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Wydaje nam sie zawsze, ze osoby chore i niepetnosprawne
stajg na marginesie zycia spotecznego. Przyjmujg swoja
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$¢ spojrzenia na zycie. Data
im umiejetno$¢ cieszenia sie kazdg chwilg. Zatracamy czesto te
umiejetnos¢ w pogoni dnia codziennego. Nie zauwazamy piekna
zmian poér roku, drobnych gestow 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 ciezka, nieuleczalng i prowadzgcg do niepetnosprawnosci
chorobg, pomoze znalez¢ sens zycia tym chorym, ktérzy zmagaja
sie z jego bezsensownoscig. Nie potrafig bowiem poradzi¢ sobie
z chorobg, ktdra zmienita ich zycie.

Wierzymy réwniez, ze osobom zdrowym zwrdoci uwage na to, co
w zyciu jest wazne, a jednoczes$nie pomoze zrozumieC osoby
przewlekle chore.

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

Jolanta Grygielska
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Barbara Bocheriska
Kartki z kalendarza pewnej reumatyczki

Poniedziatek, 20 wrzesnia

Budzik zadzwonit o siddmej. Trzeba wstawac. Tej nocy, co
zdarza mi sie coraz rzadziej, spatam wyjgtkowo dobrze. Bez prosz-
ka. Za to bol stawodw i sztywnos$¢ ogromna. Trzeba wstawac. Mycie
i ubranie — katorga. Ale nic to! Jako$ sobie radze. Dostosowana po
ostatnim remoncie wygodna tazienka utatwia sprawe. Cztapie do
kuchni. Mate $niadanie, cho¢ nie chce mi sie jeS¢. | wreszcie cos,
co postawi mnie na nogi — leki, ktére na dobre zaczng dziata¢
dopiero po paru godzinach. A tu trzeba ubra¢ sie i wyj$¢ z domu,
ale wybieram sie przeciez do pracy — adrenalina odrywa moje mysli
od uzalania sie nad sobag. Buty, ptaszcz, parasol, klucze, kluczyki do
samochodu. Schody na klatce schodowej, cho¢ ich niewiele, czuje
w skrzypigcych kolanach.

Do garazu niedaleka droga, ale mnie wydaje sie dzisiaj daleka jak
z g6r nad morze. Pada deszcz, wiatr wyrywa parasolke z reki. Bolg
nadgarstki. Co chwile przystaje, czekajgc, by nadciggajacy wiatr
mnie nie przewrdcit. Wreszcie garaz z drzwiami na pilota.
Wynalazca tego urzadzenia btogostawiony przeze mnie stokrotnie
za kazdym razem. W garazu moj wielki przyjaciel, ukochany... ,Fiat
126p“. Teraz juz droga krotka.

Parkuje tuz przed budynkiem. ,Moje miejsce” wolne. Wozny
Kazimierz juz o to zadbat. Chwata mu za to. Postawie mu kiedys$
piwo.

Znéw schody, tym razem na pierwsze pietro. Jakos je pokonuje,
liczac za kazdym razem. Niestety, zawsze 22.

Wchodze do pokoju. Nareszcie! tapie oddech. Jak dobrze!
W pokoju wesoto. Fizyk opowiada kawat o blondynkach. Dorzucam
swoje. Kto$ stawia przede mng filizanke z gorgca, pachnaca kawa.
Nie zdaze jej wypi¢. Dzwoni dzwonek. Trzeba iS¢ do klasy. Biore
dziennik i wychodze w gwar na korytarz. Otwieram klase, stysze
szuranie krzeset. Zaczynam lekcje. Jestem w swoim zywiole.
Kocham te chwile.



Witorek, 21 wrzesnia

Nareszcie w domu. Teraz dopiero odczuwam zmeczenie, bol
plecow i stép. Wersalka, herbata i ksigzka. Musze troche poleze¢
zanim zrobie sobie co$ do jedzenia. Podczas mojej nieobecnosci
byta mama. Posprzatata i zrobita mi obiad. Kochane Matczysko.
Pomaga mi jak moze, chociaz to ja, zwyczajng kolejg rzeczy, powin-
nam wyreczaé jg w ciezkich pracach. W takich chwilach ogarnia
mnie ogromna zto$¢ i pretensja do losu. Od tych ponurych mysli
odrywa mnie na szczescie dzwonek telefonu. Dzwoni Ania, moja
przyjaciotka i towarzyszka niedoli w chorobie. PoznatySmy sie
w Instytucie, gdzie oczekiwaty$my na operacje stawodw biodrowych.

Ania mieszka w Poznaniu. Nie mozemy sie czesto widywac, ale
czesto do siebie dzwonimy. Wymieniamy sie doswiadczeniami
w walce z naszg chorobg i pocieszamy nawzajem. Jest ona jednag
z kilku oséb, wraz z ktérymi tworzymy taka nieformalng grupe
wsparcia. Jesli mam chandre lub nachodzg mnie czarne mysli, to
wiasnie Ania, innym razem Jerzy lub Zosia sg tymi osobami, do
ktorych moge sie wyzali¢ i szuka¢ zrozumienia. Najblizsi w moim
otoczeniu nie styszg moich skarg na zte samopoczucie czy béle. Po
co? Niewiele mogg mi pomac.

Telefon od Ani ozywit wspomnienia z Instytutu. Od dziecka jestem
Zz nim zwigzana. Ponad 40 lat choroby zrobity swoje. Czesto tam
powracam. Pracujgcym w nim lekarzom i pielegniarkom
zawdzigczam bardzo wiele. Przezytam tu niemal kilka lat swego
zycia, strach i bdl przed i po operacjach, a takze mitych chwil
i pouczajagcych doswiadczen, nawigzatam wiele serdecznych przy-
jazni.

Natarczywy dzwonek telefonu odrywa mnie od wspomnien. Tym
razem Zosia. Jej mity, dzwieczny gtosik informuje mnie o nowych
odkryciach. Zosia jest zapalong internautka. Spedza przed kompu-
terem duzo czasu. Nawigzuje kontakty z ludZmi dotknigtymi podob-
ng chorobg co Ona.

Proponuje mi przyjazd do stolicy. Nie pojade. Nie moim
staruszkiem maluszkiem, a do jazdy autobusem nie nadaje sie.
Szkoda. Chciatabym sie zaangazowac w jakie$ czynne dziatania,
spotyka¢ sie z ludZzmi o podobnych problemach co moje.
Dotychczas nie byto takich grup czy organizacji jednoczgcych



reumatykow. Wiem od Zosi, ze w innych krajach dziatajg od dawna.
U nas tez sie wiele w tej dziedzinie zmienia. Nie chce sta¢ z boku.
Sroda, 6 pazdziernika

Dzisiaj miatam tylko dwie lekcje, ale musiatam zostaé po
zajeciach. Miatam bardzo nieprzyjemng rozmowe z matka mojego
ucznia. Marek wagaruje, nie uczy sie, a kochana mamusia pisze
usprawiedliwienia. Wini oczywiscie za wszystko szkote i nauczy-
cieli.

Od dzi$ chodze do przychodni na zabiegi i ¢wiczenia. Musze
wiecej trenowa¢ w domu, bo po podwieszkach jeszcze bardziej boli
mnie noga.

Dzisiejszy dzien byt dla mnie cigezki. Zeby juz by¢ w domul!
Jeszcze zakupy. W supersamie chce sobie zrobi¢ prezent, musze
poprawi¢ humor. Dostrzegam na poétce swoje ulubione perfumy.
Niestety, cena 240 zt. Pozostaje podrobka za 20 zt.

Piatek, 15 pazdziernika
Lewa noga boli coraz bardziej. Z kazdym dniem gorzej chodze.
Musze wybrac sig do Instytutu.

Sroda, 20 pazdziernika
Zte wiadomosci. Czeka mnie kolejna operacja. Jestem zatamana.

Chodzi¢ juz prawie nie moge, a kolejka na zatozenie endoprotezy...
2 lata.
Piatek, 22 pazdziernika
Chodze do pracy z wielkim bdélem. Do konca roku szkolnego
jeszcze siedem miesiecy. Musze wytrwaé, chocbym sie miafa
nosem podpierac.
Witorek, 7 grudnia
Nie moge o niczym mysle¢, jak o tym, co bedzie dalej z mojg
noga. Jest coraz gorzej. Staram sie zy¢ ,normalnie, czyli tak jak
dotychczas. Z wielu rzeczy musze jednak rezygnowaé. Sit wystar-
cza mi tylko na dojscie do pracy, kilka godzin lekcji i powrdt do
domu. Rezygnuje z péjscia do kina, odwiedzenia kolezanki.
O przyniesienie ksigzek z biblioteki prosze sasiadke.
Musze oszczedzac noge. Jest mi z tym bardzo Zle, ale wierze, ze
jeszcze, po operacji, wszystko bedzie jak dawniej. Tylko na jak
dfugo starczy mi sit? Jestem juz zmeczona. Boje sie, ze kiedy$ sie
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zatamie, choc¢ przez 40 lat dawatam sobie rade i nie w mojej naturze
narzekanie.

