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Wydaje nam sie zawsze, ze osoby chore i niepetnosprawne
stajg na marginesie zycia spotecznego. Przyjmujg swojg
przysztos¢ jako nieuniknione odosobnienie i cierpienie. Ale jednak
nie jest tak do konca.

Nadestane prace na Konkurs Stena sg petne optymizmu,
radosci zycia i planéw na przysztos¢. Autorzy nie wstydzg sie
swoich trudnoéci, przezytych kryzysow i poczucia beznadziejnosci.

Choroba pozwolita im na dojrzato$¢ spojrzenia na zycie. Data
im umiejetnos$¢ cieszenia sie kazdg chwilg. Zatracamy czesto te
umiejetnos¢ w pogoni dnia codziennego. Nie zauwazamy piekna
zmian poér roku, drobnych gestéw sympatii ze strony innych.
Z drugiej strony do rangi problemu urastajg sprawy drobne, nie
warte zachodu.

Wierzymy, ze ta ksigzka napisana przez samo zycie nazna-
czone ciezkg, nieuleczalng i prowadzacg do niepetnosprawnosci
chorobg, pomoze znalez¢ sens zycia tym chorym, ktérzy zmagajg
sie z jego bezsensownoscig. Nie potrafig bowiem poradzi¢ sobie
z chorobg, ktdra zmienita ich zycie.

Wierzymy réwniez, ze osobom zdrowym zwrdci uwage na to, co
W zyciu jest wazne, a jednoczesnie pomoze zrozumie¢ osoby
przewlekle chore.

Jezeli cho¢ jednej osobie ta ksigzka pomoze, bedzie to jej
niewatpliwy sukces.

Jolanta Grygielska



Spis tresci:

Alina Banas ,Reumatyzm oswojony* ..........ccccciiiiiirieeenniiiineeenn. 3
Marcin Stanios ,Aktywnie, wraz z innymi .........ccccccceiiiiiiiiiinnnns 5
Katarzyna Zawadzka ,Ja i 0na“ .........ccccviiiiiiiiiiiiiieies 8
Cecylia Sawicka ,Pokonywanie licznych trudnosci

daje mi satysfakCje" ... 11
Ewa Sokotowska: ,Walka z chorobg to codzienna praca“ ...... 15
Bozena Raut ,Pokonac znuzenie® ............ccccoceiiiiiiiieee i, 18
Maria Tkaczyk ,Jak sobie radze ze zmeczeniem

I ZNUZENIEIM?Y e 20
Urszula Mackowiak: ,W strone stonca® .........cccccccceiiiiiiiiiinnnnns 23
Maria Chochel: ,Ugoda z losem® ........ccccooiiiiiiiiiiiiiieee e 25



Alina Banas
Reumatyzm oswojony

Mam 59 lat, od czterech lat jestem na emeryturze. Pracowatam
jako projektant w duzym biurze projektéw. Na rzs choruje od
siedemnastu lat. Udato mi sie przez ten czas zachowac¢ sprawnos$é
fizyczng, a takze pogode ducha i zadowolenia z zycia.

Jako osoba metodyczna (jestem inzynierem) ujme rzecz w pun-
ktach:

1. Leczenie i jego efekty.

Od momentu rozpoznania u mnie rzs bytam nastawiona bojowo
wobec mej choroby. Bytam gotowa poddac¢ sie kazdej formie terapii.
Kiedy pietnascie lat temu zalecono mi operacje (synowektomie)
kolan, zgodzitam sie bez wahania. Byta to wtasciwa decyzja podjeta
we wiasciwym czasie. Obecnie co dwa lata wyjezdzam na leczenie
w Slgskim Szpitalu Reumatologicznym, skad wracam podrepe-
rowana fizycznie i psychicznie.

2. Przyzwyczajenie

Przewlekta, ale nie zagrazajgca zyciu choroba, powoduje po
pewnym czasie przyzwyczajenie. Bole reumatyczne przychodzag
i odchodzg i zawsze mozna sie pocieszaé, ze dzis boli, a jutro moze
bedzie lepiej. | przewaznie jest. Po siedemnastu latach cztowiek
pos$wieca chorobie tylko tyle uwagi, ile to konieczne.

3. Aktywnosc fizyczna i gimnastyka.

Reumatyzm ma te zalete (jesli mozna mowic¢ o zaletach choroby),
ze nie pozostawia chorego bezradnym. W przypadku tego
schorzenia duzo zalezy od fizycznej aktywnosci pacjenta. Dzigki
¢wiczeniom (wykonywanym 3 razy na tydzien po okoto godzinie)
wzmocnitam miesnie ud, rozruszatam zamrozone stawy barkowe,
a nawet pozbytam sie torbieli nadgarstka. Sprawno$¢ manualng rgk
utrzymuje przy pomocy roboétek recznych. Poza tym duzo space-
ruje. Cwiczenia fizyczne dziatajg zawsze korzystnie na nastroj
i naped zyciowy.

4. Punkty odniesienia.
Po przejéciu na emeryture ogladam czesto kanat telewizji doku-



mentalnej ,Discovery”. Kanat ten nadaje programy medyczne
po$wiecone tragicznym i bardzo rzadkim chorobom. Najwieksze
wrazenie zrobity na mnie fibrodysplazja, w ktdrej ,dzika” tkanka
kostna obrasta szkielet zamieniajac chorego w zywy posag oraz
progeria, ktdra z dziesiecioletnich dzieci czyni starcow stojgcych
nad grobem. W poréwnaniu z takimi nieszczesciami moj reumatyzm
wydaje sie czyms$ niezmiernie oswojonym, nieszkodliwym i w ogole
niewartym uwagi.

Podsumowujgc: aby zachowa¢ pogode ducha i nie poddawag sie
zmeczeniu, chorujgc na rzs trzeba sie intensywnie leczyé, regu-
larnie gimnastykowac i zachowywa¢ dystans w stosunku do swej
choroby. Zycie z rzs czy bez niego wymaga odwagi i hartu ducha,
a rozpamietywanie dlaczego ja choruje, a inni nie, jest pozbawione
sensu. Jedni sg zdrowsi ode mnie, ale inni sg bardziej chorzy.
Natura jak zwykle zawsze dgzy do $redniej.



Marcin Stanios
Aktywnie, wraz z innymi

Osoby ze schorzeniami przewlektymi czesto majg w swoim zyciu
momenty poczucia bezsilnosci, braku sensu ciggtej walki z choroba,
checi poddania sie. Momenty takie zazwyczaj pojawiajg sie po
jakims$ czasie od wykrycia choroby, kiedy kolejne terapie farmako-
logiczne skutkuja jedynie zahamowaniem choroby, a sztywno$c¢
i bol w stawach nieustannie o niej przypominajg. Czujemy sie
zmeczeni ciggtymi staraniami o zachowanie sprawnosci — czyms,
co osoby zdrowe dostajg od losu ,za darmo”, a $wiadomos$é, ze
taki stan rzeczy bedzie trwaf juz do konca naszych dni, potrafi
wpedzi¢ nas w nielichg depresje.

Dla mnie najgorszymi efektami mojej choroby byty i sg dwie
rzeczy — bezczynnos¢ i samotno$¢. Oba wynikajg ze specyfiki
samej choroby, nie tylko reumatycznej, kidra stawia zazwyczaj
osobe chorg poza spoteczenstwem, srodowiskiem, w ktérym egzys-
tuje, wymusza i ogranicza rodzaj wykonywanych zaje¢ i charakter
spotykanych osob.

Choroba reumatyczna w miare uptywu czasu, mocniej lub stabiej,
wptywa na nasze zdolnoéci ruchowe. Efektem tego jest
ograniczanie naszych zamierzen i planéw co do rodzaju dalszej
edukacji, planéw podijecia pracy w wybranym zawodzie, czy nawet
ulubionej do tej pory formy rekreacji, w szczegoélnosci zas te wyma-
gajace od nas sprawnosci ruchowe;j.

