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Wydaje nam si´ zawsze, ˝e osoby chore i niepe∏nosprawne
stajà na marginesie ˝ycia spo∏ecznego. Przyjmujà swojà
przysz∏oÊç jako nieuniknione odosobnienie i cierpienie. Ale jednak
nie jest tak do koƒca.

Nades∏ane prace na Konkurs Stena sà pe∏ne optymizmu,
radoÊci ˝ycia i planów na przysz∏oÊç. Autorzy nie wstydzà si´
swoich trudnoÊci, prze˝ytych kryzysów i poczucia beznadziejnoÊci.

Choroba pozwoli∏a im na dojrza∏oÊç spojrzenia na ˝ycie. Da∏a
im umiej´tnoÊç cieszenia si´ ka˝dà chwilà. Zatracamy cz´sto t´
umiej´tnoÊç w pogoni dnia codziennego. Nie zauwa˝amy pi´kna
zmian pór roku, drobnych gestów sympatii ze strony innych. 
Z drugiej strony do rangi problemu urastajà sprawy drobne, nie
warte zachodu.

Wierzymy, ˝e ta ksià˝ka napisana przez samo ˝ycie nazna-
czone ci´˝kà, nieuleczalnà i prowadzàcà do niepe∏nosprawnoÊci
chorobà, pomo˝e znaleêç sens ˝ycia tym chorym, którzy zmagajà
si´ z jego bezsensownoÊcià. Nie potrafià bowiem poradziç sobie 
z chorobà, która zmieni∏a ich ˝ycie. 

Wierzymy równie˝, ˝e osobom zdrowym zwróci uwag´ na to, co
w ˝yciu jest wa˝ne, a jednoczeÊnie pomo˝e zrozumieç osoby
przewlekle chore.  

Je˝eli choç jednej osobie ta ksià˝ka pomo˝e, b´dzie to jej
niewàtpliwy sukces.

Jolanta Grygielska
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Alina BanaÊ 

Reumatyzm oswojony

Mam 59 lat, od czterech lat jestem na emeryturze. Pracowa∏am
jako projektant w du˝ym biurze projektów. Na rzs choruj´ od
siedemnastu lat. Uda∏o mi si´ przez ten czas zachowaç sprawnoÊç
fizycznà, a tak˝e pogod´ ducha i zadowolenia z ˝ycia.

Jako osoba metodyczna (jestem in˝ynierem) ujm´ rzecz w pun-
ktach:
1. Leczenie i jego efekty.

Od momentu rozpoznania u mnie rzs by∏am nastawiona bojowo
wobec mej choroby. By∏am gotowa poddaç si´ ka˝dej formie terapii.
Kiedy pi´tnaÊcie lat temu zalecono mi operacj´ (synowektomi´)
kolan, zgodzi∏am si´ bez wahania. By∏a to w∏aÊciwa decyzja podj´ta
we w∏aÊciwym czasie. Obecnie co dwa lata wyje˝d˝am na leczenie
w Âlàskim Szpitalu Reumatologicznym, skàd wracam podrepe-
rowana fizycznie i psychicznie.
2. Przyzwyczajenie

Przewlek∏a, ale nie zagra˝ajàca ˝yciu choroba, powoduje po
pewnym czasie przyzwyczajenie. Bóle reumatyczne przychodzà
i odchodzà i zawsze mo˝na si´ pocieszaç, ˝e dziÊ boli, a jutro mo˝e
b´dzie lepiej. I przewa˝nie jest. Po siedemnastu latach cz∏owiek
poÊwi´ca chorobie tylko tyle uwagi, ile to konieczne.
3. AktywnoÊç fizyczna i gimnastyka.

Reumatyzm ma t´ zalet´ (jeÊli mo˝na mówiç o zaletach choroby),
˝e nie pozostawia chorego bezradnym. W przypadku tego
schorzenia du˝o zale˝y od fizycznej aktywnoÊci pacjenta. Dzi´ki
çwiczeniom (wykonywanym 3 razy na tydzieƒ po oko∏o godzinie)
wzmocni∏am mi´Ênie ud, rozrusza∏am zamro˝one stawy barkowe,
a nawet pozby∏am si´ torbieli nadgarstka. SprawnoÊç manualnà ràk
utrzymuj´ przy pomocy robótek r´cznych. Poza tym du˝o space-
ruj´. åwiczenia fizyczne dzia∏ajà zawsze korzystnie na nastrój
i nap´d ˝yciowy.
4. Punkty odniesienia.

Po przejÊciu na emerytur´ oglàdam cz´sto kana∏ telewizji doku-
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mentalnej „Discovery”. Kana∏ ten nadaje programy medyczne
poÊwi´cone tragicznym i bardzo rzadkim chorobom. Najwi´ksze
wra˝enie zrobi∏y na mnie fibrodysplazja, w której „dzika” tkanka
kostna obrasta szkielet zamieniajàc chorego w ˝ywy posàg oraz
progeria, która z dziesi´cioletnich dzieci czyni starców stojàcych
nad grobem. W porównaniu z takimi nieszcz´Êciami mój reumatyzm
wydaje si´ czymÊ niezmiernie oswojonym, nieszkodliwym i w ogóle
niewartym uwagi.

Podsumowujàc: aby zachowaç pogod´ ducha i nie poddawaç si´
zm´czeniu, chorujàc na rzs trzeba si´ intensywnie leczyç, regu-
larnie gimnastykowaç i zachowywaç dystans w stosunku do swej
choroby. ˚ycie z rzs czy bez niego wymaga odwagi i hartu ducha,
a rozpami´tywanie dlaczego ja choruj´, a inni nie, jest pozbawione
sensu. Jedni sà zdrowsi ode mnie, ale inni sà bardziej chorzy.
Natura jak zwykle zawsze dà˝y do Êredniej.
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Marcin Stanios

Aktywnie, wraz z innymi

Osoby ze schorzeniami przewlek∏ymi cz´sto majà w swoim ˝yciu
momenty poczucia bezsilnoÊci, braku sensu ciàg∏ej walki z chorobà,
ch´ci poddania si´. Momenty takie zazwyczaj pojawiajà si´ po
jakimÊ czasie od wykrycia choroby, kiedy kolejne terapie farmako-
logiczne skutkujà jedynie zahamowaniem choroby, a sztywnoÊç 
i ból w stawach nieustannie o niej przypominajà. Czujemy si´
zm´czeni ciàg∏ymi staraniami o zachowanie sprawnoÊci – czymÊ,
co osoby zdrowe dostajà od losu „za darmo”, a ÊwiadomoÊç, ˝e
taki stan rzeczy b´dzie trwa∏ ju˝ do koƒca naszych dni, potrafi
wp´dziç nas w nielichà depresj´.

Dla mnie najgorszymi efektami mojej choroby by∏y i sà dwie
rzeczy – bezczynnoÊç i samotnoÊç. Oba wynikajà ze specyfiki
samej choroby, nie tylko reumatycznej, która stawia zazwyczaj
osob´ chorà poza spo∏eczeƒstwem, Êrodowiskiem, w którym egzys-
tuje, wymusza i ogranicza rodzaj wykonywanych zaj´ç i charakter
spotykanych osób.

Choroba reumatyczna w miar´ up∏ywu czasu, mocniej lub s∏abiej,
wp∏ywa na nasze zdolnoÊci ruchowe. Efektem tego jest
ograniczanie naszych zamierzeƒ i planów co do rodzaju dalszej
edukacji, planów podj´cia pracy w wybranym zawodzie, czy nawet
ulubionej do tej pory formy rekreacji, w szczególnoÊci zaÊ te wyma-
gajàce od nas sprawnoÊci ruchowej.

Ból w zaatakowanych stawach, ich zwyrodnienie, os∏abienie
organizmu powodujà, ˝e najlepszym przyjacielem osoby chorej
wydaje si´ bezruch i bezczynnoÊç, kiedy to organizm wysy∏a
jedynie minimalne sygna∏y bólowe.

