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CZY STRACH SIE MOZE BAC?

Komiks edukacyjny dla pacjentow pediqtryczn\/ch
z PNO (pierwotnymi niedoborami odpornoéci)
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O, czeid!
Wybacz, dopiero teraz
Cie zauwazytam.

Kiedy rysuje, potrafie

zapomnieé o cq*ym Swiecie.

Jestem Asia.
Mam 10 lat.
Mito Cie poznad!

Skoro czytasz ten
komiks, podejrzewam,
ze tak jak ja, masz
pierwotny niedobor

Nie wiem, jak to byto
z PNO v Ciebie,
ale ja diagnoze dostatam,
kiedy miatam 5 lat.

odpornogci.

Sprobujemy leczenia

immunoglobulinami.
Pedziemy dostarczad Asi
niezbedne przeciwciata,
pozyskane od zdrowych

dawcow. Ta metoda
pomaga wielu dzieciom

z PNO.

( KA
5

Oczywiicie, spréobujmy!
Tak bardzo cheiatabym,
zeby Asia juz nie
chorowata tak czesto.

Brakuje jej kontaktu
z przyjaciotmi.
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Jeili wszystko pdjdzie dobrze,
Asia bedzie mogta bawié sie
z innymi dzieémi, a potem
chodzi¢ do szkoty.

pInfuzja”.
Samo to stowo
jest okropne!

Wspaniale!
A jak dokfadnie wyglgda

leczenie immunoglobulinami?

Podajemy je w formie infuzji...

POWINNO
MOWIC SIE NA

10 .INFUJZJA".

Asiu, wktucie moze
cie troche zaboled.
Ale jestem pewna...

Moja dziewczynkal
Jestet prawdziwg
superbohaterkg!
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...ze bedziesz bardzo dzielna.

Ale generalnie
chodzito o wktucie
i podanie podskérne
przeciwciaf.

Wszystko bedzie dobrze.
Za kazdym razem bedzie
ci tez coraz fatwiej,
zobaczysz.

O, prosze bardzo,
Jui po whkiuciu.,
Nie byto tak zle!




Tak oto immunoglobuliny
zaczely pomagad mojemu
organizmowi broni¢ sie

przed infekcjami.

Nie musiatam juz
jezdzi¢ na wlewy
do szpitala. Infuzje
zaczeta robié mi
w domu mama.

Pycie superbohaterkg jest
ekstra. Nie boisz sie pajgkdw

wiektére mamy...

Nie boisz sig dotykaé surowego
migsa - jak niektorzy ojcowie...

Aja...
no cdz, zostatam
superbohaterkq.

No i wcale
a wcale nie
boisz sig infuzji...
W ogéle.
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Czasem mama
pyta mnie, jak czuje
sie podczas podania

przeciwciat. Czy nie jest

to dla mnie trudne.

Jest zdumiona,
ze infuzje w ogdle
nie robig na mnie
wrazenial

Ja wtedy
odpowiadam,
ze to nic takiego.

| ze superbohaterowie
nie zdradzajq swoich
sekretdow!

NIKOMU!

Czasami
nowet...

Ale doéé juz o tym,

Dzieki niej moge dzi¢
robi¢ wszystkie te
rzeczy, co inne osoby
w moim wieku.

najwainiejsze, ze terapia
immunoglobulinami dziata!

Spedzad czas
z przyjacidtmi. ..
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Uprawiaé sport...

Chodzié¢ na dodatkowe
zajecia...

Noiw ogéle chodzi¢
do szkoty..




.. cho¢ czasem wolatabym nie méc.

Ktof tutaj chyba
zapomniaf nauczyé
sie na sprawdzian.

dzieje? To juz trzeci.

Nie mam pojecia...
Zakuwam, naprawde
to umiem, a potem
na sprawdzianie
nie moge nic nopi;oc’.“

Asia, co sie

Jak ja
to powiem
rodzicom?

sprawdzian
w tym miesigcu...

Kochanie,
tak mi przykro...
Wiem, jok dobrze

byta¢ przygotowana..

Co sie stato?
Tak bardzo
stresowafas sig tym
sprawdzianem?

Nie, no co
ty, tatol!
W ogdle sig nie

denerwowatam...

Moja dzielna
dziewczynkal

.. czutam po
prostu kompletng
pustke w gfowie.

A moze stresowatas
sie czyms innym?

Wiesz, jutro masz
infuzje...

