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Niewaznyjestwiek, ptecczymiejsce
zamieszkania. Choroba zawsze
przychodzi niespodziewanie, w
niewtasciwym  czasie, przynosi
strach i wywraca zycie do gory
nogami.

Nie ma jednego sposobu na radzenie sobie z choroba.
Jedni szukajg wsparcia w rodzinie, drudzy rozwijajg swoje
pasje. Duzo osob odnajduje site w wierze, a jeszcze inni
starajg sie nie mysle¢ o chorobie i probujg zyc¢ jak dawniej.
Wspolne wycieczki, grillowanie, wyjscie do kina — czy sg
sposobem na nabranie sit i wzajemne uczenie sie od siebie
optymizmu? Stowarzyszenie postanowito zaproponowac
osobom dializowanym z terenu miasta Krakowa kilka
pomystow na spedzenie czasu. Od czerwca do grudnia br.
trwa projekt dofinansowany ze Srodkow Gminy Miejskiej
Krakéw Integracja spoteczna o0sob dializowanych”.
Razem spedzony czas umozliwit nawigzanie cieptych
i serdecznych relacji, ktorych wynikiem jest zbior
opowiesci 5 uczestnikow naszego projektu. Zdecydowali
sie oni podzieli¢ z Czytelnikami swoimi doswiadczeniami
i sposobami na zycie z choroba.

ALINA

Moja choroba trwata juz wczesniej
od kilku Ilat, zanim 2zostata
ostatecznie zdiagnozowana.
Rutynowe badania krwi byty coraz
gorsze, ale celowo przeze mnie
wypychane z podswiadomosci. Po
pierwsze, ze uprzednio znane mi
' byly objawy tego schorzenia i jego
konsekwencje u mojej mamy, ktora zmarta przy pierwszej
i rownoczesnie ostatniej szpitalnej dializie otrzewnowej. Po
drugie: opiekujgc sie chorg mamag i rownoczesnie matymi
dzie¢mi - zupetnie nie miatam ani czasu, ani gtowy zajgc
sie sobg. Dopiero po paru latach, gdy wyniki badan i moj
kiepski stan zdrowia byly alarmujgce - zgtositam sie do
Poradni Nefrologiczne;.

Wiadomosé, ze czeka mnie dializa - nie porazita
mnie
Wiedziatam, ze powiele los mojej mamy. To byt wyrok

w zawieszeniu i w koncu musiatam go wykonac. Tylko
najblizsi byli zszokowani. Kompletnie nie wiedzieli o co
chodzi. Mysleli, ze te chorobe mozna wyleczy¢ tak jak
inne. Wystarczy pare wizyt u lekarza, tykanie tabletek i po
sprawie... Nie znatam wowczas szczegotow dializowania
sie, ale w prawdziwg rozpacz wprawity mnie informacje
0 medycznych uwarunkowaniach podjecia dializ, to
znaczy koniecznosci chirurgicznej interwencji w moje
ciato celem umieszczenia roznego rodzaju cewnikow
i tzw. przetoki. Byty chwile kompletnego zwatpienia, czy
w 0gole podejmowac leczenie!

Dializa wywraca swiat przynajmniej

w potowie....., jednak 2ycie toczy sie jak zwykle
i obowigzki naktadaja sie na siebie

W praktyce co drugi dzien ,wypada” sie z normalnego
zycia. Wielogodzinne ucigzliwe oczyszczanie organizmu,
parogodzinny dojazd i powrot sprawiajg, ze fizycznie
i psychicznie jest sie do niczego. Tymczasem zycie toczy
sie jak zwykle i obowigzki naktadajg sie na siebie, czekajgc
na ich realizacje w pozostate dni. Z moich obserwacji
wynika, ze kobietom w tej sytuadji jest znacznie trudniej
niz mezczyznom. Najwiekszym wsparciem podczas
choroby i w ogole podjecia sie leczenia dializami byty moje
corki. Obie jeszcze uczace sie i zyciowo niesamodzielne -
stanowity dla mnie wyzwanie do podjecia walki z chorobg,
w tym czteroletniego starania sie o przeszczep.