B´d´ okrutny i stwierdz´ to samo, co lekarze i rehabilitanci –
le˝enie w pozycji wyprostowanej po naszpikowaniu si´ lekami prze-
ciwbólowymi to ostatnia rzecz, jakà chory w takiej sytuacji powinien
zrobiç. Z w∏asnego doÊwiadczenia wiem, ˝e w obliczu takich rad
cierpiàcy niczego bardziej nie pragnie ni˝ ˝eby taki lekarz albo reha-
bilitant sam zachorowa∏ na reumatyzm, pocierpia∏ troch´ i potem
pokaza∏ jak to on osobiÊcie dzielnie i z uÊmiechem próbuje
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rozruszaç promieniujàce bólem stawy. Jednak˝e ...wszyscy oni, ci
w bia∏ych fartuchach, majà racj´. JeÊli nie boli ci´ palec – ruszaj
nim, jeÊli nie boli ci´ kolano – zginaj je, jeÊli nie cierpisz na bóle 
w kr´gos∏upie – zrób mostek! Przesadzi∏em. Ale zasada: „staraj si´
robiç, co mo˝esz” obowiàzuje. I to nie tylko w aspekcie çwiczeƒ
usprawniajàcych.

Lubi´ czytaç ksià˝ki, szczególnie literatur´ science-fiction. Czy
rezygnuj´ z tego? Nie, to zaj´cie doskonale odrywa mnie od te-
raêniejszoÊci, pozwala o chorobie zapomnieç. Podobnie rzecz si´
ma z grami komputerowymi (sp´dzam przy nich d∏ugie godziny),
oglàdaniem filmów w kinie lub w telewizji. Mogà to byç inne zaj´cia
jak chocia˝by poznawanie historii rodzinnego miasta. Tutaj Internet
okazuje si´ bardzo pomocny, bowiem w ten sposób nie tylko znaj-
duj´ interesujàce mnie informacje na witrynach internetowych, ale
równie˝ bez problemu mog´ zamówiç  z ksi´garni wysy∏kowych
potrzebne mi ksià˝ki. Jak wyglàda∏o moje miasto sto, dwieÊcie,
pi´çset lat temu, kto i jak w nim ˝y∏, jakie budowle istnia∏y wtedy,
czemu s∏u˝y∏y, dlaczego ju˝ ich nie ma lub jak si´ zmieni∏y, obszar
miasta, jego mo˝liwoÊci obronne, uk∏ad murów, bram, ulic... To
wszystko to moja pasja, tym si´ zajmuj´, kiedy wydaje mi si´, ˝e
myÊli o chorobie i jej skutkach zbyt bardzo zaprzàtajà mój umys∏.

Ale ka˝dy z nas ma swoje odmienne zainteresowania. Mo˝e to
byç kolekcjonowanie czegokolwiek (starych monet i banknotów, fi-
gurek hipopotamów, pude∏ek od zapa∏ek, ksià˝ek o anio∏ach), mo˝e
to byç pog∏´bianie wiedzy w interesujàcej nas dziedzinie (historii
lokalnej, troskliwej opieki nad zwierzàtkiem domowym – chomikiem,
nowoÊciach w dziedzinie informatycznej – oprogramowaniu lub
oprzyrzàdowaniu komputera), mo˝e to wreszcie byç podj´cie nor-
malnej codziennej pracy.

Doskona∏ym rozwiàzaniem jest te˝ poÊwi´cenie swoich
umiej´tnoÊci i wolnego czasu w∏asnej organizacji zrzeszajàcej
m∏odych ludzi z chorobami reumatycznymi – robi´ to od pewnego
czasu i czerpi´ z tego sporà satysfakcj´. Najwa˝niejsze, aby odda-
nie si´ tej czynnoÊci sprawia∏o nam radoÊç i pozwala∏o odetchnàç
od choroby.

Drugi problem skutecznie odbierajàcy nam radoÊç ˝ycia i wp´-
dzajàcy w depresyjne samopoczucie to samotnoÊç. Choroba cz´sto
atakuje znienacka, wyrywajàc spoÊród osób nas otaczajàcych i rzu-



cajàc w zupe∏nie inny kràg ludzi. Koledzy, nauczyciele, pracodawcy
– nasze relacje z nimi, zale˝nie od czasu potrzebnego na
zahamowanie procesu zapalnego, ulegajà czasami albo rozluênie-
niu, albo wr´cz zerwaniu. Nawet przyjaênie w takim przypadku sà
wystawione na ci´˝kà prób´, najcz´Êciej zostanie przy nas tylko
rodzina. 

W miejsce jednak osób, z którymi straciliÊmy kontakt pojawiajà
si´ inni – lekarze, rehabilitanci, a tak˝e tacy sami jak my, z podob-
nymi problemami, równie˝ oszo∏omieni i przygn´bieni faktem, ˝e ich
w∏asne cia∏o obróci∏o si´ przeciwko nim. JeÊli tylko sami na to po-
zwolimy, zawsze znajdzie si´ ktoÊ, z kim mo˝na porozmawiaç
o osobistych problemach, o pragnieniach, o tym co cenimy lub
czego nie lubimy. Wystarczy uwa˝nie poszukaç wokó∏ siebie
i poprosiç o pomoc, a wtedy b´dzie  mo˝na nie samemu, ale wspól-
nie stawiç czo∏a ˝yciu.

Dla mnie zapobieganie zm´czeniu lub znu˝eniu w chorobie
reumatycznej to przeciwstawianie si´ dwóm rzeczom – bezczyn-
noÊci i samotnoÊci. Mam nadziej´, ˝e pokaza∏em jakimi sposobami
i z jakim nastawieniem t´ walk´ mo˝na przeprowadziç – i wygraç.
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Katarzyna Zawadzka

Ja i ona

Potocznie „reumatyzm” - ale ma równie˝ szereg innych nazw
ustanowionych przez lekarzy. Niezale˝nie od terminologii pojawia
si´ problem, a mianowicie ból, który z czasem staje si´ coraz sil-
niejszy, przeszkadzajàcy w codziennych czynnoÊciach takich jak:
podbiegni´cie do tramwaju, podniesienie klucza, który upad∏ czy 
w skrajnych przypadkach przejÊcia z jednego do drugiego
pomieszczenia.

Choroby reumatyczne uk∏adu ruchu w coraz bardziej zastrasza-
jàcym tempie obejmujà coraz to wi´ksze grupy populacyjne, które,
zdawaç by si´ mog∏o, nie powinny na nie zapadaç. Wyt∏umaczenie
tego zjawiska nale˝y szukaç mi´dzy innymi na pod∏o˝u genetycz-
nym lub nieprawid∏owym trybie ˝ycia. I o ile w pierwszym przypad-
ku niewiele mo˝emy na to poradziç, o tyle w drugim ca∏kowicie
Êwiadomie kszta∏tujemy to, co si´ z nami dzieje.

Zm´czenie i znu˝enie to dolegliwoÊci uprzykrzajàce ˝ycie nie
tylko reumatykom, choç dla nich potrafià byç wyjàtkowo nieprzy-
jemnymi odczuciami. Zarówno ze zm´czeniem, które mo˝e
wywo∏aç znu˝enie, jak i ze znu˝eniem b´dàcym przyczynà
zm´czenia nale˝y walczyç na drodze çwiczeƒ fizycznych. Ich
zbawienny wp∏yw dzia∏a nawet na zdrowy organizm, powodujàc
odpr´˝enie, uczucie euforii i lepsze samopoczucie. Równie˝ 
w przypadku stresu stanowià one dla niego ujÊcie.

åwiczenia nale˝y rozpoczynaç od krótkiej rozgrzewki, dzi´ki
której nie obcià˝amy stawów, lecz powoli je „rozgrzewamy”, co
szczególnie istotne jest w przypadku osób majàcych z nimi proble-
my. Na rozgrzewk´ mogà sk∏adaç si´ mi´dzy innymi: powolne
obroty g∏owà, raz w lewà, raz w prawà stron´ (wykonywanie
dok∏adnych, lecz niegwa∏townych krà˝eƒ szyjà), krà˝enie d∏oni 
w stawach nadgarstkowych do wewnàtrz i na zewnàtrz, marsz 
w miejscu z wysokim unoszeniem kolan. åwiczenia te z wyjàtkiem
ostatniego nale˝y wykonywaç w rozkroku, nie d∏u˝ej ni˝ 1-2 minu-
ty. Równie dobrym sposobem na rozluênienie zesztywnia∏ych po
nocy stawów jest przeciàganie si´, podobnie jak robimy to podczas
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ziewania. Powoduje to wtedy ruch koƒczyn dolnych i górnych, 
a tak˝e odcinka szyjnego.

