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Wstep

,ByC€ bohaterem

przez minute, godzine jest o wiele tatwiej,

niz znosic trud codzienny w cichym heroizmie”
Fiodor Dostojewski



Trudno od razu doceni¢ sens stwierdzenia, ze jedyng szansg
na zdrowie, a takze na efektywna rehabilitacje w przypadku choroby,
jest edukacja. Jest to szczego6lnie wazne w przypadku chorob uwarun-
kowanych genetycznie i nieuleczalnych. Wielu lekarzy podkresla zna-
czenie przekazywania wiedzy na temat istoty choroby i jej wplywu na
zycie. Wyjatkowego postepowania wymaga edukacja i leczenie dziec-
ka, a pozniej dorostego z mukowiscydozg, bowiem oprécz ratowania
zdrowia trzeba jeszcze czesto w sobie i pacjencie budowac¢ sens tego
trudu (sens swego zycia w obliczu choroby nieuleczalnej). Znajomos¢
symptomow tej wcigz mato znanej choroby przewlekiej pozwoli na jej
wczesng diagnoze, prawidtowo prowadzone za$ leczenie moze w spo-
sob istotny przedtuzy¢ choremu zycie, a dzieki wymianie informaciji (pa-
cjent — rodzic - lekarz - psycholog - pedagog) mozemy zaproponowac
skuteczniejsze formy terapii i opieki, co w konsekwencji bedzie wspiera-
to chorego ijego rodzine w walce o jakos¢ zycia.

Wychodzac z takiego zatozenia zdecydowalySmy sie podzieli¢
nasza wiedzg i refleksjg na temat problemoéw codziennego zycia z mu-
kowiscydozg. Nie sposob do korica okresli¢ charakteru tej pracy, bowiem
wsréd gtdéwnych autoréw zawodowo zwigzanych z pedagogika, terapig
czy kulturg fizyczna, jest jednoczesnie chory i rodzic. To niezwykte po-
taczenie rél moze stanowi¢ pewnego rodzaju niebezpieczenstwo zbyt
emocjonalnego podejscia do problemu. Z drugiej jednak strony nasza
szczera cheé niesienia pomocy, wiara i nadzieja, ze moze by¢ lepiej niz
sie wydaje, potwierdzona przykladami z zycia, majg wzmacnia¢ wole
walki o to zycie u chorych i ich opiekunéw, a tego nie da sie osiggnac
bez odwotania do sfery emocjonalnej.

Umiejetno$¢ empatycznego wczucia sie w przezycia osoby cho-
rej, wydaje sie wrecz podstawg prawidlowo organizowanego procesu
rehabilitacyjnego. Z perspektywy witasnych doswiadczen zycia z cho-
robg, pokazujemy, co dla nas bylo problemem, a czego mozna byito
uniknagg.

Na szczegdlne wyrdznienie w tej ksiazce zastuguje rozdziat
drugi, czyli refleksje chorych. Dziekujemy im za to, ze chcieli podzieli¢



sie z nami swoimi uwagami na temat edukacji, leczenia, rehabilitacji,
czyli napisa¢ o codziennych porazkach i sukcesach. A przede wszyst-
kim o tym, ze sg i nie poddajg sie chorobie. Nikt lepiej nie opisze tego,
z czym zmaga sie cztowiek walczgcy o oddech, niz sam chory. Choc i tu
pojawia sie bariera, jakajestjezyk, stowo. Nie wszystko, bowiem mozna
opisac.

Kilkanascie lat temu to my przezywalismy fakt diagnozy choroby
Smiertelnej. Wtedy w ksiegach medycznych na temat mukowiscydozy
byta zaledwie wzmianka, nie dajgca nadziei. Ten bolesny moment na
zawsze pozostanie w naszej pamieci, ale nie tylko to - takze zyczliwos¢
i kompetencja ludzi zyjgcych wokét nas. Utrudniony dostep do informa-
cji w przesztosci nie powinien mie¢ miejsca dzisiaj. Pietnascie lat temu
materialy na temat mukowiscydozy otrzymaliSmy od przyjaciot z Wiel-
kiej Brytanii. Zestaw poradnikow i czasopism, a takze adres Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg byt Swiatetkiem w tunelu. Choc¢
dziwito nas, ze wiecej o tym, co dzieje sie w naszym kraju wiedzg zagra-
nicg. ChcielibysSmy powiedzie¢, ze to przeszios¢. Niestety niezupetnie.
Chociaz sytuacja chorych zdecydowanie ulegta poprawie, wcigz wiele
jest do zrobienia. O tym miedzy innymi piszemy w rozdziale czwartym.

Jedng z wazniejszych spraw jest przekaz informacji o choro-
bie, edukacja spoteczenstwa (rozdziat pierwszy). Jak bowiem dziecko
czy osobe dorostg wspiera¢ w chorobie ma nauczyciel, psycholog czy
pracownik socjalny, ktéry chorego prosi o przedstawienie i wyjasnienie
problemu, ,Pani znowu kaszle, niech pani sie wreszcie wyleczy!” - zwra-
ca sie wykiadowca do studentki z mukowiscydozg. W ostatnim czasie
ukazalo sie kilka poradnikéw specjalistycznychl, dotarty jednak przede
wszystkim do pacjentéw i to nie wszystkich. Wspomniane publikacje,
pisane przez lekarzy przedstawiajg gtéwnie chorobe i proces leczenia.

Prezentowana przez nas ksigzka pisana byta z myslg o nauczycielach,

1S. Chomik, Wiadomosci ogélne na temat mukowiscydozy (1). Genetyka (2). Materia-
ty edukacyjne dla pacjentéw chorych na mukowiscydoze, 2005/2006; R. Piotrowski,
Mukowiscydoza. Poradnik dla rodzicow i chorych. Instytut Matki i Dziecka w War-
szawie;



studentach pedagogiki, a takze o rodzicach, ktérzy stajg w obliczu dia-
gnozy choroby u swego dziecka i czujg sie zagubieni - stad w gtow-
nej mierze charakterystyka funkcjonowania osob przewlekle chorych
w aspekcie pedagogicznym (rozdziat 3). TworzyliSmy ja z przekona-
niem, ze wypowiedzi i przykiad ludzi chorych, konstruktywnie walczg-
cych z chorobg (np. Joanny, ktéra nie tylko znalazia sity, by uczy¢ sie,
zalozyc rodzine, ale takze urodzi¢ dziecko) bedzie Swiatetkiem w tunelu
dla tych, ktérzy jeszcze go nie zobaczyli. Ajesli komus potrzeba jeszcze
gtebszej motywacji to przypomnijmy: ,Bo sobie méwita: zebym choc jego
ptaszcza dotkneta, a bede zdrowa. Jezus obrdcit sie, i widzac jg rzekk:
ufaj corko! Twoja wiara cie ocalita. | od tej chwili kobieta byta zdrowa” (Mt
9, 21-22 z Biblii Tysigclecia). Wszyscy doceniamy wpltyw pozytywnego
nastawienia chorych, wzmacnianie woli zycia, ale bez wsparcia otocze-
nia ,trudno spogladac¢ w stonce i cien zostawic z tytu”. Dnia 30 kwietnia
2007 roku odszedt Gregory Lemarchal - francuski piosenkarz, chory na
mukowiscydoze. Nie jest przesadg stwierdzenie, ze byt wspolczesnym
ambasadorem wspolnoty ,Muko” i dzieki niemu zdecydowanie wzrosta
wiedza o tej chorobie na Swiecie. Mamy nadzieje, ze nasza publikacja
rowniez przyczyni sie do tego, ze z wiekszg wrazliwoscig wzbogacong
konkretng wiedzg spojrzymy na problemy przewlekle chorych - chorych
na mukowiscydoze.

Dziekujemy wszystkim, ktorzy przyczynili sie do wydania tej ksigzki,
tym bardziej, ze wsrdd nich byty tez osoby niepetnosprawne. Wszyscy
pracowalismy spotecznie. Dzieki sponsorom bedzie ona mogta dotrzeé
bezptatnie do bibliotek, nauczycieli i do wszystkich zainteresowanych

srodowisk wspierajgcych osoby przewlekle chore i ich rodziny.
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Rozdziat 1

Mukowiscydoza  choroba o wielu maskach”
Marta Gliniecka

Konsultacja:
lek. med. spec. pneumonolog Mirostawa Kowalska

O Autorze
Marta Gliniecka studentka Akademii Pomorskiej w Stupsku; wsp6étpra-

cuje z Teatrem STOP (Koszalin) oraz Teatrem Matych Form (Bydgoszcz),

tworzac oprawe muzyczng do teatralnych programoéw edukacyjnych.
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Wiekszos¢ pracujacych w szkotach nauczycieli, psychologow
czy pracownikéw socjalnych, potrafi okresli¢ cechy charakteryzujace
chorobe przewlekta. Lecz cho¢ w swej pracy spotykajg dzieci z astma,
alergia, cukrzycag czy mukowiscydozg, wcigz nie posiadajg wystarczajg-
cej wiedzy o problemach oséb dotknietych tymi chorobami. A przeciez
konkretny rodzaj wsparcia powinien by¢ odniesiony do samej choroby,
jej rozwoju, ograniczen, jakie niesie. Kazda z tych choréb ma swoja
specyfike i wymaga, w zwigzku z tym, r6znego sposobu postepowania
leczniczego i opiekunczego.

Dodatkowa trudnos¢ w codziennym zyciu spotykajg rodziny cho-
rych na mukowiscydoze, bowiem choroba ta wcigz jest w Polsce mato
znana, mimo ze co 25 osoba sposrdd nas jest statystycznie nosicielem
wadliwego genu odpowiedzialnego za jej powstawanie.2 Brak przeka-
zywania informacji na temat problemoéw chorych z CF (z ang. Cystic
Fibrosis - zwitéknienie torbielowate) dla dzieci i mtodych ludzi oznacza
skrécenie i tak krétkiego juz zycia. W Kanadzie srednia dilugos¢ zycia
pacjenta wynosi 37 lat, w Polsce zdecydowanie mniej.

Mukowiscydozg (z taciriskiego: ,mucu” - $luz i ,Visci” - lepki) jest
najczestsza, wieloukladowsg, nieuleczalng chorobg rasy biatej, uwarun-
kowang genetycznie, dziedziczgca sie w sposdb autosomalny (niezwig-
zany z picig) i recesywny. Oznacza to, ze aby dziecko urodzito sie chore
zarbwno ojciec (zdrowy) jak i matka (zdrowa) muszag by¢ nosicielami
wadliwego genu odpowiedzialnego za wystgpienie tej ciezkiej choroby
(czesto nie zdajgc sobie z tego sprawy). Jesli obydwoje rodzice sg no-
sicielami (u nosicieli nie stwierdza sie objawdw Kklinicznych) wadliwego

genu, choroba moze wystagpic statystycznie, u co czwartego dziecka.3

2Zob. A. Pogorzelski (1997), Podstawowe wiadomosci z genetyki. ,,Mukowiscydozg”
nr 10

3Zobh. S. Chomik, Genetyka (2). Materiaty edukacyjne dla pacjentéw chorych na mu-
kowiscydoze, 2005/2006
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Przypadek 1. Kiedy rodzice sa nosicielami wadliwego genu, wtedy
prawdopodobienstwo, ze ich potomstwo bedzie zdrowe wynosi 25%;
ze bedzie chore 25%; bedzie nosicielem bez objawéw 50%.

Ojciec Matka

(nosiciel) (nosiciel)

Dziecko 1 Dziecko 2 Dziecko 3 Dziecko 4

(chore) (nosiciel)  (nosiciel) (zdrowe)

Przypadek 2. Kiedy jeden rodzic jest chory na mukowiscydoze, a drugi
jest zdrowy to w 100% ksztaltuje sie prawdopodobienistwo urodzenia
potomstwa, ktdre bedzie nosicielem wadliwego genu bez objawow kli-

nicznych.

Rodzic chory Rodzic zdrowy
(matka lub ojciec) (matka lub ojciec)
Dziecko ! Dziecko 2 Dziecko 3 Dziecko 4
(nosiciel) (nosiciel) (nosiciel) (nosiciel)
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Przypadek 3. Kiedy jeden rodzic jest chory, a drugi jest nosicielem
wadliwego genu mamy prawdopodobienstwo 50% na 50%, ze potom-

stwo bedzie nosicielem badz urodzi sie chore.

Rodzic chory Rodzic nosiciel
Dzieckol Dziecko 2 Dziecko 3 Dziecko 4
(nosiciel) (chore) (chore) (nosiciel)

Oczywiscie przedstawione w uproszczeniu schematy prezentujg stopien
prawdopodobienstwa dziedziczenia wadliwego genu, w praktyce jednak
mozna te sytuacje poréwnac¢ do losowania kul z danej puli mozliwych.
| tak wracajgc do przykladu pierwszego, dwoje rodzicow bedacych no-
sicielami moze miec¢ szczescie i za kazdym razem ,losowac biatg kule”.
Pewnie czes$¢ rodzicobw majac zdrowe potomstwo nawet nie wie, ze
jest nosicielem wadliwego genu. Moze by¢ réwniez sytuacja odwrot-
na, przy braku szczescia moze to by¢ zawsze ,kula czarna” i tak dalej.
Dlatego wszystkim dorostym powinno zaleze¢ na wprowadzeniu testu
przesiewowego noworodkéw w kierunku mukowiscydozy. Jak podajg
zrodta medyczne 4 ,0d 1999 roku programem badan przesiewowych
IRT w kierunku mukowiscydozy objete byly wojewddztwa warminsko-
mazurskie, podlaskie, mazowieckie i lubelskie. W latach 1999-2002 roz-

poznano CF u 63 niemowlat.

4S. Chomik, Wiadomosci og6lne na temat mukowiscydozy (1). Materiaty edukacyjne
dla pacjentéw chorych na mukowiscydoze, 2005/2006, s. 2
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Rozpoznanie CF w populacji objetej badaniem ustalono zdecydowanie
wczesniej niz u dzieci zdiagnozowanych na podstawie objawdw Klinicz-
nych”

Istotg choroby jest zaburzenie transportu jonéw w kanale chlor-
kowym, co prowadzi do produkowania sie gestej, lepkiej wydzieliny,
zalegajacej w plucach, trzustce, watrobie, a takze narzgdach rozrod-
czych, zaburzajgc tym samym prawidiowe funkcjonowanie tych narzag-
dow. Przyczyna choroby sg mutacje genu kodujacego zidentyfikowane
w 1989 roku biatko CFTR (Cystic Fibrosis Transmembrane conduc-
tance Regulator).Ten pojedynczy gen umiejscowiony jest w diugim ra-
mieniu chromosomu siédmego. ,Biatko CFTR jest wiasciwie kanalem
chlorkowym, ktory reguluje przeptyw jonéw chlorkowych (CI-) oraz
wody. Kazda mutacja zaburza jego funkcje jako kanatlu transportowego
i w konsekwenciji tego organizm chorego produkuje nadmiernie lepki
Sluz, ktory zalegajac powoduje zaburzenia we wszystkich narzgdach
posiadajgcych gruczoty sluzowe (gtdwnie w ukladzie oddechowym, po-
karmowym i meskim ukfadzie rozrodczym). Gruczoty potowe wydzielajg
pot 0 podwyzszonym stezeniu chloru i sodu (tzw. ,stony pot”). Do dnia
dzisiejszego zidentyfikowano ponad 1400 mutacji tego genu”.5

Objawy mukowiscydozy sg r6zne, co utrudnia jej rozpoznanie.
Choroba najczesciej atakuje ptuca i system trawienny chorych ,zapy-
chajac” je gestym sluzem, ktdry utrudnia oddychanie i trawienie. Nawro-
towe zakazenia drog oddechowych i postepujaca obturacja oskrzeli
prowadzaca do przewleklej choroby ptuc oraz objawy niewydolnosci
zewnatrzwydzielniczej trzustki to - zdaniem lekarzy 6 - znamienna
manifestacja kliniczna mukowiscydozy. W materialach edukacyjnych 7
wyrdznia sie nastepujgce objawy kliniczne wystepujace w mukowiscy-
dozie:

5 Tamze, s. |

6 A. Nowakowska, D. Sands (1997), Rozpoznawanie mukowiscydozy.
»Mukowiscydoza” nr 11

1S. Chomik, Wiadomaosci..., dzieto cyt.
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Uktad oddechowy

+  przewlekly napadowy kaszel

* nawracajgce i przewlekite zapalenia ptuc, zapalenia
oskrzelikéw, obturacyjne zapalenia oskrzelis

*  krwioplucia

+ przewlekie zakazenia bakteryjne Pseudomonas aerugi nosa
i/lub Staphylococcus aureus i/lub Haemophilus influenzae

+ zmiany w RTG (nawracajaca niedodma 9, rozdecia, rozstrzenia
oskrzeli)

+ polipy nosa (gtadkie twory w ksztalcie winogron, powstajgce
z zapalnie zmienionej btony Sluzowej zatok przynosowych,
moga ogranicza¢ droznos¢ jamy nosowe))

* przewlekie zapalenie zatok przynosowych

Uktad pokarmowy

* niedroznosc¢ smoétkowa i jej ekwiwalenty (bole brzucha, zalega
nia mas katowych)

+  zespot czopa smoétkowego

+ przediuzajgca sie zottaczka noworodkéw

+ cuchnace, tluszczowe, obfite stolce z niestrawionymi resztkami
pokarmowymi

+  objawy zespotu ztego wchtaniania 10

* wypadanie Sluzéwki odbytu

+  marskos¢ zotciowa watroby 1

. kamica zétciowa u dzieci

8 Zapalenie oskrzeli ze zmniejszeniem $rednicy oskrzeli na skutek obrzeku skurczu
miesni

9 Objawia sie nierozprezaniem pecherzykéw ptucnych, co prowadzi do czesciowej
lub catkowitej bezpowietrznosci migzszu ptucnego.

10 To zaburzenia przyswajania sktadnikow odzywczych w jelicie cienkim,.“powodo-
wane nieprawidtowym trawieniem lub wchtanianiem pokarmaéw.

11 To stan, w ktorym prawidtowa tkanka watroby zostaje zastgpiona tkanka aczna,
co prowadzi do stopniowego pogorszenia czynnosci, a w koricu niewydolnosci tego
narzadu.
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* nawracajgce zapalenie trzustki, niewydolnos¢ zewnatrzwydzielnicza
trzustkil2

+ skretjelita w okresie ptodowym

+ inne objawy: niedobdér witamin rozpuszczalnych w tluszczach
(ADEK)

Inne narzady
* niedobdér masy ciata i wzrostu
+ ,stony pot”
+ palce pateczkowate
* nawracajacy obrzek slinianek przyusznych
+ Azoospermia obturacyjna (catkowity brak nasienia)
+  bezptodnos¢ mezczyzn (>90 %), gtdwnie z powodu zaporowej
azoospermii
+ czasami dochodzi do zaburzenn endokrynnych pod postacig
cukrzycy (dotyczy to na ogoét chorych powyzej 10 roku zycia)
Warunkiem rozpoznania mukowiscydozy jest manifestacja Kkli-
niczna ze strony uktadu oddechowego i/lub pokarmowego oraz stwier-
dzenie wartosci stezen elektrolitow w pocie (Na+, CI') powyzej 60 mmol/l
w co najmniej dwdch odrebnie wykonanych badaniach (test potowy).
Identyfikacja mutacji w genie CFTR jest ostatecznym potwierdzeniem
rozpoznania choroby.
Postawienie rozpoznania nie stwarza wiekszych trudnosci
w przypadkach typowych. Problem diagnostyczny stanowig dzieci
z dyskretnymi lub atypowymi objawami klinicznymi, jak tez zmiennymi
czy granicznymi wartosciami stezen chlorkéw w pocie. Ponadto rozpo-
znanie utrudnia ztozonos¢, zmiennosc¢ i rézny czas wystepowania obja-
wow.13 Jak juz wspomniano - do roku 2004 opisano ok. 1300 réznych
mutacji, z ktérych wiele wystepuje w matych populacjach, nierzadko ro-

dzinnie.

12U okoto 85% chorych zaczopowanie przewodow trzustkowych prowadzi do zmniej-
szenia wydzielania enzyméw trzustkowych koniecznych do trawienia pokarméw za-
wierajgcych ttuszcze oraz przewlektego zapalenia trzustki.

13 A. Nowakowska, D. Sands (1997), Rozpoznawanie..., dzieto cyt., 5.3
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Przebieg choroby, zalezy czesciowo od typu zmian genetycznych. Roz-
norodnos¢ objawoéw klinicznych, ich zmienne nasilenie, od tagodnych do
bardzo ciezkich sprawia, ze mukowiscydoza przebiegapod wieloma po-
staciami klinicznymi. Najczesciej wystepujaca mutacija jest delta F508.
Wiekszos¢ lekarzy podkresla, ze leczenie chorych na mukowiscydo-
ze musi by¢ kompleksowe i wielospecjalistyczne. Najczesciej obejmu-
je: leczenie zywieniowe, terapie niewydolnosci wewnatrzwydzielniczej
trzustki, profilaktyke i leczenie choroby oskrzelowo-ptucnej oraz lecze-
nie powiklan CF.l4

1. Zasady leczenia zywieniowego i farmakologicznego:

+ stosowanie diety bogatoenergetycznej celem zapobiegania
niedozywieniu; nalezy dostarczy¢ chorym 120-150%
zapotrzebowania energetycznego zdrowych réwiesnikow
(bialko ok. 15% catkowitego zapotrzebowania, ttuszcze ok.
35-40%, weglowodany ok. 45-50%)

* U niemowlat zaleca sie jak najdtuzszy okres karmienia piersig

* uzupetnianie diety ogolnej preparatami wysokoenergetycznymi

+ w przypadku znacznych zaburzen w procesie odzywiania (brak
przyrostu masy ciata) nalezy zastosowac zywienie nocne przez
zgtebnik nosowo-zotgdkowy lub przezskérng endoskopowag
gastrostomie (PEG); terapie takg mozna prowadzic¢
w warunkach domowych

* niezbedna jest przewlekta podaz witamin rozpuszczalnych
w ttuszczach: A, D, E, K.15 Witamina A pomaga miedzy innymi
w leczeniu wielu chordéb oczu, zapewnia réwniez prawidiowy
wyglad skory i wplywa na synteze biatek, lipidow i hormondw
tarczycy (wystepuje miedzy innymi: w watrobie, tranie z rybiej
watroby, zo6ttku jaja oraz jako R-karoten w czerwonych
i z6ttych owocach - marchew, dynia, morele, brzoskwinie;

w ciemno zielonych czesciach warzyw - brokuly, satata).

14Zob. R. Piotrowski, Mukowiscydoza. Poradnik dla rodzicow i chorych. Instytut Mat-
ki i Dziecka w Warszawie; S. Chomik, Wiadomosci ogdlne...; szczegétowy wykaz
literatury w bibliografii

15Zob. A. Pogorzelski (2005), Stosowanie witamin w mukowiscydozie. ,,Mukowiscy-

doza” nr 17
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Witamina D petni istotng funkcje w regulowaniu przemiany
wapnia i fosforu oraz tworzeniu kosci (wystepuje miedzy
innymi  w tranie z watroby ryby, sardynkach, sledziach,
tososiu, z6ttku jaja, mleku ijego przetworach). Witamina E
jest gtdwnym ttuszczorozpuszczalnym przeciwutleniaczem
we wszystkich btonach komdérkowych, chroni przed utlenieniem
nienasycone kwasy tluszczowe, nie dopuszczajac do ich
przemiany w substancje rakotwoércze. Jest jednym z czynnikdw
hamujacych proces starzenia sie komoérek. Przyspiesza gojenie
sie ran (wystepuje miedzy innymi w olejach roslinnych, jajach,
orzechach, kietkach pszenicy). Witamina K petni kluczowa role
w tworzeniu protrombiny, waznego czynnika procesu krzepniecia
krwi (wystepuje miedzy innymi w warzywach zielonolistnych,
mleku, jogurcie, oleju sojowym, zéttku jaja, tranie rybim);

+ stosowanie suplementacji enzymow trzustkowych
w zaleznosci od zaawansowania objawéw niewydolnosci
zewnatrzwydzielniczej trzustki (dawki indywidualne pod kontrolg
objawow klinicznych nie przekraczajgc 2500j.lipazy /kg m.c./
positek, maksymalna dawka dobowa 10 tys. j. lipazy/kg
masy ciata. Zbyt duze dobowe dawki enzyméw sg m.in.
przyczyna wystepowania kolonopatii widkniejacej)

+ skutecznos¢ preparatéw enzymatycznych mozna zwiekszyc¢
podajac H2-blokeryl6 lub inhibitor pompy protonowej

+ wspotistnienie refluksu zotgdkowo - przetykowego
potwierdzone 24-godzinnym moniotorowaniem pH w przetyku
jest wskazaniem do terapii antyrefluksowej

+ nawracajgce bole brzucha i objawy niedroznosci (DIOS-Distal
Intestinal Obstruction Syndrom) wymagajg hospitalizacji

16H2-blokery sa antagonistami w stosunku do histaminy (blokujgjej receptory), co w
efekcie powoduje obnizenie wydzielania kwasu zotgdkowego
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2. Zasady leczenia choroby oskrzelowo-ptucnej:

+ stale stosowania postepowania fizjoterapeutycznego czyli
usuwanie wydzieliny zalegajacej w drzewie oskrzelowym;
waznym jest przyzwyczajenie dziecka do systematycznego
wykonywania zabiegow fizjoterapii z zastosowaniem (po trzecim
roku zycia) czynnych form: drenazu autogennego, techniki
natezonego wydechu, zastosowanie maski PEP, Fluttera czy
Acapelli (dzieki zastosowaniu specjalnych przyrzadow zwieksza
sie opor powietrza w czasie wydechu, wywotujgc wzrost
cisnienia w drogach oddechowych i w efekcie otwarcie matych
oskrzeli oraz przesuwanie sie zalegajacej wydzieliny w kierunku
gtdwnych drég oddechowych, z ktérych moze by¢ odkrztuszona);

+ zaostrzenie choroby oskrzelowo-ptucnej jest wskazaniem do co
najmniej 14-dniowej terapii dozylnej zgodnie
z antybiogramem lub terapii empirycznej z uwzglednieniem
najczesciej wystepujgcego czynnika etiologicznego
(Pseudomonas aeruginosa, Staphylococcus aureus,
Haemophilus influenzae);

« antybiotykoterapia: z uwagi na zmniejszong penetracje leku
do gestej wydzieliny oskrzelowej, dawki antybiotykdw sg wieksze
od ogolnie zalecanych;

+ przewlekte leczenie wziewng antybiotykoterapig stosowane
jest w przypadkach statej kolonizacji drog oddechowych
Pseudomonas aeruginosa, monitorujgc skutecznos¢ leczenia
i wystepowania ew. powiklan na podstawie badania
spirometrycznego;

+ celem uplynnienia gestej wydzieliny oskrzelowej wskazane jest
podawanie wziewnie mukolitykéw i roztworéw hipertonicznych
NacCl,

* mukolityk nowej generacji-ludzka rekombinowana
dezoksyrybonukleaza (dornaza alfa) stosowana w tagodnej
i umiarkowanej postaci mukowiscydozy (FVC>40%) u dzieci >5

roku zycia - leczenie rozpoczyna sie w osrodku specjalistycznym;
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+ leki rozszerzajgce oskrzela majg zastosowanie u chorych
z objawami obturacji;
+ sterydy wziewne o dzialaniu przeciw zapalnym;

+ tlenoterapia przewlekta w niewydolnosci oddechowe;.

Przeszczep ptuc w mukowiscydozie - jest leczeniem ratuja-
cym zycie w zawansowanej postaci choroby (FEV1<30%). Wspoiczyn-
nik przezycia zalezy od rodzaju zabiegu i réznicuje sie miedzy osrodka-
mi. 7 Wedlug danych z 1992 roku w osrodku brytyjskim wykonano 79
transplantacji ptuco-serca (HLT); przezycie roku po operacji przeszcze-
pu ptuc i serca wynosito 69%; 50% przezyto 5 lat i 35% - 8 lat, jeden
pacjent przezyt ponad 10 lat.

W Uniwersyteckiej Klinice Chirurgii w Wiedniu w roku 2005 wy-
konano transplantacje ptuc u 82 oso6b, wsréd nich 15 byto chorych na
mukowiscydoze. Srednio wykonuje sie w tym o$rodku okoto 50 prze-
szczepow rocznie. Nie bez powodu wspominam wiasnie ten osrodek.
Jak pisze A. Pogorzelski ,daty 16 stycznia, 12 pazdziernika i 27 listo-
pada 2006 roku pozostang w naszej pamieci jako przelomowe w tej
dziedzinie. Wowczas Iga, Sandra i Patryk otrzymali nowe ptuca. Ich
zycie ,zaczelo sie na nowo”. Wszystkie przeszczepy zostaly wykonane
w Wiedniu. Operacje staly sie mozliwe dzieki pomocy naszego cudow-
nego sponsora”. 18 Od czasu, kiedy doktor Pogorzelski pisat te sto-
wa mingt rok, a w nim kolejne udane dwa przeszczepy. Najwiekszym
problemem ograniczenia wykonywania przeszczepu jest brak dawcow
i z tego powodu umiera 50% chorych oczekujgcych na zabieg transplan-
tacji. Przezyta taki dramat Iga, opisata go w Biuletynie Polskiego Towa-
rzystwa Walki z Mukowiscydozgld ,Kilka miesiecy przed przeszczepem
czutam sie bardzo Zle, nie odstepowatam tlenu na krok, ba niezbedny

byt mi BiPAP, ktory niejako pozwolit mi doczekac do przeszczepu.

17 Szerzej temat przedstawia A. Pogorzelski (2006), Przeszczepy ptuc. ,,Mukowiscy-
doza” nr 18

18 A. Pogorzelski (2006), Medyczne nowinki. ,,Mukowiscydozg” nr 19, s. 19

19 l1ga (2006), Po przeszczepie. ,,Mukowiscydozg” nr 19, s. 35
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Bytam staba jak wrébelek, kazdy najmniejszy ruch byt dla mnie strasz-
nie trudny, a serducho zaczynato gnac jak szalone. Czekatam na prze-
szczep i zytam nadzieja, z dnia na dzien, ze moze zadzwonig z Wiednia
wihasnie dzis, wilasnie teraz (...). Pogodzitam sie z faktem, iz nie docze-
kam do przeszczepu, ze widocznie Szef (B6g) ma wobec mnie inne
plany. Na szczescie stalo sie inaczej... 16 stycznia 2006 r. zadzwonili
z Wiednia, ze sg organy. Bytam wielce zaskoczona, ale
i szczesliwa. Wtedy juz sie nie batam - wiedzialam, ze jesli znalazt sie
dawca i dojdzie do przeszczepu, to wszystko bedzie dobrze”.

Nie sposob poruszy¢ wszystkich problemow istotnych dla diag-
nozowania i leczenia mukowiscydozy. R6znorodnos¢ objawéw
i powiklan wystepujacych w tej chorobie uniemozliwia wykonanie takie-
go zadania. Nie ma roéwniez takiej potrzeby, bowiem w prezentowanej
ksigzce wszyscy autorzy odsylajg zainteresowanych do specjalistycz-
nej literatury. W najnowszym numerze ,Matio” mamy ciekawy artykut
0 nowinkach w zakresie doskonalenia lekéw i metod leczenia mukowi-
scydozy (terapia genowa, wspomaganie lub korekcja biatka, odbudowa
transportu soli czy leki ukierunkowane na sluz).20

Gtéwnym celem tego rozdzialu bylo ogdlne zaprezentowanie,
czym jest mukowiscydoza, a doktadniej, z jakimi problemami musi radzi¢
sobie osoba nig dotknieta. Dopetnieniem tego obrazu beda wypowiedzi
chorych zawarte w kolejnym rozdziale. Wszystkim bowiem autorom tej
ksigzki bardziej zalezalo na pokazaniu cziowieka chorego na mukowi-
scydoze, a nie jednostki chorobowej. Ta w literaturze jest juz wzglednie
omowiona. 2l Nie wszyscy za$ wiedza, co czuje chory czekajgcy na
diagnoze kolejnych powiktann (cukrzyca, polipy...), z jakim lekiem musi

sie zmierzy¢, dowiadujac sie o Smierci przyjaciela — rowiesnika.

20 Drogi doskonalenia lekéw, ,,Matio” nr 3 (wyktad przedstawiony na konferencji na-
ukowej w Belek (2007) przez Prezydenta CF Foundation (USA) prof. R.J. Bella

21 Zob. W. Cichy (1997), Mukowiscydoza jako ,,choroba o wielu maskach”, czyli o
kolonopatii widkniejacej. ,,Mukowiscydoza” nr 12
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W ostatnich latach obserwuje sie poprawe rokowania chorych
na mukowiscydoze. Duza w tym zastuga lekarzy specjalistow, ktérzy
poswiecajg sie chorym, nie baczac na przystugujgce limity. Naszym do-
brym duszkiem w Koszalinie jest Mirostawa Kowalska, kiedy wyczerpig
sie mozliwosci leczenia ambulatoryjnego, wysyta nas do szpitala. Nie
mamy zbyt wielu osrodkéw w Polsce, gdzie leczy sie dorostych. W roz-
dziale drugim chorzy wymieniajg: Poznan (Klinika Ftyzjopneumonologii
Akademii Medycznej), Warszawe (Klinika Gruzlicy i Choréb Pluc w In-
stytucie Gruzlicy i Chordb Ptuc - dr Wojciech Skorupa) i Rabke (Klinika
Bronchologii i Mukowiscydozy w Instytucie Gruzlicy i Choréb Ptuc - dr
n. med. Andrzej Pogorzelski, doc. dr hab. med. Henryk Mazurek), gdzie
przyjmujg wszystkich.

W dalszym ciggu brakuje jednak wsparcia materialnego ze strony
panstwa (brak poradni dla dorostych chorych na mukowiscydoze, limity
przyje¢ w poradniach specjalistycznych, ograniczane $rodki na leczenie
szpitalne), bez ktdérego nie jest mozliwe zapewnienie odpowiedniej opie-
ki zdrowotnej. | cho€ sredni czas przezycia chorych na mukowiscydoze

wyraznie wzrasta, wcigz umiera zbyt wielu mtodych ludzi.
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Rozdziat 2

Codzienne zycie z mukowiscydozg- refleksje chorych

wybor | opracowanie:
Marta Gliniecka i Lucyna Maksymowicz

Moim zyciem
Jest taniec i Spiew
To Boég tak postanowit
Tylko nie pomyslat
Ze moj przerywany oddech
zaprzecza Jego planom

Dopowiedzie¢ do konca
zyje
Dopowiedzie¢ do konca
kocham
Dopowiedzie¢ do konca
umieram

Kt6z potrafi

(Wiersze Joanny Jankowskiej ze zbiorku Wyrok na zycie)
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Mimo, ze jestem nieuleczalnie chora ,zycie nie jest dla mnie
szybko wypalajgca sie swieczka, ale czyms$ w rodzaju wspaniatej po-
chodni, ktérg dano mi do potrzymania tylko na chwile...” (G.B. Shaw)

Mukowiscydoze zdiagnozowano u mnie w wieku okoto czterech
lat. Moi rodzice ustyszeli wtedy, ze to choroba Smiertelna. Wczesnigj
czeste infekcje, bdle brzucha - to znam tylko z opowiesci. Moge sobie
wyobrazi¢, jaka byta ich reakcja. W pierwszej chwili szok, ale wida¢ nie
poddali sie. Od zawsze wiedziatam, ze jestem chora, ale Swiadomos¢,
jak bardzo jest to powazne, dojrzewata wraz ze mna.

Ten rok jest dla mnie szczegdlny. Mam juz za sobag mature i roz-
poczete studia stacjonarne. Wczesniej tez duzo sie dziato. Kilka wias-
nych kompozycji muzycznych i udanych wystepéw aktorskich (patrz
oktadka®). Jesli chodzi o moje pasje, to jest ich kilka: stanie na mrozie
i patrzenie przez lornetke w gwiazdy (bez komentarza), .filozofowanie”
i zbieranie ,zlotych mysli”, ktére pomagaja mi wyrazi¢ to, co ukryte
a moje wiasne i stabos¢ do muzyki; pono¢ Chopin tez chorowat na mu-
kowiscydoze. Od najwczesniejszych lat lubitam grac na flecie, organach
i harmonijce. Zdarza sie, ze gram tez komus na nerwach, bo tak sie skia-
da, ze ilekro¢ ,fiukam” na flecie, wyje ze mng mdj pies (To Posokowiec
Bawarski, dwuletnia Norusa, zwana, zwazywszy na jej zywiotowy cha-
rakter, dzikim kucem albo krécej: Crazy Nor). Przez siedem lat uczytam
sie w Ognisku Muzycznym. Wiele zawdzieczam swojemu nauczycielowi
- panu Jézefowi Dgbrowskiemu. Zaszczepit we mnie gteboki szacunek
dla muzyki, ktéra czesto bez stbw umie wyrazi¢ to, co ,nieuchwytne’
i nienazwane. Uczgc mnie gry na instrumencie, nauczyt rowniez cierp-
liwosci - tego, ze w zyciu nic nie przychodzi ,od razu”, a wszystko, co
wartosciowe wymaga pracy. Staram sie myslec o tym, robigc codzienne
inhalacje, potykajac arsenat lekéw, a zwtaszcza wtedy, kiedy musze zro-
bi¢ drenaz a zwyczajnie nie mam sily i ochoty na to, by ,przysigsc¢” i po-
rzadnie wykaszle¢ cate dranstwo zalegajgce w ptucach. Ale jak Spiewa
Hubi & Dead line: ,, Stawka jest zycie, zbyt wysoka cena...”

