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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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Agnieszka Borkowska

Jestem potrzebna

Jest szare niedzielne popo∏udnie. Za 5 dni b´dziemy obchodziç
Wigili´ Bo˝ego Narodzenia. Wkrótce hucznie po˝egnamy 2004 rok,
nadejdzie styczeƒ, potem luty i w koƒcu marzec 2005. 23 marca, 
w 27 urodziny mojej starszej siostry, minie 19 lat, od kiedy
zachorowa∏am na zapalenie stawów. Od poczàtku choroby jeszcze
ani razu nie mia∏am ca∏kowitej remisji... Mam 23 lata i chore wszys-
tkie stawy.

Jak sobie radz´ na co dzieƒ? Zm´czenie i znu˝enie fizyczne jest
proste do zwalczenia: wystarczy pospaç par´ godzin d∏u˝ej, regu-
larnie dbaç o swoje chore cia∏o np. poprzez systematycznà rehabi-
litacj´ i tzw. „zdrowe od˝ywianie”.

Lecz co robiç, gdy dopada cz∏owieka znu˝enie psychiczne: myÊl,
˝e choroba nigdy nie ustàpi i b´d´ z roku na rok coraz mniej spraw-
na, a rehabilitacja jest tylko bezsensownà syzyfowa pracà???
Poni˝ej spróbuj´ odpowiedzieç w∏aÊnie na to, jak˝e trudne dla mnie
pytanie.

Ca∏e dzieciƒstwo funkcjonowa∏am wed∏ug doÊç sztywnych zasad
i regu∏, które narzuca∏a mi choroba: nie mog∏am biegaç, skakaç
(marzy∏am, ˝eby uprawiaç gimnastyk´ artystycznà!), jeêdziç na
∏y˝wach, taƒczyç, chodziç normalnie do szko∏y, jeêdziç na kolonie.
Za to musia∏am regularnie: p∏ywaç, çwiczyç, uczyç si´ w domu,
u˝ywaç kuli, chodziç do lekarza, znosiç cz´ste pobyty w szpitalach
i bardzo cz´ste badania. Nie rozumia∏am, ˝e mo˝na mieç 10 lat i nie
wiedzieç, jak wyglàda szpital!

Ograniczenia i obowiàzki wynikajàce z choroby by∏y dla mnie
czymÊ zupe∏nie oczywistym. Chyba w∏aÊnie dlatego teraz, kiedy
jestem ju˝ doros∏à kobietà, nadal ˝yj´ wed∏ug sztywnych zasad:
regularne dbanie o siebie i rehabilitacja sta∏y si´, obok nauki, zwyk∏à
rutynà. Wiem, ˝e to nie cofnie, nie zatrzyma post´pujàcej
nieub∏aganie choroby, ale ∏agodzi dolegliwoÊci, co umo˝liwia mi
normalniejsze ˝ycie. A ja po prostu kocham ˝yç!!! I ka˝da rzecz,
która umo˝liwia mi sprawniejsze funkcjonowanie, sprawia mi
radoÊç.
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Do czasu liceum nie umia∏am nawiàzywaç znajomoÊci,
rówieÊnicy nie interesowali mnie, by∏am ponad wiek powa˝nym
dzieckiem i czas sp´dza∏am g∏ównie w towarzystwie doros∏ych:
tam czu∏am si´ bezpiecznie, nikt nie kpi∏ z mojej „innoÊci”, nie
musia∏am wstydziç si´ siebie.

Wszystko zmieni∏o si´ w szkole Êredniej. Tam pozna∏am fan-
tastycznych ludzi, którzy nauczyli mnie ˝yç z chorobà. Wtedy
w∏aÊnie po raz pierwszy spotka∏am rówieÊników, którzy zaakcep-
towali mnie takà, jakà by∏am: ca∏kowicie nieradzàcà sobie w grupie
140-centymetrowà niepe∏nosprawnà dziewczynà o bardzo dziecin-
nej buzi. Te 4 lata by∏y dla mnie ca∏kowicie prze∏omowe. Z cichej,
nieÊmia∏ej i unikajàcej kole˝anek i kolegów uczennicy sta∏am si´
odwa˝nà i bardzo towarzyska osobà. Nauczy∏am si´, ˝e choroba
wcale nie oznacza, ˝e jestem kimÊ gorszym, mniej wartoÊciowym,
kto nie ma nic do zaofiarowania otoczeniu! ÂwiadomoÊç tego jest
dla mnie wprost bezcenna!

W momentach, w których z ca∏à si∏à odczuwam swà trudnà sytu-
acj´, staram si´ skupiaç na ˝yjàcych wokó∏ mnie ludziach. Próbuj´
wtedy nie zapominaç, ˝e inni te˝ majà ci´˝kie chwile i mogà w∏aÊnie
teraz potrzebowaç mojego wsparcia i uÊmiechu. Ch´tnie równie˝
anga˝uj´ si´ w wolontariat. Taka dzia∏alnoÊç pomaga mi zrozumieç,
˝e pomimo swojej niepe∏nosprawnoÊci i zale˝noÊci od „osób trze-
cich”, ja te˝ jestem innym bardzo potrzebna – tu i teraz!

Cz´sto mam poczucie znu˝enia codziennoÊcià. ˚ycie w koƒcu to
nie sielanka, tym bardziej z okaleczajàcà chorobà przewlek∏à!
Uwa˝am, ˝e zmaganie si´ z czymÊ, czego i tak nie pokonam, jest
bezsensowne. W∏aÊnie dlatego moim g∏ównym celem jest nie walka
z chorobà, ale umiej´tnoÊç ˝ycia w zgodzie razem z nià.
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Robert Stodu∏ko

Wi´cej optymizmu! ˚ycie jest pi´kne!

Rok 1986 okaza∏ si´ dla mnie poczàtkiem udr´ki oraz wyrzeczeƒ.
By∏em wtedy w „wieku Chrystusowym”, gdy zaczà∏ si´ w moim ˝yciu
okres bólu i cierpienia. Moje kolana, d∏onie oraz nadgarstki sta∏y si´
zapuchni´te i odmawia∏y pos∏uszeƒstwa.

Przesta∏em samodzielnie wstawaç z wanny w ∏azience, mia∏em tru-
dnoÊci z podstawowymi codziennymi czynnoÊciami zwiàzanymi z wyko-
rzystywaniem d∏oni, zacz´∏y si´ problemy z chodzeniem, g∏ównie ze
schodzeniem ze zbocza czy schodów.

Pierwsza wizyta u reumatologa uzmys∏owi∏a mi, ˝e zaczà∏em
chorowaç na zapalenie stawów – chorob´, którà prawdopodobnie
„odziedziczy∏em” po mojej babci, cierpiàcej w wieku 40-81 lat na goÊciec
przewlek∏y post´pujàcy.

Wiàza∏em to równie˝ ze zmianà miejsca zamieszkania w 1979 r.
z Kielc do Gdaƒska. By∏y to tylko przypuszczenia, pewnikiem by∏ stan
zapalny moich stawów.

W kwietniu 1987 r. znalaz∏em si´ po raz pierwszy w Szpitalu
Reumatologicznym w Sopocie, a wczoraj wypisano mnie z tego szpita-
la po raz czternasty. Cztery operacje kolan, liczne blokady 
i zabiegi sprawi∏y, ˝e sp´dzi∏em w szpitalach oko∏o 400 dni.

