Drodzy Czytelnicy!

Ostatnie dni maja byty dla wielu Polakéw bardzo wazne:
do naszej ojczyzny przyjechat papiez Benedykt XVI. Przybyt do
nas z przestaniem, ktorego stowa zaczerpnat od wielkiego apo-
stota pierwszych wiekdéw chrzescijanstwa, Sw. Pawta — , Trwaj-
cie mocni w wierze”. Rzesze ludzi, ktore chcialy si¢ spotkac
z Ojcem Swictym, pielgrzymowaly do Warszawy na Pl. Pitsud-
skiego, a wiec w to samo miejsce, gdzie Jan Pawet II wypowie-
dzial pamietne stowa: ,,Niech zstapi Duch Twoj i odnowi oblicze
ziemi. Tej ziemi”. Wiele 0sOb pojechalo tez na krakowskie bto-
nia, aby tam zgotowac papiezowi gorace przyjecie lub serdecz-
nie z nim ,,porozmawiac¢” na Franciszkanskie;.

Wiele bylo waznych miejsc, ktore znalazly si¢ na tra-
sie papieskiej pielgrzymki. Jednym z nich byto Sanktuarium
Bozego Milosierdzia w krakowskich fagiewnikach, gdzie
Benedykt XVI spotkat si¢ z osobami chorymi i niepetno-
sprawnymi. MySle, ze wiele osob, ktore nie mogly znalez¢ si¢
w tym czasie w tamtym miejscu, z uwagg Sledzilo to spotkanie
i stuchato stow papieza. Dotknely one spraw dotyczacych kaz-
dego chorego: cierpienia, krzyza, mitosierdzia. Wzruszajacy
byt moment, gdy papiez ,,przytulal w duchu” kazda osobe do
SWego serca...

Ze wzgledu na wage stow papieskich, a takze to, ze grupa
chorych na SM tydzief p6Zzniej wybrata si¢ do tego sanktuarium
w Lagiewnikach, ponizej przypominamy tekst ze spotkania
w tamtym miejscu.

,,Umitowani Bracia i Siostry! Ciesz¢ si¢, ze moge si¢ zwami
spotkac przy okazji mojej wizyty w tym Sanktuarium Bozego
Mitosierdzia. Z serca pozdrawiam was wszystkich: chorych,
opiekunow, kaptandw., ktorzy w tym sanktuarium prowadza
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prace duszpasterska, siostry Matki Bozej Mitosierdzia, cztonkow
,Faustinum” i wszystkich tu obecnych.

W tej okolicznoSci stajemy przed dwiema tajemnicami:
tajemnicg ludzkiego cierpienia i tajemnicg Bozego mitosierdzia.
Na pierwszy rzut oka te dwie tajemnice wydajg si¢ sobie prze-
ciwdzialac. Kiedy jednak staramy si¢ je zglebi¢ w Swietle wiary,
widzimy, ze istnieje pomiedzy nimi harmonia, dzigki tajemnicy
krzyza Chrystusa. Jak powiedziat Jan Pawet II, krzyz ,,stanowi
najglebsze pochylenie si¢ Bostwa nad cztowiekiem (...). Krzyz
stanowi jakby dotkniecie odwieczng mitoScig najbolesSniejszych
ran ziemskiej egzystencji cztowieka” (17.08.2002). Wy, drodzy
chorzy, naznaczeni cierpieniem ciata i ducha, jesteScie najbar-
dziej zjednoczeni z krzyzem Chrystusa, a rOwnoczeSnie jestescie
najbardziej wymownymi Swiadkami mitosierdzia Bozego. Dzi¢ki
wam, przez wasze cierpienie On z mitoScig pochyla si¢ nad ludz-
koscia. To wy, mOwiac w zaciszu serca: Jezu, ufam Tobie, uczycie
nas, ze nie ma innej glebszej wiary, innej zywszej nadziei, innej
goretsze] mitoSci od tej, jakg zywi cztowiek, ktory w nieszczesciu
zawierza siebie pewnym dtoniom Boga. A rece ludzi, ktOrzy wam
pomagaja w imi¢ milosierdzia, niech beda przediuzeniem tych
Bozych dtoni.

Bardzo chciatbym przytuli¢ kazdego 1 kazda z was. Choc
w praktyce nie jest to mozliwe, w duchu przytulam was do serca
1udzielam wam mojego apostolskiego btogostawienstwa, w imi¢
Ojca i Syna, i Ducha Swictego.”

Lidia Popielewicz
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Co nowego... czyli o starym inaczej

Co nowego...

czyli 0 starym inaczej

Alexander Burnfield

Dylematy w relacji lekarz-pacjent przy stwardnieniu
rozsianym

Osobiste doSwiadczenie

Relacje miedzy lekarzami a ich pacjentami chorymi na
stwardnienie rozsiane sg szczegOlnie skomplikowane. Zanim zajme
sie doktadnie sprawami zwigzanymi z tymi relacjami, opisze moje
osobiste dosSwiadczenie choroby na stwardnienie rozsiane (SM).
Zdecydowatem si¢ to zrobi¢, poniewaz mam nadzieje¢, ze w ten
sposOb uwypukle wage tego, co chee powiedzie€ pozniej 1 wyjasnie,
dlaczego ta sprawa ma dla mnie szczegoOlne znaczenie.

Dwadziescia piec lat temu, gdy studiowatem medycyne
w Londynie, pojawil si¢ u mnie ostry bol w lewym oku, a potem
zaburzenia wizji i czeSciowa utrata wzroku. Myslac, ze mam
problemy z okiem, zwrocitem si¢ do lekarza, ktory opiekowat
sie¢ studentami medycyny. Skierowal mnie na pelne badania
neurologiczne, co mnie zaalarmowato na tyle, ze poszedtem do
biblioteki sprawdzi¢ podreczniki. Odkrylem, ze moje objawy
mogg oznaczac poczatek stwardnienia rozsianego.

Przezytem prawdziwy wstrzas; czulem si¢ samotny
1 przestraszony. Pamietam, jak siedziatem w bibliotece, pot

4
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sptywal z mojej twarzy, a puls bil gwaltownie. W nastepnych
tygodniach odwiedzitem wielu lekarzy, ale zaden nie zachecatl
mnie do zadania nurtujgcych mnie pytan ani nie wydawat si¢
dostrzega¢ moich potrzeb emocjonalnych. Kiedy spytalem
0 mozliwos¢ rozwini¢cia sie SM, odpowiedziano mi, ze - skoro
moge czytaC podreczniki - to wiem tyle, co kazdy lekarz. Dopiero
z czasem bedzie wiecej wiadomo.

Jakie§ pieC lat poOzniej, gdy pracowalem na oddziale
urazowym w Winchesterze, zaczela sie u mnie utrata czucia
1 niezdarnoS¢ prawej reki. Przeszkadzato to tak bardzo w moje;j
pracy, ze odwiedzilem innego neurologa. Powiedzial mi
wprost, ze mam SM i zrugal mnie, ze nie zglosilem si¢ z tym
wczesniej.

Ta zdecydowana diagnoza przyniosta mi ulge. Bylem
wdzieczny temu czlowiekowi za jego szczeroSC 1 mozliwose
porozmawiania z nim O mojej przyszioSci. Powiedzial mi,
ze rokowania sg niepewne, ale powinienem si¢ spodziewac
postepujacej niepetnosprawnosci 1 przygotowaC si¢ na to.
Zawsze interesowalem si¢ psychiatrig, a moje dotychczasowe
doswiadczenia jako pacjenta przekonaly mnie, ze cata kadra
medycznawykazywala tendencje do niedoceniania emocjonalnych
1 spotecznych problemow zwigzanych z chorobg fizyczng. Wobec
tego zdecydowalem si¢ zaczaC studia podyplomowe zwigzane
z psychiatrig tak szybko, jak to tylko byto mozliwe. M6j neurolog
nie byt przekonany, czy to dobry pomyst. Pamictam, ze si¢
rozeSmiatem, gdy mi powiedziat, ze w szpitalach psychiatrycznych
trzeba chodzi€ bardzo dlugimi korytarzami!