Bdol w zaatakowanych stawach, ich zwyrodnienie, ostabienie
organizmu powoduja, ze najlepszym przyjacielem osoby chorej
wydaje sie bezruch i bezczynnos¢, kiedy to organizm wysyta
jedynie minimalne sygnaty bolowe.

Bede okrutny i stwierdze to samo, co lekarze i rehabilitanci —
lezenie w pozycji wyprostowanej po naszpikowaniu sie lekami prze-
ciwbdlowymi to ostatnia rzecz, jakag chory w takiej sytuacji powinien
zrobié. Z wtasnego doswiadczenia wiem, ze w obliczu takich rad
cierpiacy niczego bardziej nie pragnie niz zeby taki lekarz albo reha-
bilitant sam zachorowat na reumatyzm, pocierpiat troche i potem
pokazat jak to on osobiscie dzielnie i z uSmiechem probuje



rozruszaC promieniujgce bdlem stawy. Jednakze ...wszyscy oni, Ci
w biatych fartuchach, maja racje. Jesli nie boli cie palec — ruszaj
nim, jesli nie boli cie kolano — zginaj je, jesli nie cierpisz na bdle
w kregostupie — zréb mostek! Przesadzitem. Ale zasada: ,staraj sie
robi¢, co mozesz” obowigzuje. | to nie tylko w aspekcie ¢wiczen
usprawniajgcych.

Lubie czyta¢ ksigzki, szczegdlnie literature science-fiction. Czy
rezygnuje z tego? Nie, to zajecie doskonale odrywa mnie od te-
razniejszosci, pozwala o chorobie zapomnie¢. Podobnie rzecz sie
ma z grami komputerowymi (spedzam przy nich dfugie godziny),
ogladaniem filmoéw w kinie lub w telewizji. Moga to by¢ inne zajecia
jak chociazby poznawanie historii rodzinnego miasta. Tutaj Internet
okazuje sie bardzo pomocny, bowiem w ten sposdéb nie tylko znaj-
duje interesujgce mnie informacje na witrynach internetowych, ale
rowniez bez problemu moge zamowi¢ z ksiegarni wysytkowych
potrzebne mi ksigzki. Jak wygladato moje miasto sto, dwiescie,
piecset lat temu, kto i jak w nim zyt, jakie budowle istniaty wtedy,
czemu stuzyty, dlaczego juz ich nie ma lub jak sie zmienity, obszar
miasta, jego mozliwosci obronne, uktad muréw, bram, ulic... To
wszystko to moja pasja, tym sie zajmuje, kiedy wydaje mi sie, ze
mysli o chorobie i jej skutkach zbyt bardzo zaprzatajg méj umyst.

Ale kazdy z nas ma swoje odmienne zainteresowania. Moze to
by¢ kolekcjonowanie czegokolwiek (starych monet i banknotéw, fi-
gurek hipopotamoéw, pudetek od zapatek, ksigzek o aniofach), moze
to by¢ pogtebianie wiedzy w interesujgcej nas dziedzinie (historii
lokalnej, troskliwej opieki nad zwierzgtkiem domowym — chomikiem,
nowosciach w dziedzinie informatycznej — oprogramowaniu lub
oprzyrzadowaniu komputera), moze to wreszcie by¢ podjecie nor-
malnej codziennej pracy.

Doskonatym rozwigzaniem jest tez poswiecenie swoich
umiejetnosci i wolnego czasu wtasnej organizacji zrzeszajgcej
mtodych ludzi z chorobami reumatycznymi — robie to od pewnego
czasu i czerpie z tego sporg satysfakcje. Najwazniejsze, aby odda-
nie sie tej czynnosci sprawiato nam rados$¢ i pozwalato odetchngé
od choroby.

Drugi problem skutecznie odbierajgcy nam rado$¢ zycia i wpe-
dzajacy w depresyjne samopoczucie to samotnosc¢. Choroba czesto
atakuje znienacka, wyrywajgc sposrod osdb nas otaczajgcych i rzu-
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cajac w zupetnie inny krag ludzi. Koledzy, nauczyciele, pracodawcy
— nasze relacje z nimi, zaleznie od czasu potrzebnego na
zahamowanie procesu zapalnego, ulegajg czasami albo rozluznie-
niu, albo wrecz zerwaniu. Nawet przyjaznie w takim przypadku sg
wystawione na ciezkg prébe, najczesciej zostanie przy nas tylko
rodzina.

W miejsce jednak osob, z ktorymi straciliSmy kontakt pojawiajg
sie inni — lekarze, rehabilitanci, a takze tacy sami jak my, z podob-
nymi problemami, rowniez oszotomieni i przygnebieni faktem, ze ich
wiasne ciato obrdcito sie przeciwko nim. Jesli tylko sami na to po-
zwolimy, zawsze znajdzie sie kto$, z kim mozna porozmawiaé
0 osobistych problemach, o pragnieniach, o tym co cenimy lub
czego nie lubimy. Wystarczy uwaznie poszuka¢ wokot siebie
i poprosi¢ o pomoc, a wtedy bedzie mozna nie samemu, ale wspol-
nie stawi¢ czofa zyciu.

Dla mnie zapobieganie zmeczeniu lub znuzeniu w chorobie
reumatycznej to przeciwstawianie sie dwdém rzeczom — bezczyn-
nosci i samotnosci. Mam nadzieje, ze pokazatem jakimi sposobami
i z jakim nastawieniem te walke mozna przeprowadzi¢ — i wygrac.



Katarzyna Zawadzka
Jaiona

Potocznie ,reumatyzm” - ale ma rowniez szereg innych nazw
ustanowionych przez lekarzy. Niezaleznie od terminologii pojawia
sie problem, a mianowicie bdl, ktéry z czasem staje sie coraz sil-
niejszy, przeszkadzajgcy w codziennych czynno$ciach takich jak:
podbiegniecie do tramwaju, podniesienie klucza, ktory upadt czy
w skrajnych przypadkach przejscia z jednego do drugiego
pomieszczenia.

Choroby reumatyczne uktadu ruchu w coraz bardziej zastrasza-
jacym tempie obejmujg coraz to wieksze grupy populacyjne, ktore,
zdawacé by sie mogfo, nie powinny na nie zapadac¢. Wyttumaczenie
tego zjawiska nalezy szuka¢ miedzy innymi na podfozu genetycz-
nym lub nieprawidtowym trybie zycia. | o ile w pierwszym przypad-
ku niewiele mozemy na to poradzi¢, o tyle w drugim catkowicie
Swiadomie ksztattujemy to, co sie z nami dzieje.

Zmeczenie i znuzenie to dolegliwosci uprzykrzajgce zycie nie
tylko reumatykom, cho¢ dla nich potrafig by¢é wyjatkowo nieprzy-
jemnymi odczuciami. Zaréwno ze zmeczeniem, ktdre moze
wywotaé znuzenie, jak i ze znuzeniem bedacym przyczyng
zmeczenia nalezy walczy¢ na drodze ¢wiczen fizycznych. Ich
zbawienny wptyw dziata nawet na zdrowy organizm, powodujgc
odprezenie, uczucie euforii i lepsze samopoczucie. Réwniez
w przypadku stresu stanowig one dla niego ujscie.