Patrzac z perspektywy lat szkolnych pod katem ,muko” i rozwa-
zajgc, co bym zmienita, mysle, ze teraz nie rezygnowatabym z zajec
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Rozdziat drugi ma wyjatkowy charakter, bo problemami osobi-
stymi, dzielg sie mtodzi ludzie szczegdlnie doswiadczeni przez los. To,
0 czym pisza, nie jest fikcja literacka - to najprawdziwsze historie z zy-
cia. | cho€ nie brakuje bolu i cierpienia, dominuje jednak pogoda ducha
| wiara w site cztowieka.

Nie wszyscy umieli podzieli¢ sie swojg opowiescig o zyciu
z choroba, bo jak wyrazi¢ stowami swojg niemoc - pyta trzydziesto-
dwuletni tukasz z Radomia - kiedy trudno ztapac¢ oddech. Po co pisac
0 tym, jak cztowiek cierpi. A jednak tukasz swojg postawag pokazuje,
ze cztowiek wiele moze przetrzymac, mobilizuje innych chorych. Gdyby
przyznawano Nobla bgdz Oskara za wytrwatos¢, mogtby kandydowac.
Pelen skromnosci, nie chciat jednak o tym pisac.

Czes¢ 0sOb nie zdazyta podzieli¢ sie swoja historig. W roku 2007
odeszla od nas osoba wyjagtkowa: petna humoru, radosci i optymizmu -
najstarsza ze znanych mi chorych (46 lat) - Barbara Krawiec. Miatam
przyjemnosc¢ poznac jg osobiscie dwa lata temu w Warszawie. Mimo nie
najlepszej kondycji fizycznej, brata udziat w spotkaniu zorganizowanym
na temat mukowiscydozy. Nie wyobrazata sobie zycia w bezczynnosci.
Dopoki mogta - pracowata, wyszta za maz, urodzita syna. ,WezZcie sie
za siebie i swoje zycie”- mawiata i sama nigdy sie nie poddala.

WybratySmy do druku teksty zwyklych ludzi, ktérzy prébuja jed-
nak dokona¢ niezwyklych rzeczy - pokonac¢ wlasng stabos¢, przekra-
czac granice, walczy¢ o swoje i innych zycie. To, co ich taczy - to wielka
wrazliwos€ i otwartos¢ na drugiego cztowieka. To, co ich dzieli - to wiek
| zdobyte doswiadczenie. WykorzystalySmy to - uktadajgc kolejnosé
tekstow. Zaczyna, wiec najmiodsza 19 - letnia Marta, a konczy najstar-
sza 36-letnia Joanna, cho¢ damom pono¢ wieku sie nie wypomina...

Lucyna Maksymowicz
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Wierzy¢ to znaczy ufaé, kiedy cudow nie ma”

Marta Gliniecka
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wychowania fizycznego. Dopiero niedawno odkrytam pozytywng role
wysitku. Oczywiscie na miare moich mozliwosci. Odkad pamietam lek-
cje wf-u zawsze byly dla mnie stresujgce. Krepowatlo mnie to, ze nie
bytam w stanie wykona¢ wszystkich polecen nauczyciela i denerwowa-
to, ze kazde ¢wiczenie, nawet to, ktore sprawiato mi trudnosé¢ i wywo-
tywato kaszel, bylo oceniane. Takie podejscie spowodowalto, ze szybko
zrazitam sie do przedmiotu. Cwiczytam tylko przez trzy lata. W czwar-
tej klasie szkoty podstawowej kontuzja biodra, wykluczyta mnie na rok
z zaje€. Po6zniej trudno mi byto wréci¢, a umieszczanie wf-u w srodku
zaje¢, wcale nie utatwialo decyzji o powrocie.

Do regularnych éwiczen zmobilizowatam sie trzy lata temu. Po-
mogt mi w tym przyjaciel (réwniez chory), ktory swoim przyktadem po-
kazatl, ze poza przyjmowaniem lekéw, ,praca nad sobg” to jedyna ,prze-
pustka” do dluzszego zycia.

Zaczetam ¢wiczy€ na atlasie, robie to trzy razy w tygodniu po po6t
godziny. Nie zawsze przestrzegam tego tak skrupulatnie, bywa, ze robie
sobie Dzien Lenia; ale raczej staram sie by¢ systematyczna. Efektem
ubocznym cwiczen - poza piekng sylwetkg oczywiscie i zwiekszaniem
pojemnosci pluc, jest lepsze samopoczucie! Z wikasnego doswiadczenia
moge powiedzie¢, ze ¢wiczenia fizyczne, podobnie jak $miech sg do-
skonalym autodrenazem.

Pewnie, ze ¢wiczyC tez nie zawsze sie chce. Cho¢ znam takich
(czytaj Tomi:), ktorym nigdy nie brakuje entuzjazmu. Podziwiam ich za-
pat, bo ja to czasem musze sobie ,kopniaka’ da¢. Ale moze na tym
wihasnie cata sztuka polega. Edmund Hilary - zdobywca Mount Everestu,
sam chory na astme, po wejsciu na najwyzszy szczyt Swiata powiedziat
pono¢: ,To nie gére pokonujemy, lecz samych siebie.” A jak to w zyciu
bywa, te ,gory”, ktére nam najtrudniej pokona¢ powstajg kazdego dnia
z najmniejszych ziaren piasku. A jednak niektérzy chorzy (patrz: Harry -
Rafat Sieminski) pokazuja, ze mozna na rowerze pokona¢ gorki Szklar-
skiej Poreby, a nawet dojecha¢ do Monachium.

Kiedy spotykam sie z kim$ po raz pierwszy, nigdy nie ukrywam,

ze mam problemy zdrowotne. Méwie o tym otwarcie. Nie mam tez ni-
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komu za zte, ze na hasto: mukowiscydoza, oczy wyskakujg mu z orbit.
W koncu to tak egzotycznie brzmi. Drazni mnie jednak, jesli ktos udaje,
ze wie, a tak naprawde zna to tylko ze styszenia i nie zadaje sobie trudu,
aby pogtebi¢ swojg wiedze na ten temat. Gdy osoba, z ktérg rozma-
wiam, wie, co mi dolega, jest mi tatwiej, czuje sie wtedy bardziej swo-
bodnie, nie denerwuje sie, gdy ztapie mnie kaszel. To poprawia relacje.
Mysle, ze osobie zdrowej tez jest wtedy tatwiej, bo zachowujemy sie
naturalnie.

Cztowiek chory wcale nie chce moéwi¢ w koétko o chorobie. Kiedy
czuje sie gorzej, to oczywiste, ze wszystko inne schodzi na drugi plan,
ale to dotyczy kazdego - takze zdrowych. Nikt z nas nie oczekuje litosci.
A granica miedzy prawdziwym wspotczuciem a litoscigjest dos¢ ptynna.
Bardzo mi sie podoba to, co napisat w jednej ze swoich prac - Kazimierz
Dabrowski. Wedlug niego empatia jest rodzajem refleksyjnej sympatii,
ktéra nie polega na petnym identyfikowaniu sie z osobg, ktérej chcemy
pomoc, ale na wykorzystaniu wlasnych talentow i zdolnosci tak, aby
moc dac¢ cztowiekowi mozliwie jak najwiecej ,z siebie”, a jednoczesnie
stara¢ sie wskaza¢ mu jego wlasne ,bogactwo”. W tym miejscu ukiony
w kierunku mojej wychowawczyni Anny Sozanskiej i pozostatych Profe-
soréw z ,,Bronka”( Il LO w Koszalinie), dzieki ktérym przekonatam sie, ze
nieraz naprawde wystarczy jedno stowo, ciepty gest, czekolada z orze-
chami czy batonik o nadzieniu toffi (Smiech), a mozna kogos naprawde
bardzo wzmocni¢. Dopiero od drugiej klasy liceum korzystatam na state
z nauczania indywidualnego. Osiem i wiecej godzin spedzanych w ma-
tych salach byto bardzo meczgce. Indywidualne lekcje w liceum majg
swoje zalety, trzeba by¢ przygotowanym i liczy¢ tylko na siebie - do
matury jak znalazt.

Mukowiscydoza jest wyzwaniem nie tylko dla chorych, réwniez
dla ich bliskich. Z wiekiem probleméw przybywa. Sama choroba jest
juz wystarczajacym ciezarem, dlatego tak wazne jest poczucie blisko-
§ci - rozmowa - nieraz sama obecnos¢, ale i to, zeby stara¢ sie mowic
o problemach, nawet gdy to trudne.

Moja rodzina nauczyta mnie, ze chorobe mozna i trzeba trakto-
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wacé w sposob normalny, jako co$ z czym trzeba zy¢. Trudno sie z nig
pogodzi¢. Trzeba jednak zaakceptowal swojg stabos¢, aby moc sie
Z nig zmagac, kazdego dnia, na nowo. Jak ja daje sobie rade z ,muko”?
Réznie. Sa lepsze i gorsze dni. Sg fazy buntu, tez. Kto$ znany mi od-
chodzi. Ktos bliski walczy o zycie. To ciggle sie dzieje. Trudno jest o tym

pisac, bo - jak zauwaza Ks. Twardowski:
Nie pisze sie takjak sie mowi
Nie pisze sie takjak sie kocha
Nie pisze sie takjak sie cierpi
Nie pisze sie takjak sie milczy
Pisze sie troche takjak nie jest

Pamietam jak m¢j tata, to bylo w szkole podstawowej, dat mi cenng
uwage: Marudzi¢ mozesz, ale swoje réb! Czasami dla réwnowagi du-
chowej trzeba tez troche ponarzekac. Ale wszystko z umiarem, bo kazdy
cztowiek ma swoj garb i swojg codziennos$¢. Pewnie dlatego Zbigniew
Herbert pisze:
... -nalezy postugiwac sie cierpieniem
w miare tagodnie
jak proteza
bez falszywego wstydu
ale tez bez niepotrzebnej pychy.”

Moja miodsza siostra nazywana przez nas Jonkiem (od Jona do-
datniego O) powiedziata kiedys ,Usmiechaj sie, nawet jak jest ci smut-
no”. Nie wiem jak to sie dzieje, ale za kazdym razem, kiedy sie cztowiek
usmiecha, robi sie tak lekko ,na sercu”, co$ w nas ,peka”. ,UsSmiechjest
poczatkiem mitosci’- napisata mi mama w dniu urodzin. Czasem nie
trzeba wiele. Wystarczy brat, ktéremu zbiera sie na czutosci, a jak przy-
tula to gruchaja kosci. Pies obronny, co ze strachu na $nieg szczeka
# tyle innych cudéwjak czaple szczesliwe/ a czaple sg udane jezeli sa
krzywe..."

Bywa tez, ze jestem zmeczona. Mam ochote pokazaé swojg
ztos¢. | nie mam pojecia, jak to sie dzieje, ze akurat wtedy, pojawia
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sie mdj pies z kilometrowg koscig w zebach. Szturcha mnie tapa, trgca
nosem. Patrze wtedy na nig spode tba i calg sitg spojrzenia mowie: 1dz
pies, a wtasnie, ze sie nie usmiechne! - ale kaciki ust, nie pytajac mnie
0 zdanie, same drgajg...

Bywa tez rezygnacja - sprawy bardzo trudne. Gdy nic nie poma-
ga. Utamek sekundy - wszystko sie odmienia. Méj nauczyciel - miody,
zdrowy - nagle ma wypadek. Potracit go samochdod. Jeszcze niedawno
rozmawialiSmy, pytat jak ja sobie daje rade z tym wszystkim przed ma-
turg. Nie minely dwa tygodnie, a on sam walczyt o zycie. W takich chwi-
lach brak stéw, wszystko takie kruche: ...o cokolwiek zapytasz trzepnie
cie milczenie...- pisze ksiadz Twardowski, a zaraz potem dodaje: ,Swie-
te co przychodzi wcigz wbrew naszej woli.

Kiedy czuje sie zagubiona, siegam po tomik poezji ksiedza Jana.
Taki malutki - kieszonkowy - Mito$¢ za Bog zaptac. Lubie jego wiersze,
przywracaja mi spokoj, jak modlitwa. Lubie je za to, ze sg takie proste
- ,pbose” jak on sam pisze ,rwane prosto z krzaka”. Lubie je za to, ze po-
magajg usmiechac sie i kocha¢; za to, ze ,tworzg pewng catos¢, w kto-
rej kazdy moze sie odnalez¢, zamieszkacjak u siebie w domu: wierzacy,
niewierzacy, samotny, niesamotny, grzesznik i Swiety " W jednym z nich
ksigdz Jan napisat:

...czasami krzyz ofuka uderzy ubodzie
z krzyzem jest sie na zawsze by
sprzeczac sie co dzien
jesli go nie utrzymasz to sam cie poniesie
a szczescie takjak zawsze o tyle o ile
bywa ze sie usmiecha gdy mys$li zapewne
chcesz mnie zrzucié¢
zobaczysz ze ciezej
beze mnie...

Nie zapominam jednak i innym polecam, ze jak trwoga to do ... Poga
(czytaj: doktor Andrzej Pogorzelski - Rabka), bo jak napisal w jednej
ze swoich fraszek Jan Sztaudynger: ,ostatnia deska ratunku musi by¢

dobrego gatunku”.
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Na przekodr chorobie
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Mam na imie Tomek. Wszyscy moéwig TOMI. Od urodzenia
- a mam juz 23 lata - choruje na mukowiscydoze. Poproszono mnie,
abym napisat kilka stéw o tym, jak radze sobie z chorobg. Na poczatku
mojej matej opowiesci chciatem napisa¢ pare stow na temat szkoty.

Od zeréwki po 8 klase zawsze do niej chodzitem. Nigdy nie chcia-
tem styszec¢ o czyms$ takim jak nauczanie indywidualne. Moim zdaniem
kazdy chory - jezeli stan zdrowia mu na to pozwala - powinien chodzi¢
do szkoty, nawigzywac¢ nowe znajomosci. Nie ma nic piekniejszego niz
te pare lat spedzonych wspdlnie ze znajomymi. Wspdlne pogawedki,
stanie w kacie, poprawki sprawdzianow, Scigganie i wiele innych przy-
jemnosci ©. W szkole $redniej - technikum telekomunikacyjne - réwniez
nie chcialem i nie musiatem mie¢ nauczania indywidualnego. Szkota
Srednia to dopiero byto super przezycie: nauka, wycieczki i jaja na ca-
lego. Pie€ lat mineto jak wspaniata przygoda, az wreszcie otrzymato sie
swoOj wymarzony zawdd, dyplom technika i zdanie matury. Po szkole
pozostajg wspomnienia i przyjaciele.

Kazdy wzyciu ma jakie$ marzenia i stara sie je realizowa¢. Moim
marzeniem od zawsze bylo mie¢ tadng sylwetke jak ci wszyscy zdrowi
faceci. Wiedzialem, ze z tg chorobag bardzo ciezko to osiagng¢. Lubie
wyzwania, wiec powiedziatem sobie, dlaczego nie sprébowac, moze cos
z tego bedzie. Zaczatem ¢wiczy¢, gdy miatem 17 lat. Na poczatku byty
to ¢wiczenia w domu z matymi hantlami, sztangg, podcigganie i jakies
préby robienia pompek. Po paru miesigcach zaczatem chodzi¢ na sitow-
nie. Tak jest do dnia dzisiejszego i nie zamierzam tego przerywac. Za-
uwazytem, ze ¢wiczenia podniosty bardzo mocno stan mojego zdrowia,
wytrzymatos¢, a takze odpornosé¢, poniewaz ¢wiczac nabiera sie masy
ciata i masy miesniowej, co naturalnie stwarza bariere ochronng i wirusy
(takze bakterie) nie tak fatwo mogg zaatakowac organizm. Chodze na
sitownie 5 dni w tygodniu. Trening zajmuje mi od 2 do 3 godzin. Niekto-
rzy powiedza: pdjdzie sobie taki na sitownie, poéwiczy ijuz. Nie jest to
prawda. Wkladam w to bardzo duzo pracy i wysitku. Treningi sg bardzo
wyczerpujace, dlatego zaraz po ¢wiczeniach dostarczam organizmowi

biatko, weglowodany i caly zestaw kalorycznych sktadnikéw. Podsta-
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wag dobrego samopoczucia i energii jest przyjmowanie r6znego rodzaju
odzywek. Pierwszym positkiem, ktdry oczywiscie spozywam na sitowni
olej MCT. Nastepnie po ryzu od razu jakies biatko, czyli w moim przy-
padku serek DANIO. Po serku troszke weglowodanéw, czyli SEODKI
BATONIK i naturalnie w miare mozliwosci NUTRIDRINK. Pd&zniej chwil-
ka przerwy i obiad. Tutaj juz nie ma ustalen, jestem wdzieczny i zjadam
to, co kuchnia (mamusia) da ©. Kolacja wyglada bardziej rzezniczo
tzn. jest bardzo duza i zawsze jest dodatkowo kostka bialego serka,
i jogurt z ptatkami owsianymi. Zdrowy sen dopehnia diete. Oczywiscie
w zaleznosci od potrzeb i mozliwosci finansowych mozna wzmacniaé
sie jeszcze ré6znymi odzywkami, ale to juz indywidualnie po konsultacji
z doktorem.

Chciatbym jednak podkresli¢, ze same c¢wiczenia nie daty mi
tego, co mam i jak wygladam. Podstawagjest drenaz, ktéry robie na flut-
terze i oczywiscie inhalacje, bez ktérych nie ma mowy o jakichkolwiek
¢wiczeniach, nie wspominajac juz o enzymach i witaminkach. Podstawag
jest tutaj nasz kochany kreonik, porzadny drenaz (na ile, kto oczywiscie
jest w stanie go wykonac) i inhalacje. Nie wypuszczamy ich w niebo,
zeby sobie wylecialy, ale wciggamy, wciagamy, wciggamy... Cwiczenia
fizyczne to moje hobby. Moge powiedzie¢, ze mam to juz we krwi i nie
wyobrazam sobie tygodnia bez sitowni. Dniami wolnymi jest tylko sobo-
ta i niedziela, a tak to caly ciezki tydzien pracujacy. Ale warto, zeby lepiej
sie czu¢. Mam nadzieje, ze napisane przeze mnie uwagi, zadzialajg
pozytywnie, zwlaszcza na chorych. Moze podniosg kogo$ na duchu.
Trzeba walczy¢! Po co sie zatamywac na starcie? To tylko ,muko” - po-
kazmy, na co nas stac...Glowy do gory i JJJAAAZZZDDDAAA...
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Bajka o zyciu, czarownicy i zwyciestwie

Matgorzata Wnuk
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,Z zyciemjestjak z bajka, polega nie na tym, jak dtugo trwa, ale na tym,
jak pieknie jest utozone.” (Seneka)

Czy moja bajka jest pieknie utozona? Czy mozna jg opowiadac
dzieciom, mimo ze Czarownica Muko rzucita zty urok na méj swiat? Nie
wiem. Opowiem jg, a kazdy niech stwierdzi sam.

Urodzitam sie w pazdzierniku. (Lubie zilotg polska jesien...)
W 1984 roku (mam stabos$¢ do Orwella). Jako wczesniak. (Jestem nie-
cierpliwa. Nie znosze na nic diugo czekac).

Szczesliwy réozowy bobasek z duzymi niebieskimi oczami cie-
kawymi Swiata i zycia - to byltam mala ja. Rodzice tez byli szczesliwi.
Dziecko w prawdzie mialo ciggte biegunki i infekcje, ale lekarze dawa-
i syropki i mowili, ze ,wyrosnie”, zielarze leczyli marchewka, miodem,
pszenica, korzeniem pietruszki i jako$ bylo. Coreczka rosta, zaczyna-
ta mowi¢, chodzi¢, Smiala sie, bawita, troche byta tylko drobniejsza niz
inne dzieci i czesciej chorowata. Lekarze stwierdzili nietolerancje glu-
tenu i mleka. Mama wyczarowywata mleko ze szklanki wody i tyzeczki
biatego proszku, piekia specjalne chlebki z mgki bezglutenowej, parzyta
ziotka.

W koncu pani doktor data skierowanie na badanie chlorkow
w pocie. ,Malgosia, lat 3, podejrzenie cf.” Mama wzieta céreczke i po-
szla na badanie. ,Nasze przypuszczenia sie potwierdzity, pani dziecko
ma mukowiscydoze.” Mukowiscydoze???

W domu pojawita sie wielka maszyna nazywana przez domow-
nikéw ,,Fufuniu”. Dwa razy dziennie leciata z niej mgietka. Tata mowit: to
taka solanka jak nad morzem. Czyli morze to takie co$ gdzie jest taka
para jak w ,Fufuniu”, jest niebieskie, szumi i ma fale. Wiasnie - ciekawe,
co to fale™? Rodzice zaczeli mnie tez ,oklepywac”. Trzeba bylo kaszle¢,
ale tak inaczej niz normalnie. Trudne to i nudne. Poza tym rano ciezko
byto zdazy¢ na poczatek ,Domowego Przedszkola” Oproécz zidtek po-
jawity sie rozne nowe syropki i tabletki. Najfajniejsze to te takie mate,
zotte skaczgce jak piteczki. Mama moéwita, ze to witaminy A i E. Czesto
jezdzito sie tez do pani doktor. Bez sniadania, bo rano bylo pobieranie

krwi. Potem mozna byto zjes¢ i czekajac na wizyte pobawic sie na kory-
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tarzu z innymi dzie¢mi.

Zabawa z dzie¢mi to najfajniejsza rzecz na Swiecie! No, moze
poza mamag i tatg i jedzeniem. Najlepiej bawito sie u babci w ogrédku
albo na ulicy w policjantow i ztodziei, na rowerach, albo w chowanego,
no i jeszcze w sklep. Powoli stawatam sie coraz wiekszg dziewczynka.
Kiedy miatam 5,5 prawie 6 lat, rodzice powiedzieli, ze bede mie¢ bra-
ciszka. Cieszylam sie. Specjalnie na jego powitanie wykgpatam wszyst-
kie lalki i poubieratam w najtadniejsze sukienki. Juz nie mogtam sie do-
czekad, kiedy bedziemy mogli sie bawi¢. Babcia mowita, ze mama nie
poradzi sobie ze mng chorg i z matym dzieckiem. Ale ja juz nie bytam
chora, nie miatam anginy juz od dwoéch tygodni. Obiecywatam, ze jak
bedzie brat, to nie bede chorowaé. Zadnego katarku, ani nic! Urodzit
sie. Byt taki maly i taki fajny. Rodzice nazwali go Pawel. Zamieszkalismy
w Warszawie. Tata chodzit do pracy, a my z mama ,opiekowalysmy sie”
Pawetkiem. Jak wiekszos¢ matych dziewczynek chciatam sie czu¢ od-
powiedzialng starszg siostrg, dlatego nawet samo machanie grzechotkg
uwazatam za powazny obowigzek.

Posztam do zeréwki. Mama mowita, ze bedzie tam duzo dzieci
i pani, ktorej sie trzeba stuchac, tak jak w ,Domowym Przedszkolu”. Ze
bede uczyc sie czytac i pisa¢, rysowac, spiewac, ¢wiczy¢ na gimnasty-
ce. Ze bedzie fajnie. Miata racje. Uwielbiatam chodzi¢ do zeréwki. Nie
bytam juz na diecie bezglutenowej. Mogtam, wiec razem z dzie¢mi jes¢
drugie $niadanie.

Pod koniec zeréwki trafitam pierwszy raz do szpitala. Byt to dzie-
ciecy szpital zakazny. Miatam mie¢ zrobiong biopsje watroby. Stwierdzo-
no marskos¢. Dla kazdego matego dziecka, pierwsze zetkniecie sie ze
szpitalem jest ogromnym przezyciem. Tak tez bylo w moim przypadku.
Rodzicéw mozna byto widzie¢ raz dziennie nie dtuzej niz 5 minut i tylko
przez szybke w zamknietych drzwiach sali. Brata - przez okno wygla-
dajgc na ulice. Nie ptakatam, wiedziatam, ze mnie stamtad zabiorg. Nie
mogtam sie tylko doczekac. Tesknitam.

Pierwszego dnia, z rana pani nakrzyczata na mnie, ze ,ksiez-

niczka sie znalazta, ze zupy mlecznej nie je, bo mama jej nie pozwa-
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la!” i wmusita we mnie caty talerz. Smakowato mi bardzo, ale denerwo-
watam sie, bo wiedzialam, ze nie moge takich rzeczy jes¢. Po dwoch
dniach cierpien z powodu biegunki, przy moim t6zku pojawita sie kar-
teczka: ,dieta bezmleczna”. Tabletki dostawatam p&t godziny po posit-
kach. Jednak szybko wykombinowatam, ze Pankreatyne moge zawijac
w papierek i potykac jg na poczatku nastepnego positku, tak jak kazata
mama. To byt poczatek lat 90. Teraz stuzba zdrowia podobno bardziej
jest nastawiona na stuchanie dziecka. W szpitalu miatam by¢ tydzien,
bytam szes¢ tygodni.

Zaczela sie szkota. Wielkie wyzwanie dla siedmiolatka. Nowe
kolezanki, nowe obowigzki, poranne wstawanie. Po szkole, w domu, by}
obiadek, zabawa z matym braciszkiem oraz wspodlne ,rozrabianie”, jak
to Pawet nazywat, lekcje. Czesto chodzito sie tez do kolezanek pobawi¢
sie Barbie albo poogladac ,Matg Syrenke”. W cieplejsze dni biegalto sie
po podwoérku, grato w dwa ognie i skakato w gume przy trzepaku.

Choroba? Nie pamietam, zebym jakos specjalnie zwracata na
niguwage. Oczywiscie kazdy dzien zaczynat sie i koriczyt inhalacjgoraz
drenazem, czesto miatam infekcje i opuszczatam szkote, ale nie zasta-
nawiatam sie, dlaczego tak jest. Tak byto i juz. Rodzice starali sie bym
nie czuta sie jakos$ ograniczana czy gorsza z tego powodu. Nie trzymali
mnie w domu ,tak na wszelki wypadek”. Zachecali do ruchu i wszelkich
aktywnosci. Chodzitam na kétko plastyczne, na angielski, szalatam na
rolkach i na rowerze. Tata nauczyt mnie ptywac i jezdzi¢ na nartach,
mama na tyzwach. Bytam radosnym dzieckiem, miatam mnéstwo po-
mystéw, nigdy sie nie nudzitam. BudowatySmy z kolezankami gniazdka
dla wrébelkéw, topitySmy Marzanne w miejskiej fontannie, a w wakacje
organizowatySmy rozne teatrzyki i wystepy taneczne dla naszych rodzi-
cow.

Kiedy miatam 10 lat mama poszia do pracy, a czteroletni wtedy
Pawet do przedszkola. Poczatkowo brakowato obecnosci mamy, mimo
ze pracowala tylko na % etatu. Trzeba byto nauczyc¢ sie zmywac, sprza-
ta¢, odbiera¢ brata z przedszkola, a w jego przypadku - stuchac star-

szej siostry. Jednak obiadki zostawiane w termosie mialy swoéj niepo-
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wtarzalny urok. Réwniez wtedy, kiedy miatam 10 lat, wprowadzono mi
do leczenia inhalacje z pulmozymy i gentamycyny. Pamietam jak jezdzi-
tySmy z mamag na nauke nowych technik robienia drenazu i oddychania
pulmozyma.

Szpital? W okresie szkoty podstawowej zdarzyt mi sie dwa razy.
W wieku osmiu lat trafitam na oddziat pediatrii w Instytucie Matki i Dzie-
cka, gdzie juz od dawna bytam pod serdecznag opieka pani doktor Anny
Nowakowskiej. Przyjeto mnie z podejrzeniem krwawienia z zylakéw
przetyku. Zrobiono gastroskopie, w ktorej potwierdzono obecnos¢ zyla-
kow. Po wypisaniu ze szpitala skierowana zostatam do poradni gastroe-
nterologicznej w Centrum Zdrowia Dziecka. | od tej pory mata Malgosia
miata dwoéch lekarzy: na Kasprzaka w Warszawie i w Miedzylesiu.

Kiedy miatam 11 lat pojawita sie cukrzyca. Spedzitam 2 piek-
ne majowe tygodnie w warszawskim szpitalu na Dzialdowskiej, uczac
sie zasad dawkowania insuliny i liczenia weglowodandw w diecie. Catly
sSwiat mi sie wtedy zawalit. Jedenastoletniej dziewczynce cukrzyca ko-
jarzyla sie z otylymi starszymi paniami, nie gojagcymi sie ranami i ampu-
towanymi konczynami. Kiu¢ sie igtami, nie jes¢ stodyczy, co powiedza
znajomi? Dlaczego akurat mnie to dopadio?! Szybko jednak nauczytam
sie z cukrzycag zy¢, mozna powiedzieé, ze wrecz sie z nig zaprzyjazni-
tam. Mierzenie cukru przed positkami stalo sie rutynag, igly juz po mie-
sigcu mogtam zamieni¢ na nowoczesne peny, a po dwoéch latach prze-
sztam na podawanie insuliny ,na zadanie” i w ten sposéb moge jesc¢,
co chce, i kiedy chce. Najwazniejsze jest jednak, by pamietaé, ze nie
gojace sie rany czy inne straszne powiklania, wcale nie muszg mnie do-
tyczyc, jezeli bede dbata o siebie i utrzymywata cukry na odpowiednim
poziomie.

Szkote podstawowa skonczytam z wyrdznieniem i bez trudu do-
stalam sie do liceum ogdlnoksztalcagcego do klasy matematyczno - fi-
zycznej. Czasy licealne wspominam bardzo mito. Pierwszy w moim zy-
ciu dwutygodniowy wyjazd z klasg w gory, dwutygodniowy wyjazd na
wymiane do Szwecji, wieczorki filmowe u znajomych, dlugie spacery

z przyjaciotka, Lednica, spotkania i imprezy oazowe... Nadal w wolnych
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chwilach jezdzitam na rolkach, ale juz coraz wiecej czasu poswiecatam
nauce. Mature zdawatam z polskiego, angielskiego, matematyki - pi-
semnie i z biologii - ustnie.

Nie wszystko jednak bylo takie r6zowe. W tym okresie moje
zdrowie dawato o sobie troche zna¢. Kiedy miatam 16 lat przesztam
powazny krwotok z zylakéw przetyku, ktdry skoriczyt sie operacyjnym
tamowaniem krwawienia, wycieciem s$ledziony, dwoma tygodniami
w $pigczce, obszerng przepukling w bliznie pooperacyjnej i dwumie-
siecznym pobytem w Centrum Zdrowia Dziecka. Najwazniejsze bylo
jednak to, ze zytam. Od tego czasu musiatam sie juz zaprzyjaznic¢ ze
szpitalem. Raz na po6t roku jezdzitam do Miedzylesia na kontrolng ga-
stroskopie i zabieg podwigzywania zylakéw (EVL), i raz na rok sztam na
tak zwane ,przeleczenie” antybiotykami w Instytucie Matki i Dziecka.

Po maturze dostatam sie na studia dzienne, na wymarzong psy-
chologie. Studia - era samodzielnosci, angazowania sie w wolontariat,
nalogowego odwiedzania bibliotek, chodzenia ze znajomymi ,potan-
czy¢” lub ,na kawe”. Mimo drobnej postury, po kilku ironicznych odpo-
wiedziach na pytania typu ,Gosia, ile ty masz wtasciwe lat, bo wyglg-
dasz na gimnazjum?”, czy tez rady ,Pani znowu kaszle, niech pani sie
wreszcie wyleczy!”’- szybko wtopitam sie w studencki ttum.

Teraz skonczytam czwarty rok, w ciggu ktoérego wiele sie dzia-
lo. Bylam wolontariuszkg w Osrodku Pomocy Psychologicznej, miatam
staz w jednym z portali internetowych. Owocem, z ktérego jestem naj-
bardziej dumna, jest praca badawcza o dojrzatosci szkolnej dzieci z mu-
kowiscydozg. Obecnie zbieram materialy do pracy magisterskiej doty-
czacej problemow oséb starszych, robigc badania w Klubach Seniora.

Wsréd znajomych na uczelni coraz czestsze staje sie pytanie:
,Studia, i co dalej?” Praca? Studia oraz zgromadzone przez ten czas
doswiadczenie uswiadomity mi, ze psycholog, aby dobrze pomagac lu-
dziom, musi mie¢ nie tylko sity psychiczne, ale tez ogromne poktady
energii fizycznej. Zatem, co dalej? Nie wiem. W moim przypadku duzo
zalezy od mojego stanu zdrowia. Zycie pokaze. A poki, co staram sie

przezyc¢ jak najpetniej kazdy dzien.
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Stan swojego zdrowia oceniam jako S$redni. Dos¢ czesto sie
przeziebiam. Miewam tez okresy dilugo utrzymujgcej sie gorgaczki. Na
dozylnym przeleczeniu bywam 3 razy w roku w szpitalu na Ptockiej
u zawsze optymistycznego doktora Wojciecha Skorupy. Staram sie
dbac o siebie. Regularne inhalacje z colistiny i pulmozymy, drenaze, en-
zymy trzustkowe, leki wspomagajgce prace watroby, witaminy i odzyw-
ki, spacery, czasem rolki lub rower. Uwielbiam tanczy¢, taniec traktuje
jako przyjemnosg, ale tez jako forme ruchu, na ktéry w mukowiscydozie
ktadzie sie przeciez duzy nacisk.

Jestem wdzieczna rodzicom, ze przez te prawie 23 lata mojego
zycia dbali i nadal dbajg o mnie i o0 moje zdrowie. Jezdzili do lekarzy,
martwili sie, kupowali lekarstwa. Nigdy nie pozwolili na to bym czuta sie
gorsza z powodu choroby. Nigdy nie traktowali mnie inaczej niz zdro-
wego brata, nigdy nie zniechecali, gdy podejmowatam r6zne wyzwania,
a jedynie wspierali. To dzieki nim mam teraz sity, mam marzenia i pasje,
moge prowadzi¢ dos¢ aktywny tryb zycia.

Od momentu, kiedy accapella zastgpita tradycyjny drenaz, prze-
statam by¢ zalezna od rodzicow. Wiem, ze tylko ode mnie zalezy jak
dtugo bede zy¢ i jakie to zycie bedzie. Oczywiscie sadni, kiedy sie nic
nie chce, nie ma sie ochoty wstac¢ z t6zka, albo wstatoby sie pottorej
godziny p6zniej i bez porannych zabiegéw poszto na zajecia. Czasami
sobie odpuszczam, ale poézniej tego zatuje, bo duszno, bo gorgczka.
Trzeba pokonywac siebie. Rodzice nauczyli mnie by nie zrzuca¢ odpo-
wiedzialnosci za niepowodzenia na chorobe. W sprawach nie dotycza-
cych zdrowia nie bylo nigdy ttumaczenia ,bo ja mam mukowiscydoze”.
Oczywiscie choroba wplywa istotnie na nasze zycie, na jego bieg, ale
wazne jest by znalez¢ obszary, w ktérych mimo choroby mozna poczué
sie sprawcg. Sama swiadomos¢ ,ze to ode mnie zalezy”, ,ze ja moge”,
dodaje sit. Nie mozna sta¢ w miejscu, myslec tylko o tym, ze jestem
chory i zastanawiac sie, ile dni mi jeszcze pozostato. Trzeba od siebie
wymagac. Rozwija¢ sie. Walczy¢ z chorobg i zwycieza¢ kazdego dnia.
| i5¢ do przodu. Po prostu zy¢.

| cieszy¢ sie z tego, co sie ma. A co ma by¢, to bedzie.
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Na koniec zacytuje stowa patrona mojej uczelni, Kardynata Stefana
Wyszynskiego: ,Najwazniejsze jest zwyciestwo nad matym, czyms$ nie-
stychanie matym, nad sobg.” A jakze wielkie i satysfakcjonujgce jest to

ZWYycCiestwo ....
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Zycie z pasja

Rafat Sieminski
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Byt maj roku 1977, na dworze Swiecito stonce i kwitly kaszta-
ny, a ja rozmyslalem, kiedy przyj$¢ na sSwiat. Byto nad czym sie zasta-
nawia¢. Przeczekatem spokojnie niepewne chwile i przyszediem dzien
po pochodzie pierwszomajowym, o godzinie czwartej nad ranem. (...)
Pierwsze badania na prosbe rodzicow wykonano w 10-tym dniu po uro-
dzeniu. Chlorki w pocie byly podwyzszone. Rozpoznanie wlasciwe to
~-mukowiscydoza”, wtedy jeszcze nie wiele wiadomo byto, co to za cho-
roba.

Postawienie tak szybkiej diagnozy jak na tamte lata moze sie
wydawaé czyms wyjatkowym, niestety nie byto tak optymistycznie. Cho-
roba, cho¢ jeszcze nie w petni zdiagnozowana zabrata trzech braci, nie
mieli szczescia, przezyli zaledwie kilka miesiecy. Niepoko6j rodzicow
i wola walki doprowadzity do wykonania sekcji u drugiego z braci, wtedy
pierwszy raz padio stowo ,mukowiscydoza”. Kiedy przy trzecim chiopcu
rodzice wspominali o przypadkach wczesniejszych, miejscowi lekarze
nie chcieli styszeé¢, bo rodzic nie moze wiedzie¢ wiecej od doktora. Ko-
lejny raz musieli pokonac trudng droge, aby dostac sie do szpitala w Po-
znaniu, niestety, byto juz za pdzno.

| tak zaczela sie szybka edukacja rodzicow. Ja sam jednak dtu-
go nie nacieszytem sie wolnoscia. W wieku poéttora roku pierwszy raz
trafitem do szpitala. Stan byt ciezki, wykonano pierwsze bronchoskopie
i ptukanie ptuc. Z ust pani doktor padtly stowa ,wszystko byto zaklejone
jak w ulu”. Czutem sie wcigz nie najlepiej. Podtgczony do wszelkiej moz-
liwej aparatury wspomagajacej, przelezatlem tak wiele miesiecy. Rodzi-
ce jednak usilnie prébowali kazdych mozliwych sposobéw walki o moje
zycie, nawet tych niekonwencjonalnych, ktére o dziwo pomogty: wiara
czyni cuda?!

