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IZBI()RKA 1% PODATKU NA KONKRETNYCH

CHORYCH o

Jeszcze raz z calego serca dziekujemy wszystkim, ktérzy przekazali

1% podatku na rzecz naszego Stowarzyszenia. Dzieki Wam moglismy

rozszerzy¢ nasze dziatania w niesieniu wszechstronnej pomocy ludziom °
chorym na stwardnienie zanikowe boczne (SLA).

Udato nam sie zebraé¢ 125 195,06 zi!

Zwracamy sie do Was z ogromng prosbg o przekazanie naszemu stowarzyszeniu 1% podatku rowniez
w tym roku. To nic nie kosztuje, poniewaz nie wskazujac zadnej organizacji, pienigdze i tak trafig do
budzetu panstwa. Skorzystajmy wiec z okazji, aby wesprze¢ naszg organizacje. Wystarczy w zeznaniu
podatkowym wpisac¢ nasz numer KRS:

KRS: 0000287744
Tak jak w zesztym roku, chorzy na SLA i ich rodziny, ktérzy pomagajg nam w zbiérce 1%, otrzymajg poto-
we kwoty, jakg z ich pomocg pozyskamy. Pomdzcie tez sobie! Indywidualnie zbierajgcy chorzy otrzymali
od nas prawie 52 tys. zt darowizn.
Jak bedzie przebiegata zbiorka na indywidualnych chorych z SLA?
- Do 30.04.2012 nalezy zawrze¢ umowe ze Stowarzyszeniem. Wzo6r umowy (w formie pliku do sciag-
niecia) znajduje sie na forum serwisu internetowego www.mnd.pl w dziale ,Artykuty” w temacie o tytule:
,Kampania 1% podatku na rzecz stowarzyszenia i indywidualnych chorych”.
- Nalezy ja wydrukowac, wypeic¢ i podpisa¢ w dwdch egzemplarzach, ktore trzeba wysta¢ na nasz adres.
Jeden z nich, podpisany przez nas, odeslemy.
- Namawiajac ludzi do przekazania nam 1% podatku nalezy zaznaczy¢, aby w zeznaniu podatkowym
wskazywali jako cel szczegdtowy imie i nazwisko chorego, ktéremu chca pomaéc.
- Od 1.08 do 15.09.2012 chory, ktory podpisat umowe, ma wysta¢ na nasz adres aktualne zaswiadczenie
lekarskie.
- Do 30.09.2012 Stowarzyszenie przekaze nalezne choremu pienigdze wraz ze szczegotowym rozlicze-
niem.

Pawet Bata

I SPOTKANIE CHORYCH | ICH RODZIN NA POMORZU

16 grudnia 2011 roku o godzinie 15.00 w Domu @
Hospicyjnym sw. Jézefa w Sopocie odbyto sie spot- '-
kanie optatkowe chorych, opiekunéw i sympatykéw S
Stowarzyszenia. O 15-tej byta Msza Sw. a potem ‘
w przytulnym pokoiku uczestnicy spotkania podzie- .
lili sie optatkiem i zasiedli do stotu. Rozmowy przy Zachecamy do udziatu i organi-
herbacie i ciescie umilaty ptynace cicho koledy. zacji podobnych wydarzen! Moze-

Spotkanie zorganizowata pielegniarka pani Mag- my, jako Stowarzyszenie, czescio-
da Gawronska i, co istotne, planuje nastepne. Sto- wo ponies¢ ewentualne koszty. Za-
wa jednej z uczestniczek: ,Dzigkuje Ci Magdo,ze interesowanych prosimy o kontakt:

zorganizowatas to spotkanie. Pewnie nie jeden mnd-sla@wp.pl

Z nas poczut, ze nie jest sam z tym chordébskiem i to
da nam site. Zycze tej SILY wszystkim.”

Pawet Bata
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I POMOC FINANSOWA DLA CHORYCH - PROGRAM ,,POMOCNA DLON”

Juz po raz dru-
gi stowarzyszenie
Dignitas Dolen-
tium pomaga cier-
pigcym na SLA
w ramach programu
,LPomocna  dton”.
Poniewaz wiemy,
ze najciezszym
i najbardziej wyma-
gajacym
choroby, rowniez
pod wzgledem fi-
nansowym, jest jej terminalna faza, kiedy przy-
kutego do tézka chorego nierzadko wspoma-
ga respirator i PEG, postanowiliSmy wesprzec
jednorazowg pomocg finansowg wynoszacg
500 zt chorych spetniajgcych ponizsze kryteria:

- chory na SLA lub inng chorobe z grupy
MND przebywa w domu;

- chory jest wentylowany mechanicznie lub
zywiony enteralnie (np. PEG) lub jest chory ob-
toznie.