Poczàtkowo myÊla∏em, ˝e stan´ si´ wkrótce inwalidà poruszajàcym
si´ na wózku inwalidzkim. Czarne myÊli nachodzi∏y mnie coraz cz´Êciej.
RzeczywistoÊç okaza∏a si´ jednak bardziej optymistyczna, g∏ównie
dzi´ki temu, ˝e najcz´Êciej zapomina∏em o swojej chorobie i wbrew
uwagom moich najbli˝szych pasjami kàpa∏em si´ i nadal kàpi´ w Ba∏tyku
oraz w jeziorach Szwajcarii Kaszubskiej. Ch∏odna woda zawsze spra-
wia∏a mi przyjemnoÊç podczas cz´sto 3-4 godzinnych kàpieli w okresie
letnim.

Okres wiosenno-letni to tak˝e okazja do ruchu moich stawów podczas
cz´stych 1-2 godzinnych wycieczek rowerowych wspólnie z mojà córkà.

Natomiast jesieƒ i zima zarezerwowane sà dla mnie i córki Magdy na
cz´ste wizyty w krytej p∏ywalni. W wodzie czuj´ si´ wspaniale, pomimo
˝e lekarze nigdy nie przepisujà mi tzw. mokrych zabiegów w leczeniu
seronegatywnego zapalenia stawów. Bóle kolan, ràk, bioder i kr´gos∏upa
stajà si´ mniej dokuczliwe po wizytach na basenie, wspomaganych
w moim domu systematycznymi çwiczeniami na rowerze stacjonarnym.
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Urlopy, które najcz´Êciej sp´dzam z rodzinà w polskich górach
(Karkonosze, Góry Sto∏owe, Góry Âwi´tokrzyskie) oraz weekendy
sp´dzane na dzia∏ce ogrodowej w Gdyni, pozwalajà zapomnieç 
o reumatyzmie. Na dzia∏ce wykonuj´ jedynie lekkie prace ogrodowe,
poniewa˝ ka˝de dêwiganie powoduje nasilenie si´ bólu przez kilka
nast´pnych dni.

Pomimo ˝e posiadam rent´ inwalidzkà, to nadal pracuj´, wykonujàc
zawód inspektora ds. kontroli podatkowej. Jest to praca tzw. terenowa
i dlatego jestem codziennie w ruchu. Siedzenie przy biurku jest dla mnie
po prostu szkodliwe, gdy˝ po 2-3 godzinach bezruchu próba wstania
i chodzenia jest dla mnie udr´kà.

Pracujàc wÊród ludzi zdrowych, mam kontakty z racji wykonywanej
pracy z wieloma osobami tak˝e chorujàcymi na zapalenie stawów
i wtedy wymieniamy uwagi i doÊwiadczenia w temacie zapalenia
stawów i niepe∏nosprawnoÊci.

Korzysta∏em przez wiele miesi´cy z zabiegów akupunktury 
i masa˝u leczniczego u lekarzy ukraiƒskich pracujàcych w TrójmieÊcie.
To równie˝ przynios∏o mi ulg´ i popraw´ samopoczucia. Bardzo wa˝ne
i po˝yteczne dla mnie jest posiadanie psa, gdy˝ codzienne spacery
z nim w godzinach wieczornych korzystnie wp∏ywajà na mojà fizyczna
i psychicznà kondycj´.

Wszystkie wspomniane przeze mnie dzia∏ania i zabiegi, wspomagane
od wielu lat stosowaniem diety lekkostrawnej z przewagà ryb 
i drobiu, pomagajà mi w przeciwdzia∏aniu zm´czeniu i monotonii, spo-
wodowanych bólem i ograniczeniami z powodu chorych stawów.

Cztery lata temu zamieni∏em mieszkanie w moim budynku z III pi´tra
na parter za namowà prowadzàcego mnie lekarza reumatologa.
Wszystko to pozwala mi w zasadzie na normalne ˝ycie, 
w którym ograniczenia spowodowane chorobà stawów stajà si´
marginalne. Leczàc si´ systematycznie dbam o siebie teraz i na
przysz∏oÊç. Prowadz´ wraz z najbli˝szà rodzinà normalne ˝ycie, równie˝
towarzyskie.

Kiedy wspominam mojà chorujàcà na GPP babci´, która w wieku 50
lat coraz mniej wychodzi∏a z domu, a ostatnie 20 lat sp´dzi∏a 
w fotelu i ∏ó˝ku, to tym bardziej mobilizuj´ si´ do aktywnego w ca∏ym
tego s∏owa znaczeniu ˝ycia i promowania ruchu.

Moje dwa ˝ywio∏y czyli kàpiele i przebywanie na Êwie˝ym powietrzu
bez wzgl´du na por´ roku sprawiajà, ˝e zapominam o zm´czeniu
i znu˝eniu spowodowanych chorobà stawów.



Janina Mirecka-Maciejewska

Motywacja do ˝ycia

Ka˝dy z nas, kiedy dowiaduje si´, ˝e ma przewlek∏à chorob´
prowadzàcà cz´sto nieuchronnie do ca∏kowitego inwalidztwa,
b´dzie zaskoczony, zszokowany takà wiadomoÊcià. Tak by∏o ze
mnà.

Dowiedzia∏am si´ o mojej chorobie kilka miesi´cy po dramaty-
cznym wydarzeniu, które prze˝y∏am w dniu 31 sierpnia 1983 roku,
wyrywajàc syna z ràk oprawców ZOMO na Krakowskim
PrzedmieÊciu w Warszawie.

WiadomoÊç ta by∏a dla mnie nie do przyj´cia. Nie mog∏am pra-
cowaç. R´ce bezw∏adne z bólu, a w∏aÊnie one sà dla mnie skarbem
poniewa˝ jestem rzeêbiarkà.

Zacz´∏am si´ leczyç w Instytucie Reumatologicznym. Lekarze
zakazali mi pracowaç w kamieniu i w innym materiale. Zarysowano
mi czarnà przysz∏oÊç – wózek i niesprawnoÊç fizyczna. Ten
werdykt, wydany jakby nieodwracalnie, mobilizowa∏ mnie 
i nie podda∏am si´ „czarnej rozpaczy”, szukajàc goràczkowo
motywacji na dalsze ˝ycie.

Nie zwa˝ajàc na zakazy, wyjecha∏am w 1986 roku do Centrum
Rzeêby w Oroƒsku wraz z m´˝em, równie˝ rzeêbiarzem. Zacz´∏am
rzeêbiç w marmurze. Po miesiàcu okaza∏o si´, ˝e by∏am sprawna
fizycznie i psychicznie. I tak przez 10 lat trwa∏a remisja. W tym cza-
sie wykona∏am trzy rzeêby monumentalne w kamionce oraz kame-
ralne w kamieniu.

