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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
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Brygida Widera
Grafomanka

Jestem okropna grafomanka. Zapisuje kalendarze, kalendarzyki,
notesy, notesiki i przerdzne kartki papieru. Na dodatek mam
jeszcze dwie okropne cechy zwigzane z tg pierwszg! Uwielbiam
stowo pisane. W moim domu niepodzielnie panoszg sie ksigzki,
czasopisma, gazety. | tak wedrujac sobie po domu - tu usiade, tam
przysiade, tu poczytam, tam pooglagdam i czas mito ptynie. Nawet
kuchenny stét petni funkcje edukacyjng! Wyobrazcie sobie, ze
wzgledy praktyczne zadecydowaly, ze...... No sprobujcie odgadnag,
co umiedcitam na kuchennym stole?! Zgoda, troche podpowiem! To
,C0$8” pomaga lokalizowaé¢ Swiatowe wydarzenia, o ktérych czytam
w prasie codziennej! No tak, to juz chyba wiecie! Swiat mam na
talerzu! W zupie odbija sie globus! Tylko mi pozazdro$cic!

Czas przyznac sie do trzeciej utomnosci, szczerze. Procz pisania
i czytania lubie gromadzi¢ i o zgrozo - przechowywacé stowo
napisane! No, bo powiedzcie sami, jak tu wyrzuci¢ to, co sie kocha?

A tymczasem dobija sie rzeczywisto$¢!!!! Duch szybuje w rajskich
przestworzach marzen, ale utomne ciato domaga sie tysigca proza-
icznych czynnosci, ktére trzeba wykonac, aby zy¢ i nie ma wyjscia.
Nawet tego awaryjnego!

Kolejny dzien zaczynam gimnastykg. Najpierw otwieram jedno
oko i zamykam. Potem otwieram drugie oko i tez zamykam.
Nastepnie przechodze do trudniejszego etapu porannej gimnastyki:
otwieram jedno i drugie oko rownoczesnie i licze do trzech! Dtuzej
nie wytrzymuje, senne powieki opadajg same. Poprzedniego wie-
czoru pochtaniatam intrygujacy kryminat. Rzeczywiscie uwielbiam
te chwile spedzone na pisaniu i czytaniu, trace wtedy poczucie
czasu. No c6z, a teraz troche juz bardziej na serio! Chciatam
opowiedzie¢ Wam, moja historie, jak sobie radze ze zmeczeniem
i znuzeniem chorujgc na zapalenie stawdw.

Tak sie ztozyto, ze raczej mam w zyciu pod ,gérke”. Wychowatam
sie w rodzinie z problemem alkoholowym, uzalezniona byta mama.
Gdy miafam 4 lata zachorowatam na stawy, znalaztam sie w szpi-
talu, potem w sanatorium, wyzdrowiatam. Zostatam pielegniarkg, bo
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chciatam pomagac chorym. Rozumiatam ich. Bardzo potrzebowa-
tam cieptych uczuc i zaufania jakie mi okazywali.

Potem przezytam szcze$liwe macierzynstwo. Wierzcie mi, mam
kochane dzieciaki, obecnie studiujg! Do swojej uwielbianej pracy juz
nie powrécitam, poniewaz ponownie zachorowatam, znowu stawy.
Trafitam do lekarki reumatologa, ktéra w swojej terapii oprécz
lekéw stosuje leczenie stowem. Od niej dostatam madrg a jed-
noczesnie bardzo prosta rade, ktéra odmienitam moje dalsze zycie.
Na rozpaczliwe pytanie: ,Dlaczego akurat ja?!”- odpowiedziata, ze
cata sztuka zycia polega na tym, zeby umiejetnie grac¢ kartami, ktére
ma sie w reku i wygrywac! To sprowokowato mnie do postawienia
sie na przekdr! Wyzwolito energie pt. ,Ja wam pokaze!” Nie miatam
ochoty marnowac tak pieknego daru, jakim jest zycie! No wtasnie!
Zaczetam sie przygladac, jakie jest to moje zycie? Stwierdzitam, ze
to nie miato by¢ tak! Nigdy nie poczuje sie lepiej, gdy bede
nieszczesliwa! To w takim razie, co trzeba zmieni¢? Jak tego
dokona¢, aby swoje zycie zmienié¢ na satysfakcjonujgce, spetnione
i szczesliwe?! katwo powiedzieé, tylko jak to zrobi¢?

Ja zaczetam od spotkarn i rozmow z psychologami, przeczytatam
mnoéstwo poradnikéw, ktérych w ksiegarniach i bibliotekach jest pod
dostatkiem, prawie na kazdg przypadtosc.

Za najwigksze moje osiggniecie w dziedzinie udoskonalania
i uszcze$liwiania sie, uwazam zaliczenie kursu samoobrony i aser-
tywno$ci dla kobiet i dziewczat. Polecam! Od tej pory przestatam
by¢ ,grzeczng dziewczynkg”. Na pewno styszeliscie: ,grzeczne
dziewczynki idg do nieba, a niegrzeczne, tam gdzie chcg”. Ja zde-
cydowanie wole to drugie!

Koronnym dowodem przemian i zamiany wiedzy w dziatanie byto
powotanie do zycia stowarzyszenia oséb chorujgcych na choroby
reumatyczne, zostatam prezesem! To bylo powazne wyzwanie dla
nieSmiafej, zakompleksionej, szarej domowej myszki.

Nie byto odwrotu, trzeba byto dziata¢! Optacafo sie! Jeszcze nigdy
w zyciu nie miatam tylu znajomych, kolezanek i wspierajgcych mnie
przyjaciot! Tak oto wyglada nieustajgca, mozolna praca nad soba.
To juz osiem lat! Czesto zastanawiam sie, czy to mozliwe, aby
choroba wyzwolita mnie, sprowokowata do zmian, do pokonania



tysigca lekow, pozbycia sie fatszywych iluzji i wyobrazen? Dzi$
mam odwage i biore petng odpowiedzialno$¢ za swoje zycie. Nie
uwazam, zeby moje ,zapalone” stawy byty dobrg wymowka za przy-
trafiajgce sie porazki. W moim odczuciu choroba jest powaznym
utrudnieniem, z ktérym musze sie liczy¢ w realizacji zyciowych pro-
jektow. To utrudnienie polega na tym, ze dziatam wolniej, czesciej
odpoczywam, z duzym wyprzedzeniem planuje i czesto koryguje
zamierzenia, a jeszcze czesciej cierpliwie znosze nieudane proby.
Zmeczenie, znuzenie i ocean wylanych tez jest produktem
ubocznym nie tylko dokuczajgcej choroby. Te stany przytrafiajg sie
ludziom zupetnie zdrowym, po ciezkiej pracy lub w wyniku napie¢
emocjonalnych. W takich momentach kazdy stara sie zastosowac
skuteczny i wyprébowany srodek zaradczy.

Dla mnie to moze by¢ sen, spacer, medytacja, muzyka, lektura,
rozmowa z przyjacielem, zabawa z psem itd. itp. Jak wida¢ proste,
przyjemne metody!

Konczac opowies¢é 0 moim zyciu, mam nadzieje, ze jest dowo-
dem i zachetg dla innych, by odwaznie, pomimo choroby albo
wiadnie dlatego, wyruszyli na spotkanie ze sobg. By dali sobie
szanse na szczesliwsze zycie. Nie mozna by¢ zdrowym, majgc
chorg dusze.

Zabierzcie ze sobg, w te trudng, wyboistg droge stowa Ks. M.
Malinskiego ...... nie boj sie opornego Swiata. Masz dos¢ sity, aby
stang¢ na wysokosci zadania. Daje ci jga Ten, ktéry zada od ciebie
wielkosci.” Ja w to wierzg! Mocno Was Sciskam i zycze powodzenia!

