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Zima zawsze byfa, jest i bedzie najtrud-
niejsza porg dla nas reumatykéw. Mréz,
Snieg i $lisko. Wszystko przeciwko nam.
Obawiamy sie wyj$¢ z domu, bo watpimy,
czy sobie poradzimy sami w tak nieprzy-
jaznym otoczeniu. To, co wczesniej
wydawato nam sie fatwe, staje sie proble-
mem. Jak wysig$¢ z autobusu, gdy jezdnia
na przystanku wys$lizgana, a kierowca zatrzy-
muje sie zazwyczaj daleko od kraweznika,
aby tatwiej ruszy¢ w dalszg droge?

Walczymy przez catg zime z naszym
zwatpieniem, z naszymi obawami i brakiem
wiary w siebie samego. Kazde wyjscie
z domu urasta do problemu wyprawy za
morze.

A najgorsze jest to, ze mamy coraz wiecej
pretensji do siebie i Swiata. MitoS¢, ktorg
W nas zawsze budzi wieczér wigilijny —
spotkanie z tymi, ktérych kochamy i ktérzy
nas darza miftoscig, tylko za to, ze jestesmy,
rozmieniamy na troski dnia codziennego.

Rosénie w nas nienawis¢ do nas samych,
tylko za to, ze czujemy sie pokonani przez
pogode, ze bardziej dotkliwie odczuwamy
naszg niesprawnosc.

Sprébujmy w tym czasie przesta¢ rozczu-
la¢ sie nad sobg. Pomysimy o tych, dla
ktorych jestedmy kim$ waznym w ich zyciu.

Zastandw sie, za co kochajg Cie najblizsi.
Czy za to, ze jestes$ chory? Przeciez kochali
Cie juz wczesniej za to, ze wtasnie jestes dla
nich kim$ wyjatkowym. Za Twojg dobrod,
optymizm, a moze za Twoje poczucie
humoru czy niepoprawny optymizm, udziela-
jacy sie innym.

Im tez jest trudno znalez¢ sie i zaakcep-
towa¢ nowg sytuacje. A moze nawet trudnie;
niz Tobie. Moze czujg sie bezradni, moze nie

wiedzg, jak Ci pomdc. Moze przez Twojg
postawe sg wtasnie tacy.

Przez cate swoje zycie kazdy z nas
rezygnuje z jednych spraw, uczy sie czegos
nowego, poznaje nowe pasje, ktére nadaja
sens jego zyciu.

W schorzeniach reumatycznych czas bieg-
nie szybciej. Wczesniej niz inni musimy
zrezygnowa¢ z szusowania na nartach po
stoku czy dalekich wedrowek po gorach.

Zycie stawia nam nowe wyzwania. To, co
dla innych jest tatwe, dla nas jest poko-
naniem wtasnych stabosci. Jest mistrzost-
wem.

Starajmy sie uczestniczy¢ wszedzie tam,
gdzie mozemy. Nauczmy sie wyznaczac
sobie mate cele na drodze zycia i cieszyC sie
z ich osiggniecia.

Juz czas zaplanowac¢ zajecia na wiosne.
Moze odmieni¢ co$ w sobie? Najwyzszy
czas, aby zaakceptowaé chorobe, przejaé
nad nig kontrole i znalez¢ czas dla siebie.

Kazdy, kto mimo choroby, znajdzie dla
siebie miejsce w nowej sytuacji, wykorzysta
swoje umiejetnosci, aby co$ zrobi¢ dla
innych, pomoze sobie.

Osoby, ktére znalazty sens swojego zycia,
przestaty by¢ wiezniem wtasnej choroby.

Zrobity  site  ze  swej stabosci
spowodowanej chorobg. | pokochaty siebie.
Choroba zmienia nasze zycie, ale czy
zawsze na gorsze? Czy wczesniej nie tra-
ciliSmy wiecej czasu i nie umieliSmy cieszyé
sie z drobiazgéw?

Przypomnij sobie, czy przed chorobag
zauwazate§ pierwsze oznaki wiosny.
A teraz? JeSli nie potrafisz odpowiedzie¢
sobie dzi§ na to pytanie, masz szanse
Swiadomie czekaé na nadejsScie wiosny.

Czekamy przeciez na nig juz od potowy
jesieni. Niesie bowiem nadzieje, budzi w nas
wiare i mitos¢. | nie wazne, jaka bedzie.
Wazne, ze przyjdzie na pewno i rozbudzi
w nas dobre uczucia. A z nimi tatwiej zyc!

Jolanta Grygielska
Stowarzyszenie Reumatykow
i ich Sympatykéw
http://reuma.idn.org.pl

e-mail: reuma@idn.org.pl
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prof. Stanistaw Luft

Lekarz reumatolog i naukowiec od lat szescdziesig-
tych zwigzany z Instytutem Reumatologii, autor ponad
150 publikacji.

DOSTRZEGANIE PSYCHIKI
CHOREGO - PIEKNY
GEST, CZY ISTOTNY
ELEMENT LECZENIA

Istnieje powszechne niemal przekonanie,
oparte na zwyktej obserwacji, ze dobry stan
psychiczny cztowieka i klimat zyczliwoSci
miedzyludzkiej przyczyniajg sie do zdrowia
fizycznego a w razie choroby utatwiajg proces
zdrowienia.

Wiadomo réwniez, ze stany napiecia,
stresy sg przyczyng réznego rodzaju patologii
na przyktad napie¢ miesniowych, choroby
wrzodowej, choréb sercowo-naczyniowych,
nadcisnienia i vice versa: choroby somatycz-
ne odbijajg sie na psychice, bedac czasem
przyczyna nerwicy, depresji. Te powigzania
psychosomatyczne sg rzeczg znang, oczy-
wistg.

Ale chce w moim wyktadzie powiedziec
0 czyms, co jest mniej znane. Przede wszys-
tkim chciatbym podkre$li¢, ze organizm ludzki
nie jest sumg narzadow, z ktorych kazdy
sobie funkcjonuje po swojemu. Funkcje
narzadoéw sg Scisle powigzane i wzajemnie
uzgodnione. Organami nadrzednymi sterowni-
czymi, ktére decydujg o powigzaniu funkcji
narzadow, ktére petnig role ,patrona‘, ktdére
powodujg, ze organizm jest ,organizmem®,
a nie sumg narzadow, sg 3 uktady: odsrod-
kowy uktad nerwowy, uktad gruczotéw do-
krewnych i uktad odpornosciowy.

Kazdy z tych ukfadéw dysponuje jakimis
przekaznikami, wiec uktad nerwowy wydziela
wiasnie pewne substancje biatkowe — neuro-
peptydy, uktad dokrewny — hormony, ukfad
odpornosciowy — cytokiny, przeciwciafa i prze-
kazniki te rzadza jedno$cig organizmu, dalej:
one miedzy sobg uzgadniajg réwniez te
funkcije.

Uktad nerwowy za posrednictwem swej
czeSci zwanej uktadem wegetatywnym,
wspétczulnym, przywspétczulnym, zawiaduje
funkcjg narzgdow wewnetrznych. Nie musimy
mys$le¢, jak ma pracowaé zotadek, serce. To
dzieje sie automatycznie niejako. Ale mniegj
znany jest fakt zaleznos$ci miedzy uktadem
nerwowym a uktadem odpornos$ciowym,
a wiec odpornoscig na infekcje.

Przypomne takie spostrzezenie z obozow
koncentracyjnych. Otéz byto przekonanie, ze
ci, ktérzy, jak to sie méwi, mocno sie trzymali
psychicznie, nie tylko lepiej znosili te trudy,
ale byli takze odporniejsi na choroby infe-
kcyjne. To byto przekonanie nie weryfikowane
naukowo. Wtedy nie byto na to warunkdw.

Wspdtzalezno$¢ i powigzanie funkciji
wymienionych ukfadéw sterowniczych (ner-
wowego, hormonalnego i odpornosciowego)
zilustruje konkretnym przyktadem. Ot6z jezeli
w organizmie dzieje sie jaki§ odczyn immuno-
logicznie zapalny, to w procesie tym bierze
udziat szereg réznych komoérek. Produktem
tych komodrek sa cytokiny, ktére stymulujg
podwzgodrze i przysadke moézgowg, te nad-
rzedne gruczoty dokrewne do wydzielania
hormonéw. Te hormony podwzgdrza, przy-

Artykuty:  ,Dostrzeganie  psychiki
chorego — piekny gest, czy istotny ele-
ment leczenia®“ prof. Stanistawa Lufta,
~Komu stuzg grupy wsparcia“ dr Bozeny
Moskalewicz oraz ,Grupa wsparcia
z perspektywy lidera“ Hanki Zechowskiej
stanowig autoryzowane zapisy wyktadow
wygtoszonych na konferencji naukowo-
szkoleniowej dla pielegniarek reumatolo-
gicznych: ,Pacjent — Pielegniarka -
nowoczesne metody leczenia i pielegnacji
w chorobach reumatycznych®, ktora
odbyta sie w dniach 1 — 2 pazdziernika
2004 r. w Ustroniu w ramach sesji:
»,Grupowe wsparcie dla ludzi dotknietych
chorobg reumatyczng“ zorganizowanej
przez Stowarzyszenie Reumatykow i ich
Sympatykow). Za mozliwos¢ wykorzysta-
nia wyktadow z konferencji dziekujemy
Organizatorkom: mgr Joannie Kosatce
i Bernadetcie Bfanik oraz Autorom.
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sadki pobudzajg réwniez nadnercza do wy-
dzielania kortyzolu. A kortyzol ttumi odczyn
zapalny. A wiec takg ,petlg fizjologiczng“
organizm sam sie leczy. Ale wiemy z prze-
biegu chordb, ze ta petla czasem zawodzi
(patrz rycina w numerze 6 ,Ztotego Srodka®).

Kilka stow o immunologii. Wspomniane
wyzej 3 uktady sterownicze (nerwowy, hor-
monalny i odpornosciowy) decyduja nie tylko
o tym, ze wszystkie narzady zgodnie
funkcjonuijg, ale réwniez o tym, ze organizm
zajmuje odpowiednie stanowisko wobec
bodzcéw ze Srodowiska wewnetrznego i ze
Srodowiska zewnetrznego. A teraz skupimy
sie na odpowiedzi uktadu immunologicznego.
Ot6z jesli do organizmu dostanie sie jakis
czynnik niepozadany, obcy np. czynnik
zakazny, to jest caly szereg komorek uktadu
immunologicznego, rozne ich wyspecjali-
zowane subpopulacje, ktére odpowiadaja,
bronig organizm przed tym obcym czynnikiem
np. poprzez produkcje przeciwciat.

Trzeba tu wspomnie¢ o jeszcze jednej
bardzo waznej wtasciwosci ukfadu odpor-
nosciowego (immunologicznego); otdz potrafi
on odrozni¢ ,wlasne“ od ,obcego“: toleruje
wiasne tkanki, komérki, substancje, antygeny
a zwalcza obce, szkodliwe, ktdre wtargnety do
ustroju. Te funkcje kontroli immunologiczne;
ilustruje nieco humorystycznie rycina:

KONTROLA
; .
IMMUNOLOGICZNA N— Qo
Q
PRZECIWCIALA
Jakie jeszcze mechanizmy decyduja

o odpornosci? Otéz ukfad immunologiczny
pamieta z jakimi antygenami juz dotychczas
sie zetknat. i czuwa. Tak, jak w ukfadzie ner-
wowym jest pamiec, tak i w uktadzie immuno-
logicznym jest pamieé. Pamietane sg te

antygeny, z ktoérymi sie ustrdj zetknat i tym
bardziej w razie Kkolejnego zetkniecia sie
z nimi (np. z infekcjg) sg one atakowane. Jest
to tzw. odpornos¢ swoista, skierowana prze-
ciwko okre$lonym juz poznanym przez ustrgj
antygenom. Sg takie ,komorki-rycerze®, ktore
wtasnym ciatem zwalczajg te obce czynniki,
ale sg takze komorki, ktore sg zwolennikami
,Wojny chemicznej“: ,my nie idziemy same do
walki, ale produkujemy przeciwciata, ktore sie
z krwig rozchodzg po catym ustroju i one
zwalczajg ,,obcego“,. A wiec sg rozne subpo-
pulacje limfocytéw.

