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

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

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

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

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

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

Jolanta Grygielska
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Brygida Widera

Grafomanka

Jestem okropnà grafomankà. Zapisuj´ kalendarze, kalendarzyki,
notesy, notesiki i przeró˝ne kartki papieru. Na dodatek mam
jeszcze dwie okropne cechy zwiàzane z tà pierwszà! Uwielbiam
s∏owo pisane. W moim domu niepodzielnie panoszà si´ ksià˝ki,
czasopisma, gazety. I tak w´drujàc sobie po domu - tu usiàd´, tam
przysiàd´, tu poczytam, tam pooglàdam i czas mi∏o p∏ynie. Nawet
kuchenny stó∏ pe∏ni funkcj´ edukacyjnà! Wyobraêcie sobie, ˝e
wzgl´dy praktyczne zadecydowa∏y, ˝e……No spróbujcie odgadnàç,
co umieÊci∏am na kuchennym stole?! Zgoda, troch´ podpowiem! To
„coÊ” pomaga lokalizowaç Êwiatowe wydarzenia, o których czytam
w prasie codziennej! No tak, to ju˝ chyba wiecie!  Âwiat mam na
talerzu! W zupie odbija si´ globus! Tylko mi pozazdroÊciç!

Czas przyznaç si´ do trzeciej u∏omnoÊci, szczerze. Prócz pisania
i czytania lubi´ gromadziç i o zgrozo - przechowywaç s∏owo
napisane! No, bo powiedzcie sami, jak tu wyrzuciç to, co si´ kocha? 

A tymczasem dobija si´ rzeczywistoÊç!!!! Duch szybuje w rajskich
przestworzach marzeƒ, ale u∏omne cia∏o domaga si´ tysiàca proza-
icznych czynnoÊci, które trzeba wykonaç, aby ˝yç i nie ma wyjÊcia.
Nawet tego awaryjnego! 

Kolejny dzieƒ zaczynam gimnastykà. Najpierw otwieram jedno
oko i zamykam. Potem otwieram drugie oko i te˝ zamykam.
Nast´pnie przechodz´ do trudniejszego etapu porannej gimnastyki:
otwieram jedno i drugie oko równoczeÊnie i licz´ do trzech! D∏u˝ej
nie wytrzymuj´, senne powieki opadajà same. Poprzedniego wie-
czoru poch∏ania∏am intrygujàcy krymina∏. RzeczywiÊcie uwielbiam
te chwile sp´dzone na pisaniu i czytaniu, trac´ wtedy poczucie
czasu. No có˝, a teraz troch´ ju˝ bardziej na serio! Chcia∏am
opowiedzieç Wam, mojà histori´, jak sobie radz´ ze zm´czeniem 
i znu˝eniem chorujàc na zapalenie stawów. 

Tak si´ z∏o˝y∏o, ˝e raczej mam w ˝yciu pod „górk´”. Wychowa∏am
si´ w rodzinie z problemem alkoholowym, uzale˝niona by∏a mama.
Gdy mia∏am 4 lata zachorowa∏am na stawy, znalaz∏am si´ w szpi-
talu, potem w sanatorium, wyzdrowia∏am. Zosta∏am piel´gniarkà, bo
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chcia∏am pomagaç chorym. Rozumia∏am ich. Bardzo potrzebowa-
∏am ciep∏ych uczuç i zaufania jakie mi okazywali. 

Potem prze˝y∏am szcz´Êliwe macierzyƒstwo. Wierzcie mi, mam
kochane dzieciaki, obecnie studiujà! Do swojej uwielbianej pracy ju˝
nie powróci∏am, poniewa˝ ponownie zachorowa∏am, znowu stawy.
Trafi∏am do lekarki reumatologa, która w swojej terapii oprócz
leków stosuje leczenie s∏owem. Od niej dosta∏am màdrà a jed-
noczeÊnie bardzo prostà rad´, która odmieni∏am moje dalsze ˝ycie.
Na rozpaczliwe pytanie: „Dlaczego akurat ja?!”- odpowiedzia∏a, ˝e
ca∏a sztuka ˝ycia polega na tym, ˝eby umiej´tnie graç kartami, które
ma si´ w r´ku i wygrywaç! To sprowokowa∏o mnie do postawienia
si´ na przekór! Wyzwoli∏o energi´ pt. „Ja wam poka˝´!” Nie mia∏am
ochoty marnowaç tak pi´knego daru, jakim jest ˝ycie! No w∏aÊnie!
Zacz´∏am si´ przyglàdaç, jakie jest to moje ˝ycie? Stwierdzi∏am, ˝e
to nie mia∏o byç tak! Nigdy nie poczuj´ si´ lepiej, gdy b´d´
nieszcz´Êliwa! To w takim razie, co trzeba zmieniç? Jak tego
dokonaç, aby swoje ˝ycie zmieniç na satysfakcjonujàce, spe∏nione
i szcz´Êliwe?! ¸atwo powiedzieç, tylko jak to zrobiç? 

Ja zacz´∏am od spotkaƒ i rozmów z psychologami, przeczyta∏am
mnóstwo poradników, których w ksi´garniach i bibliotekach jest pod
dostatkiem, prawie na ka˝dà przypad∏oÊç.

Za najwi´ksze moje osiàgni´cie w dziedzinie udoskonalania 
i uszcz´Êliwiania si´, uwa˝am zaliczenie kursu samoobrony i aser-
tywnoÊci dla kobiet i dziewczàt. Polecam! Od tej pory przesta∏am
byç „grzecznà dziewczynkà”. Na pewno s∏yszeliÊcie: „grzeczne
dziewczynki idà do nieba, a niegrzeczne, tam gdzie chcà”. Ja zde-
cydowanie wol´ to drugie!

Koronnym dowodem przemian i zamiany wiedzy w dzia∏anie by∏o
powo∏anie do ˝ycia stowarzyszenia osób chorujàcych na choroby
reumatyczne, zosta∏am prezesem! To by∏o powa˝ne wyzwanie dla
nieÊmia∏ej, zakompleksionej, szarej domowej myszki.

Nie by∏o odwrotu, trzeba by∏o dzia∏aç! Op∏aca∏o si´! Jeszcze nigdy
w ˝yciu nie mia∏am tylu znajomych, kole˝anek i wspierajàcych mnie
przyjació∏! Tak oto wyglàda nieustajàca, mozolna praca nad sobà.
To ju˝ osiem lat! Cz´sto zastanawiam si´, czy to mo˝liwe, aby
choroba wyzwoli∏a mnie, sprowokowa∏a do zmian, do pokonania
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tysiàca l´ków, pozbycia si´ fa∏szywych iluzji i wyobra˝eƒ? DziÊ
mam odwag´ i bior´ pe∏nà odpowiedzialnoÊç za swoje ˝ycie. Nie
uwa˝am, ˝eby moje „zapalone” stawy by∏y dobrà wymówkà za przy-
trafiajàce si´ pora˝ki. W moim odczuciu choroba jest powa˝nym
utrudnieniem, z którym musz´ si´ liczyç w realizacji ˝yciowych pro-
jektów. To utrudnienie polega na tym, ˝e dzia∏am wolniej, cz´Êciej
odpoczywam, z du˝ym wyprzedzeniem planuj´ i cz´sto koryguj´
zamierzenia, a jeszcze cz´Êciej cierpliwie znosz´ nieudane próby.
Zm´czenie, znu˝enie i ocean wylanych ∏ez jest produktem
ubocznym nie tylko dokuczajàcej choroby. Te stany przytrafiajà si´
ludziom zupe∏nie zdrowym, po ci´˝kiej pracy lub w wyniku napi´ç
emocjonalnych. W takich momentach ka˝dy stara si´ zastosowaç
skuteczny i wypróbowany Êrodek zaradczy.

Dla mnie to mo˝e byç sen, spacer, medytacja, muzyka, lektura,
rozmowa z przyjacielem, zabawa z psem itd. itp. Jak widaç proste,
przyjemne metody! 

Koƒczàc opowieÊç o moim ˝yciu, mam nadziej´, ˝e jest dowo-
dem i zach´tà dla innych, by odwa˝nie, pomimo choroby albo
w∏aÊnie dlatego, wyruszyli na spotkanie ze sobà. By dali sobie
szans´ na szcz´Êliwsze ˝ycie. Nie mo˝na byç zdrowym, majàc
chorà dusz´.  

Zabierzcie ze sobà, w t´ trudnà, wyboistà drog´  s∏owa Ks. M.
Maliƒskiego ”……nie bój si´ opornego Êwiata. Masz doÊç si∏y, aby
stanàç na wysokoÊci zadania. Daje ci jà Ten, który ˝àda od ciebie
wielkoÊci.” Ja w to wierz´! Mocno Was Êciskam i ˝ycz´ powodzenia!