No i sami widzicie, miatam racje! Jestem okropng grafomanka!



Krystyna Mystkowska
10 lat po rozpoznaniu rzs

Mam 50 lat. Kiedy 10 lat temu zachorowatam na rzs, trudno byto
sie pogodzi¢ z bdlem i niesprawnoscig, jakie niesie ta choroba.
Przeczytatam wtedy autobiograficzng ksigzke stawnego chirurga
kardiologa Christiana Bernarda, w ktdrej autor opisat swoje zma-
gania z postepujacg chorobg. Mocne wrazenie zrobita na mnie jego
heroiczna postawa, kiedy na przekor chorobie, operowat bolgcymi
rekami, ratujgc zycie innym ludziom.

Postanowitam wtedy nie poddac sie cierpieniu. W okresach akty-
wno$ci rzs uczucie znuzenia i zmeczenia towarzyszyto mi codzien-
nie, a wiele podstawowych czynnosci przynosito bol. Pomagaty leki
i masci. Wieczorne zmeczenie prawie zawsze ustepowato po cieptej
kapieli, natarciu zelem dicloratio lub mascig borowinowg i wygrza-
niu w tézku. Przyjemnie odpreza zapach olejku pichtowego roz-
puszczonego w wodzie i podgrzanego w kominku aromaterapeu-
tycznym.

Raz w tygodniu chodzitam na suchg saung, ktéra usuwa
znuzenie i bol. W dzien ratowatam sie dtugim spacerem o szybkosci
dostosowanej do aktualnego samopoczucia. W razie niepogody
odprezajgco dziaftata herbata imbirowa oraz mita lektura, rzadziej
brydz wsréd znajomych.

W czasie remisji rzs staram sie podnie$¢ sprawnos¢ fizyczna.
Czesto chodze na basen i jaccuzi, co przynosi mi relaks i rados¢.
Nie zapominam tez o spacerach w réznym tempie. Szczegdlnie
lubie te w Lesie Kabackim. Takie zajecia pozwalaja zapomniec
o chorobie z znuzeniu.

Ale naprawde przetomowym momentem w zmaganiu si¢ z choro-
ba byto wstgpienie do Stowarzyszenia Reumatykéw i ich
Sympatykéw w Warszawie. Pod okiem pani Hanki Zechowskiej od
4 lat dwa razy w tygodniu ¢wicze w Instytucie Reumatologii.
Cwiczenia potgczone sg z relaksem. Swietna atmosfera spotkar
sprawia, ze nie tylko utrzymujemy sprawno$c¢ fizyczng, ale wspie-
ramy sie psychicznie i nie dajemy znuzeniu. Dostatysmy tez kasety
magnetofonowe ze wskazdéwkami do ¢wiczen i relaksu w domu czy
na wyjezdzie.



Wymieniamy tez miedzy sobg do$wiadczenia przeprowadzonych
kuracji farmakologicznych i ich skutkéw ubocznych. Czytamy bar-
dzo ciekawy magazyn ,Ztoty Srodek®, ktéry wprowadza nas w $wiat
ludzi chorych na choroby reumatyczne w catej Polsce, a nawet
w Europie.

Mysle, ze tylko optymizm na przekdr znuzeniu pozwala na utrzy-
manie sprawnos$ci, a nie rezygnowanie z marzen pozwala godnie
zy¢ wbrew postepujacej chorobie.



Karol Bek
W kropelkach tez stoneczny promien

Ostry stan choroby pojawit sie u mnie dwa lata temu. Przez p6t
roku, pomimo czestych wizyt u lekarza, bol miesni i stawéw byt
trudny do zniesienia. Przepisywano mnie rozne leki, przewaznie
przeciwbdlowe. Leki te doraznie tagodzity bdl, lecz nie dawaty
poprawy. Miatem trudnosci z poruszaniem sie, siedzeniem,
chodzeniem, wstawaniem, kleczeniem. Aby rano wstac¢ z tdzka,
musiatem korzysta¢ z pomocy zony lub syna. Bardzo szybko
meczytem sie. Lekarz stwierdzit arytmie pracy serca i skierowat na
badania do przychodni kardiologicznej. Bl nadal byt bardzo silny,
doprowadzat do ptaczu i ogdlnego zatamania psychicznego.
Lekarz internista zalecit mi bym udat sie do reumatologa.

Lekarz reumatolog po zapoznaniu sie z wynikami badan
przepisat mi encorton i leki przeciwbdlowe, a takze polecit bym
w dalszym ciggu przyjmowat leki nasercowe oraz leki ostonowe
i tabletki na uspokojenie. Kierowany bytem rowniez na konsultacje
do szpitala, lecz po przeprowadzonych badaniach przez kardiologa
i neurologa zalecono mi konsultacje u lekarza psychiatry.

Do przychodni przy Instytucie Reumatologii skierowano mnie
jesienig 2003 roku. Jestem leczony w tej przychodni.

Po tym niezmiernie trudnym dla mnie okresie (marzec 2003 r. —
kwiecien 2004 r.) i skuteczno$ci lecenia, przeprowadzitem analize
zdarzen i opinii lekarskich, wyznaczajgc sobie nastepujace
dziatania:

1. Utozytem sobie dzienny plan ramowy, tzn. rano wstaje okofo
godziny 6:20. Nieraz budze sie znacznie wczesniej, a nawet nie
Spie od trzeciej (wtedy stucham radia — stuchawki). W dniu, gdy
zona idzie do pracy, po porannej toalecie szykuje $niadanie, budze
zone i wychodze z psem. Na godzine 8 ide na msze Swietg. Po
powrocie do domu jem Sniadanie i przyjmuje leki (na serce, reuma-
tologiczne i ostonowe). Okoto 10 do 11:30 najczesciej ogarnia mnie
sennosé, wiec czas ten spedzam w fotelu (w pétsnie stucham radia
lub telewizji). W potudnie obowigzkowo modlitwa Aniot Panski,
a pbzniej czynie przygotowania do przyrzadzenia obiadu. Gdy zona



jest w domu, pomagam przy obiedzie. Od 17 do 18 odpoczynek,
a pozniej jaka$ impreza, na przyktad: koncert. Wieczorem kolacja
i spacer z psem. Nie zawsze — gdy czuje sie zmeczony, wtedy syn
wykonuje za mnie ten obowigzek. Ale nieraz z synem chodze na
spacer, chociaz nie czuje sie najlepiej, bo nie boje sie, gdybym
zastabt. Spac¢ kfade sie okofo 23.

2. Mozliwie czesto chodze na koncerty. ,Zaprzyjaznitem sig”
z Akademig Muzyczng — niedziela, poniedziatek. Na poczatku, gdy
bdl byt bardzo dokuczliwy i czesto denerwowatem sie bez szczegdl-
nego powodu, moje uczestnictwo i stuchanie rozpoczynato sie
w potowie koncertu. Teraz praktycznie od pierwszego utworu
jestem na koncercie.

3. Rozpoznatem, w jakich okolicznosciach szybko sie mecze lub
odczuwam bdl, np. na schodach, przy wsiadaniu do tramwaju, gdy
wstaje po dtuzszym siedzeniu, nawet krotki dobiegniecie (10 m)
czuje w nogach i serce kotacze. Z tych obserwacji realizuje
praktyczne wnioski — unikam raptownego wstawania, gwaftownych
ruchow lub biegu. Przeznaczam dtuzszy czas na droge, np. kiedys$
do kosciota szedtem 3 — 4 minuty, obecnie 10 — 15 minut, schody
pokonywatem w podskokach (2, 3 schodki naraz), obecnie po jed-
nym i co kilka krokéw przystaje, udajac, ze zamyslitem sie,
a faktycznie odpoczywam. Na ile jest to mozliwe, unikam denerwu-
jacych rozméw lub stuchania tragicznych wiadomoséci. Gdy mam
przejechaé jeden czy dwa krotkie przystanki, wole przejs¢ i pomo-
dli¢ sie lub popatrze¢ na otaczajgcy Swiat.