Cwiczenia nalezy rozpoczynaé od krotkiej rozgrzewki, dzieki
ktdrej nie obcigzamy stawéw, lecz powoli je ,rozgrzewamy”, co
szczegolnie istotne jest w przypadku oséb majgcych z nimi proble-
my. Na rozgrzewke moga sktadaé sie miedzy innymi: powolne
obroty gtowa, raz w lewg, raz w prawg stronge (wykonywanie
doktadnych, lecz niegwaftownych krazen szyjg), krazenie dfoni
w stawach nadgarstkowych do wewnatrz i na zewnatrz, marsz
w miejscu z wysokim unoszeniem kolan. Cwiczenia te z wyjgtkiem
ostatniego nalezy wykonywaé w rozkroku, nie dtuzej niz 1-2 minu-
ty. Réwnie dobrym sposobem na rozluznienie zesztywniatych po
nocy stawoOw jest przeciagganie sie, podobnie jak robimy to podczas



ziewania. Powoduje to wtedy ruch konczyn dolnych i gdrnych,
a takze odcinka szyjnego.

Po uprzedniej rozgrzewce mozemy przej$¢ do éwiczen bardziej
ztozonych, wymagajacych wiekszego wysitku oraz zwiekszonej
pracy miesni. Skfony z prébg dotkniecia palcow u ndg, skrety
tufowia oraz wymachy korniczynami dolnymi przy jednoczesnym
oparciu 0 krzesto. W pozycji lezacej nalezy wykonywaé ruchy
okrezne, tak zwany ,rowerek” oraz z pozycji wyjsciowej lezgcej
skton z préba dotkniecia palcéw u nég. Dla oséb z nadwaga, ktére
nie powinny dodatkowo obcigzaé stawdw, dobre rezultaty wykazujg
¢wiczenia lzejsze na przyktad takie, jak proponowatam w zestawie
rozgrzewki lub te wykonywane w wodzie, oczywiscie z pewnymi
ograniczeniami czasowymi przez wzglagd na chorobe reumatoi-
dalna.

Podczas c¢wiczen nalezy pamieta¢ o harmonizowaniu ruchéw
oddechowych przepony z ruchami oddechowymi klatki piersiowej.
Nie zapominajmy o tym, ze lepsze dotlenienie, to rowniez lepsze
samopoczucie. Oddech mozemy ¢éwiczyé praktycznie w kazdych
warunkach: lezagc w t6zku, podczas spaceru czy w czasie reklam
telewizyjnych. Tak proste czynnosci potrafig nas w znacznym stop-
niu ,odstresowac”, dodajgc energii na kolejne godziny.

Gdy pojawia sie zmeczenie lub znuzenie, powinnidmy réwniez
zadac sobie pytanie, czym ono jest spowodowane. Jesli niewys-
paniem, to rozwigzanie nasuwa sie samo. Kazdy cztowiek powinien
spac 8 godzin dziennie i cho¢ nieraz jest to trudne do wykonania, to
jednak przynosi efekty. Natomiast jesli wysypiamy sig, a i tak
jesteSmy zmeczeniu, przyczyny nalezy szukac u innych zrédet.

Prawdopodobnie wine za ten stan ponosi stres, bedacy wielokro-
tnie przyczyna nerwic. W tym momencie powinnismy znalez¢ chwile
dla siebie, oderwaé sie od pracy, wyj$¢ do kina czy skorzystaé
z ustug masazysty, ktory roztaduje napiecie miesni towarzyszgce
czesto sytuacjom nerwowym.

Stres ten czesto wynika rowniez z sytuacji zdrowotnej, w jakiej sie
znalezliSmy. W takich chwilach nalezy pamieta¢, ze nie tylko nam
to sie przytrafito, lecz sg takze inni ludzie, ktérzy zyja z ,tym” od lat.
Kazdy ma swoje wzloty i upadki, a podnies¢ sie pozwala im poczu-
cie zrozumienia, bliskosci drugiej osoby. Dlatego tez warto zasiegaé



informaciji, gdzie w naszym miescie znajduje sie grupa wsparcia dla
reumatykow. Ludzie tacy poprzez dzielenie sie swoimi doswiad-
czeniami i spostrzezeniami oraz faktem zaistniatej u nich choroby,
jako nieliczni tak naprawde potrafig nas zrozumie¢. Na kolejnych
zebraniach nauczymy sie zy¢ — z wcigz postepujgca chorobg —
petnig zycia, bez ograniczen i bez obaw. Rozmowy czy ¢wiczenia
wykonywane w grupie przynosza o wiele lepsze rezultaty.

Polecam réwniez medycyne niekonwencjonalng, ktéra sprawdza
sie przy wielu schorzeniach przy regularnym jej stosowaniu.

Zmeczenie i znuzenie chorujgcych na zapalenie stawdw nie
powinno nas wykluczy¢ z zycia zawodowego i towarzyskiego.
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Cecylia Sawicka
Pokonywanie licznych trudnosci daje mi satysfakcje

Zmeczenie, bdl, niepewnos$é to poczgtkowe objawy choroby.
Pozniej przychodzi bezradnos$é, brak stabilizacji, niepetno-
sprawnos$¢, wykluczenie z zycia, utrata pracy, brak pieniedzy, apa-
tia, znuzenie, brak perspektyw i depresja.

Ja jeszcze wszystkich elementéw wyliczanki nie doswiadczytam.
Ale to nie znaczy, ze jesli co$ mnie dopadnie, to bedzie tragedia.
Jestem optymistkg i wiem, ze sobie poradze, albo sama, albo
z pomocg innych. Najwazniejsze jest méwi¢ gtosno o swoim pro-
blemie i robi¢ cokolwiek w celu jego rozwigzania.

Na rzs zachorowatam 24 lata temu, a miatam wtedy 24 lata.
Poczatkowo nie zdawatam sobie sprawy, ze choroba bedzie miata
jakiekolwiek nastepstwa. Liczytam na uzdrowienie, ze choroba sie
nie rozwinie. | w ogdle nie myslatam o chorobie.

Ale czas biegt i zaczety sie bdle i coraz nowe znieksztatcenia albo
rak, albo stop. Wtedy uswiadomitam sobie, ze moje zycie bedzie
podporzadkowane chorobie, ze musze nauczyC sie z nig zy¢, ze
chowanie jej nie ma sensu, ale jednoczesnie zycie nie moze obra-
cac sie wokot niej.

Na poczatku szukatam odpowiedzi, dlaczego mnie to spotkato.
Miatam pretensje do losu. Ale trzeba byto kilkunastu lat nauki,
poszukiwan i samodoskonalenia, zebym mogta powiedziec¢, ze nie
narzekam. Bo oprocz trudnych kart do rozegrania zycia dostatam
jeszcze site, aby je najlepiej wykorzystaé. Mam gfebokie poczucie
sensu zycia. Niekiedy czyny wazniejsze sg od stow. Ja tylko staram
sie normalnie Swiadomie zy¢.

Nie ukrywam trudnosci w zyciu codziennym, prosze o pomoc. Ja
z kolei w miare mozliwosci, staram sie pomaga¢ innym, a to w sto-
warzyszeniu reumatykéw, a to w zakfadzie pracy chronionej, gdzie
pracuje wsrod niepetnosprawnych. Wiem, jaka to wspaniata satys-
fakcja poméc drugiej osobie.

Zawsze powtarzam innym niepetnosprawnym, ze jesteSmy
odpowiedzialni za edukacje spofeczenstwa, aby nastepni mieli
tatwiej.
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Nie zawsze bytam taka odwazna i bojowa.

Pierwsze moje starcie choroby z rzeczywistoscig byto w pier-
wszej pracy oddalonej 25 km od miejsca zamieszkania. Dojazdy
i diuga przedtuzajgca sie kuracja solami ztota spowodowaty takie
zmeczenie, ze jak tylko nadarzyta sie okazja zmiany pracy, sko-
rzystatam. Zmienitam miejsce zamieszkania blizej rodziny. Nie
zatozytam wtasnej, bo bardzo trudno znalez¢ odpowiedniego,
odpowiedzialnego partnera. Co nie znaczy, ze nie szukam dalej.