No i sami widzicie, mia∏am racj´! Jestem okropnà grafomankà!
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Krystyna Mystkowska

10 lat po rozpoznaniu rzs

Mam 50 lat. Kiedy 10 lat temu zachorowa∏am na rzs, trudno by∏o
si´ pogodziç z bólem i niesprawnoÊcià, jakie niesie ta choroba.
Przeczyta∏am wtedy autobiograficznà ksià˝k´ s∏awnego chirurga
kardiologa Christiana Bernarda, w której autor opisa∏ swoje zma-
gania z post´pujàcà chorobà. Mocne wra˝enie zrobi∏a na mnie jego
heroiczna postawa, kiedy na przekór chorobie, operowa∏ bolàcymi
r´kami, ratujàc ˝ycie innym ludziom.

Postanowi∏am wtedy nie poddaç si´ cierpieniu. W okresach akty-
wnoÊci rzs uczucie znu˝enia i zm´czenia towarzyszy∏o mi codzien-
nie, a wiele podstawowych czynnoÊci przynosi∏o ból. Pomaga∏y leki
i maÊci. Wieczorne zm´czenie prawie zawsze ust´powa∏o po ciep∏ej
kàpieli, natarciu ˝elem dicloratio lub maÊcià borowinowà i wygrza-
niu w ∏ó˝ku. Przyjemnie odpr´˝a zapach olejku pichtowego roz-
puszczonego w wodzie i podgrzanego w kominku aromaterapeu-
tycznym.

Raz w tygodniu chodzi∏am na suchà saun´, która usuwa
znu˝enie i ból. W dzieƒ ratowa∏am si´ d∏ugim spacerem o szybkoÊci
dostosowanej do aktualnego samopoczucia. W razie niepogody
odpr´˝ajàco dzia∏a∏a herbata imbirowa oraz mi∏a lektura, rzadziej
bryd˝ wÊród znajomych.

W czasie remisji rzs staram si´ podnieÊç sprawnoÊç fizycznà.
Cz´sto chodz´ na basen i jaccuzi, co przynosi mi relaks i radoÊç.
Nie zapominam tez o spacerach w ró˝nym tempie. Szczególnie
lubi´ te w Lesie Kabackim. Takie zaj´cia pozwalajà zapomnieç 
o chorobie z znu˝eniu.

Ale naprawd´ prze∏omowym momentem w zmaganiu si´ z choro-
ba by∏o wstàpienie do Stowarzyszenia Reumatyków i ich
Sympatyków w Warszawie. Pod okiem pani Hanki ˚echowskiej od
4 lat dwa razy w tygodniu çwicz´ w Instytucie Reumatologii.
åwiczenia po∏àczone sà z relaksem. Âwietna atmosfera spotkaƒ
sprawia, ˝e nie tylko utrzymujemy sprawnoÊç fizycznà, ale wspie-
ramy si´ psychicznie i nie dajemy znu˝eniu. Dosta∏ysmy te˝ kasety
magnetofonowe ze wskazówkami do çwiczeƒ i relaksu w domu czy
na wyjeêdzie.



Wymieniamy te˝ mi´dzy sobà doÊwiadczenia przeprowadzonych
kuracji farmakologicznych i ich skutków ubocznych. Czytamy bar-
dzo ciekawy magazyn „Z∏oty Ârodek“, który wprowadza nas w Êwiat
ludzi chorych na choroby reumatyczne w ca∏ej Polsce, a nawet 
w Europie.

MyÊl´, ˝e tylko optymizm na przekór znu˝eniu pozwala na utrzy-
manie sprawnoÊci, a nie rezygnowanie z marzeƒ pozwala godnie
˝yç wbrew post´pujàcej chorobie.
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Karol Bek

W kropelkach ∏ez s∏oneczny promieƒ

Ostry stan choroby pojawi∏ si´ u mnie dwa lata temu. Przez pó∏
roku, pomimo cz´stych wizyt u lekarza, ból mi´Êni i stawów by∏
trudny do zniesienia. Przepisywano mnie ró˝ne leki, przewa˝nie
przeciwbólowe. Leki te doraênie ∏agodzi∏y ból, lecz nie dawa∏y
poprawy. Mia∏em trudnoÊci z poruszaniem si´, siedzeniem,
chodzeniem, wstawaniem, kl´czeniem. Aby rano wstaç z ∏ó˝ka,
musia∏em korzystaç z pomocy ˝ony lub syna. Bardzo szybko
m´czy∏em si´. Lekarz stwierdzi∏ arytmi´ pracy serca i skierowa∏ na
badania do przychodni kardiologicznej. Ból nadal by∏ bardzo silny,
doprowadza∏ do p∏aczu i ogólnego za∏amania psychicznego.
Lekarz internista zaleci∏ mi bym uda∏ si´ do reumatologa.

Lekarz reumatolog po zapoznaniu si´ z wynikami badaƒ
przepisa∏ mi encorton i leki przeciwbólowe, a tak˝e poleci∏ bym
w dalszym ciàgu przyjmowa∏ leki nasercowe oraz leki os∏onowe
i tabletki na uspokojenie. Kierowany by∏em równie˝ na konsultacj´
do szpitala, lecz po przeprowadzonych badaniach przez kardiologa 
i neurologa zalecono mi konsultacje u lekarza psychiatry.

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

Po tym niezmiernie trudnym dla mnie okresie (marzec 2003 r. –
kwiecieƒ 2004 r.) i skutecznoÊci lecenia, przeprowadzi∏em analiz´
zdarzeƒ i opinii lekarskich, wyznaczajàc sobie nast´pujàce
dzia∏ania:

1. U∏o˝y∏em sobie dzienny plan ramowy, tzn. rano wstaj´ oko∏o
godziny 6:20. Nieraz budz´ si´ znacznie wczeÊniej, a nawet nie
Êpi´ od trzeciej (wtedy s∏ucham radia – s∏uchawki). W dniu, gdy
˝ona idzie do pracy, po porannej toalecie szykuj´ Êniadanie, budz´
˝on´ i wychodz´ z psem. Na godzin´ 8 id´ na msz´ Êwi´tà. Po
powrocie do domu jem Êniadanie i przyjmuj´ leki (na serce, reuma-
tologiczne i os∏onowe). Oko∏o 10 do 11:30 najcz´Êciej ogarnia mnie
sennoÊç, wi´c czas ten sp´dzam w fotelu (w pó∏Ênie s∏ucham radia
lub telewizji). W po∏udnie obowiàzkowo modlitwa Anio∏ Paƒski, 
a póêniej czyni´ przygotowania do przyrzàdzenia obiadu. Gdy ˝ona
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jest w domu, pomagam przy obiedzie. Od 17 do 18 odpoczynek, 
a póêniej jakaÊ impreza, na przyk∏ad: koncert. Wieczorem kolacja 
i spacer z psem. Nie zawsze – gdy czuj´ si´ zm´czony, wtedy syn
wykonuje za mnie ten obowiàzek. Ale nieraz  z synem chodz´ na
spacer, chocia˝ nie czuj´ si´ najlepiej, bo nie boj´ si´, gdybym
zas∏ab∏. Spaç k∏ad´ si´ oko∏o 23.

2. Mo˝liwie cz´sto chodz´ na koncerty. „Zaprzyjaêni∏em si´” 
z Akademià Muzycznà – niedziela, poniedzia∏ek. Na poczàtku, gdy
ból by∏ bardzo dokuczliwy i cz´sto denerwowa∏em si´ bez szczegól-
nego powodu, moje uczestnictwo i s∏uchanie rozpoczyna∏o si´ 
w po∏owie koncertu. Teraz praktycznie od pierwszego utworu
jestem na koncercie.

3. Rozpozna∏em, w jakich okolicznoÊciach szybko si´ m´cz´ lub
odczuwam ból, np. na schodach, przy wsiadaniu do tramwaju, gdy
wstaje po d∏u˝szym siedzeniu, nawet krótki dobiegni´cie (10 m)
czuj´ w nogach i serce ko∏acze. Z tych obserwacji realizuje
praktyczne wnioski – unikam raptownego wstawania, gwa∏townych
ruchów lub biegu. Przeznaczam d∏u˝szy czas na drog´, np. kiedyÊ
do koÊcio∏a szed∏em 3 – 4 minuty, obecnie 10 – 15 minut, schody
pokonywa∏em w podskokach (2, 3 schodki naraz), obecnie po jed-
nym i co kilka kroków przystaj´, udajàc, ˝e zamyÊli∏em si´,
a faktycznie odpoczywam. Na ile jest to mo˝liwe, unikam denerwu-
jàcych rozmów lub s∏uchania tragicznych wiadomoÊci. Gdy mam
przejechaç jeden czy dwa krótkie przystanki, wol´ przejÊç i pomo-
dliç si´ lub popatrzeç na otaczajàcy Êwiat.

4. Zmniejszy∏em obfitoÊç posi∏ków, jem mniej, spokojniej, wi´c
ostatnio nie przybieram na wadze, w diecie jest du˝o ryb, warzyw 
i owoców.