Ale wsréd komorek uktadu immunolo-
gicznego s3g i takie limfocyty, taka ,zandarme-
ria biologiczna“ (tzw. naturalni zabdjcy = natu-
ral killers), ktére zwalczajg kazdego ,innego*,
a wiec zarowno obce antygeny np. wirusowe
(bez wzgledu na to, czy sie juz wczes$niej
z nimi zetknety w przesztosci czy nie) jak i np.
wtasne, ale chorobowo zmienione komorki,
np. zmienione nowotworowo a wiec inne.

Chce tylko to zostawi¢ w pamieci, ze sag
bardzo rézne subpopulacje komorek, ktére
sprawuja okreslone funkcje w zakresie obrony
przed infekcja.

O ile wiedza na temat chordb psychoso-
matycznych od dawna sie juz ksztattuje i jest
znana, to mato znana jest, bo dopiero od kilku
nauka

dziesiecioleci zwana psychoim-

_~ANTYGENY
° OBCE

\

ANTYGENY WEASNE
USTROJV

munologig czyli nauka o wptywie stanu psy-
chicznego na odczyny immunologiczne, na
obronnos$¢ ustroju przeciwinfekcyjng.

Przypominam te spostrzezenia z obozow
koncentracyjnych. Obecnie prowadzone sag
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bardzo $ciste badania immunologiczne; na
temat wptywu streséw na te rozmaite rodzaje
komérek odpornosciowych, na rozmaite
rodzaje populacji komorkowych. Przebadano
osoby podlegajgce stresom przewlektym,
a wiec bedace w przewlektej sytuacji takiej,
ktéra stanowi stres np. osoby po stracie blis-
kich, np. po $mierci kogo$ bliskiego, bezrobo-
tni, a do tych grup przewlektych streséw
nalezeli tez studenci w okresie sesji egzami-
nacyjnej. Taka grupe badang i to bardzo
czesto badang w psychologii klinicznej jest
grupa ludzi opiekujgcych sie ciezko chorymi
bliskimi osobami. To jest rowniez stres
przewlekty.

Pobierano krew od takich osdb podlegaja-
cych stresowi o charakterze przewlektym, jak
rowniez pobierano krew do badan tych
komérek od oséb podlegajgcym stresom
krétkotrwatym ostrym. Aplikowano to im w la-
boratorium. Taki stres to byt na przyktad:
prezentowanie filméw o drastycznej tematyce
chirurgii wojennej albo dawanie do rozwigza-
nia bardzo trudnych obliczen, zadan czy
zagadek albo stosowanie bardzo drastycz-
nego, nieprzyjemnego hatasu. Po krétko-
trwatym stresie pobierano natychmiast potem
krew do badan.

Zaréwno przy stresach przewlektych jak
i przy stresach ostrych krotkotrwatych zazna-
cza sie wyrazny ich wptyw na komorki
immunologiczne, decydujgce 0 obronnosci
ustroju.

A wiec przy stresach przewlektych jest
wyrazny spadek liczby tych komorek, ktére
charakteryzowatem,  bronigcych  ustroj.
Wyraznie spada zdolno$¢ tych komodrek do
dzielenia sie i namnazania pod wptywem pro-
cesow laboratoryjnych. Po prostu obronnosc
pogarsza sie.

Pod wptywem streséw ostrych na krétko
wzmaga sie funkcja tych komoérek. Mozna by
przytacza¢ tu wiele ciekawych spostrzezen
w tym zakresie, nawet i takich, z ktérych
Panstwo moga sie i usmia¢, np. grupom stu-
dentéw prezentowano filmy bardzo dowcipne,
takie komedie nie do wytrzymania ze $miechu
i u tych ludzi badano nie krew, ale Sline.
Stwierdzono, ze wyraznie podnosi sie poziom

immunoglobuliny klasy A, ktéra decyduje
o obronnosci ustroju na poziomie bton
Sluzowych jamy ustnej.

Tym bardzo skrétowym przedstawieniem
tematu chce przekazaé¢, ze wspotczesnie
prowadzone sg bardzo Sciste, immunolo-
giczne, laboratoryjne badania, ktére potwier-
dzajg zdecydowanie wptyw roéznych stanow
psychicznych, zwtaszcza streséw, na przeciw-
zakazng obronno$¢ ustroju. Przede wszys-
tkim stresy przewlekte sg przyczyng zatamy-
wania sie tej obronnosci.

Nie chodzi tu tylko o to, zeby prawi¢ dobre
moraty, ze nalezy by¢ takim ludzkim dobrym
doktorem i takga dobrg, takg serdeczng
pielegniarkg. Zgoda, trzeba by¢, nie chce tego
deprecjonowac i ironizowac¢. Ale za postu-
latem takiej postawy przemawiajg po prostu
Sciste badania immunologiczne, $wiadczgce
o tym, ze wptyw psychiki chorego na jego
obronnos$¢, na stan uktadu immunologicznego
jest oczywisty. | jest to zmierzalne w laborato-
rium. Za tg jednoscig duchowa, psychofizycz-
na cztowieka przemawiajg nie tylko wzgledy
ogllne natury humanistycznej, ale Sciste
badania immunologiczne. Przemawiajg za
tym, ze cztowiek jest petng jednoscig i to
wszystko jest w nim wspoizalezne.

A wiec wptyw psychiki, wptyw stanu psy-
chicznego chorego na jego ,chorowanie®, na
jego odpornos¢ jest rzeczg oczywista.
Zdawanie sobie z tego sprawy, wycigganie
stad praktycznych wnioskéw jest szalenie
wazne. Ja nie mam tu na mysli fachowej psy-
choterapii, to jest osobna specjalno$é, nie
w kazdym przypadku konieczna. W ciezkich
zwtaszcza przypadkach konieczna by¢é moze.
Tu chodzi przede wszystkim o postawe psy-
choterapeutyczna.

Kilka lat temu, bedac w Stanach
Zjednoczonych, zetkngtem sie z ciekawymi
badaniami: Badania te dotyczyly pod-
opiecznych domoéw opieki i szpitali dla
przewlekle chorych i takich podopiecznych,
ktdrych trzeba byto karmié. Po prostu tyzka
trzeba byto podawac jedzenie do ust. Na
ogromnej liczbie tych chorych przeprowa-
dzono takie obserwacje. Ot6z w potowie przy-
padkdéw osoby karmigce gtaskaty druga reka
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tego pacjenta po rece, po ramieniu, po
gtowie. Zadne gadanie, zadne tam ,cacy-
cacy“, nic, tylko podawanie jedzenia
i gtaskanie. W tych dwdch grupach chorych to
znaczy wsrod tych, ktdrzy byli gtaskani i tych,
ktorym jednoczesnie z karmieniem nie
aplikowano tych ,gtaskow®, wazono talerze
przed i po positku. Ci, ktdrzy doznawali tych
,gtaskow”, nawet bez zadnej rozmowy, zjadali
znamiennie wiecej positku niz ci, ktérym tych
,gtaskow® nie oferowano. Taka drobna rzecz,
taki drobny zupetnie pozawerbalny przekaz,
jako wyraz zyczliwoéci, dawat bardzo konkret-
ny efekt, zmierzalny na wadze.

W reumatologicznej praktyce lekarskiej
nieraz zdarza sie spotka¢ dwdch chorych na
reumatoidalne zapalenie stawéw, z takimi
samymi objawami, takim samym stopniem ich
nasilenia, z takimi samymi wynikami badan,
z takimi samymi ograniczeniami funkcji narzg-
du ruchu — z tym, ze jeden sposrdd tych
chorych jest bezwzglednie lezacy, a drugi jest
aktywny w zyciu codziennym. To, co u tych
stakich samych® chorych jest nie ,takie same*
— to najczesciej postawa psychiczna.

Wspbtczesne badania psychoimmunologii
dobitnie potwierdzaja, ze stan chorego bardzo
jest zalezny od stanu psychicznego, a my
mozemy byC¢ autorami lepszej kondycji
chorego pod tym wzgledem. My: pielegniarki,
lekarze, fizjoterapeuci.

Ztym rzemieSlnikiem bytby taki mechanik
samochodowy, ktory interesowatby sie np.
wytgcznie uktadem hamulcowym a nie
dostrzegatby catosci samochodu, a wiec i sil-
nika i ogumienia i innych elementéw warunku-
jacych harmonijne funkcjonowanie catos$ci.

| ten btad takiego jednostronnego mechani-
ka jest czasem popetniany wobec pacjenta.
Cztowiek, gdy jest chory, nie jest tylko zabu-
rzonym biomechanizmem. Caty jest chory.
Cata jego psychofizyczna jednosé.

A jesli chodzi o stosunek do chorego: czy
to tak duzo kosztuje i czy zajmuje zbyt wiele
czasu spojrze¢ choremu w oczy, uémiechng¢
sie, czym$ sie zainteresowaé, a nie tylko
patrze¢ w papiery i wykonywac zabiegi.
Zyczliwa postawa wobec chorego moze mu
bardzo poméc w znoszeniu choroby, w dawa-

niu sobie rady z trudno$ciami. Swiadomos$é
chorego, ze jest ,w catosci“ dostrzegany i —
jak to sie méwi — po ludzku i serdecznie trak-
towany moze zmobilizowa¢ go do lepszej
i aktywniejszej postawy w znoszeniu trud-
NoSci.

Zwracam si¢ nie tylko do lekarzy
i pielegniarek, ktérzy leczymy cztowieka, ale
takze do samego chorego, zeby nie byt tylko
zapatrzony w chorobe, ale w catego siebie.
Zeby widziat catego siebie i rozmaite
mozliwoéci jakie jednak przed nim istnieja,
mozliwosci rozwoju.

