dzieci leczenie dozylne, motywujg to
opieka lekarska/pielegniarska podczas podawania leku (77,8%), mozliwoscia
przyjmowania leku przez dziecko tylko raz w miesigcu (66,7%) oraz brakiem
koniecznosci samodzielnego wykonywania wktu¢ (38,9%). W dalszej
kolejnosci wskazywali zwiekszona czestotliwos¢ badan kontrolnych (22,2%)
i niska tolerancje metody podskérnej przez dziecko (16,7%).

W nastepnej czesci kwestionariusza ankietowani zostali poproszeni
o okreslenie, ktéra z metod jest wedtug nich bardziej korzystna, biorac pod
uwage rézne aspekty medyczne i pozamedyczne. Chodzito o subiektywne
odczucia oséb badanych. W grupie pacjentéw dorostych za lepsza kazdorazowo
uznano metode podskérna. Uzyskane odpowiedzi przedstawiamy ponizej.
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Ktéra metoda wedtug Ciebie:

jest bardziej elastyczna: 76% - metoda podskérna, 4% - dozylna, 2% -
obie w tym samym stopniu, 17% - nie mam zdania?;

zapewnia wieksze poczucie kontroli nad przebiegiem leczenia: 52%
- metoda podskdrna, 22% - dozylna, 9% - obie w tym samym stopniu,
17% - nie mam zdania;

zapewnia wiecej swobody w codziennym zyciu: 80% - metoda podskérna,
4% -dozylna, 9% - obie w tym samym stopniu, 7% - nie mam zdania;

pozwala Ci lepiej decydowac o sobie: 74% - metoda podskérna, 7% -
dozylna, 4% - obie w tym samym stopniu, 15% - nie mam zdania;

prowadzi do mniejszej ilosci dziatan niepozadanych: 57% - metoda
podskdrna, 9% - dozylna, 11% - obie w tym samym stopniu, 24% - nie
mam zdania;

ogranicza wptyw leczenia na szkote/prace: 72% - metoda podskdrna,
11% - dozylna, 9% - obie w tym samym stopniu, 9% - nie mam zdania;

prowadzi do ograniczenia infekcji: 57% - metoda podskdrna, 9% - dozylna,
20% - obie w tym samym stopniu, 15% - nie mam zdania;

wptywa na lepsze samopoczucie: 59% - metoda podskéorna, 11% - dozylna,
15% - obie w tym samym stopniu, 15% - nie mam zdania;

pozwala oszczedzac czas: 67% - metoda podskdrna, 9% - dozylna, 13%
- obie w tym samym stopniu, 11% - nie mam zdania;

1 W niektorych przypadkach suma wskazan nie wynosi doktadnie 100% - wynika to
z zaokraglania wynikéw.
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jest mniej stresujaca: 59% - metoda podskdrna, 13% - dozylna, 13% - obie
w tym samym stopniu, 15% - nie mam zdania;

nie wywotuje poczucia ograniczenia: 72% - metoda podskorna, 9% -
dozylna, 9% - obie w tym samym stopniu, 11% - nie mam zdania;

pozwala na swobodne planowanie przysztosci: 70% - metoda podskorna,
9% - dozylna, 13% - obie w tym samym stopniu, 9% - nie mam zdania.

W grupie ankietowanych rodzicow wskazania byty o wiele bardziej
zréznicowane i niejednoznaczne. Rozktad odpowiedzi na poszczegdlne
pytania prezentujemy ponizej.

Ktora metoda wedtug Ciebie:

jest bardziej elastyczna dla catej rodziny: 75% - metoda podskoérna, 14%
- dozylna, 0% - obie w tym samym stopniu, 11% - nie mam zdania;

zapewnia wieksze poczucie kontroli nad leczeniem dziecka: 39% - metoda
podskorna, 36% - dozylna, 22% - obie w tym samym stopniu, 3% - nie
mam zdania;

zapewnia dziecku wiecej swobody w codziennym Zyciu: 64% - metoda
podskdrna, 22% - dozylna, 8% - obie w tym samym stopniu, 6% - nie
mam zdania;

prowadzi do mniejszej ilosci dziatan niepozadanych: 44% - metoda
podskdrna, 11% - dozylna, 8% - obie w tym samym stopniu, 36% - nie

mam zdania;

ogranicza wptyw leczenia na edukacje dziecka: 36% - metoda podskdrna,
33% - dozylna, 11% - obie w tym samym stopniu, 19% - nie mam zdania;
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ogranicza wptyw leczenia na prace rodzicéw: 36% - metoda podskérna,
36% - dozylna, 6% - obie w tym samym stopniu, 22% - nie mam zdania;

prowadzi do ograniczenia infekcji u dziecka: 50% - metoda podskodrna,
14% - dozylna, 8% - obie w tym samym stopniu, 28% - nie mam zdania;

wptywa na lepsze samopoczucie dziecka: 50% - metoda podskdrna,
17% - dozylna, 11% - obie w tym samym stopniu, 22% - nie mam zdania;