Po uprzedniej rozgrzewce mo˝emy przejÊç do çwiczeƒ bardziej
z∏o˝onych, wymagajàcych wi´kszego wysi∏ku oraz zwi´kszonej
pracy mi´Êni. Sk∏ony z próbà dotkni´cia palców u nóg, skr´ty
tu∏owia oraz wymachy koƒczynami dolnymi przy jednoczesnym
oparciu o krzes∏o. W pozycji le˝àcej nale˝y wykonywaç ruchy
okr´˝ne, tak zwany „rowerek” oraz z pozycji wyjÊciowej le˝àcej
sk∏on z próbà dotkni´cia palców u nóg. Dla osób z nadwagà, które
nie powinny dodatkowo obcià˝aç stawów, dobre rezultaty wykazujà
çwiczenia l˝ejsze na przyk∏ad takie, jak proponowa∏am w zestawie
rozgrzewki lub te wykonywane w wodzie, oczywiÊcie z pewnymi
ograniczeniami czasowymi przez wzglàd na chorob´ reumatoi-
dalnà. 

Podczas çwiczeƒ nale˝y pami´taç o harmonizowaniu ruchów
oddechowych przepony z ruchami oddechowymi klatki piersiowej.
Nie zapominajmy o tym, ˝e lepsze dotlenienie, to równie˝ lepsze
samopoczucie. Oddech mo˝emy çwiczyç praktycznie w ka˝dych
warunkach: le˝àc w ∏ó˝ku, podczas spaceru czy w czasie reklam
telewizyjnych. Tak proste czynnoÊci potrafià nas w znacznym stop-
niu „odstresowaç”, dodajàc energii na kolejne godziny.

Gdy pojawia si´ zm´czenie lub znu˝enie, powinniÊmy równie˝
zadaç sobie pytanie, czym ono jest spowodowane. JeÊli niewys-
paniem, to rozwiàzanie nasuwa si´ samo.  Ka˝dy cz∏owiek powinien
spaç 8 godzin dziennie i choç nieraz jest to trudne do wykonania, to
jednak przynosi efekty. Natomiast jeÊli wysypiamy si´, a i tak
jesteÊmy zm´czeniu, przyczyny nale˝y szukaç u innych êróde∏.

Prawdopodobnie win´ za ten stan ponosi stres, b´dàcy wielokro-
tnie przyczynà nerwic. W tym momencie powinniÊmy znaleêç chwil´
dla siebie, oderwaç si´ od pracy, wyjÊç do kina czy skorzystaç 
z us∏ug masa˝ysty, który roz∏aduje napi´cie mi´Êni towarzyszàce
cz´sto sytuacjom nerwowym.

Stres ten cz´sto wynika równie˝ z sytuacji zdrowotnej, w jakiej si´
znaleêliÊmy. W takich chwilach nale˝y pami´taç, ˝e nie tylko nam
to si´ przytrafi∏o, lecz sà tak˝e inni ludzie, którzy ˝yjà z „tym” od lat.
Ka˝dy ma swoje wzloty i upadki, a podnieÊç si´ pozwala im poczu-
cie zrozumienia, bliskoÊci drugiej osoby. Dlatego te˝ warto zasi´gaç
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informacji, gdzie w naszym mieÊcie znajduje si´ grupa wsparcia dla
reumatyków. Ludzie tacy poprzez dzielenie si´ swoimi doÊwiad-
czeniami i spostrze˝eniami oraz faktem zaistnia∏ej u nich choroby,
jako nieliczni tak naprawd´ potrafià nas zrozumieç. Na kolejnych
zebraniach nauczymy si´ ˝yç – z wcià˝ post´pujàcà chorobà –
pe∏nià ˝ycia, bez ograniczeƒ i bez obaw. Rozmowy czy çwiczenia
wykonywane w grupie przynoszà o wiele lepsze rezultaty.

Polecam równie˝ medycyn´ niekonwencjonalnà, która sprawdza
si´ przy wielu schorzeniach przy regularnym jej stosowaniu.

Zm´czenie i znu˝enie chorujàcych na zapalenie stawów nie
powinno nas wykluczyç z ˝ycia zawodowego i towarzyskiego.
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Cecylia Sawicka

Pokonywanie licznych trudnoÊci daje mi satysfakcj´

Zm´czenie, ból, niepewnoÊç to poczàtkowe objawy choroby.
Póêniej przychodzi bezradnoÊç, brak stabilizacji, niepe∏no-
sprawnoÊç, wykluczenie z ˝ycia, utrata pracy, brak pieni´dzy, apa-
tia, znu˝enie, brak perspektyw i depresja.

Ja jeszcze wszystkich elementów wyliczanki nie doÊwiadczy∏am.
Ale to nie znaczy, ˝e jeÊli coÊ mnie dopadnie, to b´dzie tragedia.
Jestem optymistkà i wiem, ˝e sobie poradz´, albo sama, albo 
z pomocà innych. Najwa˝niejsze jest mówiç g∏oÊno o swoim pro-
blemie i robiç cokolwiek w celu jego rozwiàzania.

Na rzs zachorowa∏am 24 lata temu, a mia∏am wtedy 24 lata.
Poczàtkowo nie zdawa∏am sobie sprawy, ˝e choroba b´dzie mia∏a
jakiekolwiek nast´pstwa. Liczy∏am na uzdrowienie, ˝e choroba si´
nie rozwinie. I w ogóle nie myÊla∏am o chorobie.

Ale czas bieg∏ i zacz´∏y si´ bóle i coraz nowe zniekszta∏cenia albo
ràk, albo stóp. Wtedy uÊwiadomi∏am sobie, ˝e moje ˝ycie b´dzie
podporzàdkowane chorobie, ˝e musze nauczyç si´ z nià ˝yç, ˝e
chowanie jej nie ma sensu, ale jednoczeÊnie ˝ycie nie mo˝e obra-
caç si´ wokó∏ niej.

Na poczàtku szuka∏am odpowiedzi, dlaczego mnie to spotka∏o.
Mia∏am pretensje do losu. Ale trzeba by∏o kilkunastu lat nauki,
poszukiwaƒ i samodoskonalenia, ˝ebym mog∏a powiedzieç, ˝e nie
narzekam. Bo oprócz trudnych kart do rozegrania ˝ycia dosta∏am
jeszcze si∏´, aby je najlepiej wykorzystaç. Mam g∏´bokie poczucie
sensu ˝ycia. Niekiedy czyny wa˝niejsze sà od s∏ów. Ja tylko staram
si´ normalnie Êwiadomie ˝yç.

Nie ukrywam trudnoÊci w ˝yciu codziennym, prosz´ o pomoc. Ja
z kolei w miar´ mo˝liwoÊci, staram si´ pomagaç innym, a to w sto-
warzyszeniu reumatyków, a to w zak∏adzie pracy chronionej, gdzie
pracuj´ wÊród niepe∏nosprawnych. Wiem, jaka to wspania∏a satys-
fakcja pomóc drugiej osobie.

Zawsze powtarzam innym niepe∏nosprawnym, ˝e jesteÊmy
odpowiedzialni za edukacj´ spo∏eczeƒstwa, aby nast´pni mieli
∏atwiej.



12

Nie zawsze by∏am taka odwa˝na i bojowa.
Pierwsze moje starcie choroby  z rzeczywistoÊcià by∏o w pier-

wszej pracy oddalonej 25 km od miejsca zamieszkania. Dojazdy 
i d∏uga przed∏u˝ajàca si´ kuracja solami z∏ota spowodowa∏y takie
zm´czenie, ˝e jak tylko nadarzy∏a si´ okazja zmiany pracy, sko-
rzysta∏am. Zmieni∏am miejsce zamieszkania bli˝ej rodziny. Nie
za∏o˝y∏am w∏asnej, bo bardzo trudno znaleêç odpowiedniego,
odpowiedzialnego partnera. Co nie znaczy, ˝e nie szukam dalej.

Pracujàc, uzupe∏ni∏am wykszta∏cenie na kierunkowe. Druga praca
poczàtkowo satysfakcjonujàca okaza∏a si´ póêniej za ci´˝ka przy
braku zrozumienia wÊród wspó∏pracowników, którzy nie rozumieli,
˝e delegacje i cz´ste nadgodziny to dla mnie zbyt wiele. By∏am
wtedy tak zm´czona, ˝e po przyjÊciu z pracy natychmiast k∏ad∏am
si´ do ∏ó˝ka. Póêniej by∏ czas na inne sprawy, które ogranicza∏y si´
do minimum. To by∏ bardzo z∏y okres. Choroba szybko
post´powa∏a. 