5. Leki przyjmuj´ ÊciÊle wed∏ug wskazaƒ lekarza. Systematycznie
chodz´ na wizyty lekarskie i informuj´ o zaobserwowanych reak-
cjach organizmu na leki i pojawiajàcych si´ dolegliwoÊciach.

6. Obecny stan zdrowia traktuje jako etap w ˝yciu, w którym sà
dolegliwoÊci, a nawet cierpienia. Pozna∏em nowych wspania∏ych
ludzi posiadajàcych wiedze, umiej´tnoÊci i dobra wol´ niesienia
pomocy.

Znu˝enie, zm´czenie, ból, cierpienie ró˝nie objawia si´ i nie jest
porównywalne. KiedyÊ myÊla∏em, ˝e chory zàb sprawia najwi´kszy
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ból. Obecnie doÊwiadczam innych dolegliwoÊci, lecz odnalaz∏em
wspólny mianownik – cierpliwoÊç, nadziej´ i zaufanie. Gdy tego
zabraknie, ˝aden lekarz i lek nie sà wstanie wznieÊç kolorowy most
t´czy zwiastujàcej popraw´ pogody i radoÊç w ˝ycie chorego.

Dzielàc si´ swoim doÊwiadczeniem, chcia∏bym pomóc innym, by
uwierzyli, ˝e wiele jest powodów do radoÊci. Chocia˝ ból wyciska
∏zy, ja ˝yj´.
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Agnieszka Gawlik

Moje ˝ycie z toczniem

Mam 30 lat. Na toczeƒ rumieniowaty uk∏adowy choruj´ od 9 roku
˝ycia. Tak naprawd´ to nie wiem jak to jest, kiedy nic nie boli.

Zaczynajàc ka˝dy dzieƒ, myÊl´ o moich dzieciach, to dla nich
musz´ byç silna. Wtedy codzienne obowiàzki nie stanowià ju˝
takiego problemu.

Pami´tam, jak majàc 10 lat, tak wszystko mnie bola∏o, ˝e nie
mog∏am si´ przekr´ciç na ∏ó˝ku. P∏aka∏am z bólu i pyta∏am Boga
czemu ja jestem chora. Teraz kiedy wiem, ˝e nigdy nie b´d´
zdrowa, nauczy∏am si´ z tym ˝yç. Staram si´ wykorzystaç ka˝dy
dzieƒ jak si´ da najlepiej. Tak, jak by mia∏ byç ostatni.

Najgorzej wspominam dzieciƒstwo. Musia∏am szybko dorosnàç.
Wi´kszoÊç szko∏y podstawowej sp´dzi∏am w szpitalu, w Instytucie
Reumatologii dla dzieci. Tam by∏o super, bo wszyscy byliÊmy jed-
nakowi, nikt nikogo nie naÊmiewa∏. Gdy wróci∏am do swojej szko∏y,
patrzyli na mnie jakbym by∏a tr´dowata. Po du˝ych dawkach stery-
dów wyglàda∏am okropnie. Ju˝ nie mia∏am kole˝anek i kolegów.

I w∏aÊnie wtedy postanowi∏am, ˝e si´ nie poddam. W chorobach
stawów najwa˝niejsze jest podejÊcie do ˝ycia, trzeba myÊleç pozy-
tywnie, nie dajàc si´ bólowi – to po∏owa sukcesu.

Jestem szcz´Êliwà osobà. W okresie remisji urodzi∏am dzieci –
bliêniaki: Juli´ i Mateusza. Nie by∏o ∏atwo, musia∏am le˝eç w szpi-
talu, ale to nie problem. W koƒcu jestem przyzwyczajona.

Najgorszy by∏ strach, czy urodz´ dzieci i czy b´dà zdrowe. 
W czasie cià˝y nie bra∏am sterydów, ani innych leków zwiàzanych
z toczniem. Dzi´ki mojej sile i nadziei uda∏o si´. Mam zdrowe i silne
dzieci. Dzi´kuj´ za to Bogu. Po porodzie mój stan zdrowia
pogorszy∏ si´. Pojawi∏ si´ bia∏komocz i silne bóle stawowe.
Musia∏am poddaç si´ hospitalizacji. Przez 3 tygodnie przez okres
oko∏o 2 lat, jeêdzi∏am na pulsy solumedrolu i endoxanu.

Najgorsze by∏y roz∏àki z moimi kochanymi dzieciaczkami.
Strasznie za nimi t´skni∏am, a˝ do bólu. Bardzo chcia∏am si´ czuç
lepiej, w∏aÊnie dla moich dzieci. By∏am silna. Po jakimÊ czasie
nastàpi∏a remisja. Julia i Mateusz maja teraz 6 lat.
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Bardzo wa˝ne jest, ˝e zawsze mog´ liczyç na mojà rodzin´.
Wiele zawdzi´czam ich wsparciu. Majàc rodzin´, dzieci, nie mam
czasu na zamartwianie si´. Dbam o siebie i rodzin´ i tak naprawd´
nie wyglàdam na osob´ chorà. Owszem czasem mam do∏y, ale kto
ich nie ma. Szybko mijajà, jak pomyÊl´ o tym, ˝e przecie˝ ˝yj´ i to
naprawd´ si´ liczy.

Dwa lata temu mia∏am wypadek. Potràci∏ mnie samochód. Mia∏am
powa˝ne z∏amanie r´ki i kr´gu piersiowego. Pó∏ roku chodzi∏am
w gorsecie. Wtedy ból da∏ mi popaliç. Do dziÊ mam problem z r´kà 
i kr´gos∏upem w zwiàzku z osteoporozà posterydowà.

Najwa˝niejsze, ˝eby pami´taç o dobrych chwilach, których tak
naprawd´ jest bardzo wiele, wtedy te gorsze zostajà w tyle. Leczàc
si´ na choroby reumatyczne, leki bierze si´ przez ca∏e ˝ycie.

Z chorobà stawów mo˝na ˝yç normalnie, trzeba tylko bardzo
chcieç. Ka˝dy dzieƒ przynosi nowe wyzwania – ja musz´ im
sprostaç. Nie myÊl´ wtedy, ˝e coÊ mnie boli, bo mam jeszcze bar-
dzo wiele do zrobienia w ˝yciu.
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Justyna Górska

Choroba reumatyczna jako koniecznoÊç czy
˝yciowe wyzwanie

Znu˝enie i zm´czenie jest sta∏ym towarzyszem w chorobie
reumatycznej. Dobrze znam to ciàg∏e os∏abienie, które trzeba jakoÊ
pokonaç.. Zmagam si´ z tym ju˝ oko∏o dziesi´ç lat. Przez ten czas
nikt nie wiedzia∏, co tak naprawd´ mi dolega.

Diagnoz´ postawiono niedawno, a jej definicja brzmi: zesztywnia-
jàce zapalenie stawów kr´gos∏upa. Jest ju˝ bardzo zaawansowane
jak na mój wiek. Przyzwyczai∏am si´ ju˝ do bólu, do którego mo˝na
si´ przyzwyczaiç. Jest ju˝ za póêno. Tak uwa˝ajà lekarze, próbujàc
powstrzymaç rozwój choroby. Nie dajà cienia nadziei na zmian´
mojej sylwetki. Uwidoczni∏ si´ ju˝ bowiem „wdowi garb”. Ten zaÊ
powoduje przykurcze w kolanach.

Jako ˝ona i matka czuj´ si´ bardzo spe∏niona. Ciesz´ si´, ˝e
osiàgn´∏am swój szczyt szcz´Êcia, jeÊli chodzi o dom i rodzin´.
Nieraz chce mi si´ Êmiaç na widok przera˝onych twarzy ludzi
„dobrej woli”, którzy nie mogà pojàç, jak ja sobie z tym wszystkim
radz´.

Mam kilka swoich sposobów na to, by odgoniç znu˝enie i za-
pewniç sobie dobre samopoczucie. Przedstawi´ je poni˝ej.

Oddychanie. Wdychajàc i wydychajàc powietrze, czuj´ si´ tak,
jakbym robi∏a porzàdek w swoim wn´trzu. To rozpr´˝a i uspokaja.
Powtarzane regularnie pe∏ni funkcj´ gimnastyki zarówno dla ducha
jak i dla cia∏a.

Goràce kàpiele. Wszelkie znu˝enie zniknie na jakiÊ czas, jeÊli
mog´ poddaç si´ leczniczemu dzia∏aniu wody. Jest to zarówno
oczyszczajàce, jak relaksujàce. Robi´ to najcz´Êciej wieczorem.
Zaraz potem nacieram bolàce stawy maÊcià propolisowà. Daje mi
to energi´ na czas usypiania dzieci.