4. Zmniejszytem obfito$¢ positkdw, jem mniej, spokojniej, wiec
ostatnio nie przybieram na wadze, w diecie jest duzo ryb, warzyw
i owocow.

5. Leki przyjmuje Scisle wedtug wskazan lekarza. Systematycznie
chodze na wizyty lekarskie i informuje o zaobserwowanych reak-
cjach organizmu na leki i pojawiajgcych sie dolegliwosciach.

6. Obecny stan zdrowia traktuje jako etap w zyciu, w ktérym sg
dolegliwo$ci, a nawet cierpienia. Poznatem nowych wspaniatych
ludzi posiadajgcych wiedze, umiejetnosci i dobra wole niesienia
pomocy.

Znuzenie, zmeczenie, bol, cierpienie rdznie objawia sie i nie jest
poréwnywalne. Kiedys myslatem, ze chory zgb sprawia najwigkszy



bél. Obecnie doswiadczam innych dolegliwo$ci, lecz odnalaztem
wspolny mianownik — cierpliwo$é, nadzieje i zaufanie. Gdy tego
zabraknie, zaden lekarz i lek nie sg wstanie wzniesS¢ kolorowy most
teczy zwiastujgcej poprawe pogody i rado$¢ w zycie chorego.

Dzielgc sie swoim doswiadczeniem, chciatbym pomdc innym, by
uwierzyli, ze wiele jest powoddéw do radosci. Chociaz bdl wyciska
tzy, ja zyje.
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Agnieszka Gawlik
Moje zycie z toczniem

Mam 30 lat. Na toczen rumieniowaty uktadowy choruje od 9 roku
zycia. Tak naprawde to nie wiem jak to jest, kiedy nic nie boli.

Zaczynajagc kazdy dzieni, mysle o moich dzieciach, to dla nich
musze byc¢ silna. Wtedy codzienne obowigzki nie stanowig juz
takiego problemu.

Pamietam, jak majgc 10 lat, tak wszystko mnie bolato, ze nie
mogtam sie przekreci¢ na t6zku. Ptakatam z bdlu i pytatam Boga
czemu ja jestem chora. Teraz kiedy wiem, ze nigdy nie bede
zdrowa, nauczytam sie z tym zy¢. Staram sie wykorzysta¢ kazdy
dzien jak sie da najlepiej. Tak, jak by miat by¢ ostatni.

Najgorzej wspominam dziecinstwo. Musiatam szybko dorosngc.
Wiekszo$¢ szkoty podstawowej spedzitam w szpitalu, w Instytucie
Reumatologii dla dzieci. Tam byto super, bo wszyscy byliSmy jed-
nakowi, nikt nikogo nie nasmiewat. Gdy wrdcitam do swojej szkoty,
patrzyli na mnie jakbym byfa tredowata. Po duzych dawkach stery-
dow wygladatam okropnie. Juz nie miatam kolezanek i kolegéw.

| wtadnie wtedy postanowitam, ze sie nie poddam. W chorobach
stawdw najwazniejsze jest podejscie do zycia, trzeba mysle¢ pozy-
tywnie, nie dajgc sie bdélowi — to pofowa sukcesu.

Jestem szczesliwg osobg. W okresie remisji urodzitam dzieci —
blizniaki: Julie i Mateusza. Nie byto tatwo, musiatam leze¢ w szpi-
talu, ale to nie problem. W korcu jestem przyzwyczajona.

Najgorszy byt strach, czy urodze dzieci i czy beda zdrowe.
W czasie cigzy nie bratam sterydow, ani innych lekéw zwigzanych
z toczniem. Dzieki mojej sile i nadziei udato sie. Mam zdrowe i silne
dzieci. Dzigkuje za to Bogu. Po porodzie moj stan zdrowia
pogorszyt sie. Pojawit sie biatkomocz i silne bdle stawowe.
Musiatam poddac sie hospitalizacji. Przez 3 tygodnie przez okres
okoto 2 lat, jezdzitam na pulsy solumedrolu i endoxanu.

Najgorsze byty roztgki z moimi kochanymi dzieciaczkami.
Strasznie za nimi tesknitam, az do bélu. Bardzo chciatam sie czu¢
lepiej, wtasnie dla moich dzieci. Bytam silna. Po jakim$ czasie
nastgpita remisja. Julia i Mateusz maja teraz 6 lat.
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Bardzo wazne jest, ze zawsze moge liczy¢ na mojg rodzine.
Wiele zawdzigczam ich wsparciu. Majgc rodzine, dzieci, nie mam
czasu na zamartwianie sie. Dbam o siebie i rodzine i tak naprawde
nie wygladam na osobe chorg. Owszem czasem mam doty, ale kto
ich nie ma. Szybko mijajg, jak pomy$le o tym, ze przeciez zyje i to
naprawde sie liczy.

Dwa lata temu miatam wypadek. Potrgcit mnie samochod. Miatam
powazne ztamanie reki i kregu piersiowego. P6t roku chodzitam
w gorsecie. Wtedy bdl dat mi popali¢. Do dzi§ mam problem z reka
i kregostupem w zwigzku z osteoporozg posterydowa.

Najwazniejsze, zeby pamieta¢ o dobrych chwilach, ktérych tak
naprawde jest bardzo wiele, wtedy te gorsze zostajg w tyle. Leczac
sie na choroby reumatyczne, leki bierze sie przez cate zycie.

Z chorobg stawdw mozna zy¢ normalnie, trzeba tylko bardzo
chcie¢. Kazdy dzien przynosi nowe wyzwania — ja musze im
sprostac¢. Nie mysle wtedy, ze co$ mnie boli, bo mam jeszcze bar-
dzo wiele do zrobienia w zyciu.
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Justyna Gorska

Choroba reumatyczna jako koniecznos¢ czy
zyciowe wyzwanie

Znuzenie i zmeczenie jest stalym towarzyszem w chorobie
reumatycznej. Dobrze znam to ciggte ostabienie, ktore trzeba jakos
pokonac.. Zmagam sie z tym juz okoto dziesieC lat. Przez ten czas
nikt nie wiedziat, co tak naprawde mi dolega.

Diagnoze postawiono niedawno, a jej definicja brzmi: zesztywnia-
jace zapalenie stawdw kregostupa. Jest juz bardzo zaawansowane
jak na méj wiek. Przyzwyczaitam sig juz do bolu, do ktérego mozna
sie przyzwyczaié¢. Jest juz za pdzno. Tak uwazajg lekarze, probujgc
powstrzymac rozwdj choroby. Nie dajg cienia nadziei na zmiane
mojej sylwetki. Uwidocznit sie juz bowiem ,wdowi garb”. Ten zas
powoduje przykurcze w kolanach.

Jako zona i matka czuje sie bardzo spetniona. Ciesze sig, ze
osiggnefam swoj szczyt szczescia, jesli chodzi o dom i rodzine.
Nieraz chce mi sie Smia¢ na widok przerazonych twarzy ludzi
,dobrej woli”, ktérzy nie moga pojaé, jak ja sobie z tym wszystkim
radze.

Mam kilka swoich sposobdw na to, by odgoni¢ znuzenie i za-
pewni¢ sobie dobre samopoczucie. Przedstawie je ponize;.

Oddychanie. Wdychajac i wydychajgc powietrze, czuje sie tak,
jakbym robita porzgdek w swoim wnetrzu. To rozpreza i uspokaja.
Powtarzane regularnie petni funkcje gimnastyki zaréwno dla ducha
jak i dla ciata.

