Najwiekszym powodem do chwaly
nie jest nigdy nie upasé, ale umieé
podniesé sie za kazdym razem, kiedy
upadniemy.

Konfucjusz

Opiekun brzmi tak bardzo instytucjonalnie. Zwykle, jesli w rodzinie wystepuje
choroba, to czynnoSci zwiazane z pomocg w rozwiazywaniu probleméw przejmuje
osoba lub osoby najblizsze. Pojawienie sie choroby w rodzinie nie jest tatwa sytuacja,
poniewaz powoduje wiele probleméw natury fizycznej oraz psychiczne;j. Jest to czas
trudny dla chorego jak i jego otoczenia. Wiaze si¢ to ze zmiang stylu zycia i
pojawieniem sie wielu probleméw na réznych plaszczyznach. Nasze zycie wtedy
nabiera innego smaku. Doznajemy wielu emocji i jak sobie z tym poradzimy nie
zalezy od naszego charakteru, ale przede wszystkim od nastawienia do sytuacji z
ktéra mamy sie zmierzy¢. Wiemy dobrze, ze reakcje sq r6zne, mozna nawet uciec od
problemu, ale zadajmy sobie pytanie, co czulibySmy bedac na miejscu osoby chorej,
a przeciez bliskos¢ innych jest w takich chwilach niczym drogocenny balsam. Ja tez
sie batam i czulam bezradno$¢, kiedy u mojego meza ponad 10 lat temu zaczety sie
pierwsze objawy choroby. Wcze$niej czesto podrézowaliSmy, preferowalismy w
szczegoOlnosci calodniowe piesze wycieczki w géry. Maz byl bardzo wysportowany
i to on byl motorem w organizowaniu wycieczek, natomiast w zimie wraz z
corkami jezdziliSmy na nartach. Mozna powiedzie¢, ze zyliSmy w pewnym
komforcie psychicznym. CzerpaliSmy z Zycia same przyjemne chwile, nie mieliémy
probleméw zdrowotnych, finansowych. Maz byl bardzo zapobiegliwy i opiekuriczy,
wiec czuliSmy sie szczesliwi i bezpieczni. Diagnoza meza przyszta bardzo p6zno, bo
dopiero po 10 latach od momentu pierwszych objawéw. Problemy zdrowotne
spowodowaly ograniczenia w poruszaniu sie¢ oraz braku mozliwosci jazdy
samochodem, nastepowaly utraty przytomnosci (tak zwana hipotonia
ortostatyczna), wylewy okularowe, wygladajace jak podbite oczy. Coraz gorsze
czucie w nogach i rekach. Jeszcze przed otrzymaniem diagnozy, kiedy zaczely
wystepowaé u meza pewne ograniczenia ruchowe, sami poszukaliémy rehabilitanta
ze specjalizacja neurologiczng, ktéry ¢wiczy z mezem juz od ponad 4 lat 2 razy w
tygodniu. Sg to ¢wiczenia dotyczace w szczegdlnosci napinania mieéni. Cwiczenia