Jak tylko trzeba by∏o zredukowaç etat, to zaproponowano mojà
osob´, bo ja przecie˝ mog´ iÊç na rent´. I tak si´ sta∏o. Po
poczàtkowym stresie, póêniej okaza∏o si´, ˝e to dla mojego zdrowia
by∏o najlepsze wyjÊcie, ale niestety nie dla portfela.

Trzeba by∏o dzia∏aç. Od tego czasu zaczà∏ si´ nowy okres 
w moim ˝yciu. Najpierw podleczy∏am zaleg∏e choroby, nast´pnie
znalaz∏am nowà prac´, zdoby∏am nowy zawód. Póêniej za∏o˝y∏am
w∏asnà dzia∏alnoÊç gospodarczà. Powodzi∏o mi si´ nieêle.
Wyremontowa∏am mieszkanie, przystosowujàc do niepe∏no-
sprawnoÊci. Zrobi∏am prawo jazdy, kupi∏am komputer, samochód.

Teraz, jak czuj´ si´ êle, zabieram siostr´ lub kole˝anki na
wycieczk´ do lasu. Ale praca skoƒczy∏a si´ nagle, a ja zosta∏am ze
sporym d∏ugiem. Wtedy doÊwiadczy∏am depresji. Ból g∏owy, nie
mog∏am spaç, nie mog∏am myÊleç, nie chcia∏o mi si´ wstawaç,
wszystko mnie bola∏o. PomyÊla∏am, ˝e musz´ coÊ robiç, choçby
ruszaç jednym palcem u nogi, a póêniej nast´pnymi.  ˚eby zajàç
sko∏atanà g∏ow´, zacz´∏am monotonnie modliç si´ na ró˝aƒcu. Po
kilku dniach niespodzianka: telefon – propozycja kilkumiesi´cznej
pracy ze stawkà, która rozwiàzywa∏a moje wszystkie ówczesne
problemy.
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Praca znów si´ skoƒczy∏a, a ja postanowi∏am wykorzystaç ten
okres na kurs z filozofii, zainteresowa∏am si´ psychologià.
Zapisa∏am si´ na Uniwersytet Trzeciego Wieku z gimnastykà i kur-
sami j´zykowymi oraz ciekawymi wyk∏adami na ró˝ne tematy.

Za∏o˝yliÊmy w moim mieÊcie Stowarzyszenie Chorych na
Reumatyzm z grupà wsparcia, gimnastykà, spotkaniami eduka-
cyjnymi i nowymi znajomoÊciami.

Zamarzy∏a mi si´ dzia∏ka. Zawsze lubi∏am prac´ na Êwie˝ym
powietrzu (urodzi∏am si´ na wsi). Znajomi podarowali mi takà 
w odleg∏oÊci 5 minut od domu. Wprawdzie przy Êcie˝ce, ale teraz
po∏owa dzia∏kowiczów to moi znajomi. Jest z kim porozmawiaç.

Dzia∏ka jest dla mnie wspania∏ym relaksem i daje mo˝liwoÊç prze-
bywania na Êwie˝ym powietrzu. Ju˝ niejednokrotnie si´ przeko-
na∏am, ˝e jeÊli nawet po mieszkaniu chodz´ z trudnoÊcià i nic mi si´
nie chce, to na dzia∏ce poruszam si´ sprawnie i jestem zado-
wolona. Uprawiam naturalnà gimnastyk´. Poza tym ca∏e lato mam
w∏asne Êwie˝e warzywa. Mniej wydaj´ na ˝ywnoÊç.

Najlepszym jednak lekarstwem na zm´czenie i znu˝enie mono-
tonià ˝ycia by∏y i sà wyjazdy z przyjació∏mi turystami na rajdy w góry
lub zwiedzajàc naszà pi´knà Polsk´. Wtedy jestem troch´
zm´czona, ale kilkuminutowy odpoczynek w ∏ó˝ku regeneruje moje
si∏y.

Musia∏am si´ pogodziç, ˝e nie mog´ ju˝ jeêdziç na nartach.
Turystyka jest moim hobby, wi´c nawiàza∏am kontakt z pewnà

grupà i uda∏o mi si´ zwiedziç znacznà cz´Êç Europy. Wspomnienia
sà takie wspania∏e. Teraz marzy mi si´ wyjazd do Grecji.

Problem jest jednak w finansach, wi´c znów podj´∏am nowà
prac´, tym razem w zak∏adzie pracy chronionej (z nazwy). Praca
jest bardzo ci´˝ka i za najni˝szà krajowà. Cz´sto przychodz´ bar-
dzo zm´czona (wstaj´ o godzinie 5.00), wi´c znów stosuj´ zasad´:
na godzink´ na kanap´. Jak odpoczn´, to pozosta∏e czynnoÊci
wykonuj´ trzy razy szybciej i bez bólu. Mimo to jestem zadowolona
z pracy, bo mam mo˝liwoÊç poobserwowaç inne osoby
niepe∏nosprawne i jak one radzà sobie z problemami. Marzy mi si´
praca w instytucji pomagajàcej osobom niepe∏nosprawnym.
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W mieszkaniu mam kàcik odpoczynku (kanap´). Podczas relaksu
albo zasypiam jak jestem sama. Albo czytam ksià˝ki i gazety, które
sà zawsze pod r´kà (mam zeszyt, do którego zapisuj´ ksià˝ki, które
chcia∏abym przeczytaç). Albo medytuj´, wyciszenie obdarza mnie
spokojem. Albo uruchamiam wyobraêni´ i wspominam wspania∏e
chwile i cudowne widoki, które mia∏am przyjemnoÊç zobaczyç.
Cz´sto podczas relaksu w∏àczam odpowiednio dobranà muzyk´
(najcz´Êciej spokojnà). Rzadko oglàdam telewizj´, a jeÊli ju˝ to pro-
gramy popularnonaukowe, przyrodnicze, informacyjne i wybrane
rozrywkowe oraz dobre filmy.

Mam te˝ ramowy program zaj´ç popo∏udniowych: w poniedzia∏ki
chodz´ na gimnastyk´, we wtorki: spotkanie reumatyków, Êroda:
sprawy bie˝àce, czwartek: wyk∏ady na uniwersytecie, piàtek: tygo-
dniowe zakupy, sobota: sprzàtanie mieszkania oraz uroda i relaks
dla cia∏a, niedziela: sprawy duchowe oraz spotkania rodzinne 
i przyjacielskie.

MyÊl´, ˝e najlepszym sposobem walki ze zm´czeniem jest na-
tychmiastowy odpoczynek, a znu˝enie nigdy nie dopadnie, jeÊli si´
jest aktywnym, ma si´ cel i dzia∏a racjonalnie.



15

Ewa Soko∏owska

Walka z chorobà to codzienna praca

Stwierdzono u mnie reumatoidalne zapalenie stawów w 2000
roku. Obecnie mam 48 lat. Poczàtkowo nie wiedzia∏am, ˝e z tà
chorobà oprócz bólu zwiàzany jest stan permanentnego zm´czenia.
Mia∏am poczucie winy, ˝e nie radz´ sobie z codziennymi obo-
wiàzkami tak sprawnie, jak kiedyÊ przed zachorowaniem.

Po pewnym czasie mi∏a pani doktor powiedzia∏a, ˝e nie mog´
funkcjonowaç tak jak dawniej, gdy by∏am zupe∏nie zdrowa, ˝e
musz´ nauczyç si´ planowaç codzienne czynnoÊci tak, by
odpoczywaç w ciàgu dnia. Te s∏owa i nieco przeczytanej literatury
na temat schorzenia da∏y mi wi´ksze zrozumienie mojego stanu.

Zrozumia∏am, ˝e musz´ z tym ˝yç, a jak, to zale˝y w du˝ym stop-
niu ode mnie. Walka ze zm´czeniem trwa codziennie od rana. 

Po przebudzeniu przed wstaniem z ∏ó˝ka wykonuj´ kilka rozcià-
gajàcych çwiczeƒ. Staram si´ rozruszaç wszystkie mi´Ênie: nóg,
ràk, pleców. W ∏azience energiczny masa˝ ca∏ego cia∏a pasem 
z drewnianymi kulkami pobudza krà˝enie i zmniejsza napi´cie
mi´Êni. Póêniej prysznic – strumieƒ wody skierowany na stopy daje
mi przyjemne rozluênienie, a tak˝e masa˝ szorstkim r´cznikiem.