Co jeszcze pomaga?

Wspolne spotkania pacjentow z podobnymi schorzeniami
i poddanych tej samej terapii. Pomocne sg w uzyskaniu
niezbednych informacji na kazdym etapie choroby
oraz sprawiajg, ze zespot ludzi dotknietych tym samym
nieszczesciem lepiej sie rozumie i czuje.

OLEK

Chorobe zdiagnozowano kiedy
miatem 9 lat.

Miatem przepukling i miatem iS¢ na
operacje. Wtedy zrobiono mi rutynowe
badania krwi, moczu itd. Okazato
sie, ze ucieka mi biatko i mam marne
wyniki. Leczenie byto ciezkie, bo bytem
lekooporny. Dopiero kiedy do Polski trafita cyklosporyna,
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a mnie jako jedno z pierwszych dzieci w kraju
zakwalifikowano do leczenia nig, choroba ztagodzita swoj
przebieg. Do 2010 roku jakos szto. Dopiero w 2010 majgc
25 lat okazato sie, ze choroba nerek to tylko jedna ze
sktadowych tego co poszto u mnie nie tak.

Co czuje cztowiek, kiedy styszy diagnoze? - A co
ma czuc?! Ztos¢, rezygnacje, zal, smutek ?
Nasuwa sie mnostwo pytan. Dlaczego ja? Czy jest bog?
Za co mnie to spotyka? Jestes zty, spanikowany. Ma sie
mysli, ze to juz koniec. Kombinujesz, ze moze nie czekac
i samemu sobie skrocic cierpienia. Ja miatem o tyle z gorki,
ze to wszystko przydarzyto mi sie na raty. W 2010 przez
miesigc mnie dializowano. Wtedy po wczesnigjszej
karuzeli negatywnych uczuc usiadtem, uspokoitem sie
i jako$ nabratem takiej pewnosci, ze to nie teraz, nie
dzis. Po prostu wiedziatem, ze jeszcze troche czasu mam
i rzeczywiscie kupitem” sobie dodatkowo prawie 3 lata
wbrew diagnozom. Dlatego, jak w 2014 roku ,siadaty”
juz nerki na amen, ja swoje szalerstwo miatem za sobg
i przyjatem wyrok ze spokojem. Teraz zastanawiam sie tylko
Czy zdaze do przeszczepu, czy tez bede juz w takim stanie,
ze trzeba zaplanowac swoje odejscie tak, zeby nie meczyc
sie niepotrzebnie w koszmarnych, niedofinansowanych
polskich szpitalach.

Jak sie nie poddaé¢?- To dobre pytanie. Sam
chciatbym wiedziec¢ :) ?

Niektorym pomaga bog. Ja uwazam, ze to gtupota i jesli
jakis Bog jest, to nie jest on ani mitosierny, ani dobry.
Chyba zwyczajnie trzeba sobie znalez¢ hobby lub cos
do roboty i starac¢ sie nie mysle¢. Mam rybki, pszczoty
i pisze bloga, czasem nawet rysuje. Nie mam zony, nie
mam dziewczyny, nie mam nawet psa, wiec najwieksze
wsparcie daje rodzina. Zwtaszcza mama, ale tez siostra
i tata. Znajomi i koledzy sie¢ zmieniajg. Czesto odsuwajg
sie, bo nie lubig stuchac, ze dializa, albo ze boli, albo ze
nie moge, bo leki itd. Przynajmniej nie zazdroszczg i nie
sg zawistni po polsku :). Pomaga spisywanie testamentu
i poprawianie go. Jak mam zty humor to wydziedziczam
wszystkich hahahal :) To naprawde robi dobrze, bo choc
takg ma sie wiadze nad swoim losem. Chociaz troszke :).
Fajne jest tez planowanie ceremoni pogrzebowej. Kogo
zaprosi¢, co zagrac, gdzie lezec¢ itd. Nie polecam tego
jednak nikomu. To, ze mi pomaga nie znaczy, ze jest
zdrowe i normalne. Ja lecze sie juz 22 lata i szpital, ktory
jest w moim zyciu razem z chorobg, spaczyt moj umyst ).