Pracujac, uzupetnitam wyksztatcenie na kierunkowe. Druga praca
poczgtkowo satysfakcjonujgca okazata sie pdzniej za ciezka przy
braku zrozumienia wsréd wspofpracownikéw, ktdrzy nie rozumieli,
ze delegacje i czeste nadgodziny to dla mnie zbyt wiele. Bytam
wtedy tak zmeczona, ze po przyjsciu z pracy natychmiast ktadtam
sie do tozka. Pozniej byt czas na inne sprawy, ktore ograniczaty sie
do minimum. To byt bardzo zty okres. Choroba szybko
postepowata.

Jak tylko trzeba byfo zredukowaé etat, to zaproponowano mojg
osobe, bo ja przeciez moge iS¢ na rente. | tak sie stato. Po
poczgtkowym stresie, pdzniej okazato sie, ze to dla mojego zdrowia
byto najlepsze wyijscie, ale niestety nie dla portfela.

Trzeba byto dziata¢. Od tego czasu zaczat sie¢ nowy okres
w moim zyciu. Najpierw podleczytam zalegte choroby, nastepnie
znalaztam nowa prace, zdobytam nowy zawdd. Pdzniej zatozytam
wtasng dziatalno§¢ gospodarczg. Powodzito mi sie niezle.
Wyremontowatam mieszkanie, przystosowujac do niepetno-
sprawnosci. Zrobitam prawo jazdy, kupitam komputer, samochdd.

Teraz, jak czuje sie zle, zabieram siostre lub kolezanki na
wycieczke do lasu. Ale praca skonczyta sie nagle, a ja zostatam ze
sporym dfugiem. Wtedy doswiadczytam depresji. BAl gtowy, nie
mogtam spaé, nie mogtam mysle¢, nie chcialo mi sie wstawac,
wszystko mnie bolato. Pomyslatam, ze musze co$ robi¢, chocby
ruszaé jednym palcem u nogi, a pézniej nastepnymi. Zeby zajaé
skofatang gfowe, zaczetam monotonnie modli¢ sie na rézancu. Po
kilku dniach niespodzianka: telefon — propozycja kilkumiesiecznej
pracy ze stawkg, ktéra rozwigzywata moje wszystkie dwczesne
problemy.
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Praca zndw sie skonczyta, a ja postanowitam wykorzystaé ten
okres na kurs z filozofii, zainteresowatam sie psychologia.
Zapisatam sie na Uniwersytet Trzeciego Wieku z gimnastyka i kur-
sami jezykowymi oraz ciekawymi wyktadami na rézne tematy.

ZatozyliSmy w moim miescie Stowarzyszenie Chorych na
Reumatyzm z grupa wsparcia, gimnastyka, spotkaniami eduka-
cyjnymi i nowymi znajomos$ciami.

Zamarzyta mi sie dziatka. Zawsze lubitam prace na Swiezym
powietrzu (urodzitam sie na wsi). Znajomi podarowali mi takg
w odlegtosci 5 minut od domu. Wprawdzie przy Sciezce, ale teraz
potowa dziatkowiczéw to moi znajomi. Jest z kim porozmawiacd.

Dziatka jest dla mnie wspaniatym relaksem i daje mozliwo$¢ prze-
bywania na $swiezym powietrzu. Juz niejednokrotnie sie przeko-
natam, ze jesli nawet po mieszkaniu chodze z trudnoscig i nic mi sie
nie chce, to na dziatce poruszam sie sprawnie i jestem zado-
wolona. Uprawiam naturalng gimnastyke. Poza tym cate lato mam
wiasne Swieze warzywa. Mniej wydaje na zywnos¢.

Najlepszym jednak lekarstwem na zmeczenie i znuzenie mono-
tonig zycia byty i sg wyjazdy z przyjaciétmi turystami na rajdy w gory
lub zwiedzajgc naszg piekng Polske. Wtedy jestem troche
zmeczona, ale kilkuminutowy odpoczynek w tézku regeneruje moje
sity.

Musiatam sie pogodzi¢, ze nie moge juz jezdzi¢ na nartach.

Turystyka jest moim hobby, wiec nawigzatam kontakt z pewng
grupg i udato mi sie zwiedzi¢ znaczng cze$¢ Europy. Wspomnienia
sg takie wspaniate. Teraz marzy mi sie wyjazd do Greciji.

Problem jest jednak w finansach, wiec znéw podjefam nowag
prace, tym razem w zaktadzie pracy chronionej (z nazwy). Praca
jest bardzo ciezka i za najnizszg krajowa. Czesto przychodze bar-
dzo zmeczona (wstaje 0 godzinie 5.00), wiec zndw stosuje zasade:
na godzinke na kanape. Jak odpoczne, to pozostate czynno$ci
wykonuje trzy razy szybciej i bez bolu. Mimo to jestem zadowolona
z pracy, bo mam mozliwos¢ poobserwowac¢ inne osoby
niepetnosprawne i jak one radzg sobie z problemami. Marzy mi sie
praca w instytucji pomagajacej osobom niepetnosprawnym.
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W mieszkaniu mam kacik odpoczynku (kanape). Podczas relaksu
albo zasypiam jak jestem sama. Albo czytam ksigzki i gazety, ktore
sg zawsze pod rekg (mam zeszyt, do ktérego zapisuje ksigzki, ktore
chciatabym przeczytac). Albo medytuje, wyciszenie obdarza mnie
spokojem. Albo uruchamiam wyobraznie i wspominam wspaniate
chwile i cudowne widoki, ktére miatam przyjemno$é zobaczyc.
Czesto podczas relaksu wtgczam odpowiednio dobrang muzyke
(najczesciej spokojng). Rzadko ogladam telewizje, a jesli juz to pro-
gramy popularnonaukowe, przyrodnicze, informacyjne i wybrane
rozrywkowe oraz dobre filmy.

Mam tez ramowy program zaje¢ popotudniowych: w poniedziatki
chodze na gimnastyke, we wtorki: spotkanie reumatykéw, $roda:
sprawy biezgce, czwartek: wyktady na uniwersytecie, pigtek: tygo-
dniowe zakupy, sobota: sprzgtanie mieszkania oraz uroda i relaks
dla ciata, niedziela: sprawy duchowe oraz spotkania rodzinne
i przyjacielskie.

Mysle, ze najlepszym sposobem walki ze zmeczeniem jest na-
tychmiastowy odpoczynek, a znuzenie nigdy nie dopadnie, jesli sie
jest aktywnym, ma sie cel i dziata racjonalnie.
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Ewa Sokotowska
Walka z chorobg to codzienna praca

Stwierdzono u mnie reumatoidalne zapalenie stawéw w 2000
roku. Obecnie mam 48 lat. Poczgtkowo nie wiedziatam, ze z tg
chorobg oprdcz bélu zwigzany jest stan permanentnego zmeczenia.
Miatam poczucie winy, ze nie radze sobie z codziennymi obo-
wigzkami tak sprawnie, jak kiedys$ przed zachorowaniem.

Po pewnym czasie mita pani doktor powiedziata, ze nie moge
funkcjonowa¢ tak jak dawniej, gdy bytam zupetnie zdrowa, ze
musze nauczy¢ sie planowaé codzienne czynnosci tak, by
odpoczywacé w ciggu dnia. Te stowa i nieco przeczytanej literatury
na temat schorzenia daty mi wigksze zrozumienie mojego stanu.

Zrozumiatam, ze musze z tym zy¢, a jak, to zalezy w duzym stop-
niu ode mnie. Walka ze zmeczeniem trwa codziennie od rana.

Po przebudzeniu przed wstaniem z f6zka wykonuje kilka rozcig-
gajacych éwiczen. Staram sie rozrusza¢ wszystkie miesnie: ndg,
rak, plecow. W tazience energiczny masaz catego ciata pasem
z drewnianymi kulkami pobudza krgzenie i zmniejsza napigcie
mieéni. POZniej prysznic — strumien wody skierowany na stopy daje
mi przyjemne rozluznienie, a takze masaz szorstkim recznikiem.