W 1996 roku powróci∏a dawna choroba, ale nie za∏ama∏am si´.
W twórczoÊci przerzuci∏am si´ na malarstwo i ma∏à form´
rzeêbiarskà, nie dopuszczajàc do zm´czenia i znu˝enia psy-
chicznego. Nie ulega∏am zatem stresowi, co jest wrogiem RZS-u.
Aktywna by∏am na tyle, na ile moja choroba mi pozwala∏a. Nie pod-
dawa∏am si´ rozpaczy, ˝e nie mog´ wykonywaç tego, co
ukocha∏am. Zacz´∏am organizowaç wystawy indywidualne
i zbiorowe przy pomocy m´˝a i syna - plastyka. Uczestniczy∏am
w spotkaniach z osobami chorymi na rzs, gdzie znalaz∏am wielu
przyjació∏. W naszej chorobie wa˝ne jest, aby nie stroniç od ludzi,
korzystaç z ich pomocy i w miar´ swoich mo˝liwoÊci pomagaç
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innym, a za∏amanych wyprowadzaç z depresyjnych stanów. JeÊli
si´ ma wokó∏ siebie rodzin´ i przyjazne osoby, opanuje si´ ka˝dy
stres.

W 2002 roku po tragicznej Êmierci m´˝a, prze˝y∏am ca∏kowite
za∏amanie, poniewa˝ mà˝ wspiera∏ ka˝de moje dzia∏anie. Choroba
przesz∏a w IV stadium. O pracy twórczej nie by∏o wówczas mowy.
Wpad∏am w depresj´, unika∏am kontaktów z bliskimi i to by∏ b∏àd.
Od nas zale˝y, czy pokonamy s∏aboÊç i b´dziemy sprawni czy nie.
Mieszkajàc sama, by∏am zmuszona zorganizowaç sobie ˝ycie 
i zajàç si´ kotem, który po Êmierci m´˝a by∏ moim jedynym
towarzyszem na co dzieƒ.

W 2004 roku w Instytucie Reumatologii na oddziale ortopedii
przeprowadzono mi operacj´ prawej r´ki. Podczas pobytu w szpi-
talu pozna∏am osoby z zaawansowanà chorobà bardziej od mojej.
Zacz´∏am wp∏ywaç na ich psychik´, zmuszajàc do dzia∏anie, do
znalezienia motywacji do ˝ycia. Nawet w najwi´kszym inwalidztwie
mo˝na wiele zdzia∏aç, trzeba znaleêç zainteresowanie jakàÊ
dziedzinà ˝ycia. Przekazywa∏am w∏asne umiej´tnoÊci wychodzenia
z depresji, uczàc si´ pokory wobec przygniatajàcych mnie spraw.

W ten sposób radz´ sobie na co dzieƒ ze zm´czeniem 
i znu˝eniem psychicznym.
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Marzena Sajdak

W sieci

Mam 25 lat. Moja choroba zacz´∏a si´ od nietypowych objawów.
Na poczàtku bola∏a mnie strasznie g∏owa. Po wizycie u neurologa
skierowano mnie do szpitala na oddzia∏ neurologii. Tam na izbie
przyj´ç poczàtkowa diagnoza brzmia∏a: zapalenie opon móz-
gowych. Po tomografii i pobraniu p∏ynu rdzeniowo-mózgowego 
i innych badaniach diagnoza nie potwierdzi∏a si´. Po dwóch tygo-
dniach wypisano mnie bez ˝adnego rezultatu.

Wróci∏am po chorobowym do pracy. Min´∏y 2 miesiàce i na oboj-
czyku pojawi∏a si´ naroÊl. Towarzyszy∏ temu uporczywy ból, który
promieniowa∏ na r´ce. PomyÊla∏am, ˝e gdzieÊ mnie przewia∏o.
Stosowa∏am ró˝ne maÊci. Poniewa˝ nie pomog∏y posz∏am do
ortopedy. Zrobiono mi przeÊwietlenie. Okaza∏o si´, ˝e coÊ jest nie
tak, wi´c wykonano mi biopsj´ koÊci. Pobrano wycinek z okolicy
stawu obojczykowo-mostkowego. Lekarze ustalili wst´pnà diagno-
z´ – nowotwór koÊci. By∏am przera˝ona – okaza∏o si´, ˝e i ta
diagnoza jest b∏´dna.

Po tym wszystkim trafi∏am do reumatologa, gdzie poddano mnie
badaniom, a nast´pnie skierowano do szpitala na oddzia∏ reuma-
tologii. Wyniki by∏y fatalne, ale szybka reakcja lekarzy i odpowiednie
leki pomog∏y. Po wielu pobytach w ró˝nych szpitalach i kolejnych
badaniach pad∏a w koƒcu diagnoza: toczeƒ uk∏adowy. By∏o to rok
temu, a wykrycie tego trwa∏o 3 lata.

Na poczàtku nie zdawa∏am sobie sprawy, co to jest za choroba.
Nikt z mojego otoczenia na nià nie chorowa∏, wi´c zacz´∏am czytaç,
szukaç w Internecie wszystkiego, co dotyczy∏o tej choroby. Gdy
mniej wi´cej wiedzia∏am, na czym polega moja choroba, l´k powró-
ci∏. Ba∏am si´ tego, co mnie mo˝e czekaç. Po lekach sterydowych 
i ca∏ej tej sytuacji sta∏am si´ nieznoÊna. Mia∏am do wszystkich pre-
tensje. Pytanie: „dlaczego ja?” – jest tyle ludzi, a ja mam zaledwie
24 lata. Bóle si´ nasila∏y. Zwi´kszone dawki leków, rehabilitacja na
chwil´ przynosi∏y ulg´, ale musia∏am zaczàç walczyç. Gdy ju˝ mi si´
udawa∏o, dowiedzia∏am si´, ˝e sà ma∏e szanse na to, abym zosta∏a
mamà. To by∏ kolejny cios. 
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Postanowi∏am wróciç do pracy i zaczàç normalnie funkcjonowaç.
Wszyscy byli dla mnie mili, ale mieli wymalowanà na twarzach
litoÊç. Nie cierpia∏am tego. Ka˝dego dnia zasypywali mnie pytania-
mi, jak si´ czuj´ itp. To mi nie pomaga∏o, tylko przypomina∏o 
o chorobie. Bo ja mimo codziennego bólu, stara∏am si´ ˝yç normal-
nie. Przecie˝ wyglàdam tak jak wszyscy, wi´c dlaczego mam rezy-
gnowaç z wielu rzeczy, które robià inni.

Pomaga∏o mi przebywanie wÊród przyjació∏. Oni mówià o mojej
chorobie wtedy, kiedy ja tego chc´. Spotykamy si´, by rozmawiaç,
Êmiaç si´, a nie pogrà˝aç, bo zawsze mog∏o byç gorzej.

Oko∏o dwóch miesi´cy temu pobrano mi wycinek skórno-
mi´Êniowy. Po badaniu okaza∏o si´, ˝e mam zapalenie uk∏adu
naczyniowo-krwionoÊnego i zapalenie mi´Êni. Na ca∏ym ciele mam
plamy, na które przesta∏am ju˝ zwracaç uwag´, bo towarzyszà mi
ju˝ od d∏u˝szego czasu. Na wakacjach musia∏am ubieraç si´ 
w rzeczy z d∏ugim r´kawem i w spodnie. Ze s∏onecznych kàpieli te˝
musz´ zrezygnowaç. Ale czy to jest wa˝ne? Dla mnie
najwa˝niejsze jest, aby nie by∏o kolejnych powik∏aƒ. Niestety one
przybywajà. Ca∏y ten czas ucz´ si´ jak post´powaç z mojà chorobà.
Nie jest to ∏atwe. Sà dni gorsze i lepsze, ale my „motylki” nie damy
si´ tak ∏atwo. Przecie˝ wszystko jest w psychice. Je˝eli poddam si´,
to dopiero b´dzie ci´˝ko. 