Spotkania integrujace pacjentow

Tez mogg pomoc pod warunkiem, ze nie bedzie
sztucznego optymizmu i usmiechow na site  oraz
opowiadania sobie, ze bedzie dobrze. Z drugigj strony,
zeby nie byto tez smetnych spotkan i wyszukiwania co to
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moze sie stac jeszcze. Najlepiej miec dystans do siebie i
choroby. Co bedzie to bedzie, liczy sie tu i teraz. | taka
integracja na wesoto z przymruzeniem oka, wsrod swoich,
ktorzy rozumiejg sytuacje, jest moim zdaniem potrzebna.
Pomaga poczuc sie lepiej i wiedziec, ze nie jest sie samemu
z takimi problemami. Zawsze tez mozna cos podpatrzec
od innych lub samemu podpowiedziec jak sobie radzic
z problemami dnia codziennego.

ZOFIA

Strach przed bélem

W wieku 51 lat, po 2 udarach mozgu
| zaczely sie moje powazne ktopoty
: ze zdrowiem. Po 2 latach wysokie
cisnienie, bardzo zta morfologia okazaty
 sie wyrokiem na moje nerki, ktore do
tej pory byty w bardzo dobrej kondycji. Po wstepnych
badaniach w szpitalu dowiedziatam sig, ze to juz 5 stadium
i jedynym ratunkiem zycia sgq dializy. Co czuje cztowiek,
ktory nagle z marszu ustyszy diagnoze, bedacg wyrokiem?
W pierwszym momencie przerazenie. Strach przed bolem
i przed smierciq.

Dobre stowo jest piekniejsze od kwiatka

Kiedys przeczytatam w Internecie, na stronie Ojca Piotra
Kleszcza takie zdanie: ,Dobre stowo jest piekniejsze od
kwiatka i smakuje lepiej niz najlepsza czekolada. Dobre
stowo jest radoscig serca, a rados¢ serca to poczgtek
szczescia®. To byta pierwsza z peretek jakie zaczetam wtedy
zbiera¢ w swoim zyciu. To byta moja ,brzytwa”. Te peretki
i ,brzytwy” pochodzity od dobrych ludzi, ktorych Pan
Bog postawit na mojej drodze. Tymi stowami zaczetam
zy¢ i to mi pomagato. Kiedys w trudnym momencie prof.
Smolenski powiedziat do mnie ,Stuchaj dziecino, nigdy nie
jest tak zle jak myslimy i nigdy nie jest dobrze, zeby nie
mogto byc¢ lepigj”. Te stowa bardzo mnie podniosty i daty
nadzieje.

Dopo6ki walczysz, jestes zwyciezcq

Na nerki choruje juz 8 lat. W tym czasie byty bardzo rozne
momenty. Byty bunty, konflikty, ztosci, ale znowu ratowaty
mnie peretki i brzytwy”. Duzo czasu spedzam przy
komputerze, tam szukam, czytam. Znalaztam ostatnio takie
stowa sw. Augustyna: ,Dopoki walczysz jestes zwyciezcq”.
Moge powiedziec tak — moim ratunkiem sg ludzie, ktorych
spotykam w realu, a takze wirtualnie. W tym wszystkim
ogromnym wsparciem jest grupa osob dializujgcych sie.
Wspaniale, ze ktos wpadt na taki pomyst i zabiega o to,
zeby chorym osobom umozliwi¢ wspolny wypoczynek,
wspolne wycieczki, wspolne grillowanie, wypady do
kina. To czas na nawigzanie bDlizszych relacji, nastepuje
wymiana doswiadczen, nawiqzujg sie przyjaznie. Na



tych spotkaniach odbywa sie naturalna terapia. A co
najwazniejsze cztowiek widzi, ze nie jest sam na Swiecie
z takim problemem. Choc¢ kazdy ma do niesienia wiasny
ciezar, musimy pamietac o stowach Pana Jezusa ,Jedni
drugich brzemiona noscie”. | to jest tajemnica sukcesu
radzenia sobie z choroba.

