....Zostalo Panu ... 2- 4 lata Zycia.

Zdanie takie wybrzmiewa czasami w
diagnozie w gabinecie, w prywatnej
rozmowie ze specjalista, zwlaszcza w
kontekscie chorob rzadkich, na ktore nie ma
lekarstwa, albo sg niedostepne.

My, chorzy na Amyloidoze¢ TTR, jesteSmy
w tej wlasnie grupie, ktora czesto otrzymuje
takie informacje.

2 ... 4 lata zycia — wyrok, szok, ztos¢,
nadzieja na btedng diagnoze, szukanie i
selekcja wszedzie informacji, ktore
podswiadomie staramy si¢ przekué na

... To mnie nie dotyczy ?!

Ale jezeli nie ma takich i musimy t¢
brutalng zaakceptowac, zmierzy¢ si¢ z Ta
informacja i rowniez ja przekazad
najblizszym — jak?

Kazdy z nas ma inng konstrukcje
psychiczng, inng odporno$¢, inng osobistg
sytuacje rodzinng i inne plany na przyszto$§¢
— inne, bo wynikajace z tego, jacy jesteSmy
1 kogo przy sobie mamy, na kogo w tym
trudnym momencie mozemy liczy¢.

Chciatbym tchna¢ we wszystkich odrobine nadziei, ale nie moge.
Nie moge zaklina¢ rzeczywisto$ci tak zdecydowanej i brutalnej czasami.

O ile w zyciu mamy wiele okazji dokonania wyboru drogi zyciowej, zawodowej
samorealizacji lub jej zaniechania, partnera zyciowego, relacji z otaczajacymi nas ludzmi,

o tyle w konfrontacji z chorobg nie mamy szans.

Nie My wybieramy Chorobe — To ona nas wybiera!

Jakbys$my starali si¢ o tym nie mysle¢, odrzucac te¢ informacje, to wczesniej czy pozniej
musimy ja zaakceptowac.

Gdy ustyszatem to zdanie, pierwsze moje wewngetrzne pytanie byto — czy to duzo, czy
naprawde¢ mato?

Nie byto we mnie zto$ci 1 odwieczne stawianego w takiej sytuacji pytania ... dlaczego Ja, ale
co chciatbym zrobi¢, jak ten czas wykorzystac, co zrobié, aby nie zostawi¢ po sobie
bataganu?

Nie bytem twardzielem, po prostu w pierwszej kolejnosci pomyslatem o bliskich i o tym, czy
dane nam bedzie wspolnie zmierzy¢ si¢ z Tym, czy udzwigniemy Razem ten ci¢zar?

Na ile moja choroba, moj ci¢zar ich przytloczy, ograniczy ich ,,wolnos$¢”, uzalezni mnie od
ich pomocy. To byto dla mnie osobi$cie najtrudniejsze i wiem, ze dotyka To wigkszos¢
chorych. Szukanie informacji, poréwnywanie wynikow, czytanie artykutow i (co tu duzo
mowic) zamykanie si¢ w sobie. Bo o ile wypowiedzenie tych kilku stow zajmuje kilka
sekund, o tyle reset w glowie jest absolutnie niemozliwy. Jak by$ nie byt twardym to jedynym
momentem, w ktorym nie wybrzmiewaja w twojej gtowie te stowa, to tylko wyrwane godziny
snu — jezeli dane Ci jest spa¢ spokojnie. Kazde przebudzenie jest jak skok na gleboka wode,



jak kubel lodowatej wody po wyjsciu z sauny. W snach chodzilem znowu po gorach,
jezdzilem na nartach, biegatem, snulem plany na wspolne wyprawy te bliskie i dalekie,
degustowalem potrawy i tragcalem si¢ kieliszkiem wina z naszej winnicy, gralem z moimi
uczniami w siatkowke 1 koszykowke.

Jedyny moment szczg$cia, moze dlatego tez staralem si¢ uciec jak najszybciej w sen,
wkraczajac w ten magiczny, nierzeczywisty, ale zarazem pickny w swojej prostocie czas.