Sà dni za∏amania, kiedy ból nie daje spaç czy pracowaç, ale trze-
ba si´ pozbieraç i iÊç dalej. Staram si´ nie myÊleç o chorobie.
Czasami mam wra˝enie, jakbym sta∏a obok tego wszystkiego.
Nawet moi znajomi pytajà, jak ty sobie z tym radzisz, oni by tak nie
potrafili. To nie jest ∏atwe, ale je˝eli si´ spróbuje i chce, to si´ potrafi,
bo samo narzekanie typu: „jaka ja jestem nieszcz´Êliwa i chora” 
w niczym  nie pomaga, a wr´cz przeciwnie, przeszkadza i do∏uje.

Choruj´ prawie od 4 lat. Nie wiem, co b´dzie póêniej i nie chc´
wiedzieç. Modl´ si´, ˝eby by∏o tak jak teraz. Chcia∏abym jak
najd∏u˝ej pracowaç i przebywaç z ludêmi, bo dzi´ki temu potrafi´
zapomnieç chocia˝ na chwil´ o chorobie i dzi´ki nim potrafi´ si´
Êmiaç. W mojej rodzinie mam du˝e wsparcie i mój ch∏opak, który ma
tyle cierpliwoÊci i zrozumienia jak ˝aden inny – sà naprawd´
kochani. Mam jeszcze psa, który dostarcza mi du˝o radoÊci i uko-
jenia w czasie tych trudniejszych dni.
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Moim marzeniem jest za∏o˝yç hodowl´ psów, albo pracowaç
wÊród tych zwierzàt. To da∏oby mi du˝à satysfakcj´, bo przecie˝ 
o to chodzi w ˝yciu: znaleêç i móc robiç to, co si´ kocha, a wtedy
problemy odstawia si´ na drugi plan. MyÊl´, ˝e to by mnie uwolni∏o
ju˝ od zwàtpienia w siebie i braku wiary na lepsze jutro, co niestety
czasami si´ pojawia.

Przed chorobà chcia∏am mieç rodzin´, ale wszystko si´ zmieni∏o.
Jest to zbyt ryzykowne. W ca∏ej tej chorobie chyba najbardziej
m´czy mnie fakt: nigdy nie b´d´ mia∏a dzieci. MyÊl´ jednak, ˝e
moje ˝ycie dla moich bliskich jest wa˝niejsze i dla mnie te˝.

Ca∏a droga do diagnozy trwa∏a tak d∏ugo. Te przykre i bolesne
badania nauczy∏y mnie, ˝e nie wolno si´ poddawaç. Trzeba walczyç
z chorobà, codziennymi dolegliwoÊciami, ˝e teraz gdybym si´
podda∏a, by∏oby to tchórzostwo. Dlatego te˝ ka˝de badanie jak
zwyk∏e rutynowe, a pobyt w szpitalu jak odpoczynek od pracy, bo
ci´˝ko pracuj´, wi´c nie jest to dla mnie problem.

Chcia∏abym, aby moi bliscy mogli tak spokojnie o tym myÊleç jak
ja. Chocia˝ zauwa˝y∏am, ˝e je˝eli ja jestem spokojna i uÊmiech-
ni´ta, to oni te˝. Bo tak, jak ju˝ pisa∏am, wszystko zale˝y od nasta-
wienia psychicznego cz∏owieka. ˚eby pomóc im i sobie zrozumieç 
o co w tym wszystkim chodzi, kupi∏am ksià˝k´ pod tytu∏em: „Toczeƒ
choroba podst´pna”, w której znalaz∏am wiele odpowiedzi na ró˝ne
nurtujàce mnie pytania.

Tak wyglàda moja historia. Mo˝e nie jest zbyt bogata, ale
mo˝ecie mi wierzyç, ˝e sama sobie z tym poradzi∏am, bez pomocy
specjalistów. A nie by∏o mi ∏atwo i b´d´ dalej walczy∏a, bo przecie˝
to nie jest koniec.
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Ewelina Mazur

Nie poddawaj si´

Kiedy si´gam myÊlami w przesz∏oÊç, dochodz´ do wniosku, ˝e
mia∏am zupe∏nie normalne dzieciƒstwo. Urodzi∏am si´ 18 grudnia
1984 roku w Che∏mie. Mam brata bliêniaka. SzeÊç lat temu
wydawa∏oby si´, ˝e wszystko b´dzie normalnie, ale jednak
przeszkodzi∏a mi w tym choroba.

Wówczas ucz´szcza∏am do siódmej klasy szko∏y podstawowej 
i planowa∏am iÊç dalej do szko∏y. By∏am zadowolona z mego trybu
˝ycia i nie zamierza∏am niczego zmieniaç. Niestety czeka∏o mnie
coÊ, co pokrzy˝owa∏o moje plany. W wieku 14 lat zacz´∏am podu-
padaç na zdrowiu. Dawa∏y mi si´ we znaki ró˝ne dolegliwoÊci.
Szybko ulega∏am infekcjom. By∏am coraz bardziej przygn´biona 
i zaniepokojona. Wcià˝ wspólnie z rodzicami szuka∏am pomocy 
u lekarza, który potrafi∏by wskazaç na przyczyn´ moich problemów
ze zdrowiem. 

Pami´tam, jak pewnego poranka obudzi∏am si´ z wielkim bólem
kolana. MyÊla∏am, ˝e to chwilowe, ale si´ pomyli∏am. Ból i opuchliz-
na nie przechodzi∏y. Przemieszcza∏o si´ to z jednego miejsca na
drugie.  Dokucza∏y mi równie˝ inne dolegliwoÊci i wkrótce trafi∏am
do szpitala w Lublinie na oddzia∏ reumatologii dzieci´cej. Przez
miesiàc robiono mi ró˝ne badania, a˝ pewnego dnia zapad∏a decy-
zja dotyczàca diagnozy. Pan doktor oznajmi∏ mi, ˝e cierpi´ na
pewne schorzenie tkanki ∏àcznej. Stwierdzono postaç uk∏adowà
liszaja rumieniowatego. 

Prawd´ mówiàc przerazi∏a mnie ta myÊl, ˝e ju˝ zawsze b´d´
chora. Kiedy si´ jeszcze dowiedzia∏am, ˝e nie ma na to lekarstwa,
odtàd wszystko si´ zmieni∏o w moim ˝yciu.

Dwa miesiàce po diagnozie przyj´to mnie do Instytutu
Reumatologii w Warszawie na oddzia∏ reumatologii dzieci´cej. 

Najbardziej z tego wszystkiego dokucza∏y i dokuczajà bóle
stawów. Choroba odbija∏a si´ tak˝e na uk∏adzie nerwowym,
powodujàc trudnoÊci ze skupieniem uwagi, zmiany nastroju oraz
depresj´. Bardzo cz´sto stany zapalne sprawiajà, ˝e moje cia∏o jest
od stóp do g∏ów jakby wielkà ranà. Chorobie te˝ towarzyszy
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straszne zm´czenie. Ponadto bardzo mi szkodzi przebywanie na
s∏oƒcu. I gdyby to si´ na tym skoƒczy∏o szeÊç lat temu, to mo˝e bym
zapomnia∏a.

Niestety tak si´ nie sta∏o. Zm´czenie oraz inne symptomy mojej
choroby jeszcze si´ nasilajà do dnia dzisiejszego. 