Rozumiejac, ze chorzy i ich bliscy majg do-
syC zmagania sie z biurokracjg przez wypet-
nianie pism urzedowych, zaswiadczen, itp.,
ograniczylismy do minimum wymagania natury
formalnej. Co zatem nalezy zrobi¢, aby otrzy-
mac tg pomoc? Gdy cierpigcy na SLA spetnia
wyzej wymienione kryteria, dalsze czynnosci
zmierzajgce do otrzymania pomocy sg bardzo
proste. Wystarczy bowiem, aby:

- jakikolwiek lekarz w zaswiadczeniu po-

etapem

twierdzit, ze dana osoba choruje na SLA/MND,
przebywa w domu i jest w stanie ciezkim (spet-
nia przynajmniej jedno z trzech z wyzej wymie-
nionych kryteriow).

- chory ubiegajacy sie o pomoc wypetnit for-
mularz - wniosek (tylko jedna strona A4).

Wypetnione i podpisane zaswiadczenie
i wniosek nalezy wysta¢ na adres siedziby na-
szego stowarzyszenia:

Stowarzyszenie
Dignitas Dolentium
ul. Gorczanska 26
34-400 Nowy Targ

Stowarzyszenie deklaruje przekazaé pie-
nigdze w terminie do 7 dni od otrzymania do-
kumentéw osobom, ktore zakwalifikujg sie do
programu. Ze wzgledu na ograniczone srodki,
jakimi dysponujmy, program ,Pomocna dton”
bedzie trwat do wyczerpania funduszy - infor-
macja o jego zakonczeniu pojawi sie na stronie
internetowe] stowarzyszenia. Osoby, ktére juz
raz skorzystaty z naszej pomocy (przed paz-
dziernikiem 2011 r.) mogq to zrobi¢ ponownie.

Pawet Bata

r - . . ; . 1
Wzory wymaganego zaswiadczenia lekarskiego, formularz wniosku oraz regulamin programu

| .,LPomocna dton” znajdujg sie na naszej stronie internetowej www.mnd.pl w dziale Aktualnosci. |
Zaswiadczenie lekarskie musi by¢ wydane na wskazanym wzorze.

L —
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I KONCERT ,,UWOLNIC MOTYLA”

9 grudnia 2011 roku w Teatrze Wielkim
w todzi odbyt sie koncert charytatywny UWOL-
NIC MOTYLA. Pomystodawczyni imprezy, Ka-
tarzyna Rosicka-Jaczynska od 10 lat choruje
na SLA i udowadnia samej sobie oraz wszyst-
kim dookotfa, ze nie ma rzeczy niemozliwych!
Dzis ma catkowity niedowtad rgk i ndg, nie
mowi, nie potrafi sama jes¢. Dzieki niewielkim
ruchom gtowy wypisuje na ekranie komputera
wszystkie swoje mysli. Wiasnie w ten sposob
powstata jej autobiografia zatytutowana ,Ot6-
wek” - wydana w zesztym roku w todzi. Okaza-
ta sie by¢ wydawniczym hitem!

Celem koncertu w Teatrze Wielkim byta
zbidérka pieniedzy na leczenie w klinice w In-
diach. Pani Kasia byta tam juz dwukrotnie i wie-
rzy, ze wtasnie dzieki medycynie ajuwerdyjskiej
zyje.

Zaspiewali dla niej, oprécz Edyty Barto-
siewicz, Monika Kuszynska z zespotem oraz
znany z programu ,Mam talent” Piotr Lisiecki.
Koncert potaczony byt z pokazami mody i pro-

Katarzyna Rosicka-Jaczyriska I

OLOWEK
/

A

mocjg ksigzki pani Katarzyny, ktdrg mozna byto
naby¢ z autografem - pamigtkowym odciskiem
kciuka. Sala byta prawie petna, atmosfera nie-
powtarzalna, a ksigzki cieszyly sie ogromnym
powodzeniem.

Stowarzyszenie pomogto w organizacji im-
prezy.

Lads 2001

Pawet Bafa

POMOZ NAM POMAGAC INNYM!

Aby méc dalej rozwijaé sie w takim tempie
potrzebujemy Ciebie! Drogi Czytelniku niezalez-
nie czy jestes chorym, kim$ z jego rodziny, leka-
rzem, czy osoba, ktérej przez przypadek wpadt
w rece ten kwartalnik prosimy poméz nam! Zostan
cztonkiem naszego stowarzy-
szenia! Nie tylko wesprzesz
nas w pomaganiu innym po-
trzebujacym, ale samemu
uzyskasz wiele Kkorzysci.
Bedziesz na biezaco infor-

mowany o tym, co dzieje
sie w medycynie w kontek-
Scie poszukiwania leku na
SLA, o naszej dziatalnosci
oraz bedziesz otrzymywat

Stowarzyszenie
Dignitas Dolentium

ul. Gorczanska 26
34-400 Nowy Targ

na swoj adres Kwartalnik dla chorych na SLA/
MND. Wystarczy wypetni¢ deklaracje cztonkowskg
i przestac jg na adres siedziby stowarzyszenia.