Co ty, dla Asiinfuzja
to butka z mastem.
A taka pustka w gtowie
czasem sie zdarza
w okresie dojrzewania...

Na przyktad
przy zakochaniu!
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Kochanie, jetli sie
czyms martwisz
albo denerwujesz,
mozesz mi o tym
powiedzied...

Asgiu? Wszystko
w porzgdku?

P
J A

YR |

Moéwitam
przeciez..
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Tylko zartuje!
Nic sie nie martw, stonko,
wszystko sie utozy!

Mamo, wyluzuj.
Wszystko jest ok.




M

Po zakonczonej infuzji...

.0
®

Co to byto...?
Jakie¢ zwidy...?

No i jak sie ma
moja nieustraszona
corka?

No to éiwietnie!
Po potudniu wybierzemy sie
wszyscy do lasu, fwieze
powietrze dobrze ci zrobi.
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P

Poze, nie majq
o czym gadad..?
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Chociaz w sumie...
Ja sama nie wiem,
co sie dzieje.

Daj spokoj,
to pewnie zwykfe
zmeczenie...

Moze rzeczywiicie
jestem zmeczo...

To byto dziwne...

Gdzie podziali
sie rodzice?

CO TO BY£O?




NIE, NIE, NIE...
TO TYLKO SEN...

%

Asiu, przepraszam,
nie chciatem cie
wystraszyc!

Co..? IGI..7
Jak ten niedzwiedz
z komiksu o PNO?

Tak! Podobnie jak
niedzwiedz I1GI,
jestem przyjacielem
dzieciz PNO.

To wy
istniejecie
noprawde?!

Myélatam, ze
to taka iciema
dla dzieci, jak

wrozkii krasnale.

Istniejemy po to,
by pomagac¢
dzieciom z PNO.

Oswajamy je z chorobg
i pomagamy radzié sobie
z trudnymi emocjami.
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Zatatwisz dla mnie \ To znaczy,
jednego dranial nie ze sig bojg,
ale...

Przestane sie bad...

Kiedy czujemy strach,
nikt nie ma mocy, by
przestal go czul za nas.
My sami musimy sie
z nim spotkad..

Chetnie ci pomoge,

ale nie moge niczego
Lzalatwid¢” za ciebie.
Nie mam takie] mocy.

Spotkac? O nie,
nie ma mowy...

Zresztg,
zapomnij o tym.
Niczego sig nie
bojg, nie wiem,
czemu tak
powiedziatam.

Rozumiem... Tylko wiesz,
jeéli jednak masz w sobie )
strach, jest to zupefnie Warto sig mu

normalne. przyjrzec.
Zaakceptowad,

ze jest.

Czasami to
wszystko, czego
strach potrzebuje,
by odejéc.

Asiul Tutaj jestes!

Nie zauwazyliimy,

kiedy zostataé tak
daleko za namil

Zresztq,
to i tak nie ma
znaczenia, ko ja
sie weale nie boje!
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Cate szczeicie,
ze nic cisie nie stafo..
Musiataé sie wystraszy¢,
kiedy zostataé sama.

Asia? Wystraszyé?
Nie cgdzel Ale corcia...
czy dobrze styszatem,
ze z kimé rozmawiasz?

Ja? Nie.. Po prostu
myélatam na gtos.
Wracajmy juz moze.

Czy ta nauvka
ma w ogdle
sens?

Znowu na
sprawdzianie
mogeg mied

..ze ta pustka
pustke

w gfowie nie ma
zwigzku ze
sprawdzianem.

Lek, ktory tfumisz
w sobie od dawna,
mégt wymkngd sie M,

spod kontroli. O czym mowisz.

I daj mi spokdj,

)\  muszg sig teraz

Rlokuje cie N\ vezyé.
podczas klasowek... [
I pfata inne figle.

Ale udawanie, o
ze nie czujesz - FUF 000000CH,
strachu, tylko 1A% e — DAJ MI WRESZCIE
pogorsza sprawe... 4l B ¥ SPOKQJ! MIALES M
: iy POMAGAC, A TYLKO
MNIE WKURZASZ!

AAVAVAVA AT
X SIS
X RO

<

Wiem, ze to
nie jest fatwe..
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No i dobrze,
ze sobie poszedt.
PrzynajmnT&j
w koncu jest cicho.