Pewnie si´ zastanawiacie, jak sobie radz´ z moim schorzeniem.
Pozwólcie, ˝e opowiem.

Choroba dla mnie i dla mojej rodziny jest ciàg∏ym wyzwaniem.
KiedyÊ okreÊlono mnie jako chodzàcà bomb´, która nie wie, kiedy
wybuchnie. Nie ma co ukrywaç. Choroba na∏o˝y∏a na mnie wiele
ograniczeƒ. Jak mo˝e czuç si´ cz∏owiek, któremu nie mo˝na tego
czy tamtego, bo wie, ˝e to grozi bólem lub powa˝nym nawrotem
choroby.

Kiedy dowiedzia∏am si´, na czym ona polega, straci∏am ch´ç do
˝ycia. By∏am ciàgle zm´czona. Nie mog∏am sobie z tym poradziç.
Bo nawet, gdyby cz∏owiek potrafi∏ Êcierpieç ból, to wyczerpanie jest
nie do zniesienia. Takie ograniczenia wywo∏ujà rozgoryczenie 
i negatywne myÊli o samym sobie.

Pewnego dnia postanowi∏am, ˝e tak dalej byç nie mo˝e. Choroba
jest i b´dzie, a ja musz´ ˝yç dalej i nie daç si´ jej przyt∏oczyç. Jak
wczeÊniej wspomnia∏am, schorzenie to stanowi ogromnà prób´ si∏
zarówno dla mnie jak i mojej rodziny. Jednak˝e udaje mi si´
pokonywaç zm´czenie i znu˝enie mimo dolegliwoÊci. Chocia˝
powiem, ˝e mam tak zwane „ciche dni”, bo jak by nie by∏o, je˝eli
towarzyszy cz∏owiekowi ból, to nie skacze on z radoÊci.

Na poczàtek musia∏am uwzgl´dniç swoje ograniczenia. Je˝eli
cz∏owiek choruje na zapalenie stawów, musi odpowiednio du˝o
odpoczywaç. W ten sposób ograniczam zm´czenie. Nie znaczy to,
˝e wycofuj´ si´ z ˝ycia. Musz´ byç aktywna, bo w przeciwnym razie
choroba potrafi ow∏adnàç umys∏em, a wówczas cz∏owiek siedzi
bezczynnie i myÊli tylko o bólu. Wiem o tym, bo sama przez to
przesz∏am. Musia∏am inaczej podejÊç do zmiany w∏asnych
ograniczeƒ. Uprzytomni∏am sobie, ˝e nie straci∏am swoich
umiej´tnoÊci, po prostu pewne rzeczy musz´ robiç znacznie wolniej
ni˝ dotychczas. Zamiast si´ zadr´czaç czy frustrowaç, nie forsuj´
si´ za jednym razem. Zasadnicze znaczenie ma dla mnie wsparcie
ze strony rodziny i przyjació∏. Czuj´ si´ pewniej, gdy mama mi
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towarzyszy podczas wizyt u lekarza. Jest mi du˝o l˝ej na sercu,
je˝eli mam przy sobie przyjaciela i mog´ mu si´ wy˝aliç, a wiem, ˝e
on mnie zrozumie.

Wielkie znaczenie ma dla mnie wiara. Jestem osobà wierzàcà.
Dlatego zwracam si´ do Boga, gdy˝ On naprawd´ rozumie nasz
stan fizyczny i emocjonalny. Dzi´ki utrzymaniu z Nim dobrych sto-
sunków, ciesz´ si´ pokojem umys∏u, który pozwala mi znosiç
zm´czenie, znu˝enie i chorob´ niemal ze stoickim spokojem. Biblia
s∏usznie nazywa naszego Stwórc´ – Bogiem wszelkiego pocie-
szenia, który nas pociesza we wszelkim naszym ucisku. Osobie
zmagajàcej si´ z ustawicznym bólem, ogromnà pociech´ przynosi
modlitwa. Nieraz podczas d∏ugich nocy ze ∏zami w oczach wyle-
wa∏am swe serce przed Bogiem, proszàc Go o si∏´ do zniesienia
bólu i o màdroÊç do stawienia czo∏a trudnoÊciom. I nie mam
wàtpliwoÊci, ˝e On mnie wys∏uchuje.

Niedomagania fizyczne mogà byç przyczynà cierpieƒ psy-
chicznych. Nie traktuj´ trudnoÊci, jakie mam, jako jeden problem.
Znacznie lepiej staraç si´ je przezwyci´˝aç po kolei. Choç musz´
przyznaç, ˝e nie jest to takie proste. Przede wszystkim polegam na
naszym Stwórcy, poruczajàc Jemu wszelkà trosk´, gdy˝ On
troszczy si´ o nas.

KiedyÊ zastanawia∏am si´, czy wylanie serca przed Bogiem
naprawd´ pomaga odzyskaç si∏y i nie zra˝aç si´ przyt∏aczajàcymi
trudnoÊciami ˝yciowymi. I jak si´ przekona∏am, du˝o nam to poma-
ga. Chocia˝ nie dokonuje On dziÊ cudów, to bez wàtpienia jednak
pokrzepia i pomaga odzyskaç zdrowie w takiej mierze, w jakiej jest
to mo˝liwe w obecnym systemie. Nie os∏ania On nas przed k∏opota-
mi dnia codziennego, które mogà nas przygn´biç, ale daje ducha
Êwi´tego tym, którzy Go proszà. Duch ten potrafi nas uzdolniç do
stawienia czo∏a ka˝dej próbie i udr´ce. Pokrzepia mnie tak˝e
przeÊwiadczenie, ˝e nie tylko ja prze˝ywam problemy zdrowotne.
Mam przyjació∏, od których cz´sto wystarczy kilka ciep∏ych s∏ów,
abym poczu∏a si´ lepiej.

Pomocy w radzeniu sobie ze znu˝eniem i zm´czeniem szukam
tak˝e w Biblii. Obecnie bardzo ma∏o osób czyta S∏owo Bo˝e,
zw∏aszcza ludzi m∏odych. A szkoda, bo to równie˝ jest du˝a pomoc.
Kiedy pod wp∏ywem zmartwieƒ i problemów zaczynam s∏abnàç,
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krzepi´ si´ czytaniem o odczuciach i zmaganiach ludzi ˝yjàcych 
w czasach biblijnych. Na duchu podnosi mnie ÊwiadomoÊç, ˝e takie
wierne osoby mia∏y podobne do naszych odczucia i prze˝ycia, 
a mimo to nie dawa∏y za wygranà. 

Jestem wdzi´czna, ˝e Êrodowisko medyczne osiàgn´∏o post´p
w leczeniu naszych schorzeƒ. Jednak nawet najlepszym terapiom
daleko do idea∏u. Potrzebna jest nam wszystkim pomoc, jakiej nie
jest w stanie udzieliç nawet najlepszy system medyczny. Szczerze
wierz´, ˝e ju˝ wkrótce nasz Stwórca spe∏ni zapowiedê, i˝ ˝aden
mieszkaniec nie powie: „jestem chory”.  Dla mnie osobiÊcie ta obiet-
nica brzmi cudownie.
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Ma∏gorzata Wojtas

Pod gór´, ale i z górki

Uwa˝am, ˝e w obecnych czasach zm´czenie i znu˝enie dotyka
chyba ka˝dego cz∏owieka. Âwiat kr´ci si´ dziÊ w tak zawrotnym
tempie...