Ale nawet, gdyby nie istnialy biologiczne
dowody na opisane interakcje psychofi-
zyczne, to ostatecznie i przede wszystkim ist-
nieje prawda o cztowieku, ktérego w catosci
powinniSmy dostrzega¢ i w nas i w innych,
ktérego powinnismy rozwija¢ a — jesli trzeba —
to i leczy¢ i w nas i w innych, ktéry zastuguje
na nasze dobre

mgr Justyna Tatulinska

Psycholog, Wojewoédzki Zespdt Reumatologiczny
w Sopocie

SCHORZENIE
REUMATYCZNE

A FUNKCJONOWANIE
SPOLECZNO-EMOCJO-
NALNE MLODZIEZY

Choroby z grupy schorzen reumatycznych
zaliczajg sie do chordb przewlektych. Cechuje
je stosunkowo dtugi czas trwania. Moga mieé
rowniez charakter nawracajgcy. W literaturze
przedmiotu przyjmuje sie, ze choroba
przewlekta, a wiec réwniez schorzenia
z grupy reumatycznych cechuje dtugi okres
trwania. Moga by¢ one postepujagce i 0 ztym
rokowaniu lub tez zwigzane z relatywnie nor-
malnym zyciem, pomimo nieprawidtowosci
wystepujacych w fizycznym lub psychicznym

funkcjonowaniu.
@
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Reakcja na diagnoze czesto bywa szok.
Chory moze przezywaé etap buntu,
zaprzeczania chorobie i minimalizowania
dolegliwosci. Kolejng fazg reakcji na chorobe
moze by¢ zatamanie i rezygnacja. Wowczas
wiasnie pacjent szczegdlnie wymaga wspar-
cia ze strony bliskich oséb oraz personelu
szpitala, aby mogt odnalezé w sobie
motywacje do dziatania, walki z choroba, aby
mogt poszukiwaé sposobdéw radzenia sobie
z dolegliwo$ciami somatycznymi. Akceptacja
choroby jest optymalnym rozwigzaniem kryzy-
Su zwigzanego z adaptacjg do sytuacji trud-
nej, jaka jest schorzenie reumatyczne.
Podobnie moga reagowac rodzice dziecka,
u ktérego zdiagnozowano chorobe prze-
wlekta. Wymagaja oni wsparcia psycholog-
icznego, psychoedukacji a czasami
oddziatywan terapeutycznych. Nalezy zaz-
naczy¢, ze stres zwigzany z rozpoznaniem
schorzenia moze by¢ mniejszy, jesli osoba
cierpigca otrzyma wsparcie spoteczne od blis-
kich osdb oraz profesjonalistow. Pozytywne
doswiadczenia wyniesione z poczatkowej fazy
zmagania sie z chorobg ufatwiajg dalszy prze-
bieg procesu adaptacji do niej.

Przedstawiony ponizej model ukazuje
etapy, z jakimi moze zmagaé sie cztowiek
dotkniety schorzeniem przewlektym:

| Szok |

| Zaprzeczanie |

Zatamanie i rezygnacja |»~| Motywacja do dziatania |

| Przystosowanie i akceptacja |

Reakcje na chorobe rbéznig sie
w zaleznoéci od wieku pacjenta. W literaturze
przedmiotu mozemy znalez¢ informacje wska-
zujgce na to, ze zainteresowanie chorobg
pojawia sie ok. 4 roku zycia. Wczesniej, tj. ok.
2 roku zycia dzieci zaczynajg interesowac sie
leczeniem jako dziataniem: absorbuja je
konkretne czynnosci medyczne, ktére sg przy
nich wykonywane, tj. badania lekarskie,

zabiegi. Mali pacjenci nie akceptujg choroby
i towarzyszgcego jej bélu, smaku lekarstw, nie
akceptujg roztgki z osobami bliskimi.
Doswiadczenia zwigzane 2z hospitalizacjg
moga budzi¢ lek, zaburzajg réwniez poczucie
bezpieczenstwa dziecka. Do ok. 12 roku zycia
lek budzg ,konkretne“ stresory, jak np. pobyt
na oddziale szpitalnym, iniekcje, roztgka
z bliskimi. Do reakcji emocjonalnych dziecka
na chorobe przewlektg naleza: lek, poczucie
bezradnoéci. Dzieci moga doswiadczac
smutku, zfosci, mogg reagowac drazliwoscia,
podwyzszonym poziomem  pobudzenia
emocjonalnego, niepostuszenstwem, czy tez
agresjg. Czesto dziecku towarzyszy nuda.
Moga u niego wystepowaé réwniez stany
apatii, czy regresja w zachowaniu, a niekiedy:
brak apetytu, trudnosci z zasypianiem
i niespokojny sen. U niektérych dzieci choro-
ba wywotuje poczucie winy lub poczucie
krzywdy. Takie reakcje moga pojawi¢ sie
u matych pacjentdw majgcych przekonanie,
Ze ich choroba stanowi obcigzenie dla rodziny
oraz przeszkadza w realizowaniu celéw
i zadan. Czesto taka postawa dziecka jest
odzwierciedleniem ustosunkowania rodzicow
do problemdéw zdrowotnych dziecka.

Wraz z rozwojem funkcji poznawczych,
szczegolnie myslenia abstrakcyjnego, co ma
miejsce najczesciej po 12. roku zycia, dzieci
zaczynajg obawia¢ sie nastepstw choroby
przewlektej, mogacej towarzyszy¢ jej
niepetnosprawnoséci. Jak wynika z analizy
opublikowanych wynikdw badan psycholo-
gicznych przewlekta choroba somatyczna
stanowi czynnik predysponujgcy do wysta-
pienia nieprawidtowosci w rozwoju i funkcjo-
nowaniu spoteczno — emocjonalnym dzieci
i mfodziezy. Najczesciej konsekwencjg choro-
by przewlektej sg lek i depresja.

W SWIETLE DOTYCHCZASOWYCH BADAN

Coraz czeSciej pisze i méwi sie o psycho-
logicznych konsekwencjach choroby prze-
wlektej. Schorzenia reumatyczne stanowig
wyzsze niz w przypadku innych chorob ryzyko
wystgpienia trudnosci adaptacyjnych u dzieci
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i mtodziezy. Uwaza sie, ze $rednio ciezki
przebieg choroby uktadu kostno — stawowo —
miesniowego nasila u pacjentéw skionnosci
depresyjne, neurotyczne oraz obniza poczu-
cie wtasnej wartoéci. Na stan emocjonalny
pacjenta, poza przebiegiem choroby, rzutuje
czas jej trwania, ilos¢ przebytych hospitalizacji
oraz jako$¢ relacji z otoczeniem. Potwier-
dzeniem tej tezy sa wyniki badan empi-
rycznych, z ktérych wynika, iz:

- im dtuzszy czas trwania choroby, tym
mtodziez ujawnia wiecej zaburzen w przys-
tosowaniu spotecznym,

- wielokrotne hospitalizacje i ucigzliwe zabie-
gi medyczne utrudniajg rozwoj umiejetnosci
spotecznych i wptywajg na jakosC relaciji
Z rowiesnikami,

- 0 powstawaniu i nasilaniu problemow
adaptacyjnych decyduje nie liczba pobytow
w szpitalu, ale jako$¢ opieki medycznej
i relacje z osobami leczgcymi.

Analizujgc problemy zwigzane z funkcjo-
nowaniem spofecznym mtodych pacjentéw
mozna stwierdzi¢, iz juz u dzieci 6-letnich
wystepuje problem akceptacji o0sdéb nie-
petnosprawnych. Juz w tej grupie wiekowej
pozycja spoteczna dzieci z widoczng
niepetnosprawnoscia jest nizsza. Dzieci te nie
sg tak samo akceptowane przez réwiesnikdw
jak dzieci petnosprawne fizycznie. Majg trud-
nosci z uzyskaniem spotecznej akceptaciji.
Status socjometryczny dzieci z miodziericzym
idiopatycznym zapaleniem stawow (MIZS)
jest nizszy niz ich réwiesnikow. Dzieci te zaj-
mowaty niskie pozycje spoteczne w grupie.
Ponadto mali pacjenci w wieku 9-15 lat choru-
jacy na MIZS maja poczucie ,innosci fizycz-
nej. U nich oraz u dzieci z niedoborem
wzrostu, ktéry moze takze wspodtwystepowaé
ze schorzeniem reumatycznym, wystepujg
trudnosci w relacjach spotecznych, brak
poczucia akceptacji ze strony rowiesnikow,
osamotnienie oraz izolacja spoteczna. Teze
o trudnosciach w adaptacji dzieci i mtodziezy
ze schorzeniami reumatycznymi potwierdzajg
takze inne badania. Okazuje sig, ze mfodziez

prezentujgca pesymistyczny obraz wtasnej
choroby ujawnia zaburzenia w przystosowa-
niu spoteczno — emocjonalnym. Ponadto
cechuje jg niskie poczucie wtasnej wartosci,
wieksze prawdopodobienstwo wystgpienia
standw leku i sktonno$ci depresyjnych.

Mozna zatem wnioskowaé, iz zaréwno
czynniki zwigzane z choroba, tj. czas jej trwa-
nia, przebieg, nasilenie objawdw oraz ilos¢
hospitalizacji, jak i takie zmienne jak
umiejetnosci spoteczne, akceptacja ze strony
Srodowiska, wsparcie spoteczne rzutujg na
przystosowanie emocjonalne pacjentéw.
Niekorzystny uktad ww. czynnikbw moze
przyczyni¢ sie do powstawania sktonnosci
depresyjnych i lekowych.

WYNIKI BADAN WEASNYCH

mgr Justyna Tatulinska przy pracy

Przeprowadzone na przetomie czerwca
i wrzesnia ub. r. na terenie Wojewddzkiego
Zespotu Reumatologicznego (WZR) w Sopo-
cie badania pilotazowe, majgce na celu
okre$lenie poziomu leku oraz depresji mio-
dziezy wydajg sie potwierdzaé teze
0 wyzszym poziomie depresyjnosci i leku
u mtodziezy chorujgcej przewlekle.

Badania przeprowadzone na terenie WZR

w Sopocie miaty charakter kwestionariu-
szowy. Wziefo w nich udziat 120 osd6b
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w wieku 13 -19 lat. Wyodrebniono dwie grupy
badawcze. Grupe eksperymentalng stanowili
pacjenci oddziatu pediatrii i rehabilitacji WZR.
Natomiast grupe kontrolng — mtodziez gim-
nazjalna i ponadgimnazjalna z Trdjmiasta
i okolic.

Badania wykazaty, ze mtodziez hospitali-
zowana prezentowata wyzszy ogodlny poziom
leku oraz wyzszy poziom depresyjnosci niz
miodziez zdrowa. Tendencja do reagowania
lekiem byta w populacji dzieci chorych
najwyzsza w grupie chtopcéw powyzej 16
roku zycia (29,95%) i dziewczat ponizej 16
roku zycia (14,4%). Badane grupy roznity sie
rowniez poziomem depresyjnosci, co szcze-
golnie widoczne byfo to w grupie dziewczat
ponizej 16 roku zycia.

Badania pilotazowe przeprowadzane
w WZR w Sopocie potwierdzity wystepowanie
probleméw emocjonalnych u okoto 1/3
mtodziezy chorej przewlekle. W badaniach,
ktére w dalszym ciggu majg by¢ prowadzone
na terenie tutejszego Szpitala, planuje sie,
oprécz oceny wptywu czynnikéw zwigzanych
z chorobg i jej konsekwencjami psycho-
spotecznymi na funkcjonowanie spoteczno —
emocjonalne mtodziezy, takze uwzglednienie
kontekstu spotecznego chorego, tj. okreslenie
roli najblizszego otoczenia, ale takze roli
wsparcia ze strony personelu medycznego.
Pozwoli to na opracowanie programow pracy
warsztatowej z mfodziezg a takze programow
psychoterapeutycznych.

Czesto w procesie leczenia zapomina sie
o tym, ze pacjent to nie tylko choroba, kt6rg
staramy sie wyleczyé. To przeciez cztowiek,
ktory cierpi, doswiadcza bdlu, przezywa smut-
ki i radosci. Dopiero, gdy zaczniemy widzie¢
w chorym co$ wiecej niz tylko jednostke
chorobowg, kiedy dostrzezemy w nim
cztowieka — bedziemy w stanie kompleksowo
leczyé. Poszerzanie wiedzy nt. psychospo-
tecznych konsekwencji choréb somatycznych
jest zatem waznym elementem ksztattowania
programow pomocowych.