SKONCZ JUZ, OK?
NIE POTRZEBUJE CIE!
MAM JUZ DOSYC
TWOIJEGO...

et
O
KR

s etets
o
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o
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2
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Dzien kontroli v lekarza. I1 W gabinecie lekarskim.
\V

Pani doktor chciata
dzisiaj porozmawiad ; ‘

z tobg chwile na ||,

osobnosci. =

(“

Czy to
jest dla
Ciebie ok?

Asiu, chciatam porozmawiad
z tobgq dzisiaj, bo w tym
tygodniu zdiagnozowatam PNO
u pewnej matej dziewczynki...

Asiu? Wszystko
w porzqdku?

Ty zawsze
znositaé je wrecz
niewiarygodnie
dobrze...

Pomyélatam wigc,
ze mogtabys
opowiedzied tej
dziewczynce,
jak radzisz sobie

ze strachem.

..podobnie jak ciebie,
chcemy jq leczyé
immunoglobulinami.

Bardzo boi sie infuzji.

Asienko...
Co sie stafo?

T

NIENAWIDZE INFUZJI!
JESTEM PRZERAZONA
ZA KAZDYM RAZEM,
KIEDY WIDZE IGEE!

WSZYSTKIM WYDAJE
SIE, ZE TO EATWE
DLA MNIE, A JEST

ZUPEENIE INACZE)...
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RODZICE, PANI...
MYSLICIE, ZE JESTE

JAKAS SUPERBOHATERKA.
A TO NIEPRAWDA!

BOJE SIE | W OGOLE
SOBIE Z TYM NIE
RADZE! NIGDY TEGO
NIE POTRAFIAM!

M

CO MIAEABYM
POWIEDZIEC TEJ
DZIEWCZYNCE?

+UDAWAJ, ZE
WSZYSTKO JEST OK"?
~BADZ DZIELNA"?

Jestem
tchoérzem...

Tyie [otjui
Juz dawno

przyzwyczaic

mam inFuzje“

powinnqm sie
C.. ,’i

]

—

Asiu, wkiucie
potrafi byé bolesne,
To normalne czué
strach w takiej
sytuacji.

Nawet jeili
doiwiadcza sie
jej po raz setny

Myéle,
ze powinnyimy
powiedzied twoim
rodzicom...

Nie, niech
im pani nic nie
mowi, nie chce...

Asiu, niczego
nie powiem bez
twojej zgody.

Ale uwazam,
ze ty sama powinnasé
z nimi porozmawiacd.

Powiedzied, jak
sie czujesz.

Jestem pewna,
ze poczutabyi sie lepiej,
gdybyé powiedziata
im prc{wdq.
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W DRODZE ZE SZPITALA DO DOMU.

Co tam, Asiu?
Zamyélasz sie
tak czesto. Na bank
jestef zakochanal



Tato, nie jestem
w nastroju do
zartow.

PRZESTAN!
TO NIE JEST
SMIESZNE!
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Hej, nie chciatem
cie urazic¢. Przeciez
wiesz, ze bez wzgledu
na oceny jestes mojg
superbohaterkgq.

OJI Asiu?
juz wraciliiciel
Moze..

NIE CHCE
ZNIKIM
ROZMAWIAC!

Jestem émiertelnie
powainy!

Ktot zawrocit ci w glowie
i potem na sprawdzianie
nie mozesz sie skupic...

PRZESTAN
MNIE TAK
NAZYWAC!

Co jej sie
stato..?

Nie mam

pojecia...




Rysowanie
zazwyczaj
ci pomaga...

I6H!
TAK SIE CIESZE,
ZE JESTES...

Mam jedno
zyczenie,
Chyba wiesz
Jjakie.

1

Dobry pomyst
z tym rysowaniem!
Narysuje ci, co

tylko chcesz!

§miesznego
kota? Awokado
grajgce na vkulele?

Asiu, narysuj
swéj strach..

Nie ma opcjil

Moze sie bad,
ze nigdy nie zostanie
zouwciony i zrozumiany.

..ale narysuj go

ze wspotczuciem.

Jakby on sam sie
czegos bat.

To bez sensul

Czy strach sie
moze baér?
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powtarzacie.

L]
~N
“
3
8]
N
2
o]
=

Ale...

bedziesz
przy mnie
caty czas?

1
Biedactwo
C-ANPROM/PL/PID/0012, 04/2024




Za kazdym
razem, kiedy
mam mieé infuzje...
_l?ordzo sie boje.
Ze bedzie bolato.

Wiesz kochanie...
gdybym miata
mie infuzje,
tak jak ty..

Tez bym sie bata.