Akceptacja. MyÊl´, ˝e nie poddaj´ si´ zm´czeniu, bo kocham
siebie takà, jaka jestem. Pomimo swych cielesnych ograniczeƒ,
wydaj´ si´ sobie pi´knà kobietà. Pomocni w tym wzgl´dzie sà te˝
bliscy, którzy zdajà si´ nie dostrzegaç moich niedoskona∏oÊci.
Uwa˝am, ˝e nie warto skupiaç si´ na problemach, gdy˝ niepotrzeb-
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nie traci si´ energi´ potrzebna do innych, wa˝niejszych czynnoÊci.
Cz´ste zadr´czanie si´ prowadzi do wyczerpania psychicznego 
i fizycznego.

Czekolada. Jest mojà „najs∏odszà“ tajemnicà. Niedawno dowie-
dzia∏am si´ o jej tajemniczej mocy. Miazga kakaowa zawarta
w gorzkiej czekoladzie usuwa negatywne skutki stresu i w par´
minut zwi´ksza przyp∏yw energii. Niesamowicie dodaje si∏ i wy-
wo∏uje uczucie zadowolenia.

Podstawà jednak walki ze zm´czeniem jest „zm´czenie” organiz-
mu intensywnym treningiem. To, co dla zdrowych ludzi jest normal-
na gimnastykà, dla mnie jest du˝ym wysi∏kiem, nieraz do granic
wytrzyma∏oÊci. Jednak˝e uczucie, ˝e robi´ dla siebie coÊ wa˝nego
i pokonuj´ s∏aboÊci jest dla mnie dalszym wyzwaniem.

Wszystkie te zabiegi maja na celu zachowanie Êwie˝oÊci 
w rzeczywistoÊci, która nie zawsze jest pogodna. Chce traktowaç
cierpienie jako dar od losu, wzmocniç siebie dzisiaj i stworzyç pod-
waliny szcz´Êliwej staroÊci. Dlatego, ˝e do koƒca ˝ycia trzeba si´
rozwijaç i wymagaç od siebie najwi´cej.

„JeÊliby ziemia nie stawia∏a oporu dla wzrastajàcego plonu, ów
ziarno nie wyda∏oby plonu” (cytat z Biblii).
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Ewa Wrzosek

PrzeciwnoÊci losu wcià˝ pokonuj´

Moja historia zwiàzana z chorobà stawów zacz´∏a si´ zupe∏nie
prozaicznie i niewinnie. W zasadzie ˝ycie do sierpnia 1990 roku
toczy∏o si´ zwyczajnie i raczej sielankowo. Nauka, praca, dom,
podró˝e, wyjazdy w czasie wakacji…..czasami typowe infekcje 
w okresie jesiennym. Praca z dzieçmi kichajàcymi, kaszlàcymi by∏a
êród∏em moich sporadycznych przezi´bieƒ. 

W 1989 roku w czasie ferii pojawi∏a si´ grypa. Ale có˝ strasznego
jest w grypie, gdy ma si´ 25 lat i ca∏e ˝ycie przed sobà. Wszyscy
ostrzegali, ˝e grypa mo˝e powodowaç powik∏ania, gdy nie wyleczy
si´ jej do koƒca. Zacz´∏am odczuwaç bóle stawów. Lekarz z przy-
chodni rejonowej przepisa∏ mi sulfasalzyn´, potem naproxen,
piroksykan itd. Czu∏am si´ znacznie lepiej.

W lipcu wyjecha∏am z przyjació∏mi nad morze, wystarczy∏ jeden
dzieƒ sp´dzony na s∏oƒcu i dorobi∏am si´ plam oparzeniowych na
ca∏ym ciele, które jednak uzna∏am za zwyczajne poparzenie
s∏oneczne. Tak te˝ je leczy∏am. Po wakacjach wróci∏am do nowej
pracy. 

Na poczàtku wrzeÊnia czu∏am si´ bardzo dobrze, razem z dzieç-
mi çwiczy∏am, biega∏am, gra∏am na flecie i pianinie. Pod koniec
jesieni zacz´∏y nasilaç si´ bóle stawów i mi´Êni. Czu∏am, ˝e trac´
si∏y. Pojawia∏y si´ stany podgoràczkowe, ja jednak nadal çwiczy∏am,
spacerowa∏am i przyjmowa∏am coraz wi´cej i coraz mocniejsze
niesterydowe leki przeciwzapalne. Mój stan ducha te˝ nie by∏
zadawalajàcy. Na zwolnienie lekarskie nie mog∏am sobie pozwoliç,
nowa praca, brak zast´pstw (szko∏a spo∏eczna). Ledwie wytrwa∏am
do koƒca roku szkolnego, czu∏am si´ coraz bardziej zm´czona,
znu˝ona i bezradna. Codzienne spacery po majowym s∏oƒcu mia∏y
przywróciç mi radoÊç i sens ˝ycia, niestety pod koniec maja pojawi∏
si´ kolejny problem. Dorobi∏am si´ „skrzyde∏ek motylka“, które jed-
nak uzna∏am za zwyczajne uczulenie. Znów  leczy∏am si´ doraênie.
Jak ∏atwo si´ domyÊliç, nic nie pomog∏o, ale równie˝ nie zas-
tanowi∏o. Tak naprawd´ gdyby nie przypadek, to nie wiem, kiedy
zacz´∏abym si´ leczyç. 
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Na poczàtku sierpnia postanowi∏am udaç si´ do kolejnego der-
matologa tym razem do spó∏dzielni lekarskiej, z powodu zmian na
skórze - dosz∏y krwiste plamki na opuszkach palców. Zosta∏am
skierowana do dermatologa na konsultacj´ do Kliniki
Dermatologicznej w Warszawie. Nie zdà˝y∏am si´ zorientowaç i ju˝
by∏am pacjentkà szpitala. Pami´tam rozmow´ pani profesor 
z lekarzem prowadzàcym,  nast´pnie konsultacje u  kolejnych spe-
cjalistów i „ zmrozi∏o mnie”- diagnoza –„Toczeƒ skórny”. No pi´knie
– myÊla∏am – wyjazd na kolonie ... i inne plany muszà byç
zmienione. Nast´pnego dnia po koszmarnej nocy, kiedy
wyobra˝a∏am sobie ró˝ne dramatyczne rzeczy, rzeczywiÊcie ze
mnà rozmawiano, o przeciwcia∏ach przeciwjàdrowych, o ochronie
przed s∏oƒcem. Tak naprawd´ to nic wtedy nie wiedzia∏am na temat
tej podst´pnej choroby.

Dosta∏am Encorton i ró˝ne maÊci na twarz. Wiadomo, po kilku 
dniach zmiany skórne ustàpi∏y, poczu∏am przyp∏yw energii.
Wyjecha∏am na planowane kolonie, tym razem z m∏odzie˝à.
Czu∏am si´ Êwietnie du˝o czasu sp´dzaliÊmy na wspólnych
zaj´ciach sportowych, ca∏odziennych w´drówkach po górach.

RadoÊç nie trwa∏a d∏ugo, tym bardziej, ˝e wiele zacz´∏am czytaç
na temat glikokortykosteroidów i wiedzia∏am, ˝e nie jest to leczenie,
a raczej t∏umienie objawów choroby. Po powrocie z wakacji
odstawi∏am Encorton. Wydawa∏o mi si´, ˝e ma on tylko wspomóc
ochron´ przed s∏oƒcem. Lato si´ koƒczy∏o, s∏oƒce coraz mniej
grza∏o. Póênà jesienià – w 2 miesiàce bez Encortonu znów goràcz-
ki, chudni´cie w oczach. Akurat to mi odpowiada∏o, bo zawsze
chcia∏am schudnàç par´ kilogramów.

Koszmarny czas gonitw po ró˝nych lekarzach, jak zwykle
odmienne opinie, mój coraz gorszy stan, bóle mi´Êniowo-stawowe
uniemo˝liwiajàce nawet samodzielne pójÊcie do ∏azienki 
(a z wejÊciem do wanny... to by∏ problem!) i te ciàg∏e trudne do
opanowania goràczki po 39-40 stopni. Ogromne w´z∏y ch∏onne,
sztywnoÊç poranna, raczej nazwa∏abym jà „dopo∏udniowa”. Oprócz
braku si∏ fizycznych, brakowa∏o mi ch´ci do czegokolwiek.

Moja choroba absolutnie nie chcia∏a si´ wyleczyç. Wr´cz przeciw-
nie – przed Bo˝ym Narodzeniem nie mog∏am ju˝ chodziç, siedzieç,
spaç, jeÊç. Nawet le˝enie bola∏o. Przysz∏a pora na szpital, tym
razem Kolejowy w Pruszkowie. Sympatyczni lekarze uÊmiechali si´,
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mówili „b´dzie dobrze”, ale nikt nie wiedzia∏, co mi dolega, a ja mar-
nia∏am w oczach. Spadek wagi, ból nieznoÊny, przera˝enie 
i powracajàce pytanie: DLACZEGO TO JA?.