Jak zyé, jak walczy¢ z bolem i zmeczeniem chorobg? Nigdy sie
nad tym nie zastanawiatam. Nigdy nie zadawatam sobie pytania
,<dlaczego?“, tylko ,jak przezy¢ kolejne dni?*, jak najwiecej skorzys-
tac¢ z zycia, jak unikng¢ bolu. Teraz z perspektywy przezytych 40 lat
choroby mysle, ze sit dodawata mi praca zawodowa, kontakt ze
wspaniatymi ludzmi, jakich spotkatam na swej drodze i pozytywne
myslenie. Staratam sie doszukiwaé drobnych przyjemnosci w zyciu,
jak dobra ksigzka, spotkania z przyjaciotmi, pojscie do kina. Nie
chce tego utraci¢. Nie poddam sie i nie dopuszcze do dezintegraciji
wiasnej osoby, jaka jest nieustajgce chorowanie. Bede walczyé...,
a dzi$ zaprosze kolezanki na kolacje, na pewno pomoga mi jg przy-
gotowac.



Monika Fuchs
Mo6j smutny swiat

Historia mojej choroby trwa juz 11 lat. Bytam leczona w Instytucie
Reumatologii w Warszawie, a obecnie lecze sie¢ w Lublinie.
Poczatki choroby nie dawaty objawdéw zmeczenia i znuzenia.
Miatam wtedy 8 lat i bytam dos¢ ruchliwym dzieckiem. Strach i bdl
pojawit sie w moim zyciu wraz ze zbierajgcym sie ptynem
w kolanach. Czeste i bolesne punkcje byty olbrzymim stresem.

Gdy miatam 13 lat zaczety sie ktopoty z pamiecig, koncentracjg
i automatycznie z nauka. Bytam tym zatamana i czesto ptakatam.
Praktycznie przez catg podstawéwke miatam nauczanie indywidu-
alne i bytam odseparowana od swoich réwiesnikow. Owszem,
kolezanki mnie odwiedzaty, ale to nie byto to samo, co widywanie
sie z nimi codziennie. Czesto, gdy bytam zatamana catg tg swojg
sytuacja i nie wiedziatam, co mam z sobg zrobi¢, wtedy siadatam
i stuchatam spokojnej muzyki, ktéra zawsze dziatata i nadal dziata
na mnie odprezajgco i uspokajajaco. Bardzo lubie tez szydetkowaé
i haftowac, zbieram znaczki i monety oraz pisuje wiersze.

Zaden lekarz nie powiedziat nam, ze choroba moze dawaé takie
objawy jak: zmeczenie, znuzenie, ktopoty z pamiecig itp.
Poczatkowo przypisywano mi lecytyne, ale efektdw nie byfo.
Rodzice postanowili sprébowac leczenia ziotami. Spatam na sien-
niku z paproci, obok tézka w wazonie staty gatazki brzozy,
a poduszke miatam z macierzanki. Pitam tez napdj z pokrzywy
z dodatkiem miodu i cytryny. Poczutam sie wtedy lepiej. Choroba
troche zwolnita, mogtam sie lepiej uczyé, skupi¢ na tym, co robie
i bytam mniej zmeczona.

Juz zaczynatam sie cieszy¢ tg poprawg i wtedy zachorowatam na
ospe wietrzng. Choroba zniweczyta catg wczesniejszg poprawe.
Bolato mnie wszystko i miatam trudnosci z poruszaniem sie. Znowu
znalaztam sie w szpitalu w Warszawie. Po powrocie do domu
stosowatam zalecona rehabilitacje i okfady z lisci kapusty, ale efek-
ty byty mizerne.

Dostatam sie wtedy do szkoty Sredniej. Lekarz zadecydowat, ze
dalej musze mie¢ nauczanie indywidualne. Czutam sie z tym zle, bo
znowu nie mogtam nawigza¢ wiekszego kontaktu z klasg. Gdy oni
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konczyli lekcje, ja zaczynatam i nasze rozmowy ograniczaly sie
tylko do stow: ,Czes¢! Co u ciebie stychac?”. Przez ten brak kon-
taktu z otoczeniem trudno byto mi zdobywac przyjaciét. Tata
dowozit mnie do szkoty 3 razy w tygodniu. Kazdego dnia miatam
4 godziny lekcji i nawet przez te 4 godziny nie bytam w stanie sig
skupic.

Ciagle bytam zmeczona i nie mogtam spac. To byto jak btedne
koto. Nic mi nie pomagato. Prawie zadne leki. Dotgczyty do tego
mocne bdle stawdw i kregostupa. Znajomi powiedzieli nam o an-
dyjskich ziotach Vilcacora. Byty drogie i do zdobycia az w Londynie.
Rodzice sprowadzili je. Oprocz lekow podstawowych zaczetam
bra¢ ziota. Pierwsze efekty pojawity sie po miesigcu. Ustgpity bdle
stawow i kregostupa, mogtam spac¢ i budzitam sie wypoczeta.
Zauwazytam, ze statam sie energiczna i nabratam checi do zycia.
Nie mogtam jednak zahamowac zbierania sie ptynu. W szpitalu
w Lublinie zrobiono mi ptukanie stawéw i od 3 lat mam spokdj
z ptynem.

Dotki psychiczne wracajg do mnie czesto. Przed maturg i teraz
przed egzaminami na studiach lub gdy jestem obolata i zmeczona
catym Swiatem.

Nawet, gdy dopada mnie taki dotek, zajmuje sig fotografowaniem
przyrody i turystyka. Ogladanie albumdw turystycznych to dla mnie
jak wspaniata podréz przez swiat. Mieszkam na wsi i to réwniez
pomaga. Otaczajgca mnie przyroda daje ukojenie i odpoczynek np.
zwykte spacery po lesie.

Nasz $wiat ludzi chorych bywa smutny i samotny. My$le jednak,
ze warto starac sie o kazdy promyk stonca.



Halina Kiszkis
Chce sie zy¢

Otaczafa jg cisza przedpotudniowego domu. Lubita ten czas.
Siedziata na swoim krzesle tuz obok sterty ksigzek, tym razem
po$wieconym tworczosci Stefana Zeromskiego. Przeczytata juz
wszystkie jego dzieta, utwory. Teraz studiowata artykuty. Kilka
tygodni temu opanowata cafg tworczo$¢ Reymonta, a jeszcze
wczesniej poznata szczegotowo geografie Antarktydy. Znata wszys-
tkie przetecze, szczyty. Mogtaby duzo méwi¢ o tym kontynencie.
Poszukiwania te nie wynikaty bezposrednio z jej pasji. Kiedy choro-
ba byta jeszcze mafto zaawansowana, byfa osoba niezwykle aktyw-
ng. Teraz narzucafa sobie cele i jak umiata najlepiej starata sie je
realizowac. Stad taka zacietos¢ i doktadnos¢ w zgtebianiu wiedzy
na wyznaczony temat. Nowy sposéb na aktywne spedzanie czasu.

Kotka Rita zamiauczata na parapecie. Zamkneta wiec swoj zeszyt
z notatkami i skierowata na nig wzrok. Zachwycita sig cichym
taricem ptatkdow Sniegu za oknem. Pomyslata jak cudownie bytoby
wyj$¢ z domu i po prostu poczu¢ te zime pod stopami. Poczuc
lekko$¢ i wilgo¢ $niegu na twarzy. USmiechneta sig i zaraz pobiegta
mys$lami do syndw. Zastanawiafa sie czy nie ubrali sie dzisiaj zbyt
lekko. Niepokdj wyparfo wyobrazenie ich jak idgc Slizgaja sie po
ubitym $niegu i rzucajg kulkami. Znowu usmiechneta sie do tej
mysli. Nie wychodzita z domu juz szdsty miesigc po ostatniej, piatej
operacji. Opierajgc sie na kuli podeszta do okna i chwile patrzyta na
spieszacych sie ludzi. Zimowy nastrdj skfaniat do refleksji i wspo-
mnien. Biegta pamiecig do czaséw kiedy chtopcy byli mali. Byta
wowczas juz po trzech operacjach i wcigz miata w sobie tyle sity
i zaparcia psychicznego. Jej dzien wypetniony byt do granic
mozliwosci. Towarzyszyta synom podczas wyj$¢ na spacery, sanki,
narty. Latem jezdzita z nimi do ZOO, na plaze. Wozita ich do szkoty,
odbierata z niej i zabierata na zajecia pozalekcyjne na terenie
catego Trojmiasta. Jezdzili autobusami, kolejkami, tramwajami. Ona
czesto o kulach.