Pracujac jako starszy rejestrator popadiem w tak gteboka
depresje, ze w koncu przepisalem sobie cigg lekow anty-

5
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depresyjnych, poniewaz nie mogtem si¢ zdobyC na to, by
porozmawiaC z kimkolwiek o swoich problemach. Troche
mi pomogly, ale dopiero rozmowa ze znajomg lekarkg
pozwolita mi pogodzi€ si¢ z chorobg. Wystuchata moich lekow,
smutkow, ztoSci, calych tych ztozonych emocji. Pomogta mi
zrozumiel, ze sg to naturalne odczucia, normalne w takiej
sytuacji. Podczas tej rozmowy zdalem sobie sprawe, ze byloby
dziwne, gdybym byt zadowolony z utraty zdrowia i zagrozenia
wlasnego bezpieczenstwa. Od tego czasu potrafilem juz
wyrazaC otwarcie moje odczucia, przyznawac si¢, ze jestem
chory na SM i podejmowac realistyczne decyzje dotyczace
mojej przyszlosci. Po raz pierwszy poczulem si¢ zrozumiany.
Skorzystalem z pomocy drugiej osoby, ktora akurat w tym
wypadku byta lekarzem.

Czeste zarzuty

Wiele 0s0b chorych na SM jest niezadowolonych ze sposobu
w jaki, w ich opinii, zostali potraktowani przez lekarzy. Moje
wlasne spostrzezenia zostaly niedawno potwierdzone przez
szersze badania. Wykazaly one, ze bardzo wielu pacjentow nie
zostato poinformowanych przez swojego lekarza rodzinnego, ze
sa chorzy na SM 1 wiekszoS¢ z nich tego zalowala.

Z. powodu wlasnego doswiadczenia SM, jestem w stanie
w pelni zrozumie¢ ich odczucia. Bedac osobg z SM i jednoczesnie
lekarzem, naleze do obu tych grup, ale nie udaje, ze jestem z tego
powodu obiektywny czy zdystansowany. Wrecz przeciwnie,
jestem emocjonalnie zaangazowany 1 moje opinie tutaj wyrazone
sa wynikiem zycia z SM 1 pomagania innym jako doradca 1 jako
lekarz. W tej podwaOjnej roli miatem okazje wystucha¢ zwierzen
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ludzi chorych na SM, ktorych na ogo6t nie styszg lekarze. Mogtem
tez stuchac opinii 1 watpliwosci wyrazanych przez moich kolegow
lekarzy na temat pacjentow z SM.

Mowienie prawdy

Chwila, w ktorej umiejetnosci lekarza sg czesto poddawane
najwickszej probie, jest moment diagnozy. Nieudolne przekazanie
ostatecznej lub przypuszczalnej diagnozy powoduje tyle ztosci,
nieporozumien i zalu, ile wszystkie pozostate elementy relacji
lekarz-pacjent.

Zdiagnozowanie stwardnienia rozsianego moze
byC trudne, poniewaz wymaga zauwazenia regularnosci
wystepowania symptomoOw 1 objawOw w ciagu dluzszego
okresu czasu. Nadal nie ma pewnych testOw diagnostycznych
SM 1 poczatkowo mozna jedynie podejrzewac te chorobe,
zanim dalsze objawy ja potwierdza. Wczesna diagnoza jest
jednak pozadana, aby zwalczy¢ dolegliwoSci tam, gdzie jest
to mozliwe (takie jak np. bole kregostupa) i mie¢ mozliwos¢
doktadniejszego zbadania choroby. ROwnie wazne sg potrzeby
emocjonalne pacjenta z SM 1 jego rodziny, ktora musi stawiC
czola przerazajacemu dosSwiadczeniu, aby dostosowac do
niego swoje plany na przysztoSC. SzczeroS¢ ze strony lekarza
wzmocni jego relacje z pacjentem, co pdzniej moze zwigkszyC
zaufanie pacjenta. Postepy w wykrywaniu SM przy uzyciu
rezonansu magnetycznego mogg w przysztoSci zmniejszyC
czas potrzebny do zdiagnozowania choroby. Artykul w piSmie
Lancet optymistycznie sugeruje, ze skuteczna diagnoza
powinna wkrotce by¢ mozliwa u wigkszosci pacjentow podczas
ich pierwszego zgloszenia si¢ do szpitala.

7
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Kwestia ,,mOwienia pacjentowi prawdy” jest wysoce
kontrowersyjna i wiele 0osob chorych na SM przyznaje, ze nie
przedstawiono im diagnozy w bezpoSredni sposob.

Niektorzy dowiedzieli si¢ przez przypadek, inni musieli
postuzy€ si¢ podstepem, np. otwierajac nad para listy od lekarza
albo czytajac do gory nogami dokumenty w szpitalu. Czasami
informowano o diagnozie matzonka chorej osoby z przykazaniem,
aby nie mowil o tym partnerowi. W kazdym przypadku odbijato
si¢ to znaczgco na stosunkach w rodzinie.

Nawet kiedy diagnoza jest pewna, opOr lekarza przed jej
przekazaniem moze byC€ zrozumialy na gruncie obaw dotyczacych
tego, czy pacjent bedzie potrafit sobie z tym poradzi€. Jednak
osoby chore na SM wielokrotnie mowily o uldze, jaka odczuty,
poznajac w koncu diagnoze. OczywiScie wielu przezywa szok,
niekiedy rozpacz, ale przynajmniej zna prawde 1 moze zaczac
probowac ja zaakceptowac. Prawda rzadko jest gorsza od
niepewnosci. Amerykanskie badanie opublikowane w 1982 r.
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pokazalo, ze ogromna cz¢S¢ konfliktow pomiedzy lekarzami
a chorymi na SM miala swoje zrodta w okresie przed wydaniem
diagnozy. Wielu pacjentow aktywnie prObowalo samemu
postawi¢ diagnoze i konflikty czesto rozciggaly sie na rodzing
1 znajomych. Nazwanie choroby prowadzilo do zmniejszenia
napiecia, wobec czego badacze zalecali lekarzom wzig¢ pod
uwage te czynniki emocjonalne przy podejmowaniu decyzji
o tym, czy poinformowac pacjenta o podejrzeniu SM.

Ile powiedziec: dylemat etyczny

Niektorzy lekarze uwazaja, ze powiedzenie pacjentowi
z SM prawdy we wczesnym etapie choroby albo nawet i pOzniej
nie zawsze lezy w jego interesie. Argumentuja, ze podstawowym
obowiagzkiem lekarza jest zmniejszanie cierpienia. Wyjawienie
prawdy moze spowodowac niepotrzebny niepok0j, zamiast
prowadzi¢ do spokoju umystu.

Na poparcie tego wskazuje sie, ze pacjent na poczatku
choroby, wykazujacy jedynie dwa albo trzy symptomy SM,
przez wiele lat albo 1 w ogOle moze nie wykazywac dalszych,
bardziej powaznych objawOw choroby. Innym argumentem jest
przeSwiadczenie, ze nie ma mozliwosSci przewidzenia przyszioSci
z catkowitg pewnoscig oraz ze pacjenci nie s3 w stanie zrozumiec
ztozonosci problemu.

Niewiedza lekarza a propos tego, czy pacjent rzeczywiscie
chce poznac¢ prawde, moze by¢ powodem ostroznoSci w tym, ile
mozna w danym przypadku powiedzieC. Ale przyczyng braku
szczeroSci w takich sytuacjach moze byc tez dyskomfort samego
lekarza, ktory obawia si¢ rozmowy na emocjonalnie trudne
tematy. W takich przypadkach to podSwiadomy niepokdj lekarza

9
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moze byC prawdziwg przyczyng niemOwienia prawdy, a nie
rzeczywista troska o potrzeby pacjenta.

Sa osoby chore na SM, ktore powiedzialy mi, ze zaluja,
iz przekazano im diagnoz¢ we wczesnym etapie choroby, gdyz
spowodowato to zmiang ich plandw dotyczacych rodziny i pracy,
a co w Swietle pozniejszych wydarzen okazato si¢ niepotrzebne.
W tych wypadkach moze by¢ tez tak, ze problemem byt sposob,
w jaki zostali poinformowani, a nie jak duzo zostalo im
powiedziane.

Ponury obraz przysztosci mogt tez zostac przekazany przez
lekarzy, ktOrzy mieli nadmiernie pesymistyczng opini€ o tej
chorobie, opartg na obserwacji ciezkich przypadkow, z jakimi
stykali si¢ podczas pracy w szpitalu. Jednak wiele osob z SM
prowadzi normalne zycie 1 wykazuje niewielkg albo 1 znikoma
niepelnosprawnosc, nawet po wielu latach choroby.