W styczniu 1991 roku kolejna diagnoza (Toczeƒ rumieniowaty
uk∏adowy SLE, bez zmian skórnych) – koƒska dawka sterydów. Po
miesiàcu wypisano mnie do domu, a w karcie informacyjnej
napisano zalecenia i skierowanie na leczenie do Instytutu
Reumatologii w Warszawie. By∏oby super zakoƒczyç na tym t´ his-
tori´, ale niestety to dopiero wst´p. ˚ycie p∏yn´∏o dalej: praca, dom,
nauka. Sam toczeƒ praktycznie nie czyni∏ widocznych  post´pów,
po prostu by∏. ˚ycie sta∏o si´ trudniejsze, bo choç lekarze
zapanowali nad chorobà, moje plany i marzenia musia∏y ulec zmia-
nie. 

By∏am m∏odà bezdzietnà m´˝atkà, chcia∏am dalej kontynuowaç
podj´te wczeÊniej zaoczne studia teologiczne. Marzy∏am, ˝e b´d´
zwiedzaç Êwiat, szala∏am na punkcie wycieczek: krajoznawczych
i rowerowych. Wiedzia∏am, co chc´ robiç w ˝yciu – nadal pracowaç
w szkole! Przy sta∏ym przyjmowaniu Encortonu praca by∏a dla mnie
radoÊcià, by∏am z siebie dumna, czu∏am si´ komuÊ potrzebna. 

Po trzech latach choroby zasz∏am w cià˝´, która zakoƒczy∏a si´
poronieniem i znów powróci∏o pytanie: Dlaczego? Po kilku miesià-
cach po raz drugi podj´∏am prób´, która zakoƒczy∏a si´ sukcesem.
Cià˝a od samego poczàtku by∏a zagro˝ona, czas oczekiwania na
dziecko sp´dzi∏am w szpitalu le˝àc!

Okres cià˝y dla nas „mam toczniowych” to trudna próba. To czas
pe∏en nadziei, ale te˝ niepokoju i l´ku. Czy dziecko si´ urodzi? Czy
b´dzie zdrowe? Czy zdo∏am je wychowaç? 

Mia∏am wspania∏ego lekarza w Klinice AM przy Starynkiewicza 
w Warszawie. Jemu w∏aÊnie zawdzi´czam, ˝e dziecko zosta∏o ura-
towane, gdy˝ urodzi∏o si´ przedwczeÊnie. DziÊ mam wspania∏ego,
zdrowego 12 letniego syna, który wype∏nia mi ˝ycie. Najwa˝niejsze,
˝e jest zdrowy i kochany!

W grudniu 1996 roku by∏am po raz pierwszy hospitalizowana 
w Instytucie Reumatologii na Oddziale Chorób Tkanki ¸àcznej.
Piekàcy i rozrywajàcy ból w klatce piersiowej by∏ nie do wytrzyma-
nia. Po badaniach zwi´kszono dawk´ Encortonu,  poczu∏am si´ le-
piej i wydawa∏o si´, ˝e b´dzie ju˝ wszystko dobrze. RadoÊç moja 
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i mojej rodziny nie trwa∏a jednak zbyt d∏ugo. Opieka nad moim 4 let-
nim synkiem, praca w domu i w szkole  i koƒcówka studiów  teo-
logicznych …ogólne przem´czenie, znu˝enie i utrata przytomnoÊci
tu˝ po zdanym na 4,5 egzaminie (Ex universa). Diagnoza: zapale-
nie opon mózgowo-rdzeniowych i mózgu (Listeria monocytogenes).
Mój pobyt w Klinice Chorób Zakaênych na Wolskiej  trwajàcy prawie
ca∏e wakacje wywar∏ na mnie i moim dziecku niemal˝e „szok”. Brak
kontaktu ze mnà i jego pobyt u mojej siostry sprawi∏, ˝e mój syn
zaczà∏ mówiç do mnie „Ciociu”. Ju˝ wtedy powiedzia∏am sobie
„nigdy wi´cej takich prze˝yç, zaczynam dbaç o siebie”. Choroba
mojego taty nie pozwoli∏a mi na zmian´ tempa ˝ycia, cz´ste wizyty
w domu rodziców, potem odwiedziny w szpitalu …i tu nagle moja
druga hospitalizacja w Instytucie Reumatologii. Stres spowodowany
Êmiercià mojego ojca spowodowa∏ zaostrzenie (grudzieƒ 1998 r)

Rok 1999 maj …zbli˝ajàcy si´ koniec roku szkolnego. Nied∏ugo
wakacje czas odpoczynku relaksu i wymarzonych wyjazdów
w nieznane strony kraju. Kolejna zmiana planów i kolejny pobyt
w Klinice na Spartaƒskiej zakoƒczony operacjà r´ki prawej wg
Flatta. Kilka lat spokoju, normalnego ˝ycia z toczniem, czyli biega-
nia do lekarzy, przyjmowania przepisanych leków g∏ównie
Encortonu i… znów problemy zdrowotne, tym razem rodziców
m´˝a. Ciàg∏a gonitwa, brak czasu dla siebie i dla dziecka, praca,
dom, szpitale… jest nieêle - daj´ rad´. Âmierç teÊciów i nag∏a
choroba m´˝a nie wywo∏a∏a tym razem zaostrzenia. Stara∏am si´
ca∏y czas myÊleç o dziecku, to ono by∏o wtedy dla mnie
najwa˝niejsze. Wiedzia∏am, ˝e nie mog´ si´ poddaç. Uda∏o si´, nie
by∏o pobytu w szpitalu z powodu zaostrzenia, a˝ do czerwca 2004
(obrz´k stopy prawej nogi - stan zapalny).

W pracy stara∏am si´ doÊç d∏ugo ukrywaç chorob´, by nie czuç
si´ gorsza. Post´py choroby tak naprawd´ zacz´∏y byç widoczne
6 lat temu. „Mój toczeƒ” niszczy mi najbardziej moje Êci´gna.
Zacz´∏o si´ od d∏oni r´ki prawej, potem d∏oƒ r´ki lewej. Nie mog´
ju˝ graç na flecie ani na pianinie, nie rysuj´ i nie maluj´. W pewnym
momencie mojego ˝ycia zrozumia∏am, ˝e czeka mnie kolejna zmia-
na planów. Wiedzia∏am, ˝e musz´ dalej coÊ robiç, nie mog´ byç
bezczynna, tym bardziej, ˝e by∏am zawsze aktywna i pe∏na energii.
Ukoƒczy∏am 2 letnie Podyplomowe Studia Informatyczne i wiele
kursów specjalistycznych zwiàzanych z tà dziedzinà.
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DziÊ nadal pracuj´ w szkole, ucz´ informatyki, mój sta˝ pracy to
18 lat, sta˝ choroby 15. Obecnie mam 41 lat zniszczone przez
chorob´ obie d∏onie, kolano nogi prawej (niestabilnoÊç stawu,
chodz´ ze stabilizatorem), osteoporoz´ posterydowà i przerwane
Êci´gno Achillesa. Nadal pracuj´ na pe∏nym etacie, od 2 lat na
stanowisku nauczyciela dyplomowanego i w ogóle nie myÊl´ o ren-
cie. Mimo ˝e mam problemy z poruszaniem si´ na d∏u˝szà
odleg∏oÊç, to nie rezygnuj´ z wycieczek i podró˝y. Od 5 lat w cza-
sie wakacji wyje˝d˝am do sanatorium, ˝eby na∏adowaç moje „aku-
mulatory”. Zabiegi i çwiczenia pomagajà utrzymaç mi kondycj´. 
W domu zaÊ w ka˝dej wolnej chwili staram si´ çwiczyç a˝ do bólu.
Latem i wiosnà je˝d˝´ na górskim rowerze, jesienià i zimà  na -
rehabilitacyjnym. JeÊli nie jestem zm´czona, wychodz´ na  spacery.
Samochód wykorzystuj´ codziennie na dojazdy do pracy i na
zakupy. Przyzwyczai∏am si´ do bólu, który praktycznie zjawia si´
ka˝dego dnia o ró˝nej porze. Znam jego przyczyn´. Zdaj´ sobie
spraw´ z tego, i˝ moje stany chorobowe stawów i  tkanek mi´kkich,
a wi´c mi´Êni szkieletowych, Êci´gien i ich przyczepów objawiajà
si´ bólem wielomiejscowym. Ostatnio wchodzenie i schodzenie po
schodach te˝ bywa trudne. Ja  jednak nie poddaj´ si´ „id´ wcià˝
pod gór´”.