Ogarneto jg lekkie wzruszenie na wspomnienie jak podczas tych
eskapad mimo szalonego zmeczenia, czuta sie wspaniale. Jak cu-



downym cieptem rozlewato sie¢ w niej poczucie, ze mimo swojej
niepetnosprawnosci daje sobie ze wszystkim rade. Jak czuje sie
petnowartosciowg kobietg-matkg. Dziwita sie czasami zdziwieniu
znajomych, ze ma dla innych tyle usmiechu mimo, ze ich zdaniem
daje dzieciom czesto wiecej niz matki nieobcigzone taka choroba.
USmiechata sie wtedy a w sercu myslafa - Boze mdj, jak sie nie
cieszyc, ze potrafie, ze daje rade, ze dzieki mojemu wysitkowi dzieci
tak sie rozwijajg. M6j udmiech to wasz zwawy krok w radosnym
poczuciu dobrze wypetnionego podjetego wyzwania. Przed paru
laty decydujgc sie na mafzenstwo, rodzine, bedac $wiadomag
postepujacej choroby i pogtebiania sie niepetnosprawnosci, byta
przeswiadczona, ze jest na tyle silng psychicznie kobietg, ze podota
tym obowigzkom, ze dzieci wychowa w ten sposéb, ze z problema-
mi natury fizycznej pomoga jej. Pieknie byto czué, ze sie sprawdza,
ze podjeta wiasciwg decyzje. Z wypetniajgca jg radoscig spojrzata
na zegarek i sptoszona nieco mysla, ze zbyt wiele czasu rozmys$lata
poszta do kuchni i zajeta sie przygotowywaniem obiadu. To zajecie
pochtaniato duzo jej sit, czesto wymagato niesamowitego zaparcia,
bo sporzgdzata obiad zawsze w catosci bez zadnych pofproduktow,
gotowych kulinarnych rozwigzan. Czesto tracita duzo czasu i zadzi-
wiata siebie pomystowoscig radzgc sobie z problemami natury
technicznej, ktore przy jej chorobie wyrastaty nagle nieosiggalnym
szczytem do pokonania, jak chocby potrzeba skorzystania ze
sprzetu, ktérego akurat danego dnia, czujgc sie gorzej nie mogta
wyjac. Zdawatoby sie prozaiczne zajecia w jej przypadku byty cza-
sami heroicznym wysitkiem. Starata sie nikomu tego nie uswiada-
miac. Chciafta przede wszystkim, aby synowie wracajac ze szkoty
mieli dom pachngcy obiadem, czysty i wypetniony jej usmiechem,
ktorym przykrywafta ogromne zmeczenie. Zalezato jej bardzo, aby
w jak najmniejszym stopniu odczuwali jej niepetnosprawnosc.
Dlatego dla nich nigdy nie miata dosy¢. Podejmowata nawet takie
wyzwania jak urzgdzanie synom urodzinowych przyje¢ podczas
ktérych na zaproszonych kolegow czekaty torty, ciasta, ciasteczka,
pizza wtasnorecznie przez nig robione. Wtasnie konczyta przygo-
towanie suréwek kiedy zadzwonit telefon. ,Witaj Halinko, jak sie
czujesz?“ - ustyszata gtos kolezanki, ktdra byta jej przystowiowg
Lprawg reka“ w Stowarzyszeniu.

Przez chwile zawahata sie, bo nie wiedziata wtasciwie co
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odpowiedzie¢. Pochtonieta zajeciami nie miata dzisiaj jeszcze
czasu aby o tym pomysleé. A bdl? Oswoita sie z nim a wtasciwie,
to on tak bardzo jg oswoit z sobg, ze nauczyfa sie mysle¢ o nim jak
o kim$ bliskim, kto nieroztgcznie wpisany jest w krajobraz jej zycia.
Mogta toczy¢ z nim walke, co skutkowatoby jeszcze wigkszym
bolem. Wolata traktowaé go jak przyjaciela, chwilami wrecz
osobowo. Tak byto fatwiej, duzo tatwiej. ,Dziekuje. Ciesze sie zimg
za oknem®“- odpowiedziata krotko. Rozmawialy na temat jutrzej-
szego zebrania Stowarzyszenia, ustalajgc ostatnie szczegoty.
Odfozyta stuchawke i wrdcita do kuchni, aby dokoriczy¢ gotowanie
obiadu. Walczyta z ogarniajgcym jg niepokojem czy zdgzy dzisiaj ze
wszystkim. Chfopcy niebawem wracajg, obiecata cérce kolezanki
pomoc w przygotowaniu sie do waznej klaséwki z fizyki, a musi
jeszcze przypomniec sobie kwestie dotyczgce jutrzejszego zebra-
nia.

Bdl zachfannie brat we wtadanie cafe jej ciato. Zazyta tabletki,
siegneta po skoroszyt Stowarzyszenia i ostroznie usiadta na statym
swym miejscu. Czujgc natezenie bolu na chwile przymkneta oczy.
Woczesniejszy niepokdj powrdcit falg poczucia bezradnosci. Uniosta
lekko powieki i niczym oslepiona skrzgcymi sie za oknem ptatkami
$niegu opuscita je szybko z powrotem a po policzku potoczyty sie
dwie, ciezkie, stone tzy. Wyszeptata: ,Boze - dlaczego?, Dlaczego
to ja? Dlaczego tak boli? Dlaczego tak bardzo trudno?“

Kiedy tzy mokrg plama sptynety na jej dtonie, zaczerpneta gteboki
oddech, sprezyta sie w sobie, otworzyta skoroszyt ogarniajgc
wzrokiem tekst. Powoli wczytywata sie w tre$¢ zagadnien dotycza-
cych jutrzejszego spotkania. Skupienie przychodzito powoli wraz
z wypetniajgcym jg spokojem. Gdy skonczyta pomyslata, ze cieszy
sie bardzo na to jutrzejsze spotkanie. Poczuta w sobie przyptyw
energii. Dziatalno$¢ w Stowarzyszeniu pochtaniata jg bardzo.
Pomyst jego zatozenia zrodzit sie w jej glowie kiedy synowie urosili.
Zapragneta wowczas swoj czas poswieci¢ dla ludzi podobnych do
niej - cierpigcych, chorych, niepetnosprawnych i potrzebujgcych
pomocy. Przebrneta przez wszystkie szczeble organizacyjno-
prawne osiggajac cel. Stowarzyszenie dziafta pigty rok. Z pomoca
ludzi wrazliwych i oddanych idei realizuje nakre$lone zadania.
Wszyscy udzielajg sie w pracach Stowarzyszenia spotecznie, co
czyni jego idee pomocy jeszcze bardziej wartosciowg. Czerpata
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ogrom satysfakcji z prowadzenia Stowarzyszenia. Zastanawiata sie
czasami skad czerpie site przy tego rodzaju pomystach,
przedsiewzieciach. OdpowiedZz zawsze nasuwata sie jedna. Bdg
dawat jej te poktady energii potrzebne do realizacji narzuconych
celéw. Uwazafa, ze skoro nafozyt na nig trud niesienia takiego
krzyza to nie po to, zeby sie nad sobg uzalata, lecz aby potrak-
towata swojg chorobe jako wyzwanie. Czesto czuta sie tak jakby
zamknety sie za nig drzwi a ona nagle dostrzegta okno. To Bdg
stawiat na jej drodze ludzi ogromnego serca, ktérzy w rézny sposob
pomagali jej dziataé. Bég dat jej dwdch wspaniatych synéw dzieki
ktorym chciata by¢ aktywna, jak najbardziej sprawna, wesota. Dla
niej najlepszym lekarstwem na znuzenie i zmeczenie w przewlektej
chorobie byta aktywno$¢ na rzecz innych. Im wiecej dawata z siebie
drugiemu cztowiekowi, tym wiecej miata sity w sobie, bo mimo
zmeczenia fizycznego czerpata site psychiczng. Ta z kolei
pozwalata jej realizowaC¢ wyznaczone cele i podejmowac nowe
wyzwania bez zbytniej koncentracji na sobie same;.