Gorace kgpiele. Wszelkie znuzenie zniknie na jaki$ czas, jesli
moge poddac sie leczniczemu dziataniu wody. Jest to zaréwno
oczyszczajace, jak relaksujgce. Robie to najczesciej wieczorem.
Zaraz potem nacieram bolgce stawy mascig propolisowg. Daje mi
to energie na czas usypiania dzieci.

Akceptacja. MySle, ze nie poddaje sie zmeczeniu, bo kocham
siebie takag, jaka jestem. Pomimo swych cielesnych ograniczen,
wydaje sie sobie piekng kobietg. Pomocni w tym wzgledzie sg tez
bliscy, ktdrzy zdajg sie nie dostrzega¢ moich niedoskonatosci.
Uwazam, ze nie warto skupia¢ sie na problemach, gdyz niepotrzeb-
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nie traci sie energie potrzebna do innych, wazniejszych czynnosci.
Czeste zadreczanie sie prowadzi do wyczerpania psychicznego
i fizycznego.

Czekolada. Jest mojg ,najstodszg“ tajemnicg. Niedawno dowie-
dziatam sie o jej tajemniczej mocy. Miazga kakaowa zawarta
w gorzkiej czekoladzie usuwa negatywne skutki stresu i w pare
minut zwigeksza przyptyw energii. Niesamowicie dodaje sit i wy-
wotuje uczucie zadowolenia.

Podstawg jednak walki ze zmeczeniem jest ,zmeczenie” organiz-
mu intensywnym treningiem. To, co dla zdrowych ludzi jest normal-
na gimnastykg, dla mnie jest duzym wysitkiem, nieraz do granic
wytrzymatosci. Jednakze uczucie, ze robie dla siebie co$ waznego
i pokonuje stabosci jest dla mnie dalszym wyzwaniem.

Wszystkie te zabiegi maja na celu zachowanie $wiezosci
w rzeczywistosci, ktdra nie zawsze jest pogodna. Chce traktowac
cierpienie jako dar od losu, wzmocni¢ siebie dzisiaj i stworzyé pod-
waliny szczesliwej starosci. Dlatego, ze do konca zycia trzeba sie
rozwija¢ i wymagac od siebie najwiece;.

.~Jesliby ziemia nie stawiata oporu dla wzrastajgcego plonu, 6w
ziarno nie wydafoby plonu” (cytat z Biblii).
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Ewa Wrzosek
Przeciwnosci losu wcigz pokonuje

Moja historia zwigzana z chorobg stawéw zaczeta sie zupetnie
prozaicznie i niewinnie. W zasadzie zycie do sierpnia 1990 roku
toczyto sie zwyczajnie i raczej sielankowo. Nauka, praca, dom,
podréze, wyjazdy w czasie wakacji.....czasami typowe infekcje
w okresie jesiennym. Praca z dzie¢mi kichajacymi, kaszlgcymi byta
zrodtem moich sporadycznych przeziebien.

W 1989 roku w czasie ferii pojawita sie grypa. Ale c6z strasznego
jest w grypie, gdy ma sie 25 lat i cate zycie przed sobg. Wszyscy
ostrzegali, ze grypa moze powodowac powiktania, gdy nie wyleczy
sie jej do konca. Zaczetam odczuwaé bdle stawdw. Lekarz z przy-
chodni rejonowej przepisat mi sulfasalzyne, potem naproxen,
piroksykan itd. Czutam sie znacznie lepiej.

W lipcu wyjechatam z przyjaciétmi nad morze, wystarczyt jeden
dzien spedzony na storicu i dorobitam sie plam oparzeniowych na
catym ciele, ktére jednak uznatam za zwyczajne poparzenie
stoneczne. Tak tez je leczytam. Po wakacjach wrdcitam do nowej
pracy.

Na poczatku wrzesnia czutam sie bardzo dobrze, razem z dzie¢-
mi ¢éwiczytam, biegatam, gratam na flecie i pianinie. Pod koniec
jesieni zaczety nasila¢ sie bdle stawdw i miesni. Czutam, ze trace
sity. Pojawiaty sie stany podgorgczkowe, ja jednak nadal ¢wiczytam,
spacerowaftam i przyjmowatam coraz wiecej i coraz mocniejsze
niesterydowe leki przeciwzapalne. M¢j stan ducha tez nie byt
zadawalajacy. Na zwolnienie lekarskie nie mogtam sobie pozwoli¢,
nowa praca, brak zastepstw (szkota spoteczna). Ledwie wytrwatam
do konca roku szkolnego, czutam sie coraz bardziej zmeczona,
znuzona i bezradna. Codzienne spacery po majowym stonicu miaty
przywréci¢ mi radosc¢ i sens zycia, niestety pod koniec maja pojawit
sie kolejny problem. Dorobitam sie ,skrzydetek motylka®, kitdre jed-
nak uznatam za zwyczajne uczulenie. Znéw leczytam sie doraznie.
Jak fatwo sie domyslié, nic nie pomogto, ale réwniez nie zas-
tanowito. Tak naprawde gdyby nie przypadek, to nie wiem, kiedy
zaczetabym sie leczyc.
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Na poczgtku sierpnia postanowitam udac sie do kolejnego der-
matologa tym razem do spoétdzielni lekarskiej, z powodu zmian na
skorze - doszty krwiste plamki na opuszkach palcow. Zostatam
skierowana do dermatologa na konsultacje do Kiliniki
Dermatologicznej w Warszawie. Nie zdgzytam sie zorientowac i juz
bytam pacjentkg szpitala. Pamietam rozmowe pani profesor
z lekarzem prowadzgcym, nastepnie konsultacje u kolejnych spe-
cjalistow i ,, zmrozito mnie”- diagnoza —,Toczen skorny”. No pigknie
— mys$latam — wyjazd na kolonie ... i inne plany muszg byc¢
zmienione. Nastepnego dnia po koszmarnej nocy, kiedy
wyobrazatam sobie rézne dramatyczne rzeczy, rzeczywiscie ze
mng rozmawiano, 0 przeciwciatach przeciwjgdrowych, o ochronie
przed storicem. Tak naprawde to nic wtedy nie wiedziatam na temat
tej podstepnej choroby.

Dostatam Encorton i rézne masci na twarz. Wiadomo, po kilku
dniach zmiany skdrne ustgpity, poczutam przyptyw energii.
Wyjechatam na planowane kolonie, tym razem 2z mtodziezg.
Czutam sie $wietnie duzo czasu spedzaliSmy na wspodlnych
zajeciach sportowych, cafodziennych wedréwkach po gérach.

Rados¢ nie trwafa dtugo, tym bardziej, ze wiele zaczetam czytaé
na temat glikokortykosteroidow i wiedziatam, ze nie jest to leczenie,
a raczej ttumienie objawow choroby. Po powrocie z wakaciji
odstawitam Encorton. Wydawato mi sie, ze ma on tylko wspomaéc
ochrone przed stoncem. Lato sie konczyto, storice coraz mniej
grzato. P6zng jesienig — w 2 miesigce bez Encortonu znéw gorgcz-
ki, chudniecie w oczach. Akurat to mi odpowiadato, bo zawsze
chciatam schudna¢ pare kilogramow.

Koszmarny czas gonitw po rdznych lekarzach, jak zwykle
odmienne opinie, mdj coraz gorszy stan, bole migdniowo-stawowe
uniemozliwiajgce nawet samodzielne pojscie do fazienki
(a z wejsciem do wanny... to byt problem!) i te ciggte trudne do
opanowania gorgczki po 39-40 stopni. Ogromne wezty chtonne,
sztywnos¢ poranna, raczej nazwatabym jg ,dopotudniowa”. Oprécz
braku sit fizycznych, brakowato mi checi do czegokolwiek.

