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Jacy jestesmy?

Zycie we dwoje - jak to jest, gdy jedna
potowka jest chora na muko

Niniejszy artykut jest swego ro-
dzaju rozszerzeniem rozwazan poru-
szonych w jednym z numeréw ,Mu-
kowiscydozy” (30/2012)
mgr Bartosza Orlicza — Mukowiscydoza

w artykule

w relacjach z bliskimi, w czesci doty-
czacej relacji partnerskich w zwigzku.
Postaram sie tutaj poruszyc¢ kilka kwe-
stii zwigzanych z byciem osoby chorej
na mukowiscydoze w zwigzku z osobg
zdrowa: od problematyki dotyczacej in-
formowania drugiej osoby o chorobie,
po bycie w zwiazku z osobg chorg, a na
planowaniu rodziny koriczac.

W Zyciu kazdej dojrzewajacej osoby
przychodzi taki czas, kiedy zaczyna sie
ona interesowac picig przeciwna. Pierw-
sze przyjaznie czy tez zauroczenia z cza-
sem moga przeksztatcic sie w powazniej-
sze zwigzki — taka kolej losu czeka wielu
z nas. Do$wiadczenia zwigzane z byciem
w zwigzku osoby chorej na mukowiscy-
doze teoretycznie niczym nie réznig sie
od doswiadczer os6b zdrowych. Ale tak
jak napisatem - tylko teoretycznie, bo
w praktyce osoba chora musi zmierzy¢
sie z kilkoma waznymi kwestiami doty-
czacymi tej problematyki, ktére posta-
ram sie omowic w dalszej czesci.

Kiedy poinformowa¢
o chorobie?

To jedno z podstawowych pytan, na
ktére trzeba sobie odpowiedzie¢, po-
dejmujac decyzie o powiadomieniu
osoby, z ktdra jest sie w zwigzku, o swo-
jej chorobie. Tego kroku nie da sie,
niestety, unikna¢. Predzej czy poézniej
stanie sie przed koniecznoscig poinfor-
mowania swojej drugiej potéwki o tym,
Ze jest sie chorym na mukowiscydoze.

A wiec pierwsze pytanie brzmi:,Kie-
dy powiedzie¢?" Po miesigcu? Dwoch?

Szedciu? A moze pdzniej? Niestety, nie
ma tutaj jednoznacznej odpowiedzi i nie
da sie doktadnie okresli¢ stosownego
momentu na poinformowanie partnera
lub partnerki o swojej chorobie. Wyda-
wac by sie mogto, ze wszystko zalezy
od tego, do jakiego etapu dotarfa znajo-
mos¢ dwoch oséb: mitosci, zakochania,
a moze dopiero kolezeristwa?

Wyczucie odpowiedniego mo-
mentu moze okaza¢ sie niezwykle
trudne. Wiadomym jest, ze nie da sie
w nieskoriczono$¢ ukrywac choroby,
ktérej nieodzownymi elementami s
m.in.. koniecznos¢ przyjmowania le-
kéw, robienia inhalacji czy chociazby
uporczywy kaszel, ktéry meczy prawie
kazda osobe z mukowiscydoza. W kté-
rym$ momencie partner zacznie zada-
wac pytania: ,Dlaczego kaszlesz?', ,Po
co ci te tabletki?"i tym podobne.

Decyzje o poinformowaniu part-
nera o chorobie mogg utrudniac¢ np. zte
wspomnienia z tym zwigzane z okresu
dziecinstwa, kiedy réwiesnicy nie do
korica zaakceptowali nas i nasza cho-
robe. Obawa przed ponownym odrzu-
ceniem — tym razem ze strony osoby,
na ktérej nam zalezy — spowoduje nie-
konczace sie przektadanie tej waznej,
a moze nawet jednej z najwazniejszych
rozmow w waszym zwigzku.

Co sie stanie, gdy powiem

o swojej chorobie?