Zadzwonit dzwonek u drzwi. ,To moi chtopcy“ - pomysSlata.
Usmiechneta sie i mimo kuli u boku lekko poszta w kierunku drzwi
z cichym i radosnym wyznaniem - ,Boze, jak bardzo chce sie zy¢!”
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Anna Jastrzebska
Zyj petniag zycia

Jestem chora na reumatoidalne zapalenie stawdw, lecz nie
zatamuje sie tym: radze sobie jak tylko moge.

Urodzitam sie w 1939 roku. Mam brata blizniaka. Oboje mamy
reumatyzm (rzs). Mam czworo dzieci: chtopaka i trzy corki. Chtopiec
i najmtodsza corka (dwoje mtodszych dzieci) nie skarzg sie na zadne
dolegliwosci reumatyczne, a dwie corki majg reumatyzm.

Bytam bardzo chora na rzs, lezatam w Instytucie Reumatologii przy
ul. Spartanskiej w Warszawie. Lekarze bardzo mi pomogli. Bratam
sterydy. Teraz jest juz dobrze. Od diuzszego czasu nie musze juz
bra¢ steryddw, ale caty czas jestem pod opiekg poradni reumatolog-
iczne;.

Probuje sobie jako$ radzi¢ w tej chorobie. Staram sie nie zaziebiaé
i nie przegrzewac. Kiedy sie czuje nie za dobrze, wychodze na
Swieze powietrze, by sie dotleni¢. Duzo spaceruje. Staram sie mysle¢
wtedy o rzeczach mitych i przyjemnych.

A kiedy przychodzi chwila znuzenia, podnosze gfowe do gory
i mowie: ,Boze nasun mi dobre i zdrowe myslenie, oddal ode mnie
chwile stabodci i zwatpienia“. Wtedy zaczynam nuci¢, a czesto
i Spiewac piesni i piosenki. To przynosi mi ulge i ukojenie, przestania
znuzenie. Wtedy zaczyna poprawiaC mi si¢ samopoczucie, przy-
chodzg zdrowe mysli i wraca chec do zycia.

Kiedy nadchodzi bol stawdw, nadchodzi lek przed kalectwem, lecz
nie poddaje sie. Odpedzam, jak tylko moge, zte mysili.

Rozcieram i masuje zesztywniafe kosci. Obrzeki i opuchlizny
oktadam lis¢mi z kapusty.

Duzo jezdze rowerem i staram sie mysle¢ o rzeczach przyjemnych.

Jesli dopadnie mnie zmeczenie i czuje to w sobie, probuije sie zre-
laksowac. Ktade sie na wznak na pét godzinki: nogi uktadam 20 cm
wyzej od gfowy, zamykam powieki, rece wyciggam wzdtuz tutowia.
Czuje wtedy lekkie bdle, bicie serca, krazenie krwi i stysze spokojny
oddech. Takie lezakowanie uspokaja mnie i przywraca dobre
samopoczucie.
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Gdy jestem zmeczona bardzo lubie ucigé sobie drzemke
niezaleznie od pory dnia. Czuje, ze jestem leniwa i ociezata, zaczy-
nam ziewac i przeciggac sie. Probuje poprawi¢ sobie nastrdj i sa-
mopoczucie lekkg powolng gimnastykg — dos$¢ czesto udaje mi sie w
ten sposdb pokonaé znuzenie tj. rozruszac sie i ozywic.

Znuzenie przezwyciezam, czytajgc ksigzki najchetniej przygodowe,
ogladajac filmy przyrodnicze. Wtedy jestem mys$lami gdzie indziej,
zapominam o swoich dolegliwosciach.

Z zainteresowaniem $ledze ostatnio serial telewizyjny pod tytutem
,M jak mito$¢*. Zebym nie wiem jak byta zmeczona czy znuzona, to nie
odmowie sobie obejrzenia zadnego z odcinkéw. Ogladajgc zapomi-
nam o swoich bélach, zmeczeniu, a czesto o znu-zeniu. Wczuwam sie
w role filmowe i przez czas trwania filmu zyje ich zyciem.

Do$¢ czesto wspdlnie z mezem uczestnicze w réznego rodzaju
zabawach, towarzyskich biesiadach, zabawach tanecznych. Czas
trwania takich mitych sobét to godziny: 18 — 22 w mitym gronie
rowie$nikdw przy dzwiekach muzyki, czasem nawet orkiestry (to
zalezy, kto organizuje takie spotkanie i gdzie sie ono odbywa) mija
szybko i przyjemnie. Jest dla mnie najlepszym lekarstwem na
znuzenie (polecam to innym). Sztywno$¢ ndg, ktéra dokucza
w ciggu tygodnia odchodzi w zapomnienie. Mija zmeczenie
i znuzenie, powraca dobry nastrdj. Przypominajg sie mtode lata.

Obydwoje z mezem hodujemy krdliki, dajg mi one duzo rado$ci,
napawaja optymizmem. Chce sie po prostu zy¢, bo wie sie, ze one
czuja, wygladaja, czy niose im suchg butke czy gar$¢ mleczu.

Mam nieduzego czarnego psa. Jest on moim prawdziwym przy-
jacielem. Usigde czasem na fawce przed domem, a on tylko na to
czeka. Przybiegnie, fasi sie do mnie, lize obolate, czesto
obrzekniete rece, az piszczy z radosci. Sprawia mi to duzg radosé,
pokonuje znuzenie.

Latem mniej, ale jesienig i zimg, gdy dzien jest krotki, wiekszo$¢
czasu przebywam w domu. Mam bardzo madrego kota. Gdy tylko
usigde przy piecu lub przed telewizorem, kot wskakuje mi na kolana
i zaczyna cichutko mrucze¢. Wtedy rekoma zaczynam gtaskac jego
futro. Czasem nawet rozszerzam palce prawej reki i zanurzam
w jego siers¢. Czuje wtedy mife, przejmujgce ciepto. Gdy sie juz tak
nacieszymy sobg, kot zasypia mi na kolanach.
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Czesto zdarzyto mi sie pofozy¢ do snu z bélem ramion lub ndg.
O dziwo kot tak, jak gdyby wyczut moje bolgce miejsce, bo nie
potozyt sie jak zwykle obok, przytulajgc sie do mnie, ale wszedt mi
na bolgce ramie, kolano czy nogi. Zawsze kfadzie sie tam, gdzie
mnie boli i ucina sobie drzemke. Po kazdej takiej kociej drzemce bol
mi malat, a czasem nawet znikat (mato prawdopodobne, by sie to
wydawato, jednak prawda).

Gdy wystepowata u mnie sztywnos¢ poranna rgk, rozmasowatam
je, éwiczytam az staty sie elastyczne. Bratam szydetko, robitam ser-
wetki, obrebiatam serwetki, robitam na drutach grube wetniane ser-
wetki, a nawet swetry.

Bardzo lubie jezdzi¢ rowerem. Wyznaczam sobie do$¢ diugie
trasy. Wtedy szybko mija mi znuzenie. Taka jazda dobrze robi na
moje sztywniejace kolana.

Skoro juz jestem przy nogach, musze sie pochwali¢. Rano po
wybudzeniu sie i wieczorem przed snem masuje stopy. Mam takie
drewniane ,liczydfa“, stawiam na nie stopy i pociggam na zmiane:
raz jedng noga, raz druga. Stopy po tym masazu robig sie jakie$
Izejsze i cieplejsze. Przed snem biore prysznic i kfade sie spac.

Kiedy sen nie przychodzi, pije ziotowe herbatki (z koztka
lekarskiego, szyszek chmielu, lisci melisy lub kwiatu lawendy).

Zapomniatam wspomniec, ze kolacje jadam o godzinie 17 — 18.
Przed snem robie sobie piesze wycieczki, czasem dtuzsze spacery,
nawet z pieskiem. Dobrze poprawiajg mi samopoczucie, znika
znuzenie, przychodzg optymistyczne mysli. Gdy zaczynam na takim
spacerze ziewac, to natychmiast wracam do domu i wtedy z za$-
nigciem nie mam zadnych probleméw pomimo pojawiajacych sie
obrzekdéw noég lub rak.