U chorych na choroby reumatyczne okresy te wyst´pujà praw-
dopodobnie cz´Êciej i trwajà znacznie d∏u˝ej ni˝ u innych osób.
Szczególnie gdy nast´puje atak choroby i codzienne czynnoÊci
sprawiajà wiele trudnoÊci, realizacja planów oddala si´ i cz´sto
pozostaje tylko w sferze marzeƒ.

Na szcz´Êcie te dwie przypad∏oÊci nie goszczà u mnie zbyt
cz´sto. Nie powiem, ˝e zupe∏nie mnie omijajà, ale staram si´ im
przeciwdzia∏aç i wydaje mi si´, ˝e robi´ to z doÊç pozytywnym
wynikiem – tak przynajmniej myÊl´.

JeÊli jednak zm´czenie i znu˝enie zawitajà w moje progi, próbuj´
szybko je zlikwidowaç tak, by ten stan nie udziela∏ si´ równie˝
najbli˝szemu otoczeniu (bowiem ta „choroba” bardzo szybko si´
rozprzestrzenia). Sposoby na ich pokonanie sà ró˝ne i ka˝dy
powinien metodà prób i b∏´dów wyszukaç dla siebie odpowiednie.

Mojà pasjà by∏y, sà i mam nadziej´, ˝e na zawsze pozostanà
góry. Praktycznie ca∏y rok czekam na wyjazd w teren po∏o˝ony
nieco wy˝ej poziomu morza. ˚yj´ myÊlà, ˝e jeszcze za rok, dwa,
dziesi´ç, dwadzieÊcia i wi´cej lat b´dzie mi dane cieszyç oczy tymi
wspania∏ymi widokami, s∏uchaç szumu potoków, poczuç na grani
powiew wiatru we w∏osach. Góry uczà pokory, hartujà ducha. To
w∏aÊnie z nich czerpi´ energi´. Zdobyta w górach si∏a pozwala mi
pokonywaç na nizinach trudnoÊci, jakimi bywajà zm´czenie 
i znu˝enie. Gdy jednak zapasy energii sà ju˝ na wyczerpaniu i tak,
jak przy braku paliwa w samochodzie zapala si´ czerwona lampka,
z pomocà przychodzà mi fotografie i filmy wykonane podczas
w´drówek. W d∏ugie jesienne czy zimowe wieczory, gdy nie trudno
popaÊç w znu˝enie i zm´czenie, letnie wspomnienia skutecznie
odp´dzajà te dolegliwoÊci.

Moim kolejnym sposobem, który poleci∏abym w walce ze zm´cze-
niem i znu˝eniem, jest praca spo∏eczna. Powinna byç ona dobrana
odpowiednio do indywidualnych mo˝liwoÊci osoby chorej. W cza-
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sach pogoni za dobrami materialnymi czy zdobywaniem stanowiska
to dziÊ mo˝e ma∏o popularne zaj´cie, ale bardzo potrzebne.
Pomagajàc innym, czujemy si´ potrzebni, zapominamy o swych
zmartwieniach, a ich radoÊç, uÊmiech i zadowolenie z naszego
wsparcia wyzwalajà pozytywnà energi´. Wtedy nie ma miejsca na
znu˝enie i zm´czenie!

Gdy jednak jakimÊ sposobem zm´czenie i znu˝enie znajdzie
mnie, staram si´ nie zamykaç w czterech Êcianach tylko z kimÊ
porozmawiaç – to naprawd´ pomaga. Cz∏owiek powinien konta-
ktowaç si´ z grupà i liczyç na jej wsparcie. Oferujà swojà pomoc
innym, na pewno w potrzebie te˝ jà otrzymamy.

Mojà ˝yciowà maksymà jest powiedzenie, ˝e: „nigdy nie jest tak
êle, ˝eby nie mog∏o byç jeszcze gorzej”. Trzeba wi´c cieszyç si´
ka˝dà chwilà. Staram si´ patrzeç na Êwiat i ludzi pozytywnie.
Wyobra˝aç sobie, ˝e s∏oƒce Êwieci nawet, gdy za oknem jest zimno
i pada deszcz. Marzenia te˝ pomagajà przezwyci´˝aç trudnoÊci.

Tak jak po burzy zawsze jest s∏oƒce, tak po znu˝eniu i zm´cze-
niu przychodzi ochota na dzia∏anie, zabaw´ i radoÊç z ˝ycia jakie by
ono nie by∏o.

Serdecznie wszystkim ˝ycz´, by tej ochoty nigdy nie brakowa∏o.
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Iwona Kozbur

Poradnik reumatyka

Temat pracy: „Jak sobie radz´ ze zm´czeniem i znu˝eniem, cho-
rujàc na zapalenie stawów” zobaczy∏am na ekranie wizualnym 
w Wojewódzkiej Przychodni Reumatologicznej w Opolu, korzysta-
jàc z kolejnej wizyty u lekarza reumatologa. Zada∏am sobie pytanie:
„Mo˝e pomog´ innym nieszcz´Êliwym i szcz´Êliwym zarazem?”
Nigdy dotàd nie zastanawia∏am si´ nad tym problemem. Po prostu
cierpia∏am i szuka∏am ratunku, poniewa˝ ból i schorzenia by∏y nie
do wytrzymania.

Zacz´∏am czytaç, czytaç i jeszcze raz czytaç, du˝o rozmawiaç 
z osobami, które dotkn´∏o to samo. Poniewa˝ jestem córkà mojej
mamy, dlatego te˝ odziedziczy∏am nie tylko urod´, ale te˝ dolegli-
woÊci bólowe. Po kolejnych wizytach u specjalistów dowiedzia∏am
si´, ˝e niestety choruj´ na zapalenie stawów i jeszcze inne choro-
by z tej grupy. Ale mia∏am kogo si´ poradziç i wymieniaç
spostrze˝enia.

Przez 6 lat za˝ywa∏am leki, ale nie odnosi∏am sukcesu w lecze-
niu, by∏o coraz gorzej. Zastosowano sposoby leczenia: leczenie far-
makologiczne, zabiegi operacyjne, kinezyterapi´, Êwiat∏olecznictwo,
ok∏ady parafinowe, krioterapi´, elektrolecznictwo, masa˝e, kàpiele
solankowe, siarczkowo-siarkowodorowe w uzdrowiskach, psy-
choterapi´. Bez d∏u˝szej poprawy. MyÊla∏am nawet o przejÊciu na
rent´, dodam w wieku 30 lat. Nic mnie nie cieszy∏o, wszystko nu˝y∏o
i m´czy∏o, nie chcia∏o mi si´ nic. Od samego rana zm´czenie, ból 
i apatia i pytanie do m´˝a: „dlaczego w∏aÊnie ja...” Kolejne leczenia
to kolejne odkrycia: goÊciec, yersinia, borelioza, fibromialgia i nie
wiem co jeszcze.

Przerazi∏am si´, kiedy ju˝ bez konsultacji ze mnà zaaplikowano
mi Encorton i Metotrexat. Du˝o wiedzia∏am na temat skutków
ubocznych za˝ywania leków, czu∏am si´ okropnie, zap´dzona 
w „kozi róg”. Bóle stawów i kr´gos∏upa by∏y nie do zniesienia.