Zajmuje sie domem, mam wiec codziennie sporo obowigzkow.
Moja rodzina to oprécz mnie dwoje dzieci: studiujgcy syn i corka
konczgca obecnie gimnazjum. Jest tez stary pies i 3 koty.

W wigkszym stopniu niz dawniej korzystam obecnie z pomocy
dzieci w pracach domowych, szczegdlnie w tych, ktére wymagaja
sity fizycznej. Zycie z rzs nauczyto mnie planowania. Zbyt duzo prac
powoduje, ze zmeczenie wzrasta.

Gdy wychodze z domu, szczegdlnie na dalsze odlegtosci, np. do
lekarza, do urzeddw, na poczte, staram sie zbytnio nie oddala¢ od
przystankdéw autobusowych. Powrét do nich po zatatwieniu wszyst-
kich spraw moze by¢ bardzo ucigzliwy.

Korzystam od niedawna z kuli fokciowej. Pozwala ona nie tylko
oszczedzaé bardziej dolegajagcy prawy staw kolanowy, ale takze
stanowi oparcie przy narastajgcym znuzeniu podczas wchodze-
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nia i wychodzenia ze $rodkow komunikacji miejskiej, pokonywa-
nia kolejnych schoddw.

Zmeczenie towarzyszy mi stale w mniejszym lub wigkszym stop-
niu. Czasami daje sie pokonac¢ przez masaz stop, reczny z ucis-
kaniem receptorow lub za pomocg chtodnego, kojgcego przyrzadu
z jadeitu. Pomaga takze gimnastyka, wykonuje ¢wiczenia rozluznia-
jace i napinajgce miesnie catego ciata tzw. callanetics. Wiele lat
temu uczeszczatam na zajecia z tego rodzaju gimnastyki. Wéwczas
chciatam pozby¢ sie nadwagi, teraz pomaga w walce z choroba.
Przy ulubionej muzyce jestem w stanie ¢wiczy¢ znacznie diuzej
i staranniej. Daje mi to rowniez zadowolenie i poprawia nastrgj.

Oprécz ¢wiczen wykonywanych w domu stale korzystam z reha-
bilitacji w pobliskiej przychodni. R6znego rodzaju zabiegi takie jak:
krioterapia, jonoforeza, terapuls, masaze wodne fgcze z éwiczenia-
mi na sali gimnastycznej. Wykonuje szczegdlnie ¢wiczenia sifowe
polegajace na podcigganiu sie przy uzyciu sity miesni rgk i nog
i jezdze na rowerze rehabilitacyjnym.

Zmeczenie wprawia mnie czesto w stan przygnebienia, gdyz
uswiadamia stabos$¢ wiasnego ciata. Sprzymierzenncami w pokony-
waniu tego rodzaju emocji sg drobne codzienne przyjemnosci:
kapiel w pachnacej wodzie z dodatkiem soli mineralnych lub zi6t
antyreumatycznych, potgczona z gimnastyka ndg i rak, przyjemna
muzyka, czasami dopingujaca do dziatania, a czasami uspokajaja-
ca, kot, ktory przychodzi na kolana i mruczy.

Trzeba czesto udmiechac sie i by¢ dla siebie wyrozumiatym. To
bardzo pomaga. Takze kontakt z zyczliwymi osobami, nie
zamykanie sie w Swiecie choroby.

Staram sie codziennie spacerowaé. W towarzystwie przy mitej
rozmowie zapominam o zmeczeniu i chodze znacznie diuzej niz
sama.

Nie chce rezygnowac z tych rzeczy, ktére lubig, a wiec w lecie
staram sie chodzi¢ na basen i jezdzi¢ na rowerze w miare swoich
sit. Lubie tez wyjscia do teatru i na koncerty.

Czasami zmeczenie jest tak duze, ze zupetnie mnie obezwtadnia.
Wtedy musze sie potozyé¢, odpoczaé. Czytam, ogladam programy
telewizyjne. Rado$¢ sprawia mi tez poszukiwanie ciekawostek
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w Internecie. Bardzo rzadko $pie po potudniu. Taka drzemka nawet
krétka sprawia, ze trudniej zasng¢ w nocy, a dobrze przespana noc
jest jednym z istotnych warunkéw powodzenia w walce z wtasnym
zmeczeniem kolejnego dnia.

Wachlarz moich sposobdw na walke ze zmeczeniem na pewno
jest skromny, jesli poznam inne, chetnie je zastosuje.
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Bozena Raut
Pokona¢ znuzenie

Mam 50 lat. Na przewlekte zapalenie stawéw (rzs) choruje juz 25
lat. Mam znieksztatcone rece, nogi, kregostup, a wtasciwie to nie
ma stawu, ktéry by mi nie dokuczat i nie bolat.

Aby zmniejszyé swoje cierpienie, systematycznie korzystam
z zabiegow sanatoryjnych, szpitalnych, eksperymentujac tym
samym nowe leki, ktére wchodzg na rynek.

Jednak nie medycyna jest $rodkiem, ktory pozwala mi zy¢
i cieszyC sie zyciem. Jestem osoba pogodng, energiczng i staram
sie zy¢ wedtug nastepujgcych zasad:

* nie narzekac na bdl,

* wykonywac te czynno$ci, ktdre moge,

* nie zwala¢ winy za moje cierpienie na innych,

* nie szuka¢ wspotczucia, gdyz to nie pomaga,

* spotykac sie ze znajomymi,

e aktywnie uczestniczy¢ w zyciu towarzyskim (chodze na

zabawy, bale itp.),

* pomagac¢ osobom chorym na zapalenie stawéw, pokazujgc im,

ze chory moze tez pomoc,

* czekac i wierzy¢, ze nadejdzie taki dzien, w ktorym medycyna

znajdzie lek na moje schorzenie.

Mimo moich dolegliwo$ci, a wtasciwie codziennego bdlu,
wychowatam troje dzieci. W obecnej chwili sg juz doroste. Chetnie
stuzg mi pomocag, jednak ja staram sie z ich pomocy korzystaé
w minimalnym zakresie: sg to prace ciezkie sprawiajgce mi ktopot
(mycie okien, trzepanie dywandw). Pozostate czynno$ci domowe
wykonuje wolno, ale sama (gotowanie, sprzatanie, pieczenie itp.).

Zyjac wedtug wymienionych zasad, staram sie jak najmniej
mys$le¢ o mojej chorobie i jej skutkach w przysztosci.

Kontakty z ludZmi pozwalajg mi zapomnie¢ o mojej chorobie.
Mam duzo przyjaciot i kolezanek, z ktérymi rozmawiam na rézne
tematy, pomijajac w rozmowach kwestie choroby.
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W chwilach kryzysu, zmeczenia i znuzenia zyciem czytam
ksigzki, czasopisma, a najczesciej wychodze z domu na spacer, do
znajomych czy do kina.

Uwazam réwniez, ze cztowiek chory, znuzony i zmeczony jest
wtedy, gdy jego choroba staje na pierwszym miejscu w zyciu.

W moim wypadku nie zapominam o niej (choéby to, ze syste-
matycznie biore leki), jednak w mojej psychice staram sie zepchac
ja na dalszy plan, gdyz inaczej nie potrafitabym funkcjonowacé jak
,Zzdrowy cztowiek®.

Uwazam, ze moja choroba wymaga systematycznego leczenia,
ale najwazniejsze jest jednak to, zeby nie doprowadzi¢ siebie do
zatamania, ciagtego znuzenia, zmeczenia itp.