Zajmuj´ si´ domem, mam wi´c codziennie sporo obowiàzków.
Moja rodzina to oprócz mnie dwoje dzieci: studiujàcy syn i córka
koƒczàca obecnie gimnazjum. Jest te˝ stary pies i 3 koty.

W wi´kszym stopniu ni˝ dawniej korzystam obecnie z pomocy
dzieci w pracach domowych, szczególnie w tych, które wymagajà
si∏y fizycznej. ˚ycie z rzs nauczy∏o mnie planowania. Zbyt du˝o prac
powoduje, ˝e zm´czenie wzrasta.

Gdy wychodz´ z domu, szczególnie na dalsze odleg∏oÊci, np. do
lekarza, do urz´dów, na poczt´, staram si´ zbytnio nie oddalaç od
przystanków autobusowych. Powrót do nich po za∏atwieniu wszyst-
kich spraw mo˝e byç bardzo ucià˝liwy. 

Korzystam od niedawna z kuli ∏okciowej. Pozwala ona nie tylko
oszcz´dzaç bardziej dolegajàcy prawy staw kolanowy, ale tak˝e
stanowi oparcie przy narastajàcym znu˝eniu podczas wchodze-
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nia i wychodzenia ze Êrodków komunikacji miejskiej, pokonywa-
nia kolejnych schodów.

Zm´czenie towarzyszy mi stale w mniejszym lub wi´kszym stop-
niu. Czasami daje si´ pokonaç przez masa˝ stóp, r´czny z ucis-
kaniem receptorów lub za pomocà ch∏odnego, kojàcego przyrzàdu
z jadeitu. Pomaga tak˝e gimnastyka, wykonuj´ çwiczenia rozluênia-
jàce i napinajàce mi´Ênie ca∏ego cia∏a tzw. callanetics. Wiele lat
temu ucz´szcza∏am na zaj´cia z tego rodzaju gimnastyki. Wówczas
chcia∏am pozbyç si´ nadwagi, teraz pomaga w walce z chorobà.
Przy ulubionej muzyce jestem w stanie çwiczyç znacznie d∏u˝ej 
i staranniej. Daje mi to równie˝ zadowolenie i poprawia nastrój.

Oprócz çwiczeƒ wykonywanych w domu stale korzystam z reha-
bilitacji w pobliskiej przychodni. Ró˝nego rodzaju zabiegi takie jak:
krioterapia, jonoforeza, terapuls, masa˝e wodne ∏àcz´ z çwiczenia-
mi na sali gimnastycznej. Wykonuj´ szczególnie çwiczenia si∏owe
polegajàce na podciàganiu si´ przy u˝yciu si∏y mi´Êni ràk i nóg 
i je˝d˝´ na rowerze rehabilitacyjnym.

Zm´czenie wprawia mnie cz´sto w stan przygn´bienia, gdy˝
uÊwiadamia s∏aboÊç w∏asnego cia∏a. Sprzymierzeƒcami w pokony-
waniu tego rodzaju emocji sà drobne codzienne przyjemnoÊci:
kàpiel w pachnàcej wodzie z dodatkiem soli mineralnych lub zió∏
antyreumatycznych, po∏àczona z gimnastykà nóg i ràk, przyjemna
muzyka, czasami dopingujàca do dzia∏ania, a czasami uspokajajà-
ca, kot, który przychodzi na kolana i mruczy.

Trzeba cz´sto uÊmiechaç si´ i byç dla siebie wyrozumia∏ym. To
bardzo pomaga. Tak˝e kontakt z ˝yczliwymi osobami, nie
zamykanie si´ w Êwiecie choroby.

Staram si´ codziennie spacerowaç. W towarzystwie przy mi∏ej
rozmowie zapominam o zm´czeniu i chodz´ znacznie d∏u˝ej ni˝
sama.

Nie chc´ rezygnowaç z tych rzeczy, które lubi´, a wi´c w lecie
staram si´ chodziç na basen i jeêdziç na rowerze w miar´ swoich
si∏. Lubi´ te˝ wyjÊcia do teatru i na koncerty.

Czasami zm´czenie jest tak du˝e, ˝e zupe∏nie mnie obezw∏adnia.
Wtedy musz´ si´ po∏o˝yç, odpoczàç. Czytam, oglàdam programy
telewizyjne. RadoÊç sprawia mi te˝ poszukiwanie ciekawostek 
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w Internecie. Bardzo rzadko Êpi´ po po∏udniu. Taka drzemka nawet
krótka sprawia, ˝e trudniej zasnàç w nocy, a dobrze przespana noc
jest jednym z istotnych warunków powodzenia w walce z w∏asnym
zm´czeniem kolejnego dnia.

Wachlarz moich sposobów na walk´ ze zm´czeniem na pewno
jest skromny, jeÊli poznam inne, ch´tnie je zastosuj´.
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Bo˝ena Raut

Pokonaç znu˝enie

Mam 50 lat. Na przewlek∏e zapalenie stawów (rzs) choruj´ ju˝ 25
lat. Mam zniekszta∏cone r´ce, nogi, kr´gos∏up, a w∏aÊciwie to nie
ma stawu, który by mi nie dokucza∏ i nie bola∏.

Aby zmniejszyç swoje cierpienie, systematycznie korzystam 
z zabiegów sanatoryjnych, szpitalnych, eksperymentujàc tym
samym nowe leki, które wchodzà na rynek.

Jednak nie medycyna jest Êrodkiem, który pozwala mi ˝yç 
i cieszyç si´ ˝yciem. Jestem osoba pogodnà, energicznà i staram
si´ ˝yç wed∏ug nast´pujàcych zasad:

• nie narzekaç na ból,
• wykonywaç te czynnoÊci, które mog´,
• nie zwalaç winy za moje cierpienie na innych,
• nie szukaç wspó∏czucia, gdy˝ to nie pomaga,
• spotykaç si´ ze znajomymi,
• aktywnie uczestniczyç w ˝yciu towarzyskim (chodz´ na

zabawy, bale itp.),
• pomagaç osobom chorym na zapalenie stawów, pokazujàc im,

˝e chory mo˝e te˝ pomóc,
• czekaç i wierzyç, ˝e nadejdzie taki dzieƒ, w którym medycyna

znajdzie lek na moje schorzenie.
Mimo moich dolegliwoÊci, a w∏aÊciwie codziennego bólu,

wychowa∏am troje dzieci. W obecnej chwili sà ju˝ doros∏e. Ch´tnie
s∏u˝à mi pomocà, jednak ja staram si´ z ich pomocy korzystaç 
w minimalnym zakresie: sà to prace ci´˝kie sprawiajàce mi k∏opot
(mycie okien, trzepanie dywanów). Pozosta∏e czynnoÊci domowe
wykonuj´ wolno, ale sama (gotowanie, sprzàtanie, pieczenie itp.).

˚yjàc wed∏ug wymienionych zasad, staram si´ jak najmniej
myÊleç o mojej chorobie i jej skutkach w przysz∏oÊci.

Kontakty z ludêmi pozwalajà mi zapomnieç o mojej chorobie.
Mam du˝o przyjació∏ i kole˝anek, z którymi rozmawiam na ró˝ne
tematy, pomijajàc w rozmowach kwesti´ choroby.
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W chwilach kryzysu, zm´czenia i znu˝enia ˝yciem czytam
ksià˝ki, czasopisma, a najcz´Êciej wychodz´ z domu na spacer, do
znajomych czy do kina.

Uwa˝am równie˝, ˝e cz∏owiek chory, znu˝ony i zm´czony jest
wtedy, gdy jego choroba staje na pierwszym miejscu w ˝yciu. 

W moim wypadku nie zapominam o niej (choçby to, ˝e syste-
matycznie bior´ leki), jednak w mojej psychice staram si´ zepchaç
jà na dalszy plan, gdy˝ inaczej nie potrafi∏abym funkcjonowaç jak
„zdrowy cz∏owiek“.

Uwa˝am, ˝e moja choroba wymaga systematycznego leczenia,
ale najwa˝niejsze jest jednak to, ˝eby nie doprowadziç siebie do
za∏amania, ciàg∏ego znu˝enia, zm´czenia itp.

Walczàc z mojà chorobà, mam ciàgle nadziej´, ˝e nastàpi
prze∏om w medycynie i znajdzie si´ taki lek, który pozwoli wyleczyç
si´ z goÊçca lub zatrzyma w takim stopniu, aby nigdy nic nie bola∏o.
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Maria Tkaczyk

Jak sobie radz´ ze zm´czeniem i znu˝eniem?