Ominat mnie ztobek i przedszkole z powodu czestych infekcji
na jakie bytlboym narazony chodzac z réwiesnikami. Mama rezygnujgc
z pracy zdecydowata, ze pozostane w domu. Tutaj jako maty brzdac
zwyklem przetrzasa¢ wszystko dookota w poszukiwaniu przedmiotow,
ktore mogtbym rozebra¢ na kawatki, najczesciej padaly radia i wszyst-
ko, co zwigzane z elektronikg. Dom z ogrodem w spokojnej okolicy. | tak
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wychowywatem sie po czesci na ulicy.

Wreszcie koncza sie moje diugie wakacje, zaczynam edukacje
w klasie zerowej, a nastepnie jako pierwszak ide do szkoty podstawo-
wej, ktorg koncze z wynikiem pozytywnym po osmiu latach. Jednak
w drugiej klasie przez okres dwoch miesiecy, kiedy to szkote ogarneta
epidemia grypy, uraczono mnie indywidualnym nauczaniem. Moje do-
Swiadczenia z indywidualnego byly mieszane, troche brakowato liczne-
go towarzystwa klasy na zajeciach.

Z roku na rok wyjezdzatlem na kilkumiesieczne ,wczasy” do sa-
natorium w Rabce na przeleczenie oraz ,przeglad techniczny” do Po-
znania i Warszawy. Z wiekiem stan zdrowia sie poprawiat, miatem mniej
powaznych infekcji, nie liczac tych zapalen ptuc przeleczonych w domu
duzg iloscig biseptolu i gentamycyng podawang domiesniowo, oj! to bo-
lalo, nawet brakowato miejsca do siedzenia.

W koncu przyszedt czas, kiedy trzeba bylo podjga¢ wybor szkoty
sredniej. Jednak w tej kwestii nie wiele miatem do powiedzenia, ja upar-
cie chciatem do szkoly gastronomicznej, gdzie potrzeba zaswiadczenia
lekarskiego. Ale nie daje sie przekonac¢ pani doktor i ide do szkoty ,bez
przysziosci”, czyli Liceum Ogolnoksztatcgcego, ktére o dziwo koncze
bez poslizgu w czasie. | tak moje zamitowanie do kuchni szybko sie
skonczyto.

Ze szkolnej pracowni informatycznej wyniostem nowe doswiad-
czenia; komputer osobisty, juz nie konsola do gier, stat sie moim marze-
niem. Teraz pozostato tylko przekonac rodzicéw do jego zakupu. Nie
byto tak tatwo, ale jednak w koncu upragnione PC 386DX zamieszkato
w moim pokoju. Od tego czasu gtdbwnym zajeciem po skonczeniu edu-
kacji bylo wielogodzinne siedzenie przed szklanym ekranem monitora.
Nie wychodzac z domu na krok, uwazatem, ze wszystko, co do szczes-
cia jest potrzebne mam przed sobg. Komputer mocno uzaleznil! Z po-
czatku zytem tylko w Swiecie gier - stabos¢ poczatkujgcego.

Z biegiem czasu to juz nie wystarcza. Poznaje komputer od
srodka, modyfikuje go i ulepszam, wcigz spragniony mocy obliczenio-

wej, przeznaczam na niego wiekszos¢ zdobytych srodkéw. Pomingwszy
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rozrywke, komputer staje sie zrodtem zarobku. Z poczatku trudnie sie
przepisywaniem przerdznych prac, pozniej pracuje w lokalnym wydaw-
nictwie - zajmuje sie skladaniem gazety i tworzeniem reklam. Jestem
samoukiem, wiec bywa, ze czasem potrafie spedzi¢ kilka(nascie) tad-
nych godzin meczac sie nad programem, aby dojs¢ do upragnionego
celu.

Przyszedt czas, ze kochana ,TePsa” wchodzi na rynek z Inter-
netem oferujac zupetnie nowe medium. Pochtoniety w pelni wirtualnym
Swiatem nie zauwazam, kiedy mijajg lata. Mam wcigz nowe pomysty
i checi do pracy, wiec zajmuje sie stworzeniem pierwszej polskojezycz-
nej strony o mukowiscydozie www.muko.med.pl Strona z biegiem lat
przeobraza sie z matej wizytowki w wiekszy serwis.

A zdrowie ,zostaje w tyle”. Tak dalej by¢ nie moze, zaczynam
czuc sie troche gorzej, aby temu jako$ zaradzi¢, postanowitem wzig¢ sie
za siebie. Zalecenia pani doktor nie sg dla mnie, bo nie lubie poczucia
zaleznosci od kogos, drenaz rodzicow staje sie meczacy.

Nadszedt czas kolejnej kontroli na oddziale, tym razem niepoko-
jace objawy i pierwsze zte wyniki. Nie bralem zupeinie tego pod uwage,
nie, jeszcze nie ja, nie teraz, a jednak, to cukrzyca. Kilkudniowy pobyt
na diabetologii - zapoznanie z insuling, Penem, glukometrem i wtajem-
niczenie w magiczne przeliczniki ww (wymienniki weglowodanowe). Od
teraz wiem, ze kazdy positek to klucie, jedno zeby sprawdzi¢ cukier,
drugie zeby podac insuline. Czas sie z tym zzy¢, innego wyjscia juz nie
bedzie.

Wrécitem do domu niepocieszony, caty optymizm padt, mysl kaz-
dego kiucia przed positkiem, liczenie wymiennikéw, to koszmar. Trudno
bylo sie w tym wszystkim odnalez¢, ale postanowione, aktywnos¢ fi-
zyczna najwazniejsza i tak z pierwszymi oznakami wiosny wsiadam na
rower. Poczatki sg trudne, ale nie zniechecam sie. Przemierzam pierw-
sze niewinne kilometry, lesne drogi wyznaczajg trasy kolejnych krotkich
eskapad. Kiedy przejazdzki przeobrazajg sie w nowag pasje, mam juz
na liczniku 700km, a dzienny dystans to setka. Korzystajac z lektury
na grupie pl.rec.rowery, zasiegam porad ekspertow i kupuje nowe dwa
kotka.
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W lipcu 2000 roku dochodzi do pierwszej matej wyprawy z lekki-
mi sakwami, celem jest Szklarska Poreba. Ostroznie mierzytem sity na
zamiary, ale niepotrzebnie, cel zdobylem w dwa dni pokonujgc dystans
dzienny od 150 do 197 kilometréw, w drodze powrotnej ustanowitem
pierwszy rekord 213 km.

W miedzyczasie dostaje propozycje nowej pracy w wydawni-
ctwie Gazety Poznanskiej. Pracuje dorywczo, na umowe zlecenie, za-
chowujac jednoczesnie prawo do swiadczenia renty socjalnej. Redakcja
miesci sie w Pile odlegtej o 25 kilometréw od miejsca zamieszkania.
taczac przyjemne z pozytecznym, kiedy tylko pogoda sprzyja, trase li-
czacag 50 km przejezdzam rowerem.

Jesli udato sie za pierwszym razem, to musi by¢ nastepny, to
jest silniejsze i mimo zmeczenia w czasie wypraw, planuje sie nastepne
zdobycze. Po dtugich przygotowaniach i planowaniu trasy wreszcie do-
biegt czas, aby udac sie w podr6z do Rabki. Trekking z sakwami przez
1200 kilometréw szos i rozdrozy, udat sie w pehi. Zaliczytem pierw-
sze przewyzszenia, nabytem pierwsze niegrozne kontuzje. Pokonywa-
nie setek kilometrow to wielkie wyzwanie, wola walki i przezwyciezanie
wihasnych stabosci. Nie raz sie zdarzato, ze bylem staby fizycznie, pod
gore wdrapywatem sie na najmniejszych przetozeniach, ostatnie metry
na bezdechu, siny, zmarzniety, ale radosny od srodka. Racjonalnego
wytlumaczenia nie ma tu za grosz. Ale zawsze warto, bo zostajg nieza-
pomniane wrazenia.

Bedac w Krakowie na ,Warsztatach” organizowanych przez fun-
dacje MATIO, poznaje przedstawicieli firmy PARI i opowiadam swoje
propozycje dotyczace nowej wyprawy dookota Polski. Wzbudzito to
wielkie zainteresowanie. Po miesigcu spotkaliSmy sie ponownie omo-
wi¢ szczegoly wyjazdu. Uwielbiam niespodzianki, ale tym razem to sie
wystraszytem: podréz za granice i na rowerze, bez nikogo znajomego,
do kogo bedzie mozna sie odezwa¢. W domu z mapg wytyczam trase
do MONACHIUM, omijajgc duze miasta, wszystko dokfadnie rozpisane,
zaplanowane noclegi.

Ostatnie wspdlne spotkanie na granicy polsko-niemieckiej we
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Frankfurcie, tutaj wspolna kawa, rozmowy, analiza pogody na najblizsze
dni i wyruszam w droge. Po pierwszych kilometrach obawy odeszly na
drugi plan, drogi dla rowerzystéw i przyjaznie nastawieni kierowcy to to,
czego brakuje na naszych szosach. W osiem dni pokonatlem wyznaczo-
ng trase liczaca 1087 kilometrow. Zwiedzitem Monachium, firme PARI
i poznalem miejsce gdzie ,narodzit’ sie m¢j inhalator. W catej wyprawie
bylty juz mysli czy dojade, czy przetrwam, droga zdawata sie za trudna,
ilos¢ kilometréw nie do przejechania, ale urokliwe miejsca rekompenso-
waly niedostatek i cel zdawalt sie najwazniejszy. W drodze zdarzalo sie,
ze przeklinatem bagaz, kilogramy ktére zabralem w nadmiarze i ,,gtupia
chorobe” bo to ona kaze mi wozi¢ ze sobg inhalator i wszystkie leki
na dwa tygodnie. Wyprawa odbyla sie dzieki pomocy finansowej firmy
PARI.

Z wielkiej przygody zostajg juz tylko wspomnienia, zmeczone
nogi i ,opalenizna kolarska”. Trzeba wréci¢ do codziennosci, do redak-
cji i obowigzkéw domowych. Rower jednak ma swoje miejsce gdzies
w skrawkach wolnego czasu. Juz bez planéw na wieksze wojaze.

Z poczatkiem 2003 roku podejmuje nowe wyzwanie, tym razem
nie sportowe. Postanowitem zalozy¢ wiasng firme. Zawieszam pobie-
ranie Swiadczenia socjalnego. Podpisuje umowe z Gazetg Poznanska
tym razem bez ograniczen jakie nakladata renta. Dodatkowo pracuje
jeszcze dla dwoéch innych wydawnictw, gdzie zajmuje sie graficznym
opracowywaniem publikacji do druku i tworzeniem reklam. A po godzi-
nach czas wypeinia tworzenie stron www.

Cho¢ od ukonczenia edukacji szkolnej uptyneto juz 10 lat, to
udalo sie jeszcze zmotywowac¢ do podjecia nauki. Tak tez w 2004 roku
zapisuje sie do Studium Informatycznego. Z poczatku szkota wydaje sie
by¢ ciekawag, jednak im dalej tym zapat mniejszy. Czasu tez nie mam za
wiele, ale dzisiejsza technika pozwala na prace zdalng w czasie zaje¢
ze szkolnej pracowni. Najwazniejsze bylo zdoby¢ zawdd z széstkg na
dyplomie.

Splywy kajakowe to dos¢ odwazne wyzwanie, tyle najczesciej

styszymy z telewizji lub czytamy, ale czy moze co$ mnie jeszcze zasko-
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czy€. 2006 rok byt takim przetomem, kiedy pierwszy raz sprobowatem
tej przygody. Spontaniczna akcja, jeden telefon i na drugi dzien prze-
mierzam ze znajomymi Drawe. Kilkugodzinne wiostowanie nad wodg
wsrad zieleni, zatopione kajaki, okazujq sie by¢ czyms nowym, ale jakze
przyjemnym. Przy ogélnym zmeczeniu fizycznym nie odczuwam dusz-
nosci, moze odkrytem sie w nowej dyscyplinie.

Mukowiscydoza to nie wyrok, wymaga na pewno wielkiej samo-
dyscypliny ze strony chorego, z tym trzeba sie jako$s pogodzi¢, choc¢
sam mimo lat czasem jeszcze probuje z nig walczy¢. Zdarzajq sie gor-
sze dni, zalamanie, wszystko w szarych barwach, ale nie nalezg one do
wiekszos$ci na szczescie i....ZYCIE toczy sie dalej.
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Nie jestem Hiobem

Joanna Jankowska



Nie jestem Hiobem

za waskie ramiona
by nosic¢ ciezary
za waskie biodra
by rodzi¢ dzieci
zbyt waskie usta
by krzyczeé

Zabrano mi wszystko
nie zdaze odebrac
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W tym roku koncze 36 lat. O tym, ze jestem chora na mukowi-
scydoze wiedziatam od zawsze, czyli od urodzenia. Nie wiem, co to
znaczy by¢ zdrowa, bo nie znam takiego uczucia.

Mukowiscydoze stwierdzono u mnie pot roku po urodzeniu. Po-
przednie dziecko moich rodzicow - Adas, zmart majac cztery latka, nie
wiadomo wtasciwie, dlaczego. Moze tez byt chory? Nikt nie zdgzyt sie
tego dowiedzie¢. Gdy ja sie urodzitam, w czerwcu 1971 roku, o mu-
kowiscydozie wiedziata pewnie tylko grupka lekarzy-specjalistow i nikt
wiecej. Dzieki determinacji rodzicéw, jako 3-tygodniowe niemowle do-
statam sie do Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie, a m¢j stan byt
bardzo ciezki. Poczgtkowo zle mnie zdiagnozowano, ale po pot roku
trafitam do doktor Anny Nowakowskiej i przezytam. Pierwszych diugich
pobytdw w szpitalu na szczescie nie pamietam, ale mysle, ze wywarty
jakis wptyw na mojq psychike.

Dziecinnstwo kojarzy mi sie raczej z mitym okresem w moim zy-
ciu, ale i ze swiadomoscig, ze nie moge zmarznaé, ze nie moge jesc
wielu rzeczy (wtedy obowigzywata nas Scista dieta), ze nie pojade na
kolonie, itp. Zdrowie pozwalato mi na uczeszczanie do szkolty, miatam
wiec znajomych i przyjaciét, a moje zycie specjalnie nie odbiegato od
normy. Chorowatam, oczywiscie, byly i czeste anginy, i czeste przezie-
bienia, i pewnie jakie$ zaostrzenia, ale z tamtego okresu tez nie pamie-
tam dtuzszych pobytow w szpitalach czy klinikach. Wszyscy oczywiscie
wiedzieli, ze choruje, ale prawie nikt nie wiedziat, na co i co sie z tym
wigze. Co roku jezdzilismy do Instytutu w Warszawie na badania, ktére
pokazywalty, jaki jest stan mojego zdrowia.

W 1986 roku dostatam sie do Liceum Ogolnoksztalcgcego w Ko-
szalinie. Do dzisiaj nie wiem, jak datam sobie rade nie tylko z naukg (bo
mdj ogolniak szczycit sie wysokim poziomem nauczania), ale przede
wszystkim z codziennym dojezdzaniem do szkoly, oddalonej od mojego
domu o 40 km. Tez chorowatam, miatam goraczki i r6zne zaostrzenia,
ale z tamtego okresu przychodzi mi do gltowy tylko jeden pobyt w szpi-
talu - na oddziale laryngologicznym - z powodu usuwania polipéw w no-

sie. To bytlo w klasie maturalnej, ale na szczescie na poczatku roku
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szkolnego, wiec matura przebiegta bez klopotow.

Dtugo nie wiedziatam, co dalej robi¢ ze sobg. Wiadomo bylo, ze
raczej powinnam byc¢ blisko domu, bo dieta, bo gdzies nie takie jedze-
nie, itd., wiec sita rozpedu, ,dziedzicznie obcigzona” rodzing nauczy-
cielska, trafitam do Studium Nauczycielskiego. Po dwdch latach statam
sie w miare wykwalifikowang nauczycielkg nauczania poczatkowego.
Studium Nauczycielskie to byla najwspanialsza szkota w moim zyciu,
zwlaszcza w poréwnaniu z ogolniakiem. Nie trzeba bylo sie uczy¢ co-
dziennie i z wielu przedmiotéw, co jakis czas robiono nam kolokwia,
a na koniec semestru egzaminy. Bez specjalnych streséw, a wlasciwie
zadnych, skonczytam te szkote, tym razem mieszkajac u cioci. Ale jesz-
cze do dzi$s dzwieczg mi w uszach stowa opiekunki mojego semestru,
jaka bedzie ze mnie nauczycielka, skoro ciggle choruje. Zbywatam Pa-
nig Magister jakimi$ stowami, specjalnie sie nad tym nie zastanawiajgc.
A bylo nad czym, bo Studium zaczetam od poteznego ataku wrzodow
na zotgdku, a potem ,poprawitam” to zapaleniem oskrzeli po obowig-
zujacym w Studium basenie. Miatam juz zrezygnowac z tej szkoly, ale
tak mi bylo szkoda znajomych i przyjaciot, ze jako$ wszystko dotarfo do
mety. Studium skonczytam z pigtkami na sSwiadectwie i ztozytam doku-
menty na trzeci rok studiéw zaocznych w Stupsku.

Na studia dostatam sie nie wiem, jakim cudem, bo naprawde nic
sie nie uczytam, ale fakt pozostat faktem. Przez trzy lata jezdzitam
z kolezankami na zajecia, nie raz z gorgczka i nie raz zaliczajgc przed-
mioty poza catym rokiem, bo podczas sesji przebywatam w szpitalu. Ro-
dzina odwodzita mnie od pomystu skonczenia studidéw kosztem zdrowia,
ale wytrwatam i obronitam prace magisterska w terminie. Zapomniatam
tylko doda¢, ze rozpoczynajac trzeci rok studidw zaczetam tez praco-
wacé w szkole podstawowej, dostajgc wychowawstwo w pierwszej kla-
sie i dodatkowo uczgc jeszcze muzyki w klasach starszych. Ten okres
wspominam jako jeden wielki koszmar. Tak zmeczona i wyczerpana
chyba nigdy nie bylam... Do pracy poza tym musiatam dojezdzac i gdy
zaczetam sie przeziebia¢ w pazdzierniku trwato to prawie do wiosny.
A przeciez raz w miesigcu miatam zjazd w Stupsku! Nie datam rady ob-
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jac tego wszystkiego. Po konsultacjach u doktor Nowakowskiej w War-
Sszawie zrezygnowatam z pracy i wiecej sie tam nie pojawitam. Nastepne
lata studidw byly juz tatwiejsze i pewnie dlatego datam rade je skonczyc,
bo caly czas bytam w domu pod dobrg opieka rodziny.

To byl mniej wiecej 1994 rok, czyli miatam okoto 23 lat. Wypro-
wadzitam sie tez od rodzicow do wiasnego mieszkania, oddalonego od
domu rodzinnego o rzut beretem, ale jednak oddalonego. Na obiady
przychodzitam jednak do rodzicow codziennie przez wiele lat, nawet
wtedy, kiedy ponownie zaczetam pracowac. Rodzice nie byli w stanie
utrzymywac¢ mnie i mojego mieszkania, a takze chorego na mukowiscy-
doze miodszego brata, wiec cos trzeba bylo zrobi¢ ze swoim zyciem.
Pewnie gdyby nie mama renty nigdy bym nie dostata, bo nie bardzo
miatam ochote pracowac, ale wiedzialam, ze musze, bo z czego miata-
bym zy¢.

W lipcu 1996 roku zaczeta sie moja ,kariera” ksiegowej-informa-
tyka, o zgrozo! Ja-typowa humanistka, zadatam sobie dostownie gwalit,
i wiem, ze taka ze mnie ksiegowa, ze lepiej nie méwic, ale chyba nie
bytam ztym pracownikiem, bo szef mnie nie zwolnit, a dzieki posadzie
u niego wypracowatam sobie rente, o ktdrg notabene, walczytam poétto-
ra roku.

Ja po prostu za dobrze wygladam! Zawsze mi mdéwiono, ze
nie wyglgdam na chorg, a mnie zawsze przypomina sie wtedy zdanie
z pewnej ksigzki, gdy jakas pani odpowiedziala, ze nie choruje na wy-
glad, tylko na serce. Podobnie ze mna, tylko, ze ja dla odmiany, choruje
na ptuca, upraszczajgc sprawe. Po kilku rozprawach w sadzie, tysiacu
dokumentow, gdzie, u kogo i na co sie leczytam, przyznano mi rente
Zusowska, na stale. Mam nadzieje, ze zadna weryfikacja mi jej nie za-
bierze.

W roku rozpoczecia mojej pracy w Przychodni Rejonowej zacze-
tam pisa¢ wiersze. Miatam je chowa¢ do szuflady, ale po kilku dniach
poleciatam z nimi do mamy. Z bijacym sercem czekatam na wyrok.
Mama nie kryta zdziwienia. Zwlaszcza, ze te pierwsze wiersze, to byly

ewidentne erotyki. Bytam mocno zakochana i chyba to wyzwolito we
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mnie wszystkie uczucia i emocje nagromadzone przez ponad dwudzie-
stoletnie zycie. Pisatam nadal, nawet wtedy, kiedy skonczyly sie i mi-
tos¢, i praca, a zaczetla sie nowa znajomos¢ i nowa mitos¢. Po pét roku
od poznania Pawla wysztam za niego za maz w sierpniu 1998 r.

Rozpoczetam tez nastepna prace w stylu podobnym do poprzed-
niej i jesienig 1999 r. pojechatam na copoétroczne leczenie antybiotykami
w szpitalu do Poznania. A tam okazato sie, ze mam cukrzyce. Zaczeto
sie kiucie nie tylko w palce, ale i w brzuch, rece i nogi. Szybko jednak
udato mi sie opanowac te sztuke, bo nie lubie by¢ zalezna od kogokol-
wiek i czegokolwiek. Gorzej tylko wychodzi mi utrzymanie prawidtowych
poziomoéw cukru, ale to juz inna bajka.

W 2000 roku dostatam wreszcie rente, zmieniajagc znowu prace,
w ktorej dlugo sie nie utrzymatam, bo przyplatato mi sie zapalenie ptuc.
To byla moja ostatnia praca - tez na komputerze i przy obstudze ksero.
Wiecej préb nie podejmowatam, zwtaszcza, ze zycie miato dla mnie ko-
lejne niespodzianki.

Gdy zaczynatam pisaé wiersze, nie marzytam nawet o wkasnym
tomiku, ale to marzenie ziscito sie w czerwcu 2001 roku. Wydatam wtedy
Wyrok na zycie” - swdj debiutancki zbiorek wierszy. Zycie zaczeto sie
toczy¢ w przyspieszonym tempie, a ja chodzitam w glorii chwaly przez
jakis czas, ale w koncu wszystko wrdcito do normy. Rytm zycia zaczely
wyznaczac kolejne wizyty u lekarzy, w szpitalach, codziennosc¢...

Wiosng 2002 roku wylgdowatam ,tradycyjnie” w Poznaniu na
oddziale Ftyzjopneumonologii, by troche sie podkurowaé, ale wszystko
trwato szczegodlnie diugo, bo do domu wrécitam po miesigcu, spedzajac
Wielkanoc na oddziale. Powr6t do domu odbyt sie tak jak zwykle, ra-
dosc¢ rodziny i moja byty ogromne, ale nastepne dni miaty by¢ inne. Oka-
zalo sie, bowiem, ze zasztam w cigze! Po czterech latach bezowocnych
staran! W szoku bytam nie tylko ja i moja rodzina, ale przede wszystkim
lekarze. Ci z najblizszego otoczenia od razu odestali mnie do specjali-
stow, czyli do Poznania lub Szczecina, ale ja wybratam oczywiscie Po-
znan. Nie powiem, zeby czas cigzy byt dla mnie okresem radosnego

oczekiwania. To byt czas ogromnego stresu i przede wszystkim strachu.
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O dziecko. To male dziecigtko zostato poczeto w okresie brania wie-
lu lekéw, zwtaszcza antybiotykow, wiec méj strach chyba mozna zro-
zumie€. Ja czutam sie zadziwiajgco dobrze, zwtaszcza - jesli chodzi
0 mukowiscydoze, ze tak to ujme, ale z dziecigtkiem nie byto dobrze, bo
pewnego dnia miatam tak silne krwawienie, ze wszyscy mysleli, ze stra-
ce dziecko. Ale w nim wola zycia byta taka sama, jak i we mnie. Wiele
razem przezyliSmy z Michasiem - jedenascie pobytéw w szpitalach (na
oddziatach ftyzjopneumonologii, potozniczym i patologii cigzy), rozigke
z najblizszg rodzing, podigczenie do kropléwek 24 godziny na dobe,
amniopunkcje, pekanie zyt i ich stany zapalne, strach przed najmniejsza
chocéby infekcja, bo skad ,wzigc” zyly na dalsze leczenie, itd. Gdyby nie
rodzina Pawta, pani doktor Majka i moi najblizsi — chyba nie przetrwala-
bym tego okresu.

Michas urodzit sie 15.X1.2002 r., na samym poczatku 9 m-ca
cigzy i wazyt 2460, wiec nie tak malo, ale do domu wiezliSmy malucha
niewiele ponad dwukilogramowego. Oczywiscie zrobiono mi cesarke,
I mimo obaw, jak rana sie zagoi przy cukrzycy, wszystko poszio spraw-
nie.

Mysle, ze jak na osobe chorg na mukowiscydoze, osiggnetam
wiele. Ufam, ze moja opowies¢ o sobie doda wiary rodzicom i innym
chorym, ze mozna zy¢ ,normalnie”, ze trzeba sie starac i absolutnie nie
da¢ sie zwatpieniu i rozpaczy. Zycie naprawde jest piekne, jesli chce sie
to dostrzec. Trzeba z niego czerpac¢ petnymi garsciami. Nie powiem, ze
nie jest mi trudno, bo sktamatabym. Musze ciagle liczy¢ na czyjas po-
moc, ale chyba nie zamienitabym swego zycia na inne.

Pierwszy miesigc po porodzie spedzitam u rodzicow, bo mgz byt
na konnczacym sie 3-miesiecznym kursie, a potem wrdciliSmy do nasze-
go domu. Dzisiaj Michas skonczyt cztery latka i rozwija sie wspaniale.
Co prawda zaraz po porodzie okazalo sie, ze w przegrodzie miedzyko-
morowej w sercu sg ubytki, ktdrych nie powinno by¢, ale po roku wszyst-
ko sie ,zarosto” i my$le, ze ten problem mamy juz z glowy.

W roku 2004 wydatam nastepny tomik wierszy Ptonace ksiezy-
ce i mam nadzieje, ze na tym nie skonczy sie moja pisarska przygoda.
Zycie plynie dalej...

63






Rozdziat 3

Vis vitalis oséb przewlekle chorych.
Pedagogiczne implikacje zycia w chorobie

Agnieszka Zalewska-Meler

O Autorze
Agnieszka Zalewska-Meler adiunkt w Instytucie Pedagogiki Akademii

Pomorskiej w Stupsku; doktor nauk o kulturze fizycznej, pedagog, logo-
peda.
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3.1. Przemiany filozofii zdrowia i choroby - z dziejow historii
zdrowia i jego braku

Mow kazdego dnia do siebie samego ,dzieh dobry.”
Phil Bomas

Wspoiczesnie trudno nie zgodzi¢ sie ze stwierdzeniem, iz zdro-
wie jako dobro cziowieka posiada niejedno oblicze, gdyz nalezy do bar-
dzo osobistej a nawet intymnej sfery zycia cziowieka. Wielokrotnie py-
tajac, co kryje sie pod tym pojeciem, otrzymywatam odpowiedzi, ktore
zaskakiwaly skojarzeniami, jak i doswiadczeniami w tej materii. Jedni
sa przekonani, iz jest stan, gdzie nie obserwuje sie choroby i zwigzane-
go z nig cierpienia - bolu. Inni kieruja swoje wyobrazenia do dobrego
samopoczucia w odniesieniu do swojego ciala, umystu, a takze relaciji
w najblizszym srodowisku. Pojawiajg sie skojarzenia ze stanem daja-
cym sity do wchodzenia w coraz to nowe role zyciowe, optymizmem
i pozytywnym nastawieniem, co umozliwia zmaganie sie z trudami, jakie
niesie los. Mozna pokusi¢ sie o pytanie, ktére z tych indywidualnych,
a zatem subiektywnych okreslen pojawia sie najczesciej? Otdéz, w po-
tocznym rozumieniu zdrowie jest ujmowane najczesciej jako stan braku
choroby. Taki spos6b jego ujmowania okre$la sie mianem negatywne-
go, gdyz zaréwno stowo ,brak” jak i ,choroba” wiodg w kierunku emoc;ji
ujemnych. Okreslanie zdrowia jako antytezy realnej choroby swdj rodo-
wod wywodzi z kartezjanskiego dualizmu, w mysl ktérego ciato (substan-
cja ,rozciggliwa”) i psychika (posiadajgca swiadomos$¢ dusza) cztowieka
stanowig dwa nie przenikajgce sie Swiaty. Przekonanie Rene Descar-
tesa zawazyto na wiele lat na wylgcznie biomedycznym podejsciu do
zdrowia, w mys$| ktérego organizm cztowieka to ,wielka maszyna”, gdzie
wihasciwie dzialajgce poszczegolne elementy ludzkiego ciata to podsta-
wa okreslania zdrowia czlowieka. Atomistyczne postrzeganie ciata czio-
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wieka, wykluczato catosciowe ujmowanie jego zdrowia 22.Ta medyczno
- biologistyczna perspektywa ujmowania zdrowia, mimo licznych wad
i uproszczen, przyczynita sie do postepu w obszarze obiektywnych kry-
teriow zdrowia (,,diagnozowania zdrowia”) oraz wypracowania skutecz-
nych metod przywracania zdrowia (podnoszenie stanu zdrowia poprzez
interwencje medyczne).

| Duzym krokiem w przetamaniu tego sposobu przedstawiania
zdrowia byla definicja Swiatowej Organizacji Zdrowia (World Health
Organization, WHO 1946). W nowej propozycji zdrowie to ,komplet-
ny, fizyczny, psychiczny i spoteczny dobrostan cziowieka, a nie tylko
brak choroby lub kalectwa’’23. Definicja ta zrywala z dotychczasowym
negatywnym i mato optymistycznym ujeciem zdrowia cziowieka (nie
wychodzita od braku i deficytow chorobowych), ukazywata inng niz so-
matyczng (cielesng) ptaszczyzne zdrowia, a mianowicie takze strone
psychiczng i spoteczng. Uzmystowita potencjalnym jej odbiorcom, ze
mozemy moéwi¢ o rodzajach zdrowia. Wymieniane jako pierwsze zdro-
wie fizyczne odnosi sie do prawidlowego funkcjonowania organizmu
(uktadéw, narzadoéw), ktére - jak podaje nestor polskiej pedagogiki zdro-
wia Maciej Demel - zawdzieczamy nie tylko wptywom natury, ale prze-
de wszystkim pracy nad wlasnym ciatem. jZdrowie psychiczne dotyczy
zgody i niezgody z samym soba, ktére odczuwane jest jako poczucie
komfortu psychicznego oraz wewnetrznego scalenia. Dostrzegajac jego
ztozony charakter, wyrézniono w jego obszarze zdrowie umystowe czyli
zdolno$¢ do logicznego myslenia oraz zdrowie emocjonalne kojarzone
ze zdolnoscig do rozpoznawania i wyrazania uczu¢ oraz umiejetnoscia-
mi radzenia sobie ze stresem, depresja, lekiem.ITrzeci wymiar zdrowia
- dobrostan spoteczny wynika z relacji miedzyludzkich i mierzony jest
stopniem wspotbrzmienia z innymi ludZzmi oraz umiejetnoscig wchodze-

nia w role spoteczne.

2 Por. Scheridan Ch.L., Radmacher S.A.(1998), Psychologia zdrowia. Wyzwanie dla
biomedycznego modelu zdrowia, Warszawa: Instytut Psychologii Zdrowia. Polskie To-
warzystwo Psychologiczne, s.4; W.Tatarkiewicz (1999), Historia filozofii, T.Il, War-
szawa: PWN, s. 51

3 Kulik T.B. (2002), Zdrowie publiczne, Warszawa: Wydawnictwo Czelej, s. 18
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Plaszczyzny zdrowia wynikajace z definicji zdrowia WHO wzbogacono
wspotczesnie o jeszcze jeden wymiar, czyli zdrowie duchowe. Uzyte sto-
wo ,,duchowe” moze by¢ zwigzane z respektowaniem zasad, zachowan
i sposobow utrzymywania wewnetrznego sposobu wynikajacych z prak-
tyk religijnych, ale tez osobistego ,credo” - przekonan i pogladow24
Zaprezentowane ujecia zdrowia nie sgwolne od wad. Krytycznie
odniesiono sie do uzytego tam stowa ,dobrostan” sugerujgcego istnienie
stalego, niezmiennego, poziomu zdrowia, czemu przeczy praktyka zy-
cia codziennego. Sugerowanie, iz mozna posiada¢ doskonate zdrowie
jest utopig. Jak stwierdza Rene Dubos, koncepcja zdrowia doskonatego
nigdy nie dojdzie do realizacji, gdyz: , (...) cztowiek nie moze przystoso-
wac sie do swego Srodowiska tak idealnie, by zycie jego nie zawierato
walki, niepowodzen i cierpienia. Mimo to, idea owa stanowi site tworcza,
gdyz, jak wszelkie idealy, wytycza cele i kieruje w ich strone wysitki nauk
medycznych. Nadzieja, ze choroby mogg by¢ catkowicie zlikwidowa-
ne, staje sie niebezpieczna tylko wtedy, gdy zapomina sie, ze jest to
nieosiggalne”25. Nie ma zatem czlowieka, bedacego w stu procentach
zdrowym, gdyz zdrowie jest wartoscig zmienngi nie jest przekazane raz
na cate zycie. Definicja WHO umocnita przekonanie o kompleksowym
(holistycznym) ujmowaniu zdrowia cztowieka (koniecznosci sprzezenia
wyréznionych ptaszczyzn zdrowia), gdyz natura cztowieka stanowi wie-
lowarstwowg sie¢ potaczen jego ciata, psychiki i relacji w najblizszym
otoczeniu. Taki sposéb myslenia stat sie podstawg ujmowania zdrowia
w kategoriach zdolnosci, posiadanego potencjatu, dzieki ktéremu fatwiej
mozna wykorzysta¢ swoje mozliwosci. Zdrowie postrzegane jest tutaj

jako srodek osiggania stawianych sobie na co dzien celéw, anizeli stan

24 Por. Demel M.(1980), Pedagogika zdrowia, Warszawa: Wydawnictwa Szkolne

i pedagogiczne, s. 100; Cendrowski Z.(2005), Dekalog zdrowego stylu zycia, ,,Lider”
2005 nr 7-8, s. 10

%5 Dubos R.(1970), Cztowiek. Srodowisko. Adaptacja, Warszawa: Paristwowy Zak}ad
Wydawnictw Lekarskich, s. 341
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do ktérego cztowiek moze lub powinien dazyc¢26. Stwierdzenie to wiedzie
do przekonania, iz dbatos¢ o zdrowie nie powinna by¢+ ——* ,.gsamag
w sobie. Ujmowane jako dyspozycja, pewien zaséb bedacy w posia-
daniu cztowieka, nie moze by¢ pojmowane z pominieciem wrazliwosci
moralnej, gdyz jak stwierdza Julian Aleksandrowicz: ,zdrowie staje sie
przedmiotem arbitralnych manipulacji’27. Warto réwniez podkresli¢, ze
zdrowie powinno by¢ rozpatrywane w przebiegu czasowym, gdyz zmie-
nia sie w zaleznosci od wymagan zewnetrznych i wewnetrznych. Jak
podaje B. Woynarowska, zdrowie postrzegane jest takze jako wartosc,
dzieki ktérej jednostka moze realizowac¢ swoje aspiracje, potrzebe sa-
tysfakcji oraz zmieniaé i radzi¢ sobie w Srodowisku?8.

Rodzi sie zatem pytanie, jakie czynniki ksztattujg zdrowie czio-
wieka i jaki jest stan Swiadomosci w tym zakresie? Dla zilustrowania tej
kwestii postuze sie wypowiedziami pozyskanymi wsréd studentow Aka-
demii Pomorskiej specjalnosci pedagogicznych, uczniow szkoty podsta-
wowej, gimnazjalnej, dzieci wieku przedszkolnego:

Dominik L., lat 5: ,Zdrowym sie jest, jak kto$ nie ma zadnej choroby
i nie lezy w t6zku. Mozna by¢ chorym i nie leze¢ w t6zku i wtedy, jest sie
troche zdrowym i troche chorym”.

Paulina T, lat 6: ,Zdrowie sie ma, jak sie jest zdrowym. Ja kiedy$ bytam
chora i nie mogtam chodzi¢ do przedszkola. Ateraz, zeby nie chorowac,
biore r6zne lekarstwa. Mama daje mi rutinoscorbin, abym sie nie roz-
chorowata”.

Tracjan R., lat 6: ,Dzieki zdrowiu cztowiek zyje i nie ma choréb. Ja cho-
rowatam kiedys na cos$ chyba strasznego i wszystko mnie bolato. Przy-
szta pani doktor i musiatem dostawac zastrzyki. | teraz juz wiem, co to

jest zdrowie”.

% Pike S., Forster D. (1998), Promocja zdrowia dla wszystkich, Lublin: Wydawnictwo
Czelej, 5.3

21 Aleksandrowicz J. (1988), Sumienie ekologiczne, Warszawa: Wiedza Powszechna,
s.17

% Woynarowska B. (1995), Edukacja zdrowotna w szkole, Warszawa: Wydawnictwa
Lekarskie PZWL, s. 9
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Dorotka G., lat 8: ,Zdrowie majg wszyscy, ale kazdy ma inne. Zdrowy
czlowiek sie duzo u$miecha, jest mity dla innych. Zeby byé zdrowym,
trzeba jes¢ duzo owocéw, warzyw i chodzi¢ na spacery, my¢ sie i szcze-
pi¢ sie na grype”.