Nigdy nic nie
mowitam, bo
bardzo chciatam
by¢ dzielna...
Myélatam, ze
sie przyzwyczaje...

No pewnie...
Doraili te? bojg
sie wkiué. Ja czuje
sig nieswojo nawet
przy zwyktym
pobraniuv krwi.

Ale.. dlaczego
nigdy wczeiniej
mi tego nie
méwiliscie?

Zjedzmy cof.
przy Posu’ku mozemy
pomyiled, jak oswajad
lek podczas infuzji.

jedzeniel
Jestem gtodny
Jjak wilk.

Dziekuje wam!
Poczutam ulge,
kiedy opowiedziatam
wam o wszystkim..
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Nawet nie wiem...
Chyba myéleli¢my,
ze lepiej nie
poruszcl_c' tego
tematu. Zeby cig
nie wystraszyd.

zrobito sie stabo,
kiedy miatem mie¢
szczepienie na grypg...
Batem sig, mimo ze
byfem juz dorostym
facetem.

A\

Nie jest tatwo
méwié o strachu.
Ale kiedy
o nim mowimy,
oswajamy go.

A ja, kiedy
opowiedziafal
o mnie.




Tydzier'\ péiniej...
—

[/

Hej, jestem Asia.
Tak jak ty, mam pierwotny
niedobdr odpornoici. | tak
jak ty boje sie infuzji.

7 Opowiem ci jednak,
co pomaga mi
tagodzi¢ moj strach.

Warto jest narysowad
swdj strach. Kiedy trafia
na kartke, nie wyglgda

juz tak strasznie.

Ja lubie tez wyobrazaé
sobie, ze kiedy mam
infuzje, towarzyszy mi
moj opiekun IGI,

Ale on jest super!

Mama znalazta tez
dla mnie specjalne
¢wiczenia oddechowe.

Powoli weiggam
powietrze nosem,
zatrzymuje na chwile
w sobie, a potem
wypuszczam ustami.

Takie ¢wiczenia
warto robié
codziennie.
$q bardzo

przyjemne!

A kiedy éwiczy
sie regularnie,
dobrze uspokajajg
przy samej infuzji.

O, wtaénie tak!

Mozesz tez pougniatad
coé przed infuzjqg.
Na przyktad takiego

¢miesznego gniotka.
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Przede wszystkim
jednak pamietaj,
ze masz prawo
czud strach.

To wazna emocja

i lepiej jej

Mozesz zaptakad lub
jekngé podczas wkiucia
- to zupetnie normalnel

21




tez pomoggqg ci os
Wyjaénig ci, czy

Ten komiks i mi¢

i jak wazna jest infuzja
dla twojego zdrowia.

woic strac

h!
m jest PNO b

o —

Kiedy lepiej rozumiemy,
na czym polega nasze
leczenie, tatwiej jest
nam radzi¢ sobie ze

strachem.

Dziekuje!

‘ Teraz boje sie
l Jjuz troszke( mniej.

Mozesz skorzystaé z moich ‘
sposobdw fagodzenia leku
lub poszukad wtasnych.
Ciekawa jestem, co Tobie

pomaga najbardziej
w stresujgcych sytuacjach?
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Autor komiksu:

Dominik Skiba

Artysta sztuk wizualnych,
Grafik komputerowy

www.domingoart.com

Czes$¢! Mam naimie Dominik. Choruje na ciezki, ztozony niedobér odpornosci (SCID).
Urodzitem sie bez grasicy, czyli kluczowego organu odpowiadajgcego za prawidtowe
ksztattowanie sie uktadu odpornosciowego. Przeszedtem dwa przeszczepy szpiku
kostnego. Ostatni przeszczep uratowat mi zycie, ale niestety nie zagwarantowat mi
powrotu do zdrowia. Kazdego dnia zmagam sie z autoagresjg immunologiczng

i hemoliza.

Przez chorobe moje zycie od dziecka uptywato mi w izolacji. Byto to dla mnie bardzo
trudne, ale z drugiej strony popchneto mnie do rozwoju w obszarach, z ktérych
czerpie do dzisiaj. Sam nauczytem sie jezyka angielskiego, z pasjg pogtebiatem
swojg wiedze z zakresu rysunku i grafiki komputerowej. Dzi$ chetnie angazuje sie
w projekty graficzne, ktére pozwalajg szerzy¢ wiedze o uktadzie odpornosciowym
oraz o trudnosciach, jakie niesie ze sobg zycie z nieuleczalng chorobg. Oprdcz
rysowania uwielbiam filmy, gry komputerowe i klocki LEGO (tak, dorosli tez potrafig
uktadac je godzinami!).