Ostatnio przeczytatam w ksigzce Tombaka pod tytutem: ,Czy
mozna zy¢ 150 lat* o metodzie zwanej ,oddychanie stoneczno —
ksiezycowe®. Polega ona na tym, ze naprzemiennie zatyka sie
jedng dziurke nosa, a druga wcigga powietrze, przerwa — bezdech;
i nastepna strona nosa. Cwiczenie to nalezy powtarza¢ 10 — 12 razy
dla kazdej dziurki nosa. To ¢wiczenie faktycznie uspokaja i sprawia
ogolnie lepsze samopoczucie.

Nie stosuje jakiej$ specjalnej diety, lecz w moim jadtospisie jest
duzo mleka i miodu.
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Henryka Zechowska
Brzydkie kaczatko

Kiedy miatam 6 lat, po przezigbionej odrze zachorowatam na
reumatyzm. Przez wiele lat bytam obolatym jgkajacym sie dziec-
kiem. Nie mogac uczestniczy¢ w zabawach, statam z boku, obser-
wujac i zazdroszczac.

W szkole $redniej Spiewatam w chorze i przestatam sie jgkad.
Zauwazytam wtedy, ze gdy zajmuje sie czyms, co lubie to lepiej sie
Czuje, mam wigcej werwy.

Na studiach odpoczywatam i nabieratam energii tanczac. Miatam
remisje, czutam sie zupetnie niezle.

Po wyjsciu za maz i urodzeniu dwdch syndéw czutam sie coraz
gorzej. Ciggle zmeczona, chandry bardzo mi doskwieraty, nie
wspominajgc o bolu. Leczytam sie sama (jestem fizjoterapeutka):
aspiryna, smarowanie, zabiegi fizykalne. Wegetowatam, a nie
zytam.

Po przebytej grypie, ktorej nie wylezatam, majac 35 lat
przestatam chodzié¢. Miatam bardzo silny rzut choroby. Pierwszy raz
posztam do Instytutu Reumatologii. Stwierdzono gosciec, leczono
ztotem i po 2 miesigcach jako tako dosztam do siebie. Wiedziatam
juz wtedy, co to za choroba, wiec zamartwiatam sie jak sobie
poradzg moi synowie.

Zaczetam pracowac na fizykoterapii w polu elektromagnetycznym
i po poét roku pracy znowu nowy rzut. Wystano mnie na rente
inwalidzkg. Wtedy =zatamatam sie. Zawsze bytam czynna,
prowadzitam druzyne zuchowg (jestem podharcmistrzem), ZMS
w pracy, organizowatam akademie, Spiewafam, taniczytam. A teraz
nie ma pracy, pieniedzy, sity, energii, checi na nic. Czutam sie
zepchnieta na boczny tor zycia. Nawet czyta¢ nie mogtam, tak
bytam rozkojarzona. Przez poét roku znieczulatam swoj bdl alko-
holem. To byto dno.

Zawsze interesowafo mnie zycie duchowe i prawda. Dowiedziatam
sie o0 kursie JOGI HOLISTYCZNEJ. Zapisatam sie i chodzitam dwa
razy w tygodniu przez pét roku. Potem na HATA JOGE. Codziennie
medytowatam, robitam sobie relaks. Na zajeciach zaczetam siebie
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poznawac, lubi¢, akceptowaé. Ze skulonej, zbolatej, zmeczonej
kobiety zaczeta rozkwita¢ nowa u$miechnieta osoba.

Wiedziatam, ze stan psychiczny jest bardzo wazny
w reumatyzmie. Zaczetam odbijac¢ sie od dna. Codzienna medyta-
cja, relaksacja, hata joga podniosty mego ducha, psychike
i samopoczucie. Zaczetam zyé w harmonii z soba. Polubitam siebie,
zaakceptowatam swe zycie, chorobe. Codziennie sobie powtarzam,
ze czuje sie coraz lepiej i to dziata. Atmosfera w domu poprawita
sie, miatam i mam lepsze relacje z dzie¢mi, mezem, otoczeniem.

Zmienitam kuchnie — inaczej odzywiam sie. Prowadze kuchnie
jarska: mafo miesa, kasze, jarzyny, owoce, ryby. Wyszto na dobre
dla catej rodziny. Mam teraz wiecej energii.

Moja psychika, duch, ciato ustabilizowaty sie i zyjemy teraz w har-
monii. Caty czas pracuje nad soba, poznaje sposoby jak sobie
pomdéc, doenergetyzowaé sie. Chodzitam na spotkania radza jogi,
sadza jogi, uczestniczytam w treningach interpersonalnych. Caty
czas poznawatam siebie, swoje mozliwosci. Bytam coraz bardziej
kreatywna. Czesto zapominatam o bdlu i zmeczeniu. Wysztam ze
swej skorupy bolowej znuzonej chandrami.

Nauczytam sie relaksacji, masazu tybetanskiego, indianskiego.
Odwazytam sie i przez 3 lata miatam prywatny gabinet masazu
i relaksacji. Prowadzitam kilka lat zajecia muzykoterapii z nauczy-
cielami. Odwazytam sie stworzy¢ swoj program. To, co mnie poma-
gato, robitam w grupach. Zawsze lubitam muzyke, wiec stworzytam
uktady gimnastyczne i relaksacje na podktadzie muzycznym.

Od 15 lat prowadze grupe reumatyczng. Cwiczymy dwa razy
w tygodniu. Pomagajgc innym, pomagam przede wszystkim sobie.
Mam teraz wiecej energii — nauczytam sie odnawiaC energie.
W grupie uczymy sig, jak w miare normalnie zy¢ z chorobg reumaty-
czna.

Grupa dowartoSciowata mnie, czuje sie pewniejsza siebie. Jak
przychodzi zmeczenie, znuzenie, umiem szybko z niego wyjsc,
relaksujac sie. Podczas relaksu afirmuje sie, ze jestem zdrowa,
silna, duzo dokonatam. Ze swej choroby zrobitam site. Jestem
potrzebna rodzinie, synom, wnukowi i grupie. Przekonanie, ze
jestem potrzebna, dodaje mi skrzydet do dziatania.

Staram sie koncentrowaé na stonecznej stronie zycia,
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dostrzegam piekno wszedzie, gdzie tylko sie da. Ciesze sie
z matych rzeczy. Gdy sie czuje gorzej, zyje wolniej, aby nabraé
energii. Caty czas medytuje, wyciszam swoj umyst, ktéry zawsze
byt rozwichrzony.

Afirmuje sie pozytywnie i teraz zapanowatam nad swg gonitwg
myslowa. Mysl kreuje zycie. Jak sie mysli, tak sie zyje. Wiec mysle
tylko dobrze, pozytywnie i takie teraz mam zycie.

Praca nad swymi emocjami, jakoscig my$lenia sprawita, ze teraz,
mimo ze rzs mam od przeszto pot wieku, to radosci zycia, kreatyw-
nosci, energii mam wiecej niz gdy bytam mioda. Nauczytam sie
kierowa¢ swymi myslami i energig. zawsze bytam krotkodystan-
sowcem, szybko sie meczytam i denerwowatam, ze nie moge
doréwnaé innym. Teraz zaakceptowatam siebie taka, jaka jestem.
Przeciez sg maratoniczycy i sprinterzy, wiec mieszcze sie w normie.

Umiem cieszy¢ sie drobiazgami i mam odwage wprowadzaé
w zycie swoje fantazje i przemyslenia. Zyje teraz wediug swojej
hierarchii wartosci. Jesli czuje sie zmeczona, znuzona — odpoczy-
wam, regeneruje sie energetycznie. Dostrzegam piekno wschodu
i zachodu storica. Widze tez piekno podczas deszczu, ISnigce liscie
i krople wody btyszczacej na ziemi. Ciesze sie kazdg porg roku
i dnia. Podchodze do zycia z pokorg. Jestem otwarta na wszystko
dobre i zte, co zycie niesie. Po 23-letniej pracy nad sobg wiem
i czuje, ze aby dobrze sie czué, trzeba zapanowac¢ nad swymi
mys$lami i emocjami. Trzeba zy¢é w harmonii z sobg i otoczeniem.
Musi byé rownowaga w uczuciach, my$lach, zyciu. Brak
wewnetrznej to bdl, choroba, depresija.

Przez tych kilkadziesigt lat nauczytam sie szybko podnosi¢ po
upadku oraz unika¢ upadkéw. Stucham swej intuicji, ona jest
madrzejsza od moich mys$li. Choroby nie pokonatam catkowicie, ale
nauczytam sie z nig zy¢ w miare komfortowo i zahamowac jej
rozwoj. Swiadomie 2yg.