Poranek — bol, rados¢, ze boli tzn. jeszcze kolejny dzien przede mng, kolejna szansa na
zrobienie czego$ dobrego. Jak wytlumaczy¢, co czujesz, o czym mys$lisz po nocy, gdzie
problemy zoladkowe prawie wyrywajga Ci wnetrznos$ci. Kiedy koncentrujesz si¢ na kazdym
kroku, by nie upas¢, bo twoje migsnie nie bedg w stanie utrzymacé rownowagi. Jak
wytlumaczy¢, ze tak w pewnym sensie bardzo skupiasz si¢ na sobie — dla bliskich
niejednokrotnie to egoizm, dla ciebie to walka o zachowanie normalnosci. To staranie si¢ by¢
jak dawniej, jak inni. Choroba wyostrza wszystkie zmysty. Kazdy, nawet najbardziej smutny
deszczowy dzien, staje si¢ pigckny. Dostrzegamy rzeczy, obok ktdrych tak czgsto
przechodzili$my obojetnie — widok drzew, chmury przybierajace bardziej wspaniate ksztatty,
gwiazdy, ktorych, nie wiadomo czemu, przybyto, kwiaty na klombie zachwycajace bardziej
wyrazistg fetg barw 1 kolordéw, wroble bardziej radosnie toczg walke o okruchy w karmniku na
drzewie, ktore posadzilem, lawenda, ktora staje si¢ bardziej niebiesko-fioletowa 1 trawa,
ktorej koszenie, pomimo trudnosci, pachnie inaczej - pigkniej. Tak, jakby$Smy chcieli zapisac
to w naszej glowie niczym na twardym dysku. To wszystko. I niestety dociera to do nas, iz ten
,dysk” duzo szybciej si¢ zapehia, gromadzi to wszystko w takim tempie, ze stajemy si¢
,Inni”. Inni dla siebie, dla otoczenia, dla bliskich. I caly czas styszymy tykajacy zegar — zegar
rzeczywistos$ci, zegar Naszego Krotkiego Czasu.

Tak jest i trzeba mie¢ petng Swiadomos¢.

Wiec co? Poddac si¢?
Czekad i patrze¢ na jakze szybki bieg wskazowek ?

Ja powiem Nie!

Zyj, po prostu zyj, najlepiej jak mozesz.

Walcz, o kazda chwilg bardziej, niz walczyles do tej pory.

Usmiechaj si¢ czesciej i pomysl o tym co dane Ci byto przezy¢.

Badz lepszy niz byte$, pomimo boélu i ograniczen.

Zakop wszystkie animozje i nieporozumienia pod glgboka warstwe szacunku i otwartosci.
Wyznaczaj sobie cele, ktére mozesz i chcesz zrealizowac.

Nie lituj si¢ nad sobg i nie pozwdl, by inni litowali si¢ nad Toba.

Pracuj jezeli mozesz, pracuyj dla siebie, dla innych i pracuj nad soba.

Przyjmij kazda szczerze wyciagnigta pomocng dton.

Nigdy nie tra¢ wiary w ludzi — oni czasem po prostu nie rozumiejg tych problemow.
Rozmawiaj, nie zamykaj si¢ w swoim $wiecie, tylko pokaz si¢ innym, rozmawiaj z nimi ...
ucz ich, bo przeciez ...To nie my wybieramy chorobg, tylko ona nas wybiera.

Kochaj mocniej jak kochates.

Nie wstydz si¢ swojej choroby, swoich ograniczen, bo Twoja sita jest w Tobie, nie w Twoim
ciele.

I ... walcz, walcz do konca o kazda godzine, minute.

Choroba dotyka nie tylko cialo, ale przede wszystkim ,,dusze”.



Zwlaszcza choroba, w ktorej diagnoza brzmi ... zostato ... i nigdy juz nie bedzie lepiej, tylko
moze wolniej ... gorzej. M§j ojciec powtarzal ,,jezeli nie rozumiesz postepowania drugiego
czlowieka ... zastanow si¢ co bys zrobil, gdyby$ byt na jego miejscu?”. Nie licz na To, ze
nawet najblizsza Ci osoba ,,wejdzie w Twoje ciato, w twoje mysli” 1 zrozumie. Nie, bo tego
si¢ nie da zrozumie¢, tego si¢ nie da wyobrazié¢, wigc Co?

Pozostaje nam to co napisal §w. Pawel.

....,Tak wiec trwajg wiara, nadzieja, mitoSC — te trzy:
z nich za$ najwieksza jest mitoSc.”

Kto z nas nie zna tych stow?
Jakze ogromny majg wydzwiek w naszej sytuacji?

Wiara ..— wierzg, ze pomimo bolu, frustracji, depresji tak zrozumiatej i oczywistej w tej
sytuacji, postaram si¢ by¢ dobrym, jak najlepszym.

Czlowiek sam si¢ nie zmienia — zmieniaja go sytuacje, do§wiadczenia ... zmienia go Zycie!
Musimy wierzy¢ i zaufa¢ lekarzom, ktorych spotkali$my i ktorzy niejednokrotnie z
ogromnym zaangazowaniem i determinacja walczg razem z nami, z chorobg i jej objawami.
Musimy wierzy¢, w jak najlepsze intencje innych ludzi, ktdrzy czasami sg brutalnie
nietaktowni w swoich pytaniach, ale chcg nam pomoc, ulzyc¢.

Musimy Wierzy¢, ze nie jest znowu tak zle, bo ... inni chorzy z podobnych ci¢zkich chorob
majg Duzo gorzej. Musimy wierzy¢, w site kazdego naszego usmiechu 1 gestu okazanego
najblizszym, bo w ten sposdb wzmacniamy w nich ich wiarg¢ i nadziejg.