Musz´ wspomnieç o partnerskim traktowaniu mojego lekarza
reumatologa, któremu zawdzi´czam ˝ycie, który uchroni∏ mnie
przed zgubnym wp∏ywem leków na inne narzàdy wewn´trzne.
Lekarz zaproponowa∏ mi korzystanie z gabinetów fizjoterapii oraz
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akupunktury, ju˝ wtedy czu∏am ulg´. Z ksià˝ek wiedzia∏am jednak,
˝e musz´ koniecznie oczyÊciç organizm. Znowu szuka∏am.
Znalaz∏am pomoc, ale nie w medycynie konwencjonalnej. Dzi´ki
gabinetowi homeo-farmakopunktury, holistycznej metody terapeuty-
cznej, oraz lampie bioptron odzyska∏am ch´ç ˝ycia.

Metoda homeo-farmakopunktury jest sprawdzona w dzia∏aniu
jako metoda samoistna, jak równie˝ w skojarzeniu z ka˝dà innà
terapià i medycynà konwencjonalnà. Od lat jej stosowanie daje bar-
dzo dobre efekty w wielu jednostkach chorobowych.

Z centrum homeo-farmakopunktury korzystam od dwóch lat raz 
w miesiàcu, natomiast codziennie korzystam ze Êwiat∏olecznictwa –
lampy bioptron i koloroterapii. Âwiat∏o jest niezb´dne do ˝ycia,
pomaga organizmowi regulowaç procesy biologiczne. Ludzki orga-
nizm przetwarza je na energie niezb´dnà do ˝ycia. Âwiat∏o bioptron
nie powoduje efektów ubocznych, jest nieszkodliwe i ca∏kowicie
bezpieczne. Polecam stosowanie kolorów przy leczeniu bólu 
i stanów zapalnych.

Radz´ sobie sama ze zm´czeniem i znu˝eniem. Na nowo chce
mi si´ ˝yç!!!
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Jolanta Sawicka

Jak sobie radz´...

Wszystko zacz´∏o si´ oko∏o 8 lat temu. Wtedy na Êwiat przyszed∏
Miko∏aj. Swoim g∏oÊnym p∏aczem og∏osi∏ Êwiatu swoje przybycie, ale
i, jak si´ póêniej okaza∏o, poczàtek moich zmagaƒ z chorobà.

Pierwsze chwile by∏y przera˝ajàce i szokujàce. Ja, okaz zdrowia,
cieszàca si´ niez∏à kondycjà fizycznà, budzi∏am si´ z potwornym
bólem. Ten, choç odwiedza∏ mnie doÊç regularnie, nie móg∏ si´
poczàtkowo zdecydowaç na „sta∏y adres”. Jednego dnia by∏y to
palàce bóle prawej r´ki, nast´pnego: przykurcze ramion, innego:
kolan. Schody stawa∏y si´ szczytem nie do przebycia, uczesanie
czynnoÊcià równie skomplikowana jak salto. Mia∏am nieca∏e 29 lat...
Do tego to zm´czenie...

Ale by∏am przecie˝ m∏odà matkà, pragn´∏am o wszystko zadbaç
– ma∏ego MiÊka, niewiele wi´kszà Ani´, m´˝a, dom, no i doksz-
ta∏canie... Lekarze, bioràcy pierwsze symptomy za przejaw nad-
miernego obcià˝enia, zach´cali do zwolnienia tempa, apelowali 
o oszcz´dzanie si´. Wszelkie próby dostosowania si´ nie przynosi∏y
efektów.

W koƒcu przesz∏am pierwsze zabiegi – cieÊƒ nadgarstka,
usuni´cie guzków. Da∏y chwilowà ulg´. Pozna∏am zbawcze, ale
krótkotrwa∏e dzia∏anie bardzo silnych leków przeciwbólowych.

Nareszcie wst´pna diagnoza! Wàtpliwe, ale zwyci´stwo. To jed-
nak nie jest galopujàcy nowotwór, ucisk ˝eber na nerwy splotu
barkowego, skrzywienie kr´gos∏upa czy zabójcza alergia, a po pros-
tu rzs. Choç czytajàc, có˝ znaczy ten magiczny skrót, p∏aka∏am jak
przys∏owiowy bóbr. Wreszcie mia∏am uzasadnienie dla mojego
porannego(!), potwornego zm´czenia, sztywnoÊci stawów d∏oni
i stóp, „marudnoÊci”, a nawet wszechogarniajàcych: lenistwa
i niemocy.

Jak sobie z tym radz´?
Tajemnicà jest chyba powolna akceptacja diagnozy. Poczàtkowo

˝al by∏ nawet do Stwórcy – dlaczego ja? Nie pij´, nie pal´, nie mam
nadwagi, prowadz´ zdrowy tryb ˝ycia, jestem szcz´Êliwa... Kiedy
jednak dosz∏am do wniosku, ˝e rzs ma si´ tak, jak rodzin´, bez
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mo˝liwoÊci wyboru, zwrotu czy zamiany, trzeba by∏o pójÊç na par´
kompromisów.

Najpierw po˝egna∏am si´ z moimi ukochanymi „szpilkami”, które
przy m´˝u o 25 cm wy˝szym ode mnie, nale˝a∏y do ulubionych
butów. Nauczy∏am si´ wykonywaç mniej gwa∏towne ruchy (sk∏ony
czy podparcia na d∏oniach) tak, aby nie powodowa∏y bólu
obcià˝onych stawów Êródstopia i nadgarstków. Przy czynnoÊciach,
które mnie przerastajà (np. proste odkr´canie butelek, krojenie chle-
ba, itp.) prosz´ o pomoc. ˚ycie z kochanymi dzieçmi i m´˝em, to
równie˝ moja powolna akceptacja rosnàcej iloÊci prasowania,
porozrzucanych po domu przeró˝nych rzeczy i zabawek, walka 
z absurdalnà potrzebà sprzàtania i utrzymania porzàdku.
Najbardziej ˝al mi ogrodu – do przesz∏oÊci nale˝à chwile, gdy
wychodzi∏am podziwiaç roÊliny i delektowaç si´ spokojem, 
a przepada∏am w nim na kilka godzin, oddajàc si´ piel´gnacji moich
ukochanych rabat.

Brakuje mi jeszcze systematycznoÊci w wykonywaniu „obo-
wiàzkowych” çwiczeƒ ruchowych, ale myÊl´, ˝e i z tym sobie
poradz´. Coraz cz´Êciej korzystam z zabiegów fizjoterapeuty-
cznych. Ostatnio podda∏am si´ terapii w kriokomorze. JeÊli aura jest
∏askawa – du˝o spaceruj´.

Najtrudniejszym zadaniem by∏o dla mnie jednak nauczenie si´
regularnego przyjmowania leków, o które w chwilach zapomnienia
szybko upominajà si´ bólem stawy i g∏owa.