RAJMUND
Choroby bywaja straszne, ale
mnie to nie dotyczy
Urodzitem sie 52 lat temu i jak

wiekszos¢ z nas zytem w przekonaniu,
ze choroby bywajg straszne, ale mnie
to nie dotyczy. A jednak zycie koryguje
takie opinie. Bywatem zmeczony, ale
usprawiedliwiatem sie, ze wynika to
z intensywnego trybu zycia i ciggtej gonitwy. W 1992 roku,
podczas rutynowych badarn okresowych w pracy, okazato
sie, ze w moim moczu pojawito sie nieco biatka. Niby nic
powaznego, ale lekarz rodzinny skierowat mnie do kliniki
na oddziat nefrologiczny. | za to jestem mu wdzieczny,
poniewaz wiem, ze dzieki temu zyje. Po kilkutygodniowym
pobycie i przeprowadzeniu odpowiednich badan pojawito
sie podejrzenie ktebuszkowego przewlektego zapalenia
nerek. Majgc 29 lat i roczng coreczke Swiat nagle zaczat mi
sie wali¢. Najpierw byt encorton i waga skoczyta z 82 kg na
ponad 100 kg, a potem comiesieczne infuzje endoxanu.

Jak nie dac¢ sie postepujacej chorobie? Znalez¢
sobie zajecie

Nigdy nie zapomne mojej rozmowy z kierownikiem
oddziatu nefrologii, ktory na moje bardzo rozpaczliwe, ale
jednoznaczne pytanie, ,Jakie mam szanse” odpowiedziat
mi, ze ,Jedni zyjq z tq chorobg 2, inni 50 lat - ja zycze Panu
50". Poniewaz pracowatem naukowo w Instytucie Polskigj
Akademii Nauk mogtem wroci¢ do pracy, ale musiatem
znalez¢ jakies zajecie, ktore zaabsorbowatoby mnie na
tyle, abym nie myslat o postepujgcej chorobie. Ucieczkg
od rzeczywistosci okazato sie szybkie zrobienie doktoratu.
Osiem lat pozniej byt roczny pobyt w egzotycznej
Japonii i dopiero po powrocie z kraju kwitngcej wisni
.przypomniatem” sobie o chorobie i regularnie, co 3
miesigce pojawiatem sie w poradni nefrologicznej. Po
wyjsciu kolejne 2,5 miesigca pozornego spokoju, po czym
dwa tygodnie przed wizytg znowu narastajgcy stres — jak
bedzie tym razem? To niesamowite, ze idac do lekarza,
ktory przeciez chce mi pomoc, mozna tak bardzo stresowac
sie wynikami badan.

Choroba uczy cieszy¢ sie kazdym dniem
20 lat mineto i o ile kierownik oddziatu nefrologii miat
racje, to z tych zyczonych mi 50 lat pozostato mi jeszcze

catkiem sporo. Staratem sie wykorzystac ten czas jak
najlepiej. Gdyby nie choroba to nie potrafitbym sie cieszyc
tak bardzo kazdym danym mi i mojej Rodzinie dniem. By¢
moze to nas ludzi chorych wyroznia. Ale przeciez nie chodzi
0 to, ze aby byc lepszym cztowiekiem nalezy zachorowac.
Swiadomos¢ choroby i nastawienie do niej sg kluczowe.
Niebezpieczne sg skrajnosci. Mozna sie poddac i wywiesic
biatg flage. Ale pamietajmy, ze nie tak dawno (w latach 90-
tych) ludzie powyzej 50 lat byli ,skazani na smierc” z braku
dostepnosci dializ. Dzisiaj leczenie nerkozastepcze jest
mozliwe dla wszystkich, ktorzy tego potrzebuja.