Chyba wiecej zyskatam niz stracitam.
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Elzbieta JoZwiak
Reumatyzm to nie wyrok

Bedac osobg zdrowg, zytam, mozna powiedzie¢, petnig zycia.
Skonczytam szkote Srednig, pracowatam, podjetam dalszg nauke.
Czesto bytam zmeczona, ale zyjgc w takim tempie to byto nor-
mailne.

W koncu stafo sie: jedna wizyta u lekarza, w krétkim czasie
nastepna i diagnoza zostata postawiona. W wieku 22 lat
zachorowatam na reumatoidalne zapalenie stawéw. Choroba
przyszta w najmniej odpowiednim momencie. Zresztg zadna pora
na chorobe nie jest dobra.

Bytam wtedy przed bardzo waznymi egzaminami. Chciatam jak
najszybciej stangé na nogi. Pomyslatam sobie: skoro lekarze
wiedzg, co mi jest, to wystarczy odpowiednie leczenie i choroba
minie.

Niestety stato sie inaczej. Wszyscy wiemy, ze zapalenie stawéw
jest chorobg, ktéra jak juz ,kogo$ pokocha“ to na zawsze.

Mnie ,pokochata” bardzo. Nie reagowatam na leczenie. Bytam
w takim stanie, ze nie mogtam pojecha¢ na egzamin, ktory miat
zawazy¢ na moim wyksztatceniu. Nic do mnie nie docierato, bytam
obolata, zatamana, bardzo zmeczona chorobag. Mys$latam, ze nie
dam rady walczyC. Ja, przez 22 lata aktywna, musiatam zmieni¢
swoje zycie. Z pomoca rodziny, lekarzy, pielegniarek udato sie. Po
takim zatamaniu, zniecheceniu przyszty lepsze dni. Udato mi sie
zaliczy¢ egzamin mojego zycia, wzigtam sie w gars¢ i méwie sobie:
nie dam sie.

katwo powiedziec¢, trudno zrobié. Przyszto zaostrzenie choroby,
trafifam na oddziat reumatologiczny. W poréwnaniu z innymi chory-
mi bytam w dobrej formie. Chorowatam dopiero od kilku miesiecy,
stawy byty opuchniete, ale zmiany niewielkie.

Lekarze sie bardzo starali. Zostato ustalone leczenie. Jaki$ czas
byto lepiej, ale przyszto ponowne pogorszenie, bdl, zmniejszona
ruchomos¢ stawdw, kolejny dtugi pobyt w szpitalu.

Wrtasnie wtedy lekarz reumatolog powiedziat, ze powstaje sto-
warzyszenie, ktore bedzie zrzesza¢ mtode osoby chore na zapale-
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nie stawow. Przysztam na pierwsze spotkanie i tam zobaczytam, ze
jest duzo mfodych ludzi chorych na zapalenie stawéw, zZe nie jestem
z tg chorobg sama.

Wrtasnie przynaleznosé do Stowarzyszenia Mtodych Chorych na
Przewlekte Zapalenie Stawéw dafa mi site do walki z chorobg, site,
aby przeciwstawi¢ sie zmeczeniu, ktdre czesto mnie dopada. Biore
wtedy telefon i dzwonie do przyjaciét, ktérzy kilkoma zdaniami
potrafig podbudowac cztowieka na tyle, ze ma od razu wiecej sity.
Znuzenie gdzie$ mija i mimo bodlu cztowiek zaciska zeby i radzi
sobie dalej.

Dobrg metodg walki ze zmeczeniem jest zaprosi¢ przyjaciela na
krotki spacer, usigs¢ na taweczce (oczywiscie jezeli pozwala na to
pogoda) i porozmawiaé, albo zosta¢ w domu, zaparzy¢ dobrag
herbate czy kawe i wypi¢ jg z przyjacielem. To naprawde dziata.
Sama sprawdzitam.

Czesto jezeli zmeczenie jest bardzo duze i na spacer nie ma sity,
odpoczywam po prostu leniuchujgc. Ale staram sie nie robi¢ tego
czesto, wole postuchaé¢ muzyki relaksacyjnej, ktéra zawsze odprezy
i da troche sity.

Na zmeczenie polecam rowniez ¢wiczenia relaksacyjno-ener-
getyzujgce, ktére mozna wykonywac, bedgc naprawde zmeczonym
i majg ograniczong ruchomo$¢ w stawach.

Przyznaje sie, ze choroba catkowicie zmienita moje zycie.
Obecnie nie pracuje. Lubie swoj zawdd ekonomisty i mam nadzieje,
ze jezeli stan mojego zdrowia sie ustabilizuje, poprawi na tyle, ze
bede mogta pracowac, to moze znajdzie sie pracodawca, ktory
zechce mnie zatrudnic.

Obecnie duzo czytam i bardzo sie staram nie poddawac choro-
bie, nie dawac sie zmeczeniu, znuzeniu. Czasami przychodzi mi to
z wielkim trudem, ale nie poddaje sie. Walcze dale;j.
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Alicja Nowak-NiedZzwiedz
Polubi¢ cierpienie

Mam 42 lata i choruje na reumatoidalne zapalenie stawow (rzs)
od okoto 20 lat. Moje cierpienie fizyczne jak i zarazem psychiczne
budzi sie ze mnag kazdego ranka. Mimo wszystko wydaje mi sie, ze
jestem bardzo silna i jestem zywym przyktadem tego, jak dobrze
sobie daje rade z choroba, a takze z towarzyszacym jej chro-
nicznym zmeczeniem i znuzeniem.

Pieczenie oczu, bdl gtowy, dreszcze i jak krew w $rodku parzy -
to chyba gorgczka reumatyczna. Wtedy trzeba na chwile sie
potozyé, nic nie dzwigac, bo nie ma sity, nic nie méwié, bo kazdy
dziwnie patrzy, poleze¢, ale nie dtugo, bo rece i nogi dretwiejg
i sztywniejg z bélu. Wtedy powoli wstaje i chodze, prébuje éwiczyd.
Witedy tez mam ochote krzycze¢, ze juz nawet nie moge ¢wiczyc,
ze nie mam sity. Ale sie zmuszam. Moim zdaniem najmniejszy ruch
to forma rehabilitaciji.

Najgorsze sg poranki, ale z uptywem dnia staje sie coraz
sprawniejsza. Wtedy by nie ptaka¢ i zapomnie¢ o znuzeniu
wymyslam sobie mnéstwo zajeé.

Jestem na rencie inwalidzkiej, wiec czasu, aby by¢ ciagle
zmeczona, jest duzo. Towarzyszace mi od poczatku mysli, aby nie
poddawaé sie chorobie, wykorzystuje na kazdym kroku, cho¢
usmiecham sie do wszystkich nieraz przez tzy.

Z wielkim zaangazowaniem ostatnio ucze sie wszystkiego co
mozliwe na komputerze i to mnie ogromnie cieszy. Jest to taka
forma odreagowania. Bezruch przy tej chorobie boli, ale staram sig
dfugo nie siedzie¢ przed komputerem. Raduje sie wszystkim, czego
uda mi sie nauczyc.

Musiatam w ostatnich latach zrezygnowac z wielu rzeczy, ktére
lubitam: zycie towarzyskie, spanie pod namiotem, przebywanie na
spotkaniach przy grillu na swiezym powietrzu nocg, bardzo dtugie
spacery itp.

Mozna by powiedzieC, ze staje sie troche samotnikiem, bo wielu
moich znajomych nie bedzie rezygnowafo ze swoich przyzwycza-
jen. Nie moge tez oczywiscie pi¢ alkoholu, meczy mnie taniec, wiec
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czasami jestem niezrozumiana. Wtedy wybieram takie osoby, ktére
dla mnie co$ niewielkim wysitkiem zmienig - nie litujg sie nade mng,
ale pomagajg mi zapomnie¢ o potwornym zmeczeniu. Sg to osoby,
ktére same potrafig dostrzec. Nie méwimy o chorobie. Niestety jest
ich coraz mniej i musze sobie radzi¢ sama.

Nie ukrywam, ze chciatabym ustysze¢ od najblizszych: ,jestes
silna“, poniewaz uwielbiam by¢ silna, potrzebna i lubie opiekowaé
sie wszystkimi - roznymi sposobami, ale na ogoét gotuje, sprzgtam.
Witedy tez zapominam o chorobie.

Duzo czytam, za$ latem hoduje kwiaty na balkonie. Latem robie
tez duzo wiecej rzeczy, poniewaz samo to, ze kocham lato i przy-
rode, przynosi mi ogrom radosci.