Marta G., lat 17: ,Pojecie zdrowia kojarzy mi sie, ze stanem dobrego
samopoczucia, pewnej réwnowagi fizyczno - duchowej, z pozytyw-
na energia, ktdrg wytwarzamy wokot siebie ,zarazajgc” nig innych. To
usmiech na co dzien”.

Jacek M., lat 20: ,Zdrowie to taka wewnetrzna sita, ktéra pomaga zreali-
zowac plany. By¢ zdrowym to optymistycznie patrze¢ na zycie”,

W przytoczonych wypowiedziach odnajdujemy cztery gtdéwne
grupy potencjalnych czynnikéw, ktore wplywaja na zdrowie cztowieka.
Podkresli¢ nalezy, ze ich udziat w ksztattowaniu zdrowia jest zakresowo
zréznicowany. W istocie, tak czesto wskazywane w wypowiedziach dzia-
tania stuzb medycznych oraz jakosc¢ otoczenia przyrodniczo — material-
nego ma podstawowy zwigzek ze zdrowiem cziowieka, ale czy jedyny?
Zaledwie w dwoch z zaprezentowanych wypowiedziach odnajdujemy
przekonanie, ze zdrowie zalezy w najwiekszym stopniu od nas samych,
a zwlaszcza od przejawianych na co dzien zachowan, ktére mieszczg
sie w pojeciu stylu zycia cztowieka. W nowoczesnych ujeciach zdro-
wia odnajdujemy stwierdzenie, iz u jego podstaw lezy zlozony, czesto
wielowarstwowy zespo6t czynnikdw. Zgodnie z ustaleniami klasycznego
Raportu Lalonde’a styl zycia uwaza sie obecnie za gtdwng determinan-
te zdrowia cztowieka - jego udziat w ksztaltowaniu zdrowia okreslany
jest na poziomie 53 %. Nie przypadkowym w tym wzgledzie byto hasto
WHO - ,Twoje zdrowie w Twoich rekach”, gdzie starano sie odwrdcic
dotychczasowe, tradycyjne przekonanie o minimalnym udziale w budo-
waniu wtasnego zdrowia. Postrzeganie siebie w roli gtdbwnego kreatora
zdrowia, uzmystawia réwniez inng wazng kwestie w zakresie mozliwych
dziatan w obszarze zdrowia. Zdrowie nie tylko mozna przywrdcic, czyli
podja¢ dziatania naprawcze i zachowac¢ w znaczeniu ochrony i zapobie-
gania niekorzystnym wptywom, ale takze mozna je doskonali¢ - potego-
wac i pomnazac¢, dodawac ,zdrowie do zdrowia”. Mysl te odnajdujemy
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w propozycji ujmowania zdrowia M. Demela, wedtug ktérego zdrowie to
poziom sprawnosci funkcji ustrojowych w stosunku do srodowiska (tzw.
potencjal adaptacyjny) oraz sztuka panowania nad wilasnym cialem
i psychikg, co stanowi ceche podlegajaca rozwojowi iloscio.,-. ._ . j
kosciowemu?9. 3Ponadto, istotnymi czynnikami warunkujgcymi zdrowie
sgtakze: srodowisko fizyczne i psychospoteczne - warunki jego najbliz-
szego otoczenia (21%), czynniki u. .zne jak struktura genetyczna,
biochemiczna, fizjologiczna jednostki oraz cztonkéw rodziny (16%) jak
réwniez dziatania stuzb medycznych i wptyw systemu opieki zdrowotnej
(1096)3°

([Zdrowie, cho¢ teoretycznie podzielone, zawsze pozostaje jed-
noscia, totez w okreslaniu czynnikéw na nie wptywajacych istotnym jest
dostrzeganie sieci ich powigzan, ktére podlegajg dynamicznym zmia-
nom, co tworzy z kolei wieloczynnikowy model uwarunkowania zdrowia.
Niezwykle cennym podejsciem, skoncentrowanym na elementach kie-
rujgcych ludzi ,ku zdrowiu” jest wypracowana przez socjologa medycy-
ny Arona Antonovsky'ego salutogenetyczna koncepcja zdrowiajfAutor
tej koncepcji podzielat przekonanie, iz nie ma ludzi ,catkowicie” zdro-
wych ani ,,catkowicie” chorych. Zaproponowat, aby zdrowie i chorobe uj-
mowac na jednym kontinuum, tzn. kazdy cztowiek znajduje sie w okre-
slonym punkcie na wyobrazonej linii, ktdrej krarice wyznaczajg punkt
.-absolutnego” zdrowia i punkt ,totalnej” choroby. Jak zauwaza autor:
.Nawet w pelni krzepka, energiczna, nie zdradzajgca zadnych objawow
chorobowych, dobrze funkcjonujgca osoba nosi jakis znak $Smiertelno-
éci: nosi okulary, przezywa momenty depresji, zapada na grype i moze
posiadac jeszcze nie wykryte, ztosliwe komorki. M6zg i emocje nawet

terminalnie chorego moga by¢ w petni sprawne.

29 Demel M.(1980), Pedagogika ..., s. 100

30 Por. Leowski J.(1999), Polityka zdrowotna - aktualne problemy miedzynarodowe,
W: Promocja zdrowia, red. J. Karski, Warszawa: Wydawnictwo Ignis, s. 46-50; Woy-
narowska B.(2000),Edukacja zdrowotna w szkole, W: Zdrowie i szkota, red. B. Woy-
narowska, Warszawa: Wydawnictwo Lekarskie PZWL, s. 417-424;
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Zdecydowana wiekszos¢ sposrod nas znajduje sie gdzies pomiedzy
przeciwnymi biegunami tego kontinuum”3l. Proces przemierzania od
zdrowia do potencjalnej choroby uzmystawia dynamike zdrowia - zdro-
wie nie jest wartoscig statg lecz zmienng. Istotnym w tym modelu jest
nie tyle pytanie o przyczyny chordb, co pytanie o czynniki, dzieki ktérym
ludzie zachowujg dobre zdrowie, mimo obecnosci szkodliwych wpltywow
(stresorow). W praktyce istnieje koniecznos¢ zamiany myslenia
w kategoriach zmian patologicznych na myslenie nad zasobami efek-
tywnego radzenia sobie w sytuacjach trudnych. Poszukujgc czynnika
sprzyjajagcego zdrowiu, wskazat na poczucie koherencji- ogéing orien-
tacje, wyrazajaca stopien trwalego, dynamicznego poczucia pewnosci,
ze z tym, co dociera do czlowieka ze Swiata zewnetrznego i wewnetrz-
nego mozna dac sobie rade oraz sensownie to przewidzie¢. Zrozumie-
nie umozliwia trafng ocene sytuacji, w jakiej znalazt sie cziowiek oraz
postawe otwartosci wobec problemu. Sprostanie wymaganiom, czyli
zaradnos$¢ wymaga z kolei orientacji w srodkach, jakimi dysponujemy
w celu samodzielnego pokonania trudnosci badz poszukiwania pomocy,
jak réwniez przekonania, ze mamy zdolnos¢ wptywania na przebieg wy-
darzen. Nie bez znaczenia jest wymiar emocjonalno - motywacyjny po-
czucia koherencji, czyli komponent sensownosci, ktérego brak sprawia,
ze zrozumienie i zaradnos$¢ stajg sie krotkotrwate: ,Jesli ludzie mowig,
ze cos ,ma sens”, w kategoriach poznawczych oznacza to, ze to cos jest
uporzagdkowane: w kategoriach emocjonalnych jednakze oznacza to, ze
zabiegajg o to c0s$"32. Osoba o wysokim poziomie poczucia koherencji,
w sytuacjach problemowych nie poddaje sie sytuacji, posiada motywa-
cje do szukania srodkéw, pozwalajgcych stawi¢ czota problemowi.

Z przedstawionych sposobéw ujmowania zdrowia wytania sie
tak zlozony obraz tej wartosci, jak i potrzeba dazenia do jej urzeczywist-
nienia. W sytuacji os6b przewlekle chorych szczegolnie cennym wydaje

sie by¢ tajemnicza propozycja zamieszczona w tytule prezentowanego

3L Antonovsky A. (1997), Poczucie koherencji jako determinanta zdrowia, W: Psycho-
logia zdrowia, red. I. Heszen - Niejodek, Sek H., Warszawa: PWN, s. 211
32 Ibidem, s. 216
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rozdziatu, czyli postrzeganie zdrowia w kryterium witalistycznym, gdzie
,Vis vitalis” w ttumaczeniu oznacza site i energie zyciowa33 Farzyjmujac,
ze nie ma ludzi catkowicie zdrowych czy chorych, stawiamy siebie w roli
wedrowca ,na linii zycia', ktory na swojej drodze spotyka zaréwno to,
co go przybliza jak i oddala od zdrowia. Przyblizanie ,do zdrowia”, cho¢
zawiera w sobie element pewnej utraty, nie oznacza i nie obiecuje po-
siadania zdrowia ,w catosci”, co moze by¢ podyktowane sytuacjg nagta,
niespodziewang badz przewlekla. Przyblizanie oznacza w kazdym przy-
padku aktywne dziatanie czlowieka, rodzaj twdrczej niezgody na to co
jest, a moze by¢ innym. Zdrowie staje sie dzianiem, nie zas trwaniem.
Jak przed laty stwierdzit N. Wolanski, gdyby nie istniat stan zwa-
ny chorobg, nie mozna by moéwi¢ o zdrowiu. Poglady na temat choroby
ulegaly takze przeobrazeniom, gdzie wyraznie zarysowala sie tenden-
cja odchodzenia od medycznego jej rozumienia. Skoncentrowanie na
indywidualnym obrazie choroby badz ujmowaniu jej w kategoriach syn-
droméw czy tez eksponowaniu aspektu fizjologicznego daje zawezony
obraz. Pojawia sie jedynie ,jednostka chorobowa” gdzie nie ma miej-
sca dla ,cztowieka w chorobie”. Czynnosci pielegnacyjne, terapeutycz-
ne oraz zrozumienie zwigzkow przyczynowo - skutkowych sg niezbed-
ne dla skutecznego leczenia, jednakze przywracanie zdrowia to takze
zmaganie sie ze sSwiatem przezy¢ chorego. Dostrzeganie specyficznych
potrzeb i probleméw chorego cztowieka w kontekscie srodowiska jego
zycia dato podstawy stworzenia biograficznej koncepciji choroby. W tym
dynamicznym i personalistycznie osadzonym modelu choroby waznym
dla procesu zdrowienia jest wzmacnianie chorego i jego najblizszych.
Jak okreslita to I. Obuchowska - interwencje medyczne i nie medyczne

sg tutaj sprzezone “"Choroba w rodzinie to niejednokrotnie zmaganie

sie z sytuacja, ktora jest trudna dla wszystkich jej cztonkéw.

3 Dicta. Zbior tacinskich sentencji, przystow, zwrotéw, powiedzen, op. Cz. Michalu-
nio, Krakow: Wydawnictwo WAM, s. 677

3 Por. Obuchowska I. (1991), Chore dziecko, Warszawa: Nasza Ksiggarnia, s. 16-17
oraz Radochonski M.(1987), Choroba a rodzina, Rzeszéw: WSP.
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Style radzenia sobie z chorobg w srodowisku rodzinnym to wypadkowa
wielu czynnikow, ktorych ewentualne pojawienie sie bgdz zmiana nie
odbywa sie w sposo6b nagly. Relacje wewnatrzrodzinne a zwlaszcza po-
czucie wiezi emocjonalnej — poczucie oparcia w rodzinie, umiejetnosci
komunikacyjne to elementy tworzace zreby tozsamosci wspdlnoty tera-
peutycznej, ktérej formowanie jest niezbedne dla procesu zdrowienia,
a zwlaszcza wejscia chorego w Swiat ludzi zdrowych. Obok emocjonal-
nego elementu dziatari pomocowych, nie mniej waznym jest komponent
poznawczy, czyli wiedza o chorobie, ktéra tak dla chorego jak i jego
najblizszych umozliwia poczucie kontroli nad chorobg. Nabywanie wie-
dzy o chorobie nie jest zdarzeniem jednorazowym zwlaszcza w odnie-
sieniu do chordb przewlektych. Elementarnymi zasadami tego procesu
jest opanowanie fadunku emocjonalnego” towarzyszacego przekazo-
wi informacji, uwzglednienie poziomu rozumienia oraz przewidywania
chorego (zwlaszcza dziecka), a takze wskazanie konsekwencji danego
schorzenia z zachowaniem otwartej drogi na przysztos¢ss.

~Postrzegajac chorobe w szerokim kontekscie tak biologicznego

jak i psychospotecznego funkcjonowania cziowieka, istotnym jest umie-
jetnos¢ wchodzenia w role chorego] Kwestia ta po raz pierwszy zosta-
ta szeroko uwzgledniona na gruncie socjologii za sprawg T. Parsonsa.
W strukturze dziatann wpisanych w role chorego odnajdujemy podejmo-
wanie czynnosci leczniczych, terapeutycznych oraz poszukiwanie po-
mocy w placéwkach stuzby zdrowia' Choroba jest tutaj traktowana jako
zdarzenie zaklocajgce petnienie dotychczasowych rol spotecznych czy
tez bariera w podejmowaniu okreslonych zadan, ale réwniez jako sytu-
acja, ktéra naktada na cztowieka okreslone obowigzki" f

35 Wiecej informacji na temat sposobu przekazywania informacji o chorobie oraz jego
wplywu na samopoczucie chorego odnajdujemy w tekstach autorstwa I. Heszen - Kle-
mens (1979); jak choéby: Poznawcze uwarunkowania zachowania sie wobec wiasnej
choroby, Wroctaw: Ossolineum; czy tez innej pozycji tej autorki (1983), Psychologia
medyczna. Gtéwne kierunki badan, Katowice: Uniwersytet Slaski. Problematyke te
uwzglednia takze M. Jarosz (1988) — Psychologia lekarska, Warszawa: PZWL.
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Jak stwierdza autor - 0 przezwyciezeniu choroby nie decyduje wytacz-
ne sama che¢ wyzdrowienia, za ktorg nie kryje sie konkretne dziatanie.
Postawe wyrazajgca che¢ powrotu do zdrowia, obok pozytywnej moty-
wacji tworzy aktywne poszukiwanie kompetentnej pomocy oraz wspot-
dziatanie w procesie leczenia i terapii36. Wchodzenie w role chorego
uruchamia zatem okreslone zachowania chorobowe, ktére moga przy-
biera¢ rézne style od negatywistycznego — wyniszczajgcego emocjo-
nalnie trwania w przekonaniu o pozbawionym sensu dziataniu leczniczo
-terapeutycznym (choroba jest nieakceptowana i wypierana ze sSwiado-
mosci chorego) do zadaniowego, gdzie choroba ujmowana jest

w kategorii wyzwania, pewnego rodzaju préby wlasnych mozliwosci,
wptywajacych mobilizujgco w radzeniu sobie z trudnosciami, co jak pi-
sze |. Obuchowska , jest korzystne ze wzgledu na zwiekszanie sit wital-

nych organizmu”37.

3.2 Zasoby osobiste i spoteczne w przywracaniu choremu Swiata
ludzi zdrowych
Jesli chcesz cos osiagnac,
musisz najpierw w to uwierzyc.
Oskar Wilde

~Choroba, a zwlaszcza jej postac¢ przewlekia, nierzadko zwigza-

na jest z ograniczeniami przyjmujacymi posta¢ barier natury obiektyw-
nej, jak i trudnosci odczuwanych indywidualnie. Pokonywanie trudnosci
jakie niesie ze sobg choroba wymaga zintegrowanych, wielopoziomo-
wych dziatan odnoszacych sie tak do ,Ja” jak i do ,Innych” w ptaszczyz-
nie wptywéw medycznych i dziatan edukacyjnych oraz legislacyjnych
(uregulowan normatywnych) zorientowanych na podnoszenie jakosci

zycia chorych.

% Pozycja T. Parsonsa (1969) - Struktura spoteczna a osobowos$é, Warszawa: PWN to
klasyczna propozycja w odniesieniu do ksztattowania roli chorego. Szerzej na ten te-
mat pisze takze E. Syrek (2000) w ksigzce: Zdrowie w aspekcie pedagogiki spotecznej,
Katowice: Wydawnictwo Uczelniane

31 Por. Obuchowska I. (1991), Chore ..., s. 58.
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Motywowanie do przywracania utraconych zasobéw zdrowot-
nych oraz pobudzania umiejetnosci spotecznych, poznawczych i emo-
cjonalnych do radzenia sobie z chorobg i wywotanym przez nig stre-
sem nie moze odbywac sie z pominieciem potrzeb cztowieka chorego.
Przyjmujac za K. Obuchowskim, iz potrzeba jest to pewna wtasciwosc¢
X sprawiajgca, ze osoba A bez przedmiotu Y nie moze normalnie zy¢
i funkcjonowag, istotnym w odniesieniu do oséb chorych jest odniesie-
nie ich do procesu adaptacji do zmienionych na skutek choroby wa-
runkéw zycia. Jak powiedziano juz wczes$niej, choroba jako zdarzenie
krytyczne w zyciu kazdego czlowieka zmienia postawe wobec dotych-
czas stawianych sobie celdw jak rowniez i odczuwanych potrzeb, gdzie
posrdd nich jedne ulegaja wygaszeniu zas inne wzmochieniu. Choroba
pozbawia cztowieka poczucia bezpieczenstwa — podstawowej i najwaz-
niejszej potrzeby psychicznej cziowieka. Istota tej potrzeby przejawia
sie w dagzeniu do spokojnego, nie zagrozonego samopoczucia, gdzie
najwazniejsze warunki dla jej zaspokojenia stwarzajg osoby najblizsze
poprzez pozytywne nastawienie i zyczliwg atmosfere wzajemnych rela-
cji. Nierzadko potrzeba ta sprzezona jest z potrzeba mitosci, czyli bez-
interesownym obdarzaniem drugiej osoby uczuciem i opiekg, swoistym
.nastawieniem” na drugiego cziowieka, co ma szczegdlne znaczenie
w odniesieniu do wczesnych faz rozwoju cziowieka. Dla podkresSlenia
zwigzku miedzy potrzebg bezpieczenstwa, a mitoscig nalezy dodac,
ze dziecko broni sie przed choroba, stara sie stawi€ jej czoto, jesli jest
Swiadome tego uczucia, wsparcia i zainteresowania ze strony osoéb
mu najblizszych. Analogicznie - jak gtéd wymaga zaspokojenia, a bol
usmierzenia, tak mitos¢ domaga sie realizacji w bliskim, trwatym i pozy-
tywnym stosunku do drugiej osoby.

Negatywizm - ztozony mechanizm obronny, polegajacy na podejmowaniu dziatan prze-
ciwnych do tego, czego domaga sie otoczenie, przyjmujacy forme biernego oporu (nie-
wykorzystywania mozliwosci zgodnie z oczekiwaniami spotecznymi). Racjonalizacja
- to mechanizm radzenia sobie z tym, czego sie¢ w sobie nie rozumie; czesto polega na
przewartosciowaniu sytuacji, doSwiadczen w taki sposéb, aby staty sie mniej dotkliwe.
(Por. Aleksandrowicz J. (1994), Psychoterapia medyczna, Warszawa: Wydawnictwo
Lekarskie PZWL, s. 59-65 oraz Psychologia lekarska, red. M. Jarosz, Warszawa 1988,
PZWL, s. 153).
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Utrata dobrego samopoczucia, bdl, niepokéj przed niejasng
przysztoscia, wpltywa na wzrost tej potrzeby bezpieczenstwa. Podsta-
wowym skutkiem pozbawienia poczucia bezpieczenstwa staje sie za-
tem lek, ktéry ma tendencje do utrwalania sie, czego konsekwencjg
moze by¢ przyjmowanie postaw wycofujgcych, pojawianie sie obaw, co
do sprostania okreslonym zadaniom, zachwianie wiary w siebie. Choro-
ba pozbawia cztowieka takze innej bardzo istotnej potrzeby a mianowi-
cie mozliwosci nieskrepowanego dziatania w aspekcie fizycznym i psy-
chicznym. Jak stwierdza |. Obuchowska i M. Krawczynski - choroby
wymagajace lezenia w t6zku ograniczajg przede wszystkim aktywnosc¢
fizyczng, za$ schorzenia przewlekle zmuszajg do ciagtej koncentraciji
uwagi na funkcjonowaniu organizmu, co stanowi z kolei zagrozenie
dla aktywnosci psychicznej. Ograniczenia swobody ruchu moga nasi-
la¢ brak zainteresowania otoczeniem, chroniczne zmeczenie, rozdraz-
nienie, a takze poczucie nieudolnosci i matej wartosci z uwagi na od-
czuwane dolegliwosci. Dlugotrwate ograniczenie aktywnosci powoduje
zmniejszenie ekspansji zyciowej - cztowiek nie mogac realizowac réz-
norodnych czynnosci zwigzanych z aktywnoscig motoryczng, przezywa
frustracje43.W sytuaciji, kiedy aktywnos$¢ fizyczna jest niemozliwa, waz-
nym jest przekierowanie aktywnosci na ptaszczyzne poznawcza cho-
rego, czyli wzbudzanie potrzeb rozwoju psychicznego. Niejednokrotnie
sytuacja choroby wydaje sie zagraza¢ badz kwestionowacé potrzebe
twoérczosci. Umiejetnos¢ okreslania stabych i mocnych stron wilasnej
osoby z uwzglednieniem realnych ograniczen jakie narzuca choroba,
pozwala odkry¢ nowe perspektywy, bardzo czesto niedostrzegane, ale
i niedoceniane w sytuacji przedchorobowej. Paradoksalne, choroba
moze stanowi¢ impuls dla wewnetrznej przemiany cziowieka, uwrazli-
wienie go na wartosci bedace dotychczas poza nim. Dla wielu sytuacja
choroby wymaga radykalnej przemiany dotychczasowego stylu zycia,
w ktorym pojawiajg sie niegdys obce, obdarzane ironig dziatania jak

.DezZ sensu” czy tez ,marnowanie czasu”.

430buchowska I., Chore ..., s. 35-37
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Szczegolnie cenngw kontekscie pokonywania probleméw zdro-
wotnych, jak réwniez utrzymywania zdrowia, jest rozwijanie umiejet-
nosci zyciowych (ang life skills), ktére w propozycji WHO oznaczajg
~-umiejetnosci (zdolnosci) umozliwiajgce cztowiekowi pozytywne zacho-
wania przystosowawcze, dzieki ktérym moze skutecznie radzi¢ sobie
z zadaniami (wymaganiami) i wyzwaniami codziennego zycia”38. Biorac
pod uwage sytuacje przywracania zdrowia oraz Swiat przezy¢ chore-
go, szczegllnego znaczenia nabierajg takie umiejetnosci zyciowe jak
wspotdziatanie, rozwijanie samoswiadomosci jak choc¢by identyfikowa-
nie swoich stabych i mocnych stron, pozytywne myslenie, budowanie
pozytywnego obrazu wilasnej osoby, poszukiwanie wsparcia i pomocy,
stawianie sobie celéw, radzenie sobie ze stresem i lekiem.

Choroba niczym hydra zmienia czesto w nieprzewidywalny spo-
sOb zachowanie cziowieka, sposob jego patrzenia na Swiat, ktory nie
rzadko staje sie wrogi i niedostepny w sytuacji choroby] Bardzo czesto
chory napotyka na opor - spotyka sie z przejawami spotecznego nega-
tywizmu - brakiem zyczliwos$ci, zrozumienia potrzeb w sytuacji choroby.
Chory postrzegany jako ,inny”, ,dziwny” funkcjonuje w Swiecie o0 wyso-
kim ,wspotczynniku lepkosci”, gdzie w sytuacji, kiedy ma sie co$ zata-
twi¢, zrobi¢; ,odnosi sie wrazenie, iz poruszamy sie w smole (...). Opor
ten paralizuje tendencje twoércze, wzrasta poczucie bezsilnosci. Szkoda
sie wysila¢, bo i tak nic sie nie zmieni”39. Sprzezenie stresu zwigzane-
go z zaistnialg chorobg z emocjami wywotanymi adaptacjg do zmienio-
nych na skutek wystgpienia choroby warunkéw zycia cztowieka, wiedzie
do wielu niepokojacych zachowan. Pacjenci w sytuacji przezywania
leku generowanego zyciem z chorobg doswiadczajg w zakresie sfery
emocjonalnej sklonnosci do gwattownych, impulsywnych reakcji od ta-
twego wpadania w zlo$¢, obrazania sie, szybkiego zniecierpliwienia,
agresji do poczucia zagubienia, $wiadomego izolowania sie

3 Woynarowska B. (2001), Podejscie ukierunkowane na rozwijanie umiejetnosci zy-
ciowych i mozliwosci jego wykorzystywania w edukacji zdrowotnej, W: Teoretyczne
podstawy edukacji zdrowotnej. Stan i oczekiwania, red. B. Woynarowska, M,. Kapica,
Warszawa: KOWEZ, s. 101

39 Kepinski A. (1992), Rytm zycia, Krakéw: Sagittarius, s. 123
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(samowykluczenia), buntu, rezygnacji i biernosci40.

W przezwyciezaniu tych negatywnych stanéw, zwlaszcza w od-
niesieniu do dzieci i mtodziezy, niezbedna jest opieka emocjonalna, ro-
zumiana jako celowo zorganizowane dziatania zmierzajgce do wzmoc-
nienia psychicznego odpornosci cziowieka na stres chorobowy, gdzie
do najistotniejszych zadann nalezag rozwijanie umiejetnosci relaksacyj-
nych, komunikacyjnych (zwlaszcza w odniesieniu do wtasnych mysli
i odczuc¢), zwiekszanie motywacji do wyleczenia. Waznym wydaje sie
zatem stwierdzenie |. Obuchowskiej, iz ,chore dziecko jest zmuszone
do poznania swojej nowej sytuacji, tak psychicznej jak i spotecznej, kto-
ra jest konsekwencjg choroby — im lepiej bedzie ja rozumiato, tym lep-
sze bedzie jego przystosowanie do niej’4l. Ponadto, cztowiek w sytuacji
choroby uruchamia - w nieswiadomy sposoéb - nawykowe sposoby za-
chowania wiodgce do obnizania przykrych napie¢ emocjonalnych. Za-
chowania te, okreslane mianem mechanizméw obronnych, zmniejsza-
ja obcigzenie emocjonalne (lek, niepokdj), umozliwiajg radzenie sobie
z wewnetrznymi napieciami i konfliktami, jednakze nie rozwigzujg prob-
lemow. W sytuacji choroby najczesciej obserwowanym zachowaniami

tego typu sg wyparcie, ttumienie, negatywizm, racjonalizacja42,

40THokinski W. (1993), Lek. Rdznorodnos¢ przezywania, Warszawa: OWZK, s. 32

4l Por. Obuchowska I. (1988), Opieka emocjonalna nad hospitalizowanymi dzie¢mi
- refleksje i propozycje, ,,Pediatria Polska” nr 4, s. 50- 53 oraz t.opatkowa M.(1983),
Samotno$¢ dziecka, Warszawa: WSIP, s. 4

# wyparcie - polega na niekontrolowanym $wiadomie usunieciu z pamieci okre$lonych
tresci, ktére sgkojarzone z silnym lekiem lub innymi negatywnymi emocjami (wyparte
przezycia moga pojawiac sie bezwiednie w sytuacji zmeczenia, przejezyczen - w ten
sposdb mimowolnie odstaniajg sie sfery wewnetrznego konfliktuj. Ttumienie - to ukry-
wanie emocji, przezy¢ pojawiajacych sie w Swiadomosci, dzieki ktorym cztowiek stara
sie kontrolowac przykre reakcje, wiodgce do subiektywnie odbieranego zagrozenia.
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Rozbudzanie mozliwosci twdrczych w postaci zainteresowania twor-
czoscig literackg, muzyczna, plastyczng, teatralng stanowi wazny
element potrzeby pracy nad wlasnym rozwojem zwlaszcza w sytuacii
choroby, cho¢ bardzo czesto pojawia sie niebezpieczenstwo regresu,
zahamowania, stagnacji tak intelektualnej, jak i spotecznej. Niewatpli-
wie choroba ogranicza mozliwo$¢ pemni rozwoju, jednakze nie odbiera
prawa do rozwoju oraz nieograniczonej wyobrazni i twdrczych poszu-
kiwan. Posiadanie okreslonych zainteresowan, hobby, pasji daje moz-
liwos¢ przezywania wlasnej wartosci, a takze komunikowania przezy¢,
poszukiwania nowych form wyrazania siebie. W sytuacji, kiedy nie za-
wsze mozliwe jest zapanowac nad chorobg i jej przebiegiem, tego typu
zaangazowanie pomaga chroni¢ zdrowie psychiczne, kierujgc swiado-
mos$¢ w obszary niosgce poczucie osobistego spehienia i sukcesu.
Choroba zmienia czesto rowniez stosunek do potrzeb ducho-
wych - znaczenia tresci religijnych w zyciu czlowieka. Niejednokrotnie
jest to poszukiwanie odpowiedzi na podstawowe dla wielu chorych py-
tanie: Dlaczego witasnie ja? Nie bez znaczenia bedzie tu poszukiwanie
wewnetrznego oparcia oraz mozliwos¢ wstuchania sie w siebie. Ponad-
to, doda¢ nalezy, ze potrzeby religijne przezywajg zaréwno zdrowi jak
i chorzy, jednakze zmienia sie ich natezenie oraz intencjonalnosc.
Nabywaniu krytycznej racjonalnosci wobec siebie w sytuacii
choroby, a takze zaangazowania w proces przywracania zdrowia i tym
samym eliminowania catkowitego podporzadkowania sie chorobie - re-
zygnacja i ,bycie biernym” bgdz egocentrycznych oraz roszczeniowych
jego postaw w sytuacji choroby (domagania sie bycia w centrum zainte-
resowania, infantylne formy reagowania na trudnosci) stuzg r6znorodne
formy komunikacji i wzajemnego wsparcia ludzi chorych, gdzie uwalnia
sie réwniez potrzeba stuzenia innym - ,takim samym jak ja”, chocby
whlasnym doswiadczeniem i refleksjg wyzwolong wlasnym kryzysem
zdrowotnym. llustracjg tego typu dziatan moze by¢ forum internetowe,
ktére umacnia poczucie wspadlnoty ludzi chorych, a zatem i zrozumienie
wihasnej choroby w szerokim kontekscie nieprzewidywalnych zdarzen

i tragedii ludzkich. Powstaje niemal zawsze pytanie - jaki jest sens tego
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cierpienia i w czym moze mnie to umocni¢? Nie ma na to pytanie ar-
bitralnej odpowiedzi. Rozwazania Viktora Frankl'a nad istotg ludzkie-
go cierpienia upowazniajg do stwierdzenia, iz nie da sie wyeliminowacé
catkowicie cierpienia, poniewaz stanowi ono integralng czes¢ ludzkiego
zycia. Doswiadczajac przewlektej choroby, nie do unikniecia jest wbu-
dowanie jej w charakterystyke wtasnego ,ja”, gdyz wielokrotnie determi-
nuje ona wiekszos¢ codziennych zachowan cziowieka. Nie przekresla
to jednakze mozliwosci patrzenia w przysztosé, posiadania planow sa-
tysfakcjonujgcego zycia.

Skad zatem czerpac sily psychiczne, ktére pozwolg na opty-
mistyczne - pomimo choroby - zapatrywanie sie tak na ,dzis”, jak i na
Jutro”? Elementy wspoéttworzace sity psychiczne wiodg do konstruktyw-
nych aspektow funkcjonowania czitowieka, zwlaszcza realizowanych
przez niego zamierzen, gotowosci pomagania tak sobie, jak i innym,
radzenia sobie z przeciwnosciami losu44.

Potega sit psychicznych tkwi w ,,zdrowomysinosci”,45 ktora nie
mogtaby zaistnie¢, gdyby nie nadzieja, wiara i optymizm ,zycia pomimo
...". Znaczenie tych istotnych przestanek sit psychicznych cziowieka
oraz ich wplywu na spos6b myslenia i dziatania zwlaszcza w sytuacjach
trudnych, znalazto odzwierciedlenie w pracach wielu wybitnych postaci
humanistyki — tak pedagogéw, psychologow, filozoféw, teologéw oraz
lekarzy, ktérzy starali sie dostrzec takze niespecyficzne przestanki ludz-
kiej witalnosci.

Dla wielu ludzi - tak zdrowych, jak i chorych - ideg porzadkujacag
ich zycie, dzieki ktérej cztowiek zyskuje wiecej dynamiki zyciowej jest

wiara.

4 Szerzej na ten temat pisze J. Aleksandrowicz (1998), Zaburzenia nerwicowe, Warsza-
wa; Wydawnictwo Lekarskie PZWL, s. 32-37 oraz Antonovsky A.(1995), Rozwiktanie
tajemnicy zdrowia, Warszawa: Fundacja IPN, s. 68-82.

4 Pojecie to wprowadzit amerykanski psycholog William Jame’s. Dostrzegt on, ze sg
ludzie, ktérzy mimo ciezkich przezy¢ zachowujg pogode ducha i nie tracg wiary na
lepsze zycie. Jak zauwaza J. Czapinski - ,,tacy ludzie majg dusze biekitne jak pogodne
niebo”. (Por. Czapinski J. (2004), Psychologia pozytywna. Nauka o szczesciu, zdrowiu
i cnotach cztowieka, Warszawa: Wydawnictwo Naukowe PWN, s. 149).
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Odniesieniem nie jest jedynie zaangazowanie religijne cztowieka, lecz
.bycie przekonanym o czyms$”, ,mie¢ do kogos lub do czego$ zaufanie,
polegac na kims lub na czyms”46. Poktadanie wiary w drugim cztowieku
to swoiste swiadectwo zaufania, stabilnosci kierowanych ku nam my-
sli i dziatan. Bycie cztowiekiem wiary umacnia przywotywang wczesnigj
zdrowomysinos¢ czlowieka, gdzie duch pielegnuje emocje i napedza
dziatanie.

Rodzajem aury, kt6ra towarzyszy wierze jest nadzieja - element,
bez ktérego proces przywracania utraconych zasobdéw zdrowotnych
a zwlaszcza dzialania terapeutyczne moga okazac¢ sie bezowocne.
Istnieje zgodnos¢, co do stwierdzenia, iz nadzieja posiada eteryczng
nature. Ujmowana w wiekszosci jako rodzaj ,dobrej mysli" - czyli
mysli zabarwionej pozytywnym uczuciem, zawsze skierowana jest ku
przysztosci, otwiera cztowieka ,na jutro”. Czesto zdarza sie, iz ,pojawia
sieiznikaw gaszczu innych mysli”, nabiera glebszego wymiaru zwlaszcza
w sytuacji choroby47. Posiadanie nadziei - w ujeciu E. Fromma - oznacza
pewien stan wewnetrznej gotowosci do intensywnej aktywnosci, jak
rowniez wzrost optymizmu, dgzen do samorealizacji, zwtaszcza wsytuacji
obiektywnych przeszkod pojawiajgcych sie w dotychczasowym zyciu.
Ten pozytywny stan swiadomosci motywuje do walki z przeciwnos$ciami
losu, generuje checi do zmiany. Jednakze bycie cziowiekiem nadziei
to nie to samo, co mie¢ nadzieje posiadania czegos. Kiedy pojawia sie
wyczekiwanie, poczucie czasu staje sie nieostre, a rzeczywistosc ulega
rozmazaniu. Bierne oczekiwanie przeksztalca sie w zaawalowang
forme rozpaczy - niemocy, pustki wewnetrznej48. Nadzieja zatem to

pewien rodzaj doswiadczenia, pozytywnego generowania energii,

46 W taki spos6b przedstawia sie stownikowe rozumienie pojecia ,,wiara”, ktére wie-
dzie do tak istotnych obszaréw znaczeniowychjak ,,serdeczne opiekunstwo”, oparcie w
drugim cztowieku (Por. Stownik jezyka polskiego, red. M Szymczak, Warszawa 1978,
T.I, s. 712 oraz A. Kepinski (1992), Melancholia, Warszawa: Sagittarius, s. 84).

47 Obuchowska 1., Krawczynski M. (1991), Chore ..., s. 50

48 Fromm E. (1996), Rewolucja nadziei, Poznan: Dom Wydawniczy Rebis, s. 30-36
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ktéra pojawia sie najczesciej w sytuacji opresji. Nadzieja miesci sie
w ramach préby - stwierdza G. Marcel49. Szczegdlnie cennym w roz-
patrywaniu nadziei w sytuacji choroby ma przywotana przez G. Marcela
metafora ,bycia w niewoli”, gdzie odnajdujemy: ,(...) czuje sie w niewoli,
gdy jestem nie tylko rzucony, ale jak gdyby zaangazowany w pewien
rodzaj istnienia, ktéry zostat mi narzucony w drodze zewnetrznego przy-
musu i zawiera wszelkiego typu ograniczenia w stosunku do mego 0so-
bistego dziatania”s0. Choroba jest wtasnie takim stanem, ktéry nie jest
funkcjg naszej woli, choc jej znaczenie w zmaganiu sie z chorobg ma
istotne znaczenie. Wystgpienie oraz utrzymywanie sie choroby daje nie-
jednokrotnie poczucie skrepowania tego wszystkiego, co uznawane jest
przez niego za cenne i warte wysitku. Kiedy osoba nieuleczalnie chora
uznaje ,nieuniknione za nieuniknione” - poddaje bez walki swoje ciato
i umyst chorobie, obojetnieje na tak doczesny jak i przyszly los - staje
sie wspotworcg wltasnego nie wyzdrowienia. Rozpacz, biernos¢ tamie
cztowieka: ,jest to w istocie zrezygnowanie z pozostania sobg samym,
zafascynowaniem ideg wlasnego zniszczenia do tego stopnia, ze sie je
wyprzedza’sl

Te celnie wypowiedziane stowa uzmystowi¢ powinny jakze waz-
ne poczucie niezgody na bycie przedmiotem, jakim czyni mnie choroba.
Przetamywanie choroby sprzezone z wewnetrznym umocnieniem nie
pozwala znieksztalci¢ ,ja’ (rozumiane tu jako bycie jedynie namiast-
ka cztowieka w sytuacji choroby, ktéra redukuje moje zycie jedynie do
trwania i oczekiwania ziszczenia sie tego, co wpisane jest w chorobe).
Negacja choroby zatem nie musi przyjmowac formy rezygnacji (ztama-
nia sie i popadanie w osobisty, rodzinny niebyt), lecz ,nieakceptacji po-
zytywnej” — nadziei, bedacej impulsem energicznego, zdecydowanego

przeciwstawiania sie chorobie, dajacego mozliwos¢ ,bycia ponads2.