Majàc lepsze i gorsze dni, staram si´ ˝yç normalnie. W lutym
wybieram si´ z rodzinà w góry na narty. Gdy par´ lat temu
us∏ysza∏am od lekarza, ˝e rzs i „deski” pochodzà z dwóch ró˝nych
bajek, zacz´∏am odwiedzaç innego. Zadaj´ sobie pytanie – ile
jeszcze razy ten sport b´dzie dla mnie najlepszy? Ale nie mog´
przecie˝ pozwoliç, aby ˝ycie zacz´∏o biec obok mnie. Choç rzadko,
ale czasami jest mi ci´˝ko. Udajàc silnà, goniàc na sprawnoÊcià
i samodzielnoÊcià, ale b´dàc przy tym bardziej m´czliwà,
a w wyniku przyjmowanych leków – chwiejnà emocjonalnie, nie
zawsze znajduj´ zrozumienie najbli˝szych. Oni jednak tak˝e muszà
sobie radziç z moim bólem i zm´czeniem. Zamiast wi´c
rozpami´tywaç si´ nad post´pujàcà z roku na rok „niemo˝noÊcià’,
próbujemy dostosowywaç si´ do niej.
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W pracy znajà mnie jako osob´ o du˝ym poczuciu humoru,
drwiàcà z samopoczucia i dolegliwoÊci. Jaka inna postawa
znalaz∏aby tam akceptacj´? Wieczne skupianie si´ na bólu, spuch-
ni´tym stawie, chwilowych ograniczeniach mog∏oby przestraszyç 
i sp∏oszyç nawet najbardziej odpornych.

Spo∏eczeƒstwo nasze nie przyj´∏o jeszcze do ÊwiadomoÊci faktu,
˝e nale˝à do niego tak˝e ludzie zmagajàcy si´ z permanentnym
cierpieniem. Nic bardziej nie boli ni˝ fa∏szywa troska, za którà
najcz´Êciej kryje si´ zwyk∏a ludzka ciekawoÊç.

Znane powiedzenie mówi: „Fotografujàc si´ z rodzinà, najlepiej
stanàç z boku, bo, gdy przyjdzie ochota, mo˝na si´ od niej odciàç”.
Rzs choç spada na nas jak ona, musimy staraç si´ zaakceptowaç 
i ˝yç z nim, na przekór bólowi i zm´czeniu, dalej.



Dorota Mokok

˚ycie jest darem

˚ycie jest...
˚ycie jest darem... przyjmij go.
Jest przygodà... wyjdê jej naprzeciw.
Jest przykroÊcià... zaznaj jej.
Jest walkà... staw jej czo∏o.
Jest pi´knem... chwal je.
˚ycie jest misjà... wype∏nij jà.
S∏owa te zaczerpni´te z ksià˝ki Ewy Foley sta∏y si´ mottem

mojego ˝ycia. Od dziewi´ciu lat naznaczonego pi´tnem podst´pnej,
wyniszczajàcej i okrutnej choroby...

Rzs – ten skrót brzmi jak wyrok, od którego, wydaje si´, nie ma
odwo∏ania.

„Ta choroba jest przewlek∏a, post´pujàca i na dzieƒ dzisiejszy
nieuleczalna” – us∏ysza∏am od lekarza. „Dlaczego to spotka∏o
w∏aÊnie mnie, za co los tak strasznie mnie ka˝e?”; „Cierpienie
uszlachetnia” – us∏ysza∏am. Moje cia∏o rozrywane potwornym bólem
nie mog∏o tego zrozumieç. Marzy∏o choç o jednej spokojnie przes-
panej nocy, o normalnej i radosnej egzystencji. Ale rzeczywistoÊç
powoli stawa∏a si´ koszmarem. Narastajàcy ból, opuchni´te sztyw-
ne stawy, coraz silniejsze l´ki, coraz wi´ksze dawki leków, wy-
czerpanie i zatrucie organizmu... Chwile zwàtpienia, rozpaczy,
poczucia bezsilnoÊci i braku nadziei na lepsze jutro. Po co ˝yç?...
To nie jest ˝ycie, to nawet nie wegetacja. To potworna m´czarnia!

Prze∏omem w mojej chorobie sta∏ si´ pobyt w Klinice Reumatologii
w Warszawie. Tutaj znalaz∏am skutecznà terapi´ i odpowiedzi na nur-
tujàce mnie pytania. Gdy zobaczy∏am bezbronne i cierpiàce dzieci
chodzàce o kulach, przesta∏am narzekaç na swój los...

˚ycie jest przykroÊcià... – zazna∏am jej w nadmiarze.
˚ycie jest walkà... – w∏aÊnie stawiam jej czo∏o. Walcz´ o ka˝dy

nast´pny dzieƒ, o jutro bez bólu, koniecznych tabletek, bez
zatruwania swojego organizmu. Niestety na razie choroba jest sil-
niejsza ode mnie, musz´ braç leki i poddawaç si´ tradycyjnemu
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leczeniu. Ale nie poprzestaj´ na tym. Szukajàc alternatywnych
metod leczenia, stosuj´ preparaty i wyciàgi z zió∏ peruwiaƒskich,
chiƒskich, metody oczyszczania organizmu, akupresury stóp i shia-
tsu. 

Interesuje mnie wszystko, co zwiàzane jest ze skutecznymi
sposobami walki z chorobà i jej skutkami. czytam pras´ specja-
listycznà, ksià˝ki, poradniki. Zawarte w nich informacje i porady
dostarczajà mi profesjonalnej wiedzy na ten temat.

Wiem, ˝e w walce z rzs bardzo du˝o zale˝y ode mnie, od mojego
psychicznego nastawienia. Nie dopuszczam do znu˝enia i wyczer-
pania organizmu. Prowadz´ aktywny tryb ˝ycia.

Bardzo du˝à satysfakcj´ sprawia mi moja praca, która wymaga
kontaktów z ludêmi, mediami, agencjami reklamowymi. Jestem 
i musze byç w ciàg∏ym ruchu. Tyle ciekawych rzeczy dzieje si´ wokó∏. 

Ju˝ nie roztkliwiam si´ nad sobà. Nie mam na to czasu. Oprócz
codziennej gimnastyki, 30-minutowej jazdy na rowerze sta-
cjonarnym, uprawiam medytacje i ryty tybetaƒskie. åwiczenia 
i afirmacje, które wpajam swojej podÊwiadomoÊci o tym, ˝e jestem
zdrowà, silnà i niezale˝nà kobietà dzia∏ajà cuda. Sprawiajà, ˝e
jestem energiczna, optymistyczna, pe∏na wiary, ˝e jutro b´dzie
jeszcze lepiej.

Uwielbiam muzyk´ i taniec. Taneczna terapia nale˝y do moich
najprzyjemniejszych, czynnych form relaksu i çwiczeƒ. A gdy nad-
chodzà takie chwile, ˝e czuj´ si´ zm´czona urzàdzam domowe
spa. Rozgrzewajàce kàpiele z dodatkiem olejków aromatycznych,
dobra muzyka i masa˝e relaksujàce sà bardzo skuteczne w walce
ze znu˝eniem i zm´czeniem. Urzàdzenie do wodnego masa˝u stów
przynosi du˝à ulg´; lampa Bioptron koi ból nadwer´˝onych Êci´gien
czy stawów.

˚ycie jest pi´knem... Chwal´ je i ciesz´ si´ z ka˝dego nadcho-
dzàcego dnia. Jestem uÊmiechni´ta i radosna.

Codziennie dzi´kuj´ Bogu za wszystko, co mnie w ˝yciu spotka∏o.
Mojej choroby nie traktuj´ ju˝ w kategoriach kary lecz jako kolejne
doÊwiadczenie, lekcj´ pokory i nauki dostrzegania tego, co w ˝yciu
najistotniejsze.

˚ycie jest misjà... w∏aÊnie jà wype∏niam.
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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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