pozwala oszczedza¢ czas catej rodzinie: 69% - metoda podskérna, 6% -
dozylna, 3% - obie w tym samym stopniu, 22% - nie mam zdania;

jest mniej stresujaca dla dziecka: 50% - metoda podskdrna, 22% - dozylna,
6% - obie w tym samym stopniu, 22% - nie mam zdania;

jest mniej stresujaca dla rodzicéw: 36% - metoda podskdérna, 31% -
dozylna, 17% - obie w tym samym stopniu, 17% - nie mam zdania;

ma mniejszy wptyw na codzienne zycie rodziny: 58% - metoda podskorna,
19% - dozylna, 6% - obie w tym samym stopniu, 17% - nie mam zdania;

nie wywotuje poczucia ograniczenia u rodzicow: 44% - metoda podskérna,
17% - dozylna, 17% - obie w tym samym stopniu, 22% - nie mam zdania.

W czesci badan poswieconej jakosci zycia dorosli pacjenci zostali poproszeni
0 ocene swojego stanu zdrowia. Blisko dwie pigte oséb okreslito go jako
dobry (39%), a jedna piata (22%) - nawet jako bardzo dobry. Jedynie 7%
badanych zadeklarowato, ze sg niezadowoleni z obecnego stanu zdrowia.
Jedna trzecia (33%) ocenita go za$ jako zadowalajacy.
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@ 22% bardzo dobry
@ 39% dobry
@ 33% zadowalajacy
@ 7% niezadowalajacy

Wykres 3. Ocena wtasnego stanu zdrowia dokonana przez pacjentéw dorostych

Interesujgco wypada poréwnanie dwdch grup pacjentéw - leczonych
podskornie i leczonych dozylnie - pod wzgledem tego, jak oceniajg swdj
stan zdrowia. Osoby leczone podskdrnie czujg sie zdecydowanie lepiej
niz te leczone dozylnie - az 39% ankietowanych z pierwszej grupy ocenia
wtasny stan zdrowia jako bardzo dobry, podczas gdy w grupie drugiej jest
to zaledwie 4%.

Metoda podskdrna Metoda dozylna

Wykres 4. Poréwnanie ocen stanu zdrowia dokonanych przez pacjentéw
leczgcych sie podskornie i tych leczqcych sie dozylnie

Badanych poproszono réwniez o poréwnanie obecnego stanu zdrowia
z sytuacja sprzed roku oraz sprzed diagnozy. 17% ankietowanych uwaza,
ze ich stan zdrowia jest duzo lepszy niz rok temu, 24% - ze troche lepszy,
a 33% 0so6b czuje sie podobnie jak rok temu. 22% pacjentéw postrzega
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swoj obecny stan zdrowia jako troche gorszy niz rok temu, a zaledwie
4% deklaruje, ze jest duzo gorzej niz rok temu. W poréwnaniu z sytuacja
sprzed diagnozy zdecydowana wiekszos$¢ badanych czuje sie lepiej: 72%
0s6b deklaruje, ze duzo lepiej niz przed diagnoza, a 17% - ze troche lepiej
niz przed diagnoza. 7% oséb ocenia obecny stan zdrowia jako podobny do
stanu sprzed diagnozy, a jedynie 4% dostrzega pogorszenie stanu zdrowia
wzgledem czasu przed diagnoza.

Badania pokazuja, ze dzieki leczeniu PNO moze mie¢ ograniczony (nie
zas decydujacy) wptyw na codzienne zycie pacjentow. W ostatniej czesci
kwestionariusza pytali$my ankietowanych o ich aktywno$¢, absencje w pracy,
poczucie wtasnej wartosci, poczucie szczescia czy odczuwanie bélu.

W odpowiedzi na pytanie ,Jak czesto w ciggu ostatniego miesigca Twoj stan
zdrowia ograniczat wykonywanie czynnosci domowych?” 39% pacjentéw
zadeklarowato, zZe nie zdarzyto sie to ani razu, 46% wskazato, ze zdarzato
sie tak czasami, 13% - czesto, a 2% - prawie zawsze.
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Czynnosci domowe

Jak czesto w ciggu ostatniego miesigca
Twdj stan zdrowia ograniczat
wykonywanie czynnosci domowych?

@ Nigdy @ Prawie zawsze @ Czesto @ Czasami
Wykres 5. Ograniczenia w wykonywaniu czynnosci domowych
Zapytalismy tez pacjentow, jak czesto w minionych 4 tygodniach ich stan
zdrowia powodowat przesuniecie zaplanowanej pracy badz czynnosci.

33% os6b zadeklarowato, ze nie zdarzyto sie to ani razu, 48% wskazato,
ze zdarzato sie tak czasami, 17% - czesto, a 2% - prawie zawsze.
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Aktywnos¢

Jak czesto w ciggu ostatniego miesigca
Twoj stan zdrowia powodowat
przesuniecie zaplanowanej czynnosci?