4 G. Marcel. (1984), Homo viator. Wstep do metafizyki, Warszawa: Instytut Wydaw-
niczy PAX, s. 30

5 Ibidem, s. 30

5 lbidem, s. 38

5 G. Marcel ,,rozpacz” poréwnuje do ,,samopozerania sie duchowego”, swoistej kapi-
tulacji cztowieka, wewnetrznego skartowacenia, s. 45.
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Stan taki nie powstaje nagle. W sytuacji choroby nadzieja zazwyczaj po-
jawia sie powoli, gdzie nie bez znaczenia jest rzetelna informacja o cho-
robie, jak réwniez wyciggniete dlonie ludzi gotowych nies¢ pomoc. Sa-
motnos¢ oraz poczucie bycia samotnym ,wsréd ttumu” stanowi blokade,
ktéra niczym szklana Sciana ttumi chorego cztowieka, nie dajac przy tym
zadnej szansy nadziei, bo i dla kogo? A. Zenka - Smuzynska, dzielgc
sie doswiadczeniami pracy z ludzmi przewlekle chorymi napisata, iz na-
dzieje; ,Mozna podarowac¢ razem z usmiechem, bedac blisko kazdego
dnia. Mozna jg odnalez¢ w kolorowym pudeteczku z drobiazgiem ,na
szczescie”, albo wyspiewac¢ przy tozku, przy gitarze, w dlugie zimowe
wieczory. | narysowac na kartce papieru, i dorzuci¢ do leku kupionego
za wspollnie uzbierane pienigdze. | spetlni¢ marzenie ..."” 53, Czasami,
tak niewiele potrzeba, aby za sprawa nadziei ponownie odszukac¢ sens
zycia.

Optymizm rozumiany jako zachowywanie dystansu, jak réwniez
poczucie wiasnej skutecznosci, wiara oraz nadzieja wspottworza zatem
hart ducha, ktéry pozwala nie tyle oswoi¢ chorobe (,zaszy¢ sie w cho-
robie”), co uruchamiac sity jej aktywnego odpierania, aby zdja¢ brzemie
zniewolenia i spetania, poczucie beznadziejnosci. Z badan J. Trzebin-
skiego wynika, ze im cziowiek posiada wieksze poczucie wlasnej sku-
tecznosci, tym silniej walczy i probuje odzyskac utracone zasoby badz,
jak to okresla autor, ,jakas$ namiastke straty” Syntetyzujgc: jezeli Swiat
ma sens i jest odbierany jako pozytywny, to tatwiej uwierzy¢, ze to, co
bezpowrotnie zostalo stracone, nie jest jedynag rzeczg mogaca nada-
wacé znaczenie mojemu zyciub4 Piszac o nadziei, nie sposéb wyzbyc¢
sie przekonania, iz przywigzanie do myslenia pozbawionego nadziei,
zatacza ztowieszczy kragg — osacza, wysysa przywigzanie cztowieka do

zycia.

53 Zenka - Smuzynska A. (2007), Spotkania z nadzieja, ,,Charaktery” nr 2, s. 24

54 Por. Trzebinski J. (2005), Tarcza nadziei, ,,Charaktery” nr 12, s. 45. Szerzej na ten
temat autor pisze takze w artykule - ,,Nadzieja, strata i rozwoj”, zamieszczonym w cza-
sopismie poswieconym zagadnieniom psychologii osobowosci ,, Psychologia Jakosci
Zycia” 2003 nr 1.
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O tym, ze nadzieja umiera ostatnia, Swiadczy historia zycia sparalizowa-
nego Janusza Switaja, o ktérym ustyszata cata Polska po tym, kiedy zto-
zyt do sadu wniosek o eutanazje. Przekierowanie myslenia tego miode-
go czlowieka polegajgce na wskrzeszeniu ponownie postawy ,do zycia’
poprzez starania o pozyskanie niezbednego do pionizacji ciata wézka,
a nade wszystko jego zatrudnienie, przywrdcito nadzieje. W udzielonym
wywiadzie, na pytanie, czy teraz posiada cel w zyciu, odpowiada: ,Tak,
od pétora dnia jestem pracownikiem Fundacji Anny Dymnej ,Mimo
wszystko”. My$le tez o drugiej pracy. Ale na razie jeszcze nie nauczy-
lem sie nawet nazwy swego stanowiska, bo jest bardzo diluga. Wkrétce
bede mial nawet pieczatke”. Chec zycia wyparta pragnienie Smierci, aby
mimo tak powaznych ograniczenn pomagac innym - mie¢ poczucie, ze
ma sie na co$ wplyw. Janusz porusza takze w swojej wypowiedzi inny
wazny aspekt przywracania nadziei, a mianowicie lepszy standard zy-
cia, istotny dla jakosci zycia chorego. Jak zauwaza: ,Bo jesli mi sie to
nie uda, to jakie bede miat pole manewru i zakres dziatania?”’.
A zatem, jaka bedzie moja codziennos€ i przysztos¢? W innej wypowie-
dzi przytoczonej przez M. Sokotowskai A. Rycharda, gdzie przewlekle
chora stwierdza: ,Ja jestem zdrowa, jak jestem w pracy. To jest moj
zywiot. Recepta na chorobe to jest czynne zycie i by¢ wsréd ludzi” - pra-
ca to nie tylko zrédto zarobkowania, ale tgcznik z zyciem spotecznym,
wyznacznik poczucia wtasnej wartoscisb

Nadzieja, w odniesieniu do dzieci i mtodziezy, mocno wigze sie
z cialem. Zdrowe ciato generuje wiele pozytywnych stanéw: jak poczu-
cie szczescia, doswiadczania pozytywnych emociji, postrzegania siebie
jako kreatora urzeczywistniajgcego wiasne plany i marzenia. W sytuaciji
choroby ta biologiczna podstawa nadziei zostaje zachwiana w sposob
okresowy bgdz trwaty i nieokreslony.

% Wywiad z Januszem Switajem — ,,Nadzieja umiera ostatnia” zamieszczono w ,,Dzien-
niku” 28.03.2007, s. 26 -27

% Studia z socjologii niepetnej sprawnosci (1983), red. M. Sokotowska, A. Rychard,
Warszawa, Wroctaw, Gdansk, £6dz: Zaktad Narodowy im. Ossolinskich Wydawni-
ctwo PAN, s. 61
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Waznym jest zatem podejmowanie dziatann majacych na celu takze
umacnianie poczucia wlasnej wartosci — w tym poczucia wartosci ciata,
ktére stanowi osnowe ksztaltowania sie tozsamosci mtodego cziowie-
ka.

3.3 Kultura fizyczna i jej znaczenie w pozyskiwaniu i doskonaleniu
zdrowia 0s6b przewlekle chorych

Choryjestjak miasto po kapitulacji.
Nowe zycie wejdzie w niego r6znymi drogami,
Wechiania¢je bedzie calym ciatlem, wszystkimi porami skary.

Aleksander Fedorowicz

Podejmujac problematyke oséb przewlekle chorych, nie sposéb
nie zastanowic sie, jakg oferte ma dla oséb dotknietych chorobg wie-
lowymiarowy obszar kultury fizycznej, ktéra manifestuje sie ,dbatoscig
psychiki o ciato’”51. Kultura fizyczna obejmujgca wartosci zwigzane - jak
to okresla M. Demel - z ,fizyczng postacig i fizycznym funkcjonowaniem
cztowieka” w zakresie dobrego samopoczucia, odpornosci, wydolnosci,
sprawnosci, urody oraz budowy i postawy ciata, ksztattuje istotng dla
rozwoju zwtaszcza miodego cztowieka potrzebe samorealizacji 5. Ak-
tywne formy wypoczynku, uczestnictwo w wybranej przez siebie dyscy-
plinie sportu dajg zatem mozliwosc¢ nie tylko zagospodarowania czasu
wolnego, ale i formowania swiadomych postaw wobec wtasnego ciata,
jak i zdrowia. Kultura fizyczna staje sie terenem kreacji i ekspresji ciata,
jak i rekreacji cztowieka, stuzgcej zachowywaniu i doskonaleniu takze

jego zdrowia.

57 Por. Tatarkiewicz W. (1978), Parerga, Warszawa: Czytelnik, s. 80 oraz Zuchora K.
(1980), Wychowanie fizyczne w kulturze fizycznej, Warszawa: Miodziezowa Agencja
Wydawnicza, s. 13

58 Por. Demel M. (1990), Orientacja aksjologiczna w dziedzinach dotyczacych somaty-
ki cztowieka, W: Filozofia kultury fizycznej. Koncepcje i problemy, red. Z. Krawczyk,
Warszawa: WSIP, s. 270
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Choroba a zwtaszcza jej posta¢ przewlekta niesie za sobg utra-
te mozliwosci badz ograniczenia realizacji potrzeby ruchu. Niemoznos¢
uczestniczenia w wielu formach aktywnosci fizycznej w znaczeniu uty-
litarnym (uzytecznym w zyciu codziennym - pracy, czynnosciach do-
mowych) oraz rekreacyjno - sportowym pozbawia doswiadczania wielu
interesujgcych form ludzkiej egzystencji. Poziom aktywnosci fizycznej
rozumianej tu jako wysitek miesniowy, ktéremu towarzyszy wydatkowa-
nie energii, wplywa na poziom przejawianych umiejetnosci ruchowych,
czyli sprawnos¢ fizyczng. Sprawnosc¢ fizyczna bedaca zas efektem roz-
wojowo - edukacyjnym na skutek choroby i wynikajgcej z niej ucigzliwo-
$ci ulega upos$ledzeniu. Sprawnosc¢ fizyczna, zdrowie oraz atrakcyjny,
estetyczny wyglad wigze sie z przezywaniem wilasnej wartosci. Utrata
tych atrybutéw badz brak pemni ich wykorzystania naruszajg owo po-
zytywne poczucie. Postrzeganie siebie jako osoby o zaburzonych pro-
porcjach - choroba niesie za sobg utrate masy ciala badz na skutek
ograniczenia ruchu nadmierny jej przyrost, postepujaca niewydolnosc¢
oddechowa wykluczajgca intensywny ruch niosacy rados¢ i psychicz-
ne wytchnienie, utrwala poczucie osoby odbiegajgcej od normy, czesto
.chudej”, ,niezgrabnej’ i ,niewydolnej fizyczne”. Obraz wlasnej osoby
jak réwniez samoocena wiasnych mozliwosci zostaje znieksztalcona.

Niebezpiecznym w swoich nastepstwach okazac¢ sie moze diu-
goterminowe badz semestralne zwolnienia lekarskie z zaje¢ wychowa-
nia fizycznego59. Dziecko zostaje pozbawione okazji uczestnictwa w je-
dynych zajeciach majgcych na celu prace nad wlasnym cialem oraz
przygotowaniem do prozdrowotnego, a zatem i aktywnego stylu zycia.
Catkowite zwolnienie z zaje¢ tego typu podyktowane obnizong zdolnos-
cig do wysitku, szybkim meczeniem sie, obawag przed urazami, infek-
cjami i w efekcie pogorszeniem sie stanu zdrowia wykluczajg dziecko
z cennego wihasnie dla zdrowia obszaru kultury. To wiasnie aktywnos¢é
fizyczna, a zatem ruch - atrybut wychowania fizycznego, stanowi naj-

cenniejszy parametr czynienia zdrowia ,wiecej” - czyli jego pomnazania.

Wychowanie fizyczne to obok sportu, rekreacji fizycznej, turystyki i rehabilitacji ru-
chowej istotny element kultury fizycznej cztowieka.
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Ponadto, pozyskujac okreslone umiejetnosci, nawyki ruchowe, cztowiek
nabiera przekonania, iz zrobit cos dla siebie ,(...) co pogtebia poczucie
wihasnej wartosci i zaufania do siebie, daje wiekszgwitalnos¢, aktywnosé
i Swiezos¢ - przywraca réwnowage psychiczng’60. To wiasnie nauczy-
cielowi wychowania fizycznego przypada szczegdlna rola w realizacji
potrzeb dziecka przewlekle chorego. Wychowanie fizyczne nie moze
by¢ utozsamiane ze sportem, tak jak niedopuszczalnym jest mylenie
¢wiczenia ciala oraz pielegnowania zdrowia z osobowosciowymi efek-
tami w jego obszarze. Wychowanie fizyczne staje sie wychowaniem
wowczas, kiedy ukierunkowane jest na osobowos¢ wychowanka - ,jego
woli, swiadomosci, emocji, gdy bedzie on rozumiat i chciat pracowac
nad wlasnym cialem”6l. Ksztattowanie osobowosci wychowanka pod
katem catozyciowej troski o swoje ciato i zdrowie stanowi zatem isto-
te wychowania fizycznego. Lekcja wychowania fizycznego nie powinna
by¢ synonimem nudy, zaje¢ mato wartosciowych - zbednego balastu
w rankingach szkolnych przedmiotow. Okreslanie tego przedmiotu jako
lekcji ,bez sensu” nie jest tutaj incydentalne i nie rzadko bezpodstawne.
Rzucenie uczniom pitki z przelotnym poleceniem zrobienia z niej uzyt-
ku badz mechaniczne wykonywanie szeregu ¢wiczenn gimnastycznych
(odgoérnie zaplanowanych przez nauczyciela) w samoistny sposéb nie
przyblizy wiedzy, jak i nie uksztattuje umiejetnosci oraz potrzeby pra-
cy nad wlasnym cialem i zdrowiem. W sytuacji, kiedy uczen nie zna
celu wskazywanej formy ruchu badz nie ma predyspozycji do ,bycia
sportowcem”, czyli ustanawiania rekordéw na drodze ostrej rywalizacji,
trudno dziwi¢ sie, ze nie widzi jakiegokolwiek sensu oferowanych mu
zaje€. Czterdziestopieciominutowy pobyt na lekcji WF odczytywany jest
jako strata .... czasu. Nie przychodzi mu do gtowy, iz zajecia te majg by¢
niepowtarzalng okazjg poznania sztuki panowania nad wlasnym cialem
-jego umacnianiem oraz zachowywaniem w dobrym zdrowiu.

60 Gross E., Rothmaier D.(1997), Nowy aerobik od 20 do 70 lat, Warszawa: Wydawni-
ctwo Sic!, s. 76

6 Demel M. (1980), Od ¢wiczen cielesnych do kf, ,,Wychowanie Fizyczne i Higiena
Szkolna” nr 9,s. 342-343



Te smutng prawde pierwszy odkryje uczen ,staby”, czyli ten, ktéry nie
nadgza za sportowymi aspiracjami nauczyciela, ,spowalniajacy grupe”,
czesciej widziany jako zawodnik ,rezerwowy” niz podstawowy. Nie wi-
dzac sie w roli ,szkolnego sportowca”, swoje miejsce odnajdzie na tawce
dla nie ¢wiczacych. Paradoksalnie, kiedy uczen ,byt ¢wiczacy” - budzit
minimalne emocje nauczyciela WF jako ,nie ¢wiczgacy” dalej nie budzi
pozytywnego zainteresowania, choc¢ pojawia sie niepokdj: ,dlaczego nie
¢wiczy”. Czy temu ma stuzy¢ lekcja wychowania fizycznego? Dlaczego
tawka dla nie ¢wiczacych staje sie azylem przetrwania?

Sprawe pogarsza fakt niewiedzy, iz wymieniane funkcje wycho-
wania fizycznego, tj. stymulatywna, adaptacyjna, kompensacyjna i ko-
rektywna, nie pozostajgwobec siebie w izolacji i jak stwierdza M. Demel
iA. Sktad: nie ma miedzy nimi ostro zarysowanych granic, co jest szcze-
golnie wazne w sytuacji chorob przewlektych. Nie zawsze zwolnienie
z zaje¢ wychowania fizycznego jest najlepszym rozwigzaniem. Funkcja
stymulatywna WF polega na pobudzaniu do aktywnosci fizycznej w sy-
tuacji ograniczen zwigzanych z postepem cywilizacyjnym. Ruch jest tu-
taj traktowany jako biologiczny naped, ktéry reguluje procesy ustrojowe,
doskonali budowe i funkcjonowanie uktadow i narzgdéw a w szczegol-
nosci oddechowego, krwionosnego, miesniowego. Funkcja adaptacyj-
na zwigzana jest z przystosowaniem do otaczajacych warunkéw w celu
optymalnego funkcjonowania, zwtaszcza w sytuacji zachwianej réwno-
wagi miedzy jednostka, a jej otoczeniem. Innymi stowy funkcja ta wigze
sie z dostosowaniem motorycznosci do ksztaltu wspoétczesnego zycia,
gdzie istotnym jest ksztattowanie jak najwiekszej ilosci elementéw kultu-
ry ruchu codziennego, takich jak: wysokiej koordynacji ruchowej, zrecz-
nosci, refleksu (szybkiego reagowania), Smiatego podejmowania decyzji
oraz wysokiej tolerancji wysitkowej. Jak stwierdzajg przywotywani tu te-
oretycy wychowania fizycznego: ,Nie wystarczy uczy¢ réznych ¢wiczen,
a nawet poszczegolnych elementow ruchowych. Trzeba réwniez uczyc¢
wychowanka wigzania ich w réznorakie struktury i prawidtowego wyko-
rzystania nabytej sprawnosci. Nie mozemy nazwac zyciowo sprawnym

czlowieka, chocby nawet rekordzisty Swiata, jesli jest on ,sztywny”, gdy
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(...) nie potrafi przystosowac sie do zmiennych zadan ruchowych, jakie
stawia przed nim zycie’62. Znaczenie tej funkcji wychowania fizycznego
znajdujgq odzwierciedlenie cho¢by w takich sytuacjach zycia codzienne-
go, kiedy chcemy mozliwie szybko i bez zadyszki podbiec do autobu-
su, przeskoczy¢ przeszkode czy tez uciec przed uzbrojong w zebiska
paszcza pojawiajacego sie na horyzoncie psa63. Przywolywane cechy
ludzkiej motorycznosci sprzezone z wyobraznig wydajg sie by¢ nieoce-
nione.

Kolejne funkcje - czyli korektywna i kompensacyjna - wigzg sie
z przywracaniem utraconych zasobow witalnych, a takze ryzykiem ich
naruszenia. Korektywna, czyli naprawcza funkcja wychowania fizycz-
nego wpisuje sie w dziatania terapeutyczne, zas kompensacja, rozu-
miana jako dzialania o charakterze wyréwnawczym, stanowi domene
profilaktyki. W zakres czynnosci kompensacyjnych wchodza wszelkie
formy ruchu przeciwdziatajgce zmeczeniu, przemeczeniu, a takze dzia-
tania majace na celu eliminowanie jednostronnosci ruchdw i pozycji
ciala. Funkcja korektywna pojawia sie niejako na skutek wystgpienia
danego zaburzenia, dysfunkcji, totez jej trescig jest niwelowanie za-
istnialych odchylen rozwojowych. Mysl te znakomicie wyeksponowat
pierwszy teoretyk wychowania fizycznego - luminarz epoki oswiecenia
Jedrzej Sniadecki w traktacie ,O fizycznym wychowaniu dzieci”. Jako
pierwszy upomniat sie tak o zdrowotna, jak i fizyczng edukacje, jak to
nazwat ,dzieci z urodzenia stabych i niedoteznych”, gdyz ,kazdy z nich
ma wtasne zdrowie, ktére nalezy poznac i umie¢ zachowac’64. Zdanie
to moze wydawac sie archaiczne, jednakze zawiera wazne przestanie,
ktére dyskwalifikuje znany aforyzm Juwenala: ,W zdrowym ciele zdrowy
duch”.

62 Demel M., Skiad A. (1986), Teoria wychowania fizycznego, Warszawa: PWN, s. 61
63 W tym ostatnim przyktadzie odnajdujemy dwa wspomniane powyzej elementy mo-
torycznosci: zrecznosc i refleks. Przy ocenie sytuacji: nie dam rady uciec, przeskoczy¢
przeszkody pozostaje jedynie chroni¢ wiasne ,,siedzenie” i zamortyzowac psi atak, co
nie umocni jednak wiary we wiasne mozliwosci.

64 Sniadecki J.(2002),0 fizycznym wychowaniu dzieci, Krakéw: Akademia Wychowa-
nia Fizycznego im B. Czecha, s.81
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Potrzeba zachowywania i doskonalenia zdrowia oraz pracy nad wiasnym
cialem postrzeganego bardzo czesto jako atrybut jakosci zycia cztowie-
ka, dotyczy takze ludzi chorych. Nie zawsze w ciele wolnym od choréb
i cierpienia sytuuje sie ,zdrowy duch”. Ponadto, zycie takich osdéb jak
Stephena Hawkinga - astrofizyka i kosmologa dotknietego nieuleczalng
chorobg (stwardnienie zanikowe boczne) dowodzi, ze chore, catkowicie
sparalizowane cialo moze pomiesci¢ w sobie niewyobrazalne poktady
witalnej energii, dzieki ktérej aktywnie uczestniczy w zyciu publicznym,
naukowym i akademickim, mimo ze dla wielu z uwagi na paraliz narza-
dow mowy, bytoby to zupelnie niemozliwetbs.

Syntetyzujgc prowadzone tu rozwazania, stoje na stanowisku
zachowywania zdrowomysInosci, ktorej nalezy konsekwentnie sie uczy¢
i umacnia¢. Wszechobecny pesymizm, dowody braku zyczliwosci, nie-
przemyslane decyzje mocodawcow prawnych wobec ludzi chorych
niestety uderzajg rykoszetem w nich samych. Istnieje zatem potrzeba
skonsolidowanej walki z glupota, brakiem wyrozumiatosci, ciemnotg
edukacyjng tych wszystkich, ktorzy poprzez obojetnos$¢, nonszalancki
sposdb traktowania ludzi przewlekle chorych, niweczg ich nadzieje na
ratowanie zdrowia bgdz w mniej lub bardziej swiadomy sposob przy-
czyniajg sie do pogarszania ich jakosci i tak juz trudnego zycia. Jako
osoba zajmujgca sie zawodowo rozleglym polem dwoch krzyzujgcych
kultur - zdrowotnej i fizycznej, w chwilach - kiedy zycie daje ,w kos¢”,
a na horyzoncie brakuje iskierki optymizmu, siegam do Kubusia Puchat-
ka (a zwlaszcza z uwagi na zawodowe nachylenie jego ,pokrzepnika
fizycznego”), bo czyz nie sgto prorocze stowa misia, iz: ,Przystgpienie
do regularnego uprawiana gimnastyki jest przedsiewzieciem budzgcym

groze.

““Stephen Hawkinga jest autorem takich bestsellerow jak: ,,Krotka historia czasu”,
»W poszukiwaniu teorii wszystkiego”, ,,Wszechswiat w skorupce orzecha”. Interesu-
jacy komentarz jego zycia w kontekscie sterotypizacji ciata ludzkiego odnajdujemy
w pozycji H. Grabowskiego (2000): ,,Co koniecznie trzeba wiedzie¢ o wychowaniu
fizycznym”, Krakéw: Oficyna Wydawnicza Impuls, s. 12.
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Ajednak w czasach, w ktorych kultura fizyczna zajmuje poczesne miej-
sce, wiekszosc¢ z nas nie moze oprzec sie wrazeniu, ze To Wtasnie Na-
lezy Zrobi¢” - cho¢ z efektami bywa roznie. W wywotujgcych usmiech
na twarzy stowach ,Misia o malym rozumku” kryje sie wiele powaznych
prawd, jak chocby korzysci wynikajace z tzw. sportéw zycia. Ruch jest
tutaj elementem wspoitworzagcym zdrowie fizyczne, psychiczne oraz
spoteczne wszystkich mieszkancéw lasu. Powaznie brzmigce reguly
i pojecia niezbedne dla wtasciwego profilaktycznego i prozdrowotnego
znaczenia aktywnosci fizycznej, jak cho¢by obcigzenie, ujete sg w pro-
ste i przemawiajacego do wyobrazni stwierdzenia, ktérych juz samo
przeczytanie dodaje wiary w siebie oraz umacnia zdrowie duchowe czto-
wieka tak bardzo istotne w procesie zdrowienia. Kgskiem pozwalajgcym
pobudzi¢ sity witalne, bedzie rozgrzewka w postaci siegania do miod-
ku. Cennym bedzie praktykowanie umiarkowanej aktywnosci fizycznej
w postaci marszéw, dlugich spacerow w towarzystwie przyjaciela, gdyz
we dwoch jest razniej. Inna rada, to: ,Jezeli jeste$ zbyt zapracowany,
by wygospodarowac czas na systematyczny trening, dokadkolwiek sie
udajesz, rob to w podskokach zamiast spacerkiem. Dla wiekszego wy-
sitku obcigz kieszenie’66. Starajmy sie, aby rada Klapouchego ,Ani sie
rusz” nie przenikneta do naszego zycia i zawladneta nim catkowicie, bo

biernie czekajgc nawet na zdrowie, stracimy bezpowrotnie jego sens.

66 Por. Milne A. (1999), Pokrzepnik fizyczny Kubusia Puchatka, Poznan: Rebis, s. 7,
10, 20, 44.
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Co trzecie polskie dziecko w wieku od urodzenia do trzeciego
roku cierpi na alergie i/lub nietolerancje pokarmowa. Co pigte dziecko
w klasie szkolnej cierpi na astme oskrzelowa, a jak podajg zrédta me-
dyczne wsréd rasy biatej sposrod 2500 zywo urodzonych noworod-
kéw jeden jest chory na mukowiscydoze. Wszyscy wiemy, ze choroba
w znacznym stopniu wplywa na jakos¢ zycia danej osoby i jej rodziny.
Cziowiek chory jest skazany na odnalezienie sie w nowej roli (chorego)
zaleznego od innych, ale i pozbawionego (w zaleznosci od stanu zdro-
wia) mozliwosci wyboru. Sytuacja ta powoduje, ze zmieniajg sie ocze-
kiwania innych wobec chorego, a i osoba chora zmienia swoje oczeki-
wania wobec najblizszych67. Nie wszyscy potrafig sie w takiej sytuacii
odnalez¢.

Z perspektywy wielu lat zmagan z problemami, jakie niesie co-
dzienne zycie z mukowiscydozg, chciatam dokonac weryfikacji tego, co
zaklada teoria i oferuje praktyka. Przede wszystkim w aspekcie edu-
kacyjnym, gdyz bedac jednoczesnie pedagogiem - mam Swiadomosc,
jak szczegdlng role ma do spetnienia nauczyciel - wychowaweca: ,musi
z jednej strony faczy€ rehabilitacje ze znacznie szerszymi procesami,
to jest wychowania, edukacji i uspoteczniania, z drugiej zas powinien
organizowac warunki tych procesoéw (...) chodzi réwniez o to, by stymu-
lowac srodowisko osoby niepetnosprawnej (w szerszym znaczeniu Spo-
teczenstwo), aby takiego wsparcia udzielalo, by stworzy¢ warunki do
tego, zeby ono zaistnialo, a wreszcie by przygotowac niepetnospraw-
nych do umiejetnosci skorzystania z takiego wsparcia, a jednoczes$nie
do jak najmniejszego uzaleznienia od tej formy pomocy.”68

Kazda choroba zagrazajgca bezposrednio zyciu powoduje po-
wstawanie wielu probleméw zwigzanych z jakoscig zycia nie tylko u sa-
mych chorych, ale takze w ich rodzinach i wsréd najblizszych.

67 Jakos¢ zycia w chorobie - spoteczno-pedagogiczne studium indywidualnych przy-
padkow, pod red. E. Syrek. Krakéw 2001

68 A. Krause (2004): Ryzyko ostabienia wsparcia spotecznego jako podstawowy dyle-
mat wspoiczesnej rehabilitacji. W: Wsparcie spoteczne w rehabilitacji i resocjalizacji,
pod red. Z. Palak, Z. Bartkowicza. Lublin, s.50
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Edukacja i leczenie dziecka przewlekle chorego wymaga wyjatkowe-
go zaangazowania ze strony zarowno pedagogow, rodzicow, jak i le-
karzy. Niezwykle trudnym wyzwaniem staje sie potrzeba ksztaltowania
u chorego poczucia sensu zycia, szczegolnie wobec przeciwnosci losu
(choroby). Poczucie sensu zycia nie jest czyms danym, to poszukiwa-
nie sensu swego istnienia, ktére odkrywamy czesto w tym, co robimy
i jak to robimy. Zycie czesto zaskakuje nas trudnymi sytuacjami, ktore
w pierwszym zetknieciu wydaja sie nie do pokonania, jak na przykiad
ciezka choroba. To, czy sie poddamy i pogrgzymy w rozpaczy, czy tez
podejmiemy prébe nauczenia sie zycia w nowym wymiarze (np. niepet-
nosprawnosci) w duzej mierze zalezy od nas samych. Chociaz nie bez
znaczenia bedzie to, kim jestesmy, ile mamy lat i jak do tej pory radzili-
Smy sobie z problemami codziennego zycia. Poczucie sensu zycia Sci-
Sle wigze sie z jakoscig zycia, a wiec oceng wlasnej sytuacji zyciowe.
Pojecie to roznie jest definiowane, najczesciej wyrdznia sie dwie grupy
wskaznikow:69

> obiektywne - status spoteczno-ekonomiczny,

kontakty towarzyskie, stan zdrowia, zycie rodzinne,
praca zawodowa, wyksztaicenie...

> subiektywne - samoocena, poczucie sensu zycia,

poziom leku i inne.

Niestety wiekszos¢ tych wskaznikow w przypadku jakosci zycia
chorych, jak na przykiad sytuacja finansowa rodziny, niewystarczajg-
ce wsparcie w pokonywaniu pojawiajagcych sie trudnosci zwigzanych
z edukacja, czesto bardzo ograniczony kontakt z réwiesnikami, maja
wplyw na negatywne samopoczucie, na bezradnos¢ miodych ludzi, na
to, iz nie wszyscy potrafig odnalez¢ sens zycia.

Terapia prowadzona przez rézne zespoly specjalistyczne ma
doprowadzi¢ do osiggniecia zarowno celéw medycznych, jak i popra-
wy samopoczucia chorego, osiggniecie zadowolenia z zycia rodzinnego

i zawodowego.

69 B. Woynarowska (2003): Jako$¢ zycia. W: Encyklopedia pedagogiczna XXI wieku,
pod red. T. Pilcha. Warszawa
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~Polscy pacjenci mogg korzysta¢ z nowoczesnych metod leczenia far-
makologicznego i rehabilitacyjnego prawie w takim samym zakresie, jak
chorzy na calym Swiecie, nie zawsze dotyczy to jednak postepowania
wspomagajacego w zakresie problematyki psychosocjalnej i jakosci zy-
cia.”ll Przekazywanie informacji na ten temat uwazam za podstawo-
wy warunek poprawy jakosci zycia chorych, w tym uczniéw, studentow
i 0s6b starszych (takze pracujgcych).

Aby rozpoczal rozwazania na temat mozliwosci wsparcia 0s6b
niepetnosprawnych, warto poznac ich wkasne zdanie na ten temat. Nie-
jednokrotnie podkreslano zaleznos¢ efektywnosci udzielanej pomocy od
trafnego zdiagnozowania potrzeb. Nie znajdziemy jednak prostego mo-
delu pozytywnego wplywu wsparcia spotecznego. Altruistyczna i bez-
interesowna pomoc, w ktérej kierujemy sie dewizg: ,,pomagam tobie
tak, aby$ umiat sobie sam poradzi¢"7l- wydaje sie rzeczywiscie naj-
wiekszg wartoscig. Potrzeba taka jest sygnalizowana w wypowiedziach
chorych prezentowanych w rozdziale drugim. Nikt z nich nie oczekuje
litosci, wyreczania, nie przyjmujg postawy roszczeniowej. Sama Swia-
domos¢, ze sg wokot nich tacy ludzie, z ktérymi mozna porozmawiac,
a w razie klopotow poprosi¢ o pomoc, dodaje im sit.

Nie ma ogolnie przyjetej, jednolitej definicji okreslajacej zjawisko
wsparcia. Czesto bywa okreslane jako szczegoélny sposoéb i rodzaj po-
mocy udzielanej osobom lub grupom gtdéwnie w celu mobilizowania ich
sit, potencjatu i zasobow, ktére zachowaly, aby mogly sobie radzi¢ ze
swoimi problemami,’2 lub jako pomoc dostepng dla jednostki lub grupy,
ktorg otrzymuje sie ustawicznie podczas codziennych interakcji z inny-
mi ludzmi.

10 W. Cichy, K. Walczyk-Matyja (2003): Jako$¢ zycia pacjenta z mukowiscydozg w
ocenie lekarza. ,,Matio” nr 3, s.7

1L J. Kirenko (2004): Dylematy wsparcia spotecznego 0séb z niepetnosprawnoscig. W:
Wsparcie spoteczne w rehabilitacji i resocjalizacji, pod red. Z. Palak, Z. Bartkowicza.
Lublin, s. 15

12 Z. Kawczynska-Butrym (1998): Niepetnosprawnos$¢ - specyfika pomocy spotecznej.
Katowice
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Wszelkie interakcje zachodzgw czterech podstawowych ukiadach zycia
ludzkiego: cztowiek - cztowiek; cztowiek — grupa; cztowiek - instytucje;
czlowiek - srodowisko. Spotykamy takze definicyjny podziat wsparcia
spotecznego ze wzgledu na jego rodzaj, formy i funkcje jakie spetnia.
W takim przypadku wyréznia sie:
* wsparcie informacyjne (dostarczanie potrzebujgcym
ré6znorodnych informacji waznych w ich aktualnie
trudnej sytuacji zyciowej);
+ wsparcie emocjonalne i wartosciujgce (podtrzymanie
na duchu i zyczliwa obecnosg);
+ wsparcie instrumentalne (materialne);
* wsparcie w rozwoju.73
Pojecie wsparcia spotecznego ma charakter dynamiczny i zmie-
nia sie pod wptywem krytycznych zdarzen, czyli aktualnej sytuacii
w jakiej znajduje sie chory i jego rodzina. Moze mie¢ charakter spon-
taniczny — pomoc przyjacielska, sasiedzka albo tez ciggly — wsparcie
rodzinne. Pierwotnym zrédiem wsparcia dla dziecka chorego, a takze
dorostej osoby chorej, sajego najblizsi, a wiec rodzina. Wtérnym zréd-
tem wsparcia sg instytucje rzadowe i pozarzadowe, ktére zabezpieczacé
powinny warunki opieki, zycia i rozwoju. Kazde zrédio moze udzielaé
innego rodzaju wsparcia lub Swiadczyc¢ je jednoczesnie. Niestety po-
ziom - tak pozgdanego wielozakresowego wsparcia przewlekle chorych
przez instytucje panstwowe - jest w Polsce bardzo niski. Wcigz istot-
nym problemem jest brak przekazu informacji. Wielu mtodych ludzi nie
korzysta z istniejgcych form pomocy, poniewaz nie wie o ich istnieniu.
Tylko w marzeniach chorych (niepetnosprawnych) pojawia sie sytuacja,
w ktorej kompetentna osoba (pracownik socjalny np. MOPS-u) wprowa-
dza ich w Swiat skomplikowanych przepisow prawnych i przystugujg-
cych ulg. W praktyce to niepelnosprawny musi poznac przepisy, umiec

je zinterpretowac i miec sity, aby dochodzi¢ swego prawa.

73). Sowa (2004): Relacje interpersonalne w procesie wsparcia spotecznego osob nie-
petnosprawnych. W: Wsparcie spoteczne w rehabilitacji i resocjalizacji, pod red. Z.
Palak, Z. Bartkowicza. Lublin
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Chciatabym na przyktadzie probleméw chorych na mukowiscydoze i ich
rodzin pokazac¢ wybrane przyktady zaleznosci funkcjonowania wsparcia
spotecznego. Bowiem za bardzo trafne uznaje stwierdzenie, ze ,czio-
wiek w chorobie potrzebuje niejako trzech rzeczy: wsparcia, poczucia
wplywu na przebieg leczenia oraz nadziei. Aby mogly zaistnie¢ wszyst-
kie, powinno pojawic¢ sie jako pierwsze wsparcie”.74

4.1. Diagnoza choroby przewlektej z perspektywy rodziny

W literaturze za przewlekla chorobe uznaje sie taka, ktora
charakteryzuje sie:
* dlugim okresem trwania (co najmniej 4 tygodnie);
* tagodniejszym przebiegiem w poréwnaniu z chorobg
krotkotrwata, ktérej przebieg okreslany jest jako "ostry”,
+ zagrozeniem trwalymi zmianami patologicznymi w organizmie;
+ koniecznoscig dtugotrwatej opieki medycznej i rehabilitac;ji.7
Charakterystyka mukowiscydozy przedstawiona w rozdziale pierwszym
jednoznacznie klasyfikuje jg jako chorobe przewlekig i niestety wcigz
nieuleczalng. Chociaz w wielu przypadkach mozna jg opanowac, a dzie-
ki kompleksowemu leczeniu wielospecjalistycznemu mozna ograniczy¢
jej postep, zmniejszy¢ komplikacje, poprawi¢ ogolny stan fizyczny i psy-
chiczny chorego. ,Swiadomo$é tego powinna (zaréwno u pacjentéw, jak
i ich najblizszych) wzmagac wole i site walki z codziennymi problemami
obnizajgcymi jakos¢ zycia pacjentow (...)."76
Gléwnym pragnieniem rodzicow jest, by ich dziecko byto zdro-
we i prawidiowo sie rozwijalo. Diagnoza o stwierdzeniu przewlekiej,
w tym nieuleczalnej choroby, wywotuje wstrzas psychiczny. W tej fazie
emocjonalnego szoku rodzice czesto nie sg zdolni do pogodzenia sie
z trescig diagnozy.