Nadzieja.. — nadzieja umiera ostatnia, dlatego musimy walczy¢ wszelkimi mozliwymi
sposobami i1 $srodkami o dostep do lekow i terapii lekowych, ktore pozwolg nam spowolnié¢
pedzace wskazoéwki naszych zegaréw Zycia! Wspolnymi sitami i determinacja zaznaczy¢
nasz problem i pokaza¢, ze jestesmy! Tak, jak kazdego ranka liczymy na to, ze ten dzien
bedzie réwnie dobry, a moze i lepszy, tak ciggle musimy mie¢ nadziej¢ na pozytywny zwrot w
naszych problemach i chorobie. Ale najwazniejsze - musimy mie¢ nadziej¢ na zrozumienie ze
strony tych, dla ktérych jesteSmy wazni, ze nasze oklejone serca kochajg rownie mocno, ze
nasze ciato jest tylko opakowaniem Duszy, ze nasze mysli skupione czasami na sobie, sa
tylko wewnetrzng walkg 1 strachem z jakim si¢ zmagamy.

Milosé..

»a Z nich za$ najwicksza jest mito$¢”

Bo To Prawda!

Kiedys$ ustyszatem iz ,,Mito$¢ jest czuwaniem nad czyja$ samotnoscia”.

Nikt, kto nie ustyszal skierowanych do siebie tych stow ... zostalo Panu ..., nigdy nie
zrozumie, jak jesteSmy samotni. Samotni w codziennej walce ze stabo$ciami, z bolem ze
strachem, z litosciwym spojrzeniem, tych ktorzy widzg 1 wiedzg i z ciggle zadawanym sobie
pytaniem ... dlaczego Ja? ... Dlaczego Akurat Ja.

Dlatego chce napisac, iz Tylko Mitos¢ jest w stanie spowodowac, ze udzwigniemy ten cigzar
z godnoscia 1 nadzieja. Mito$¢ rodziny, me¢za, Zony, partnerdw, dzieci 1 wszystkich bliskich.
Choroba pacjenta jest chorobg catej rodziny 1 bliskich. To od nich zalezy, jak sobie z tym
poradzimy. Powiem wprost — nie damy rad¢ sami. Nie bdjmy si¢ rozmawia¢ wprost o
wszystkich naszych problemach zaré6wno w kregu rodzinnym, towarzyskim, ale rowniez
korzystajmy z terapii 1 porad psychologdéw i psychiatrow. Nawet jezeli jestesSmy super




twardzielami to nasza pod$wiadomo$¢ i nasze mysli beda prawie caty czas w kazde;j
czynnosci, ktérg robimy krazyty wokot jednego ... Mj czas ptynie duzo szybciej!!!
Szczesliwi Ci, Ktorzy maja bliskich, ktorzy z mito$cig dzielg trudy akceptacji choroby.
Dzigkujcie im kazdym gestem, kazdym usmiechem, kazdg minutg wspdlnego czasu 1 proscie
ich o zrozumienie zmian w was ... bo nie wy si¢ zmienili$cie tylko Choroba was bardzo
zmienita. Bo ,,Mito$¢ nie jest czuwaniem nad czyjas samotnoscig” tylko ,,Mitos¢ jest
wspolnym dzieleniem w kazdej sytuacji ...samotnosci”.

A jezeli nie dane Ci jest dzielenie z kims$ tego wszystkiego.

Coz, tylko glodny zrozumie gtodnego!

Tylko chory odczuwa tak mocno trudy choroby i sens nawet najtrudniejszej diagnozy i jest w
stanie dobra¢ wlasciwe stowa w osobliwym w tej sytuacji ,,wspolnym jezyku”.

Dajmy sobie wspolnie wiare, nadziej¢!

Wspierajmy si¢, wymieniajmy swoimi do§wiadczeniami, polecajmy sobie terapeutow,
psychologow i lekarzy. Rozmawiajmy z sobg bezposrednio lub z wykorzystaniem
internetowych 1 telefonicznych mozliwosci. I Nigdy nikogo nie zostawiajmy sobie samemu.
Badzmy przyjaciotmi na ten trudny czas. Nie lituymy si¢ nad sobg 1 swoja chorobg i1 nie
pozwolmy, aby inni litowali si¢ nad nami. JesteSmy tacy jak inni tylko ,,troszke” bardziej
chorzy. To nasza postawa, odwaga 1 determinacja wyzwoli w innych przysztych chorych
(niestety, tak jest z ta chorobg) wlasciwa postawe i pomoze w budowaniu Nadziei na dostep
do lekow 1 terapii lekowych tak koniecznych 1 niezbednych do poprawienia komfortu naszego
zycia w chorobie.

Ale réwniez moze przesunac te, jakze trudng do zaakceptowania granicg, ...o 1 rok ... 3 lata
... 5 lat i by¢ moze wigcej.

Razem mozemy Duzo wigcej!
2 ... 4 lata to tak mato, a zarazem sporo czasu!

I pamietajmy - kazda godzina sktada si¢ z 60 takich samych minut chorego i1 zdrowego
cztowieka ... pytanie, co z tym czasem zrobimy?

Wykorzystajmy go w pelni dla siebie i bliskich ... i zaakceptujmy ten stan i ... po prostu
... polubmy si¢ bardziej!

Zbigniew Pawlowski