Wiem, ˝e jedynym sposobem na utrzymanie „formy” jest aktyw-
noÊç fizyczna i umys∏owa. Staram si´ prawid∏owo od˝ywiaç, regu-
larnie uprawiaç gimnastyk´, kontroluj´ mas´ cia∏a i dbam 
o odpowiednià iloÊç snu. Bywajà dni, kiedy czuj´, ˝e jestem bardzo
zm´czona pracà i stresem, ˝e muszà odreagowaç. Mam swoje
skuteczne sposoby na przezwyci´˝enie zm´czenia i znu˝enia. JeÊli
pogoda sprzyja, jest ciep∏o, to wybieram si´ na ∏ono przyrody: do
lasu, nad rzek´, na ∏àk´ lub pole. Kocham wieÊ i zwierz´ta. Lubi´
podziwiaç pi´kno kwiatów polnych, zbó˝ i traw… (w liceum bardzo
interesowa∏am si´ biologià, marzy∏am o weterynarii). Najlepiej
wypoczywam na swojej dzia∏ce leniuchujàc na huÊtawce oczywiÊcie
pod parasolem i „z czymÊ” do czytania.

Kiedy pogoda nie sprzyja jest zimno i pada deszcz, moje
znu˝enie i zm´czenie pokonuj´ w ciep∏ej wodzie najch´tniej w wan-
nie (wtedy te˝ çwicz´ moje „stawy”) lub na basenie. S∏ucham mojej
ulubionej muzyki, du˝o czytam ksià˝ek, czasopism, prowadz´ tzw.
„fotelowy tryb ˝ycia”. Wtedy, kiedy ogarniajà mnie czarne  chmury
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rozpaczy i zniech´cenia w∏àczam komputer i oczywiÊcie korzystam
z Inter-netu, który ostatnio sta∏ si´ moim hobby. Ponadto spotykam
si´ z przyjació∏mi i rodzinà po to, by pogadaç i wy˝aliç si´. 

Specyfika mojej pracy pozwala mi na d∏u˝szy wypoczynek, dwa
miesiàce wakacji, ferie zimowe i Êwiàteczne pozwalajà mi odpoczàç
fizycznie. Codzienny kontakt z dzieçmi, rozmowy z mini, wspólne
wyjazdy do kina, teatru, dyskoteki pozwalajà mi zapomnieç 
o chorobie. ZaÊ ˝arty z moimi uczniami wprawiajà mnie w dobry
nastrój. Chce mi si´ ˝yç mimo przeciwnoÊci losu. I choç toczeƒ
nadal z∏oÊliwie si´ czepia, i ciàgle nie daje mi spokoju to uwa˝am,
˝e warto WALCZYå I MIEå NADZIEJ¢ NAWET, KIEDY SKR¢CA
BÓL, A ÂWIAT WOKÓ¸ SI¢ WALI.

Cz´sto wracam myÊlami do wypowiedzi Paula Claudela „Chorzy
i Êwi´ci to ludzie, którym Pan Bóg nie daje spokoju”.

Przez wszystkie te lata czu∏am ogromne wsparcie od mojego
kochanego m´˝a. Pomaga mi on pokonaç trudne chwile, l´ki i z∏e
nastroje, które zjawiajà si´ ostatnio doÊç cz´sto. By∏am i nadal
jestem akceptowana przez rodzin´ bli˝szà i dalszà, znajomych 
i kole˝anki. Nigdy te˝ nie czu∏am si´ samotna. Cz´sto wspierali
mnie lekarze z Instytutu Reumatologicznego w Warszawie oraz
˝yczliwi ludzie, których spotyka∏am i nadal spotykam po drodze. 

Wszystkim z ca∏ego serca dzi´kuj´!
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Renata Jastrz´bska

Powstaj´ jak Feniks z popio∏ów

Jestem wysokà blondynkà o prawid∏owej wadze i mi∏ym usposo-
bieniu, osobà ˝yczliwà dla innych, znak zodiaku waga, wiek 47 lat.

Czasem marz´. Cofam w mojej wyobraêni czas, jak by∏am
ca∏kiem zdrowa. MyÊl´, ˝e to Bóg obdarzy∏ mnie tym cierpieniem,
abym rozumia∏a innych, walczàc, zmagajàc si´ ze swoja chorobà.
Tak˝e geny po mamie, która równie˝ chorowa∏a na rzs, ale nie
rozpoznane.

B´dàc w trzecim miesiàcu cià˝y z drugim synem, zachorowa∏am
na angin´. Nie bra∏am leków. Ba∏am si´, aby nie uszkodziç p∏odu.
Dziecko urodzi∏o si´ du˝e – 4 kg, ale ja po miesiàcu znalaz∏am si´
w szpitalu z rozpoznaniem zapalenia stawów. MyÊla∏am, ˝e nie
poradz´ sobie z bólem, ale wspaniali lekarze w szpitalu im.
Or∏owskiego bardzo mi pomogli.

Teraz po czternastu latach patrz´ na wszystko z dystansem,
pomimo i˝ walcz´ dalej z chorobà. Sytuacja by∏a jednak wtedy
patowa.

Mój mà˝ znajdowa∏ si´ w okolicach Zatoki Perskiej, gdzie toczy∏a
si´ wojna. Mia∏am bardzo du˝y dylemat: przejmowa∏am si´, ˝e mà˝
jest w niebezpiecznym rejonie i grozi mu niebezpieczeƒstwo, tym,
˝e dziecko ma miesiàc ˝ycia, a ja nie jestem przy nim, a tak˝e swojà
chorobà. Jakà musia∏am mieç wtedy silnà psychik´, aby temu
podo∏aç. Z wiekiem jest du˝o trudniej. Wtedy by∏am o 14 lat
m∏odsza. Moi rodzice zajmowali si´ dzieckiem. Przyjechali z innego
miasta do Warszawy.

Pomimo ogromnego bólu nie u˝ala∏am si´ nad sobà, bo
wiedzia∏am, ˝e w domu czeka na mnie maleƒki synek i drugi o 5 lat
starszy. Le˝àc w szpitalu nie skupia∏am si´ na chorobie, ale ocza-
mi wyobraêni widzia∏am szcz´Êliwy powrót do domu. Mój starszy
synek wtedy 5-letni bardzo to prze˝y∏, mia∏ brata maleƒkiego 
w domu, ale nie by∏o mamy. By∏a w szpitalu, a tata daleko. 

Wszystko na tyle skoƒczy∏o si´ szcz´Êliwie, ˝e wysz∏am ze szpi-
tala podleczona, ale z diagnozà rzs. Wyci´∏am êród∏o zaka˝enia:
migda∏y, ale by∏o to ju˝ iluzoryczne, bo by∏am ju˝ chora na
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niewyleczalnà (na razie) chorob´. Czu∏am przygn´bienie, ale bliscy
uÊwiadomili mi, ˝e trzeba ˝yç, bo ludzie chorujà na gorsze choroby.
Chyba to przeÊwiadczenie bardzo mi pomog∏o.

Przypomnia∏am sobie wtedy t´ maksym´: „˝eby zapomnieç 
o chorobie, trzeba pomagaç innym”. Sà osoby, które potrzebujà
duchowego wsparcia i ja  im je udzielam.

Jak sobie radz´ ze zm´czeniem? Zauwa˝y∏am u siebie, ˝e choro-
ba jest zale˝na od mojego stanu psychicznego. Jak sytuacja, rela-
cje w domu z synami, m´˝em sà dobre, to moja kondycji psychicz-
na i fizyczna sà du˝o lepsze. Czyta∏am, ˝e pod∏o˝em tej choroby nie
zawsze jest bakteria, mo˝e byç s∏aba psychika, prze˝ycie. Je˝eli
coÊ si´ dzieje z∏ego w moim ˝yciu, odzwierciedla si´ to 
w moich wynikach. Jak sà problemy, chudn´, nie mam ∏aknienia,
spada morfologia.

W moim ˝yciu by∏o kilka etapów, gdzie ból si´ nasila∏ przy jedno-
czesnym zaostrzeniu choroby:

I etap: zapalenie stawów po porodzie,
II etap: przerzut choroby na lewe kolano, wysi´ki, 4 lata ogromny

ból, przykurcze, w koƒcu operacja na Spartaƒskiej – udana.
III etap: by∏am w du˝ej depresji, oci´˝a∏a myÊla∏am, ˝e ju˝ z tego

zau∏ka nie wyjd´ – uda∏o si´. Dzi´kuj´ Panu Bogu i lekarzom.
Jestem osoba otwartà, ruchliwà (pomimo choroby). KiedyÊ

gra∏am w koszykówk´ i jeszcze teraz w Powsinie pod Warszawà
cz´sto lubi´ wrzucaç pi∏k´ do kosza. Staram si´ çwiczyç 15 minut
rano. Jestem zrelaksowana. Mieszkam na trzecim pi´trze bez windy
i tras´ t´ pokonuj´ w ciàgu dnia wiele razy. Uwa˝am, ˝e pomimo tej
choroby jestem sprawna. Zdarzajà si´ dni lepsze i gorsze. Moje
kole˝anki ledwie wchodzà na trzecie pi´tro, palàce jeszcze gorzej.

Ca∏y czas bior´ leki. Wa˝nà sprawà w rzs jest sposób od˝ywia-
nia. Ch´tnie korzystam z ksià˝ek, wielu publikacji. Brakuje mi
najnowszych publikacji z Zachodu, gdzie je zdobyç? Mo˝e Internet
mi pomo˝e.