Moja choroba absolutnie nie chciata sie wyleczy¢. Wrecz przeciw-
nie — przed Bozym Narodzeniem nie mogtam juz chodzi¢, siedziec,
spac, jeSC. Nawet lezenie bolato. Przyszta pora na szpital, tym
razem Kolejowy w Pruszkowie. Sympatyczni lekarze usmiechali sie,

16



moéwili ,bedzie dobrze”, ale nikt nie wiedziat, co mi dolega, a ja mar-
niatam w oczach. Spadek wagi, bdl nieznosny, przerazenie
i powracajgce pytanie: DLACZEGO TO JA?.

W styczniu 1991 roku kolejna diagnoza (Toczen rumieniowaty
uktadowy SLE, bez zmian skdrnych) — koriska dawka sterydéw. Po
miesigcu wypisano mnie do domu, a w Kkarcie informacyjnej
napisano zalecenia i skierowanie na leczenie do Instytutu
Reumatologii w Warszawie. Bytoby super zakonczy¢ na tym te his-
torig, ale niestety to dopiero wstep. Zycie ptyneto dalej: praca, dom,
nauka. Sam toczen praktycznie nie czynit widocznych postepow,
po prostu byt. Zycie stato sie trudniejsze, bo choé lekarze
zapanowali nad chorobg, moje plany i marzenia musiaty ulec zmia-
nie.

Bytam mtodg bezdziethng mezatka, chciatam dalej kontynuowac
podjete wczesniej zaoczne studia teologiczne. Marzytam, ze bede
zwiedza¢ Swiat, szalatam na punkcie wycieczek: krajoznawczych
i rowerowych. Wiedziatam, co chce robi¢ w zyciu — nadal pracowac
w szkole! Przy statym przyjmowaniu Encortonu praca byta dla mnie
radoscig, bytam z siebie dumna, czutam sie komus potrzebna.

Po trzech latach choroby zasztam w cigze, ktdra zakonczyta sie
poronieniem i zndw powrdcito pytanie: Dlaczego? Po kilku miesig-
cach po raz drugi podjetam prébe, ktdra zakonczyta sie sukcesem.
Cigza od samego poczatku byta zagrozona, czas oczekiwania na
dziecko spedzitam w szpitalu lezac!

Okres cigzy dla nas ,mam toczniowych” to trudna proba. To czas
peten nadziei, ale tez niepokoju i leku. Czy dziecko sig urodzi? Czy
bedzie zdrowe? Czy zdotam je wychowac?

Miatam wspaniafego lekarza w Klinice AM przy Starynkiewicza
w Warszawie. Jemu wtasnie zawdzieczam, ze dziecko zostafo ura-
towane, gdyz urodzito sie¢ przedwczesnie. DziS mam wspaniatego,
zdrowego 12 letniego syna, ktory wypetnia mi zycie. Najwazniejsze,
ze jest zdrowy i kochany!

W grudniu 1996 roku bytam po raz pierwszy hospitalizowana
w Instytucie Reumatologii na Oddziale Chorob Tkanki kaczne;.
Piekacy i rozrywajgcy bol w klatce piersiowej byt nie do wytrzyma-
nia. Po badaniach zwiekszono dawke Encortonu, poczutam sie le-
piej i wydawato sie, ze bedzie juz wszystko dobrze. Rados$¢ moja
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i mojej rodziny nie trwata jednak zbyt dtugo. Opieka nad moim 4 let-
nim synkiem, praca w domu i w szkole i koncéwka studiow teo-
logicznych ...ogdlne przemeczenie, znuzenie i utrata przytomnosci
tuz po zdanym na 4,5 egzaminie (Ex universa). Diagnoza: zapale-
nie opon mdzgowo-rdzeniowych i mozgu (Listeria monocytogenes).
M¢j pobyt w Klinice Chordb Zakaznych na Wolskiej trwajgcy prawie
cate wakacje wywart na mnie i moim dziecku niemalze ,szok”. Brak
kontaktu ze mng i jego pobyt u mojej siostry sprawit, ze mdj syn
zaczgt méwi¢ do mnie ,Ciociu”. Juz wtedy powiedziatam sobie
,nigdy wiecej takich przezy¢, zaczynam dbac o siebie”. Choroba
mojego taty nie pozwolita mi na zmiane tempa zycia, czeste wizyty
w domu rodzicdw, potem odwiedziny w szpitalu ...i tu nagle moja
druga hospitalizacja w Instytucie Reumatologii. Stres spowodowany
Smiercig mojego ojca spowodowat zaostrzenie (grudzien 1998 r)

Rok 1999 maj ...zblizajgcy sie koniec roku szkolnego. Niedtugo
wakacje czas odpoczynku relaksu i wymarzonych wyjazdéw
w nieznane strony kraju. Kolejna zmiana planéw i kolejny pobyt
w Klinice na Spartanskiej zakoriczony operacjg reki prawej wg
Flatta. Kilka lat spokoju, normalnego zycia z toczniem, czyli biega-
nia do lekarzy, przyjmowania przepisanych lekow gtéwnie
Encortonu i... znéw problemy zdrowotne, tym razem rodzicow
meza. Ciggta gonitwa, brak czasu dla siebie i dla dziecka, praca,
dom, szpitale... jest nieZle - daje rade. Smieré tesciow i nagta
choroba meza nie wywotata tym razem zaostrzenia. Staratam sie
caty czas mysle¢ o dziecku, to ono byto wtedy dla mnie
najwazniejsze. Wiedziatam, ze nie moge sie poddac. Udato sie, nie
byto pobytu w szpitalu z powodu zaostrzenia, az do czerwca 2004
(obrzek stopy prawej nogi - stan zapalny).

W pracy staratam sie dos¢ dtugo ukrywaé chorobe, by nie czué
sie gorsza. Postepy choroby tak naprawde zaczety by¢ widoczne
6 lat temu. ,M¢j toczen” niszczy mi najbardziej moje Sciegna.
Zaczeto sie od dioni reki prawej, potem dton reki lewej. Nie moge
juz gra¢ na flecie ani na pianinie, nie rysuje i nie maluje. W pewnym
momencie mojego zycia zrozumiatam, ze czeka mnie kolejna zmia-
na planéw. Wiedziatam, ze musze dalej co$ robi¢, nie moge by¢
bezczynna, tym bardziej, ze bytam zawsze aktywna i petna energii.
Ukonczytam 2 letnie Podyplomowe Studia Informatyczne i wiele
kurséw specjalistycznych zwigzanych z tg dziedzing.
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Dzi$ nadal pracuje w szkole, ucze informatyki, méj staz pracy to
18 lat, staz choroby 15. Obecnie mam 41 lat zniszczone przez
chorobe obie dtonie, kolano nogi prawej (niestabilnos¢ stawu,
chodze ze stabilizatorem), osteoporoze posterydowa i przerwane
Sciegno Achillesa. Nadal pracuje na petnym etacie, od 2 lat na
stanowisku nauczyciela dyplomowanego i w ogdle nie mysle o ren-
cie. Mimo ze mam problemy z poruszaniem sie na diuzszag
odlegtosc, to nie rezygnuje z wycieczek i podrozy. Od 5 lat w cza-
sie wakacji wyjezdzam do sanatorium, zeby natadowac¢ moje ,aku-
mulatory”. Zabiegi i éwiczenia pomagaja utrzymaé mi kondycje.
W domu zas$ w kazdej wolnej chwili staram sie ¢wiczy¢ az do bdlu.
Latem i wiosng jezdze na goérskim rowerze, jesienig i zimg na -
rehabilitacyjnym. Jesli nie jestem zmeczona, wychodze na spacery.
Samochdd wykorzystuje codziennie na dojazdy do pracy i na
zakupy. Przyzwyczaitam sie do bdlu, ktéry praktycznie zjawia sie
kazdego dnia o réznej porze. Znam jego przyczyne. Zdaje sobie
sprawe z tego, iz moje stany chorobowe stawdw i tkanek miekkich,
a wiec miesni szkieletowych, Sciegien i ich przyczepéw objawiajg
sie bélem wielomiejscowym. Ostatnio wchodzenie i schodzenie po
schodach tez bywa trudne. Ja jednak nie poddaje sie ,ide wcigz
pod gore”.