Aby pozby¢ sie zmeczenia i znuzenia, czasem wystarczy mi
przebywac twarzg w twarz ze Sciang lasu, ktérg mam za balkonem
mojego bloku.

Nastepna czynnosc, ktorg uwielbiam, to jazda na rowerze. Rower
ma wiele przerzutek, lekko sie go prowadzi i jak juz dam rade na
niego wsiasc¢ (nieraz zaciskajgc zeby), to juz nigdy bym z niego nie
schodzita. Wtedy nie ma zmeczenia, tylko jade i sama do siebie sig
Smieje, ze az sie nieraz zadziwie. Ciesze sie, ze las pachnie, ze
trawa jest zielona, ze mijam piekne konie lub krowy pasgce sig, ze
stonce grzeje. | jest mi tak dobrze.

W zasadzie to coraz mniej sie $mieje, po prostu juz nie umiem.
Wychodzi mi to tylko w kontakcie z przyrodg na rowerze.

Pisze tez wiersze. Wylewam na papier wszystko, co we mnie si¢
nagromadzi i jest mi lzej.

Czesty kontakt z ludzmi mnie meczy. Moze dlatego najlepiej daje
sobie rade ze zmeczeniem i znuzeniem zwyczajnie w pojedynke.

Nie zazdroszcze ludziom zdrowia i energii, ale za to inni za-
zdroszczg mi choroby. Wiec nie umiejac sie z nimi dogadac ,jakim
kosztem dtuzej Spie“, zyje z mafej renty, juz sie nikomu nie ttumacze
i zyje swoim zyciem. Staram sie nie my$le¢, co dalej ze mng bedzie,
bo jak wiadomo choroba postepuje, ale kazdego dnia ciesze sig, ile
w tym dniu wykonatam réznych czynno$ci.

Mysle, ze zmeczenie cierpieniem jest najgorsze. Ja doskonale
umiem w sobie to ukry¢, co nie oznacza, iz czasem sytuacja mnie prze-

22



ro$nie. Staram sig, aby mnie cieszyty drobne rzeczy, ktére wykonuije.

| wtasnie w taki bardzo prosty sposob radze sobie ze zmecze-
niem i znuzeniem, chorujgc od lat na rzs.

Mam jeszcze dla kogo zy¢ i mam mnéstwo planéw na przysztosc,
bo kocham to zycie, swojg rodzine i kocham by¢ potrzebna.

Kiedys, kiedy operowano mi reke na Spartanskiej w Warszawie,
ustyszatam od jednego z lekarzy takie zdanie: ,Te chorobe trzeba
polubic®. Wtedy tez zrozumiatam, ze musze te chorobe umie¢ zaak-
ceptowac i to mnie prowadzi.

Na rzs lecze sie od poczatku w poradni reumatologicznej
w Minsku Mazowieckim, gdzie zawsze uzyskuje pomoc nie tylko
farmakologiczng, ale tez i wsparcie psychiczne, wyrozumiatos$¢ oraz
porade, co do kazdego przedstawionego problemu. Wiem, ze nie
moge sie poddac i wiem, ze powinnam chwali¢ dzien kazdego
ranka. | tak tez jest.
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Anna Nina Orfowska
Wibrujagcy swiat poza bélem

Rutyna to podstawa codziennego zycia. Tym bardziej w chorobie,
gdy trzeba pamieta¢ o lekach, éwiczy¢ i dba¢ o swoje zdrowie,
ktdrego wiasciwie sie nie ma. To prowadzi do zmeczenia i znuzenia,
bo nie sg to czynnos$ci przyjemne ani interesujace.

Dla mnie, czynnikiem przetamujgcym trwanie w jednakowym try-
bie zycia, jest muzyka. Wiasnie ona daje mi energie, ktérg moge
wykorzysta¢ przy, sprawiajgcych bdl, ¢wiczeniach. Dynamiczny
rytm przetamuje granice miedzy moimi powolnymi ruchami,
spowodowanymi ograniczeniem przez chorobe. Styszgc ulubiong
piosenke, potrafie uwolni¢ sie od najwiekszego nawet bolu.
Drgania, w ktére wprowadza mnie dobrze znany rytm, powodujg
gietkos¢ ciata w $rodku, ktérego nie moge mie¢ na zewnatrz. Mimo
sztywnosci stawow, energia wewnetrzna ptynnie rozprowadza
dzwieki po moich zmystach.

Gdy bytam w szpitalu, po operacji kolana nie mogfam nawet
kiwa¢ nogg w rytm muzyki, a mimo tego, najczesciej wtgczanym
przeze mnie kanatem, byt kanat muzyczny. Lezgc przez dwa tygod-
nie w f6zku, jedynie muzyka dawata mi poczucie wolnosci mego
ciata. Wynagradzata mi brak ruchu, poruszajgc kazdy atom we
mnie, ktory drgaf, gdy tylko dosiegat go dzwigk.

Muzyka powoduje, ze chce wsta¢ z tézka i tanczyé. Taniec
zawsze byt mojg ukochang rozrywka, dlatego jest to ostatnia rzecz,
z ktdrej zrezygnuje i bede walczy¢, aby choroba nie zabrata mi
mojej najwiekszej przyjemnosci. Wszystkie sporty, ktore
uprawiatam przed choroba, zostaty przeze mnie zapomniane, pomi-
mo tego, ze je uwielbiatam. Nie mam teraz mozliwosci grania
w koszykdwke lub jezdzenia na nartach, ale jesli moge chociaz
kiwa¢ gtowg, gdy czuje wibracje muzyki, to na pewno z tego nie
zrezygnuje. Nie wyobrazam sobie zycia bez mocnych baséw
i delikatnych tondéw, to dZzwiegki sprawiaja, ze mam odwage dazy¢ do
lepszego zycia, bez rezygnowania z przyjemno$ci.

Szybki rytm sprawia, ze Swiat wydaje sie weselszy i nieograni-
czony. Nie bez powodu istnieje muzykoterapia. Ja umiem sama
sobie jg zastosowaé dzieki swojej intuicji. Wiem, ze przy moim wol-
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nym trybie zycia, ktéry narzucita mi choroba, dynamiczny rytm
wprowadza w moje zycie rownowage, dotadowujgc mnie energig,
ktéra w chorobie sie szybko wyczerpuje, a muzyka jest natychmias-
towym sposobem uzupetnienia sit.

Muzyka pozwala mi radzi¢ sobie w przeréznych sytuacjach,
rowniez w tych bardzo stresujgcych. Przy waznym spotkaniu czy
przed pojsciem do nowej szkoty, moje uszy domagajg sie ulu-
bionego dzwieku. Wtedy tez jadgc samochodem, denerwujac sie
nietypowa sytuacja, ktéra ma sie wydarzy¢, moje palce niespokoj-
nie wyznaczajg kolejne stacje radiowe poszukujgc poruszajgcego
dzwieku. Gdy znajduje "mojg" piosenke, obawy ustajg, umyst sie
uspokaja, a ciato ozywa, by by¢ gotowe stawic¢ czota sytuacji. Nie
musze by¢ wtedy osoba niepetnosprawng, ktdrej wyznaczono role
ofiary. Moge zrobi¢ wiecej niz pozwala mi na to moje ciato. Z ener-
gicznej melodii mozna wydoby¢ energie, ktéra jest ukryta
w dzwiekach. Jest to jakby droga do celu. Muzyka prowadzi mnie
do niewykorzystanych poktadéw energii, ktérych sama nie potrafie
odnalez¢.

Dla kazdego istnieje urozmaicenie i utatwienie zycia w chorobie,
w ktdrym przewaza rutyna. Trzeba tylko odkry¢ co jest tg wartoscig
pozwalajgcg nie istnie¢ w beznadziejnosci. Mnie sie udato. Dla
mnie jest to muzyka.
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Maria Niczypor
Nie poddawa¢ sie chorobie

Trzy dni przed opuszczeniem Szpitala Wojewddzkiego we
Wroctawiu (grudzien 2004) zauwazytam na tablicy ogtoszen infor-
macje o Europejskim Konkursie o nagrode Edgara Stena.
Postanowitam wzig¢ w nim udziat. Cofnetam sie wiec myslami do
roku 1975, kiedy to zaczeta sie moja droga krzyzowa i zostatam
pacjentka wroctawskiej poradni reumatologicznej przy Placu
1 Maja. Minefo juz 29 lat, jak zmagam sie z wielkimi bdlami
o réznym natezeniu w rekach i nogach spowodowanych go$¢cem
postepujacym.