* * *

dr Bozena Moskalewicz

Socjolog, kierownik Zakfadu Epidemiologii Chordb
Reumatycznych Instytutu  Reumatologii, cztonek
zarzgdu Polskiego Towarzystwa Reumatologicznego
ds. Lig Socjalnych (stowarzyszen chorych)

KOMU SLUZA GRUPY
WSPARCIA?

Grupy samopomocy, pozarzadowe organi-
zacje spoteczne pojawiajg sie wreszcie
i w Polsce. W zyciu codziennym chorych grupy
samopomocy towarzyszg klasycznej klinicznej
opiece zdrowotnej. Zeby odpowiedzieé na
pytanie komu to stuzy, zajrzyjmy do sposobu
oceniania tej sytuacji. Nie zyjemy przeciez
w anonimowym ttumie zabieganych ludzi.
Zyjemy w konkretnych catoéciach spotecznych.

Sami widzimy, Zze nalezymy do rodziny
w rézny sposob. Mamy rézne rodziny.
Bardziej lub mniej okaleczone. Bardziej lub
mniej zubozone. Rodziny, ktére obcigzajg,
albo rodziny, ktére dajg wsparcie. Tworzymy
swoOj krag znajomych. Tworzymy sobie
sgsiedztwo. Pracujemy. Zastanéwmy sie w ja-
kiej pracy jesteSmy, co robimy, realizujgc sie
tylko zawodowo.

Podczas obrad padty piekne stowa doty-
czace zasad etycznych; ze pielegniarka jest
partnerem lekarza i pacjenta. Realizacja tej
zasady rysuje sie jako matzenstwo z koniecz-
nosci. To mafzenstwo takie, w ktérym jedno
z drugim razem idzie, zaznaczajgc, ze nic ich
nie taczy, ze pacjent jest takim niechcianym
dzieckiem, ktére ma rodzicow odwréconych
od siebie troche plecami. Tak to bym widziata
z perspektywy obserwatora.

Nasze relacje, jakie kreujemy w zyciu
i w naszych zwigzkach blizszych i dalszych,
mozemy ocenia¢ jako dajgce korzysci, albo
krzywdzace — takie, w ktérych przewazajg
straty. KorzysSci nie muszg przektadaé sie
tylko na pienigdze. To moga by¢ rézne dobra.
To moga by¢é dobra materialne, jak auto
i dom, albo niematerialne. Moze to byé co$
takiego, co ustyszatam na spotkaniu ze
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starym profesorem, ktéry miat okazje po
8 miesigcach zycia swojego wnuka dopiero
po raz pierwszy odwiedzi¢ mtodg rodzine za
granicg. ,,Corka moja odwazyta sie zostawic
wnuka ze mng na wieczdr, a ona z mezem
udata sie na jakie$ przyjecie. Dawatem
matemu kaszke. Maty to wszystko zjadt. Taki
najedzony, zadowolony, nachylit sie do mnie
i pocatowat mnie brudng buzig. Ja do tej pory
czuje ten pocatunek — powiedziat profesor.
llez jest tych korzysci, ktérych nie mozna
przeliczy¢ na zadne pienigdze?

Ale mozna w relacjach swoich zestawiac
dobra, prawa, zyski. Jezeli chcemy liczy¢
zyski i straty, to wedtug rachunku korzysci.

Przejde do szerszych relacji spotecznych
nie tych najblizszych otaczajgcych nas tak
prawie jak ubranie. Tym miejscem jest rynek.
My na tym rynku istniejemy. Istniejemy jako
producent. Zarabiamy pienigdze, a wiec
dziatamy na rynku producenta. Wydajemy tez
te pienigdze — jesteSmy tez obecni na rynku
konsumenta.

Jak wygladajg grupy wsparcia w tym
ukfadzie? Gdzie mozna by zaliczy¢ grupe
wsparcia? Czy do rynku ustug, czy widzimy ja
w grupach konsumenckich? Mowi sie na
Zachodzie o tzw. konsumencie poinfor-
mowanym. Pewna cze$¢ grup samopomocy
podejmuje wtasnie ten wysitek zdobywania
i korzystania z petnej informacji. Wtasnie
spofecznie, zyciowo w jakim kierunku
zmierzamy? Mowi sie, ze co$ robimy dla
dobra dzieci, albo dla dobra ludzko$ci.
Méwimy o komforcie zycia, o jakosci zycia,
albo o troskliwosci i wsparciu. | to jest jedna
strona medalu. To jest deklarowany cel
dziatania. Méwimy, ze to robimy.

A jaki jest rzeczywisty cel dziatania? Czyj
interes spetnia sie za hastami, o ktérych
mozemy przeczyta¢ w dokumentach, albo
w wypowiedziach prasowych, albo w przy-
rzeczeniach czy przysiegach?

Dla czyjego dobra dziata na przyktad spro-
fesjonalizowana medycyna? Wérdd stowarzy-
szeh pracujgcych tu i o6wdzie znane sg

przyktady zmedykalizowanych grup pacjen-
tow, gdzie impulsem do stworzenia organiza-
cji jest dorazna czyja$ korzysé, kto sie rozwo-
jem tego stowarzyszenia nie zainteresuje
i porzuci je dos¢ szybko.

Medycyna akademicka nie daje zadnej
alternatywy niekonwencjonalnej. Dla czyjego
dobra funkcjonuje profesjonalna medycyna?
Na rynku ustug dziata lecznictwo prywatne,
chyba nie tylko dlatego, ze tak bardzo lubimy
chodzi¢ do prywatnych gabinetow, tylko jest
to odpowiedz na niedostatki lecznictwa
spofecznego. Na rynku konsumenta zupetnie
szalejg ceny i bardzo rosng nasze wydatki,
ktore ponosimy na leki, drogie leki. Dlaczego
one sie pojawiajg?

To dobro nalezy bardzo uwaznie ogladaé
i zobaczy¢, jak rozne jest rozumienie tego
dobra. O jakie dobro chodzi?

A w tym celu chciatabym ustali¢ jakie jest
miejsce medycyny w Swiecie instytucji.
Bardzo tatwo bytoby czteropolowo podzieli¢
wszystkie mozliwe instytucje i organizacje
spoteczne na kategorie. Bytyby to (1) instytuc-
je polityczne, jak np. wtadze wojewddzkie, (2)
instytucje gospodarcze, np. producenci lekow,
(3) instytucje rozwigzujace konflikty: jezeli nie
wystarcza nam sity i dobrej woli, aby
rozwigza¢ konflikt przenosimy ten konflikt do
instytucji w tym celu specjalnie powofanej
i np. sad jest przyktadem takiej instytucji. | (4)
instytucje kontroli spotecznej. Takim pier-
wszym narzucajgcym sie przyktadem jest
wiezienie. Szkota jest jakby delikatniejszg
forma kontrolowania, ale ile w tej szkole trze-
ba robi¢, aby dzieci nie wychylaty sie poza
okreslone ramy norm spofecznych.

Gdzie tu umiescilibySmy medycyne?
W moim przekonaniu medycyna jest surowg
instytucja kontroli spotecznej. To lekarze usta-
lajg, czy kto$ jest chory czy nie. My przy-
chodzimy powiedzieé, ze mamy takie czy inne
niepokojgce objawy. Natomiast zeby byc¢
chorym i korzysta¢ z przywilejow, bo jest sie
chorym, musimy mie¢ decyzje lekarska. | aby
robi¢ to dobrze, Swiat medyczny musiat sie
uporzadkowaé, korzystajgc z najblizszego
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mozliwego modelu, a wiec modelu racjonalnej
biurokracji. Bowiem biurokracja jest racjonal-
na. Jest scentralizowana, opiera sie¢ na
przepisach, jest uporzadkowana hierar-
chicznie, ale gdy zbyt dtugo trwajg te
rozwigzania, ktore sie przyjeto, zaczyna sie
wynaturzaé, wypaczac¢ i w medycynie akurat
reguty biurokracji sprawdzajg sie najgorze;.

Dziatania medycyny nalezy okreSli¢ jako
kosztowne, bardzo czesto nieskuteczne,
poniewaz uzyskujemy ztudzenie sku-
tecznosci, pewne dziatania sie powtarzaja,
a rezultatbw nie da sie uchwycié. Sag
niegospodarne. Mamy uczucie marnotraw-
stwa Srodkéw. Sg to dziatania rutynowe,
zmechanizowane, bezduszne czasem prze-
ciwne zdrowemu rozsadkowi. Te dziatania
tradycyjne mozemy wytropi¢ i okresli¢ jako
przewage interesu prywatnego nad pu-
blicznym.

Instytucje medyczne monopolizujg wszys-
tko. Tylko tam sie mozna zwrdci¢, zeby
skutecznie uzyskac¢ jakas pomoc. One sg
bezosobowe. Sg tak uporzadkowane, ze nie
mozna sie zwroci¢ do konkretnej osoby. Jaka
tu jest straszna sprzeczno$¢ miedzy zasada,
Zze w pracy zawodowej zawsze bede zastugi-
wac na zaufanie a tym, ze pacjent spotyka sie
z coraz to kolejng osoba, ktdra tu jest coraz to
innego dnia. Dlatego, ze szpital jest organiza-
cja zbiurokratyzowang, a nie relacjag miedzy
panig doktor, ktéra sie nazywa Kwiatkowska
i pacjentem, ktéry tez powinien mieé
nazwisko.

Wiec wraca pytanie, dla czyjego dobra
dziata ta wspétczesna medycyna. Juz padty

tutaj stowa, ze gdzie$s w tym wszystkim zagu-
bit sie cztowiek.

GdybySmy to wszystko przeciwstawili
dziataniom grup samopomocy, ktére walczg
o powrdt do zdrowia psychicznego. Jest
nawet obecnie zawigzania koalicja kon-
sumentéw: ,Mam prawo do zdrowia“, ktdra
ma za zadanie radzenie sobie z choroba.
Mozna przeciez prowadzi¢ normalne zycie
z chorobg, ale nie wszyscy w to wierza.

A jak wyglada rola pacjenta w zetknieciu
z systemem opieki medycznej. Ja mysle, ze
szczegolnie w szpitalu cztowiek ma przejmu-
jace poczucie nierdwnosci wobec tych, ktdrzy
go lecza, zaleznosci, nieraz upokorzenia.
Pacjentowi brakuje mozliwosci wyrazenia
indywidualnych potrzeb. Bo tu nie chodzi tylko
o ulge w cierpieniu. Chodzi o rozmowe,
poczucie bliskoéci, rzetelnej informacji. Chory
bedzie walczyt o udziat w podejmowaniu
decyzji leczniczych, ale czy rozproszeni pa-
cjenci majga moc sprawczg, zeby przebrngé
przez te problemy, ktére przed nimi stojg?

Tutaj moglibySmy pokaza¢ miejsce sto-
warzyszenia w procesie leczenia i rehabili-
tacji. Bo cztowiek jest nie tylko osobg
spofeczng, ale i takze strategiczng. Bo
cztowiek moze formutowaé swoje cele oso-
biste i cele grupowe. | te bedgc formalnie
niezaleznie od nacisku oficjalnego systemu,
autonomiczne, majg szanse realizaciji.

Ja widze stowarzyszenia, grupy wsparcia,
realizujgce najrozniejsze cele na swoim tere-
nie dziatania. Nie jako pantofelek Kopciuszka,
ktory pasuje tylko na jedng nézke. Te zrze-
szenia w mojej wyobrazni sg dos¢ ptynne: sg
powozem i karoca, ktére pozwolg dotrzeé¢ do
okreslonego celu, ktéry by¢ moze da sie zre-
alizowaé. Tylko zalezy, jak on zostanie sfor-
mutowany i jaki impet bedzie nadany temu
celowi przez zrzeszenie.