Z mojego doswiadczenia wynika, ze ogromna wi€kszoS¢
pacjentow z SM chciala poznac nature swojej choroby tak
wczesnie, jak to tylko byto mozliwe. Byliby zadowoleni, gdyby
mogli si¢ dowiedziec jak najwi¢cej o chorobie, zeby moc podjac
samemu decyzje dotyczace przysztosci. Wielu czuto, ze ma prawo
do wiedzy o swojej chorobie 1 uczestniczenia w jej leczeniu.

Problemem moralnym dla lekarza jest kwestia, czy to, co
robi, jest stuszne, jesli nie zgadza sie to z wolg pacjenta. Trudno
jest lekarzowi by¢ pewnym, ze wie, czego naprawde chce pacjent.
Choc brak jest prostych odpowiedzi na te pytania, podkreSlajg one
potrzebe, zeby lekarz nie tylko rozumiat pacjenta, ale 1 byt Swiadomy
swoich wtasnych emocji i nastawienia. Lekarz musi by¢ gotowy do
zastanowienia si¢ nad tym, co dla danego pacjenta moze oznaczac
prawda. Z pewnoscig powinno si¢ uszanowac potrzebe chorego
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do podejmowania wlasnych decyzji. Podstawowym zadaniem
lekarza jest stuzenie pacjentowi 1 jego rodzinie oraz dostarczanie
im informacji i wsparcia, jakiego potrzebuja w dostosowaniu si¢
do wymogOw niepewnej przysztosci.

Lekarze

Ale co z lekarzami? Ich tez musimy zrozumie¢! W obecnych
czasach medycyny opartej na nowoczesnej technice, lekarze
mogg czul, ze sg uczeni, aby leczy¢ pacjentdw, a nie opiekowac
si¢ nimi. Wydaje si¢, ze studenci medycyny sg wybierani
gléwnie z powodu ich umiejetnosci zdawania egzaminOw, a nie
z ich bardziej ludzkich zalet. Studia medyczne utwierdzajg to
przekonanie ilekarze mogg rozumiec swojg role jako ekspertow
do spraw techniki diagnozowania i sposobow walki z choroba.
Moga chciec widzie€ szybkie 1 pozytywne wyniki i uznac, ze tylko
wtedy dobrze spetniajg swoje obowiazki, jesli stan pacjenta si¢
polepsza. Choc to nastawienie moze si¢ sprawdzac w przypadku
pewnych dobrze opisanych chordb, jak np. przy zapaleniu pluc,
takie podejScie moze sprawiac, ze lekarz czuje sie¢ mniej pewnie,
gdy ma do czynienia z niejasnymi i powracajacymi symptomami
choroby przewleklej, a zwtaszcza moze miec€ klopot w radzeniu
sobie z emocjonalng strong choroby.

Techniczne umiejetnosci i wiedza medyczna, choc konieczne,
nie sg wystarczajace. Aby byC w petni skutecznym, lekarz musi
je faczy€ z umiejetnosSciami w zakresie komunikacji i doradztwa.
Rownowaga miedzy stosunkami z pacjentem a technicznymi
kompetencjami jest dziS rOwnie potrzebna jak pod koniec
szesnastego wieku, kiedy Francis Bacon pisal: ,,Niektorzy z lekarzy
s tak mili 1 gotowi zaspokajac potrzeby pacjenta, ze nie stosujg
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wlaSciwego leczenia danej przypadtosci. Inni natomiast trzymajg
si¢ tak sztywno zasad sztuki lekarskiej w odniesieniu do dane;j
choroby, ze nie odnoszg si¢ z odpowiednim poszanowaniem do
stanu pacjenta. Wybierz postawe posrodku...”

Lekarz musi takze potrafi¢c radzi¢ sobie z wlasnym
poczuciem niemocy lub frustracji w obliczu chorego na SM.
Nie moze odbiera¢ osobiscie ztosci 1 zalu wyrazanych w jego
obecnosci przez pacjenta.

Najwazniejsze jest, aby lekarze zdawali sobie sprawe,
ze najbardzie] mogg pomoOc pacjentom poswiecajac im czas
1zainteresowanie, ,,po prostu stuchajac” w pewnych przypadkach.
Pacjent moze odczu¢ duzg ulge, dzielac sie swoimi obawami
1 skomplikowanymi odczuciami, czujac, ze jest akceptowany
jako normalna ludzka istota.

Radzenie sobie z chorobg

Osoba, u ktorej wykryto SM, musi zy¢ z choroba, ktora jest
zarOwno upokarzajaca, jak 1 wywolujgca depresje. Musi sobie
radziC z utratg zdrowia i bezpieczenstwa, jak rOwniez ze zmiang
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roli w rodzinie i w miejscu pracy, co moze byC niszczace dla
poczucia wlasnej godnoSci. Wiele 0sob sie ziosci 1 moze szukac
ofiary, na ktOrg mozna by zrzuci¢ win¢. Czesto chcac znalezé
wyjasSnienia 1 sposOb na wyleczenie, pacjenci siegaja po rozne
podejrzane lekarstwa i diety. W obu tych wypadkach lekarz moze
si¢ sta¢ naturalnym koztem ofiarnym i zosta¢ odrzucony albo
traktowany niesprawiedliwie. Niestety niektorzy lekarze w takich
sytuacjach odbierajg zarzuty osobiScie 1 mogg si¢ czu¢ niezdolni
do utrzymywania pozytywnej relacji z pacjentem. W wyniku tego
lekarz moze nie chcieC widziec si¢ z pacjentem czesciej niz musi
albo przekazuje go komus innemu.

Dla osoby z SM problemem moze by¢ nie tylko radzenie
sobie z utratg zdrowia, ale takze z poczatkowymi niepewnymi
symptomami choroby, ktore sg subiektywne, cho¢ jak najbardziej
prawdziwe. Czgsto trudno opisac te objawy bez sprawiania wrazenia
,heurotyka” albo ,,hipochondryka”. Takich okreSlen uzywaja
czasem sami lekarze, ale prowadza one wytacznie do podkopania
zaufania 1 dobrej woli w relacji miedzy pacjentem a lekarzem.
Symptomy zwigzane ze wzrokiem lub innymi zmystami, a zwlaszcza
zmeczenie wynikajgce ze stwardnienia rozsianego, s3 trudne do
zrozumienia przez pacjenta ijego bliskich. Wazne jest, aby lekarze
zapewniali wsparcie 1 wyjaSnienia konieczne do tego, by osoba
z SM byla odpowiednio traktowana jako kto$ chory. Z powodu
ktopotow zwigzanych z mowieniem o subiektywnych symptomach
niektOrzy z pacjentow mogg si¢ ich wypierac albo je ukrywac.
Z kolei inni mogg wyolbrzymia¢ symptomy, czesto w emocjonalny
sposdb, a przez to wzbudzac u lekarza podejrzenie, ze majg one
podtoze jedynie psychiczne. Obie te strategie najprawdopodobniej
doprowadza do zalamania wlasciwej komunikacji.
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Doradztwo rodzinne

Czy komunikacje mi¢dzy lekarzem a pacjentem mozna
poprawi¢? Powiedzenie komus$ o nieprzyjemnej diagnozie lub
prognozie nie jest tylko kwestig przekazania informacji, ale
rOwniez nawigzania wlaSciwej relacji. Trudno przyjac wiecej
niz tylko drobng czeS¢ informacji przekazywanych w sterylne;j
atmosferze gabinetu lekarskiego w dodatku wtedy, gdy jest si¢
w emocjonalnym szoku. Pacjenci cz¢sto zapominaja, co zostalo
im powiedziane w takiej sytuacji i mogg czasem zaprzeczac, ze
w ogole powiedziano im o diagnozie!

Diagnozowanie i nadzor nad SM nie polega wylgcznie
na informowaniu pacjenta o faktach, ale obejmuje postawe
wrazliwoSci na jego potrzeby emocjonalne i wtaSciwe reagowanie
na nie. Czesto najlepszym rozwigzaniem jest wspolne spotykanie
si¢ z chorym ijego bliskimi tak dtugo, jak chcg zadawac pytania
1 mowi€ o swoich odczuciach. Nalezy stworzy¢ warunki, aby
mogli wraca¢ po dalsze informacje i wsparcie, jesli bedg ich
potrzebowac. Poradzenie sobie z szokiem, strachem, zloScig
1 smutkiem - wszystko to wymaga czasu na kazdym z etapow
choroby. Niektorzy ludzie potrzebujg ukrycia czeSci prawdy,
az beda sobie potrafili z nig poradzi€. Trzeba umiec ocenic, ile
konkretna osoba chce wiedzie¢ w danym momencie. Prawda
zarOwno nie powinna by¢ narzucana ludziom sita, jak i chowana
przed nimi, jesli chcg ja poznac.