Pierwsza odpowiedê brzmi: êle. Wiele rzeczy nie robi´,
odk∏adam, zawalam. Nie wiem, czy to na skutek choroby, czy po
prostu mi si´ nie chce. Czasami jestem tak zm´czona, ˝e chc´
umrzeç. A te˝ stresuj´ si´ tym – konsekwencjami nic nie robienia...
Ludziom trudno zrozumieç, a ja te˝ nie do koƒca mam si∏´
wyjaÊniaç. Zresztà przecie˝ nie chodzi o usprawiedliwienia. No 
i czuj´ si´ cz´sto kiepsko. Bo nie wiem – mo˝e powinnam mocniej
zacisnàç z´by, niby zawsze mo˝na.

Ale ucz´ si´ mniej myÊleç o tym, ˝e coÊ powinnam. Szczególnie
wstecz. Po prostu staraç si´ robiç to, co uwa˝am, chc´, decyduj´. 
I nie obwiniaç si´. To znaczy daj´ sobie czas na odpoczynek, na to,
co cieszy. Przynajmniej próbuj´. I staram si´ robiç to, co wa˝ne,
czego chc´. Nawet jak 10 razy mi nie wysz∏o, to cieszyç si´ tym, co
zrobi∏am w zamian. Na przyk∏ad nie pisa∏am pracy tylko le˝a∏am,
próbujàc czytaç o niczym. A potem spróbowaç jeszcze raz. I tak
wcià˝. Bezskutecznie walcz´ z tym, by si´ nie obwiniaç, a za to
dalej próbowaç.

Najgorsze jest to, ˝e ju˝ nie wiem na pewno jak b´dzie jutro, za
tydzieƒ, za miesiàc. Trudno planowaç. Staram si´ robiç to tak jak-
bym nie chorowa∏a. Ale ju˝ nie planuj´ siebie jako kogoÊ, na kim
b´dzie musia∏o oprzeç si´ jakieÊ dzia∏anie. Zawsze myÊl´ o kimÊ,
kto w razie czego mo˝e mnie zastàpiç. Zresztà staram si´
pami´taç, ˝e wyjÊcie mo˝e znaleêç si´ i tak, ˝e mo˝e coÊ nie musi
byç zrobione, coÊ mo˝e zadziaç si´ inaczej i to nie b´dzie êle.

Trudno wtedy o mobilizacj´. Bo po co zaciskaç z´by, m´czyç si´.
To nauka wytrwa∏oÊci i wiary w to, ˝e warto jak coÊ jest potrzebne,
nawet jak nie jest konieczne. W sumie mo˝e nic nie jest konieczne,
a wiele potrzebne.

Chcia∏abym robiç rzeczy wielkie, a mam czasem problem 
z dojÊciem na przystanek, otwarciem drzwiczek w samochodzie,
podpisem w banku. Nie jestem w stanie umyç okien. Moi znajomi
nie sà w stanie tego zrozumieç. Bo przecie˝ innego dnia id´ z nimi
w góry. Tylko nigdy nie wiem na ile dam rad´. Nie lubi´ nie
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wiedzieç. Nie rozumiejà dlaczego czasem ganiam za tysiàcem
spraw, a czasem nie mam si∏y zrobiç sobie herbaty.

Ja te˝ nie rozumiem. Nie rozumiem fal mojego zm´czenia. Nie
rozumiem na ile jest czymÊ niezale˝nym, wynikajàcym z choroby, 
a na ile mojà winà, lenistwem. Nie wiem na ile rzeczy wp∏ywa.
Czasem nie mam si∏y go znieÊç. Ka˝de prze∏amanie to olbrzymi
wysi∏ek, dla mnie bohaterstwo. A mo˝e obiektywnie to nic.

Troch´ ju˝ si´ nauczy∏am. Wiem, ˝e du˝o zale˝y od odleg∏oÊci,
od wzi´cia prochów przeciwbólowych, d∏ugoÊci wysi∏ku, aktywnoÊci,
braku odpoczynku, nastroju, pory dnia, a czasem po prostu momen-
tu choroby. Ale du˝o jest w tym czynników nieprzewidywalnych.
Zresztà nie mog´ stale uwa˝aç na siebie. I tak z niczym si´ nie
wyrabiam. Nie wiem czy mo˝liwoÊci sà funkcjà mobilizacji. Ale ona
nie za∏atwia wszystkiego, a poza tym nie mo˝na wytrzymaç jej stale.
Nie mam si∏y stale si´ przemagaç. Cz´sto mówi´ nie mam si∏y,
mo˝e za cz´sto.

Czasem jak zacisn´ z´by, by wyjÊç, wziàç si´ do pracy, to po
2-3 godzinach jest lepiej. Prawie dobrze, a potem przychodzi
Êmiertelna fala zm´czenia. Modl´ si´ o Êmierç. Ale jeÊli przetrwam
t´ fal´, coÊ oderwie od niej mojà uwag´ i troch´ odpoczn´, to potem
o tym zapominam, zm´czenie odchodzi, znów jest dobrze.

Tak naprawd´ to najlepszym lekarstwem dla mnie chyba mogliby
byç ludzie. Oni mobilizujà, przy nich nie do koƒca mog´ pozwoliç
sobie na rozlaz∏oÊç. Na przygarbione bolesne przesuwanie si´ po
domu w pi˝amie  przez ca∏y dzieƒ. Musz´ jakoÊ spróbowaç si´
wyprostowaç, ogarnàç. A jak to robi´, po czasie jest troch´ lepiej.
Po prostu trzeba prze∏amaç ból, zm´czenie, ale ∏agodnie. Nie za
brutalnie. Mobilizowaç si´, ale z jakimÊ wyczuciem. Na szcz´Êcie
nie ka˝dà s∏aboÊç potrafi´ okazaç przy ludziach – to mobilizuje. No
i odwracajà uwag´. CoÊ si´ dzieje. Im mniej myÊl´ o bólu, zm´cze-
niu, tym mniej go czuj´. OczywiÊcie do pewnej granicy. Potem fala-
mi wraca. Ale jeÊli jestem z innymi, to troch´ pasuje, ale nie wy∏àcza
si´ do koƒca. I tak jest chyba najlepiej. Bo wtedy szybciej mija
zm´czenie. Dobrze jest jak coÊ wyrywa mnie z odpoczynku. Sen na
15-30 minut. Ale musi mi coÊ potem pomóc si´ zmobilizowaç. Albo
silne pragnienie czegoÊ. Albo coÊ fajnego przede mnà. Albo w∏aÊnie
obecnoÊç ludzi. To dobrze, ˝e nie przyznaj´ si´ im do wszystkiego,
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˝e nie wszystko rozumiejà i usprawiedliwiajà, choç czasem
chcia∏abym wi´cej.

Strach ju˝ nie pomaga wstaç. Za d∏ugà boje si´, ˝e mnie wyrzucà
z pracy, ˝e sobie nie poradz´. Strach ju˝ tylko zabiera mi si∏y. Mo˝e
dlatego, ˝e niezale˝nie od mobilizacji czasem przegrywam i ju˝ nie
daj´ rady inaczej.

Jeszcze nie umiem ˝yç z chorobà i nie chc´ si´ nauczyç. Bo nie
chc´ z nià ˝yç. Ale nie mam w zasadzie wyboru, wi´c si´ ucz´.
Mo˝e najwa˝niejsze, czego musz´ si´ nauczyç, to przegrywania
bitew i wygrywania wojny. Tylko ˝e smak zwyci´stwa te˝ jest
potrzebny po goryczy pora˝ek. Nie mo˝na stale ich znosiç. A wojn´
to ju˝ nie ja oceni´ czy wygra∏am.

Nie wiem co b´dzie przede mnà (pewnie bardziej gorzej ni˝ le-
piej, ale kto to wie), wi´c warto uczyç si´ cieszyç tym co jest. Tymi
dobrymi momentami, a nie obwiniaç si´ czy martwiç o przysz∏oÊç.