Jest to jedno z kolejnych pytan, jakie
bedzie sobie zadawat chory przed pod-
jeciem tej waznej decyzji. Obawa przed
utrata osoby, na ktérej nam zalezy, jest
czyms zupetnie naturalnym. W tym wy-
padku odpowiedzi s3 tylko dwie: albo
partner nas odrzuci, albo zaakceptuje.
Wszystko zalezy od naszej relacji z nim

i od tego, jak jestesmy ze sobg zzyci.
Jednak, jak by nie byto, decyzje o po-
zostaniu z nami w zwigzku musi podjac
partner, ktérego poinformujemy o cho-
robie i ktéremu wypada co nieco o niej
powiedzie¢. To wiasnie miedzy innymi
ten czynnik — czyli sposob, w jaki przed-
stawi sie chorobe i swoj stan zdrowia —
moze odegra¢ wazng role w podjeciu
ostatecznej decyzji naszego partnera.

Natalia: Bardzo wazng rola
w zwigzku dwdch oséb jest bezgra-
niczne zaufanie, a przede wszystkim
mowienie prawdy. Osoby dotkniete
mukowiscydoza maja bardzo trudne
zadanie, z ktérym musza sie zmie-
rzy¢, chcac zy¢ w zwiazku z druga
osobg, informujac ja o chorobie,
ktora nie jest na dzien dzisiejszy ule-
czalna. Mimo iz jest to jedna z naj-
trudniejszych decyzji w zyciu tych
o0séb, to poinformowanie drugiej
potéwki o chorobie moze okazac sie
ogromnym plusem.

lle powinienem powiedzie¢
o chorobie?

Jesli juz zdecydujemy sie poinformo-
wac o swojej chorobie, to bardzo wazng
rzeczg jest ustalenie sobie pewnej gra-
nicy zwiazanej z iloscig informadji, jakie
chce sie przekaza¢ o mukowiscydozie
przy pierwszej rozmowie. Na pewno
nie nalezy od razu mowic¢ wszystkiego.
Zreszta wystarczy postawi¢ sie w od-
wrotnej sytuadji i wyobrazi¢ sobie, ze
to my jestesmy zdrowi i niebawem
nasz partner przekaze nam informa-
cje o jakiejs nieuleczalnej chorobie.
Czy w takim momencie ktokolwiek
zyczytby sobie ustysze¢ to, ze muko-
wiscydoza jest nieuleczalna, ze skraca
zycie, ze naktada na chorego pewne
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Mukowiscydoza wigze sie z konkretnymi problemami i obcigzeniami zwigzanymi z rodzicielstwem

obowiazki i ograniczenia? Chyba nie.
Tym bardziej, ze dla partnera bedzie to
catkiem nowe do$wiadczenie, ktéremu
bedzie musiat sprostac. Oswajanie sie
z chorobg to wbrew pozorom proces
dtugotrwaty. Partner bedzie réwniez
potrzebowat czasu na to, aby przy-
zwyczai¢ sie do choroby, do nagtych
stanéw pogorszenia naszego zdrowia
i wielu innych rzeczy, ktére niesie ze
sobg mukowiscydoza.

Natalia: O mukowiscydozie
pierwszy raz ustyszalam na zaje-
ciach szkolnych, na ktérych przed-
stawiono nam artykut chorego na
mukowiscydoze Roberta Hellfeiera.
Chcac dowiedziec sie nieco wiecejna
temat choroby, odszukatam go, po
czym umowilismy sie na spotkanie.
Robert opowiadal o mukowiscydo-
zie swobodnie, jakby o ksiazce, kto-
ra byta w swoim rodzaju zabawna.
Dowiedziatam si¢ bardzo wiele na
temat choroby, a przede wszystkim:
jakie ma podtoze, skad sie bierze ka-

szel, wydzielina i dlaczego tak waz-
nym elementem w zyciu chorych na
mukowiscydoze s3 inhalacje oraz fi-
zjoterapia. Dzigki spotkaniu miatam
jasne pojecie na temat tej choroby,
lecz chcialam wiedzie¢ coraz wie-
cej. Mozna powiedzie¢, ze tak sie to
wszystko rozpoczeto.