Walczac z moja choroba, mam ciagle nadzieje, ze nastapi
przetom w medycynie i znajdzie sie taki lek, ktéry pozwoli wyleczyé
sie z goséca lub zatrzyma w takim stopniu, aby nigdy nic nie bolato.
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Maria Tkaczyk

Jak sobie radze ze zmeczeniem i znuzeniem?

Pierwsza odpowiedz brzmi: zle. Wiele rzeczy nie robie,
odktadam, zawalam. Nie wiem, czy to na skutek choroby, czy po
prostu mi sie nie chce. Czasami jestem tak zmeczona, ze chce
umrzec. A tez stresuje sie tym — konsekwencjami nic nie robienia...
Ludziom trudno zrozumieé¢, a ja tez nie do konca mam site
wyjasnia¢. Zresztg przeciez nie chodzi o usprawiedliwienia. No
I czuje sie czesto kiepsko. Bo nie wiem — moze powinnam mocniej
zacisngc¢ zeby, niby zawsze mozna.

Ale ucze sie mniej mys$le¢ o tym, ze co$ powinnam. Szczegdlnie
wstecz. Po prostu starac sie robi¢ to, co uwazam, chce, decyduje.
| nie obwinia¢ sie. To znaczy daje sobie czas na odpoczynek, na to,
co cieszy. Przynajmniej probuje. | staram sie robi¢ to, co wazne,
czego chce. Nawet jak 10 razy mi nie wyszto, to cieszy¢ sie tym, co
zrobitam w zamian. Na przyktad nie pisatam pracy tylko lezatam,
prébujgc czytaé o niczym. A potem sprobowaé jeszcze raz. | tak
wcigz. Bezskutecznie walcze z tym, by sie nie obwinia¢, a za to
dalej prébowad.

Najgorsze jest to, ze juz nie wiem na pewno jak bedzie jutro, za
tydzien, za miesigc. Trudno planowaé. Staram sie robi¢ to tak jak-
bym nie chorowata. Ale juz nie planuje siebie jako kogo$, na kim
bedzie musiato oprzec¢ sie jakie$ dziatanie. Zawsze mysle o kims,
kto w razie czego moze mnie zastgpi€¢. Zresztg staram sie
pamietac, ze wyjscie moze znalez¢ sie i tak, ze moze co$ nie musi
by¢ zrobione, co$ moze zadzia¢ sie inaczej i to nie bedzie Zle.

Trudno wtedy o mobilizacje. Bo po co zaciskaé zgby, meczyc sie.
To nauka wytrwatodci i wiary w to, ze warto jak co$ jest potrzebne,
nawet jak nie jest konieczne. W sumie moze nic nie jest konieczne,
a wiele potrzebne.

Chciatabym robi¢ rzeczy wielkie, a mam czasem problem
z dojsciem na przystanek, otwarciem drzwiczek w samochodzie,
podpisem w banku. Nie jestem w stanie umy¢ okien. Moi znajomi
nie sg w stanie tego zrozumie¢. Bo przeciez innego dnia ide z nimi
w gory. Tylko nigdy nie wiem na ile dam rade. Nie lubige nie
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wiedzie¢. Nie rozumiejg dlaczego czasem ganiam za tysigcem
spraw, a czasem nie mam sity zrobi¢ sobie herbaty.

Ja tez nie rozumiem. Nie rozumiem fal mojego zmeczenia. Nie
rozumiem na ile jest czym$ niezaleznym, wynikajacym z choroby,
a na ile mojg wing, lenistwem. Nie wiem na ile rzeczy wptywa.
Czasem nie mam sity go znie$¢. Kazde przetamanie to olbrzymi
wysitek, dla mnie bohaterstwo. A moze obiektywnie to nic.

Troche juz sie nauczytam. Wiem, ze duzo zalezy od odlegtosci,
od wziecia prochdw przeciwbdlowych, dtugosci wysitku, aktywnosci,
braku odpoczynku, nastroju, pory dnia, a czasem po prostu momen-
tu choroby. Ale duzo jest w tym czynnikow nieprzewidywalnych.
Zresztg nie moge stale uwazac na siebie. | tak z niczym sie nie
wyrabiam. Nie wiem czy mozliwosci sg funkcjg mobilizacji. Ale ona
nie zatatwia wszystkiego, a poza tym nie mozna wytrzymacg jej stale.
Nie mam sity stale sie przemagaé. Czesto méwie nie mam sity,
moze za czesto.

Czasem jak zacisne zeby, by wyj$¢, wzig¢ sie do pracy, to po
2-3 godzinach jest lepiej. Prawie dobrze, a potem przychodzi
Smiertelna fala zmeczenia. Modle sie 0 Smierc. Ale jesli przetrwam
te fale, cos oderwie od niej mojg uwage i troche odpoczne, to potem
o tym zapominam, zmeczenie odchodzi, zndw jest dobrze.

Tak naprawde to najlepszym lekarstwem dla mnie chyba mogliby
by¢ ludzie. Oni mobilizujg, przy nich nie do konca moge pozwoli¢
sobie na rozlaztosé. Na przygarbione bolesne przesuwanie sie po
domu w pizamie przez caly dzien. Musze jako$ sprobowac sie
wyprostowac, ogarnaé. A jak to robie, po czasie jest troche lepie;.
Po prostu trzeba przetamac bdl, zmeczenie, ale tagodnie. Nie za
brutalnie. Mobilizowaé sie, ale z jakim$ wyczuciem. Na szczeScie
nie kazda stabos¢ potrafie okazac przy ludziach — to mobilizuje. No
i odwracajg uwage. Cos sie dzieje. Im mniej mysle o bdlu, zmecze-
niu, tym mniej go czuje. Oczywiscie do pewnej granicy. Potem fala-
mi wraca. Ale jeSli jestem z innymi, to troche pasuje, ale nie wytgcza
sie do konca. | tak jest chyba najlepiej. Bo wtedy szybciej mija
zmeczenie. Dobrze jest jak co$ wyrywa mnie z odpoczynku. Sen na
15-30 minut. Ale musi mi co$ potem poméc sie zmobilizowac. Albo
silne pragnienie czego$. Albo cos fajnego przede mna. Albo wtasnie
obecnos¢ ludzi. To dobrze, ze nie przyznaje sie im do wszystkiego,
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ze nie wszystko rozumiejg i usprawiedliwiajg, cho¢ czasem
chciatabym wiece;.

Strach juz nie pomaga wstac¢. Za dfuga boje sie, ze mnie wyrzucag
z pracy, ze sobie nie poradze. Strach juz tylko zabiera mi sity. Moze
dlatego, ze niezaleznie od mobilizacji czasem przegrywam i juz nie
daje rady inaczej.

Jeszcze nie umiem zy¢ z chorobg i nie chce sie nauczy¢. Bo nie
chce z nig zy¢. Ale nie mam w zasadzie wyboru, wiec sie ucze.
Moze najwazniejsze, czego musze sie nauczy¢, to przegrywania
bitew i wygrywania wojny. Tylko ze smak zwyciestwa tez jest
potrzebny po goryczy porazek. Nie mozna stale ich znosi¢. A wojne
to juz nie ja ocenie czy wygratam.

Nie wiem co bedzie przede mna (pewnie bardziej gorzej niz le-
piej, ale kto to wie), wiec warto uczyc¢ sie cieszy¢ tym co jest. Tymi
dobrymi momentami, a nie obwinia¢ sie czy martwi¢ o przysztosc.