@ Nigdy ® Prawie zawsze @ Czesto @ Czasami

Wykres 6. Koniecznosc przesuniecia zaplanowanej czynnosci

Pytalismy takze o wptyw choroby na absencje w pracy: ,Jak czesto w ciggu
ostatniego miesigca Twoj stan zdrowia powodowat koniecznos$é wziecia
wolnego dnia w pracy?”. 30% badanych ani razu nie musiato zwalnia¢
sie z pracy z powodu choroby, 57% wskazato, ze dziato sie tak czasami,
11% - czesto, a 2% - prawie zawsze.
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Ograniczenia w pracy

Jak czesto w ciggu ostatniego miesigca
Twdj stan zdrowia powodowat
koniecznos¢ wziecia wolnego dnia

w pracy?

@ Nigdy Prawie zawsze @ Czesto @ Czasami

Wykres 7. Ograniczenia w pracy zawodowej

Istotne byto réwniez uzyskanie odpowiedzi na pytanie, jak czesto pacjenci
z PNO doswiadczajg boélu. 20% badanych zadeklarowato, ze w ciggu
minionych 4 tygodni taka sytuacja nie miata miejsca ani razu, ponad potowa
pacjentow (54%) odczuwata bdl czasami, 17% mierzyto sie z bdlem czesto,
a 9% odczuwato go prawie zawsze.
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Odczuwanie bélu

Jak czesto w ciggu ostatniego miesigca
Twoja choroba powodowata,
ze odczuwates bol?

@ Nigdy Prawie zawsze @ Czesto @ Czasami

Wykres 8. Czestotliwos¢ odczuwania bolu

W odpowiedzi na pytanie ,Jak czesto w ciggu minionych 4 tygodni czutes
sie bezwartosciowy?” ponad potowa pacjentéw (54%) wskazata, ze nie
dziato sie tak nigdy, 33% zadeklarowato, ze czuje sie tak czasami, a 13%
- czesto. Nikt nie wybrat odpowiedzi ,prawie zawsze”.

Co istotne, gdy pytaliSmy o poczucie szczescia, zaledwie 11% pacjentow
wskazato, ze w minionych 4 tygodniach nigdy nie czuli sie szczesliwi. 13%
ankietowanych poczucie szczeécia towarzyszyto prawie zawsze, 43% -
czesto, a 33% - czasami.
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PEENIA ZYCIA

PORADNIK DLA OSOB Z PIERWOTNYMI NIEDOBORAMI ODPORNOSCI

Podrecznik ,Petnia zycia” to kompleksowa ,instrukcja obstugi” Zycia codziennego, zaréwno dla do-
rostych oséb z pierwotnymi niedoborami odpornosci, jak i dla rodzicéow dzieci z PNO. Wyjasniamy
w niej jak radzi¢ sobie tuz po diagnozie oraz w jaki sposob planowac swoja przysztosé - edukacije,
kariere zawodowa, bliskie zwigzki. Szeroko omawiamy kwestie otwartosci, rozméw o chorobie
i wiasnych przezyciach, wzajemnego wsparcia w rodzinie. Proponujemy praktyczne narzedzia, kté-
re pomoga zminimalizowac stres zwigzany z chorobg i towarzyszaca jej terapia. Zwracamy uwage
na najczestsze putapki i zagrozenia, jakie czyhaja na chorych z PNO i ich rodziny oraz pokazujemy,
jak ich uniknaé. Piszemy tez m.in. o tym, jak planowac¢ podréze, by unikna¢ infekcji czy jaki sport
uprawiac bez ryzyka dla zdrowia. Wierzymy, ze dzieki lekturze tego podrecznika, wszystkie osoby
z PNO beda mogty wies¢ aktywne zycie wolne od wiekszosci ograniczen!

Adrian Gérecki

Wieloletni prezes Stowarzyszenia ,Immunoprotect”, pacjent z niedoborem odpornosci.
W 2014 r. za swoja dziatalnos¢ na rzecz osob z PNO zostat uhonorowany Luciano Vassali
Award, byt réwniez cztonkiem zarzadu International Patient Organization for Primary Im-
munodeficiencies (IPOPI). Jest zatozycielem fundacji Healthcare Education Institute, ktéra

ma na celu wspieranie organizacji pacjenckich a takze edukacje w zakresie budowania relacji
lekarz-pacjent.

Bernadeta Gérecka

Psycholog z doswiadczeniem w pracy z osobami przewlekle chorymi, w tym z PNO, a takze
z osobami z rodzin dysfunkcyjnych. Cztonek zarzadu Stowarzyszenia ,Immunoprotect”
w latach 2015-2018. Autorka publikacji naukowych oraz prezentacji na miedzynarodowych
konferencjach. Jej wystapienie na kanale TEDx Talks na YouTube obejrzato blisko 100 ty-
siecy 0sob.
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