Wspieranie pomagania samemu sobie

Nie mozna zapomniec, ze pacjenci rowniez s3 odpowiedzialni
za komunikacje z lekarzem. Lekarze nie potrafig czytac
w mysSlach i zgadnac, co niepokoi pacjenta, jesli ten nie zada
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pytania 1 nie powie o swoich obawach. Czasami pacjent z dlugim
przebiegiem SM staje si¢ ekspertem w temacie tej choroby i moze
si¢ zniecheciC do lekarza, ktOory ma ograniczone doswiadczenie
w tym zakresie. To stwarza problemy w relacji, ale trudno jest
oczekiwac, zeby lekarz wiedziat wszystko o SM, gdy ma zapewne
tylko jednego lub dwoch pacjentow z tg chorobg. To moze
byC zrodiem frustracji, takze w wypadku osob koordynujacych
opieke nad chorymi na SM.

Niektorzy lekarze sg gotowi uznac swoja niewiedze na temat
SM i przyja€ opini¢ pacjenta, ktory si¢ dobrze na tym zna. Pewna
pani opowiadata mi, ze reakcja jej lekarza na potwierdzenie
diagnozy SM przez konsultujgcego neurologa bylo pokazanie
jej tego listu 1 powiedzenie: ,, Tak naprawde to nie wiem zbyt
wiele o SM. Sprobujmy razem dowiedzieC si¢ jak najwiecej.”
I doktadnie wiasnie to od tego czasu wspolnie robili, z obopdlng
korzyscig dla ich obojga. Podobnie inny lekarz majac do czynienia
z powiklaniami stwardnienia rozsianego, powiedzial do swojego
pacjenta: ,,To ty tu jesteS ekspertem. Powiedz mi, co wiesz o tym
problemie, a ja zrobig, co tylko bede mogt, zeby pomoc.”

Z. drugiej strony, powyzsze pozytywne przyktady mozna
porownac z odpowiedzig dang pacjentowi, ktory zapytat sie,
czy warto jest spotkac si¢ z kim$ innym chorym na SM. Lekarz,
w tym wypadku konsultant neurolog, odpart: ,,Nie badz gtupi!
Jeszcze dojdzie do tego, ze bedziesz pisat listy do Stowarzyszenia
SM z prosba o ulotki.” Niestety dosyC czesto stysze o takich
niezbyt pomocnych wypowiedziach lekarzy.

Lekarze powinni szanowac pacjentOow 1 nie podwazac
ich pewnosci siebie. Jak Kostoglotow w powiesci Solzenicyna
Odzial chorych na raka pacjenci powinni moéc powiedziec
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swoim lekarzom: ,,Czy nie moglibySmy zmieni¢ tego tonu
gtosu? Brzmicie jakbyScie byli dorostymi mowigcymi do
dziecka. Dlaczego nie mozemy porozmawiac jak dorosty
zdorostym? [...] Zaczynacie z catkowicie blednym zalozeniem.
Zanim pacjent zwrOci si¢ do was po pomoc, juz zaczynacie
mySleC za niego. Poza tym, opieracie swoje mySlenie na
otrzymanych poleceniach, waszych pieciominutowych
zebraniach, waszych programach, waszym planie i reputacji
waszego wydzialu medycznego. Znow czuje¢ si¢, jakbym stat
si¢ ziarenkiem piasku, tak jak to bylo w gulagu. Znoéw nic
nie zalezy ode mnie.”

Podobnie jak Kostoglotow wszyscy chorzy na SM
powinniSmy zaczaC pytac naszych lekarzy i kierowac tymi, ktorych
prosimy o pomoc medyczna. W ksiazce Sieglera i Osmonda pt.
By¢ pacjentem czytamy: ,,Relacja lekarz-pacjent przypomina
stosunki sfonia i jego opiekuna (mahout).

Stonie majg wiele zalet: sg Swietnym Srodkiem transportu
w trudnym terenie i mogg uzywac swojej poteznej sily, aby
usuwac ci¢zkie przeszkody. Nie sg tanie w utrzymaniu, ale
to wszyscy wiedzga. Abstrahujac od innych spraw, dobrze jest
miec do dyspozycji silnego, mitego stonia. Jednak, niezaleznie
od ich spokojnej natury, stonie potrafig by¢ niebezpieczne
z powodu samego swego rozmiaru. Mogg usigS¢, stanac
lub przetoczyc€ si¢ po tobie calkiem nieSwiadomie... Stonie
przypominajg lekarzy z tego wtasnie powodu, ze te ich cechy,
ktore sprawiaja, ze sg uzyteczne — wladza, sita, madrosSc
— sg jednocze$nie zrodiem niebezpieczenstwa. Pacjenci
sg jak mahout, dlatego ze potrzebujg stoni i konkretnych
przystug, jakie mogg dla nich wypetnic¢, ale muszg nauczyc
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si¢ z nimi odpowiednio obchodzi¢ i nie dac si¢ zmiazdzycC.
Muszg tez uwazac, zeby przypadkowo nie wprowadzi¢ ich
w poptoch.”

eam.

Tak wiec zarowno pacjenci jak 1 lekarze muszg
wypelnia¢ swoje obowiazki w relacji, aby mogta ona dobrze
funkcjonowac!

Wspolna praca

Na zakonczenie chcialbym przedstawi€ sposoby, na jakie
mozemy wesprzeC zmniejszanie pewnych nieporozumien
pomiedzy lekarzem a jego pacjentem chorym na SM. Po
pierwsze, musimy jasno przedstawiC personelowi medycznemu
specyficzne potrzebypsychologiczne 0sObzSM. Wszczegolnosci
powinniSmy wyrazi¢ nasze niezadowolenie z malej uwagi
poswiccane] ¢wiczeniom doradztwa na wszystkich stopniach
edukacji medycznej. Pacjenci z SM moga byC ucigzliwi,
ale to w ostatecznoSci jest problem lekarza. Powinien on
przezwyciezy¢ trudnosci 1 zrozumiec, ze czesto sg one wyrazem
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reakcji pacjenta na przerazajacg 1 nieprzewidywalng chorobe.
W istocie rzeczy, czasami sama choroba moze wywolywac
psychologiczne objawy takie jak utrata pamieci, podatnoS¢ na
irytacje, zmiany nastrojow czy - w powaznych przypadkach -
demencije.

tium. Piotr Cichy
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Pomysl... warto

Odwaga jest cnotq dnia codziennego.
Odwagq moZesz wykazac si¢ zarowno wstajgc rano z lozka,
Jjak i idgc by zapolowac na smoka.

Linus Mundy
19
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Dwa wrobelki

Dwa wroble siedziaty zgodnie wsrod galezi wierzby. Jeden
usadowil si¢ na czubku drzewa, drugi umieScit si¢ duzo nizej,
w zacisznym, rozwidleniu galgzek.

Po pewnym czasie wrobelek siedzacy na gorze, chcac
zawrzeC znajomoS¢ z drugim powiedzial.:

— Och, jakie piekne sg te zielone liScie!

Wrobelek z dotu uznat to za prowokacje i odpart sucho:

— Czy jestes Slepy? Nie widzisz, ze te liScie sg biate?

Ten z gory krzyknat zdenerwowany:

— Sam jestes Slepy! LiScie sa zielone!

Wrobel siedzacy na dole uniost dziob i stwierdzit:

— Zatoze si¢ o piora z mojego ogona, ze te liScie sg biafe.
A ty nic nie rozumiesz. Glupi jestes!

il
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W tym momencie wrdbelek z gory poczul, ze krew si¢ w nim
gotuje 1 nie namyslajac sie dtugo sfrungt ku swemu przeciwni-
kowi, aby da¢ mu nauczke. Ten zas$ nawet nie drgnal.. Kiedy tak
dwa wrobelki siedziaty naprzeciwko siebie, z piOrami nastroszo-
nymi ze zloSci, przed rozpoczeciem pojedynku mialy jeszcze tyle
rozsadku, by spojrze¢ w gore.

Wrobelek, ktory sfrunal ze szczytu wierzby, zawolat ze
zdziwieniem:

— Och! Zobacz, te liScie naprawde sg biate!

I powiedzial do swego niedawnego wroga:

— PoleCmy tam, gdzie siedzialem przedtem!