Wiele razy piszac o tym jak sobie radze, napisatam: staram sie,
probuje. | to chyba dla mnie najlepsza recepta. Wspomozona przez
obecnosc¢ ludzi (na kontakt z nimi tez nie mam sity) i prochy, cza-
sem rehabilitacje. Ale to nie jest ta recepta, jakiej pragne. Nie chce
musie¢ sobie radzi¢, zaciska¢ zebow, starac¢ sie. Chce, by po pros-
tu byfo dobrze. Tak samo jak nie chce zmuszac¢ sie do chodzenia,
aktywnosci, bdlu. Nie chce smutku i cierpienia. Chce leze¢ na
kanapie i odpoczywag, albo mie¢ sity na wszystko. Ale nie potrafie
sprawi¢ bym wyzdrowiata. Potrafie zamkng¢ sie w domu w nierébs-
twie. Ale zawsze wtedy na koncu dopadnie mnie smutek. Wiec
musze cho¢ troche robic to, czego mi sie nie chce, by bardziej byto
jak chce.

Zresztg nie warto choroby stawia¢ na piedestale, jest tylko jed-
nym z elementow zycia. Zawsze jest co$ trudnego. | albo mozna
w tym zosta¢ albo prébowac sobie z tym poradzi¢. Probowac...
Wcigz na nowo, niezaleznie od tego ile razy mi nie wyszfo. Nie tak,
to inaczej...

To Smieszne. Wszyscy zyczg mi zdrowia mowigc, ze to
najwazniejsze dla mnie, a mimo wszystko bardziej dokucza mi
samotnosé. To uleczenie z niej wybratabym zamiast zdrowia. Choé
nienawidze chorowac.
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Urszula Mackowiak

W strone stonca

Dzisiaj 13 stycznia. Ciekawe co przyniesie? Mam nadzieje, ze
bedzie to DOBRY DZIEN! Kazdy dzien juz od wielu lat traktuje jako
darowany od losu.

Zachorowatam na RZS bedgc nastolatkg. Byty to dla mnie bardzo
trudne chwile.

Zawsze bytam bardzo aktywng i pogodng osobg (zostato mi to
do tej pory) i to jest chyba recepta na moje zycie. Pomimo aktywnej
caty czas choroby zyje, funkcjonuje jak wiele zdrowych osdb obok
mnie, a moze i lepiej. Zawsze byto mi zal uciekajgcego zycia. | ta
dreczgca $wiadomos$é, ze moze nadejs¢é chwila, kiedy choroba
bardzo ograniczy moje codzienne normalne zycie. Staratam sie
pozyskiwa¢ z kazdego dnia co najlepsze.

Zachorowatam majac lat 17. Bytam wtedy w liceum i miatam juz
plany na dalszg nauke. Niestety chory na RZS nie moze studiowaé
medycyny, nie dostanie pozytywnej opinii lekarskiej (tak byto
dawniej, nie wiem jak teraz). Zostatam wigc analitykiem medy-
cznym, pracowatam w zawodzie wiele lat. Przyszedt rok 1999 -
reforma stuzby zdrowia i reorganizacje. Przekwalifikowatam sie
i nadal pracuje, tylko ze teraz jako analityk systemdéw kompu-
terowych.

Praca jest antidotum na wszystkie bdle i smutki. Dopinguje do
tego, aby wstawacé ,bladym Switem*“ tj. o 6:00 (kiedy bardzo sie nie
chce). Trzeba zadba¢ o fryzure i makijaz, garsonka albo styl
sportowy (co kto lubi), poranna kawka, od lat to samo na $niadanko
- chlebek z biatym serkiem i midd. | juz trzeba biec na przystanek
i fapa¢ w gescie ,rozpaczy“ odjezdzajgcy autobus. Zawsze witam
sie pieknym, gfodnym Dzien Dobry z kierowca, dziekujagc mu, ze
poczekat minutke, zycze mu mitego dnia i jade... zawsze na
wschod, podziwiam wstajgce kolorowe sfonko i juz jest fajnie.
Zawsze dobrze nastrajaja mnie kolory pomaranczowe, zotte, doda-
ja energii i optymizmu, tak tez sie ubieram.

Jadgc do pracy kazdego dnia mysle sobie, ze i tak mam
szczescie, ze znowu jade, ze popotudniu jak sie uda odpoczne i ze
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moze pojutrze wezme ze dwa dni urlopu, bo jestem juz bardzo
zmeczona.

Wszystkim moim znajomym z choroby zalecam jak najdiuzszag
aktywnos$¢ zawodowg. Obserwuje, ze ma to pozytywne znaczenie
dla przebiegu choroby. Trzeba sie spotyka¢ ze zdrowymi ludzmi,
zy¢ tez ich mniejszymi czy wigkszymi problemami; zapominamy
wtedy na chwile o naszych dolegliwosciach.

A najlepiej otacza¢ sie osobami o pozytywnym nastawieniu do
zycia i Swiata. Rozgladaé sie wokdt. To, ze jesteSmy chorzy, nie
znaczy, ze nie mozemy czerpac z zycia tego co najpiekniejsze.

Majac lat 20 i Swiadomo$é choroby, przewartoSciowatam moje
zycie:

Po pierwsze: postanowitam nie epatowa¢ mojg chorobg moich
bliskich i przyjaciof. Nieraz byto trudno...

Po drugie: zobaczy¢, poznaé¢ jak najwiecej. Moim celem bytly
podréze, po zakonczonej jednej juz planowatam i zbieratam Srodki
na nastepng (pozostato mi to do dzisiaj).

Po trzecie: kochac ludzi i mie€ do nich pozytywne nastawienie —
to zawsze procentuje.

Po czwarte: zawsze mie¢ cos stodkiego przy sobie, bo jak dopa-
da zly nastr¢j, to czekolada pomaga!!!

Mam nadzieje, ze zycie przyniesie mi jeszcze nie tylko bdl, ale
i dobre chwile , radosci, ze poznam nowych interesujgcych ludzi
i ciekawe miejsca.
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Maria Chochel

Ugoda z losem

Mam 39 lat. Moja choroba rozpoczeta sie niezauwazalnie.
PdzZniej, po jej ostrym rzucie, gdy lekarze pytali mnie od kiedy
zaczely sie objawy, trudno mi byto na to pytanie odpowiedzie€.
Ostry przebieg choroby zaczat sie w grudniu 2003 r. Pamigetam te
date doskonale, bo w pracy mieliSmy miesigc urlopu bezptatnego,
zwigzanego z tzw. ,martwym sezonem® (szytam odziez skdrzang).

Zaczetam sie sobie przygladaé i zauwazytam, ze to, co wczesniej
bratam za przeforsowanie organizmu i prace ponad sity, nie
ustepuje, mimo Zze nie robitam nic. Utrzymywaty sie obrzeki,
zasinienia i przykurcze dfoni, sztywnos¢é nadgarstkow przykurcze
tokci. Do tego doszty bdle stawdéw (ogdlnie) oraz problemy
z poruszaniem sie. Zaczetam by¢ tym wszystkim przerazona. Po
potrocznym leczeniu ambulatoryjnym trafitam do specjalisty reuma-
tologa. Miatam juz wtedy ostry stan zapalny, ale jeszcze nie
potrafiono zdiagnozowaé choroby. Udato sie to dopiero we wrzesniu
2004 r. w Okregowym Szpitalu Kolejowym we Wroctawiu.
Postawiono diagnoze: sklerodermia, syndrom Raynouda.

Z poczatku nie zdawatam sobie sprawy z tego, co to jest za
choroba. Byly to dla mnie nazwy, ktdre styszatam pierwszy raz w zy-
ciu i nie przyktadatam do nich wigkszego znaczenia. Zmienitam
zdanie, gdy lekarz spytat mnie, czy wiem co$ na temat tej choroby,
a gdy zaprzeczytam, porozmawiat szczerze ze mng, wyjasniajgc mi
pewne problemy i nakreslajgc to, czego moge sie spodziewac oraz
czego powinnam unikac.

Bytam przerazona. Do tej pory uwazatam sie za osobe catkowicie
zdrowa z chwilowa niedyspozycjg zdrowotng. W pracy caty czas
mowitam szefowi, ze za miesigc, dwa, wréce do pracy, a tu
dowiaduje sie, ze do pracy, ktérg wykonywatam przez 20 lat, nie
moge wroci¢ i co gorsza, ze nawet nie databym juz rady.