74 R. Buckman (2000): Jak zwalcza¢ raka? Profilaktyka. Objawy. Leczenie. Warszawa,
5.289

5 A. Maciarz (2001): Pedagogika lecznicza i jej przemiany. Warszawa, s.31

76 W. Cichy, K. Walczyk-Matyja ( 2003): Jakos¢...,dzieto cyt. s.7
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Praktyka potwierdza, ze jedng z najgorszych rzeczy dla cztowieka zra-
nionego przez zycie jest jego wilasna tendencja do zwiekszania rozmia-
réw nieszczescia, czesto przez obwinianie samego siebie za zaistniatg
sytuacje. Terapeuci okreslajg taki stan kryzysem emocjonalnym, kiedy
rodzina nie chce, badz nie potrafi pogodzi¢ sie z faktem posiadania
dziecka niepelnosprawnego.

Lekarze czesto w sposo6b niedostepny przekazujg diagnoze,

pozostawiajgc rodzicow samych sobie. Pierwszy okres to szok, zdez-
orientowanie, trudny do opisania bol, czesto ptacz, a nawet zachowanie
agresywne. W tym miejscu odwotam sie do literatury, problem taki poru-
szyla w Poczwarce Dorota Terakowska. Juz w pierwszej scenie tytuto-
wa bohaterka Ewa zmierza sie z diagnozg choroby u swojego dziecka.
»Kto$ mije zamienit, pomyslata, a dojej uszu z trudem docieraly stowa
lekarza (lekarz wiedzial, co sie z nig dzieje, lecz mimo to nie przerywat
mowienia. Mimo to, a moze witasnie dlatego?):
-.. .takie dziecko przychodzi na Swiatjedno na sze$¢set, siedemset uro-
dzen. Nie jest pani wyjatkiem, prosze mi wierzy¢€. (...) Od kilku lat mamy
Swietne programy rehabilitacyjne - ciagnatlekarz, udajac, ze nie zauwa-
zytjej reakcji. (...) Oczywiscie, muminki chorujg czesciej niz inne dzieci,
dlatego przeprowadzimy serie badan, zeby ustali¢, na co pani dziecko
jest najbardziej narazone - mowit lekarz niemal na jednym oddechu.
Ewa zastanawiala sie, ile majeszcze do powiedzenia i czy ona w ogdle
chce tego stuchaé. - Widzi pani, one miewajg staby wzrok, sktonnos¢
do katarakty, regulg jest wadliwy system oddechowy, niekiedy zdarza-
ja sie zmiany kardiologiczne. (...) Dziecko nagle zapfakato i otworzyto
oczy: dwie szparki, ukryte w podpuchnietych powiekach. Krzyczato bez
tez. Te tzy Ewa poczuta na swoim policzku. Pltaczemy obie. Ona bez tez,
aja bez krzyku, pomys$lata”.1

W kazdym przypadku, gdy diagnoza dotyczy choroby zagrazaja-
cej zyciu mechanizm reakcji na nigjest podobny.

71D. Terakowska (2001): Poczwarka. Krakoéw, s. 15
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W fazie szoku rodzice nie sg zdolni do pogodzenia sie z trescig diag-
nozy, przekazanej przez specjalistow, nie zawsze dobrze jg rozumieja,
czesto traktujg jako ,wyrok” na witasne dziecko. Rodzice potrzebujg po-
mocy i wsparcia, powinno to naleze¢ do zadan specjalnej terapii wyprze-
dzajgcej nawet dziatania skierowane na samo dziecko. Znaczenie tego
faktu podkresla rowniez W. Cichy: ,Dyskusja w momencie przekazywa-
nia diagnozy powinna byc¢ jasna i wiarygodna, odpowiedzi na pytania
- proste i rzeczowe, a przede wszystkim prawdziwe. Rodzice chorych
na mukowiscydoze powinni mie¢ czas na zadawanie pytan lub wyjas-
nianie watpliwosci. W tej grupie pacjentéw nie moga obowigzywac nor-
my czasu przewidziane w panstwowej stuzbie zdrowia dla jednego pa-
cjenta. Lekarze i personel medyczny powinni cierpliwie odpowiadac¢ na
niekiedy juz wielokrotnie zadawane im pytania.(...) Kazdy lekarz opieki
podstawowej powinien wiec pamieta¢, ze w przypadku mukowiscydozy
(nalezgacej do grupy chordéb smiertelnych od urodzenia) nalezy pozwoli¢
rodzicom (a potem i starszym pacjentom) na zachowania emocjonalne.
Ma to na celu zdobycie zaufania zainteresowanych po to, by pokiero-
wacé nimi i ich dalszym dziataniem w sposéb kreatywny i stabilizujgcy
zwlaszcza strach przed smiercigjako najwiekszym zagrozeniem”.78
Trudnosci zwigzane z rehabilitacjg i leczeniem, a zwlaszcza
obcigzenia finansowe, poglebiajg czesto rodzacy sie kryzys, ktéry nie-
rzadko koriczy sie rozpadem rodziny. Warto jednak podkresli¢, ze nie-
korzystne wplywy niepetnosprawnosci dziecka na funkcjonowanie ro-
dziny obserwuje sie tam, gdzie juz wczesniej stosunki rodzinne nie byty
prawidlowe. Wielu rodzicéw mimo zmeczenia i leku potrafi wzmacnia¢
wiezi rodzinne. Bywa jednak, ze postawa matki bezgranicznie poswie-
cajacej sie dla chorego dziecka i niedocenianie potrzeb dzieci zdrowych
moze niekorzystnie odbi¢ sie na relacjach miedzy rodzenstwem, a tak-
ze ojcem, od ktérego wymaga sie jedynie materialnego zabezpieczenia.
Bywa, ze jedno z rodzicow rezygnuje z pracy zawodowej, a stuzenie

pomoca dziecku choremu staje sie jedynym sensem ich zycia.

1BW. Cichy, K. Walczyk-Matyja (2003): Jakos¢..., dzieto cyt., s. 7
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Od kilkunastu lat spotykam sie z rodzinami majacymi dzieci
i starsze juz osoby przewlekle chore i mimo sporadycznie pojawiajacych
sie inicjatyw spotecznych nic zasadniczo w sytuacji tych rodzin sie nie
zmienito. To na nich niezmiennie spoczvwa Ob"*" * -'"\ejecia ciezaru
walki z chorobg. Czes¢ rodzicoéw przez ditugi okres przezywa poczucie
nieszczescia i krzywdy, zadajac sobie pytanie, dlaczego to wiasnie nas
spotkato - faza rozpaczy. Niektérzy pozornie przystosowujg sie do
zaistniatego problemu, wykorzystujgc r6zne mechanizmy obronne, wie-
rzac, ze znajdajakies wlasne wyjscie z tej niezwykle trudnej dla nich sy-
tuacji. Nie zawsze wtedy postepujgw petni racjonalnie. Ale jak walczy¢
zachowujgc rozsadek, gdy leki hamujgce postep choroby przekracza-
ja mozliwosci finansowe rodziny. Wszystkim nam powinno zaleze¢, by
chory i jego rodzina podjeta konstruktywnag walke z chorobg. Bo tylko
w srodowisku rodzinnym chore dzieci czujg sie najbardziej bezpieczne,
kochane i akceptowane.

Wieloaspektowe wspieranie rodzicow dzieci chorych odgrywa
wazna role w ksztattowaniu u nich prawidtowych postaw rodzicielskich.
Kazdy (pedagog, pracownik socjalny, lekarz...), kto ma kontakt z takag
rodzing, powinien poczuwac¢ sie do obowigzku sprawdzenia, jakiego
wsparcia te konkretnie osoby potrzebuja. Efektywnos¢ dziatan podej-
mowanych przez opiekundw (rodzicéw) osoby chorej bedzie zalezata
gtéwnie od trzech czynnikow:

+ wiedzy rodzicéw na temat skutkdw choroby, jej wptywu na
rozw0j dziecka (mozliwosci i ograniczenia rozwoju, potrzeby

i stan psychiczny chorego dziecka) - czynnik poznawczy;

+ stosunku uczuciowego rodzicéw do dziecka i jego choroby -
czynnik emocjonalny;
+ umiejetnosci opiekunczo-wychowawczych rodzicéw - czynnik
praktyczny.
Aby rodzice byli w stanie pogodzi¢ sie z chorobg dziecka i w sposéb
konstruktywny przystosowac sie do zaistniatej sytuacji, musza otrzy-
macé wsparcie ze strony calego zespotu specjalistbw prowadzacych
rehabilitacje dziecka (lekarza, rehabilitanta, dietetyka, psychologa, pe-
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dagoga). Wiedza na temat potrzeb dziecka pozwoli rodzinie adekwat-
nie ocenia¢ jego mozliwosci i szanse w przysziosci, a takze pozwoli
zapobiec pojawiajacemu sie u niektdrych rodzicoéw zespotu ,wypalania
sie sit”. ,Wielokrotne przezywanie streséw w potgczeniu z brakiem psy-
chicznego wsparcia ze strony specjalistow i bliskich os6b wptywa de-
struktywnie na ich stan psychofizyczny. Dochodzi do powstania u nich
zespotu zaburzen utrudniajgcych petnienie opieki nad dzieckiem cho-
rym.

Rodzice zaczynajg zaniedbywac dziecko, tracg cierpliwos¢, po-
jawia sie u nich poczucie niekompetencji w pehlieniu opieki oraz bez-
radnos¢ wobec sytuacji trudnych, zwigzanych z chorobg. Czesto obser-
wuje sie wyczerpanie sit psychicznych i fizycznych w postaci ostabienia,
bolow glowy, a nawet wzmozonej podatnosci na choroby. Wazne jest
w tym zakresie profilaktyczne dziatanie, ktére moze zapobiegac poja-
wianiu sie zespotu ,wypalania sie sit’ u rodzicow. Szczegdblnie pomocne
bedzie:

* Odcigzanie ich od nadmiaru obcigzen opiekg nad dzieckiem
chorym, dzieki pomocy udzielanej przez inne osoby;

» Wspieranie psychiczne przez specjalistow i osoby bliskie;

+ Nawigzanie kontaktoéw z innymi rodzicami dzieci chorych,
wzajemna wymiana doswiadczen i wzajemne wspieranie sieg;

* Udziat rodzicow z dzieckiem w grupowych formach rekreacji
i rehabilitacji, np. w turnusach wczasowo-rehabilitacyjnych;

* Udzielanie rodzicom zyjacym w niedostatku pomocy socjalnej
na cele zwigzane z zaspokojeniem potrzeb zdrowotnych
dziecka.

Spoteczne wspieranie rodziny dziecka chorego powinno by¢ skierowane
na te sfery jej zycia, w ktorych wystepujg zaburzenia. Formy wspierania

moga by¢ rézne, najczesciej ujmuje sie je w czterech zakresach:79 80

79Maciarz (2001): Pedagogika..., dzieto cyt., s. 76
80 Tamze, s. 77
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+ psychoemocjonalne

+ socjalno-ustugowe

+ opiekunczo-wychowawcze
+ rehabilitacyjne.

Dobrym terenem dla tego rodzaju terapii rodzin sg obozy reha-
bilitacyjno-wychowawcze, grupy samopomocowe i stowarzyszenia ro-
dzicéw dzieci chorych. W przypadku os6b z mukowiscydozg role takag
petnia Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg (Rabka-Zdroj)
oraz Fundacja Pomocy Rodzinom i Chorym na Mukowiscydoze ,Matio”
(Krakéw). Rodzicom osamotnionym w swoim najblizszym Srodowisku
powinno sie pomAc w nawigzaniu przyjacielskich kontaktow z innymi
rodzinami. W wielu przypadkach niezbedny jest dla tych rodzicow in-
struktaz dotyczacy wykonywania drenazy, inhalacji, dozowania lekéw,
organizacji trybu codziennego zycia czy jak radzi¢ sobie skutecznie,
majac ograniczone srodki finansowe, gdzie mozna szuka¢ pomocy
w pojawiajgcym sie kryzysie.

Wsparcie wychowawcze potrzebne jest rodzicom, ktérzy prze-
jawiajg wobec dziecka chorego niewlasciwe postawy i w konsekwencji
popetniajg btedy. W przypadku ciezkiej choroby dziecka rodzice czesto
czujg sie winni i zagubieni. Chcagc mu wynagrodzi¢ to, ze jest chore,
zaspokajajg wszystkie jego zachcianki, nie stawiajgc przed nim zad-
nych wymagan. Czesto dzieje sie to kosztem zdrowego rodzenstwa czy
tez samych rodzicow, ktdrych potrzeby schodzag na dalszy plan. Dzie-
cko chore nieswiadomie uczy sie wtedy, ze tylko ono jest wazne, a gdy
dorosnie ma klopoty z wczuwaniem sie w stany emocjonalne innych,
z nawigzywaniem trwatych wiezi, z szanowaniem norm wspotzycia
spolecznego. Moze zraza¢ do siebie innych swoim egocentryzmem,
a w przypadku braku spetniania jego oczekiwan, moze czu¢ sie odtrg-

cone i opuszczone.8l

8l Piszg 0o tym : J. Jarosz (1997): Sytuacja psychospoteczna dorostych chorych na mu-
kowiscydoze. ,,Mukowiscydozg” nr 10; R. Kotodziej (2000): Ksztattowanie postawy
sprzyjajacej leczeniu i osigganiu lepszej jakosci zycia u chorych na mukowiscydoze.
»Mukowiscydozg” nr 14

103



Podobne objawy moze wywota¢ odmienna pozycja dziecka, ktére od
najmtodszych lat jest przecigzone stresem. Ma to najczesciej miejsce
w rodzinach patologicznych (alkoholizm rodzicéw, rozpad malzenstwa).
Dziecko musi wtedy samo borykac sie z ucigzliwosciami choroby i prob-
lemami rodzinnymi. Przy braku mozliwosci poprawy sytuacji u same-
go dziecka moze pojawi¢ sie obojetnos¢, zwatpienie i rozpacz. Warto
wiec wspierac¢ rodzicébw poprzez organizowanie pomocy w opiece nad
dzie¢mi. W srodowiskach lokalnych dziatajg wolontariusze (mtodziez li-
cealna, studenci), ktérzy odwiedzajg rodziny, organizujg rozne zabawy,
pomagajg dziecku w nauce.

Od postepowania wychowawczego rodzicow z dzieckiem w du-
zej mierze zalezy na ile uksztaltujg sie u niego cechy i dyspozycje, ktére
utatwig mu wiaczenie sie w proces rehabilitacji. Sato:

+ dojrzatos¢ sfery wolicjonalnej dziecka (wytrwatosc,
opanowanie);

+ dojrzalosc¢ sfery motywacyjnej ( zwigzana z procesem
leczeniem);

+ uksztaltowane cechy charakteru (odpowiedzialnosé,
starannosg);

+ uksztaltowany u dziecka prawidlowy obraz jego choroby
i stosunek emocjonalny do niej;

+ uksztaltowana zdolnos¢ samoobserwacji, samokontroli
zdrowotnej i samoobstugi leczniczej (inhalacje, drenaze)
Rzeczywiscie, jako rodzice czy nauczyciele nie mozemy zmienic

faktu, ze dziecko jest chore. Ale mozemy podejmowac trud motywowa-
nia go do walki z chorobag, do nauki, do zycia. Z takim apelem zwrocit sie
do nas wszystkich w Ksiedze Gosci na stronie Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydozajeden z dorostych juz chorych:

(...) Zdecydowatem sie co$ napisac (po tylu latach,) bo nie moge juz
patrze¢ (przepraszam!) na Wasz pesymizm i smutek. To dziwne. Od
diuzszego czasu zaczatem czytaé coraz wiecej na temat choroby, ktérg
mam od urodzenia i... nie wiem czy to ta choroba!!! Chyba przez przy-
padek otrzymatem biuletyn PTWM. Mysleli, ze jestem rodzicem. Pew-
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nie nie przypuszczali nawet tam, zeby osoba chora na mukowiscydoze
dozyta do tego wieku. Mam juz 40 lat (z tego, co méwig wygladam na
27) i naprawde nie odczuwam tak duzych niedogodnoscijak wiekszos¢
z Was!!! (...) Dotychczasowe moje zycie jest cigglg walka: 1. o mozli-
wos$¢ chodzenia do “normalnej’ szkoly, 2. 0 mozliwos¢ ,reperowania’
wlasnego ciata i swoich niedoskonatosci, 3.0 mozliwos¢ trenowania
sportéw, w ktérych (zapasy) osiggnatem znaczagce tytutu na arenach
krajowych i miedzynarodowych, 4. o mozliwo$¢ zalozenia rodziny, 5.
0 mozliwos¢ ksztalcenia sie na kierunku, ktéry przeznaczony byt dla
‘petnosprawnych" (AWF), 6. o mozliwos¢ prowadzenia wlasnego biz-
nesu, gdzie w pewnym momencie sukcesy niemalze mnie przerosty-
,7.i wreszcie o mozliwos¢ dochowania sie potomstwa co u oséb cho-
rych na mukowiscydoze, a mezczyzn szczegblnie, jest bardzo trudnym
wyzwaniem (...) Dzisiaj jestem szczesliwym 40-latkiem (skonczylem
doktadnie 27 kwietnia tego roku), majagcym dwdéch wspaniatych synéw,
ogrom sukcesoéw sportowych i zawodowych, petnie wiele funkcji spo-
tecznych/.../ Czemu to wszystko pisze? Dlaczego odezwalem sie do-
piero teraz? Z jednej strony chciatbym podnie$¢ na duchu tych wszyst-
kich, ktorzy czesto przezywajq chwile stabosci, a po wpisach widze, ze
tych jest najwiecej z drugiej... sam nie wiem? Moze dopiero teraz, po
lekturach waszych wpiséw, zaczatem bac sie “odejscia”™ Jak patrze na
moich zupetnie zdrowych cudownych chiopcéw (5 i 2 latka) czesto te-
raz rozmyslam, jakby to byto gdyby mnie nie byto? Zbyt osobiste? By¢
moze, ale widocznie tego teraz potrzebowalem. Chociaz pisze li tylko
powierzchownie, bez zagtebiania sie w kazdy méj sukces czy tez poraz-
ke (tak, tak. Tych tez bylo bez liku) to i tak widzicie, jakie zycie moze by¢
barwne. Z pewno$cig wielu rodzicéw dzieci chorych na mukowiscydoze
jest mtodszych ode mnie, nie méwigc o samych chorych, ale wtasnie do
nich pragne zaapelowac: to od Was zalezy jak potoczy sie przysztosc
Waszego dziecka! Nie dlatego, ze zaplanujecie za dziecko niemalze
wszystko. Dlatego, ze pozwolicie wyrobi¢ w dziecku odruch walki, od-
ruch ogromnej checi zycia i osiggniecia wymarzonych celéw.(...) Do tej
pory mam problemy z paznokciami (jest to moj straszny “defekt" przy
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moim pedantycznym podejsciu do zycia) i oddychaniem, szczegolnie
nosem. Ale jako$ inaczej patrze na Swiat. Bardziej kolorowo, realnie,
optymistycznie! Zycze Wam tego samegoj...)”.83

Obecne czasy przemian ekonomicznych i reform paristwowych
stanowig trudny okres dla funkcjonowania rodzin z dzieémi nie tylko
chorymi czy tez niepetnosprawnymi. Pojawiajg sie zagrozenia zwigza-
ne z bezrobociem, bieda, niedostateczng pomoca medyczng, rehabili-
tacyjna, psychologiczng i pedagogiczng. Szczegdlnie dotyczy to rodzin
zyjacych w matych miasteczkach czy wsiach. W wielu przypadkach, gdy
pracuje tylko jeden rodzic, pogarsza sie sytuacja finansowa, gdyz wiek-
szosc¢ lekow, odzywek i witamin jest bardzo droga i petnoptatna. Stad
moj apel, aby dostrzega¢ problemy innych i pamietac, ze kazdy z nas

moze kiedys potrzebowaé¢ pomaocy.

4.2. Reakcja cztowieka na chorobe przewlekig - ,,wyrok na zycie?”

przeznaczenie nie zapukato
do moich drzwi
nie przysnito sie w nocy
nie staneto na drodze

ono zapfakato nade mng
i odeszio
nie pokazujac twarzy

(Joanna Jankowska: Wyrok na zycie)

Niestety, mimo postepu w medycynie i technice wcigz zdarza
sie, ze chory na mukowiscydoze nie jest od razu trafnie diagnozowany.

83wpis od: W. S. z dnia; 2005-06-28 23:12:32
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Sktada sie na to wiele przyczyn, o ktérych sygnalizowano w rozdziale
pierwszym.W tym miejscu chciatabym poruszy¢ bardzo istotny wedtug
mnie aspekt spoteczny i psychologiczny diagnhozy.

Swiadomos$¢é jak bardzo wazne jest wczesne wykrycie kazdej
choroby (zwlaszcza przewlekiej) majg chyba wszyscy. Trudno zrozu-
mie¢, dlaczego w duzej mierze sami chorzy i rodzice juz zdiagnozowa-
nych dzieci najbardziej sie udzielajg w walce o wprowadzenie badan
przesiewowych noworodkéw. Na wprowadzeniu tego typu badan po-
winno zaleze¢ wszystkim mtodym ludziom, ktorzy w przysztosci planuja
mie¢ potomstwo. Wczesna diagnoza choroby genetycznie wrodzonej to
perspektywa skuteczniejszej z nig walki. P6zna diagnoza to dodatko-
we obcigzenia psychiczne, z jakimi musi poradzi¢ sobie mtody cztowiek
i gorsze rokowania w przebiegu samej choroby. ,W dziecinstwie czesto
chorowatam - pisze w Pamietniku Daga - gtéwnie na zapalenie ptuc
i oskrzeli (diagnozy lekarzy), towarzyszyt mi przy tym uporczywy silny
kaszel (...). Po latach leczenia na calg mase domniemanych, nie do
konca trafnie lub zupehlie blednie zdiagnozowanych dolegliwosciach,
trafitam do Instytutu Chorob Ptuc i Mukowiscydozy w Rabce (w wieku
lat 21). Tam po konsultacji z lekarzem i wynikach badan genetycznych
stwierdzono, ze jestem chora na mukowiscydoze. Wiadomos¢ ta byla
dla mnie jak wyrok. Zostatam skazana na niebezpieczng podréz w nie-
znane, podréz do krainy zwang mukowiscydozg (...). Najgorsze jest to,
ze mukowiscydozg jest chorobg genetyczng, wiec bylam na nig chora od
samego urodzenia i przezytam w nieswiadomosci 21 lat. Wiele musia-
fam sie nauczy¢. Przede wszystkim akceptacji samej siebie jako chorej
osoby. Osoby, ktéra jest chora na ciezkg nieuleczalng, wyniszczajaca
organizm chorobe. Osoby, ktéra ma w sobie uzbrojonego zabdjce, ktoéry
dzien w dzien robi wszystko, aby dokona¢ swego. Statam i nie mogtam
w to uwierzy¢: JESTEM CHORA, CIEZKO CHORA!!! Poczutam jakbym
stracita wolnos¢, statam sie ptakiem w klatce. Moje ograniczenia zwig-
zane byly gtéwnie z wydolnoscig oddechowa, za czym idzie kondycja,
szybkie zmeczenie, brak tezyzny fizycznej. Z biegiem lat wszystko ule-

galo pogorszeniu. Mozna walczy¢ z chorobg, ¢wiczyé¢, nie poddawac
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sie, ale przychodzi moment, ze nie ma na to sit”.84

WSsSréd znanych mi oséb jest wiele, u ktérych wiadomos¢ o nie-
uleczalnej chorobie pojawita sie, gdy mieli dziewietnascie i wiecej lat.
To musiat by¢ szok. Zrozumiatam to w petni rok temu, kiedy lekarz szu-
kat wtasciwych stéw, aby mnie samag poinformowa¢ o zdiagnozowanym
u mnie nowotworze. Kilkanascie lat temu przezytam podobng chwile,
kiedy informowano mnie, ze moja cérka ma mukowiscydoze i jedynie
kilka lat zycia. Wtedy podreczniki medyczne zamieszczaly o tej chorobie
zaledwie kilka werséw. Od tego czasu wiele sie zmienito, ale postawa
lekarza i spos6b przekazywania informacji o chorobie wcigz maja
taki sam wptyw na mobilizacje chorego ijego rodziny.

Wiekszos¢ osob bardzo podobnie reaguje na wiadomos¢ o wias-
nej chorobie czy niepelnosprawnosci. Najczesciej obserwuje sie kilka
faz, cho¢ podobnie jak w przypadku reakcji rodziny, niektorzy zatrzymu-
ja sie na pierwszych dwoéch: okres rozpaczy, zaprzeczanie, bunt, szok
- niezdolnos¢ do odbioru prawdziwych informacji, myslenie zyczeniowe,
brak jakiejkolwiek racjonalnosci w rozumowaniu, czesto niezdolnos¢ do
komunikowania sie, co przy braku profesjonalnego wsparcia prowadzi
do nastepnej fazy apatii, obojetnosci i depresji z wyczerpania. Obec-
nosc¢ zyczliwych osob, waznych dla chorego i ich wsparcie emaocjonalne
sg istotnym czynnikiem (terapeutycznym) mobilizujgcym do walki z za-
istnialym problemem. Rodzaj reakcji cziowieka na chorobe i jej sita
zalezg w duzej mierze od:

* Indywidualnych cech pacjenta (osobowosci, temperamentu,
posiadanego doswiadczenia, wychowania i Srodowiska);

* Obiektywnego stanu zdrowia (fizyczne ograniczenia, nasilenia
objawoéw, czestotliwos¢ hospitalizacji, Swiadomos¢ osoby, co
do przebiegu choroby ijej prognozy;

+ Sytuacji zyciowej (warunki rodzinne, ekonomiczne).

84Fragment Pamietnika Dagi, s. 36-37
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To jednak zalozenia teoretyczne. W praktyce bywa rdznie, a wiec nie
zawsze tak, ze chory - od razu pozytywnie nastawiony - potrafi prze-
ciwstawi¢ sie chorobie, przezwycieza¢ trudnosci i mobilizowac
sity organizmu, aby jak najaktywniej uczestniczy¢ w codziennym
zyciu rodzinnym, zawodowym i spotecznym. Im osoba jest starsza,
tym bardziej Swiadoma obcigzen finansowych. Zdaje sobie sprawe, jaki
problem stanowig dla rodziny koszty leczenia. Starajmy sie nie obar-
cza¢ naszych podopiecznych klopotami finansowymi, jesli stanowi to
problem nie do pokonania, trzeba szukac¢ wsparcia chociazby w Pol-
skim Towarzystwie Walki z Mukowiscydozg, w Fundaciji ,Matio” lub innej
przyjaznej organizacji.

Finanse, chociaz bardzo wazne - to jednak nie wszystko. Wroce
jeszcze do wyznan Dagi: ,Nie wiem, co bym zrobita bez mojego meza!
Rafal to najdrozsza mi osoba (...) jest mi bliski, bardzo bliski, bardzo
sie do siebie zblizyliSmy od momentu, gdy zaczetam ciezko chorowac.
Pomaga mi i jest moim najwiekszym przyjacielem, nie wierzytam, ze
to mozliwe, bo wszystko z reguly sie rozpada miedzy dwojgiem lu-
dzi, gdy przychodzi ciezka choroba (...).85 Nie zawsze zdajemy sobie
sprawe, nie potrafimy wymiernie pokazac, jakie znaczenie dla chorego
moze mie¢ wsparcie informacyjne i emocjonalne. Zauwazyta to wtasnie
Daga, jej spostrzezenia i opisane przezycia sg dowodem, ze cztowiek
jest w stanie wiele doswiadczy¢ fizycznie i psychicznie, majac u boku
zyczliwe osoby: ,Stan mojej swiadomosci chorobowej caly czas ulega
zmianie, non stop ewoluuje, tego jak postrzegam siebie i to, ze jestem
chora (...) Najwazniejsze to, aby dac sobie rade z tym, co przynosi nam
ta cholerna choroba i i$¢ na przéd z glowa do gory i humorem (najlepiej
czarnym). Taki sobie obratam sposéb. Miatam okres, w ktérym zamyka-
fam sie i izolowatam od Swiata. Stworzytam sobie swéj kokon, w ktérym
byto milutko, cieplutko i bezpiecznie, ale w gruncie rzeczy to byta swig-

tynia cierpienia, ktérg sama sobie zafundowatam.

§5Pamietnik Dagi, s. 87,
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Wyjscie z tej matni byto bardzo trudne i zajelo mi mnéstwo czasu, ale
dzieki temu poznatam wszystkie etapy dochodzenia do tego, aby otwo-
rzy¢ sie na Swiat i by¢ w miare mozliwosci szczesliwa i wolna. Moze to
brzmi zbyt pompatycznie, bo jak mozna by¢ wolnym, gdy jest sie niewol-
nikiem rurek tlenowych i poruszac sie jak pies na uwiezi. Jednak moje
mysli i postrzeganie mojego wlasnego zycia jest na innych poziomach
emocjonalnych, dalekich od czarnowidztwa, ubolewania nad samym
sobg | wpedzania sie do grobu”.86 Daga przegrata wyscig z czasem,

w jej przypadku diagnoza i pomoc pojawity sie zbyt pézno.

4.3. Mukowiscydoza jako przyczyna niepetnosprawnosci

Dziecko, ktore ma specjalne potrzeby zdrowotne i edukacyjne z
powodu choroby, dysfunkcji niektérych organdw ciatla czy zaburzenia
jednej lub wiecej sfer rozwoju okresla sie jako dziecko niepetno-
sprawne. ,Niepetnosprawnos¢ dziecka jest rozumiana jako ogranicze-
nie, zaburzenie lub niemoznos¢ wykonywania czynnosci (realizowania
sprawnosci) nabywanych w procesie rozwoju fizyczno-motorycznego,
psychicznego i spotecznego. Moze ona mie¢ charakter przejsciowy lub
wzglednie trwaly, moze by¢ jednorodna, obejmujac tylko niektére jej
procesy i funkcje, lub wieloraka, w postaci ograniczen i zaburzen sprze-
zonych, wystepujacych w wielu sferach rozwoju.

Niepetnosprawnos¢ dziecka jest oceniana w kontekscie norm
rozwoju ustalonych dla danego wieku i okresu rozwojowego.”8? Swia-
towa Organizacja Zdrowia (WHOQO) opracowata miedzynarodowag klasy-
fikacje niepetnosprawnosci, w ktérej wyodrebniono trzy Scisle ze sobag
powigzane aspekty okreslajgce problemy i potrzeby rehabilitacyjne

czlowieka: uszkodzenie, niepetnosprawnos¢, uposledzenie.

86 Tamze, s. 105-106
87 A. Maciarz (2003): Dziecko niepetnosprawne. W: Encyklopedia pedagogiczna XXI
wieku, pod red. T. Pilcha. Warszawa, s. 895
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choroba

lub -> uszkodzenia —> niepelnosprawnos¢ -» uposledzenie

zaburzenie

Prezentowane powyzej pojecia, rozumiane sg nastepujgco:

. uszkodzenie (aspekt biologiczny) - strata, wada lub zaburzenie
jakiegos organu ciata lub calego organizmu dziecka na sku-
tek wady wrodzonej, choroby lub urazu;

. niepetnosprawnos¢ (aspekt funkcjonalny) - wynikajgce z uszko-
dzenia ograniczenie, zaburzenie lub brak zdolnosci dziecka do
wykonywania czynnosci i zachowania sie w sposoéb lub w zakre-
sie uznawanym za normalny w jego wieku;

. uposledzenie (aspekt psychospoteczny) - spowodowane uszko-
dzeniem lub niepetnosprawnoscia ujemne skutki w sytuaciji
spotecznej dziecka, w postaci izolacji lub odrzucenia go
przez osoby doroste i réwiesnikdw, ograniczenie lub uniemoz-
liwienie mu uczestnictwa i petlnienia rél w grupach rowiesni-

czych, zgodnie z jego potrzebami w danym wieku.

Przedstawione powyzej zjawisko niepetnosprawnosci za pomocag li-
niowego przebiegu zostalo skrytykowane ze wzgledu na koniecznosé
uwzglednienia wspotzaleznosci miedzy stanem zdrowia jednostki
a czynnikami kontekstowymi, gtdéwnie czynnikami srodowiskowymi i in-
dywidualnymi, ktére moga wptywac¢ wzajemnie na siebie i moga prowa-
dzi¢ do uszkodzenia organizmu lub jego funkcji czy ograniczenia aktyw-
nosci. Proces rehabilitacji bedzie zalezat od wielu czynnikéw, miedzy
innymi réwniez od tego, kim osoba chora chciata zosta¢ w przysztosci:
informatykiem czy sportowcem. Ta sama z pozoru sytuacja moze wy-
wolywac rézne konsekwencje, niweczy¢ plany zyciowe czy realizacje
marzen.

Nie kazda osoba chora na mukowiscydoze staje sie od razu nie-
petnosprawng, niestety z biegiem lat kondycja fizyczna obniza sie i wte-
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dy pewne czynnosci trudniej jest wykonywac. Najwazniejsze jednak dla
nas opiekundéw (pedagogoéw czy terapeutéw) jest, by chory nigdy nie
poczut sie osobg uposledzong, a wiec odizolowang od spoteczenstwa.
| nie musi, jesli bedzie mie¢ zapewniong prawidtowa opieke w szerokim
tego stowa znaczeniu.

Osoby opiekujace sie dzieémi chorymi na mukowiscydoze po-
winny wystgpi¢ z wnioskiem o orzeczenie niepetnosprawnosci. Nie
wszyscy zdajg sobie sprawe, ze dopiero posiadanie takiego orzecze-
nia (a nie sama diagnoza ciezkiej choroby) uprawnia do pewnych ulg
i przywilejow, ktére utatwiajg codzienne zycie. Wniosek o wydanie orze-
czenia o niepetnosprawnosci (dla osob do 16-go roku zycia) lub o stop-
niu niepetnosprawnosci (dla osob, ktére ukonczyly 16 lat) sktada sie do
powiatowego lub (przy postepowaniu odwotawczym) do wojewddzkie-
go zespotu ds. orzekania o niepetnosprawnosci. Warto zapoznac sie
Zz przepisami w tym zakresie. Przy kwalifikowaniu do odpowiednich
stopni niepetnosprawnosci bierze sie pod uwage zakres naruszenia
sprawnosci organizmu; reguluja to odpowiednie przepisy. Ze wzgledu
na réznorodnos¢ rodzaju i stopnia uszkodzen oraz niepetnosprawno-
Sci dziecka mozna wyrdzni¢ nastepujgce grupy dzieci niepetnospraw-
nych:&8

* z obnizong sprawnoscig intelektualng (dzieci uposledzone
umystowo i dzieci z inteligencjag nizsza niz przecietna);

+ z brakiem lub obnizong sprawnoscig sensoryczna (dzieci
niewidome, stabowidzace, gtuche, stabostyszace,
gtuchoniewidome, gtuchonieme);

* z obnizong sprawnoscig ruchowg (dzieci z dysfunkcjg narzadu

ruchu i dzieci z zaburzeniami kinestatycznymi);

88 Rozporzadzenie Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 15 lipca
2003 (Dz.U.03.139.1328) w sprawie orzekania o niepetnosprawnosci i stopniu niepet-
nosprawnosci. Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej

i spotecznej oraz zatrudnianiu os6b niepetnosprawnych (Dz.U.97.123.776, z pdzn.
zm.), Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia | lutego 2002 r.
w sprawie Kryteriow oceny niepetnosprawnosci u os6b w wieku do 16 roku zycia
(Dz.U.02.17.162).

89 A. Maciarz (2003): Dziecko...,dzieto cyt., s. 896
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+ z obnizong sprawnoscig somatyczng (dzieci przewlekle chore
i dzieci z anomaliami wagi i wzrostu);

+ z zaburzong czynnos$cig komunikowania sie (dzieci
autystyczne i dzieci z zaburzeniami mowy);

+ z zaburzeniem proceséw percepcyjno-koordynacyjnych
(dzieci z dysleksja, dysgrafia, dysortografig, dyskalkulig
i zaburzong lateralizacja);

+ z zaburzeniem spotecznego przystosowania sie
(dzieci niedostosowane spotecznie i dzieci uzaleznione
od srodkéw toksycznych);

+ z zaburzeniem osobowosci (dzieci z zaburzeniami zdrowia

psychicznego, z zaburzeniami emocji i rbwnowagi nerwowej).