Choroba i pobyt w szpitalu ucza pokory, wiec

i ja pokochatem swoje dializy

Na poczatku 2012 roku nadeszto to, co nieuniknione.
W styczniu poziom mojej kreatyniny siegnat juz 444 umol/|.
Swiadomy swojej postepujgcej choroby wiedziatem, ze
dializa i przeszczep nerki to kwestia czasu. | tak po 20 latach
wrocitem na ten sam oddziat nefrologii i uspokajajac zone
i corke (a pewnie i siebie)] mowitem, ze nie ma powodu
do paniki, przebadajg mnie i wroce do normalnego zycia.
W koricu z samochodem jezdzimy do przegladu co roku,
wiec ja moge sie porzadnie przebadac¢ raz na 20 lat.
Ale moje nerki niemalze przestaty juz pracowac i szybko
podjeto decyzje o dializie otrzewnowej. Jeszcze Kkilka
miesiecy wczesniej, gdyby ktos mi powiedziat, ze bede zyt
tylko dzieki jakies rurce w brzuchu i wodnym roztworom
glukozy, to bym po prostu nie uwierzyt. A dializy 4 razy na
dobe? Nie, to nie dla mnie. Ale choroba i pobyt w szpitalu
uczg pokory, wiec i ja pokochatem swoje dializy.

DOROTA

o Nerki przestaty pracowaé z dnia
| nadzien

| Zachorowatam tuz po studniowce.
Dostatam krwotok z nosa rano, gdy sztam
do szkoty i przez kilka godzin nie mozna
. go byto zatamowac. Trafitam do szpitala
i W ciggu czterech dni zdiagnozowano
catkowitg niewydolnos¢ nerek. Nerki
przestaty pracowac z dnia na dzien.
Przewieziono mnie do innego szpitala,
gdzie byt oddziat nefrologii. Diagnoza potwierdzita sie.
Szok, bo nerki mnie nigdy nie bolaty. Wydawato mi sie,
ze choroby nerek sg niegrozne, bo przeciez mamy dwie
nerki. To jest zapas jak jedna przestaje funkcjonowac. Po
drugie bytam mtoda, a w takim wieku sie nie choruje.
Miatam plany, przede mng matura, chciatam studiowac.
Lekarze mowiili, ze jedynym ratunkiem sg dializy, ale nie ma
migjsca. Na dializy trzeba przyjezdzac trzy razy w tygodniu.
Najblizsza stacja wtedy byta oddalona 150 km od domu.
Byt jeszcze rozwigzaniem przeszczep nerki, lecz trzeba
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czekac¢. Dodatkowo bardzo Zle sie czutam na poczgtku
choroby, organizm szybko sie zatruwat. Nie rozumiatam
w 0gole co sie dzigje.

Nie chciatam stysze¢ o podijczeniu mnie do
dializ

Po pierwsze nie wierzytam, ze mi potrzebne sg dializy.
Wydawato mi sie, ze ja moge bez nich zy¢, ze mi przejdzie
i wszystko bedzie normalnie jak do tej pory. Nie mogtam do
konca pojac na czym to polega, o co chodzi z tg sztuczng
nerkg, dlaczego mi jej nie wszczepig, czemu nie ma miejsc.
Dlaczego mogg mi zrobic¢ jedynie dialize otrzewnowsq i
gdzie zmieszcze 12 zmian po dwa litry ptynu w brzuchu
(obliczytam 24 litry). Nie chciatam stysze¢ o podtgczeniu
mnie do dializ, nawet sie nie zgadzatam, ale bardzo fatalnie
sie czutam. Nie jadtam i nie mogtam nawet gtowy uniesc
na tozku, bo tracitam przytomnos¢. Gdy juz bytam trzeci
dzien dializowana (dziato sie to szybko, bo od diagnozy do
pierwszej dializy mingto tylko pottora tygodnia) poczutam
sie troche lepigj. Wtedy dotarto do mnie powoli co sie
stato, ze juz nigdy nie bedzie jak do tej pory. Wszystko
sie zmienito — moje zycie, dotychczasowe plany legty
w gruzach. Myslatam, ze to koniec. Akurat w telewizji byt
program ,Z kamerg wsrod zwierzgt”. Zawsze wspolnie
z rodzing ogladalismy — z Mamag, Tatg, Siostrg i Bracmi.
Teraz ja tu sama daleko od domu, a oni w nim. | nigdy juz
tak nie bedzie jak byto.