Wiele razy piszàc o tym jak sobie radz´, napisa∏am: staram si´,
próbuj´. I to chyba dla mnie najlepsza recepta. Wspomo˝ona przez
obecnoÊç ludzi (na kontakt z nimi te˝ nie mam si∏y) i prochy, cza-
sem rehabilitacj´. Ale to nie jest ta recepta, jakiej pragn´. Nie chc´
musieç sobie radziç, zaciskaç z´bów, staraç si´. Chc´, by po pros-
tu by∏o dobrze. Tak samo jak nie chc´ zmuszaç si´ do chodzenia,
aktywnoÊci, bólu. Nie chc´ smutku i cierpienia. Chc´ le˝eç na
kanapie i odpoczywaç, albo mieç si∏y na wszystko. Ale nie potrafi´
sprawiç bym wyzdrowia∏a. Potrafi´ zamknàç si´ w domu w nieróbs-
twie. Ale zawsze wtedy na koƒcu dopadnie mnie smutek. Wi´c
musze choç troch´ robiç to, czego mi si´ nie chce, by bardziej by∏o
jak chc´.

Zresztà nie warto choroby stawiaç na piedestale, jest tylko jed-
nym z elementów ˝ycia. Zawsze jest coÊ trudnego. I albo mo˝na 
w tym zostaç albo próbowaç sobie z tym poradziç. Próbowaç...
Wcià˝ na nowo, niezale˝nie od tego ile razy mi nie wysz∏o. Nie tak,
to inaczej...

To Êmieszne. Wszyscy ˝yczà mi zdrowia mówiàc, ˝e to
najwa˝niejsze dla mnie, a mimo wszystko bardziej dokucza mi
samotnoÊç. To uleczenie z niej wybra∏abym zamiast zdrowia. Choç
nienawidz´ chorowaç.
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Urszula Maçkowiak

W stron´ s∏oƒca

Dzisiaj 13 stycznia. Ciekawe co przyniesie? Mam nadziej´, ˝e
b´dzie to DOBRY DZIE¡! Ka˝dy dzieƒ ju˝ od wielu lat traktuj´ jako
darowany od losu.

Zachorowa∏am na RZS b´dàc nastolatkà. By∏y to dla mnie bardzo
trudne chwile.

Zawsze by∏am bardzo aktywnà i pogodnà  osobà (zosta∏o mi to
do tej pory) i to jest chyba recepta na moje ˝ycie. Pomimo aktywnej
ca∏y czas choroby ˝yj´, funkcjonuj´ jak wiele zdrowych osób obok
mnie, a mo˝e i lepiej. Zawsze by∏o mi ˝al  uciekajàcego ˝ycia. I ta
dr´czàca ÊwiadomoÊç, ˝e mo˝e nadejÊç chwila, kiedy choroba
bardzo ograniczy moje codzienne normalne ˝ycie. Stara∏am si´
pozyskiwaç z ka˝dego dnia co najlepsze.

Zachorowa∏am majàc lat 17. By∏am wtedy w liceum i mia∏am ju˝
plany na dalszà nauk´. Niestety chory na RZS nie mo˝e studiowaç
medycyny, nie dostanie pozytywnej opinii lekarskiej (tak by∏o
dawniej, nie wiem jak teraz). Zosta∏am wi´c analitykiem medy-
cznym, pracowa∏am w zawodzie wiele lat. Przyszed∏ rok 1999 -
reforma s∏u˝by zdrowia i reorganizacje. Przekwalifikowa∏am si´ 
i nadal pracuj´, tylko ˝e teraz jako analityk systemów kompu-
terowych.

Praca jest antidotum na wszystkie bóle i smutki. Dopinguje do
tego, aby wstawaç „bladym Êwitem“ tj. o 6:00 (kiedy bardzo si´ nie
chce). Trzeba zadbaç o fryzur´ i makija˝, garsonka albo styl
sportowy (co kto lubi), poranna kawka, od lat to samo na Êniadanko
- chlebek z bia∏ym serkiem i miód. I ju˝ trzeba biec na przystanek 
i ∏apaç w geÊcie „rozpaczy“ odje˝d˝ajàcy autobus. Zawsze witam
si´ pi´knym, g∏oÊnym Dzieƒ Dobry z kierowcà, dzi´kujàc mu, ˝e
poczeka∏ minutk´, ˝ycz´ mu mi∏ego dnia i jad´... zawsze na
wschód, podziwiam wstajàce kolorowe s∏onko i ju˝ jest fajnie.
Zawsze dobrze nastrajajà mnie kolory pomaraƒczowe, ˝ó∏te, doda-
jà energii i optymizmu, tak te˝ si´ ubieram.

Jadàc do pracy ka˝dego dnia myÊl´ sobie, ˝e i tak mam
szcz´Êcie, ˝e znowu jad´, ˝e popo∏udniu jak si´ uda odpoczn´ i ˝e
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mo˝e pojutrze wezm´ ze dwa dni urlopu, bo jestem ju˝ bardzo
zm´czona.

Wszystkim moim znajomym z choroby zalecam jak najd∏u˝szà
aktywnoÊç zawodowà. Obserwuj´, ˝e ma to pozytywne znaczenie
dla przebiegu choroby. Trzeba si´ spotykaç ze zdrowymi ludêmi,
˝yç te˝ ich mniejszymi czy wi´kszymi problemami; zapominamy
wtedy na chwil´ o naszych dolegliwoÊciach.

A najlepiej otaczaç si´ osobami o pozytywnym nastawieniu do
˝ycia i Êwiata. Rozglàdaç si´ wokó∏. To, ˝e jesteÊmy chorzy, nie
znaczy, ˝e nie mo˝emy czerpaç z ˝ycia tego co najpi´kniejsze. 

Majàc lat 20 i ÊwiadomoÊç choroby, przewartoÊciowa∏am moje
˝ycie:

Po pierwsze: postanowi∏am nie epatowaç mojà chorobà moich
bliskich i przyjació∏. Nieraz by∏o trudno...

Po drugie: zobaczyç, poznaç jak najwi´cej. Moim celem by∏y
podró˝e, po zakoƒczonej jednej ju˝ planowa∏am i zbiera∏am Êrodki
na nast´pnà (pozosta∏o mi to do dzisiaj). 

Po trzecie: kochaç ludzi i mieç do nich pozytywne nastawienie –
to zawsze procentuje. 

Po czwarte: zawsze mieç coÊ s∏odkiego przy sobie, bo jak dopa-
da z∏y nastrój, to czekolada pomaga!!!

Mam nadziej´, ˝e ˝ycie przyniesie mi jeszcze nie tylko ból, ale 
i dobre chwile , radoÊci, ˝e poznam nowych interesujàcych  ludzi 
i  ciekawe miejsca. 
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Maria Chochel

Ugoda z losem

Mam 39 lat. Moja choroba rozpocz´∏a si´ niezauwa˝alnie.
Póêniej, po jej ostrym rzucie, gdy lekarze pytali mnie od kiedy
zacz´∏y si´ objawy, trudno mi by∏o na to pytanie odpowiedzieç.
Ostry przebieg choroby zaczà∏ si´ w grudniu 2003 r. Pami´tam t´
dat´ doskonale, bo w pracy mieliÊmy miesiàc urlopu bezp∏atnego,
zwiàzanego z tzw. „martwym sezonem“ (szy∏am odzie˝ skórzanà).

Zacz´∏am si´ sobie przyglàdaç i zauwa˝y∏am, ˝e to, co wczeÊniej
bra∏am za przeforsowanie organizmu i prace ponad si∏y, nie
ust´puje, mimo ˝e nie robi∏am nic. Utrzymywa∏y si´ obrz´ki,
zasinienia i przykurcze d∏oni, sztywnoÊç nadgarstków przykurcze
∏okci. Do tego dosz∏y bóle stawów (ogólnie) oraz problemy 
z poruszaniem si´. Zacz´∏am byç tym wszystkim przera˝ona. Po
pó∏rocznym leczeniu ambulatoryjnym trafi∏am do specjalisty reuma-
tologa. Mia∏am ju˝ wtedy ostry stan zapalny, ale jeszcze nie
potrafiono zdiagnozowaç choroby. Uda∏o si´ to dopiero we wrzeÊniu
2004 r. w Okr´gowym Szpitalu Kolejowym we Wroc∏awiu.
Postawiono diagnoz´: sklerodermia, syndrom Raynouda.

Z poczàtku nie zdawa∏am sobie sprawy z tego, co to jest za
choroba. By∏y to dla mnie nazwy, które s∏ysza∏am pierwszy raz w ˝y-
ciu i nie przyk∏ada∏am do nich wi´kszego znaczenia. Zmieni∏am
zdanie, gdy lekarz spyta∏ mnie, czy wiem coÊ na temat tej choroby,
a gdy zaprzeczy∏am, porozmawia∏ szczerze ze mnà, wyjaÊniajàc mi
pewne problemy i nakreÊlajàc to, czego mog´ si´ spodziewaç oraz
czego powinnam unikaç.