Tak wiec nie moge powiedzie¢ z pew-
noscig, ze dla czyjego$ dobra dziatajg sto-
warzyszenia pacjentow, ale dla czyjego dobra
nie. Za kazdym razem musimy indywidualnie
przeprowadzi¢ rachunek strat i korzysci.
Trzeba to bezstronnie i zespotowo ocenic.




PRAKTYKA

Hanka Zechowska

Dekalog Reumatyka (4, 5, 6)

UNIKAJ NUDY.
MIEJ UMIAR W PRACY.
ODPOCZYWAJ CZESTO.

Bdl potrafi cztowieka tak otumanic, ze mu
sie nic nie chce, wszystko go nudzi i dener-
wuje. Zamykamy sie wtedy w skorupie
reumatycznej i toniemy w bezdennym bdlu
i nudzie. Wiem na ten temat duzo, poniewaz
przepracowuje go od kilkudziesieciu lat.

Przeszto 20 lat temu posztam na kurs jogi
holistycznej, zdeterminowana nudg i bdlem.
Nauczytam sie rozluzniaé i medytowac.

Teraz, gdy praktykuje medytacje, to
znaczy: takie nic nie robienie, niby poddanie
sie tej nudzie, ale Swiadomie. Siedze sobie
z wyprostowanym kregostupem (oparta
o krzesto) lub leze na ptaskim t6zku, skupiam
sie na swoim oddechu (licze), nie mysle
o0 niczym. Pozwalam sobie na wyfrunigcie
z bolu i nudy i poszybowanie w mite chwile,
w ktdrych czutam sie szczesliwa.

Po 15 — 20 minutach takiej medytaciji,
umyst sie wycisza i przychodzi nowa energia.

Mozna tez siedzie¢ przed zapalong Swieca,
patrze¢ sie w ptomien, ktéry wycisza, uspokaja.

Po medytacji moge sie Swiadomie zajgé
czym$ konkretnym, tym co lubie.

Przestatam sie teraz zmuszac do czegokol-
wiek i przewaznie zdazam wszedzie i ze
wszystkim.

Afirmuje sie codziennie, ze jestem otwarta
na wszystko, co zycie niesie i spotykajg mnie
teraz mite chwile i zdarzenia. Nauczytam sie
mys$le¢ pozytywnie nawet, gdy boli. Po bdlu
przychodzi ulga, znowu $wieci stonce.

Dlatego polecam serdecznie medytacje
i pozytywne myslenie. Sg to proste sposoby.
Tak jak kropla drazy skate, tak wyciszenie
medytacyjne fagodzi bdl i usuwa nude.

Najlepiej medytowa¢ rano po obudzeniu
sie, liczac i wieczorem przed snem przy
Swiecy.

Po medytacji ma sie wiecej energii, mozna
sie zajgé czyms$ konkretnym, ale z umiarem.

Nie mozna na site pomimo zmeczenia,
konczy¢ zaczetej pracy.

My reumatycy szybko sie meczymy, wiec
nalezy czesto odpoczywaé. Wystarczy, jeSli
przerwiesz dane zajecie, przez 15 — 20 minut
posiedzisz wygodnie lub sie pofozysz, pood-
dychasz gteboko, postuchasz wyciszonej mu-
zyki i od razu lepiej sie poczujesz.

Po odpoczynku szybciej dokonczysz
zaczetg prace niz pracujgc bez przerwy.
Nalezy do siebie dostosowaé rytm pracy. Jak
jest lepiej, szybciej sie pracuje, ale gdy
zmeczenie dopada, trzeba odpoczaé.

Te metody przeciwko nudzie, metody
umiarkowanej pracy i odpoczynku sg spraw-
dzone przez cztonkdéw warszawskiego kota
Stowarzyszenia Reumatykdéw i ich Sympa-
tykow. Polecam.
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Hanka Zechowska

OCZYSZCZANIE
ORGANIZMU

My reumatycy jestedmy ,zatruci chorobg
i lekami“, wiec trzeba sie w miare mozliwosci
oczyszcza¢ STALE BEZ PRZERWY.

Oto sposoby:

Siemie Iniane nie tylko ochrania Sluzéwke,
ale i oczyszcza z toksyn.

Prosty sposéb uzycia:

1. Siemie Iniane uprazy¢ na patelni okoto
5 minut.

2. Nastepnie zemle¢ je w mtynku do kawy.

3. 2 — 3 tyzeczki do herbaty tak zmielonego
siemienia zala¢ wrzatkiem, odstawi¢ na 30
minut, aby ostygfo i letnie pi¢ na czczo
rano.

W przypadku obstrukcji mozna dotozy¢ do
tak przygotowanego siemienia 4 — 5 tyzeczek
otrgb pszennych. Po dwéch tygodniach co-
dziennego picia na czczo czuje sie poprawe
I uregulowanie trawienia.

Na $niadanie proponuje zasadowo — ptatki
owsiane, zytnie lub pszenne.
Sposob przyrzadzenia:

4 — 5 tyzek stofowych ptatkow zala¢ wodag
(1/3 ptatkdw + 2/3 wody), kilka minut gotowac
na matym ogniu.

Do gotowania mozna pokroi¢ poét jabtka
i razem podgotowaé. Mozna tez doda¢ garsc

rodzynek, orzechéw. Jesli ktos$ lubi z mlekiem
(np. kozim — zdrowsze!), mozna doda¢ 2 — 3
tyzki mleka w proszku.

Tak przyrzadzone z owocami pfatki zjes¢
na $niadanie — bardzo zdrowe. Takie $nia-
danie jest smaczne i inteligentne, poniewaz
oczyszcza, chroni $luzéwke przed lekami
i jest zasadowe (jestesSmy przez leki zakwa-
szeni). Smacznego!

Na noc dobrze jest wypic¢ sok z 1/2 cytryny
i 1 tyzke oliwy z oliwek. Moze niezbyt
smaczne, ale zdrowe.

A wiec oczyszczajmy sie. Powodzenia!

KACIK POEZJI

*
* *

coraz bardziej pogrgzam sie w Snie
czasu rzekg ptyne pod Twe niebo
coraz bardziej skraca sie moj dzien
coraz szybciej kres nocy dobiega

coraz silniej stonce w gorze ISni

coraz wigkszg zatacza tesknote

wiec przyspieszam a wraz ze mng dni
storicem pfong i cate sg zfote

coraz gfebiej dojrzewam w Twym $nie
co mnie niesie falami tesknoty

coraz bardziej skraca sie moj dzien
niby lis¢ ognisty i zfoty...

Wiestaw Janusz Mikulski




LEKTURY

Jolanta Grygielska
Pokonaé choroby reumatyczne (9)

DOBRZE SPAC

Artykut zostat opracowany na podstawie ,Arthritis
Helpbook® autorstwa Kate Lorig, James F. Fries
wydanie V, rozdziat 14, Perseus Book 2000. Jest to
podrecznik stosowany z powodzeniem od lat w kra-
jach anglojezycznych w ramach programu
»,Challenging Arthritis®, opracowanego na Uniwersy-
tecie w Stanford w Kalifornii, do nauczenia sie Zycia
z schorzeniem reumatycznym

LOZKO

Wygodne tdézko to takie, ktére zapewnia
tatwos¢ ruchu i dobre podparcie ciata w cza-
sie snu. Oznacza to dobrej jakos$ci materac
wspierajgcy kregostup i uniemozliwiajgcy two-
rzenia sie dotu na $rodku tozka.

k6zka wodne i powietrzne sg odpowiednie
jedynie dla niektorych oséb cierpigcych na
schorzenie reumatyczne. Przed zakupem
warto to sprawdzi¢ u przyjaciot czy w hotelu,
korzystajgc z takiego tézka przez kilka nocy.

Koc elektryczny moze by¢ przydatny
w utrzymaniu ciepfa zwtaszcza w czasie
zimnych nocy. Przydatny moze by¢ réwniez
elektryczny lub wetniany pled. Jezeli kto$ zde-
cyduje sie na taki zakup, musi Scisle
przestrzegac instrukcji uzytkowania.

POZYCJE SPANIA

Najlepsza pozycja spania zalezy od tego,
ktore stawy sa zajete przez chorobe. Dla
wiekszoéci o0séb nie majgcych zaata-
kowanych kolan lub bioder, najlepsza pozycja
jest spanie na jednym boku lub plecach.
Zawsze najlepiej jest uzy¢ matej poduszki do
podparcia szyi. Taka poduszka moze by¢
rowniez przydatna do podtozenia pod kolana
dla zmniejszenia bolu plecow. Jezeli masz
problemy z kolanami takie uzywanie podusz-
ki, nalezy skonsultowaé z lekarzem.

Dla oséb majgcych problemy z kolanami
lub biodrami, najlepsza pozycja do snu jest
taka, kiedy kolana sg wyprostowane, a biodra
sg w neutralnej pozycji (bez obcigzenia).

(ZEOTV/SRODER)

A oto kilka wskazéwek dla takiej osoby:

Sprébuj odpoczywac na brzuchu przez 10
— 15 minut kazdego dnia — jest to korzystne
dla bioder

- Sprobuj wtozy¢ matg poduszke pomiedzy
stopy, lezac na plecach — pozwala to na
utrzymanie wyprostowanych kolan.

- Nie $pij z poduszkg pod kolanami, nawet
jezeli jest to wygodne.

Dla o0s6b majacych problem 2z krego-
stupem, czesto wygodnym sposobem spania
jest pozycja na boku ze zgietymi kolanami.
Korzystne w tej pozycji jest wtozenie podusz-
ki pomiedzy kolana, co zmniejsza napiecie
miesni w dolnej czesci plecow.

Dla oséb z zzsk korzystne jest spanie na
brzuchu Ilub pfasko na plecach, unikajgc
duzych poduszek pod gtows.

SRODKI NASENNE

Tabletki nasenne i uspakajajgce muszag byc¢
stosowane z ostroznoscia. Mogg one
prowadzi¢ do uzaleznienia, zaburzyé pra-
widtowo$¢ snu i doprowadzi¢ do depres;i.
Rzadko rozwigzujg one problemy ze snem.
Jezeli uzywa sie srodkdédw nasennych i chce
sie z nich zrezygnowac, nalezy to robi¢ stop-
niowo.

Wiele Srodkéw antydepresyjnych moze byé
pomocnych dla snu przerywanego przez bdl.
Dawka musi by¢ jednak odpowiednio nizsza.
Zapytaj o to swojego lekarza.

BEZSENNOSC

Jest wiele réznych komplikacji zwigzanych
z brakiem dostatecznej ilosci snu. Jezeli nie
mozesz spac, nie lez w tézku z poczuciem
ztosci, tylko wstan i zajmij sie czym$, co Ci
sprawia przyjemnos$¢. Poczytaj ksigzke,
postuchaj muzyki az do momentu, gdy sta-
niesz sie senny.

Bezsenno$¢ jest problemem nas wszyst-
kich od czasu do czasu. Moze by¢ efektem
zmeczenia i depresji. Moze by¢ spowodowa-
na ztoscig i niepokojem, bdlem i niewygoda
zwigzanymi z dolegliwo$cig lub niesprzyjaja-
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cym warunkom do spania. Wynika¢ moze
takze z zastosowanego leczenia na wtasnag
reke czy nieprzestrzegania zalecen lekarza.
Jezeli problem z bezsennosciag sie przediuza,
musisz poradzi¢ sie z lekarza.