Pozytywne skutki bycia
w zwigzku

Przebrnelismy juz przez niektére wat-
pliwosci i obawy zwigzane z poinfor-
mowaniem partnera o swojej chorobie.
Zaktadajac, ze partner zaakceptuje
nas i nasza chorobe i bedziecie dalej
w zwigzku, mozemy teraz skupic sie na
pozytywnych aspektach tej sytuacji —
czyli korzysciach, jakie moze nam dac
Swiadomos¢, ze pomimo naszej niepet-
nosprawnosci znalazt sie w zyciu ktos,
dla kogo na drugim miejscu jest cho-
roba, a na pierwszym my. Taka sytuacja
bedzie dla nas z pewnoscig motywacja
dajaca nam site do walki z choroba.

Odpowiednie leczenie i dbanie o swoj
stan zdrowia moze sta¢ sie od teraz
priorytetem. W koricu nie robi sie juz
tego tylko dla siebie, ale dla siebie i dla
tej drugiej osoby — czyli po prostu dla
was. Poza tym $wiadomos¢ zachorowa-
nia, ewentualnej koniecznosci hospita-
lizacji i zwiazanego z tym odizolowania
od drugiej osoby daje swego rodzaju
pozytywnego ,kopa” do dziatania - co
wigze sie z szeroko rozumianym poje-
ciem motywadji.

Natalia: Jestem bardzo szcze-
sliwa, ze mam kogo$ tak bardzo
kochanego, a przede wszystkim
dlatego, ze moge pomdéc mu lepiej
zy¢, motywowac go do dalszej walki
i by¢ obok, gdy nadchodza gorsze
dni. Wazne jest to, by przestrzegac
zasad, by zdrowa osoba takze dbata
o swoje samopoczucie i zdrowie, by
nie stac sie zagrozeniem dla bliskiej
osoby. Trzeba wiedzie¢, ze jesli jest
sie chorym to, niestety, nalezy sie
odizolowag, by nasze przezigbienie,
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ktére trwa stosunkowo krétko, nie
byto zagrozeniem dla chorego, ktory
w razie ,ztapania” naszej dolegliwo-
$ci moze leczyc sie znacznie dtuzej,
a w najgorszym wypadku wylado-
wac w szpitalu.

Wedle przystowia: ,Kazdy kij ma
dwa korice’, tak i w tym przypadku pozy-
tywne emocje 0soby chorej moga prze-
plata¢ sie z tymi negatywnymi. Nazwat-
bym to syndromem obwiniania sie. Nie
jest przeciez tajemnica to, ze niestabilny
stan zdrowia bedzie miat wptyw na tak
zwang najblizszg przysztos¢. Zaplanowa-
ny weekendowy wieczér moze z dnia na
dziers zmienic sie w niezaplanowane po-
gorszenie stanu zdrowia. Nieoczekiwana
rezygnacja z wypadu do kina, dyskoteki,
czy tez ze spotkania ze znajomymi — to
jedna z rzeczy, do ktérej partner osoby
chorej bedzie musiat przywyknac.

Rodzicielstwo
w mukowiscydozie

Jedna z wazniejszych rzeczy dla nas
jako dorostych oséb chorych na muko-
wiscydoze — na pewnym etapie zycia
- bedzie kwestia posiadania w przy-
sztosci potomstwa. Niestety, mukowi-
scydoza wiaze sie z konkretnymi pro-
blemami i obcigzeniami zwigzanymi
z rodzicielstwem.

W przypadku mezczyzn chodzi tu-
taj o nieptodnos¢ spowodowana gtow-
nie poprzez niedrozno$¢ lub zanik funk-
¢ji nasieniowodow, ktére moga prowa-
dzi¢ do azoospermii. Aby upewnic sie,
czy znajdujemy sie w 98% mezczyzn
z mukowiscydoza, ktérych dotyczy
ten problem, mozemy wykonac u sie-
bie badanie nasienia, ktére potwierdzi
bad? tez zaneguje wystepowanie tego
problemu. W zaleznosci od osrodka
koszt wykonania takiego badania to
kwota rzedu 50-100 zt. W przypadku
kobiet chorych na mukowiscydoze
problem z zajsciem w cigze spowodo-
wany jest gromadzeniem sie w szyjce

macicy gestego $luzu, ktéry utrudnia
zaptodnienie, ale go nie wyklucza.