Mam dobre samopoczucie, robiàc czasem coÊ dla siebie.
Ostatnio wypad z kole˝ankà na film. Bridget Jones, kobieta w po-
dobnym do mojego wieku i z du˝ym temperamentem. Naprawd´
dobrze si´ bawi∏am.
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Cz´sto spotykam si´ z kole˝ankami, one te˝ potrzebujà mnie jako
cz∏owieka. 

Lubi´ bezinteresownie pomagaç innym ludziom. Pomaga∏am 13
lat osobie g∏uchoniemej. Sà to drobne sprawy i rzeczy, ale cieszà.
Gdy by∏am w szpitalu, osoba ta pomaga∏a m´˝owi. Te˝ bezintere-
sownie. 

Aby pokonywaç t´ chorob´, najwa˝niejszy jest stan ducha.
Otworzyç si´ na innych ludzi. Lubi´ s∏uchaç i pomagaç innym radà
i tym, czym mog´

Ostatniego roku mój stan zdrowia si´ pogorszy∏. By∏o to zwiàzane
z moim 14-letnim synem. By∏ m´czony psychicznie w szkole. Czyta
Sokratesa, Kanta, ksià˝ki filozoficzne i psychologi´. Odbiega∏
intelektualnie od grupy. Ma jednego przyjaciela. Bardzo to
prze˝y∏am. W ciàgu 2 miesi´cy schud∏am 6 kg, spad∏a bardzo mor-
fologia. Ale po burzy przysz∏o s∏oƒce.

Dziecko jest na indywidualnym nauczaniu – jest màdre. To mnie
znowu postawi∏o na nogi. Nie czuj´ w tej chwili zm´czenia czy
znu˝enia. JeÊli moi bliscy sà szcz´Êliwi, to ja tak˝e czuj´ si´
szcz´Êliwsza i na chwil´ zapominam o swojej chorobie.

Chcia∏abym, aby do˝yç do terapii genowej, co mo˝e byç
prze∏omem w tej i innych chorobach. Ale nie ja o tym decyduj´.
Niezbadane sà nasze losy. Mam nadziej´, ˝e kiedyÊ wyzdrowiej´,
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Wies∏aw Koz∏owski

Tak by∏o, ale jak b´dzie?

Hakan to imi´ psa ∏udzàco tylko podobnego do owczarka
niemieckiego, który pojawi∏ si´ u nas w domu w 1995 r. Nie by∏em
zadowolony z tego faktu, ale nie oponowa∏em wystarczajàco
skutecznie. To z nim odbywa∏em pierwsze spacery po okolicznym
osiedlu, pomimo ˝e dzia∏ka, po której mo˝e biegaç przez ca∏y dzieƒ
jest du˝a. Wystarczy∏o, ˝e wyszliÊmy na spacer raz, a on nieza-
le˝nie od pory roku i pogody o pewnej porze podchodzi, zaglàda 
w oczy i podaje ∏ap´, dajàc znaç, ˝e ju˝ czas na wyjÊcie.

Latem, wiosnà i jesienià, gdy jest ciep∏o i sucho to czysta przy-
jemnoÊç, ale gdy pada i b∏oto wsz´dzie, to jest nie tylko obowiàzek,
ale i praca. Umorusane ∏apy i podbrzusze trzeba umyç i wysuszyç.
KtoÊ mo˝e zapytaç: po co? Otó˝ przyj´liÊmy zasad´, ˝e nie
wszyscy muszà lubiç psy i na noc zabieramy go do domu. Sp´dza
jà w cz´Êci podpiwniczenia.

Jest to ˝ywy i spontaniczny pies. W tamtym okresie by∏em 
w stanie poddaç si´ jego temperamentowi, choç z pewnymi
ograniczeniami staç by∏o na krótkie przebie˝ki. Teraz ju˝ nie.
Aktualnie gdyby nie pies, nie ruszy∏bym si´ z domu. W mi´dzycza-
sie gdy szczeka, musz´ si´ podnieÊç, podejÊç do okna celem
stwierdzenia, czym spowodowana jest jego reakcja. Inaczej bowiem
ujada na inkasentów, inaczej na listonosza, a jeszcze inaczej na
niektórych sàsiadów.

Mieszkamy, jak mo˝na si´ by∏o domyÊleç, na sporej dzia∏ce,
gdzie roÊnie kilka drzew owocowych oraz  krzewów owocowych 
i ozdobnych. Sà to nasadzenia dokonane przez rodziców, dlatego
nie mam sumienia ich Êcinaç. Tym samym nale˝y je wczesnym
przedwioÊniem poprzycinaç, potem w miar´ mo˝liwoÊci i rodzaju
owoców zebraç, zgrabiç liÊcie, popakowaç w worki przygotowujàc
do wywózki, obci´te ga∏´zie rozdrobniç celem spalenia w kuchni.

Dlaczego o tym pisz´ i tak szczegó∏owo? Od 12 lat lecz´ si´ 
w Poradni Reumatologicznej po stwierdzeniu reumatoidalnego
zapalenia stawów. Z wynikami badaƒ krwi i moczu co miesiàc
jestem na wizycie kontrolnej. Stan zdrowia, a w szczególnoÊci
stawów systematycznie si´ pogarsza, co potwierdzajà nie tylko
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zdj´cia rentgenowskie, ale i wyglàd zewn´trzny d∏oni, nadgarstków,
stóp. Jest mi po prostu coraz trudniej si´ poruszaç.

Najwi´kszym wyzwaniem staje si´, aby po wzi´ciu porcji leków
nie zalec w ∏ó˝ku, na fotelu lub nie zatopiç si´ w rozmyÊlaniach, ale,
gdy sztywnoÊç stawów ustàpi, wyjÊç na dzia∏k´ i zebraç spad∏e
jab∏ka te, których si´ nie uda∏o zebraç z drabiny. Je˝eli wspo-
mnia∏em o drabinie, to kiedyÊ ta drewniana konstrukcja niemal˝e
sama krà˝y∏a wokó∏ drzew, a teraz ile musz´ si´ sam naprzekony-
waç, ˝e nie ma innego sposobu dotarcia do ∏adniejszego jab∏ka czy
kiÊci czereÊni jak przeniesienie po raz któryÊ drabiny.

Leki i farmaceutyki uÊmierzajà ból, ale zdaj´ sobie spraw´, ˝e
aby móc funkcjonowaç jak najd∏u˝ej musz´ poruszaç si´, pokonu-
jàc ból. Na poczàtku procesu leczenia otrzyma∏em rad´, ˝e musz´
si´ nauczyç ˝yç z bólem, po prostu zaprzyjaêniç si´ z nim.

W chwili obecnej najbardziej dokuczajà mi nadgarstki, staw
skokowy stopy prawej i lewe biodro. O znaczeniu ruchu ju˝ wspo-
mnia∏em, ale jednoczeÊnie cierpn´ na myÊl, co by si´ sta∏o gdybym
spad∏ z drabiny lub roweru, przy u˝yciu którego si´ przemieszczam,
∏àczàc po˝yteczne z koniecznym. Po prostu coraz trudniej mi
chodziç. Pobolewa mnie kr´gos∏up podczas siedzenia i stania.
Dlatego staram si´ wykonywaç çwiczenia, w których bra∏em udzia∏
podczas pobytu w sanatorium i na zaj´ciach fizjoterapeutycznych.
Mobilizujà mnie do aktywnoÊci, ale umiarkowanej, wyniki badaƒ
g´stoÊci koÊci miednicy. Konieczne jest wystrzeganie si´ mo˝li-
woÊci z∏amania koÊci biodrowej ze wzgl´du na jej z∏y stan. 

Zdaj´ sobie spraw´ z mojego stanu zdrowia i rokowaƒ, ˝e si´
z tej przypad∏oÊci nie wylecz´, mimo to staram si´ prowadziç nor-
malne ˝ycie, nie ryzykujàc zbyt wiele. Choç mam pewne opory, gdy
trzeba wyjÊç choçby gdy jest Êlisko. Staram si´ nie czekaç biernie
na inkasentów, ale ze wskazaniami liczników udaj´ si´ do
okreÊlonych zak∏adów i dokonuj´ op∏at.

Przez 24 dni pozostawa∏em pod opiekà Instytutu Reumatologii
w Warszawie i dlatego mam ÊwiadomoÊç, co mo˝e byç moim
udzia∏em za jakiÊ czas, mo˝e choç nie musi. Mam nadziej´, ˝e
codzienna aktywnoÊç, je˝eli tak mog´ nazwaç to wszystko o czym
wspomnia∏em powy˝ej, stan ten pozwoli odsunàç w czasie.