Wiem, ze jedynym sposobem na utrzymanie ,formy” jest aktyw-
nos¢ fizyczna i umystowa. Staram sie prawidtowo odzywia¢, regu-
larnie uprawiaé gimnastyke, kontroluje mase ciata i dbam
o odpowiednig ilos¢ snu. Bywaja dni, kiedy czuje, ze jestem bardzo
zmeczona pracg i stresem, ze muszg odreagowaé. Mam swoje
skuteczne sposoby na przezwyciezenie zmeczenia i znuzenia. Jesli
pogoda sprzyja, jest ciepto, to wybieram sie na tono przyrody: do
lasu, nad rzeke, na tgke lub pole. Kocham wies i zwierzeta. Lubie
podziwia¢ piekno kwiatow polnych, zbdz i traw... (w liceum bardzo
interesowatam sie biologig, marzytam o weterynarii). Najlepiej
wypoczywam na swojej dziafce leniuchujgc na hustawce oczywiscie
pod parasolem i,z czyms” do czytania.

Kiedy pogoda nie sprzyja jest zimno i pada deszcz, moje
znuzenie i zmeczenie pokonuje w cieptej wodzie najchetniej w wan-
nie (wtedy tez ¢wicze moje ,stawy”) lub na basenie. Stucham mojej
ulubionej muzyki, duzo czytam ksigzek, czasopism, prowadze tzw.
sotelowy tryb zycia”. Wtedy, kiedy ogarniajg mnie czarne chmury
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rozpaczy i zniechecenia wtgczam komputer i oczywiscie korzystam
z Inter-netu, ktory ostatnio stat sie moim hobby. Ponadto spotykam
sie z przyjaciotmi i rodzing po to, by pogadac i wyzali¢ sie.

Specyfika mojej pracy pozwala mi na dtuzszy wypoczynek, dwa
miesigce wakacji, ferie zimowe i Swigteczne pozwalajg mi odpocza¢
fizycznie. Codzienny kontakt z dzie¢mi, rozmowy z mini, wspdlne
wyjazdy do kina, teatru, dyskoteki pozwalajga mi zapomniec
o chorobie. Za$ zarty z moimi uczniami wprawiajg mnie w dobry
nastréj. Chce mi sie zy¢ mimo przeciwnosci losu. | choé toczen
nadal ztosliwie sie czepia, i ciggle nie daje mi spokoju to uwazam,
ze warto WALCZYC | MIEC NADZIEJE NAWET, KIEDY SKRECA
BOL, A SWIAT WOKOL SIE WALI.

Czesto wracam myslami do wypowiedzi Paula Claudela ,,Chorzy
i Swieci to ludzie, ktérym Pan Bdg nie daje spokoju”.

Przez wszystkie te lata czutam ogromne wsparcie od mojego
kochanego meza. Pomaga mi on pokona¢ trudne chwile, leki i zte
nastroje, ktdre zjawiajg sie ostatnio dos¢ czesto. Bytam i nadal
jestem akceptowana przez rodzing blizszg i dalszg, znajomych
i kolezanki. Nigdy tez nie czutam sie samotna. Czesto wspierali
mnie lekarze z Instytutu Reumatologicznego w Warszawie oraz
zyczliwi ludzie, ktorych spotykatam i nadal spotykam po drodze.

Wszystkim z catego serca dziekuje!

20



Renata Jastrzebska
Powstaje jak Feniks z popiotow

Jestem wysokag blondynkag o prawidtowej wadze i mitym usposo-
bieniu, osobg zyczliwg dla innych, znak zodiaku waga, wiek 47 lat.

Czasem marze. Cofam w mojej wyobrazni czas, jak bytam
catkiem zdrowa. Mysle, ze to Bog obdarzyt mnie tym cierpieniem,
abym rozumiata innych, walczac, zmagajac sie ze swoja chorobg.
Takze geny po mamie, ktéra réwniez chorowata na rzs, ale nie
rozpoznane.

Bedac w trzecim miesigcu cigzy z drugim synem, zachorowatam
na angine. Nie bratam lekéw. Batam sie, aby nie uszkodzi¢ ptodu.
Dziecko urodzito sie duze — 4 kg, ale ja po miesigcu znalaztam sie
w szpitalu z rozpoznaniem zapalenia stawow. Myslatam, ze nie
poradze sobie z bdlem, ale wspaniali lekarze w szpitalu im.
Orfowskiego bardzo mi pomogli.

Teraz po czternastu latach patrze na wszystko z dystansem,
pomimo iz walcze dalej z chorobg. Sytuacja byfta jednak wtedy
patowa.

Méj maz znajdowat sie w okolicach Zatoki Perskiej, gdzie toczyta
sie wojna. Miatam bardzo duzy dylemat: przejmowatam sig, ze maz
jest w niebezpiecznym rejonie i grozi mu niebezpieczenstwo, tym,
Ze dziecko ma miesigc zycia, a ja nie jestem przy nim, a takze swojg
chorobg. Jakg musialam mie¢ wtedy silng psychike, aby temu
podotaé. Z wiekiem jest duzo trudniej. Wtedy bytam o 14 lat
mtodsza. Moi rodzice zajmowali sie¢ dzieckiem. Przyjechali z innego
miasta do Warszawy.

Pomimo ogromnego bodlu nie uzalatam sie nad sobg, bo
wiedziatam, ze w domu czeka na mnie malenki synek i drugi o 5 lat
starszy. Lezac w szpitalu nie skupiatam sie na chorobie, ale ocza-
mi wyobrazni widziatam szcze$liwy powrdot do domu. Méj starszy
synek wtedy 5-letni bardzo to przezyt, miat brata malenkiego
w domu, ale nie byto mamy. Byfta w szpitalu, a tata daleko.

Wszystko na tyle skonczyto sie szczesliwie, ze wysztam ze szpi-
tala podleczona, ale z diagnozg rzs. Wycietam zrodio zakazenia:
migdaty, ale byto to juz iluzoryczne, bo bytam juz chora na
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niewyleczalng (na razie) chorobe. Czutam przygnebienie, ale bliscy
uswiadomili mi, ze trzeba zy¢, bo ludzie choruja na gorsze choroby.
Chyba to przeswiadczenie bardzo mi pomogto.

Przypomniatam sobie wtedy te maksyme: ,zeby zapomnieé
o chorobie, trzeba pomagac¢ innym”. Sg osoby, ktére potrzebujg
duchowego wsparcia i ja im je udzielam.

Jak sobie radze ze zmeczeniem? Zauwazytam u siebie, ze choro-
ba jest zalezna od mojego stanu psychicznego. Jak sytuacja, rela-
cje w domu z synami, mezem sg dobre, to moja kondycji psychicz-
na i fizyczna sg duzo lepsze. Czytatam, ze podtozem tej choroby nie
zawsze jest bakteria, moze by¢ staba psychika, przezycie. Jezeli
co$ sie dzieje ztego w moim zyciu, odzwierciedla sie to
w moich wynikach. Jak sg problemy, chudne, nie mam faknienia,
spada morfologia.

W moim zyciu byto kilka etapéw, gdzie bdl sie nasilat przy jedno-
czesnym zaostrzeniu choroby:

| etap: zapalenie stawdw po porodzie,

Il etap: przerzut choroby na lewe kolano, wysieki, 4 lata ogromny
bdl, przykurcze, w koncu operacja na Spartanskiej — udana.