Oba wroble zgodnie orzekly:

— Te liScie sg zielone!

Nie osadzaj nikogo, jezeli przedtem nie maszerowales przez
godzine w jego butach.

Bruno Ferrero
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Sens cierpienia (impresje szpitalne)

Przeszywa ci¢ straszny bol kregostupa. Srodki przeciwbolo-
we nie pomagaja. Cierpisz 1 zaczynasz krzyczec, bo tak okropnie
boli. Wtedy decydujesz si¢ na wyjazd do szpitala.

Dlaczego cztowiek cierpi? Jaki jest sens cierpienia, tego
fizycznego, a takze cierpienia duszy? Jan Pawetl II powiedzial:
,,Kazde ludzkie cierpienie, kazdy bol, kazda staboS¢ kryje w sobie
obietnic¢ wyzwolenia, obietnice radosci: teraz raduje sie w cierpie-
niach za was — pisze $w. Pawel. (...) Cierpienie jest w Swiecie row-
niez po to, zeby wyzwoli¢ w nas mitos¢, 6w hojny 1 bezinteresowny
dar z wtasnego JA na rzecz tych, ktorych dotyka cierpienie.”

W szpitalu nadal cierpisz.

— Siostro, tak bardzo boli — mowisz do pielegniarki. Nie
otrzymujesz odpowiedzi. Dobrze, bo kobieta na sgsiednim
t6zku miata gorzej. Jeczala i prosita o coS na uSmierzenie bolu.
Ustyszata warknigcie tejze siostry:

— Jak lekarz zleci, to dostanie.

,»,Naszg mysla przewodnig jest pomoOc czlowiekowi potrze-
bujacemu”. Taki napis widnieje w paru miejscach szpitala. Dziwi
ci¢, ze wypisuje si€ takie rzeczy. Przeciez to powinno by¢ oczywiste
w przypadku kazdego szpitala! Nie trzeba tego gtosi¢, tylko tak
wlasnie czyniC. Zwlaszcza jesli szpital nosi imi¢ naszego Papieza.

Pielegniarka — to takie fadne stowo. Pochodzi od pielegno-
wac (chorego), to znaczy opiekowac si¢ nim, wykonywac wszyst-

22

nadzieja 64.indd 22 @ 10/2/06 11:37:01 AM



Miedzy nami

kie niezbedne przy chorym czynnosSci.. To jeden z tych picknych
zawodow, ktOry jest stuzbg na rzecz innych ludzi. Podobnie jak
zawOd lekarza. Wprawdzie nie ma dzisiaj lekarzy Judymow,
anieudolna reforma w tej dziedzinie przyczynila si¢ do wielkiego
bataganu w tej tzw. stuzbie dla drugiego cztowieka. Pozostaje
jeszcze sprawa sumienia 1 w zwigzku z tym pytania:

— Odchodzi¢ od 16zka chorego czy nie?

— Uprawiac korupcje czy nie?

Twoje cierpienie przybliza ci¢ do Jezusa, ono laczy ci¢
z Jego cierpieniem. Jezeli masz tego Swiadomosc jest ci 1zej.
Szpital to ogrom cierpienia. Lekarze i pielggniarki robig wszyst-
ko, aby byto go mniej, mimo trudnosci, ktore spowodowata
reforma. Za mato jest zatrudnionych pielegniarek, bo nie ma
pieniedzy na pelng obsade. Nie otwiera si¢ nowego oddziatu
(chociaz jest cate wyposazenie) z braku pieniedzy. Z powodow
materialnych lekarze i pielegniarki szukajg pracy za granica.
W takim kontekScie mowi si¢ o zmniejszaniu bezrobocia. Czy
ktos kiedyS odpowie za to potwornie biedne koto?

Stosunek niektorych pielegniarek do chorych nie zawsze
jest wlaSciwy, ale ogolnie je podziwiasz. Sg zabiegane, jed-
nak staraja si¢ pomoOc kazdemu pacjentowi. Czasami ktoras
uSmiechnie si¢ przelotnie, chcialaby porozmawiac...bo s3 i te,
ktOre pami¢tajg ciebie z poprzedniego pobytu. Nie ma mowy,
by usigS¢ przy chorym, pocieszy€ go albo potrzymac za reke, a to
niejednokrotnie bytoby najlepszym lekarstwem.

Ludzie pytajq czy cierpienie to kara. Ksigdz Malinski mowi,
ze to zadanie. Dla ciebie — tak to jakie$s wyzwanie, zadanie ktOre
ma sens 1 ty musisz ten sens odgadna¢, To zadanie dla ciebie
1 twojego otoczenia. Czy bedziesz egoistycznie uwazac, ze cier-
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pisz najbardziej na wiecie? Czy z pokora wzniesiesz si¢ ponad
siebie 1 pomysSlisz o tych, ktorych dotkneta wieksza tragedia.
A otoczenie? Spotkasz si¢ z roznymi zachowaniami. Sg ludzie,
ktorzy wejda z butami w twoje sprawy, ktorzy, jak hieny bedg
zerowac na twoim nieszczesciu. Cierpienie to sprawdzian ludz-
kich reakcji, czasami szokujacych. Na przyktad twoja sgsiadka
z sali, ktora mieszka w domu pomocy. Oddali ja do szpitala
miesigc temu 1, ku oburzeniu lekarzy, od tamtej pory nikt nie
zadzwonil, zeby zapytac, kiedy wychodzi lub czy w ogole zyje.
Cztowiek cierpigcy nie powinien by¢ sam. Ty nigdy nie bytas
sama, ani jednego dnia. Twoi przyjaciele nie pozwolili na to. Karmili
ci¢, ubierali, zartowali, dodawali otuchy. Bytas dla nich najwazniej-
sza. Stusznie uwazasz si¢ za wybranke losu, majac kolo siebie tych
wspanialych ludzi. Przekonatas si¢ kolejny raz, ze sa gotowi zrobic
dla ciebie wszystko. I to jest wlaSnie sens twojego cierpienia.
Lekarze diugo walczg z twoim bolem. Ty sama masz nieustan-
ng wole walki. MOwisz sobie, ze 1 tym razem musisz wygrac. Mowig
to tez twoi przyjaciele. Wierza, ze ci si¢ uda, bo jesteS dzielna.
Ile w tym nadziei! Nie mozesz ich zawieS¢, nie mozesz si¢ zala-
mac. Swoje cierpienie ofiarowujesz Bogu w ich intencji. Placzesz
1 mowisz: ”"Boze daj mi sily!” MySlisz o Ojcu Swietym, do niego
tez sie modlisz. Kiedy w koncu bol mija stwierdzasz, ze Swiat jest
pickny. Czy cierpienie nie jest czasem po to, by dostrzec to, czego
sie przedtem nie zauwazalo? Docenic€ to, czego si¢ nie cenito?

Grazyna Wojtowicz
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o sk

Jest pani dorosta, ma pani SM — lezatam wtedy po punkc;ji
w szpitalu. Odwrocitam si¢ do Sciany i si¢ rozptakatam, bo przed
pojsciem do szpitala zebratam informacje na temat stwardnienia
i wiedzialam, co to. Pani doktor powiedziala jeszcze: no, chyba
sie pani na mnie nie obrazi? 1wyszla z sali. Jestem dorosta, mam
SM. Przez kilka lat od diagnozy wiele razy sobie to zdanie powta-
rzatam, czasem zapominatam, ale byty dni, gdy kilka, kilkanaScie
razy dziennie slyszatam: Jestem dorosia, mam SM i wiedzialam,
ze nie moge ptakac.

Lekarz, ktory mnie leczy, jest dobrym lekarzem. Czekaja-
cy przed jego pokojem zawsze mowig z duza wdzigcznoscia, ze
leki od niego dziataja, ze ttumaczy, ze spokojny, ze dat numer
swojej komorki i mozna zadzwonic, ze lekarze tacy potrafia
by¢ dobrzy i troskliwi.

Kiedys posztam do lekarza pierwszego kontaktu, bo si¢
zle czulam. Powiedziatam, ze mam SM, a on na to: mdj, Boze,
taka pani mloda, a to jest straszna choroba — chce pani jakies
srodki antydepresyjne? Teraz sq dobre srodki, nie trzeba bac si¢
uzaleznienia.