A oto kilka wskazéwek poprawiajgcych
sen:

- Kfadz sie spaé¢ i wstawaj zawsze o tej
samej porze.

- Dla zmniejszenia bdlu wez tabletke przeci-
wbolowg przepisang przez lekarza przed
pojsciem spac.

- Zrelaksuj sie przed snem, aby wyciszy¢
swoje mysSli i rozluzni¢ ciafo.

- Zaczekaj az bedziesz senny, jezeli chcesz
potozy¢é sie wczesniej spac. Zapewnia to
lepszy sen.

- Unikaj kofeiny (kawy, herbaty, drinkdw,
czekolady) na kilka godzin przed snem.

- Pij rozsadnie alkohol. Zbyt duza ilo§¢ moze
spowodowac¢ ktopoty ze snem i brak
odpoczynku. Unikaj wszelkiego alkoholu
pdzniej niz na 3 — 4 godziny przed snem.

- Zapewnij sobie dobre warunki spania. Zwré¢
uwage na: materac, $wiatfo, hatas, temper-
ature i przewietrzenie pomieszczenia.

- Sprobuj wzig¢ cieptg (nie gorgca) kapiel
przed snem.

- Cwicz, ile tylko mozesz w ciggu dnia, ale
unikaj déwiczen przed samym pojsciem
spac.

- Nie réb nic ekscytujgcego przed snem.

- Unikaj drzemki w ciggu dnia, jedli masz
problemy ze snem w nocy.

- Przyzwyczaj sie do robienia tego samego
zawsze przed pojsciem spac.
Gdy po obudzeniu sig, masz sztywnos$é
poranng, wykonaj pare ¢wiczen, lezac jeszcze
w tozku. Zmniejszy to sztywno$c¢ i bol.

CZY SPISZ JAK DZIECKO?

Jezeli zasypiasz od razu, gdy przytulisz
gtowe do poduszki, zasypiasz przed telewi-

zorem i jeste$ zmeczony po obudzeniu sie,
masz problemy ze snem, nawet jesli o tym nie
wiesz.

Moze to by¢ bezdech senny, ktéry powodu-
je ktopoty z oddychaniem i wytrgca z pra-
widtowego snu. Nie pozwala to na gteboki
sen, zapewniajgcy wifasciwy odpoczynek
organizmowi.

Osoby, ktére mimo spania przez catg noc,
sg na okragto zmeczone badZz potrzebujg
teraz wiecej snu niz gdy byty mtodsze, powin-
ny zgfosi¢ sie do lekarza. Zwtaszcza ci, ktorzy
chrapia.

Bezdech senny moze by¢ grozny dla zycia.
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Halina Kiszkis

»,Wdziecznos¢ jest siostrg Dobroci*

CZLOWIEK JAKI JEST
KAZDY WIDzi

Zastanawiam sie co kieruje ludzmi, gdy
przychodza do stowarzyszenia?

Chciatoby sie ustyszeé, ze spotkanie ludzi,
ktorzy borykajg sie z podobnym problemem,
w naszym przypadku zdrowotnym. Przeciez
nikt nas lepiej nie zrozumie, tgczy nas tak
wiele, poniewaz wiemy co to niemoc wynikajg-
ca z naszej niesprawnosci, co to bdl i radzenie
sobie z nim.

Ci, ktérzy tworzg stowarzyszenia to ludzie
z duzym sercem otwarci na potrzeby drugiego
cztowieka, na jego bdl, na niesienie pomocy
blizniemu.

Jednak czy tak jest do konca? Rdézne sa
postawy cztonkdéw stowarzyszen; sa tacy,
ktérzy manifestuja swojga osobg postawe
wrecz egoistyczng: ,Mnie sie nalezy; co bede
z tego miata?“

Jednak, gdy prosba jest o pomoc w pra-
cach na rzecz tego wifadnie stowarzyszenia,
a co za tym idzie jego cztonkdw, czyli kazdego
z nas, bo to my jesteSmy tym stowarzysze-
niem, to mam takie odczucie, ze prosi¢
zawsze mozna!

Druga grupa ludzi reprezentuje postawe
obojetng; czyli: co mi podadzg, to bedzie
dobrze. Nie angazujg sie, ale tez nie wymaga-
ja. Co$ na zasadzie: ,albo rybka, albo akwa-
rium®, jak mowi stare przystowie.

No i ta trzecia grupa ludzi w stowarzysze-
niu; ktérych moze nieco gérnolotnie mozna by
nazwac altruistami. Sg dla innych, po$wiecajg
swoj czas, prace. Nie liczg ile z tego bedzie
dla nich, czy to sie im optaca. Widzg w swojej
pracy potrzeby drugiego cztowieka, ale co
najwazniejsze jak pomdc temu z ktdrym tu
przebywam. Mysle, ze tacy ludzie kierujg sie
zasada: ,mnie to jeszcze jest dobrze, ten obok
to dopiero ma problem®. Patrzysz na drugiego
cztowieka i nie widzisz tam siebie, tylko

witasnie jego. Jego problemy, cierpienie, bdl,
niemoc fizyczng i psychiczng i zastanawiasz
sig, jak mozesz pomac.

| jako$ dziwnie sie sktada, ze tych ostatnich
jest tak niewielu w stowarzyszeniach.

,Do niektorych drzwi

trzeba sie wspigC po stopniach...
zastuzenia i cierpliwego wtajemniczania.
Inaczej sig ich nie otworzy.“

Hanka Zechowska

Hanka Zechowska od ponad 10 lat prowadzi
w Instytucie Reumatologii 2 razy w tygodniu zajecia
obejmujgce m. in. muzykoterapie i relaksacje

GRUPA WSPARCIA
Z PERSPEKTYWY LIDERA

Jestem tym liderem dtugo, dobrze ponad 10
lat. Przeszto 10 lat w Instytucie Reumatologii.
Dziekujemy Dyrekcji, p. doc. Rutkowskiej,
p. dr Moskalewicz za udostepnianie nam sali.
W dzisiejszych czasach to bardzo duzo.
Oddajg nam sale za darmo. A wiecie, jak to
dzisiaj bywa: ,za darmo to tylko boli gardto®.

Dlaczego przy Instytucie? | dlaczego taki
ruch powstat? Jak sami widzicie: techno -
cywilizacja gubi po drodze cztowieka. Uwage
sie zwraca tylko na wynalazki, na to, co niby
moze ufatwi¢ zycie. To, co cztowiek wymysli,
na pewno je utatwia. My nie potrafimy z umia-
rem z tych zdobyczy korzysta¢ np. z kompu-
tera. llu jest takich maniakéw, ktorzy caty
dzien siedzg, potem ich szyja boli, a nie
przewidujg, co bedzie po pieédziesiatce.

Przez to, ze sie cztowieka gubi i widzi sie
przede wszystkim maszyny, cztowiek stat sie
przedmiotem, nie podmiotem medycyny.

Jak chory lezy w szpitalu, pigknie sie nim
zajmujg. Stan zdrowia poprawia sie, chory
przychodzi do domu. | co? Skrzypi szara
rzeczywistos¢. Nie wszyscy potrafia dalej
sobg pokierowaé. Lekarz jest dla pacjenta
bogiem i jak lekarz ustawi pacjenta, to ten
pacjent sie stucha. Nieraz za bardzo sie
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stucha, bo nie zawsze jest dobrze ustawiony
przez lekarza.

Bo nie ma regut bez wyjatkdbw i nie ma
wyjatkéw bez regut. Wiec trzeba siebie poz-
naé, swoje mozliwosci, swoje wifasciwosci,
zeby dopasowaé wszystko do siebie, bo kazdy
z nas, co innego potrafi. Bo jak sie mowi: do
kazdego zamka jest inny klucz. Jednemu
bardziej potrzebne sg leki. Dla innego potrze-
ba wiecej zainteresowania, bo nuda, bezczyn-
nos¢ i presja emocji powodujg to, ze ludzie
bardziej zagtebiajg sie w chorobe.

Ja lezatam kilka razy w Instytucie. Lekarze,
nawet pielegniarki nie wiedzg, co jest wie-
czorem na sali chorych. Jest jedna wielka licy-
tacja. Jest: chora, ,chorsza“, ale zadna trupem
nie chce byé. Dlatego potrzebny jest psy-
cholog. Dlatego potrzebne sg grupy wsparcia.
Zebyémy sie widzieli jak w lustrach. Jezeli
kto§ przede mnag poradzit sobie ze swoim
problemem, to i ja sobie moge poradziC.
ZebySmy sie uczyli siebie i podejscia do swo-
jej choroby. Zebysmy wyciggneli wnioski. Bo
czesto choroba jest po to, zeby da¢ nam jakis
znak. My za bardzo pracujemy ,gtowg“, a nie
,wnetrzem®“. Na poczagtku, jak chodzitam na
joge holistyczng méwili: ,co ci brzuch mowi?“ -
“nic nie moéwil“. Ale zauwazcie, ze jak sie
zdenerwujecie, jak was $ciska w doteczku, jak
tam w tym brzuchu sie wierci. | to sg wtasnie
nasze emocje, bo najpierw mysli przeszkadza-
ja i emocje sie tworzg, a emocje $ciskajg
wszystko. A jak Scisng wszystko, to jest zty
przeptyw energii, o ktérej sie nie mowi, ale
ona jest. Jak Maly Ksigze powiedziat:
,najwazniejsze to, co nie widac¢”. Energii sie
nie widzi, ale energie sie czuje.

Przez to, ze taka luka byta, z lenistwa
grupe stworzytam, bo mi sie¢ w domu nie
chciato ¢wiczy¢, a przy reumatyzmie potrzeb-
ny jest ruch. | tak to sie pieknie rozwija, ze juz
jest teraz w Polsce przeszio dwadziescia
takich grup. | na przyktad, jak jedna z naszych
kolezanek w roku 1995 czy 96 byta
w Amsterdamie to sie dziwili, ze my bez
naktadéw pienieznych potrafimy sobie jako$
radzic.

Jak sie spotykamy, to duzo rozmawiamy.
Spotykamy sie wczes$niej przed zajeciami, aby

sie baby mogty nagadac. Bo u nas jest tylko
3 mezczyzn. Mezczyzni wolg w domu z pilota-
mi siedzie¢. Przewaznie sg samotne osoby,
a kazdy sie musi wygadaé, z siebie wyrzucic.
Jak Anka, Marysia, Zosia ma jaka$ rados¢, to
cata grupa 30 czy 50-osobowa cieszy sie
z nig. Jak sg jakie$ ktopoty, to te ktopoty sie
rozptywajg i malejg. | jedna drugiej lub
drugiemu pomaga.

A teraz przeciez na catym Swiecie jest brak
czutoéci. Czasem na zajeciach robie takie
¢wiczenia z naszymi paniami — paniami A i B.
Najpierw A przytula B, a potem odwrotnie. Te
panie ptaczg. Tak sie wzruszajg. Jak nam
czutosci potrzeba. Jak nam takiego cieptego
stowa brakuje.

Stale wymagania, wymagania. Nie kazdy
sie moze dostosowaé¢ do tych wymagan. Sg
rozni ludzie. Niektdrych nie sta¢ na spetnienie
tych wyzszych obowigzkdw, ktére nam narzu-
caja. Dlatego warto sie stuchac siebie, swego
sorzucha“ i postepowaé tak, jak nam nasza
intuicja méwi.

| my wtasnie na zajeciach uczymy sie
stuchac siebie, poznajemy siebie, aby lepiej
dawaé¢ sobie rade w tym zwariowanym
Swiecie.