Dializa wywraca swiat do géry nogami

Wszystko musi sie dostosowac do dializ. Ja nie mogtam
podjac studiow, pracy. Dopiero po wielu latach, gdy byta
wieksza dostepnosc¢ do dializ i lepsza jakos¢ dializ udato mi
sie zdoby¢ dyplom magistra chociaz nie w tym kierunku,
ktory planowatam przed chorobg. Cztowiek musi sie
dostosowac jeszcze pod wieloma innymi wzgledami. Scista
dieta, drastyczne ograniczenie picia ptynow. Im dtuzej
sie dializowatam tym wiecej ograniczen fizycznych, bole
kosci itp. Choroba ta izoluje od spoteczenstwa. Troche ja
sama mam obawy w kontaktach z otoczeniem — nie wiem
jak na mnie zareagujg, a troche otoczenie ma obawy
i watpliwosci jak sie zachowac - czy sie litowac nade mna,
czy byc obojetnym.

Rodzina to najwieksze wsparcie, a wiara
pozwala pogodazic sie i da¢ nadzieje na
przysztosc¢

Najwieksze wsparcie to rodzina. Pod kazdym wzgledem
mogtam liczy¢ na pomoc najblizszych. Zawsze jak i do tej
pory pomagajg mi w walce z chorobg i sg sensem mojego
zycia. Jest dla kogo walczyc! Byto tez wiele innych osob
z rodziny, szkoly, znajomych, przyjaciot wspierajgcych
mnie. Czasem byty to nieznane osoby lub znane tylko ze
styszenia, jak pani Wanda Kudasik-Szado, ktora przystata
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mi piekny list po goralsku, dodajgcy otuchy. Wspomne
tez kierowce karetki pogotowia Tadeusza Domarskiego,
ktory dla chorych zorganizowat bezinteresownie podroz
po Europie z dializami, noclegami i zwiedzaniem. Nalezy
dodac jeszcze kilku wspaniatych lekarzy leczacych
z oddaniem i sercem, a przede wszystkim, Kktorym
mogtam zaufac. Osoby dializowane, bedace w podobnej
sytuacji, to rowniez mini grupy wsparcia, jak tez poznane
w OSOD. Wazna jest wspolna wymiana doswiadczen
i sposobow radzenia sobie z chorobg. WSspolne
przezywanie problemow, radosci dodaje otuchy. Praca,
hobby i zainteresowania sg takze waznym czynnikiem
terapeutycznym dla mnie. Poczucie, ze jest sie komus
potrzebnym motywuje i napetnia optymizmem.Osobno
musze dodac, ze wiara jest tym najwiekszym motorem
do dziatania i pozwala zrozumiec sens istnienia mnie jako
osoby chorej. Pozwala pogodzi¢ sie i dac nadzieje na
przysztosc.

Wspolne spotkania integracyjne to czas na
wymiane doswiadczen, ale i odciggnigcie mysli
od szpitala

Choroba ludzi taczy, kazdy sie rozumie, mozna sie
dowiedzie¢ na temat leczenia, wymieni¢ doswiadczenia,
czy wspolnie nawet ponarzekac. Przede wszystkim mozna
sie zabawic¢, posmiac¢, mile porozmawiac. Nie ma nic
lepszego jak rados¢, Smiech, ktore odciggajg mysli od
szpitala, choroby. Wspolny wyjazd czasem dla niektorych
jest jedyng formg rekreacji ze wzgledu na trudng sytuacje
zyciowq. Wspomnienia z takich imprez tez sg fajne
i jeszcze bardziej wszystkich integrujg. Wiem to z witasnego
doswiadczenia. Na spotkaniach z osobami z pierwszej
mojej stacji dializ zawsze mile wspominamy ognisko na
Obidzy, ognisko z flisakami w Kroscienku i pieczonego
barana u mnie w domu. Jest wtedy wiele radosci.