Inna pani doktor, ktora leczyla mnie, gdy bytam dziec-
kiem i zna mojg rodzine, gdy sie¢ dowiedziala, ze jestem chora,
zadzwonita kilka razy, zeby dowiedziec si¢, co u mnie slychac.
Powiedziala, ze zna chorych na SM, ktorzy nie tylko sobie z cho-
robg radza, ale to, jak sobie radza, sprawia, ze chce si¢ z nimi
czasem poby¢ i mniej lub bardziej powaznie porozmawiac, bo
sa w mily sposob wyciszeni, potrafig pozartowac i wiedza, co
jest w Zyciu wazne.
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Takich zdarzen byto duzo: z jednej strony bytam leczona
przez kompetentne, dobre i1 skuteczne osoby, a z drugiej czasem
oni popelniali bigd. To Smieszne, ale w ogoOle nie pami¢talam
tych trudnych sytuacji. Jak ktoS przy mnie narzekat na lekarzy,
to raczej ich bronitam. Z czasem, juz gdy sztam do lekarza,
zaczynala bole¢ mnie gtowa, skrecato mnie w brzuchu i zaczy-
nalam ptakac i coraz czeSciej slyszalam o przewrazliwieniu,
hipochondrii, histerii.

Niedawno przypomnialam sobie wszystkie trudne sytuacije,
w jakich znalaztam sie w szpitalu, zaczynajac od tej diagnozy:
Jest pani dorosta, ma pani SM — chyba sie pani na mnie nie obrazi?
Teraz wiem, ze chciatabym, zeby przyszedt wtedy do mnie psy-
cholog albo psychiatra i powiedzial mi to inaczej. Chciatabym
uslyszec, np. ze wie, co moge czul, wie, ze si¢ boje, ze ziemia
mi si¢ wali pod nogami, ze wszystko widz¢ w czarnych kolorach
1 wiem, ze nic juz nie bedzie takie, jak bylo, teraz bedzie juz
tylko Zle. Ale tez wie, ze jak male dziecko zachoruje, to ptacze
1jest bardzo nieszczesliwe, a potem nastepuje skok rozwojowy:
przestaje siusiaC, wiecej mowi, podobnie my doroSli: gdy nas
spotyka coS$ trudnego, mozemy to godnie przezyc ijakie$ dobro
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z tego wyciagnal. Informacije: jest pani dorosta, ma pani SM,
odebratam jako przekaz: ma pani problem i musi sobie z nim
pani sama poradzi¢, bo jest pani dorosta, dorosli nie becza.

Zrozumiatam, ze miewam sktonnoS¢, zeby widzie€ Swiat
w bialych i1 czarnych kolorach. Pewnie tez batam si¢ przyznac,
ze lekarz moze si¢ pomyli¢, bo wolatam wierzyc, ze oni sg nie-
omylni 1 idealni, bo tak mogtam mie¢ pewnosc¢, ze mnie dobrze
beda leczyC. Gdy juz sobie z tego zdatam sprawe, przestala mnie
bole¢ gtowa, gdy ide w ,,biale rejony”.

Jak tak o tym wszystkim mySlatam, przyszedt mi do glowy
plan: szkolenie dla personelu medycznego, ktorego celem bylo-
by zwickszenie zdolnosSci wezuwania si¢ w potozenie chorego
1 osobisty rozwo;j:

1 dzien: grupa kilku osob, bioracych udzial w szkoleniu,
spedza dzien w jednej szpitalnej sali: maja robione badania,
opowiadaja, jak si¢ czuja, a majg stworzone warunki, by czuc¢
si¢ dobrze: atmosfera przez personel jest specjalnie tworzona:
przyjazna, ciepla, zyczliwa, pelna spokoju i1 przekonania o sku-
tecznoSci medycyny. Tego dnia jeszcze bioracy udziat w szko-
leniu wystuchaliby wykiadu na temat problemow psychicznych
czlowieka hospitalizowanego ze szczegdlnym zaakcentowaniem
niedowierzania — pierwszej reakcji na informacje, ze jest nieule-
czalnie chory.

2 dzien: kazdy indywidualnie dowiaduje si¢, ze przypad-
kiem w jego badaniach wykryto coS. Zaraz jest przenoszony do
innego szpitala w charakterze autentycznego pacjenta z roz-
poznaniem, np. guza mozgu. No i spedza jeden dzien bijac si¢
w mySlach, czy to prawda, czy nie. Atmosfera tu tez jest spe-
cjalnie tworzona, ale nie jest przyjazna. Mozna by zrobi¢ wsrod
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naprawde¢ chorych ankiete, zebra¢ najmniej udane zachowania
personelu medycznego 1 zaserwowac to przebywajgcemu na
szkoleniu.

3 dzien: wszyscy dowiadujg si¢, ze oczywiScie nie sg chorzy
1sg transportowani do znajdujacego sie w picknym lesie oSrod-
ka, gdzie przez trzy, cztery dni omawiane sg wrazenia: w grupie
1 indywidualnie z psychoterapeuta.

To szkolenie mialoby sens, co do ktorego nie jestem
pewna, gdyby bylo tak, ze w czasie ,,czarnego dnia” przezywa-
jacy je oprOcz zmagania si¢ z watpliwoSciami 1 niedowierza-
niem, zadawaliby sobie pytania o to, jest wazne w ich zyciu, co
mogg straci¢, co by zrobili, gdyby byli zdrowi, jakie popetnili
btedy itd. Trzeciego dnia po informacji, ze sg zdrowi, oprocz
radosSci 1 niewatpliwego zwickszenia umiejetnosci weczuwania
sie w potozenie chorych, mogliby na wtasnej skorze przekonac
sie, ze trudne sytuacje nie muszg cztowieka powali¢, ale moga
sprzyjacC okreSlaniu tego, co w zyciu wazne, mogg sprawic, ze
czlowiek z wickszym dystansem podchodzi, np. do tego, ile
zarabia, ze mu wlosy 1 zeby zaczynajg wypadac i co o nim inni
pomysla.

E.K.
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A co na to lekarz?

Siedze za biurkiem, chwila oddechu i nastepne pukanie.
- Prosze wejs¢. Nastepny pacjent. Pana godnosc?

Czy ja ich kiedys wszystkich zapamigtam? Skojarze choro-
be, diagnoze, leczenie, indywidualne powiktania, indywidualne
oczekiwanie i problemy z nazwiskiem imieniem. Szybkie spoj-
rzenie w dokumentacje, ach to ten z chorobg ...

Patrze na ciebie i widze pytania, ktore ze sobg przynosisz.
Przychodzisz do mnie, chory czlowieku po pomoc, ze swo-
imi oczekiwaniami, lekami, bolem fizycznym, emocjonalnym
doSwiadczeniem wtasnej przemijalnoSci i niewystarczalnosci.
Zas czasem pytaniem - mniej lub bardziej sformutowanym
- 0 sens choroby, sens przemijania ... sens zycia. Jestem przy
,narodzinach” Twojego nowego zycia. To ja ci powiem, ze Twoje
ciato zaczeto chorowac. Im powazniejsza choroba tym bardziej
zmieni Twoje zycie. Jak mam ci to przekazac? Na studiach
medycznych i w trakcie szkolen specjalizacyjnych tego nie ucza.
Zrobig to tak jak potrafie. Jesli mam wrazliwos¢ i chciatem tro-
che doczytac - bedzie tatwie;.

WigkszoS¢ wizyt ma prostszy przebieg. Ale takze te zwykle
wizyty moga mieC przebieg bardziej lub mnie stresujacy. Masz
na to duzy wplyw, mozesz pomoc. Wezesniej zastanOw si€, co
chcesz mi przekazac, a gdy tatwo zapominasz to spisz sobie
problemy na kartce.