JednoczeÊnie jestem istotà myÊlàcà i nie mo˝na przed myÊlami
uciec szczególnie podczas jesiennych szarug, gdy brak s∏oƒca, na-
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turalnego ciep∏a i powietrza. Ludzie wolni od tego rodzaju schorzeƒ
nie zdajà sobie sprawy, ile trzeba samozaparcia, ˝eby pokonujàc
ból, zm´czenie i znu˝enie, wstaç i si´gnàç po leki i zaczàç si´
ruszaç w sposób, który nie zwraca zbytnio uwagi domowników 
i otoczenia.



Micha∏ Antonowicz

˚yç mimo bólu

Mam 24 lata. Od 8 lat choruj´ na ∏uszczycowe zapalenie stawów
kr´gos∏upa. Mniej wi´cej jednà czwartà ˝ycia sp´dzi∏em w bólu.
Jednak to, czym si´ szczyc´ to fakt, ˝e przez te kilka lat cierpienia nie
straci∏em uÊmiechu na twarzy i pozytywnego myÊlenia, ˝e kiedyÊ
b´dzie dobrze, co wi´cej, ˝e mo˝e si´ to kiedyÊ skoƒczy.

Kiedy choroba si´ u mnie objawi∏a, by∏em nastolatkiem,
ucz´szcza∏em do liceum i ku mojemu szcz´Êciu nigdy nie doÊwiad-
czy∏em wi´kszej tragedii w moim ˝yciu. Nie wyobra˝a∏em sobie, ˝e
˝ycie cz∏owieka mo˝e si´ zmieniç praktycznie z dnia na dzieƒ o 180
stopni. Z dnia na dzieƒ z ch∏opaka sp´dzajàcego kilka godzin 
dziennie na graniu w pi∏k´ no˝nà sta∏em si´ osobà, która z ˝alem
patrzy∏a na rówieÊników biegajàcych po boisku. Nagle musia∏em
obraç innà drog´ ni˝ sobie planowa∏em. W jednej chwili zda∏em sobie
spraw´, ˝e b´d´ musia∏ podchodziç do ca∏ej gamy zdarzeƒ 
z ostro˝noÊcià i rozwagà. WydoroÊla∏em!

By∏em m∏odym, silnym i sprawnym ch∏opakiem, a nagle wielkim
problemem by∏o dla nie choçby wstanie ∏ó˝ka, schylenie si´ po
ubranie, mycie czy sprzàtanie!

Z zazdroÊcià patrzy∏em, jak moi znajomi umawiali si´ na wypady do
kina, do pubu, czy na weekend za miasto. A dla mnie ze wzgl´du na
chorob´, by∏o to ju˝ nieosiàgalne, gdy˝ zbyt myÊlàce. Pami´tam te˝
jak na poczàtku mojej choroby dojazd do szko∏y wydawa∏ mi si´
wyprawà równà tej, gdy cz∏owiek chce zdobyç szczyt w górach.
Szybko by∏em zm´czony, a koƒca widaç nie by∏o...

Du˝o razy zadawa∏em sobie pytanie, czemu to akurat mnie spotka∏o.
Czemu nie mojà siostr´, mojego brata, czemu nie kogoÊ, dla którego
sport nie by∏by tak wa˝ny? Wtedy by∏em z∏y na wszystkich. A wszyscy
w mych oczach byli szcz´Êciarzami, bo nie musieli si´ borykaç
z chorobà – chorobà jak˝e bardzo ograniczajàcà mo˝liwoÊci cz∏owieka.

Teraz wiem, ˝e by∏o to myÊlenie egoistyczne i spowodowane szo-
kiem, jaki wywo∏a∏o u mnie ograniczenie mojej ruchliwoÊci. Jest mi
wstyd z tego powodu, jednak wiem, ̋ e by∏o to nieuniknione, by przejÊç
z tym do porzàdku dziennego i pogodziç si´ z tym, co mnie spotka∏o.
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DziÊ moje podejÊcie do choroby jest inne ni˝ wtedy. Zupe∏nie inne.
Najwi´kszà pomoc, jakà uzyska∏em, by∏a pomoc moich rodziców,
którzy dali mi wszystko, aby ograniczyç moje cierpienie. Zawsze
starali mi si´ t∏umaczyç, ˝e ka˝dy ma coÊ, co go „gryzie” 
i z czym w swoim ˝yciu b´dzie musia∏ walczyç. 

Teraz wiem, ̋ e ludzi spotykajà tragedie tak ogromne, ̋ e moja choro-
ba staje si´ niczym w ich oczach. Widz´ te tragedie i staram si´ jeszcze
mocniej zacisnàç z´by, by zwalczaç ból. Bo dla mnie walka z chorobà,
znu˝eniem, zm´czeniem to g∏ównie walka na tle psychicznym.

Przedtem cz´sto chowa∏em si´ za chorobà, nie chcàc iÊç w ˝yciu
dalej, co wi´cej w oczach moich bliskich by∏em jak najbardziej
usprawiedliwiony. Wiedzia∏em, ˝e ka˝de niepowodzenie b´dzie mi
wybaczone, a ja bez najmniejszego usprawiedliwienia mog∏em
przejÊç do porzàdku dziennego. W pewnym momencie nie potrafi∏em
podejmowaç si´ nowych zadaƒ, bo ba∏em si´, ˝e sprawià mi one zbyt
wiele bólu.

Jako m∏ody m´˝czyzna potrafi´ wykrzesaç z siebie jeszcze takie
si∏y, by nie ograniczaç si´ zm´czeniem. Jednak codziennie musz´
powtarzaç sobie, ˝e z tym da si´ ˝yç, dam rad´ funkcjonowaç tak, jak
robià to moi rówieÊnicy. Moment, kiedy stwierdz´, ˝e nie mam si∏y,
b´dzie dniem, kiedy choroba ze mnà zwyci´˝y.

Od kilku miesi´cy jestem ˝onaty, mam wspania∏à ˝on´, dla której
tym bardziej musz´ byç silny i nie daç si´ bólowi. Niebawem b´d´
mia∏ syna, dla którego musze zapomnieç o zm´czeniu. Nie mog´
pozwoliç, by syn za kilka lat dostrzeg∏, ˝e jego ojciec jest osobà
ograniczonà ruchowo, a co wa˝niejsze nie mog´ pozwoliç, by widzia∏,
˝e tata cierpi. Dlatego staram si´ zaciskaç z´by i dalej normalnie
funkcjonowaç pomimo dokuczliwego bólu.

Od niedawna wymyÊli∏em jeszcze jeden sposób, by radziç sobie
z chorobà. To moja wiara w nieustanny post´p nauki i medycyny.
Wiara, ˝e za kilka lat dzi´ki badaniom genetycznym uda si´ wy-
eliminowaç z mojego organizmu chorob´ i ca∏kowicie mnie wyleczyç.

Mocno wierz´, ˝e kiedyÊ b´d´ zdrowy, a moja choroba b´dzie
jedynie niemi∏ym wspomnieniem.

Do tego jednak czasu musz´ walczyç.A zm´czenie? Zawsze prze-
cie˝ mog´ po∏o˝yç si´ wczeÊniej spaç, a kiedy si´ Êpi, to cz∏owiek
marzy, Êni...
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EUROPEJSKI KONKURS 
O NAGROD¢ EDGARA STENA 2007

Europejska Liga Walki z Reumatyzmem (EULAR) og∏asza
kolejny konkurs dla chorych. 

Do wygrania 2.000 EURO 
W celu wzi´cia udzia∏u w konkursie nale˝y napisaç prac´ na

2 strony maszynopisu na temat: 
„Ma∏e sprawy, które tworzà ˝ycie” 

i przes∏aç jà listownie1 lub elektronicznie (je˝eli to mo˝liwe) na
adres: Zak∏ad Epidemiologii Chorób Reumatycznych, Instytut
Reumatologii, 02-637 Warszawa, ul. Spartaƒska 1, do dnia
15 stycznia 2007 r. Bli˝sze informacje: tel. (0-22) 844-66-33,
e-mail: reuma@idn.org.pl

Imi´ i nazwisko ___________________

Adres ___________________________

Ja ni˝ej podpisany/a wyra˝am zgod´ na publikacj´
nades∏anej pracy na Konkurs Stena 2007. Proponuj´
nast´pujàcy tytu∏ dla pracy: __________________________

JednoczeÊnie zgadzam si´ na poprawki redakcyjne i doko-
nanie skrótów.

OÊwiadczam, ˝e prawa autorskie do tej pracy przekazuj´ na
rzecz Stowarzyszenia Reumatyków i ich Sympatyków.

____________ ____________
Data Podpis

1 Do listu nale˝y do∏àczyç tekst zgody na ewentualnà publikacj´ i zmiany
redaktorskie wed∏ug za∏àczonego schematu

Publikacja sfinansowana ze Êrodków Ministerstwa Zdrowia
w ramach projektu „Szko∏a ˝ycia z reumatyzmem“

Koordynator projektu ds. wydawniczych: Jerzy Kaleta
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