Uczymy sie tez Swiadomosci spotecznej.
Zwtaszcza my Polacy nie potrafimy swiadomie
pracowa¢ w grupie. Kazdy pracuje sobie.
A przeciez jak ,kazdy sobie rzepke skrobie®, to
kazdy w swojg strone ciggnie i co z tego
wychodzi?

Uczymy sie, zeby wspdlnie potrafi¢ sie
cieszyé, potrafi¢ sobie radzi¢, potrafi¢
z godnoscig zy¢ i nie méwi¢ o chorobie. Bo
mamy zakaz mowienia W naszej grupie
o chorobie. Bo jak sie méwi, to sie cztowiek
nakreca: tu mnie boli, tam mnie strzyka.
| zacznie i bole¢ i strzykaC. Dlatego sie tego
uczymy.

Lider caly czas musi sie doksztatca¢. Ja
chodze z kursu na kurs. Poznaje siebie.
Jakies treningi interpersonalne. Do cztowieka
trzeba podchodzi¢ holistycznie czyli cafos$-
ciowo. Cztowiek jest cafto$cia: ma umyst, ma
serce, ma nogi, ma rece. Ale jak sie pod-
chodzi wybiorczo, nie wszystko na dobre
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wychodzi. Bierze sie leki — schorzenie
reumatyczne sie cofa, ale co sie robi z ukta-
dem pokarmowym, co sie robi z naszg
pamiecig? Przeciez leki przeciwbdlowe w nad-
miarze bardzo otumaniaja.

Kazdy kij ma dwa konce: i dobry i zty. Tak
jak i w zyciu; podobno jest rownowaga miedzy
dobrem i ztem.

Podczas relaksu, jak ludzie lezg, to od razu
widaé, kto jest bardziej ciety, znerwicowany,
a kto jest na luzie. Sami wiecie, ze po urlopie
nie denerwujg was rézne sprawy chorych. Ja
tez pracowatam na sali, to ja wiem, jak to jest.
Jak sie samemu jest rozluznionym, jak sie
samego siebie lubi, to sie polubi i zaakceptuje
niedociggniecia innych ludzi. Od siebie trzeba
wszystko zaczynac.

| my witasnie to w grupach samopomo-
cowych robimy. U nas jest Srednia wieku 68
lat. Sg osoby osiemdziesiecioparoletnie
i czterdziestoparoletnie. Jest u nas taka jedna
Helenka, ktéra ma 85, teraz chyba juz 86 Iat.
Jest esperantystkg i przez komputer z catym
Swiatem rozmawia. Sama opowiadata, jak
2 lata temu byto w Mielnie spotkanie miedzy-
narodowe esperantystow. Na zakonczenie
zrobili bal. Mysleli, ze ,babcia Hela“ pdjdzie
spaé, a ,babcia Hela“ do rana sie bawita.
| wszyscy dziwili sie dlaczego. Dlatego, ze od
lat przychodzi na zajecia. Nauczyta sie oddy-
chaé, a oddech jest bardzo wazny. Nauczyta
sie pozytywnie mysle¢, a jak myslisz tak
zyjesz. Trzeba sie tego nauczyé, a mozna. Ja
sie nauczytam.

Warto poliderowaé. W kwietniu robimy kurs
dla lideréw. Bedzie wiecej takich ,zakre-
conych®, ale to warto.

Anna Nina Orfowska

HISTORIA PEWNEGO
ZESZYTU (cz.2)

MOJE WSPOMNIENIA

Wrzesienn 2003 roku. Nowa szkofa, nowe
znajomosci. Pierwszy dzien w liceum byt peten
obaw. Denerwowatam sie bardzo, gdyz od
szesciu lat nie bytam w tak duzej szkole, a to
byt pierwszy raz, kiedy musiatam sie zmierzy¢
z tyloma nieznajomymi mi osobami bedac
osobg chorg. Na szczescie miatam w sobie
tyle sity, aby stawi¢ temu czofa. Po krotkim
czasie przyzwyczaitam sie do duzej klasy,
dtugich korytarzy i dorostoéci jakiej wymaga
liceum.

Czasami jednak miatam gorsze dni i dener-
wowatam sie kazdym spojrzeniem w mojg
strone, wiedzgc, ze nie jest zwrdcone na mdj
ubiodr, fryzure czy tez kolor oczu, a jedynie na
mojg chorobe. W szkole zdarzato sie to na
szczescie rzadko, czyli okofo dwa razy na
przerwe, jednak ludzie na ulicy kompletnie nie
wiedzg co to jest tolerancja i patrzg na mnie
jakbym nie czuta, nie widziata ani nie myslata.

Liceum miato jedno pietro, na ktore
musiatam wchodzi¢ i schodzi¢ do trzech razy
dziennie i to byto jedng z przyczyn po-
gorszenia sie stanu mojego zdrowia.
Potrzebna byta operacja kolana, dlatego tez
w marcu 2004 roku posztam do szpitala.

Operacja byta na otwartym kolanie,
w zwigzku z tym musiatam dwa tygodnie leze¢
w szpitalu, a pdzniej przeprowadzi¢ szescioty-
godniowg rehabilitacje nogi. Dopiero po dwdch
miesigcach pozwolono mi stang¢ na ope-
rowanej nodze, ale stafo sie to faktem o wiele
pézniej. Od operacji chodzitam jeszcze
o kulach przez trzy miesigce, co nie pozwalato
mi na kontynuacje nauki w szkole. Przy-
chodzitam tylko na zaliczenia kolejnych przed-
miotéw i tak udato mi sie zdac¢ ten rok.

Operacja duzo mi pomogta, lecz bardzo
obcigzyta drugg noge i w wakacje przeprowa-
dzono mi kolejng operacje. Tym razem jednak
bytam w szpitalu tylko trzy dni. Niestety druga
operacja nie przyniosta takiej poprawy jak pier-
wsza. Zdecydowatam sie na roczng przerwe
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od szkoty, gdyz nie mogtabym pogodzi¢ nauki
i rehabilitaciji.

Teraz poswiecam sie wyfgcznie rehabilitaciji
i nauce angielskiego. Od niedawna moge
chodzi¢ bez kul, gdyz po ostatniej operacji byty
mi potrzebne przez ponad trzy miesigce.
Chodzenie dalej sprawia mi wielki trud, dlatego
uwazam, ze decyzja o przerwaniu nauki na rok
byta stuszna.

WSPOMNIENIA MOJEGO ZESZYTU —

Myslatem, ze umieram. To bdl dal mi to
poczucie. Czekatem. Czekatem na cud dnie,
miesiqce, lata. Przez ten czas, lezqc zniszczony
i bezuzyteczny, zrozumiatem, ze to moja opra-
wa jest inna, a nie zawartosc¢. Cos, co jq ozd-
abialo, teraz miato innq forme, a ja przeciez
dalej mogtem byc kim bylem.

Zrozumialem, Ze nie musze 7 niczego rezyg-
nowac. Wiedziatem jednak, ze moje cele bedq
teraz trudniejsze do osiqgniecia. Wstalem.
Kosztowalo mnie to wiele, ale udato sie.
Wystroitem si¢ jak umiatem /kto powiedzial, ze
7 pogigtq oprawgq nie jest do twarzy, to znaczy
do oktadki?/ i wkroczylem w inny swiat. Inny
dla mnie, normalny dla innych.

Poszedlem do ,,Szkoly Prezentowania Sig
Na Pdtkach*. Pierwszy dzien byt bardzo trud-
ny. Wszystkie zeszyty w moim wieku nabyty
nowego, doroslejszego koloru. Ja, lezqc przez
kilka lat na podworku, nie zauwazylem
u siebie tej zmiany. Nadal bytem malym, zagu-
bionym, zwyklym zeszytem. Moja pewnosc sie-
bie zostala bardzo zachwiana, co utrudniato
mi pokonywac przeszkody, lecz nie dalem sig
omamic nijakimi notesami, kalendarzami
[ zeszytami.

Wiedziatem, ze w mej zawartosci kryje si¢
moja wartosc, dlatego czekatem na kogos, kto
ujrzy moje piekno i mnie pokocha, a ja nie
pozostane dtuznym. Mysle, ze przez zacho-
wanie wiary w swoje mozliwosci, mialem
wokdt siebie przyjazne artykuty papiernicze,
ktore otaczaly mnie serdecznosSciq. Wlasnie
w takim gronie spedzilem wakacje.

Wtedy wydarzylo si¢ cos niezwykiego.
Spotkatem ksiqzke, ktorq uwazatam za best-
seller. Okazalo sie, ze tak samo myslata
o mnie, dlatego juz po miesigcu zostalisSmy
parq. Nie przeszkadzalo jej, ze moja okladka
jest pogieta, a kartek brak. Darzyla mnie

milosciq bezinteresownq, bo poznala moje
wnetrze, jak rowniez zauwazyla pigkno w mej
oprawie. Mimo, Ze przyzwyczailem sie do swe-
go wyglqgdu, to niestety bylem w optakanym
stanie. Zagiecia na okladce przecieraly sie
coraz bardziej i w kazdej chwili moglem sig
rozpasc, dlatego tez zdecydowalem si¢ na
renowacje¢. Umocniono mi strong glowng
i dodano pare kartek. Czulem si¢ lepiej, lecz
potrzebna byla kolejna renowacja. Troche
pomoglo, jednakze wiedzialem, ze to mnie nie
uzdrowi. Podobno odkryto substancje, ktora
wygladza zagigcia na okladce i eliminuje tym
samym bol, ktory jest nimi wywolany.

Mam nadzieje, ze kiedys jq otrzymam i bede
mogl przewracac swe kartki z gracjq i bez
bdlu. Nie czekam jednak, ze ten cud przyjdzie
zaraz. Zyje i pomimo bolu rysujqcego si¢ na
oktadce, w Srodku na kartkach wypisana jest
radosc.

ZNOWU MOJE WSPOMNIENIA

Teraz staram sie wykorzystac¢ ten wolny rok,
by wréci¢ do szkoty petna energii. Moze moje
marzenie o zyciu bez bdlu sie spetni dzigki
nowemu lekowi Enbrel, ktéry jest juz dostepny
w Polsce i daje znakomite efekty w leczeniu
mtodzienczego reumatoidalnego zapalenia
stawow. Niestety, jest bardzo drogi, wiec moje
marzenia sprowadzajg sie na razie do tego by
go dostac.

Chciatabym tez, aby udato mi sie wyjechaé
w tym roku za granice do gorgcych Zzrddet,
ktére podobno majg bardzo dobry wptyw na
ludzi z taka chorobg jak ja. Niestety na to tez
potrzeba pieniedzy. Po tylu latach choroby
my$le, ze wiem co jest dla mnie dobre i co
naprawde moze mi pomoc i jestem pewna, ze
uda mi sie osiggng¢ swoj cel, jakim jest
zdrowie. Niedtugo mam urodziny. Juz 26
lutego koncze 18 lat.

W wieku petnoletnosci
otwierajg sie nowe perspekty-
wy. Chciatabym chociaz
w czesci méc z nich skorzys-
ta¢ np. majac prace, ktérg
mogtabym oprze¢ na moich
do$wiadczeniach, co pozwolito
by mi daé¢ ludziom niepet-
nosprawnym wiecej mozli-
wosci i sprawiC, zeby ich zycie byto fatwiejsze
niz moje.
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W SKROCIE

Jolanta Grygielska

CZY WARTO?