Para starajgca sie o posiadanie
dzieci powinna pomysle¢ réwniez
o0 wykonaniu odpowiednio wczesnie
badania genetycznego u osoby zdro-
wej na obecnos¢ nosicielstwa mutacji
genu powodujacego mukowiscydoze.
Jest to bardzo wazna kwestia, gdyz uzy-
skanie takiej informacji moze wptynac
na ostateczng decyzje o posiadaniu
potomstwa i planowaniu przysztosci.
Badanie takie, po uprzedniej wizycie
w poradni genetycznej, mozna wyko-
na¢ w ramach Narodowego Funduszu
Zdrowia. Niedoskonatoscig tego bada-
nia jest jednak to, ze szuka sie jedynie
kilkunastu najczesciej wystepujacych
mutacji choroby. W zwigzku z tym brak
wadliwego genu u osoby zdrowej nie
daje 100-procentowej pewnosci, ze
osoba ta nie posiada przypadkiem in-
nej mutacji sposréd okoto 1900 obec-
nie znanych. W takim wypadku nadal
istnieje ryzyko 1:500, ze dziecko bedzie
chore na mukowiscydoze. Gdyby wynik
badania wskazat, ze partner (partner-
ka) osoby chorej na mukowiscydoze
posiada wadliwy gen, to wzrasta wte-
dy prawdopodobieristwo urodzenia
chorego dziecka i wynosi ono 50%,
a w pozostatych 50% istnieje prawdo-
podobienistwo, ze dziecko bedzie je-
dynie nosicielem wadliwego genu bez
objawow klinicznych.

Odrebnymi  kwestiami dotycza-
cymi rodzicielstwa osoby chorej na
mukowiscydoze sa: jej warunki spotecz-
no-ekonomiczne, stan zdrowia oraz na-
stawienie psychiczne. Poprzez warunki
spofeczno-ekonomiczne nalezy tutaj
rozumie¢ kwestie zwigzane z material-
nym i finansowym utrzymaniem przy-
sztej rodziny. Chory moze sie zastana-
wia¢, czy da rade utrzymac finansowo
swoja rodzine, a takze samego siebie.
Chodzi tutaj przede wszystkim o wy-
datki niezbedne do kontynuadji lecze-
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nia, ktore, jak by nie patrze¢, pochtania-
ja spora czes¢ domowego budzetu.

Jedli chodzi o stan zdrowia, to
u kobiety wazng kwestia, jeszcze przed
podjeciem swiadomej decyzji o macie-
rzynstwie, jest swiadomos¢ zagrozen,
jakie niesie ze soba ciaza, ktéra np.
z powodu stabego stanu odzywienia
i ostabionej funkgji ptuc moze byc¢ nie-
bezpieczna zaréwno dla kobiety, jak
i jej dziecka.

Ostatnia kwestia — nastawienie
psychiczne - zwiagzane jest ze sSwia-
domodcia ewentualnej wczesniejszej
Smierci osoby chorej. Chory przed
podjeciem decyzji o rodzicielstwie mo-
ze zadawac sobie proste, aczkolwiek
zasadne pytania o przyszto$¢ swojej
rodziny: ,Co ona zrobi, gdy przedwcze-
$nie umre?’ ,Jak i czy sobie beze mnie
poradzi?” - podstawowe pytania, na
ktére nikt z nas nie zna odpowiedzi.
Chory moze réwniez zastanawiac sie
nad tym, czy jego stan zdrowia pozwo-
li mu na wychowywanie i opieke nad
dzieckiem, czy nowe obowiazki w roli
ojca czy tez matki nie stang sie przy-
Czyna pogorszenia jego stanu zdrowia?

Na te wszystkie pytania musi-
my sobie my, jako dorosli chorzy na
mukowiscydoze, odpowiedzie¢ sami.
A ostateczna decyzja o posiadaniu po-
tomstwa powinna by¢ podjeta z petna
$wiadomoscig konsekwencdji, jakie mo-
Ze ze soba niesc.

Pamietaj

» Decyzja o poinformowaniu partne-
ra jest indywidualng sprawa kazde-
go chorego.

e Informacje o chorobie nalezy prze-
kazywac stopniowo.

e Decyzja o posiadaniu dzieci powin-
na by¢ podjeta odpowiedzialnie
i z petng Swiadomoscia konsekwen-
cji, jakie moze ze soba nies¢.

Robert Hellfeier
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