Co Panu dolega? Chce si¢ dowiedzie¢ o twoich problemach
zdrowotnych. Co nowego zauwazyle$§ w zwigzku ze swoim zdro-
wiem? Teraz musze dowiedzie€ si¢ od ciebie jak odczuwasz swoje
ciato, co ci¢ w nim niepokoi. Jesli widzimy si¢ po raz kolejny opo-
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wiedz, co nowego wydarzylo si¢ od ostatniej wizyty. MOw o swo-
ich odczuciach, co do zdrowia. Bo chocby twoje dolegliwosci
byly dla ciebie oczywiste, ja 0 nich naprawde si¢ nie dowiem bez
twoje] pomocy. Jesli w miedzyczasie byleS u innego lekarza, ktory
dat ci dodatkowe zalecenia poinformuj mnie o tym. Pamic¢taj
niektore leki nie mogg by¢ podawane jednoczeSnie. W trakcie
rozmowy postaraj si¢ skupic¢ na swoich sprawach medycznych.
Lekarz POZ w tzw. rejonie ma zapisywanego pacjenta, co 10
min, specjalista zwykle co 15-20 min. W tym czasie musze poznac
Twojg sytuacje zdrowotng, czasem zbadac cie, poinformowac
o mozliwosciach leczenie 1 wypelni€ papiery: recepty, zwolnienie,
wpis w histori¢ choroby. Wiem, ze potrzebujesz wigcej czasu,
ze chcesz dowiedziec si¢ wiecej o swojej chorobie, rozwiac Ieki,
uzyskac wsparcie. Niestety system opieki zdrowotnej w Polsce
nie przewiduje na to czasu. Co robi¢? Szukaj dobrej literatury
zdrowotnej. Szczegolnie jest to istotne, gdy chorujesz na chorobe
przewlekta. Musisz dobrze poznac swoja chorobe. Powinienes
staC si¢ od niej ekspertem. Warto korzystaC ze wsparcia grup
1 towarzystw samopomocowych chorych. Tam dowiesz si¢ jak
zyC ze swoja choroba, spotkasz ludzi z podobnymi problemami,
a takze jak leczyC sie w obecnym systemie opieki zdrowotne;.
Jesli juz po jakims$ czasie poznasz tajniki swojej choroby,
uzywaj swojej wiedzy rozsadnie. Twoja szczegdtowa wiedza,
moze byC problemem dla lekarza, ktory nie specjalizuje si¢
w leczeniu Twojej choroby. Naprawde zaden lekarz nie jest
w stanie Sledzi€ postepu medycyny we wszystkich dziedzinach.
Uszanuj to 1 nie dziw si¢. Po rozmowie moze nastgpic badanie,
ale nie zawsze jest ono konieczne. W kazdym razie zatoz takie
ubranie, ktore pozwoli ci si¢ sprawnie rozebra¢ do badania,
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1ubrac po nim. Unikniesz niepotrzebnego poSpiechu. No dobrze
prosze si¢ ubrac. Zblizamy si¢ do konca, otrzymasz zalecenia
zdrowotne 1jesli bedzie potrzeba recepty na leki. Nie zawsze leki
sa potrzebne, to warto zapamigtac. Nie wywieraj na mnie presji
o przepisywanie lekow. Naprawde nie na wszystko wymyslono
tabletki. Sa sytuacje, gdy sama natura leczy i takie, gdzie nie ma
lekarstw. OczywiScie natura nie lubi prozni, stad sg ,,fachowcy”,
ktOrzy zapiszg ci lekarstwo na kazda dolegliwosc, za ktore tylko
bedziesz chciat zaptacic. Warto pomimo stresu choroby zdoby¢
sie na racjonalne myslenie lub poprosi¢ o pomoc zaufang osobg.
Uwazaj wokol medycyny opartej na faktach, kiebi si¢ wielu z tzw.
medycyng alternatywng. Alternatywng dla faktow zdrowotnych,
ale nie dla faktow materialnych. Jesli naprawde korca ci¢ cudow-
ni uzdrawiacze, zanim zaptacisz za to, co ci obiecujg zaproponuj
spisanie formalnej umowy: za co i ile kupujesz.

Kiedy otrzymujesz recepty na leki, zastanow si¢ czy jestes
pewien jak je przyjmowac. Jesli masz watpliwosci popros o kart-
ke, gdzie bedzie to opisane. Taka kartka to prawdziwy skarb,
gdy trafisz do innego lekarza, wtedy tatwo przypomniec¢ sobie,
jak brzmiala ta nieludzka nazywa ,,biatych matych tabletek”. Na
takiej karteczce warto, gdy jest data, nazwisko lekarza i nazwa
gabinetu.

Do widzenia. Tak to najczesciej wyglada, ze kiedyS znowu
si¢ spotkamy

Andrzej J., lekarz medycyny

31

nadzieja 64.indd 31 @ 10/2/06 11:37:08 AM



Miedzy nami

Listy * Listy * Listy

DostaliSmy od naszego Czytelnika kilka wierszy pisa-
nych, jak zaznacza Autor ,,z myslg o chorych i dla chorych moich
wspotbraci”. Jeden z nich, wiazacy sie szczeg6lnie z tematem
tego numeru ,,Nadziei”, z przyjemnoScig zamieszczamy:

Bogustaw Januszewski

Do Lekarzy

Hipokrates byl tworca — wy dziatacie zgodnie,
Aby cztowiek chory byt leczony godnie.
Wymieniacie organy, przywracacie zycie

I nawet w beznadziejnych przypadkach leczycie.

Rowniez rehabilitacja duzo w zycie wnosi,
Przywraca nas rodzinom i kalectwo znosi.
Wam to zawdzieczamy — pokonujemy stabosci,
JesteSmy w spoteczenstwie mimo ulomnosci.

Chorzy to doceniajg — gteboko wierzymy,

Ze wspoOlnie z wami chorobe zwalczymy.

Wasz optymizm 1 wiara niech si¢ zawsze udziela
I kazdy chory ten sukces podziela.

Niech ta wspolna walka z chorobami trwa,
Jak najwieksza poprawe — wyleczenie da.
Niech zawod lekarza bedzie szanowany

I wsrod naszych rodakow zawsze doceniany.

Warszawa 1999
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Moje Lagiewniki

Wyprawa do Krakowa i Lagiewnik zorganizowana przez
warszawski oddzial PTSR w petni spetnita moje oczekiwania.
Wybierajac si¢ na taka wycieczke zdawalam sobie sprawe,
ze jest to wyjazd dla ludzi doswiadczonych przez los, ktorzy
czasem potrzebujg wyciszenia. 1 ta wyprawa takie wycisze-
nie dawata. Ja tego potrzebowatam i widzialam, ze inni tez.
Moze nie zobaczylabym nigdy Lagiewnik. Ksigdz na kaza-
niu powiedziatl chyba catg prawde¢ o naturze ludzkiej: , kiedy
jest wszystko dobrze, to Bog cztowiekowi nie jest potrzebny”.
Sprawdza si¢ jak ulal przystowie: ,jak trwoga to do Boga”.
A ja dodatabym tu jeszcze ,lepiej p0zno niz wcale”. Organi-
zatorzy wynajeli nam bardzo wygodny autobus i1 do tego ele-
gancki ze Swietnym kierowca. Byli tez wolontariusze, ktorzy
pomagali tym, ktorzy gorzej chodzili 1 tym, ktorzy nie mogli
chodzi€. Po prostu ich wynosili z autobusu i sadzali na wozki.
Dzigki nim ludzie, ktOrzy nie moga chodzi¢ mogli co$ zoba-
czyC. Na obiad zatrzymaliSmy w przygotowanej dla nas restau-
racji. Obiad sktadat si¢ z dwoch dan. Po obiedzie udaliSmy si¢
do Lagiewnik, gdzie mogliSmy wystucha¢ dla nas specjalnie
przygotowanej opowiesci o Sw. siostrze Faustynie Kowalskie;.
Moglismy w catej okazaloSci obejrze¢ to niezwykte sanktu-
arium. Niektorzy mogli, dzigki specjalnej zainstalowanej tam
windzie, obejrze¢ z wysokosci pickny widok na caty Krakow.
W samym Krakowie, dzigki wolontariuszom, zobaczyliSmy
wiele zabytkOw na Starym Rynku. Potem uczestniczyliSmy we
mszy Swietej u Ojcow FranciszkanOw. Byta to msza specjalnie
przygotowana dla nas. Wszystko zorganizowat ojciec Dariusz
Michalski. Padly w niej stowa, ktore musiaty zapas¢ gteboko
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wszystkim stuchajagcym. W drodze powrotnej zatrzymaliSmy
sie na obiad w McDonaldzie. Osoby, ktore lepiej chodzity zja-
dly na zewnatrz. A ci, ktorzy nie mogli w ogole chodzi¢ mieli
»2McDonaldowy” zestaw dostarczony przez wolontariuszy do
autokaru. Wszyscy uSmiechnigci 1 zadowoleni, petni osobistych
wrazen wrociliSmy do Warszawy.

Anna Sokot

Lagiewniki raz jeszcze

Ciesze si¢ bardzo, ze dzigki zorganizowanej przez PTSR
pielgrzymce do Lagiewnik mogtam odwiedzi¢ sanktuarium
Milosierdzia Bozego.