Mamy juz kolejny rok, a w nim jak zawsze
czeka nas organizacja Swiatowego Dnia
Reumatyzmu. Cho¢ do 12 pazdziernika
jeszcze daleko, warto juz zaczg¢ przygotowa-
nia.

Jest to jedyny dzien w roku, kiedy zwra-
camy na siebie uwage w cafej Europie. Kazdy
Dzien Reumatyzmu jest inny. Zalezy to od
naszych mozliwosci, pomystéw i tradycji.

Poprzedni Dzien potaczyt nas wszystkich W rozmowie z cztonkami Stowarzyszenia

hastem ,Wczesna diagnoza“. Stowarzyszenie

ZdecydowaliSmy sie jednak, pamigtajgc
swoje wedrowki po lekarzach w poszukiwaniu
pomocy i liczac na postawienie wtasciwej
diagnozy. Czasem trwato to kilka lat.

A wiec uznaliSmy, ze warto wtozy¢ duzo
pracy, aby choC jednej osobie skrdci¢ czas
wedrowek i da¢ szanse podjecia odpowied-
niego leczenia na samym poczatku zycia
z choroba.

Przy okazji poprosiliSmy uczestnikow
o wypetnienie ankiety. ChcieliSmy ich lepiej

Na wyktadzie

Reumatykéw i ich Sympatykdw razem
z Instytutem Reumatologii zorganizowato
w Warszawie ,biatg sobote“. Kazdy, kto tego
potrzebowat, mégt zgtosi¢ sie na konsultacje
do reumatologa, wzig¢ udziat w wyktadzie dla
chorych, czy porozmawiaé 2z cztonkami
Stowarzyszenia.

Nasze watpliwosci budzity z jednej strony
naktady pracy zwigzane z przygotowaniem
i realizacjg tego wydarzenia, z drugiej
mozliwo$¢ pomocy. Czy warto organizowac
otwarte konsultacje dla kilkudziesieciu osob
w prawie 2-milionowym miescie?

Przed wizytg u reumatologa




pozna¢ i zrozumie¢ dlaczego przyszli do
Instytutu.

Dla 2/3 z nich byta to pierwsza wizyta
u reumatologa. Tylko w dwéch przypadkach
konsultacja reumatologiczna nie byfa potrzeb-
na.

29% o0sob ma dolegliwosci reumatyczne
krocej niz rok. 10% uczestnikdw nie ukon-
czyto 25 lat.

Sredni wskaznik HAQ (poréwnaj ,Zfoty
Srodek® nr 9) wyniést 1,57. To duzo jak na
Sredni. Byly réwniez osoby ze wskaznikiem
powyzej 3,5, ktére dotarty po porade lekarskg
dzieki pomocy bliskich, pracujgcych zawo-
dowo w ciggu tygodnia.

Az trudno uwierzy¢, ze 24% o0sOb w wieku
produkcyjnym jest z powodu choroby na ren-

cie. Zaledwie 3%, mimo renty, pracuje
zawodowo.
| najwazniejsze: u 17% uczestnikow

lekarze stwierdzili lub podejrzewajg reuma-
toidalne zapalenie stawow. Oby te podej-
rzenia nie potwierdzity sie.

A wiec warto byto! Nastepny Swiatowy
Dzien Reumatyzmu rdéwniez uczcimy biafg
sobotg”.

A moze by podobne konsultacje zorgani-
zowac w catej Polsce?

o e M‘}

Bruksela, 6 listopada 2004 r.: wybdr hasta na Swia-
towy Dzien Reumatyzmu 2005. Tegoroczny Dzien
Reumatyzmu odbedzie sie pod hastem: "Jakos¢ zycia.
Niezaleznosc".

INFORMACJE BIEZACE

REUMALINIA

Od potowy stycznia w kazdy czwartek
w godzinach 13 - 15 pod warszawskim nume-
rem telefonu: (0-22) 844-66-33 dyzuruje
lekarz reumatolog, stuzgc radg i udzielajgc
informaciji.

Odpowiedzi na najczgsciej zadawane pyta-
nia ukaza sie w ,Ztotym Srodku®.

Warto skorzystaé z tej formy pomocy.

KURS ANIMATOROW

Na wiosne rusza pierwsza edycja kursu
animatoréw grup samopomocy. W czasie 2
weekendowych zjazdéw w dniach 22-24
kwietnia i 13-15 maja uczestnicy kursu zapoz-
najg sie z tematykg chordb reumatycznych
i sposobdw ich leczenia, zasadami tworzenia
grup samopomocy, sposobami radzenia sobie
z chorobg i pracy w zespole. Szczegodtowych
informacji mozna uzyska¢ pod adresem:
reuma@idn.org.pl i pod numerem telefonu
redakgiji ,Ztotego Srodka“.

Kurs ma stuzyC stworzeniu sieci organizacji
chorych na terenie kraju, majgcych na celu
wzajemng pomoc w zyciu z chorobag.

KONKURS STENA

W tym roku na ogtoszony przez Europejska
Lige Walki z Reumatyzmem (EULAR)
w samej tylko Polsce wptyneto ponad 40 prac.
Tematem tegorocznego konkursu byto: ,Jak
sobie radze ze zmeczeniem i znuzeniem,
chorujgc na zapalenie stawdéw*.

Laureata europejskiej nagrody poznamy
w czerwcu tego roku na corocznym Kongresie
EULAR.

Nastepny taki konkurs za 4 lata.
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Rozwigzania rozrywki fgcznie z catego rocznika 2005 wraz z naklejonymi wszystkimi kupona-
mi nalezy przesyta¢ na kartkach pocztowych na adres redakcji do korica biezacego roku.
Sposrod nadestanych prawidtowych odpowiedzi rozlosujemy roczne prenumeraty ,Zfotego
Srodka®“.

Kazdy / / marzenia, by go przestafo dreczyc¢ to straszne schorzenie.

| choé tykanie prochéw nie zawsze pomoze: nie daj sie, gimnastykuj, czytaj ,Ztoty Srodek*,

*) Przypominamy, ze anagram to wyrazy utworzone z tych samych liter

Nr 9 (2/04):

krzyzéwka: ,kwadrans dla zdrowia
anagram: lekom, mleko

Nr 10 (3/04)
krzyzéwka: Polonia

kalambur: sernik Rozwigzanie skfada sie z dwdch wyrazéw

1 2 3 4

1 2 3 4 . .

Poziomo: Pionowo:
5 1. poddasze 2. jeden z zawodow
> 5. nestor 3. $wiety ze smokiem
6 6. maszkaron 4. krakowski aktor

7 8 Wpisane ponizej litery z pdl krzyzowki

6 oznaczonych czerwonymi numerami utworzg
9 rozwigzanie:
217191356 |8|4|7]]9|7/]6|4|1]3




(ZLOTV'SRODEK)

STOWARZYSZENIA | GRUPY SAMOPOMOCY
CHORYCH REUMATYCZNYCH

Biatystok

Stowarzyszenie Reumatykow
i ich Sympatykéw

Kofo w Biatymstoku

15-276 Biatystok,

ul. M. Curie-Sktodowskiej 24A
0-85 74-68-482

Bydgoszcz

Stowarzyszenie Reumatykdéw
i ich Sympatykéw

Kofo w Bydgoszczy

85-020 Bydgoszcz,

ul. Konarskiego 1/3,

0-52 49-79-13 w. 255
czwartki 11:00 — 14:00

Elblag

Stowarzyszenie Reumatykéw

i ich Sympatykéw

Koto w Elblagu

82-300 Elblag, ul. Utariska 2A/8
0-55 233-44-50

Gdansk

Stowarzyszenie na Rzecz Pomocy
Osobom z Toczniem
Rumieniowym Uktadowym

sLupus Polska“

80-211 Gdansk, ul. Debinki 2
0-58 349-15-79

Gliwice

Stowarzyszenie Chorych
Reumatoidalnie

44-100 Gliwice, ul. Ks. Ziemowita 6
0-32 231-06-00

Gryféw Slgski

Stowarzyszenie ,REUMAGRYF"
59-620 Gryfow Slaski,

ul. Rzeczna 24

Kamienna Gora
Stowarzyszenie na Rzecz
Chorych Oddziatu Reumatologii
,REKRIO"

58-401 Kamienna Goéra,

ul. J. Korczaka 1

0-75 746-25-70

Krakow

Stowarzyszenie Chorych

na Reumatyzm

30-119 Krakdw, Al. Focha 33
0-12 427-30-59

Krakow

Towarzystwo Zwalczania Chordb
Kosci i Stawow

30-510 Krakow, ul. Rejtana 2,
0-12 295-41-00

Leszno

Stowarzyszenie Chorych na
Choroby Reumatyczne

64-100 Leszno, i

ul. Grota-Roweckiego Cwicznia,
kom. 0-601-81-81-38

Lublin

Stowarzyszenie Reumatykoéw

i ich Sympatykéw

Koto w Lublinie

20-954 Lublin, ul. Jaczewskiego 8
0-81 742-54-30

Lodz

Stowarzyszenie Chorych

na Choroby Reumatyczne
»,Reuma-san"

90-553 kodz, ul. Kopernika 62
0-42 637-48-15

Olsztyn

Olsztynskie Stowarzyszenie
Chorych Reumatycznie

10-684 Olsztyn, ul. Ortowicza 27
0-89 542-83-65

Opole

Opolskie Stowarzyszenie Chorych
Na Reumatyzm ,Milenium*
45-403 Opole, ul. Gérna 30A
0-77 458-12-26

Poznan

Sekcja Spoteczna Oddziatu
Poznanskiego Polskiego
Towarzystwa Reumatologicznego
61-841 Poznan,

Plac Kolegiacki 12a

0-61 852-85-97

Poznan

Stowarzyszenie Mtodych Chorych
na Przewlekte Zapalenie Stawdw
60-261 Poznan,

ul. Chociszewskiego 56

0-61 867-20-67

Sopot

Stowarzyszenie Pomocy
Wzajemnej ,Endoproteza“

81-967 Sopot, ul. Grunwaldzka 1/3
0-58 345-71-11

Szczecin

Stowarzyszenie Reumatykéw

i ich Sympatykdéw

Koto w Szczecinie

70-262 Szczecin,

ul. Krélowej Jadwigi 23

0-91 488-96-51

poniedziatki i rody 15:00 —18:00

Srem

Stowarzyszenie Reumatykow

i ich Sympatykow

Koto w Sremie

63-100 Srem, ul. Mickiewicza 95
0-61 26-36-273

Warszawa

Stowarzyszenie Reumatykow
i ich Sympatykdw

Zarzad Gtéwny:

00-511 Warszawa,

ul. Nowogrodzka 16/27

0-22 621-97-20

poniedziatki 16:00 — 17:00

Warszawa

Stowarzyszenie Reumatykéw
i ich Sympatykdéw

Koto w Warszawie

02-627 Warszawa,

ul. Spartanska 1 p. 46
poniedziafki i czwartki

15:00 — 16:00

Wroctaw

Stowarzyszenie na Rzecz
Reumatologii Dzieciecej
50-043 Wroctaw, Plac 1 Maja 8
0-71 341-00-00 w. 245

Wroctaw

Stowarzyszenie Reumatykow
i ich Sympatykdw

Koto we Wroctawiu

50-539 Wroctaw

ul. Jabteczna 20/4

0-71 783-85-06

—
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