Zatamatam sie. Przed oczyma staneto mi widmo przysztosci: brak
pracy i zdrowia. Zaczety sie problemy finansowe (uczgce sie
jeszcze dzieci i chory maz rencista). Nie mogtam spac¢ po nocach.
Baftam sig, co bedzie, gdy braknie nam pieniedzy na regulowanie
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réznych optat w gospodarstwie domowym. Batam sie tego, co
przyniesie przyszto$¢, ktérg widziatam w coraz to ciemniejszych
barwach. Zaczetam sie szamotac ze sobg. Nie mogtam sobie z tym
poradzic¢. Z jednej strony wiedziatam, ze jest ze mng coraz gorzej,
z drugiej, ze mam dzieci, ktdre liczg na mnie: na mojg pomoc,
wsparcie. To byto dla mnie bardzo trudne. Zaczeto sie to odbija¢ na
moim zdrowiu fizycznym i psychicznym. Zdecydowatam si¢ (za
namowag lekarza prowadzgcego) na konsultacje psychoterapeutycz-
na u psychologa. Z poczatku podesztam do tego nieufnie, myslgc
sobie, ze co kto§ moze wiedzie¢ o tym, czego sam nie do$wiadczyt.
Musze jednak przyznaé, ze ta rozmowa pomogta mi zrozumiec
pewne rzeczy, rzucifa na nie inne $wiatto.

Psycholog pomdgt mi zrozumieé, ze jezeli nie moge zmienié
pewnych rzeczy, to powinnam stara¢ sie je w jaki$ sposob zaak-
ceptowaé. Zrozumiatam, ze jezeli niemozliwe jest, aby czas sie
cofnat i ze nigdy nie bede w petni sprawna (tak, jak przed chorobg),
to powinnam zmieni¢ swoje nastawienie dozycia. Powinnam zrobic
tak, aby byfo mi tatwiej funkcjonowaé, dostosowujg swoje
mozliwosci do potrzeb, ktére mnie otaczaja.

Gdy sa dni, kiedy akurat gorzej sie czuje, gdy mam bardziej
ograniczong sprawno$¢ ruchowg, wtedy nie daje rady robi¢
w mieszkaniu dostownie nic. Leze, czytajgc ksigzki; oglgdam
telewizje lub siedze na fotelu w swoim ,zielonym” kaciku petnym
kwiatow doniczkowych. Ten kacik to pomyst meza — idgc za rada
psychologa, zebym jak najwiecej przebywata wsrod zieleni —
stworzyt mi kacik w pokoju wypetniony od sufitu do podtogi zielony-
mi kwiatami doni-czkowymi. Daje mi to w pewien sposéb
odprezenie, szczegolnie gdy siedze wsrdd kwiatdow, stucham muzy-
ki klasycznej. Balkon tez mgz ukwiecit mi pelargoniami, aby w ciepte
dni przyjemnie byto mi na nim przebywac¢. W takie tez dni, gdy czuje
sie fatalnie, rola moja jako pani domu ogranicza sie tylko do
wskazowek i porad dotyczgcych prowadzenia domu (sprzatania,
gotowania, robienia zakupow).

Mysle, ze to jest i tak wiele, bo bardzo duzo rozmawiamy wtedy
ze sobg. Chyba nawet czesciej niz przed moja chorobg, gdy kazdy
gdzie$ sie spieszyt i zyt swoim zyciem. Teraz zyjemy naprawde
wspolnie i wspdlnie staramy sie rozwigzywaé zaistniate problemy.
Dzieci czesciej tez przychodzg porozmawiaé, poradzic sie. Wiedza,
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ze gdy w kuchni gospodaruje tata, to ja mam jeden z tych gorszych
dni, ale jednoczesnie wiedzg, ze wtedy zawsze mam czas, aby ich
uwaznie wystuchac¢ i porozmawiaé. To jest dla mnie wazne, ale
mys$le, ze nie jestem usunieta poza granice normalnego zycia, ktore
gdzie$ tam obok mnie toczy sie swoim torem.

Gdy sa dni, ze czuje sie lepiej (jestem sprawniejsza ruchowo), to
w miare moich mozliwosci staram sie uczestniczy¢ w zyciu
domowym, chociaz robienie pewnych drobnych czynnosci fizy-
cznych wymaga ode mnie wysitku. Jest to odbierane przez mojg
rodzine jako przejaw walki, nie poddawania sie losowi i odnosze
wrazenie, ze sg ze mnie dumni, a to bardzo mnie wzmacnia. Czesto
wtedy ide z mezem na dziatke i odpoczywam wsrdd zieleni na
Swiezym powietrzu.

Mysle, ze prawdg jest to, ze nikt nam nie pomoze, gdy sami
sobie nie pomozemy, ale prawdg jest tez to, ze duzo zalezy od
nastawienia innych ludzi. Gdy cztowiek chory pozostawiony jest
samemu sobie, wtedy rozpamietuje swoje nieszczescie, zamyka sie
w sobie i traci che¢ do zycia.

Inaczej sie dzieje, gdy chory otoczony jest mitoscia,
serdecznoscig i zrozumieniem przez rodzine i przyjaciét. Wtedy
W jego zyciu tak wiele sie dzieje, ze nie ma nawet czasu uzalac sie
nad sobg i zagtebia¢ sie w swojg chorobe. Ja naleze do tych
szczes$liwcow, ktorym (mam nadzieje) udato sie przezwyciezyé
pesymizm i smutek, ktére czesto towarzyszg chorobie. Uzgodnitam
z przyjaciotmi i rodzing, ze po kazdorazowym moim powrocie ze
szpitala (jezdze co miesigc, péttora na zabiegi polegajgce na
dozylnym wprowadzaniu sterydéw do organizmu), nikt nie wypytuje
mnie o przebieg choroby, nie analizujg jej. Nie przypominajg, ze
jestem chora. Gdy chce, to sama im mdwie, ale przewaznie prze-
chodze nad tym jak nad faktem dokonanym (wiem, ze musze jez-
dzi¢ na te zabiegi) i zbytnio sie nad tym nie roztkliwiam.

Wiem, ze przede mna jest jeszcze sporo zycia i po co sie
zadrecza¢ sprawami, na ktére nie mamy absolutnie zadnego
wptywu. Lepiej postara¢ sie, aby zycie, ktére toczy sie wedtug
pewnego scenariusza i ktdre nam jeszcze zostato, przezy¢ jak
najpiekniej, jak najgtebiej.

Wszystko to, co nas spotkato, w pewien sposob rzezbi nasz wize-
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runek cztowieka, wizerunek postrzegany przez innych.
Najwazniejsze jest to, aby nie poddawac sie biernie losowi, ale
uwaza¢ kazdy dzien jako nowe wyzwanie, ktéremu przeciez
mozemy sprosta¢ mimo bolu i cierpienia.
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EUROPEJSKI KONKURS
O NAGRODE EDGARA STENA 2007

Europejska Liga Walki z Reumatyzmem (EULAR) ogtasza

kolejny konkurs dla chorych.
Do wygrania 2.000 EURO

W celu wziecia udziatu w konkursie nalezy napisa¢ prace na
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»,Mate sprawy, ktére tworzg zycie”

i przestaé ja listownie' lub elekironicznie (jezeli to mozliwe) na
adres: Zaktad Epidemiologii Chorob Reumatycznych, Instytut
Reumatologii, 02-637 Warszawa, ul. Spartanska 1, do dnia
15 stycznia 2007 r. Blizsze informacje: tel. (0-22) 844-66-33,
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nanie skrotow.

Oswiadczam, ze prawa autorskie do tej pracy przekazuje na
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