nie moga by¢ bardzo intensywne i meczace, poniewaz nie powinno doj$¢ do
przemeczenia mieéni. Cwiczenia dotycza utrzymywania réwnowagi oraz sposobu
chodzenia, ustawiania stopy, aby sie nie potykaé. Uwazam, ze to, iz maz ¢wiczy od
kilku lat utrzymuje go w lepszej kondycji fizycznej, poniewaz zanik mieéni, ktéry
nastepuje oraz spadek masy ciala bez ¢wiczeft powoduje mniejsza sprawnosé
fizyczng. Sam réwniez ¢wiczy. Oczywiscie byly momenty buntu i forsowania
niektérych rzeczy. Na poczatku chodzenia z laska, potem musieliSmy zaprzyjaZznic
sie¢ z chodzikiem, a takze z woézkiem elektrycznym, zeby wyruszy¢ na spacer lub
wycieczke. Kiedy woézek okazal sie zbyt ciezki, abym mogla go wlozy¢ do
samochodu, kupilismy szyny, na ktérych mozna go wprowadzi¢ do samochodu i
jednoczesnie zamieniliSmy samochdd na taki, aby bylo wygodniej przewozi¢ wozek
i chodzik. Do tego wszystkiego musieliémy dojrze¢. Na poczatku, kiedy zaczely
wystepowaé problemy z poruszaniem i wykonywaniem niektérych czynnosci,
chcialam by¢ nadopiekuncza, wiec wybiegalam z niesieniem pomocy, co bardzo
denerwowalo meza, poniewaz zawsze byl bardzo samodzielny i niezalezny.
Musialam dorosna¢ do tego, ze nalezy pomagaé, kiedy o te pomoc poprosi.
Przystosowaliémy dom pod potrzeby meza . PrzeniedliSmy sypialni¢ na parter,
przebudowalismy lazienke, aby byl nieograniczony dostep. Nawet kubki do picia
muszg by¢ odpowiednie, Zeby moégl utrzymac je bez problemu. Ciasto je duza tyzka
i jesli ktos pyta, dlaczego to odpowiedz jest prosta: bo tak jest wygodniej. Ale to sa
nasze mate kroki w tym, zeby funkcjonowalo sie¢ nam wygodnie. Nie mieliSmy
zadnej wiedzy, jak postepowaé, wiec zycie dyktowalo nam, jak rozwigzywac
problemy. Podchodzitam do nich w sposéb zadaniowy. Trzeba pomysle¢, jak utatwié
nam zycie. Je$li chodzi o problemy zoladkowe to wystepowaly bardzo silne, trudne
do opanowania biegunki. Bylo to bardzo przykre dla meza. Potrzebne byly r6zne
srodki higieniczne. M3z nie mégt wtedy funkcjonowac normalnie. Stwierdziliémy
po pewnym czasie, ze picie mleka w zwiekszonych ilosciach powodowato réwniez
nasilenie si¢ tych objawéw. Innym schorzeniem zwigzanym z przewodem
pokarmowym byto zaleganie pokarmu w przewodzie pokarmowym. Byly to silne
béle w klatce piersiowej, brak mozliwosci przetykania nawet $liny, nie méwigc o
piciu i jedzeniu. Czasem trwalo to od 3 do 5 dni. Na poczatku maz trafiat do
szpitala, gdzie lekarze poczatkowo podejrzewali zawal. Po badaniach, w jeszcze
gorszym stanie byl wypisywany do domu bez zadnych zaleceri. Sama staratam sie o
kropléwki wzmacniajace, poniewaz po tygodniu bez jedzenia i picia maz opadat z
sit. Kiedy juz wiedzieliémy, ze to problem zalegajacego jedzenia, to zmieniliémy
zasady przyjmowania positkbw oraz sposéb ich przyrzadzania. Positki maz
spozywa o stalych godzinach a ostatni posilek stara sie przyjmowac¢ do godz. 18.
Jedzenie powinno by¢ miekkie, wiec byly to migsa z sosami, porcje nieduze i spore
ilodci ptynéw do picia. Jak najmniej mies smazonych oraz stodkiego, poniewaz