Musze przyznal, ze troche si¢ batam tej wyprawy, bo
droga daleka, pogoda niepewna, nocleg w nieznanym miej-
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scu 1 zwigzane z tym ewentualne kiopoty. PomySlatam jednak,
ze tam czeka na nas Chrystus, ktory jest mifosierny i1 nalezy
wierzyC, ze pod Jego opiekg bedziemy bezpieczni. I rzeczywi-
Scie przy Swietnej organizacji i ofiarnej pomocy wolontariu-
szy wszelkie niedogodnosci zostaly ograniczone do minimum
1 mogliSmy si¢ skupi€ na gtownym celu naszej pielgrzymki.

Zaraz po przybyciu do Sanktuarium zostaliSmy ser-
decznie powitani jako grupa chorych na SM z Warszawy.
UczestniczyliSmy we mszy Swietej, ktOrg wspotcelebrowal o.
Dariusz, nasz duchowy przewodnik i odmoéwiliSmy Koronke
do Mitosierdzia Bozego wraz z wieloma innymi pielgrzymami.
W niepowtarzalnej atmosferze tej Swigtyni mogliSmy przed-
tozy¢ Chrystusowi nasze prosby i1 watpliwoSci, w nadziei, ze
zostang wystuchane.

W drugim dniu pobytu odwiedziliSmy grob bt. Anieli
Salawy w kosciele franciszkanow 1 odbyliSmy spacer po Krakowie.
Widziatam Wawel 1 okno ,,papieskie”, przez ktore Jan Pawet 11
tak picknie rozmawial z mlodzieza.

Pelna wrazen wrocitam do Warszawy i mysle, ze wszystko
to bylo mi potrzebne. Dobrego samopoczucia nie zepsul nawet
fakt, ze bylo kilka osob, ktore uwazaly, ze przyjechaly na wyciecz-
ke do Krakowa i swojemu niezadowoleniu daly wyraz.

Marianna
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Co, gdzie, kiedy w Oddziale Warszawskim PTSR

Nasze dyzury:

Biuro Rady Giownej PTSR:

ul. Bagatela 13 lok. 43,

00-853 Warszawa

tel: 856-76-66; fax 849-10-65

czynne: poniedziatek, wtorek i czwartek w godz. 9.00-15.00
Dyrektor Biura — Anna Gryzewska

Dyzur dr Maria Kassur, wtorek 10.00-12.00, tel. 839-87-10

Biuro Oddzialu Warszawskiego PTSR:
ul. Swictojerska 12 a, tel. 831-00-76
przyjecia interesantow: wtorek w godz. 11.00 — 18.00
czwartek w godz. 11.00-15.00
e-mail: biuro@ptsr.waw.pl
www.ptsr.waw.pl
dyrektor biura — Anna Milewska-Podgrudna
pracownik biura — Artur Litynski
k* ok ok
1. Gimnastyka rehabilitacyjna na Swiqtojerskiej
* wtorki godz. 16.00-18.00 (prowadzi Matgorzata Tyminska)
e czwartki godz. 16.00-18.00 (prowadzi Anna Kryszczuk)
w szpitalu MSWiA po zgloszeniu w biurze
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2. Gimnastyka metoda Feldenkraisa
* informacje i zapisy w biurze OW PTSR

3. Masaze lecznicze

* kazda Sroda, godz. 16.00-18.00. Przed przyjSciem nalezy zapisac
si¢ w biurze OW PTSR. Osoby korzystajace z masazu po raz
pierwszy powinny mie¢ szczegOtowe skierowanie od lekarza.

4. Osobisty asystent
* zgloszenia o potrzebie pomocy asystenta przyjmowane sg
w biurze

S. Indywidualne spotkania z psychologiem

* indywidualnych porad psychologicznych w domu pacjenta
udziela mgr Beata Zajac. UWAGA! Planowane spotkanie
nalezy wczesniej zglosi€ w biurze.

6. Porady prawne
* zapisy na konsultacje — w biurze OW PTSR

7. Grupy Wsparcia
* drugi wtorek miesigca, godz. 18.00-20.00, spotkanie z neu-
rologiem dr Renatg Samocka

8. Hipoterapia, basen, joga
* zgloszenia udziatu przyjmowane s3 w biurze OW PTSR

9. Warsztaty ceramiczne
e pigtki — ,,Glina” w Ognisku Artystycznym, ul. Nowolipie 4,
prowadzi Pawet Althamer
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* I grupa, godz. 11.00-13.00
* II grupa, godz. 17.00-19.00
Chetni do udzialu w zajeciach proszeni sa o kontakt
z Urszulg Dobrzyniec, nr tel. 665-53-18

LRI

Art.bem — Bemowskie Centrum Kultury

24 marca 2006 r. Bemowskie Centrum Kultury rozpoczeto
swoja dzialalnoSc. Jest ono najwickszym w Warszawie obiektem
tego typu, catkowicie pozbawionym barier architektonicznych.
Posiada sale komputerowe, taneczne, modelarsko-plastyczne
oraz sale widowiskowg na okoto 200 o0sob, ktOra jest wyposazona
w profesjonalny sprzet audiowizualny, ekran kinowy i oSwietle-
nie sceniczne. Odbywaja si¢ tam spektakle teatralne, koncerty,
spotkania z ciekawymi ludzmi kultury 1 sztuki.

Centrum jest miejscem przyjaznym osobom niepel-
nosprawnym; powstato tam stanowisko animacji kulturalne;j
0sOb niepetnosprawnych, a zajecia majg charakter integracyj-
ny. Bemowskie Towarzystwo ArtystOw PlastykOw organizuje
w Centrum wystawy prac plastycznych, a takze warsztaty dla
zainteresowanych tworczoScig plastyczng. Oferta oSrodka jest
skierowana do wszystkich grup wiekowych.

kI

W dniu 22 kwietnia, w pierwsza sobote po Wielkanocy
spotkaliSmy sig, jak to jest naszym zwyczajem juz od wielu lat,
na spotkaniu Swigtecznym w domu parafialnym przy kosciele
Sw. Andrzeja Boboli na ul. Rakowieckiej. Zmiana ,,tradycyjnej”

38

nadzieja 64.indd 38 @ 10/2/06 11:37:12 AM



Razem

popotudniowej godziny na rano wprowadzita troche zamie-
szania, ale wiekszoSC statych bywalcow 1 troche nowych osOb
dotarto, zeby spotkac si¢ na mszy Sw., a potem cieszyc€ si¢ wspOl-
nym Swictowaniem przy kawie, herbacie 1 wspanialych ciastach
podarowanych, jak zwykle przez naszego dobroczynce — Pana
Zdzistawa Wypycha.

oo ok

Dnia 9 czerwca w Muzeum Woli przy ul. Srebrnej 11 zosta-
fa otwarta wystawa prac plastycznych powstalych w Ognisku
Artystycznym ,,Nowolipie”. Na wstepie dyrektor osrodka Pani
Anna Lisowska przedstawita przybytym goSciom dziatalnosc pla-
cowki. Nastepnie mozna byto podziwiac prace poszczegOlnych
pracowni, uzupelniane filmami wideo.

Waznym wydarzeniem dla OW PTSR byla prezentacja
prac jego cztonkow uczestniczacych od 12 lat w odbywajacych
sie¢ w Ognisku zajeciach ceramicznych. Wystawa dostarczyta
nam wielu wrazen artystycznych, a panujaca tam atmosfera byla
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mita i ciepla. Przyjemnie byto patrze¢ jak zwiedzajacy podziwia-
ja nasze prace. My sami patrzyliSmy na nie z uczuciem dumy
1 satysfakcji z tego, ze przez te 12 lat udalo nam si¢ osiggnac¢ tak
wiele.

LRI

Dnia 10 czerwca w gmachu Wydzialu MIM Uniwersytetu
Warszawskiego odbyto sie spotkanie cztonkow OW PTSR.
Zgodnie z programem dr Lucyna Pachocka z Instytutu Zywnosci
i Zywienia przedstawita nam interesujacy referat na temat racjo-
nalnego zywienia w stwardnieniu rozsianym.

Nastepnie dr Wojciech Wicha zapoznal nas z aktualnymi
kierunkami leczenia SM oraz przedstawil przeglad lekow sto-
sowanych obecnie w Polsce 1 za granica.

Na koniec spotkania dyrektor naszego biura — Anna
Milewska-Podgrudna zapoznata nas z dotychczasowa, biezaca
1 planowang dziatalnoScig Oddziatu w 2006 roku.
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