Jestem emerytowang nauczycielkg. Pracowatam przez 28 lat
w olesnickiej Szkole Podstawowej nr 7, majgc jednoczesnie swoich
czworo dzieci, w tym dwuletnie wéwczas blizniaki Andrzeja i Janka.
MieszkaliSmy w bardzo trudnych warunkach, bez instalacji wodocia-
gowej. W grudniu 1975 roku przeprowadziliSmy sie do centrum
Olesnicy i zamieszkali w o$Smiokondygnacyjnym bloku. Warunki
zycia rodziny znacznie sie poprawity, bo m. in. mieliSmy pod
dostatkiem wody.

Choroba postepowata szybko. Pojawita sie wizja wodzka
inwalidzkiego. Gdy w roku 1976 mgz Edward o tym wspomniat,
blizniacy z rado$cig wykrzykneli: ,Ale fajnie! Kup tatu$, bedziemy
mame wozi¢ i sami sie powozimy.” Ciekawe jak by ta rados¢ i che¢
pomocy dtugo trwaty?! Bogu dzieki koniecznos¢ wodzka
inwalidzkiego jak dotad nie zaistniata m. in. dlatego, ze wszelkimi
sposobami — oprécz leczenia sie, zabiegdw i ogromnej iloSci
zazywanych lekéw — staram sie nie poddawaé chorobie poprzez
czynne zycie i uprawianie réznego rodzaju hobby jako sposobu na
zapomnienie o stale towarzyszacym mi cierpieniu, a chwilami
i zniecheceniu do zycia.

Tu dygresja. Rodzina starata sie na rézne sposoby zmniejszy¢
moje problemy. Pamietam, jak w maju 1976 roku szesnastoletni
wtedy syn Marek za poradg sgsiadki przywidzt peten worek lisci
brzozy i zachecit mnie do obtozenia sie nimi. Tak tez zrobitam.
Zabieg powtdrzytam na drugi dzien. Faktycznie przez nastepne dni
czufam sie znakomicie.

Po przeprowadzce do centrum Olesnicy pojawita sie nowa
odskocznia od zmeczenia, znuzenia i zamartwiania sie chorobg —
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dwuarowa dziatka oddalona od domu 2,5 km. Nie mieliSmy i nie
mamy samochodu, wiec na dziatke dojezdzaliSmy rowerami. Jazda
wprawdzie sprawiata rado$¢, bo dotleniata organizm, zmuszata do
wysitku fizycznego, ale wsiadania i zsiadanie z roweru sprawiafo
sporo trudu i okropny bdl. Najbardziej batam sie skrzyzowan drdg,
bo nie potrafitam sie szybko zatrzymac i zsig$§¢ z roweru.
Przyznaje, ze niejednokrotnie wymuszatam pierwszenstwo, a maz,
widzac to, powtarzat: ,To cud Bozy, ze jeszcze zyjesz®. Kierowcy
za$ grozili mi palcami i stukali sie w czofo. Niestety od dwdch lat
stan kolan nie pozwala korzystac z roweru,

Po powrocie z sanatorium w 1979 roku poczutam sie lepiej
i zajetam sie w wolnych, zresztg rzadkich, chwilach artystycznym
haftem richelieu. Haftowanie na biatym Inianym pf6tnie obrusow,
serwet i bieznikow stato sie moja pasjg. Domownicy odcigzali mnie
od najciezszych prac domowych. Pietnastoletnia wtedy cdrka
Lucyna stafa sie specjalistkg od sporzgdzania satatek i deseréw.

Mimo choroby, ciggtego braku czasu, musiatam w Legnicy
rozpoczg¢ Nauczycielskie Studium Plastyczne. Dotychczas bytam
nauczycielkg nauczania poczgtkowego, ale powaznie zaczetam
chorowac na gardto, traci¢ gtos i zmuszona bytam sie przekwali-
fikowa¢ na inng specjalnos¢. Po ukonczeniu wspomnianego
Studium, od pazdziernika 1980 roku zostatam nauczycielka
wychowania plastycznego. Po zajeciach w szkole tworzytam w do-
mu piekne kompozycje, malowatam na ptotnie i drewnie. Bratam
udziat w konkursach organizowanych przez wtadze szkolne.
W 1984 roku po 28 latach pracy odesztam na rente inwalidzkg
z chorobg zawodowg. Po rocznym leczeniu sie i odpoczynku
wrécitam jeszcze na dwa lata do pracy jako bibliotekarka w filii
Miejskiej Biblioteki Publicznej, aby naby¢ praw do petnej emerytury
nauczycielskiej, gdyz w domu byta ciggta bieda i brak pieniedzy.

Bedac na emeryturze, za namowg meza, takze nauczyciela
emeryta, zajetam sie fotografig. Fotografowatam zycie rodzinne,
uktadatam zdjecia w albumy dla kazdego dziecka. Z biegiem czasu
zaczetam brac udziat w konkursach fotograficznych. Migdzy innymi
w 2003 roku zrealizowatam temat: ,Ole$niczanie — portrety”. Byt to
konkurs fotograficzny organizowany przez Miejski Osrodek Kultury.
Postanowitam zrobi¢ zdjecia najstarszym ole$niczanom. Przestane
na konkurs fotogramy wisiaty na pokonkursowej wystawie przez
kilka tygodni, sprawiajgc mi ogromng satysfakcje. Pokazano je tez
w specjalnym programie lokalnej telewizji.
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A propos telewizji. W roku 1998 kupili§my wreszcie tanig kamere
video oraz magnetowid. Poczatkowo ta aparatura byta dla mnie
czarng magig, ale po instruktazu meza opanowatam jg i filmowanie
stato sie dla mnie pasjg numer jeden. Realizowatam tematy rodzinne
oraz za namowg kustosza Galerii Miejskiej dokumentowatam rézne
wernisaze i wystawy, jakie sie w niej odbywaty przez prawie 5 lat.

Filmy te sama montowatam w dos$¢ prymitywnych warunkach,
korzystajgc z kamery, dwoch magnetowidow i telewizora. To byta
dobra odskocznia od zwyktego codziennego zycia, zmeczenia
i znuzenia problemami zwigzanymi z chorobg. Filmy byty na tyle kom-
pozycyjnie i technicznie dobre, ze kilkakrotnie korzystata z nich
wspomniana lokalna telewizja.

Rodzina i znajomi byli dumni, oglgdajac moja ,produkcje” na
ekranach swoich telewizoréw. Notabene prawdopodobnie jestem
jedyng w Polsce 66-letnig chorg babcig, ktéra krecita filmy i wspdtpra-
cowata z telewizjg. Teraz mam coraz wieksze problemy z utrzy-
maniem kamery, wiec ograniczam sie tylko do krétkiej dokumentacii
wydarzen rodzinnych i zachecam wnuka Krzysia do filmowania.

W wakacje 2003 roku choroba zaatakowata mi kolana, powodujgc
potworne cierpienie. Bolato wszystko. Kazdy ruch powodowat bél
i fzy, chwilami ogarniat mnie pesymizm. Nie bez wahan zdecy-
dowatam sie skorzysta¢ z pomocy energoterapeuty, ktéry zdjat ze
mnie stresy i zmeczenie, ustawit kregi szyjne, ramiona, kregostup,
biodra i nogi. Wrécitam do domu petna nadziei, ze bedzie lepiej
i rzeczywiscie jest lepiej. Bol sie zmniejszyt, ale kolana nadal nie
dziatajg jak nalezy. Moge jednak wykonywac proste ¢wiczenia gim-
nastyczne.

Od 26 listopada do 9 grudnia br. leczytam sie w przyjemnej atmos-
ferze we wroctawskim szpitalu na reumatologii. Obecnie gtéwnym
remedium na nie myslenie o bdlu i ucieczkg od znuzenia jest
prowadzenie kroniki i dziatalno§¢ w parafialnym oddziale Akcji
Katolickiej. Od czasu do czasu opiekuje sie takze ktoryms$
z szes$ciorga wnukéw. Uczestnicze w zaleznosci od samopoczucia
w zyciu kulturalnym Olesnicy.

Reasumujac uwazam, iz w ciggu 30 lat postepujacej choroby,
w walce ze schorzeniem reumatycznym, obok leczenia sie,
zabiegow i gimnastyki pomaga mi czynne zycie, wiele zaintere-
sowan i nie rozczulanie sie nad sobg, a takze religijne przekonanie,
ze nawet bdl, przewlekta choroba, ograniczenia z nig zwigzane
majg jakis, w tej chwili moze nie uswiadomiony, sens.
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