W orzeczeniu o niepetnosprawnosci podany jest zawsze symbol, kto-
ry odzwierciedla rozpoznanie choroby, powodujacej zaburzenia funkcji
organizmu oraz ograniczajacej wykonywanie czynnosci zyciowych i ak-
tywnosci spotecznej. Orzeczenie moze zawiera¢ wiecej niz jeden, ale
nie wiecej niz trzy symbole przyczyn niepeinosprawnosci, ktére wptywa-
ja na zaburzenie funkcji organizmu. Wyrdzniamy nastepujgce symbole
przyczyn (zakreséw) niepetnosprawnosci:

01-U - uposledzenie umystowe;

02-P - choroby psychiczne;

03-L - zaburzenia gtosu, mowy i choroby stuchu;

04-0 - choroby narzadu wzroku;
05-R - uposledzenie narzadu ruchu;
06-E - epilepsja;

07-S - choroby uktadu oddechowego i krgzenia;

08-T - choroby uktadu pokarmowego;

09-M - choroby uktadu moczowo-piciowego;

10-N - choroby neurologiczne;

11-1 - inne, w tym schorzenia: endokrynologiczne,
metaboliczne, zaburzenia enzymatyczne, choroby
zakazne i odzwierzece, zeszpecenia, choroby uktadu
krwiotwdérczego.
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Stopien niepetnosprawnosci danej osoby orzeka sie na czas okre-

slony lub na state, natomiast niepetnosprawnos¢ dziecka orzeka sie za-

wsze na czas okreslony, jednak na okres nie dtuzszy niz do ukonczenia

przez dziecko 16 roku zycia. Przy orzekaniu o niepetnosprawnosci

0s6b do 16 roku zycia bierze sie pod uwage:

+ zaswiadczenie lekarskie o stanie zdrowia wydane przez
lekarza prowadzacego i inne dokumenty, ktdre mogg mie¢
wplyw na ustalenie niepetnosprawnosci,
ocene stanu zdrowia dokonang przez lekarza orzecznika.
Zawiera ona opis przebiegu choroby, wyniki leczenia,
rehabilitacji, rozpoznanie choroby zasadniczej
i wspotistniejacych, rokowania przebiegu choroby
oraz ograniczenia, z jakimi w zyciu codziennym spotyka
sie dane dziecko, w poréwnaniu z rowiesnikami o petnegj
sprawnosci psychicznej i fizycznej organizmu
mozliwosci poprawy zaburzonej funkcji organizmu poprzez
zaopatrzenie w przedmioty ortopedyczne, Srodki techniczne,

srodki pomocnicze

Przy orzekaniu o stopniu niepetnosprawnosci osoby, ktéra ukon-

czyla 16 rok zycia, bierze sie pod uwage:

zaswiadczenie wystawione przez lekarza prowadzgcego
opisujace stan zdrowia, rozpoznanie choroby zasadniczej

i chordb wspdtistniejgcych (potwierdzone aktualnymi wynikami
badan diagnostycznych) oraz inne posiadane dokumenty
mogace mie¢ wptyw na ustalenie stopnia niepetnosprawnosci;
ocene stanu zdrowia wystawiong po przeprowadzonym
badaniu przez lekarza orzecznika zespotu ds. orzekania

o stopniu niepetnosprawnosci zawierajaca opis

przebiegu choroby zasadniczej oraz wyniki dotychczasowego
leczenia i rehabilitacji, rozpoznanie choroby zasadniczej
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i choréb wspétistniejgcych oraz rokowania przebiegu choroby;

¢ wiek, pte¢, wyksztalcenie, zawdd i posiadane kwalifikacje;

+  mozliwos¢ przywrécenia zdolnosci do zatrudnienia - poprzez
leczenie, rehabilitacje lub przekwalifikowanie zawodowe;

+ ograniczenia danej osoby w samodzielnej egzystencji
i uczestniczeniu w zyciu spotecznym;

+ mozliwos¢ poprawy samodzielnego funkcjonowania i petnienia
rél spotecznych - poprzez leczenie, rehabilitacje, zaopatrzenie
w przedmioty ortopedyczne, $srodki pomocnicze, srodki

techniczne, ustugi opiekuncze lub inne dziatania.

Stad jasno wynika, ze do wniosku o wydanie orzeczenia nale-
zy dotaczy¢ dokumentacje medyczng (kserokopie), w tym zaswiadcze-
nie lekarskie opisujgce stan zdrowia, wydane nie wczesniej niz na 30
dni przed dniem ztozenia wniosku oraz inne dokumenty mogace miec
wplyw na ustalenie niepetnosprawnosci lub stopnia niepetnosprawno-
Sci. W przypadku, gdy lekarz orzecznik uzna posiadang dokumentacje
za wystarczajacg do oceny stanu zdrowia, moze by¢ ona wydana bez
uczestnictwa osoby zainteresowanej lub dziecka.

W 1997 r. zmienily sie zasady orzekania o niepetnosprawnosci.
Obecnie obowigzujg dwa rodzaje orzecznictwa - regulowane dwoma
réznymi ustawami i prowadzonymi przez dwie rézne instytucje:

1. Tzw. orzecznictwo do celéw rentowych, ktére prowadzag
- lekarze orzecznicy ZUS oraz komisje lekarskie ZUS. Na podstawie ba-
dania oraz przedstawionej dokumentacji lekarz orzecznik ZUS wydaje
orzeczenie 0 niezdolnosci do pracy. Co oznacza, ze odpowiednio do:
stanu zdrowia, sprawnosci organizmu, wieku, zawodu, pracy, mozliwo-
Sci dalszego wykonywania pracy zarobkowej oraz mozliwosci przywro-
cenia do pracy po rehabilitacji leczniczej lub zmiany zawodu, okresla
osobe jako:

+ calkowicie niezdolng do pracy oraz samodzielnej egzystenciji

- niezdolnos¢ do samodzielnej egzystencji orzekana jest

wowczas, jesli stopien naruszenia sprawnosci organizmu
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powoduje koniecznosc statej lub dtugotrwatej opieki i pomocy
innej osoby w zaspokajaniu podstawowych potrzeb zyciowych;

+ calkowicie niezdolng do pracy - to osoba, ktéra utracita
zdolnos¢ do wykonywania jakiejkolwiek pracy;

2. Tzw. orzecznictwo do celéw pozarentowych - prowadzone
przez powiatowe lub miejskie zespoty do spraw orzekania
0 niepetnosprawnosci.

Orzeczenia ZUS nie sg do konca réwne orzeczeniom wydawa-
nym przez powiatowe lub miejskie zespoly ds. orzekania o niepeino-
sprawnosci. Orzeczenia ZUS oceniajg zdolnos¢ do pracy i sg podstawa
do udzielenia swiadczen ubezpieczenia spotecznego, czyli renty i eme-
rytury, czesto dajgtakie same uprawnienia do korzystania z réznych ulg
jak orzeczenia powiatowych zespotoéw. Natomiast orzeczenia zespo-
6w powiatowych nie sg w zadnym przypadku podstawg do ubiegania
sie 0 rente i emeryture, ale stwarzajg mozliwos¢ otrzymania réznych
dodatkowych swiadczen przystugujacych osobom niepetnosprawnym,
np. zasitku pielegnacyjnego albo ulgowych przejazdéw srodkami komu-
nikacji publicznej. Orzeczenia ZUS nie zawierajg przyczyny niepetno-
sprawnosci, a jej ustalenie - co czynig zespoly powiatowe - pozwoli na
korzystanie z ulg i uprawnien, do ktérych prawa nabywa sie witasnie ze
wzgledu na charakter niepetnosprawnosci. Dopoki przepisy w naszym
kraju nie zostang sprecyzowane, najlepiej mie¢ na wszelki wypadek oba
dokumenty. Szczegotowe informacje na temat, jak ubiegac¢ sie o rente
z tytutu niezdolnosci do pracy opisane sg na podanych stronach w In-
ternecie. Posiadanie orzeczenia o niepetnosprawnosci czesto jest
podstawg do korzystania z pewnych ulg i uprawnien, miedzy inny-
mi w zakresie:

. korzystania z ustug pomocy spotecznej, stalej lub dlugotrwatej
opieki lub pomocy innej osoby;

. rehabilitacji i edukacji; w zakresie rehabilitacji zawodowej i za-
trudnienia - mozliwos¢ uzyskania odpowiedniego zatrudnienia;

uczestnictwa w terapii zajeciowej, korzystania ze szkolen (tak-
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ze specjalistycznych) czy podleganie przywilejom pracowni-
cr "* jD niepetnosprawnych (prawo do dodatkowych urlopéw
i przerw w pracy);

. w zakresie rehabilitacji - np. mozliwos¢ uczestniczenia w turnu-
sach rehabilitacyjnych (turnusy rehabilitacyjne sgzorganizowang
forma aktywnej rehabilitacji potgczong z elementami wypoczyn-
ku. Celem uczestnictwa w turnusie jest ogélna poprawa psycho-
fizycznej sprawnosci oraz rozwijanie umiejetnosci spotecznych
uczestnikdw, miedzy innymi poprzez nawigzywanie i rozwijanie
kontaktéw spotecznych, realizacje i rozwijanie zainteresowan,
a takze przez udziat w innych zajeciach przewidzianych progra-
mem turnusu; uczestnictwo w turnusie rehabilitacyjnym jest
odptatne, mozna sie jednak ubiegac¢ o czesciowe dofinansowa-
nie kosztéw udziatu w turnusie ze srodkéw PFRON);

. prawa do niestosowania sie do niektérych znakéw drogowych
(mozliwos¢ uzyskania Karty Parkingowej przez osoby o obnizo-
nej sprawnosci ruchowej);

. z ulg - np. podatkowych, komunikacyjnych, zwolnienie z optat
radiowo-telewizyjnych (regulujg to szczegodtowe przepisy);

. zaopatrzenia - na zasadach przewidzianych dla oséb niepet-
nosprawnych - w przedmioty ortopedyczne i pomocnicze oraz
pomoce techniczne ulatwiajgce codzienne funkcjonowanie
(w przypadku mukowiscydozy jest to mozliwos¢ zakupu refun-
dowanego raz na 5 lat inhalatora);

. z ustug socjalnych, opiekunczych, terapeutycznych, rehabilita-
cyjnych swiadczonych przez instytucje pomocy spotecznej, or-
ganizacje pozarzadowe oraz inne placowki;

. z uprawnien do zasitku pielegnacyjnego i innych Swiadczen - na
przyktad dodatkéw do zasitku rodzinnego zwigzanych z niepet-

nosprawnoscia.

Oczywiscie przyktady podanych swiadczen regulujg szczegdtowo
odrebne przepisy, ale podstawgjest zawsze posiadanie orzeczenia
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0 niepetlnosprawnosci. Stwierdzenie naruszenia sprawnosci organizmu
przed ukonczeniem 18 roku zycia jest rowniez warunkiem uzyskania
w przysztosci prawa do renty socjalnej. Renta socjalna przystuguje
wytgcznie osobie, ktora osiggneta petlnoletnios¢ i ktora jest catkowicie
niezdolna do pracy. Za osobe petnoletnig uwaza sie réwniez kobiete,
ktéra zawarta zwigzek matzenski po ukonczeniu 16 lat, a nie ukonczyta
18. roku zycia. Przy ocenie prawa do tej renty nie jest istotne, kiedy
powstata catkowita niezdolnos¢ do pracy, lecz to, aby niezdolnos¢ ta
byta skutkiem naruszenia sprawnosci organizmu, powstatego we wska-

zanych okresach:90

+ przed ukonczeniem 18 roku zycia
+ albo w trakcie nauki w szkole lub w szkole wyzszej - przed
ukonczeniem 25. roku zycia

+ albo w trakcie studiéw doktoranckich lub aspirantury naukowej.

4.4. Rehabilitacja osoby przewlekle chorej

W pedagogice rehabilitacja oznacza ,oddzialywanie majace na
celu przystosowanie do zycia spotecznego oséb, ktére pod wpltywem
wrodzonych lub nabytych wad rozwojowych doznaly utraty zdrowia
I zdolnosci do pracy. Rehabilitacja opiera sie na wspotdziataniu leka-
rzy, specjalistow z psychologami i pedagogami”dl Wyrdznia sie trzy
rodzaje rehabilitacji:

1. fizyczna - obejmujgca usprawnianie funkcji fizycznych, zwana
tez rehabilitacjg medyczng;
2. psychiczna - skoncentrowana na psychicznych funkcjach

i problemach osoby niepetnosprawnej;

3. spoteczna - podejmujgca dziatania zmierzajgce do
eliminowania ograniczen zwigzanych z funkcjonowaniem

spotecznym dzieci niepetnosprawnych.

9 Informacje na ten temat dostepne sa na stronie: www.zus.pl
9 W. Okon (1995): Stownik pedagogiczny. Warszawa, s. 239
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Zaspokajanie potrzeb zdrowotnych czy organizowanie wszelkie-
go rodzaju oddziatlywan zmierzajacych do przywrdécenia petni sit (rewa-
lidacja) osobom dotknietym przez mukowiscydoze jest bardzo trudne.
Dzialania takie — podobnie jak w przypadku innych osob niepetnospraw-
nych - powinny by¢ oparte na ogdlnych zasadach. W sktad tych zasad

wchodza:

» zasada akceptacji - dziecko akceptuje sie nie jako specjal-
ne, ale jako dziecko, ktére ma trudnosci z rozwojem;

» zasada pomocy-ma ona zastosowanie w kazdym dziataniu
pedagogicznym. Kazde dziecko ma prawo do pomocy w proce-
sie rozwoju, a szczegolnie dziecko niepetnosprawne, ktére nie
jest zdolne do osiggania petni rozwoju bez pomocy socjalnej;

» zasada indywidualizacji - dostosowanie procesu nauczania do
indywidualnych wiasciwosci dziecka. Nie ma tu mowy o sche-
matach, gdyz kazdy powinien rozwija¢ sie wedlug swoistych
warunkow psychofizycznych;

» zasada terapii pedagogicznej - ktoéra wspiera dziatania tera-
peutyczne lekarzy lub wspéldziata z psychoterapeutg; prowa-
dzona jest niezaleznie od innych form leczniczych;

» zasada wspoipracy z rodzing.92

Niewatpliwie o jakosci zycia dzieci z mukowiscydozg bedzie decy-
dowato witasnie przestrzeganie tych zasad w codziennej rzeczywi-
stosci, a szczegOllnie realizacja indywidualnych programoéw eduka-
cyjnych, tworzonych na potrzeby konkretnego dziecka, stosownie
do jego mozliwosci i predyspozycji. Nie bez znaczenia bedzie row-
niez jakos¢ prowadzonych dziatan w zakresie edukacji zdrowotnej,

ktora dla B. Woynarowskiej®3 jest ,podstawowym elementem catoscio-

% K. Zabtocki (1999): Dziecko niepetnosprawne, jego rodzina i edukacja. Warszawa,
s. 33

% B. Woynarowska (2007): Edukacja zdrowotna - podstawy teoretyczne i metodyczne.
W: Edukacja zdrowotna. Podrecznik akademicki, pod red. B. Woynarowskiej. Warsza-
wa
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wego postepowania terapeutycznego. Edukacje ludzi chorych i niepet-
nosprawnych nalezy postrzegac¢ w kontekscie promocji zdrowia. Osoby
te, podobnie jak zdrowe, moga dazy¢ do osiggniecia maksimum swoich
mozliwosci fizycznych, psychicznych i spotecznych. Moga korzystac ze
swego potencjatu, wzmacnia¢ go i uruchamiac rézne sposoby kompen-
sowania zaburzonych funkcji"%, aby zy¢ petnig zycia i odczuwac satys-
fakcje z tego, co ono niesie.

4.4.1. Choroba przewlekta a rozwd6j dziecka

Kazdego ucznia bez wzgledu na rodzaj towarzyszacych mu dys-
funkciji, urazéw czy chordb nalezy potraktowac jako osobe. Méwigc, ze
cztowiek jest osoba, stwierdzamy, iz jest on caloscig nienaruszalng fi-
zycznie i moralnie, ktérej przystuguje wartos¢ samoistna i autonomia;
ze nie moze on by¢ nigdy traktowany jako narzedzie czy srodek dzia-
tania uzytkowany przez innych. Dlatego dla ucznia “stawanie sie sobg’
czy “osobg” powinno oznaczac poszerzanie swiadomosci samego sie-
bie wtasnie przez refleksje i doswiadczenie, ze jest sie dziatajgcym ‘ja”
(podmiotem). To wazne stwierdzenie powinno rowniez dotyczy¢ dziecka
przewlekle chorego. By¢ moze fakt, ze dziecko czuje sie naprawde upo-
Sledzone, zawdziecza w duzej mierze reakcjom innych ludzi, z ktérymi
spotyka sie, na co dziehn - czesto wkasnych rodzicéw, ale takze nauczy-
cieli. Jest to oczywiscie bardzo duze uproszczenie problemu. Trudnosé
w edukacji dziecka szczegoélnej troski (i nie tylko) polega na tym, ze
kazde z nich ma swoje specyficzne potrzeby i mozliwosci, wydaje sie,
ze wystarczy tylko i az umiec je trafnie rozpoznac.

Funkcjonowanie miodego cziowieka w sytuacji trudnej, na
przyktad w chorobie, moze wplywa¢ mobilizujgco badz uniemozliwic¢
wykonywanie codziennych zadan. ,,Organizacja obronna, jaka sie wow-
czas tworzy, powstaje na skutek oporu waobec tej sytuacji. (...) Dziecko

podejmuje wysitki majace na celu unikanie przykrych doznan poprzez

94 Tamze, s.26!
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otwarte stawianie oporu wobec pochodzacych z zewnatrz wrazen i wo-
bec wplywu sumienia”.9%5 Wobec zaistnialej sytuacji trudnej powstajg
mechanizmy obronne w postaci réznych form oporu.% W tym kontek-
Scie pojawiaja sie dla mnie - jako pedagoga - przynajmniej dwa istotne
problemy:

+ trafnego zdiagnozowania zachowania dziecka, czyli
umiejetnos¢ oceny czy poradzi sobie z danym problemem,

+ jesli zaistnieje potrzeba pomocy, przygotowanie mtodego
czlowieka na jej przyjecie (przetamanie oporu, jesli jest on nie
konstruktywny) i umiejetne wycofanie sie, kiedy ponownie
zacznie prawidtowo funkcjonowaé, a przede wszystkim
precyzyjne okreslenie na czym to wsparcie ma polegac
(diagnoza potrzeb).

W codziennej rzeczywistosci bardzo czesto spotykamy sie z bra-
kiem umiejetnosci profesjonalnego diagnozowania potrzeb, jak rowniez
udzielania specjalistycznej pomocy. Trafna diagnoza to pierwszy krok
w dziataniach terapeutyczno-wychowawczych. Kazde dziecko (nie tyl-
ko o specjalnych potrzebach edukacyjnych), aby osiggna¢ dojrzatosc
spoteczng musi mie¢ poczucie bezpieczenstwa, oparcia w rodzinie,
nauczycielu, a takze w réwiesnikach. Otrzymujgc od otoczenia wspar-
cie, musi réwniez doznawa¢ poczucia bycia sprawca. A. Maslowd7
zwracal naszg uwage na fakt, ze cziowiek wykazuje w swej naturze
dazenie do coraz pelniejszego istnienia, coraz doskonalszej aktualizaciji
swojego czlowieczenstwa, doktadnie w tym samym naturalistycznym
swojego cztowieczenstwa, dokladnie w tym samym naturalistycznym
sensie w jakim o zotedziu mozna powiedzie¢, ze “dgzy do” stania sie

debem.Cziowiek nie jest ostatecznie uksztaltowany czy uformowany na

% E. Bilinska-Suchanek (2000): Opér wobec szkoty. Dorastanie w perspektywie para-
dygmatu oporu. Stupsk, s. 109

% L. Maksymowicz (2006): Pomoc terapeutyczno-wychowawcza — przyktady oporu
wobec przyjmowania i udzielania wsparcia. W: Przestrzenie oporu w edukacji, pod red.
E. Bilinskiej-Suchanek. Torun

97 A. Maslow (1990): Motywacja i osobowos$¢. Warszawa
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wzOr cztowieczenstwa i to wlasnie ostateczng rolg srodowiska jest po-
moc mu w aktualizacji jego wlasnych mozliwosci.

Oczywiscie wiekszo$¢ zdrowych ludzi zdaje sie ujawniac stan
czesciowego spetnienia jednych potrzeb i jednoczesnego czesciowego
niezaspokojenia innych. W takim samym stopniu dotyczy to ludzi prze-
wlekle chorych, ktérzy muszag jednak pokonac¢ wiele dodatkowych ba-
rier wynikajacych z niepelinosprawnosci. Samoaktualizacja wydaje sie
ztozonym procesem, sensem - stylem zycia - celem, do ktérego kazda
osoba ciggle zdgza. U wiekszosci ludzi jest to nadzieja, tesknota, da-
zenie, cos upragnionego, lecz jeszcze nie zdobytego, co przejawia sie
w praktyce jako dgzenie do zdrowia, integracji, rozwoju itd.

W przypadku dzieci przewlekle chorych szczegdlnie wazne be-
dzie wzmachianie poczucia kompetencji. Dla R. White a% - autora
-modelu kompetencji”- motywacja oznacza wrodzone pragnienie wpty-
wania na otaczajgca rzeczywistos¢. W indywidualnym wymiarze poczu-
cie wiekszego lub mniejszego wplywu na otoczenie oznacza poczucie
kompetencji. “Pierwotny poped ‘effectance’(...)przejawia sie w takich
ludzkich zachowaniach jak tendencja do bycia aktywnym, eksploracja,
manipulacja, produktywnos¢, poziom osiagniec, aspiracje, kontrola nad
whasnym losem etc., ktdre stanowig przejaw wiasnie poczucia kompe-
tencji. Sgto wiec motywacje wszechobecne i najwazniejsze, ktére moz-
na byloby okresli¢ za E. Eriksonem jako osobowag witalnos¢”.99

Poczucie, ze ma sie wplyw na otaczajgca rzeczywistos¢ pro-
wadzi do wyzszego poczucia godnosci, wartosci i wiekszej ambicji, co
z kolei jest oznakag prawidtowego funkcjonowania osoby. Rozwéj po-
czucia kompetencji Scisle wigze sie z jakoscig zycia, ktéra rozumiana
jest jako satysfakcja z sytuacji zyciowej, osiggniecie wysoko cenionych
czy tez zdolnos¢ do realizacji planow, stopien zaspokojenia potrzeb
wartoscill0 materialnych i pozamaterialnych oséb. jest jako satysfak-
cja z sytuacji zyciowej, osiggniecie wysoko cenionych wartosci czy tez
zdolnos¢ do realizacji planéw, stopieh zaspokojenia potrzeb material-

%Za: E. Czykwin (1995): Samos$wiadomos¢ nauczyciela. Biatystok
"Tamze, s. 17

122



nych i pozamaterialnych osob.

Waznym stymulatorem poczucia kompetencji jest rodzina i szko-
ta. Doswiadczenia szkolne prowadza niestety, jak wykazujg badania, do
braku poczucia kompetenciji, braku poczucia wtasnej wartosci.100Zda-
niem wielu autoréw powazng przeszkodg w osiagnieciu przez dziec-
ko poczucia kompetencji jest zbyt wczesne i nadmierne akcentowanie
koniecznosci osiggania za wszelka cene dobrych ocen. Rywalizacja
miedzy uczniami w zakresie osiggnie¢, strach przed niska ocena nie
stwarzajg warunkéw do nabywania podstawowych umiejetnosci, do po-
szukiwania wtasnych drég rozwigzywania problemow (“btgdzenia”).

Wyposazamy ucznidw w szerokag wiedze o otaczajacej rzeczy-
wistosci, utrzymujac ich w nieswiadomosci kompetencji biograficznej.
Zapotrzebowanie na wiedze autokreacyjnai poszukiwanie jej przez oso-
be uwarunkowane jest wczesniej uksztalttowanym poczuciem podmioto-
wosci w kierowaniu wtasnym zyciem i rozwojem. Wychowawcy powinni
by¢ zobowigzani do aktywizowania zainteresowania ucznioéw wtasnym
rozwojem poprzez dostarczenie im wiedzy na ten temat i ukazanie
sposobow wykorzystania jej w praktyce, aby umozliwi¢ uczniowi samo-
poznanie i zrozumienie uwarunkowan wtasnego rozwoju, w tym uswia-
domienie wlasnego nan wplywu. Kolejny raz trzeba, wiec podkresli¢
znaczenie roli nauczyciela we wspieraniu ucznia w “przyjmowaniu wo-
bec siebie postawy badawczej”, zachecaniu do refleksji nad sobg i wia-
snym dziataniem. W przypadku os6b przewlekle chorych dodatkowo
nalezy udzieli¢ im pomocy w zrozumieniu choroby i uczeniu sie sposobu
~optymalnego” i satysfakcjonujgcego zycia z choroba.

Poznajemy siebie w toku dziatania, poprzez refleksje nad swo-
im dziataniem, poprzez refleksje innych nad naszym dziataniem, stwa-
rzanie uczniowi w procesie edukacji mozliwosci refleksji nad sobg - to

przede wszystkim uswiadomienie mu faktu, ze moze mie¢ wplyw na

100 B. Tobiasz-Adamczyk (2000): Wybrane elementy socjologii zdrowia i choroby. Kra-
kow

1 G. Klimowicz, J. Ko$cianek-Kukacka, W. Koztowski (1994): Dylematy ucznia.

Z doswiadczen dorastajacej mtodziezy. Warszawa
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wihasny rozwéj. W tym kontekscie jawi sie przed cziowiekiem problem:
jak by¢, by nie tylko by¢, ale “by¢ swiadomie”? Odpowiedzigjest Swiado-
mos¢ refleksyjna jako szczegodlna wilasciwosé gatunku ludzkiego. Zda-
niem filozoféw refleksja pozwala gteboko postrzegac swiat oraz ludzkie
“ja”. Aby moéc pozna¢ wlkasne mozliwosci, cechy charakteru i motywy
postepowania niezbedne jest, aby dziecko (cztowiek) potrafito spojrzec
na siebie z dystansu jak na inng osobe. Bez podobnego bowiem dy-
stansu nie jest mozliwe jakiekolwiek ujecie samego siebie. ,Tozsamos¢,
wedlug E.H. Eriksona, to wysitek autorefleksji podmiotu ukierunkowany
na synteze ego. Wiasna osoba postrzegana jest jako catos¢ jednolita
i zdolna do dziatania. Caly wysitek skierowany jest na to, by réwniez
inni mogli ujrze¢ owg jednolitos¢ i ciggtos¢. Tozsamosc jest ujmowana
jako stosunek podmiotu do samego siebie, ‘wewnetrzne poczucie bycia
sobg’, a jednoczesnie tozsamos¢ okresla stosunek do spotecznego sro-
dowiska poprzez uczestnictwo w procesie komunikacji i zwigzane z tym
réznice wynikajgce z przynaleznosci do okreslonej grupy”.102 Jesli po-
stepujemy bez wiedzy o tym, co myslimy, czujemy lub chcemy - nie
mamy opcji przy réznicowaniu swoich zachowan. Ta opcja pojawia sie
dopiero, gdy uruchamia sie samoswiadomos¢ bedaca podstawg zmia-
ny. Kiedy stajemy sie swiadomi siebie, jesteSmy w sytuacji przyjmuja-
cego odpowiedzialnos¢ za to, co robimy. Dzieci (uczniowie) nie zawsze
sg Swiadome tego, co warunkuje ich rozwdj i nie wszystkim udaje sie
opanowac zadania rozwojowe, nawet jesli nie sg przewlekle chore - co
w konsekwencji wywoluje:

» poczucie nizszosci, a to czesto sprawia, ze dziecko czuje sie
nieszczesliwe (zdaniem autorki dziecko szczesliwe to ta-
kie, ktore jest akceptowane, moze liczy¢ na mitos¢ i ma moz-
liwos¢ osiggania dobrych wynikbw w dziedzinie uznawanej
za wazna przez grupe spoteczng, z ktdra sie identyfikuje);

» dezaprobate spoteczna, ktérej czesto towarzyszy spoteczne

odrzucenie;

102 E. Bilinska-Suchanek (2000): Opdr ..., dzieto cyt., s. 105
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» utrudnienia w wykonywaniu kolejnych, nowych zadan rozwojo-
wych.103
Jesli osoba ma by¢ szczesliwa i dobrze przystosowana, musi

mie¢ zapewnione srodki sprzyjajagce samorealizacji juz w okresie dzie-
cinstwa. Czes¢ z nich zalezy bezposrednio od rozwijajgcej sie osoby,
a czes¢ od srodowiska. Wspieranie rozwoju bedzie polegato na swia-
domym organizowaniu sytuacji edukacyjnych tak, aby:

. dziecko rozumiato samego siebie, akceptowato zaréwno wtasnag
stabosé, jak i site;

. pojawita sie u miodego cziowieka samoakceptacja wynikajgca
z pozytywnego pojecia wlasnego “ja”" (a dalej przeswiadczenie,
ze poradzi sobie z kazdym problemem, jak sie pojawi);

. stawiac realistyczne cele, co pozwoli unikng¢ niepowodzen oraz
ich szkodliwego oddzialywania na mniemanie dziecka o sobie,

. pobudzac rozwéj indywidualnosci (a nie dostosowanie do jed-
nego wzoru) i zachecac dzieci do rozwigzywania trudnych pro-
blemow;

. usuwac przyczyny zachowania aspotecznego, zanim stanie sie
ono nawykiem lub zagrozi szansom spotecznej akceptacji dziec-
ka;

. uczyto sie, jak odnosic¢ sie do innych oséb, aby by¢ “zoriento-
wanym na innych”, a nie “zorientowanym na siebie samego”.104

A wszystko po to, aby zapobiega¢ negatywnym cechom obrazu siebie

i zachowaniom, ktore zaktdcajq proces rozwoju, miedzy innymi:

* pogardzie i nienawisci do siebie takim, jakim sie jest;

+ stawianiem sobie nierealistycznych wymagan; potrzebg
osiggniecia perfekcji.

* umys$lnym dreczeniem siebie (odmawianie sobie czegos lub

zmuszanie sie do rzeczy, na ktére nie ma sie ochoty).

13 E. B. Hurlock (1985): Rozwoj dziecka. Warszawa, s. 96-99
14 Tamze
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Interakcja z innymi osobami - wystepujacymi bezposrednio
lub posrednio w doswiadczeniach dziecka - wydaje sie by¢ podstawg
rozwoju, bo warunkuje powstawanie tez innych czynnikéw dyspozyciji
majacych wplyw na rozwdj osoby. Interakcja to specyficzny uktad dys-
pozycji do otwartosci, percepcji i komunikacji. To szczegolna mozliwos¢
-przekazywania siebie” i rozumienia innych. Poprzez interakcje czio-
wiek moze zostac zidentyfikowany jako dana osoba, moze pozna¢ sam
siebie. Interakcja z drugg osobg moze by¢ szansag na zmiane sposobu
zachowania, myslenia, stwarza mozliwos¢ stawania sie soba.

Stwarzanie uczniowi choremu mozliwosci refleksji nad soba naj-
bardziej efektywne moze by¢ poprzez organizowanie kontaktu z innymi
ludZmi. Szczegodlnie wazne jest to w trudnym okresie dorastania. Poja-
wiajg sie wtedy pytania dotyczace wilasnej tozsamosci: kim jestem, co
potrafie, ile jestem wart?105 | niestety czesto w poréwnaniach siebie z ro-
wiesnikami dziecko chore wypada gorzej: jest mniej sprawne, ma mniej
znajomych, pojawia sie uczucie wrogosci i buntu. Pojawia sie niechec
do dalszego kontynuowania leczenia przy petnej Swiadomosci skutkéw.
Zachowanie takie ma swoje uzasadnione przyczyny: trudnos¢ w zaak-
ceptowaniu obrazu siebie jako chorego, tesknota za tak zwanym nor-
malnym zyciem, che¢ wyrwania sie z monotonii i sprébowania czegos
nowego. Utrudnianie badz wrecz odmowa leczenia bywa w tym okresie
wyrazem buntu wobec dorostych, checig zyskania kontroli i mozliwosci
decydowania o swoim zyciu.

Potrzeba samodzielnosci jest naturalna i pozadana, jest nie-
zbednym warunkiem prawidlowego rozwoju. Miody cztowiek majac
trudnosci z samoocenag potrzebuje potwierdzenia swojej wartosci. Stwa-
rzajmy im mozliwosci, aby mogli zaistnie¢, aby mimo choroby mogli po-
kazaé, jak bardzo sg wyjatkowi, niepowtarzalni i kochani. Zapobiegnie-
my w ten sposob pojawiajgcym sie zaburzeniom nerwicowym i poczuciu

bezradnosci.

105 L. Maksymowicz (2005): Zaspokajanie potrzeby poczucia tozsamosci dzieci i mio-
dziezy przewlekle chorej w procesie rehabilitacji, ,,Edukacja. Studia. Badania. Inno-
wacje” nr 2
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4.4.2. Szkota jako srodowisko wspomagajgce rozwoj
dziecka z mukowiscydozg

Problemy os6b niepetnosprawnych od kilku lat pojawiajg sie
w centrum zainteresowania Organizacji Narodoéw Zjednoczonych, jak
rowniez innych organizacji miedzynarodowych, efektem tego byt Mie-
dzynarodowy (1981) i Europejski (2003) Rok Oso6b Niepetnosprawnych.
W kontekscie edukacyjnym szczegolnie wazne bylo opracowanie ,,\Wy-
tycznych dla dziatan w zakresie specjalnych potrzeb edukacyjnych”
(UNESCO 1994). W dokumencie tym podkreslono, ,ze réznice miedzy
ludzmi sg czyms$ naturalnym, a nauczanie musi by¢ odpowiednio do-
stosowane do potrzeb dziecka, a nie dziecko musi dostosowywac sie
do z gory przyjetych zalozen dotyczacych tempa i charakteru proce-
su uczenia sie. Pedagogika zorientowana na dziecko stuzy wszystkim
uczniom, a w konsekwencji catemu spoteczenstwu. Doswiadczenia wy-
kazuja, ze moze to znaczgco ograniczy¢ liczbe dzieci rezygnujacych
z dalszej nauki i powtarzajgcych klasy, co tak czesto jest elementem
wielu systemow oswiaty przy jednoczesnym zapewnieniu wyzszych
osiggnie¢. /.../ Szkoly zorientowane na dziecko sa ponadto platforma
ksztalcenia spoteczenstwa zorientowanego na cztowieka, ktore szanuje
zardwno rdznice, jak i godnosc¢ kazdej osoby.”106

Dla miodego cztowieka celem zyciowym jest czesto na-
uka, rozwijanie indywidualnych zainteresowan, mozliwos¢ kontaktu
z rowiesnikami. Zadania te powinna realizowac¢ szkota. Zdarza sie jed-
nak, ze dziecko nie chce lub nie moze sprosta¢ wymaganiom eduka-
cyjnym. Zaktdécony proces wychowania moze pogtebia¢ niepowodzenia
w szkole, obniza¢ wiare we wiasne sity i ostabia¢ motywacje do podej-
mowania jakichkolwiek dziatan. Konieczna wydaje sie wtedy ,interwen-

cja terapeutyczna, pomoc terapeutyczno-wychowawcza”.

106 Cz. Kosakowski (2000): Dziecko niepetnosprawne w szkole masowej - mozliwosci
i ograniczenia. W: Dziecko o specjalnych potrzebach edukacyjnych, pod red. Cz. Ko-
sakowskiego i M. Zaorskiej. Torun, s.63

127



Obserwacja codziennej walki dzieci i ich rodzicéw z chorobg

sktonita mnie do podjecia proby okreslenia warunkow, jakie powinny by¢

spetnione, aby chore dziecko mogto prawidtowo sie rozwija¢, mimo zagro-

zen wynikajgcych z choroby. W tej czesci chciatabym zwrdci¢ uwage na

wybrane zadania, jakie powinna i moze realizowa¢ szkota masowa, pu-

bliczna,

w ktérej coraz wiecej przybywa dzieci przewlekle chorych, a tak-

ze innych niepelnosprawnych. Za niezbedne w takiej sytuacji uwazam:

>

107 Tamze

zapewnienie programoéw nauczania odpowiadajgcych po-
trzebom dzieci, a nie odwrotnie. Naczelng zasadg powinno by¢
zapewnienie takiego samego wyksztatcenia, oferujgc dodatko-
wag pomoc i wsparcie tym, ktérzy tego wymagaja;107
zatrudnienie w szkole na etacie pedagoga (pedagoga specjal-
nego) przygotowanego do pracy z dzie¢mi przewlekle chorymi
(niepetnosprawnymi); objecie opieka calej rodziny ucznia
przewlekle chorego; w matych szkotach wiejskich przynajmniej
wyznaczenie osoby (majacej kwalifikacje w zakresie terapii pe-
dagogicznej) odpowiedzialnej za takie dziatania;

stworzenie rodzicom mozliwosci nawigzania wspotpracy z pe-
dagogiem i psychologiem (jesli to mozliwe z poradnig psycholo-
giczno-pedagogiczng), dzieki czemu bedzie mozna zaplanowac
indywidualny program edukacyjny oraz skutecznie wspierac
dziecko w pokonywaniu zalegtosci i trudnosci spowodowanych
czesto dtugimi pobytami w szpitalu;

wprowadzanie nauczania indywidualnego, ale jesli to moz-
liwe tylko w okresach zaostrzert choroby, bowiem ta forma
oprécz niewatpliwych zalet ma rdéwniez minusy: ogranicza
kontakty z rowiesnikami, prowadzac do izolacji i samotnosci.
W rezultacie moze pojawic sie poczucie nizszej wartosci i spadek
sensu zycia. Dodatkowo niski wymiar godzin (prawie zawsze
przyznawane jest minimum 10h tygodniowo w gimnazjum, 12h

w szkole sredniej) powoduje zwiekszanie zalegtosci i gorsze
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szanse wwyborze szkoty czy studiow w przysztosci. Musimy mie¢
wplyw na to, aby tych godzin bylo wiecej. Aby, jesli nauczanie
indywidualne jest konieczne, nie rezygnowac¢ z przedmiotow
artystycznych ijezykowych(wzaleznosci od predyspozycji ucznia);

» warto starac sig, aby dziecko uczeszczato na zajecia rozwijajace
jego zainteresowania i zdolnosci (muzyczne, plastyczne,
literackie, komputerowe, inne)! Dziecko musi mie¢ poczucie,
Zze w jego zyciu jest cos wiecej niz tylko choroba. Posiadanie
dla przyktadu umiejetnosci gry na instrumencie czy udziat
w zajeciach teatralnych, moga stworzy¢ mozliwos poczucia
przewagi nad zdrowymi réwiesnikami, co jest bardzo wazne, ale
niestety niektérym rodzicom wydaje sie stratg czasu. Bywa i tak,
ze jest to niemozliwe ze wzgledoéw organizacyjnych (dojazd ze
wsi do szkoty lub ze wsi do miasta na dodatkowe zajecia) lub -
co zdarza sie ostatnio najczesciej - braku srodkéw finansowych;

» stworzenie mozliwosci uczestniczenia dzieciom chorym
w zajeciach wychowania fizycznego na miare ich mozliwo-
Sci! 108 Szczegdblnie wazne w przypadku dzieci chorych jest roz-
wijanie ich kondycji fizycznej, nie jest to jednak mozliwe w ma-
sowej szkole, gdzie trenuje sie dzieci i walczy o najlepszy czas.
Kazde dziecko ma potrzebe ruchu. Warto wiec zada¢ sobie py-
tanie, dlaczego tak wiele dzieci nie lubi zaje¢ wychowania fizycz-
nego. Dlaczego wiekszos¢ chorych ucznidw musi zwalnia¢ sie
z tych zaje¢? Trudno zaspokoi¢ potrzebe uznania wsréd kolegow
czy cieszy¢ sie sukcesem pokonania stu metrow, jesli jest sie
ostatnim na mecie i walczy o to, by w ogéle dosta¢ ocene pozy-
tywna. (W szkotach nie organizuje sie zajec rehabilitacyjnych dla
starszych ucznidw, tylko zajecia korekcyjne dla mtodszych).