,Dwie strony mojego zycia” — pasje i choroba

Dlaczego opowiadam Ci o tym wszystkim? Bo chciatbym pokazac Ci,

ze zaangazowanie w to, co kochasz, pozwala przetrwac¢ nawet najtrudniejsze chwile i cieszy¢ sie zyciem mimo
choroby. Zycze Ci, by Twoje pasje dostarczaty Ci na co dzieri wiele radoéci i satysfakcji — tak jak dzieje sie to w moim
przypadku. A gdyby ktoregos dnia byto Ci ciezko, wiedz, ze jestem i trzymam za Ciebie kciuki!

SLOWNICZEK POJEC

— lek przed igtami, ktéry moze towarzyszy¢ zarowno dzieciom, jak i dorostym.
Pojawia sie przed wktuciem, np. podczas zastrzyku, pobrania krwi lub infuzji, a czasem nawet na samg mysl o wktuciu.

— nieprawidtowy i zbyt szybki rozpad krwinek czerwonych, ktéry moze skutkowac u pacjenta m.in. anemia
(czyli niedokrwistoscig).

— inaczej przeciwciata. Pomagajg organizmowi rozpoznawac i zwalcza¢ drobnoustroje
(bakterie, wirusy, grzyby oraz pasozyty), aby ochronié¢ go przed chorobami.

—inaczej wlew: podanie do organizmu ptyndéw (lekow) za pomocg wktucia podskdrnego lub dozylnego.
Pacjenci z PNO otrzymujg immunoglobuliny wtasnie poprzez infuzje.

—okreslenie, pod ktérym kryje sie grupa okoto 500 réznorodnych choréb
charakteryzujacych sie nieprawidtowym funkcjonowaniem jednego lub kilku elementéw uktadu odpornosciowego.
Skutkiem PNO moze by¢ wystepowanie przewlektych, ciezkich, nietypowych lub nawracajgcych infekcji. Jednym
z wariantow PNO jest SCID, czyli ciezki, ztozony niedobdr odpornosci (ang. severe combined immunodeficiency),
charakteryzujacy sie szczegdlng podatnoscig na zakazenia.

—reakcja obronna uktadu immunologicznego, ktory probuje zwalczaé swoje wtasne
komorki, uwazajac je mylnie za niebezpiecznych intruzéw w organizmie.

Referencje:
1. https://primaryimmune.org/sites/default/files/IDF-Patient-Family-Handbook-for-Primary-Immunodeficiency-Diseases-6th-Edition.pdf, dostep 04/2024
2. Tangye SG et al., J Clin Immunol. 2022 Oct;42(7):1473-1507
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Asia nazywana jest przez swoich rodzicow
superbohaterka. Trudno sie dziwié¢: majgc PNO,
regularnie przyjmuje infuzje, a w ogodle nie boi sie
wktucia... A przynajmniej tak twierdzi.

Komiks, ktéry trzymasz w rekach, pokazuje, ze strach jest
naturalng emocja. Nasz lek chce by¢ zauwazony
i zrozumiany. Chce, by o nim rozmawiac!

Asia odkrywa te prawde dzieki jeleniowi IGl i uczy sie, jak radzi¢
sobie z lekiem przed infuzjami — by potem dzieli¢ sie tg wiedza
z innymi dzieémi z PNO.

Firma Takeda serdecznie dziekuje za wspodtprace
Dominikowi Skibie, artyscie chorujgcemu na ciezki, ztozony
niedobdr odpornosci (SCID) — za zilustrowanie komiksu
i podzielenie sie w nim elementami wtasnej historii.

Materiat edukacyjny dla pacjentéw i ich opiekunéw, przygotowany

z inicjatywy i sponsorowany przez firme Takeda, CCANPROM/PL/PID/0012, 04/2024 qu ra opieko
Niniejszy materiat nie powinien by¢ traktowany jak profesjonalna porada medyczna. [ ) na cate zycie
W celu uzyskania dodatkowych informacji prosimy o kontakt z lekarzem.

Osoba wymieniona w materiale wyrazita zgode na upublicznienie swojej historii

i danych osobowych.

Copyright © 2024 Takeda Pharmaceutical Company Limited. Wszelkie prawa
zastrzezone. Wszystkie znaki handlowe sg wtasnosciami ich prawowitych wtascicieli.
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