wtedy wystepowal reflux. Zasadniczo rzecz wujmujac unikamy positkow
zapychajacych, gestych. Po positku spacer lub inny ruch, aby jedzenie sie
przesuwalo w przewodzie pokarmowym. Trzymajac sie tych zasad problemy z
przytykaniem sie przewodu pokarmowego oraz z silnymi biegunkami ustapily.
Oczywiscie ogromne znaczenie w chorobie odgrywa psychika, nastawienie do
zaistnialej sytuacji. Byly roézne etapy zachowan w stosunku do choroby. Najpierw
byl  zakaz moéwienia o chorobie i informowania rodziny oraz znajomych o
problemach zdrowotnych. Z czasem zaczynat otwierac si¢ na zaistniala sytuacje, a w
momencie, kiedy otrzymaliémy po 10 latach diagnoze poczul, ze ta jego choroba
moze postuzy¢ calej rodzinie tak, aby nikt nie musial straci¢ tyle lat, co on na
uzyskaniu diagnozy i moégt rozpoczaé leczenie juz na poczatku objawoéw, co nie
doprowadzitloby do takich spustoszeri w organizmie jak u niego. Choroba meza
spowodowal, ze musialam sta¢ sie osoba bardziej samodzielna w wykonywaniu
wiekszosci czynnosci oraz zatatwianiu i podejmowaniu decyzji. Byly 1zy po cichu,
strach, czy dam sobie rade, ale caly czas staraliémy sie wspdlnie sobie pomagac,
szuka¢ dobrych rzeczy w tym, co nas dotknelo. Jestem osoba pogodna i wiem, ze
zycie nasze kiedys$ uplynie, wiec nalezy dac z siebie tyle innym, zeby zapamietali, ze
zawsze bylo sie czlowiekiem. Znajomi pytali: "Jak sobie radzisz?', a ja
zastanawialam sie, co odpowiedzie¢. Myslalam: '"Przeciez to normalne, jak cie co$
spotyka, to musisz sobie z tym radzi¢". W miedzy czasie ja réwniez zachorowatam,
ale staramy sie cieszy¢ z drobnych rzeczy, organizujemy sobie zycie w domu tak
aby bylo nam fatwiej funkcjonowa¢ i jednocze$nie nie obcigza¢ najblizszych
naszymi problemami. Mysle, ze posiadanie $wiadomosci, zeby przezy¢ czas nam
dany jak najciekawiej i by¢ przydatnym, pomocnym dla innych daje nam rados¢,
spokdj i zadowolenie. Kiedy otrzymujemy ciezka dla nas diagnoze, to zawsze pada
pytanie: " A dlaczego ja, za co!?". Ja odpowiedzialam sobie w ten sposéb, ze nie
moge by¢ egoista, ktory chcialby, zeby to spotkato kogo$ innego. Podziwiam meza
za jego wole walki ze swoimi stabosciami. Podejscie meza do choroby jest
wspaniale. Nie narzeka, nie skarzy sie na bdl, chociaz widze. ze z tym walczy. Kiedy
otrzymalisémy diagnoze to przyszla ulga, ze nareszcie wiemy, co dolega mezowi, ale
to jednoczesnie mieszalo sie ze strachem -co dalej?-. Po zasiegnieciu informacji o
skutkach i przebiegu tej choroby wiedzieliémy, Zze cze$¢ tych rzeczy juz
doswiadczyliSmy i zaczynaliSmy sobie z nimi radzi¢. Przyszla nadzieja, poniewaz
maz zostal zakwalifikowany w projekt otrzymywania leku. Najgorsze jest dla meza,
ze rOwniez nasze obydwie corki sa obciazone tym genem. To bardzo go zabolalo i
bylo dla niego najgorsza wiadomoscig, jest jednak szansa, ze nie zawsze choroba sie
ujawnia. My z mezem juz rozmawialiSmy z osobami, ktére maja zagrozenie
zachorowania na amyloidoze i wiemy, ze jest to strach przed diagnoza, ale zawsze
mowimy ze lepiej mie¢ $wiadomos¢ i w razie wystgpienia pierwszych objawow



wlaczy¢ leczenie i spowolni¢ przebieg choroby. Jestem caly czas przy mezu i widze
ogromng réznice od momentu, kiedy zaczal dostawac lek. Wczesniej choroba
postepowala gwaltownie, a teraz przyszio wyciszenie. Wazne jest, ze istnieje
mozliwos¢ leczenia sie i jest kilka osrodkéw w Polsce, ktére sie tym zajmuja.
Stowarzyszenie Rodzin z Amyloidoza TTR zostalo stworzone z mysla, aby
informowac ludzi, ze taka choroba réwniez wystepuje. Walczymy o zarejestrowanie
w Polsce lekéw, ktére w innych krajach sa dostepne, aby i u nas chorzy mieli szanse
na lepsze funkcjonowanie. To my musimy zapanowaé¢ nad chorobg, a nie
odwrotnie. Wszystko jesteSmy w stanie zrobi¢ zorganizowaé, przystosowaé, kiedy
mamy $wiadomoé¢ z czym walczymy. Najgorsza jest niewiedza, bo wtedy nie
wiemy, jakie dzialania mozemy podjaé. Teraz droga jest juz przetarta. Mamy
stowarzyszenie Rodzin z ATTR, gdzie mozemy dosta¢ wiele informacji. Wspieramy
sie nawzajem. M0j maz zawsze powtarza, ze chcialby, aby ta jego choroba do czego$
sie przyczynila, dlatego z czeScia rodziny oraz znajomymi utworzyliémy
stowarzyszenie. Moze te dzialania dajg nam takze sile w walce z problemami, jakie
niesie ta choroba. Zabrzmi to banalnie, ale uwierzcie, ze pozytywne nastawienie do
zycia i okolicznosci, ktére nas spotykaja daja nam sile w pokonywaniu trudnosci.
Cieszymy sig¢, ze mozemy w jaki$ sposéb pomoc innym.

Zycze wszystkim duzo zdrowia Jola.