» Wypracowanie nowych zasad oceniania postepow dziec-
ka niepetnosprawnego w szkotach powszechnych. W prakty-108

108 Por. A. Zalewska-Meler (2007): Lider zdrowia w edukacji - miedzy wyzwaniem
a zaniechaniem, Stupsk: Wydawnictwo Naukowe Akademii Pomorskiej
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ce dominuje ocena wyrazona stopniem. Ocena opisowa bywa
réwniez, jednak powinna by¢ szerzej stosowana (nie tylko w kla-
sach miodszych): ,jesli juz nie na wszystkich przedmiotach to
zwlaszcza na tych, w ktérych dystans spowodowany okreslonym
typem uszkodzenia silnie sie zaznacza/.../ Wzglednym staje sie
tu obiektywizm oceny, gdy zastosujemy tzw. ‘réwne kryterium’
dla wszystkich. Gubimy wowczas tym samym znaczenie stymu-
latywne i prognostyczne oceny” - twierdzi Cz. Kosakowski.109 (To
tak jakby sprawiedliwie, wedtug réwnego kryterium, ustawi¢ pod
drzewem dziecko niewidome, gtuche, bez ragk lub nég itd. i kazac
im wejs¢ na to drzewo). Dzieci przewlekle chore (z mukowiscydo-
zg, astma...) nie muszg wybiera¢ szkét integracyjnych. W szkole
publicznej réwniez powinny znalez¢ warunki sprzyjajace ich roz-
wojowi;110

zapewnienie choremu uczniowi opieki socjalnej - zwtaszcza
z biednej rodziny - cieptego positku; chory na mukowiscydoze
wymaga dodatkowych porcji, dodatkowych witamin, czesto pe-
cjalnych odzywek, aby moc sie rozwija¢ (choroba dziecka jest
wielkim obcigzeniem finansowym dla rodziny, poniewaz wiek-

szos¢ lekow jest petlnoptatna).
4.5. Wybrane oddziatywania terapeutyczno-
wychowawcze wspomagajace rozwoj osoéb przewlekle

chorych

Pojecie terapia (z greckiego therapeia - leczenie) dlugo koja-

rzono z medycyng, gdzie rozumiana byla jako dzialanie za po-

mocag S$rodkébw medycznych na przyczyny i objawy choroby

109 Cz. Kosakowski (2000): dziecko..., 5.66

'10Zob. L. Preuss-Kuchta (2004): Przyzwolenie uczniéw na dziatania selekcyjne w
procesie ksztatcenia, Stupsk; I. Kopaczynska: Ocenianie szkolne wspierajace rozwdj
ucznia. Krakéw
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w celu przywrécenia pacjentom zdrowia. Wsréd innych nauk pojecie
terapii najwczesniej pojawito sie na gruncie pedagogiki specjalnej wy-
rostej z medycyny, okreslanej w poczatkowym okresie swego rozwoju
jako pedagogika lecznicza. Wspoiczesnie terminem tym postuguje sie
psychologia, pedagogika i socjologia, okreslajgc nim: ,system dziatan
stosowanych nie tylko wobec oséb chorych, ale takze jednostek o za-
burzonym rozwoju lub poszukujacych rozwigzan sytuacji trudnych, réw-
niez w stosunku do os6b pozostajgcychw obrebie patologii spotecznej,
a wiec dotknietych natogami, pozbawionych wolnosci, objetych gtebszy-
mi wykolejeniami, objawiajacych cechy zaawansowanej psychopatii”.ill
W takim rozumieniu terapia obejmowac bedzie r6znego rodzaju oddzia-
tywania, jak psychoterapie, socjoterapie, reedukacje, kompensacje, ko-
rekcje.

Terapia pedagogiczna stosowana jest najczesciej w przypadku
zaburzen funkcjonalnych, np. na tle niepowodzen w szkole, wspiera
dziatania terapeutyczne lekarzy ijest prowadzona niezaleznie od innych
form leczniczych. Terapia pedagogiczna moze by¢ realizowana w trzech
formach:

+ przygotowawczej, zmierzajgcej do ustalenia osobniczych
trudnosci wychowawczych,

+ oddzialywania na $srodowisko wychowawcze droga
poradnictwa ( np. rodzicow),

+ stosowania srodkow terapeutycznych przez odpowiednig
organizacje w grupie wychowawczej.112

Koniecznos¢ stosowania w procesie wychowania oddziatywan
terapeutycznych podkreslato wielu pedagogéw. Przy czym korygowanie
zaburzenh przez pedagoga powinno odbywac sie giéwnie za pomocag
srodkoéw pedagogicznych, a wiec odpowiednio do diagnozy dobranych
sytuacji wychowawczych. Poprzez gry, zabawy, inscenizacje, improwi-
zacje, przydziat funkcji mogacych petni¢ terapeutycznag role, a takze tre-
ning instrumentalny ukierunkowany na usprawnianie opéznionych funk-
Il B. Kaja (2001): Zarys terapii dziecka. Bydgoszcz, s. 11

112 K. J. Zabtocki (1999): Dziecko niepetnosprawne, jego rodzina i edukacja. Warsza-
wa”. 32
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Cji czy procesOw - stwarzac¢ sie powinno dziecku korzystne warunki
rozwoju.

Najbardziej interesujgce w przypadku problemoéw edukacyjnych
dzieci z mukowiscydozg wydaje sie oddziatywanie terapeutyczno-
wychowawcze rozumiane jako proces ukierunkowany na osobowos$¢
wychowanka, poniewaz u o0sOb tych obserwuje sie réznego rodzaju
zaburzenia w sferze motywacyjnej, w tym najczesciej:

+ w stosunku do wiasnej osoby: niski poziom samo
oceny, czesto brak samoakceptaciji;

+ w stosunku do nauki: nieche¢ do uczenia sie zewzgledu
na czestg nieobecnos¢ z powodu choroby - lek przed niepowo-
dzeniem, lek szkolny;

+ w sferze motywacji: ze wzgledu na pogarszajgcy sie stan
zdrowia czasami wystepuje brak motywacji do podejmo-
wania jakichkolwiek dziatan; brak reakcji lub bardzo staba
reakcja na stosowane formy wzmocnienia;

+ w zachowaniu najczesciej zachowanie obronne.

Wszelkie dziatania nastawione na likwidowanie objawéw, np.

niepowodzen szkolnych, bez zrozumienia zachowania dziec-

ka jako rozwijajgcej sie osoby i uwzglednienia w procesie
terapii oddziatywania na caloksztalt jego osobowosci beda
mialy mate szanse powodzenia.

Poznanie i zrozumienie dziecka, a nastepnie staranne dobranie
zadan (w zaleznosci od diagnozy), to podstawowy warunek terapii, cho-
ciaz jej efektywnos¢ posrednio zalezy takze od:

» osobowosci i specjalistycznej wiedzy terapeuty;

» rodzaju i nasilenia wystepujacych u wychowanka zaburzen,
jego dotychczasowych doswiadczen, aktualnego wplywu
wychowawczego (stopienn zaspokojenia potrzeb i poziom
motywacji);

» sytuacji terapeutycznej adekwatnie dobranej do diagnozy,
jak rowniez sposobu stosowania wzmocnien;

» ogolnej atmosfery terapeutycznej (rezultat wiezi emocjonalnej
miedzy terapeutg a dzieckiem);
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» intensywnosci terapii i czasu jej trwania.ll3
WsSréd kompeten.” terapeuty (opiekuna, rodzica) szczegolnie ceni sie
umiejetnosci interpersonalne, w tym:

+  Umiejetnos¢ prawidtowego komunikowania sie

+ Umiejetnosc rozwigzywania konfliktow

+ Umiejetnosc¢ efektywnej wspotpracy

+ Umiejetnos¢ udzielania pomaocy.

Co z kolei faczy sie z coraz petniejszym:

+ dostrzeganiem potrzeb drugiego cziowieka

+ dostrzeganiem mocnych stron wychowanka

+ dostrzeganiem sytuacji z punktu widzenia drugiej osoby

* umiejetnoscig zachowania tolerancji wobec odmiennosci

drugiego czlowieka

+ wyksztatceniem postawy szacunku i akceptacji dla cziowieka

takiego, jakim jest.114
Istotg dziatan terapeutycznych jest takie organizowanie aktywnosci
wychowanka, by poprzez zaspokajanie potrzeb i odkrywanie mocnych
stron danej osoby, wyzwala¢ u niej pozytywna motywacje do podjecia
szeroko rozumianej aktywnosci w zakresie samowiedzy, rehabilitacji
i rozwoju.

Niezaprzeczalnym wyzwaniem dla wychowawcow, pedagogow czy
terapeutow pracujgcych z osobami przewlekle chorymi jest potrzeba
wspierania poczucia sensu zycia wobec przeciwnosci losu. Stad
B. Kajalls  proponuje uwzglednienie w procesie terapeutycznym
wybranych form oddziatywan wychowawczych ksztattujgcych poczucie
sensu zycia poprzez:

. Uczenie wartosci nadajgcych zyciu sens poprzez wspolprzezy-
wanie specjalnie zaprogramowanych zdarzen;

. Ksztaltowanie kompetenciji biograficznej (wiedza autokreacyjna,
wspomagajgca rozwoj; wiedza spoteczna; wiedza indywidual-
na; myslenie biograficzne dotyczgce kierowania zyciem i rozwo-
jem);

13 B. Kaja(2001): Zarys..., dzieto cyt., s. 35
114 H. Rylke, G. Klimowicz (1992): Szkofa ...,dzieto cyt.
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. Model partnerskiego ksztaltowania wartosci zyciowo-senso-
tworczych (wychowawca jest co najwyzej moderatorem; prefe-
ruje sie dyskurs jako element spotkania i unikania numerycz-
nego pouczania);

. Model twoérczych hipotez i ich krytyki ( metoda domystow

i obalen).

Wyboér metody czy techniki wspomagajgcej rozwdj osoby przewlekle
chorej zalezy od wynikéw diagnozy, zalecen psychologa i od doswiad-
czen pedagoga terapeuty. Szczego6lng role w oddziatywaniach wycho-
wawczych skierowanych na osobowos¢ dziecka chorego na mukowi-
scydoze mogg - wedlug moich doswiadczenn - odegra¢ nastepujgce
techniki:

1. Techniki Logoterapii V. E. Frankla

~Logoterapia jest podobna do sokratejskiego dialogu. Ma charakter
indywidualny. Pacjent nie jest tu medycznym przypadkiem, lecz osobg
duchowa. Lekarz angazuje sie w terapie jako cztowiek. Nie interpretuje,
nie poucza. Zadaje pytania skianiajgce do refleksji nad zyciem
i jego sensem. (...) Logoterapia stara sie doprowadzi¢ czlowieka do
uswiadomienia sobie, ze jest odpowiedzialny”.1185W ramach logoterapii
stosowane sg miedzy innymi takie techniki jak:

+ modulacja postawy (do modulacji postawy wystarczg niekiedy
trafne argumenty, matce mozna wyttumaczy¢, ze zte
zachowanie dziecka nie jest uwarunkowane jedynie choroba,

a w znacznym stopniu jej postepowaniem);

+ derefleksja (jest technika praktycznej i zarazem
terapeutycznej regulacji uwagi; taczy sie z celowym
wzmacnianiem; odwrdceniem uwagi dziecka od dreczacych je
probleméw);

+ sugestia - jest wskazana zawsze wtedy, gdy pacjenci

115 B. Kaja (2001): Problemy psychologii wychowania. Teoria i praktyka. Bydgoszcz,
s.105
116 Tamze, s. 163

134



charakteryzujg sie labilngi niedojrzatg strukturg osobowosci,

gdy wytrwatos¢ ich jest zbyt mata | potrzebujg wzmocnienia

woli).117
Na sugestie i autosugestie — jako techniki zwiekszajgce skutecznosé
dziatania lekow, zwraca uwage M. Wirga.ll8 Metoda jest prosta i opiera
sie na czestym wypowiadaniu pozytywnych sugestii (,z kazdym dniem
czuje sie coraz lepiej”). ,Autosugestia jest szczegodlnie skuteczna wtedy,
gdy wyptywa z wilasnych, uswiadomionych, gtebokich dgzen i wycho-
dzi poza puste deklaracje. Wypowiadajgc nasze pragnienia, zaczynamy
wierzy¢ w mozliwos¢ ich spetnienia i wtasnie wiara wydaje sie by¢ klu-
czem do zdrowia”.ll9 Bardzo stuszna wydaje sie uwaga autora, ktory
twierdzi, ze kazdy z nas ulega czasami sugestiom tylko negatywnym
(,mnie sie i tak nie uda wygrac”), czas pomyslec¢ pozytywnie. Wyprdbo-
watam technike autosugestii i wizualizacji (praca wyobrazni) na sobie
samej dwa lata temu podczas radioterapii i polecam innym, jako sku-
teczne sposoby wspomagania leczenia.

2. Techniki relaksacyjne (relaxation - odprezenie, rozluznienie,
zwolnienie) ¢wiczenia relaksacyjne obnizajgce napiecie miesniowe
moga powodowac obnizenie napiecia psychicznego, a tym samym
wywota¢ uczucie odprezenia, wypoczynku, samoregulacji narzadoéw,
samokontrole, a nawet likwidowanie bolu.l20 Wsréd technik
relaksacyjnych warto wyrézni¢ Trening autogenny Shultza (zaklada
wigczenie autosugestii w celu oddziatywania na wilasny organizm
i zycie psychiczne poprzez nauczenie sie przyjmowania odpowiednigj
postawy ciata utatwiajacej uzyskiwanie stanu odprezenia; uczenie sie
koncentrowania na reakcjach wlasnego organizmu i sterowania nimi);

3.Arteterapia - zesp6t pogladéw i dziatan koncentrujgcych sie na
podtrzymaniu i/lub podnoszeniujakoscizyciajednostkiza pomocaszeroko
rozumianych dziet sztuki (ich recepcji) oraz uprawiania sztuki (wspomaga
leczenie; wazny element w postepowaniu wychowawczym). Arteterapie
17 Tamze, s. 164-166
118 M. Wirga: Pokona¢ chorobe. Katowice (b.r.w.)

19 Tamze, s. 64
120 Por. J. Strojnowski (1985): Psychoterapia. Warszawa
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musi charakteryzowa¢ systematycznos¢, planowosé; czynnosci
0 mozliwym do przewidzenia koricowym efekcie, umozliwiajgcym
dokonanie jak najrzetelniejszej prognozy dotyczacej skutecznosci
oddziatywan. Wsrod technik arteterapii wyrdznia sie: muzykoterapie,
teatroterapie(psychodrama, drama, techniki parateatralne), biblioterapie,
terapie rysunkiem, choreoterapie (terapia tancem), terapie zajeciowsg
(grawerowanie, introligatorstwo, malowanie, haftowanie, dziewiarstwo,

koronkarstwo, garncarstwo i ceramika, zabawkarstwo...).

+ Biblioterapia
To zamierzone oddziatywanie na jednostke lub grupe za pomoca spe-
cjalnie dobranego tekstu, ktéry odroznia biblioterapie nieswiadoma od
swiadomej bedacej elementem celowych dziatan profilaktycznych, wy-
chowawczych czy terapeutycznych. Jej audiowizualng odmiang bedzie
filmoterapia postugujaca sie zaréwno stowem, jak i obrazem. Bibliote-
rapia to nie tylko czytelnictwo, ale r6zne metody i formy pracy z ksiazka
I czytelnikiem. Biblioterapia ma najczesciej na celu reorientacje warto-
sci zyciowych pacjentéw — odbiorcow tekstu. Uczestniczgc w zajeciach,
majg oni szanse poprzez identyfikacje z bohaterem literackim lub sytua-
Cja przepracowania problemu, zjakim sie borykajg, refleksji nad tekstem,
samym sobg, sytuacjg, a w konsekwencji doznania katharsis - rodzaju

oczyszczenia, odreagowania oraz zmiany postawy, zachowania.l2l

+ Techniki dramowe
Niewatpliwie drama wlasnie poprzez zabawe utatwia i przyspiesza na-
uke oraz wszechstronne dojrzewanie dziecka do spotecznego i twor-
czego zycia. Umozliwia aktywne zdobywanie indywidualnych i zespo-
towych doswiadczen poprzez rozwigzywanie probleméw. A poprzez
wejscie w role w okreslonej - zaakceptowanej przez ucznia - sytuacji
fikcyjnej przygotowuje go do bardziej Swiadomego, a przede wszystkim
podmiotowego uczestnictwa w zyciu. Drama jako metoda wychowawcza

121 Biblioterapia w praktyce. Poradnik dla nauczycieli, wychowawcéw i terapeutdw,
pod red. E. Koniecznej. Krakéw 2006
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przyjmuje dziecko takim, jakim jest ono naprawde (ze wszystkimi defek-
tami i zaburzeniami) i stwarza mu warunki do spontanicznego rozwoju
witasnie poprzez zabawe jako niezaprzeczalng wartos¢ w rozwoju.

Dziecko poprzez wecielanie sie w inne osoby moze w gtebszy sposéb
uswiadomic sobie siebie i swiat, w ktérym zyje. Uczestnik zaje¢ dramo-
wych bez wzgledu na to jakg posta¢ odtwarza zawsze jest sobg - dziata
wedlug wlasnego systemu wartosci, a ponadto ma mozliwos¢ swobod-
nej wymiany opinii w dyskusjach; uczy sie tolerancji dla odmiennych
pogladow; moze wyrazac (przekazywac) nie tylko swoje mysli, ale tak-
ze uczucia (doswiadczenie stanowi podstawe interpretacji i odkrywania
sensow Swiata, w ktérym osoba funkcjonuje. Doswiadczenie to ma jed-
nak nie tylko intelektualny, ale przede wszystkim emocjonalny wymiar,
stanowi miejsce wyrazania i konfrontowania nie tylko mysli, ale takze

doznawanych uczuc.12

* Warsztaty terapii zajeciowej

Wartos¢ zajecia i pracy jako srodka leczniczego znana jest od dawna,
okreslone czynnosci o charakterze zaje¢ fizycznych lub umystowych
prowadzonych przez fachowcow w danej dziedzinie majg na celu przy-
wrécenie choremu ogolnej sprawnosci fizycznej i psychicznej. Propono-
wana ostatnio terapia poprzez sztuke teatralng, muzyczna, plastyczng)
moze okazac sie szczegollnie przydatna w pracy z dzie¢mi chorymi na
mukowiscydoze, bo chociaz sg to osoby stabe fizycznie, czesto wyka-
zuja uzdolnienia artystyczne (pisza wiersze, komponujg wiasne utwory
muzyczne, maluja). Mozliwos¢ rozwijania zainteresowan artystycznych
to szansa na urozmaicenie dnia przepetnionego zabiegami rehabilita-
cyjnymi.

12 L. Maksymowicz ( 2002): Drama jako metoda wspomagania rozwoju osobowosci
dziecka w wieku szkolnym. Stupsk
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4.6. Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg
i Fundacja ,,Matio”
- organizacje wspierajgce rodziny chorych na
mukowiscydoze

* POLSKIE TOWARZYSTWO WALKI Z MUKOWISCYDOZA
Organizacja Pozytku Publicznego
34-700 Rabka-zdr¢j, ul. Prof. Jana Rudnika 3B
Tel. (0-18) 267 60 60 w. 331, 342
E - mail poczta@ptwm.org.pl

Adres strony w Internecie: www.ptwm.org.pl

Inicjatorami zatozenia Towarzystwa byli rodzice dzieci chorych
na mukowiscydoze (Krystyna i Stanistaw Sitkowie), ktérzy dostrzegli
potrzebe spotykania sie i niesienia wzajemnej pomocy. Od samego
poczatku szukano skutecznych form walki o jak najlepsze i najdiuzsze
zycie chorych. W dziataniach tych szczegodlng role odegrali rowniez le-
karze Instytutu Gruzlicy i Choréb Pluc w Rabce - prof. Jan Rudnik oraz
dr Jerzy Zebrak. Oficjalnie 4 marca 1987 roku zarejestrowano Polskie
Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza z siedzibg wtasnie w Rabce, bo-
wiem tutaj leczy sie najwieksza liczbe pacjentow z catego kraju i pro-
wadzi badania naukowe w celu wypracowania nowych metod leczenia
tej choroby. Lekarze pracujacy w Klinice Bronchologii i Mukowiscydozy
w Rabce stuzg swojg wiedzg i doswiadczeniem wszystkim, ktdrzy zwro-
cg sie do nich o pomoc. W tym roku mieliSmy okazje uczestniczenia
w uroczystosci obchodéw dwudziestolecia dziatalnos$ci Towarzystwa.
Na kolejng kadencje prezesem Towarzystwa zostata wybrana Dorota
Hedwig, za$ wice prezesami zostali dr Andrzej Pogorzelski oraz Alicja
Rostocka.

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza jest dobrowolnym
zrzeszeniem chorych, ich rodzicéw lub opiekunéw oraz ludzi dobrej
woli, ktérzy pracuja spotecznie badz w ramach wolontariatu. Obecnie

Towarzystwo zatrudnia roéwniez osoby prowadzace sekretariat. Giow-
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nym celem organizaciji jest miedzy innymi:

1.

Wszechstronne dziatanie na rzecz oséb chorych na mukowi-
scydoze (zwtdknienie torbielowate).

Wspoétdziatanie ze stuzbg zdrowia w dgzeniu do poprawy opieki
zdrowotnej nad chorym na mukowiscydoze i ciggte dziatania
majgce na celu poprawe jakosci zycia tych chorych.
Dziatania w kierunku podniesienia wiedzy wsréd chorych, ich
rodzicow lub opiekunéw na temat leczenia i rehabilitaciji.
Wdrazanie wspoiczesnych zasad leczenia szczeg6lnie w wa-
runkach domowych

Wspolpraca z organizacjami i stowarzyszeniami w kraju i za
granicg, ktorych celem jest dziatanie na rzecz oséb niepetno-
sprawnych.

Pozyskiwanie srodkow finansowych na dziatalnos¢ statutowa.

Towarzystwo realizuje swoje cele przez:

Organizowanie szkolen dla rodzicow, opiekunéw i chorych.
Wymiane doswiadczen leczniczo-rehabilitacyjnych miedzy cho-
rymi.

Akcje wydawniczg przy zachowaniu obowigzujgcych w tym za-
kresie przepisow.

Pomoc chorym w uzyskiwaniu lekow, sprzetu rehabilitacyjnego
oraz zapewnieniu wiasciwego leczenia dietetycznego.

Pomoc chorym w organizowaniu odpowiedniego dla stanu zdro-
wia wypoczynku letniego (kolonie, wczasy i obozy lecznicze).
Wspotdziatanie z jednostkami stuzby zdrowia w zakresie organi-
zacji opieki nad chorymi.

Wspoidziatanie z jednostkami resortu oswiaty i wychowania
w celu zapewnienia chorym odpowiedniej do stanu zdrowia opie-
ki pedagogiczno - psychologiczne;j.

Pomoc chorym w wyborze zawodu i zatrudnienia odpowiedniego

do ich mozliwosci psychofizycznych.

139



9. Rozwijanie dziatalnosci popularyzatorsko - propagandowej za
posrednictwem Srodkdw masowego przekazu.

10. Prowadzenie dziatalnosci gospodarczej dla pozyskiwania srod-
kéw na wyzej wymienione cele.

11. Organizowanie zbiérek publicznych.

Od roku 1991 Towarzystwo wydaje biuletyn informacyjny (od
1993 roku otrzymat nazwe ,Mukowiscydoza”), ktéry stanowi podstawo-
we zrodto wiedzy dla rodzicéw i samych chorych na mukowiscydoze.
Oprécz doniesien medycznych, dietetycznych, fizjoterapeutycznych
przybliza rowniez podstawowe akty prawne i przepisy dotyczace 0so6b
niepetnosprawnych.

Giéwnym zalozeniem statutowym Towarzystwa jest udzielanie
wszechstronnego wsparcia osobom chorym i ich rodzinom. Od poczat-
ku swojej dziatalnosci cztonkowie towarzystwa starajg sie pozyskiwac
jak najwieksze ilosci srodkéw finansowych na zakup lekéw oraz sprzetu
medycznego dla chorych, chociazby przez organizowanie kwest ulicz-
nych.

Drugim bardzo waznym elementem dziatalnosci jest rozpo-
wszechnianie wiedzy o mukowiscydozie wsrdd rodzicow i samych
chorych. Miedzy innymi w tym celu Towarzystwo organizuje coroczne
ogolnopolskie konferencje naukowo-szkoleniowe. Udziat w nich daje
nie tylko mozliwos¢ wystuchania wykladéw i zadawania pytan wybit-
nym specjalistom, ale stwarza tez mozliwos¢ bezposredniej wymiany
doswiadczen.

Nie spos6b opisac tego, co wnosi w zycie chorych dziatalnos¢
Towarzystwa. Na uwage zasluguje internetowa strona Towarzystwa
(www. ptwm. org. pl ), a na niej Ksiega Gosci, ktora powstata z my-
Sla 0 osobach odwiedzajgcych strone, szybko jednak przeksztalcita sie
w rodzaj forum dyskusyjnego. Ludzie dzielg sie tu swoimi radosciami,
ale i smutkami. Osobne miejsce zajmuje ksiega wspomnien i pozegnan,
gdzie bliscy prébujg pogodzi¢ sie ze stratg przyjaciela lub cztonka rodzi-
ny.
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* FUNDACJA POMOCY RODZINOM i CHORYM

NA MUKOWISCYDOZE “MATIO”
30-507 Krakéw, ul. Celna 6
Tel. (0-12)292 31 80
E - mail krakow@mukowiscydoza.pl
Adres strony w Internecie: www.mukowiscydoza.pl

Fundacjia ,MATIO” ktérej petna nazwa brzmi: Fundacja Po-
mocy Rodzinom i Chorym na Mukowiscydoze “MATIO” jest nieza-
lezng organizacjg majaca na celu niesienie pomocy dzieciom chorym
na mukowiscydoze oraz ich rodzinom. Zostata ona zatozona przez lu-
dzi dobrej woli w Krakowie. Pierwsze préby zarejestrowania Fundacji
byly podjete w 1995 roku, ostatecznie swojg dziatalnos¢ rozpoczeta 15
marca 1997 roku. Inicjatorem jej powstania byt Pawet Wojtowicz, ro-
dzic dziecka zmartego na mukowiscydoze. Do zespotu zalozycielskiego
Fundacji nalezgtakze Stanistaw Sitko (przewodniczgacy Rady Fundacji),
Andrzej Pietrzak i Barbara Zdebska (wiceprezesi), prof, dr n. med. Woj-
ciech Cichy, Bozena Wozniakiewicz i Adam Rakoczy (cztonkowie Rady

Fundacji). Podstawowe cele fundaciji to:

+ Opieka nad chorymi i ich rodzinami;

+ Upowszechnianie wiedzy o osiggnieciach nauki i medycyny
dotyczgcych mukowiscydozy;

+ Rozwijanie kontaktow z krajowymi i zagranicznymi osrodkami
zwigzanymi z badaniami naukowymi i leczeniem

mukowiscydozy;

Fundacja realizuje swoje cele poprzez:

1. Bezptatng dziatalnos¢ informacyjng na rzecz rodzin oséb
chorych na mukowiscydoze, odnosnie uzyskiwania oraz
zakupu lekarstw i sprzetu rehabilitacyjnego.

2. Organizowanie pomocy przy zakupie lekarstw oraz sprzetu

rehabilitacyjnego.
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. Upowszechnianie wiedzy o osiggnieciach nauki i medycyny
dotyczacych mukowiscydozy.

. Organizowanie i finansowanie szkolen dla rodzin dzieci
chorych na mukowiscydoze w zakresie domowej opieki nad
chorymi.

. Finansowanie publikacji i rozpowszechnianie wiedzy na temat
mukowiscydozy, jak réwniez finansowanie lub
dofinansowywanie badan naukowych w szczegolnosci
genetycznych zwigzanych z mukowiscydoza.

. Ustanawianie i finansowanie stypendiow krajowych

i zagranicznych dla lekarzy i personelu medycznego
podejmujgcego specjalistyczne doksztalcanie w zakresie
leczenia i rehabilitacji chorych na mukowiscydoze.
Finansowanie i rozpowszechnianie literatury specjalistycznej
dotyczgcej mukowiscydozy.

Finansowanie sympozjéw, seminariow i innych form
popularyzacji osiggnie¢ nauki i doswiadczen w walce

z mukowiscydozg przeznaczonych dla rodzin os6b
dotknietych tg chorobg oraz dla personelu medycznego
niosgcego pomoc chorym.

. Swiadczenie pomocy na rzecz dzieci chorych na
mukowiscydoze w kraju i zagranicg w formie darowizn

W postaci lekéw, sprzetu rehabilitacyjnego oraz pieniedzy.

10.0Organizowanie akcji charytatywnych.

»Celem powotania Fundacji byto stworzenie niezaleznej organi-

zacji, na ktérg mogliby liczy¢ wszyscy ciezko doswiadczeni przez los

- pisat Pawel Wojtowicz -
ny nie pozostawali sami z wlasng tragediag

by chorzy na mukowiscydoze i ich rodzi-
W tym roku Fundacja

-MATIO” obchodzita dziesieciolecie swojej dziatalnosci. Na szczegol-

ne wyroznienie zastuguje wprowadzony przez Fundacje program Life

Club CF - klub zrzeszajgcy osoby chore na mukowiscydoze - pierwszy

tego rodzaju nie tylko w Polsce, ale réwniez w Europie, ktéry powstat

w celu promocji zdrowia poprzez nagradzanie swoich czionkéw za wy-
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konywanie codziennych zabiegdw leczniczych. Jednym z wazniejszych
przedsiewzie¢ Fundacji MATIO jest organizowanie corocznej spotecznej
kampanii informacyjnej - Ogolnopolski Tydziern Mukowiscydozy. Celem
kampanii jest podnoszenie Swiadomosci spotecznej na temat choroby
i zwrocenie uwagi na problemy osob nig dotknietych.

Zaréwno Fundacja ,Matio” jak Polskie Towarzystwo Walki z Mu-
kowiscydozg dbajg o to, by tematy zwigzane z mukowiscydozg poja-
wialy sie w mediach (prasa, radio, telewizja). Widoczne juz sg pierwsze
owoce tej pracy. Coraz wiecej os6b ma ogdlne pojecie o mukowiscy-
dozie. Systematycznie obniza sie tez wiek dzieci, u ktérych choroba
jest diagnozowana. Obie organizacje zabiegajg, aby w wykazie lekéw
refundowanych znalazly sie te, ktdére sprawdzajq sie w leczeniu i sg nie-
zastgpione. W tym roku (2007) do listy lekow refundowanych dotgczyta
stosowana przez wiekszosc¢ chorych colistyna, ktéra wczesniej dla wielu

pacjentow byta nieosiggalna z powodu wysokich cen.

Leczenie chorego na mukowiscydoze jest bardzo drogie, bo leki
w wiekszosci sg petnoptatne. Problemem jest réwniez zakup sprzetu re-
habilitacyjnego; i chociaz wspomniane organizacje prowadzg wypozy-
czalnie sprzetu, nie sg w stanie zaspokoi¢ wszystkich potrzeb chorych.
Ogromng pomocg chorym stuzg tez inne instytucje i organizacje, np.
Panistwowy Fundusz Rehabilitacji Os6b Niepetlnosprawnych (dofi-
nansowuje zakup sprzetu, udziat w obozach rehabilitacyjnych, ale takze
dofinansowuje rézne formy ksztatcenia i rozwoju), Fundacja TVN ,,Nie

jestes sam” czy Fundacja ,,Zdgzy¢ na czas”

Nasze Parnstwo jako jedno z nielicznych nie posiada Centrum
Leczenia Mukowiscydozy - czytamy w materiatach informacyjnych Pol-
skiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg. Nie ulega watpliwosci, ze
miodym ludziom z CF potrzebna jest kompleksowa opieka, przyjazne
miejsce wspierajgce ich trudng walke o godnosc i jakos¢ zycia. Widzac
tragiczng sytuacje chorych i bezradnos¢ naszego Parstwa, Towarz?
stwo za gtéwny cel stawia sobie utworze
czenia i Rehabilitacji Mukowiscydozy.  (
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Jak spedzamy czas wolny...

Zatrzymane w kadrze
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fot. Mirostaw Gliniecki

Jazda konna to nie tylko przyjemnos¢ - takze doskonaty drenaz. (Joasia, 2007)

Za kierownmicatrucka Asia czuje sie wielka i silna (Jazda prébna, 2007).
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Rafat zawsze podgza w strone stonca (Brda 2007).

Cienia szuka tylko na goérskich szlakach (Rafat, Gorce 2007).
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tukasz czas wolny spedza przy komputerze. Zgtebia tajniki Linuxa. Jesli
potrzebujesz porady komputerowej: www.syriusz.radom.prv.pl

Matgosia (niebawem magister psychologii) chetnie udzieli lekcji jazdy na
nartach.
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roi. Mirusraw uw//e?un/

Muzyka, a whasciwie jej tworzenie !to pasja Marty. W wolnych chwilach dzieli
sie nig z innymi.

Fot. Stawomir Zabicki
Clown Mietek (Teatr Malych Form), Wiolinka Marta oraz Czarny Clown
Mirek (Teatr STOP) w teatralnym programie edukacyjnym Beznikotynek
(Stupsk 2007)
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Wmerytoryczny zakres opracowania wprowadza czes¢ Mukowiscydoza - ,.choroba
0 wielu maskach” - autorstwa Marty Glinieckiej. (...) Ma racje Autorka piszac, ze nie sposéb
poruszy¢ wszystkich probleméw istotnych dla diagnozowania i leczenia mukowiscydozy.
Czynigc problem otwartym daje nadzieje. 1/ koncowej czes$ci zwraca uwage na
niedoskonatosci i braki w naszym systemie ochrony zdrowia, co sprawia, ze osoby chore
Czujg sie opuszczone ibezradne.

Rozdzial drugi - jak same charakteryzujg® go autorki Marta Gliniecka i Lucyna
Maksymowicz, ma wyjatkowy charakter, bo problemami osobistymi dzielg sie mtodzi ludzie
doswiadczeni przez los. Wartos¢ tej czesci ksigzki zawarta jest moim zdaniem, oprécz
wyjatkowosci wypowiadajgcych sie os6b, w pomysle na jej konstrukcje. A wiec Marta,
Tomasz, Matgorzata, Rafat, Joanna opowiadajg. (...) Miesza sie determinacja, odwaga, sita
z radoscig, szczesciem z przyjaznig. Zauwazam tez duza® warto$¢ pedagogiczng tej czesci
opracowania, zwazywszy zmiane w podejsciu do wspotczesnie preferowanych procedur
badawczych.

Integralny z poprzednim jest rozdziat autorstwa Agnieszki Zalewskiej-Meler pt. Vis
Witalis oséb przewlekle chorych. Pedagogiczne implikacje zycia w chorobie. Wspomniana
integralno$¢ dotyczy merytorycznej zaleznosci: choroba — pomoc i zycie w tym stanie
przyblizanie tego, co tkwi w osobie chorego i catego Swiata zewnetrznego. Trescig rozdziatu
rzadzi - co uznaje za wyjatkowo trafne - zalozenie, zgodnie z ktérym cztowiek w chorobie
jestpodmiotem. Ma swoje prawo do opiekiiobowigzek zdrowienia. (...)

Zwienczeniem ocenianej pracy jest czes¢ pt. ..Wsparcie 0s6b chorych na
mukowiscydoze w walce ojako$¢ zycia’napisana przez Lucyne Maksymowicz. Tres¢ tekstu
uwidacznia ogrom znawstwa problemu i co jest dalsza tego konsekwencjg obrazuje
wieloaspektowe ujecie poruszanego zagadnienia.(...) Autorka stusznie zauwaza
koniecznos¢ kompleksowej opieki nad dzieckiem przewlekle chorym.

W przedstawionym opracowaniu dostrzegam walory poznawcze i ksztalcgce. Jestto
tez obraz naukowej dojrzatosci warsztatu pracy Autorek. W sposéb wyjatkowo trafny
przedstawity ogromnie wazny spotecznie problem. Tym wazniejszy, bo dotyczy dzieci

| mtodziezy. A o nich musimy troszczy¢ sie wszyscy (...) by codzienno$¢ chorych zmieniata
sie w,Swieto zwyciestwa"z bolem, strachemirozpacza. (...)

z recenzji dr Iwb. Lucyny Preuss - Kuchty
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