By∏am przera˝ona. Do tej pory uwa˝a∏am si´ za osob´ ca∏kowicie
zdrowà z chwilowà niedyspozycjà zdrowotnà. W pracy ca∏y czas
mówi∏am szefowi, ˝e za miesiàc, dwa, wróc´ do pracy, a tu
dowiaduje si´, ˝e do pracy, którà wykonywa∏am przez 20 lat, nie
mog´ wróciç i co gorsza, ˝e nawet nie da∏abym ju˝ rady.

Za∏ama∏am si´. Przed oczyma stan´∏o mi widmo przysz∏oÊci: brak
pracy i zdrowia. Zacz´∏y si´ problemy finansowe (uczàce si´
jeszcze dzieci i chory mà˝ rencista). Nie mog∏am spaç po nocach.
Ba∏am si´, co b´dzie, gdy braknie nam pieni´dzy na regulowanie
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ró˝nych op∏at w gospodarstwie domowym. Ba∏am si´ tego, co
przyniesie przysz∏oÊç, którà widzia∏am w coraz to ciemniejszych
barwach. Zacz´∏am si´ szamotaç ze sobà. Nie mog∏am sobie z tym
poradziç. Z jednej strony wiedzia∏am, ˝e jest ze mnà coraz gorzej,
z drugiej, ˝e mam dzieci, które liczà na mnie: na mojà pomoc,
wsparcie. To by∏o dla mnie bardzo trudne. Zacz´∏o si´ to odbijaç na
moim zdrowiu fizycznym i psychicznym. Zdecydowa∏am si´ (za
namowà lekarza prowadzàcego) na konsultacj´ psychoterapeutycz-
na u psychologa. Z poczàtku podesz∏am do tego nieufnie, myÊlàc
sobie, ˝e co ktoÊ mo˝e wiedzieç o tym, czego sam nie doÊwiadczy∏.
Musz´ jednak przyznaç, ˝e ta rozmowa pomog∏a mi zrozumieç
pewne rzeczy, rzuci∏a na nie inne Êwiat∏o. 

Psycholog pomóg∏ mi zrozumieç, ˝e je˝eli nie mog´ zmieniç
pewnych rzeczy, to powinnam staraç si´ je w jakiÊ sposób zaak-
ceptowaç. Zrozumia∏am, ˝e je˝eli niemo˝liwe jest, aby czas si´
cofnà∏ i ˝e nigdy nie b´d´ w pe∏ni sprawna (tak, jak przed chorobà),
to powinnam zmieniç swoje nastawienie do˝ycia. Powinnam zrobiç
tak, aby by∏o mi ∏atwiej funkcjonowaç, dostosowujà swoje
mo˝liwoÊci do potrzeb, które mnie otaczajà.

Gdy sà dni, kiedy akurat gorzej si´ czuj´, gdy mam bardziej
ograniczonà sprawnoÊç ruchowà, wtedy nie daj´ rady robiç
w mieszkaniu dos∏ownie nic. Le˝´, czytajàc ksià˝ki; oglàdam
telewizj´ lub siedz´ na fotelu w swoim „zielonym” kàciku pe∏nym
kwiatów doniczkowych. Ten kàcik to pomys∏ m´˝a – idàc za rada
psychologa, ˝ebym jak najwi´cej przebywa∏a wÊród zieleni –
stworzy∏ mi kàcik w pokoju wype∏niony od sufitu do pod∏ogi zielony-
mi kwiatami doni-czkowymi. Daje mi to w pewien sposób
odpr´˝enie, szczególnie gdy siedz´ wÊród kwiatów, s∏ucham muzy-
ki klasycznej. Balkon te˝ mà˝ ukwieci∏ mi pelargoniami, aby w ciep∏e
dni przyjemnie by∏o mi na nim przebywaç. W takie te˝ dni, gdy czuj´
si´ fatalnie, rola moja jako pani domu ogranicza si´ tylko do
wskazówek i porad dotyczàcych prowadzenia domu (sprzàtania,
gotowania, robienia zakupów). 

MyÊl´, ˝e to jest i tak wiele, bo bardzo du˝o rozmawiamy wtedy
ze sobà. Chyba nawet cz´Êciej ni˝ przed mojà chorobà, gdy ka˝dy
gdzieÊ si´ spieszy∏ i ˝y∏ swoim ˝yciem. Teraz ˝yjemy naprawd´
wspólnie i wspólnie staramy si´ rozwiàzywaç zaistnia∏e problemy.
Dzieci cz´Êciej te˝ przychodzà porozmawiaç, poradziç si´. Wiedzà,



˝e gdy w kuchni gospodaruje tata, to ja mam jeden z tych gorszych
dni, ale jednoczeÊnie wiedzà, ˝e wtedy zawsze mam czas, aby ich
uwa˝nie wys∏uchaç i porozmawiaç. To jest dla mnie wa˝ne, ale
myÊl´, ˝e nie jestem usuni´ta poza granic´ normalnego ˝ycia, które
gdzieÊ tam obok mnie toczy si´ swoim torem.

Gdy sà dni, ˝e czuj´ si´ lepiej (jestem sprawniejsza ruchowo), to
w miar´ moich mo˝liwoÊci staram si´ uczestniczyç w ˝yciu
domowym, chocia˝ robienie pewnych drobnych czynnoÊci fizy-
cznych wymaga ode mnie wysi∏ku. Jest to odbierane przez mojà
rodzin´ jako przejaw walki, nie poddawania si´ losowi i odnosz´
wra˝enie, ˝e sà ze mnie dumni, a to bardzo mnie wzmacnia. Cz´sto
wtedy id´ z m´˝em na dzia∏k´ i odpoczywam wÊród zieleni na
Êwie˝ym powietrzu.

MyÊl´, ˝e prawdà jest to, ˝e  nikt nam nie pomo˝e, gdy sami
sobie nie pomo˝emy, ale prawdà jest te˝ to, ˝e du˝o zale˝y od
nastawienia innych ludzi. Gdy cz∏owiek chory pozostawiony jest
samemu sobie, wtedy rozpami´tuje swoje nieszcz´Êcie, zamyka si´
w sobie i traci ch´ç do ˝ycia.

Inaczej si´ dzieje, gdy chory otoczony jest mi∏oÊcià,
serdecznoÊcià i zrozumieniem przez rodzin´ i przyjació∏. Wtedy 
w jego ˝yciu tak wiele si´ dzieje, ˝e nie ma nawet czasu u˝alaç si´
nad sobà i zag∏´biaç si´ w swojà chorob´. Ja nale˝´ do tych
szcz´Êliwców, którym (mam nadziej´) uda∏o si´ przezwyci´˝yç
pesymizm i smutek, które cz´sto towarzyszà chorobie. Uzgodni∏am
z przyjació∏mi i rodzinà, ˝e po ka˝dorazowym moim powrocie ze
szpitala (je˝d˝´ co miesiàc, pó∏tora na zabiegi polegajàce na
do˝ylnym wprowadzaniu sterydów do organizmu), nikt nie wypytuje
mnie o przebieg choroby, nie analizujà jej. Nie przypominajà, ˝e
jestem chora. Gdy chc´, to sama im mówi´, ale przewa˝nie prze-
chodz´ nad tym jak nad faktem dokonanym (wiem, ˝e musz´ jeê-
dziç na te zabiegi) i zbytnio si´ nad tym nie roztkliwiam. 

Wiem, ˝e przede mnà jest jeszcze sporo ˝ycia i po co si´
zadr´czaç sprawami, na które nie mamy absolutnie ˝adnego
wp∏ywu. Lepiej postaraç si´, aby ˝ycie, które toczy si´ wed∏ug
pewnego scenariusza i które nam jeszcze zosta∏o, prze˝yç jak
najpi´kniej, jak najg∏´biej. 

Wszystko to, co nas spotka∏o, w pewien sposób rzeêbi nasz wize-
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runek cz∏owieka, wizerunek postrzegany przez innych.
Najwa˝niejsze jest to, aby nie poddawaç si´ biernie losowi, ale
uwa˝aç ka˝dy dzieƒ jako nowe wyzwanie, któremu przecie˝
mo˝emy sprostaç mimo bólu i cierpienia.
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