Il etap: bytam w duzej depresiji, ociezata mys$latam, ze juz z tego
zautka nie wyjde — udato sie. Dziekuje Panu Bogu i lekarzom.

Jestem osoba otwartg, ruchliwg (pomimo choroby). Kiedys
gratam w koszykéwke i jeszcze teraz w Powsinie pod Warszawg
czesto lubie wrzucaé pitke do kosza. Staram sie ¢wiczy¢ 15 minut
rano. Jestem zrelaksowana. Mieszkam na trzecim pietrze bez windy
i trase te pokonuje w ciggu dnia wiele razy. Uwazam, ze pomimo tej
choroby jestem sprawna. Zdarzajg sie dni lepsze i gorsze. Moje
kolezanki ledwie wchodzg na trzecie pietro, palace jeszcze gorze;j.

Caty czas biore leki. Wazng sprawg w rzs jest sposob odzywia-
nia. Chetnie korzystam z ksigzek, wielu publikacji. Brakuje mi
najnowszych publikacji z Zachodu, gdzie je zdoby¢? Moze Internet
mi pomoze.

Mam dobre samopoczucie, robigc czasem cos$ dla siebie.
Ostatnio wypad z kolezankag na film. Bridget Jones, kobieta w po-
dobnym do mojego wieku i z duzym temperamentem. Naprawde
dobrze sig bawitam.
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Czesto spotykam sie z kolezankami, one tez potrzebujg mnie jako
cztowieka.

Lubie bezinteresownie pomagaé¢ innym ludziom. Pomagatam 13
lat osobie gtuchoniemej. Sg to drobne sprawy i rzeczy, ale ciesza.
Gdy bytam w szpitalu, osoba ta pomagafta mezowi. Tez bezintere-
sownie.

Aby pokonywa¢ te chorobe, najwazniejszy jest stan ducha.
Otworzy¢ sie na innych ludzi. Lubie stuchaé i pomagac¢ innym rada
i tym, czym moge

Ostatniego roku m¢j stan zdrowia sie pogorszyt. Byto to zwigzane
z moim 14-letnim synem. Byt meczony psychicznie w szkole. Czyta
Sokratesa, Kanta, ksigzki filozoficzne i psychologie. Odbiegat
intelektualnie od grupy. Ma jednego przyjaciela. Bardzo to
przezytam. W ciggu 2 miesigecy schudtam 6 kg, spadfa bardzo mor-
fologia. Ale po burzy przyszto stonce.

Dziecko jest na indywidualnym nauczaniu — jest madre. To mnie
znowu postawito na nogi. Nie czuje w tej chwili zmeczenia czy
znuzenia. Jesli moi bliscy sg szczesliwi, to ja takze czuje sie
szcze$liwsza i na chwile zapominam o swojej chorobie.

Chciatabym, aby dozy¢é do terapii genowej, co moze byc¢
przetomem w tej i innych chorobach. Ale nie ja o tym decyduje.
Niezbadane sg nasze losy. Mam nadzieje, ze kiedy$ wyzdrowieje,
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Wiestaw Koztowski
Tak byto, ale jak bedzie?

Hakan to imie psa tudzgco tylko podobnego do owczarka
niemieckiego, ktory pojawit sie u nas w domu w 1995 r. Nie bytem
zadowolony z tego faktu, ale nie oponowatem wystarczajgco
skutecznie. To z nim odbywatem pierwsze spacery po okolicznym
osiedlu, pomimo ze dziatka, po ktdrej moze biegac przez caty dzien
jest duza. Wystarczyto, ze wyszliSmy na spacer raz, a on nieza-
leznie od pory roku i pogody o pewnej porze podchodzi, zaglgda
w oczy i podaje tape, dajgc znac, ze juz czas na wyjscie.

Latem, wiosng i jesienig, gdy jest ciepto i sucho to czysta przy-
jemnosc, ale gdy pada i btoto wszedzie, to jest nie tylko obowigzek,
ale i praca. Umorusane tapy i podbrzusze trzeba umyc¢ i wysuszy¢.
Kto§ moze zapytaC: po co? Otéz przyjeliSmy zasade, ze nie
wszyscy muszg lubi¢ psy i na noc zabieramy go do domu. Spedza
ja w czedci podpiwniczenia.

Jest to zywy i spontaniczny pies. W tamtym okresie bytem
w stanie poddaé sie jego temperamentowi, cho¢ z pewnymi
ograniczeniami sta¢ bylo na krotkie przebiezki. Teraz juz nie.
Aktualnie gdyby nie pies, nie ruszytbym si¢ z domu. W miedzycza-
sie gdy szczeka, musze sie podnies¢, podejs¢ do okna celem
stwierdzenia, czym spowodowana jest jego reakcja. Inaczej bowiem
ujada na inkasentéw, inaczej na listonosza, a jeszcze inaczej na
niektorych sgsiadow.

Mieszkamy, jak mozna sie bylo domysle¢, na sporej dziaice,
gdzie ro$nie kilka drzew owocowych oraz krzewdw owocowych
i ozdobnych. Sg to nasadzenia dokonane przez rodzicéw, dlatego
nie mam sumienia ich $cina¢. Tym samym nalezy je wczesnym
przedwio$niem poprzycina¢, potem w miare mozliwosci i rodzaju
owocow zebraé, zgrabié liscie, popakowac¢ w worki przygotowujac
do wywozki, obciete gatezie rozdrobni¢ celem spalenia w kuchni.

Dlaczego o tym pisze i tak szczegdtowo? Od 12 lat lecze sie
w Poradni Reumatologicznej po stwierdzeniu reumatoidalnego
zapalenia stawéw. Z wynikami badan krwi i moczu co miesigc
jestem na wizycie kontrolnej. Stan zdrowia, a w szczegdlnosci
stawdw systematycznie sie pogarsza, co potwierdzajg nie tylko
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zdjecia rentgenowskie, ale i wyglad zewnetrzny dtoni, nadgarstkéw,
stop. Jest mi po prostu coraz trudniej sie poruszac.

Najwiekszym wyzwaniem staje sie, aby po wzieciu porcji lekow
nie zalec w t6zku, na fotelu lub nie zatopic¢ sie w rozmyslaniach, ale,
gdy sztywnosé stawow ustgpi, wyjs¢ na dziatke i zebraé¢ spadfe
jabtka te, ktérych sie nie udafo zebra¢ z drabiny. Jezeli wspo-
mniatem o drabinie, to kiedy$ ta drewniana konstrukcja niemalze
sama krgzyta wokot drzew, a teraz ile musze sie sam naprzekony-
wac, ze nie ma innego sposobu dotarcia do tadniejszego jabtka czy
kisci czeresni jak przeniesienie po raz ktorys drabiny.

Leki i farmaceutyki usmierzajg bdl, ale zdaje sobie sprawe, ze
aby mdc funkcjonowac jak najdtuzej musze poruszaé sie, pokonu-
jac bol. Na poczatku procesu leczenia otrzymatem rade, ze musze
sie nauczy¢ zy¢ z bdlem, po prostu zaprzyjaznié sie z nim.

W chwili obecnej najbardziej dokuczaja mi nadgarstki, staw
skokowy stopy prawej i lewe biodro. O znaczeniu ruchu juz wspo-
mniatem, ale jednoczesnie cierpne na mysl, co by sie stato gdybym
spadt z drabiny lub roweru, przy uzyciu ktérego sie przemieszczam,
taczac pozyteczne z koniecznym. Po prostu coraz trudniej mi
chodzié. Pobolewa mnie kregostup podczas siedzenia i stania.
Dlatego staram sie wykonywac¢ ¢éwiczenia, w ktérych bratem udziat
podczas pobytu w sanatorium i na zajeciach fizjoterapeutycznych.
Mobilizujg mnie do aktywnosci, ale umiarkowanej, wyniki badan
gestosci kosci miednicy. Konieczne jest wystrzeganie sie mozli-
wosci ztamania kosci biodrowej ze wzgledu na jej zty stan.

Zdaje sobie sprawe z mojego stanu zdrowia i rokowan, ze sie
z tej przypadfosci nie wylecze, mimo to staram sie prowadzi¢ nor-
malne zycie, nie ryzykujac zbyt wiele. Cho¢ mam pewne opory, gdy
trzeba wyjs¢ choéby gdy jest Slisko. Staram sie nie czekaé biernie
na inkasentow, ale ze wskazaniami licznikdbw udaje sie do
okreslonych zakfaddw i dokonuje opfat.

Przez 24 dni pozostawatem pod opiekg Instytutu Reumatologii
w Warszawie i dlatego mam Swiadomos¢, co moze by¢ moim
udziatem za jaki$ czas, moze cho¢ nie musi. Mam nadzieje, ze
codzienna aktywnos$é, jezeli tak moge nazwaé to wszystko o czym
wspomniatem powyzej, stan ten pozwoli odsung¢ w czasie.

Jednoczesénie jestem istotg myslgcg i nie mozna przed myslami
uciec szczegolnie podczas jesiennych szarug, gdy brak storica, na-
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turalnego ciepta i powietrza. Ludzie wolni od tego rodzaju schorzen
nie zdajg sobie sprawy, ile trzeba samozaparcia, zeby pokonujac
bdl, zmeczenie i znuzenie, wstac i siegnac¢ po leki i zaczagc sie
ruszaC w sposob, kitdry nie zwraca zbytnio uwagi domownikow
i otoczenia.
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Michat Antonowicz
Zyé mimo bélu

Mam 24 lata. Od 8 lat choruje na tuszczycowe zapalenie stawow
kregostupa. Mniej wiecej jedng czwartg zycia spedzitem w bolu.
Jednak to, czym sie szczyce to fakt, ze przez te kilka lat cierpienia nie
stracitem uSmiechu na twarzy i pozytywnego mys$lenia, ze kiedy$
bedzie dobrze, co wiecej, ze moze si¢ to kiedy$ skornczy.

Kiedy choroba sie u mnie objawita, bylem nastolatkiem,
uczeszczatem do liceum i ku mojemu szczesciu nigdy nie doswiad-
czytem wiekszej tragedii w moim zyciu. Nie wyobrazatem sobie, ze
zycie cztowieka moze sie zmieni¢ praktycznie z dnia na dzien o 180
stopni. Z dnia na dzien z chiopaka spedzajgcego kilka godzin
dziennie na graniu w pitke nozng statem sie osobg, ktéra z zalem
patrzyta na réwiesnikow biegajgcych po boisku. Nagle musiatem
obra¢ inng droge niz sobie planowatem. W jednej chwili zdatem sobie
sprawe, ze bede musiat podchodzi¢ do catej gamy zdarzen
z ostrozno$ciag i rozwaga. Wydoros$latem!

Bytem mtodym, silnym i sprawnym chfopakiem, a nagle wielkim
problemem byto dla nie choéby wstanie tdézka, schylenie sie po
ubranie, mycie czy sprzatanie!

Z zazdroscig patrzytem, jak moi znajomi umawiali sie na wypady do
kina, do pubu, czy na weekend za miasto. A dla mnie ze wzgledu na
chorobe, byto to juz nieosiggalne, gdyz zbyt myslgce. Pamietam tez
jak na poczatku mojej choroby dojazd do szkoty wydawat mi sie
wyprawg rowng tej, gdy cztowiek chce zdobyé szczyt w goérach.
Szybko bytem zmeczony, a konca widaé nie byto...

Duzo razy zadawatem sobie pytanie, czemu to akurat mnie spotkato.
Czemu nie mojg siostre, mojego brata, czemu nie kogos, dla ktérego
sport nie bytby tak wazny? Wtedy bytem zly na wszystkich. A wszyscy
w mych oczach byli szczeSciarzami, bo nie musieli sie borykac
z chorobg — chorobg jakze bardzo ograniczajacg mozliwosci cztowieka.

Teraz wiem, ze byfo to myslenie egoistyczne i spowodowane szo-
kiem, jaki wywofato u mnie ograniczenie mojej ruchliwosci. Jest mi
wstyd z tego powodu, jednak wiem, ze byto to nieuniknione, by przej$¢
z tym do porzadku dziennego i pogodzi¢ sie z tym, co mnie spotkato.
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Dzi$ moje podejscie do choroby jest inne niz wtedy. Zupetnie inne.
Najwiekszg pomoc, jakga uzyskatem, byta pomoc moich rodzicéw,
ktérzy dali mi wszystko, aby ograniczy¢ moje cierpienie. Zawsze
starali mi si¢ ttumaczy¢, ze kazdy ma co$, co go ,gryzie”
i z czym w swoim zyciu bedzie musiat walczyc.

Teraz wiem, ze ludzi spotykajg tragedie tak ogromne, ze moja choro-
ba staje sig niczym w ich oczach. Widze te tragedie i staram sig jeszcze
mocniej zacisng¢ zeby, by zwalczac bél. Bo dla mnie walka z chorobg,
znuzeniem, zmeczeniem to gtéwnie walka na tle psychicznym.

Przedtem czesto chowatem sie za chorobg, nie chcgc iS¢ w zyciu
dalej, co wiecej w oczach moich bliskich bytem jak najbardziej
usprawiedliwiony. Wiedziatem, ze kazde niepowodzenie bedzie mi
wybaczone, a ja bez najmniejszego usprawiedliwienia mogfem
przejs¢ do porzadku dziennego. W pewnym momencie nie potrafitem
podejmowac sie nowych zadan, bo batem sie, ze sprawig mi one zbyt
wiele bdlu.

Jako mtody mezczyzna potrafie wykrzesac z siebie jeszcze takie
sity, by nie ogranicza¢ sie zmeczeniem. Jednak codziennie musze
powtarzac sobie, ze z tym da sie zy¢, dam rade funkcjonowac tak, jak
robig to moi rowiesnicy. Moment, kiedy stwierdze, ze nie mam sity,
bedzie dniem, kiedy choroba ze mng zwycigzy.

Od kilku miesiecy jestem zonaty, mam wspaniatg zone, dla ktorej
tym bardziej musze by¢ silny i nie da¢ sie bolowi. Niebawem bede
miat syna, dla ktérego musze zapomnie¢ 0 zmeczeniu. Nie moge
pozwoli¢, by syn za kilka lat dostrzegt, ze jego ojciec jest osobg
ograniczong ruchowo, a co wazniejsze nie moge pozwoli¢, by widziat,
ze tata cierpi. Dlatego staram sie zaciska¢ zeby i dalej normalnie
funkcjonowaé pomimo dokuczliwego bdlu.

Od niedawna wymyslitem jeszcze jeden sposob, by radzi¢ sobie
z chorobg. To moja wiara w nieustanny postep nauki i medycyny.
Wiara, ze za kilka lat dzieki badaniom genetycznym uda sie wy-
eliminowac¢ z mojego organizmu chorobe i catkowicie mnie wyleczyc¢.

Mocno wierze, ze kiedy$s bede zdrowy, a moja choroba bedzie
jedynie niemitym wspomnieniem.

Do tego jednak czasu musze walczy¢.A zmeczenie? Zawsze prze-
ciez moge potozy¢ sie wczesniej spac, a kiedy sie $pi, to cztowiek
marzy, $ni...
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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
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»,Mate sprawy, ktére tworzg zycie”
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