Jedynym obowigzkiem cztonka jest optace-
nie rocznej sktadki wynoszacej 50zt. Jesli jednak
kwota to przekracza czyjes
mozliwosci finansowe, wy-
starczy, ze nam o tym na-
pisze - zostanie woéwczas
zwolniony z opfacenia skfa-
dek. Dzieki Tobie, drogi czy-
telniku nasza organizacja
moze sie rozwija¢ tak, aby
gtos Srodowiska chorych na
SLA oraz ich rodzin byt moc-
ny i styszalny. Zatem wypet-
nij deklaracje juz teraz!

Numer 5, Zima 2012



W dniach 30.11 — 02.12.2011 w Sydney (Australia) odbyto sie XXIl Miedzynarodowe
Sympozjum poswiecone SLA/MND oraz 19. coroczne spotkanie prestizowej miedzynarodowej
organizacji International Alliance of ALS/MND Associations.

MIEDZYNARODOWE SYMPOZJUM

NAUKOWE POSWIECONE SLA/MND W AUSTRALII

Niektérzy pytaja: ,Jakie warto-
Sci niosg ze sobg spotkania tego
typu?”. Odpowiedz jest prosta: Tylko
tego roku, ponad 800 oséb z catego
Swiata - badaczy klinicznych i na-
ukowcow, a takze chorych i ich opie-
kunéw wzieto udziat w Sympozjum.
Daje ono wszystkim nalezagcym do
spotecznosci SLA mozliwo$¢ spotka-
nia sie i rozmowy ,w cztery oczy” na
temat wysitkébw podejmowanych na
catym Swiecie, w celu odkrycia sku-
tecznego leczenia tej choroby.

Uwaga naukowcow koncentru-
je sie wokot omawianych projektéw
badawczych. Niemozliwym bytoby,
aby pojedyncza osoba nadazyta za
wszystkimi nowatorskimi badaniami,

ktére majg miejsce na catym Swie-
cie. To Sympozjum daje naukowcom
mozliwos¢é poznania projektéw pro-
wadzonych w laboratoriach innych
badaczy, a takie interakcje prowa-
dzg czesto do zawigzania partnerstw
i wspélnych badah pomiedzy rézny-
mi instytucjami. Niektore z tegorocz-
nych prezentacji mogg stuzy¢ jako
wspaniate przyklady wymian infor-
macji i zasobéw badawczych, ktore
zaowocowaly niezwykle waznymi
odkryciami - takimi jak ostatnie donie-
sienia o chromosomie 9.

Tematyka wyktadéw i plakatow
obejmowata wszystkie aspekty cho-
roby, poczawszy od wentylacji nie-
inwazyjnej, poprzez zywienie, az do

symp@sium

badah na myszach. Inne seminaria
dotyczyty rodzinnej i sporadycznej
odmiany SLA, oraz $ciezek, ktére
moga by¢ kluczem do rozwigzania
zagadki choroby.

Krotko moéwigc, takie spotkania
gromadzg w jednym miejscu najlep-
szych z najlepszych w badaniach nad
SLA i dajac im okazje do omdwienia
istotnych tematéw, oraz mozliwos¢
uczenia sie jednym od drugich. Ich
pasja jest oczywista. Ci naukowcy
dajg nam nadzieje, ze wraz z poste-
pem wiedzy, mozliwos¢ wyleczenia
SLA okaze sie tylko kwestig czasu.

Dominika Szymariska

Wielu cierpigcych na SLA i ich rodzin zastanawia sie nad przyczyng tej choroby. Analizuje

sie przebyte urazy gtowy, stres, palenie tytoniu, zatrucie
metalami itp. Naukowcy juz od dawna zajmujg sie badaniem
tego problemu. Niestety nie udafo sie znalez¢ jednej
wspolnej przyczyny Srodowiskowej, ktorej wyeliminowanie

powstrzymatoby chorobe.
U ZRODEL SLA

Odnaleziono jednak wiele roz-
nych czynnikdw zwiekszajgcych
prawdopodobienstwo  wystgpienia
SLA. Co to oznacza? Rdzne sub-
stancje i zachowania oméwione po-
nizej nie sg bezposrednig przyczyng
SLA, ale uaktywniajg one najpraw-
dopodobniej wrodzone przyczyny
wystepujagce u 0sdb podatnych na
wystapienie SLA.

Tym problemem zajmowano sie
réwniez na Sympozjum w Sydney.
Pracownicy Rudolf Magnus Institute
of Neuroscience w Utrecht, Uniwer-
styetu w Utrecht i Oddziatu Neu-
rologii Amsterdamskiego Centrum
Medycznego (osrodki z Holandii) po-
stanowili zbada¢ wplyw czynnikéw
Srodowiskowych na rozwdj SLA.

Numer 5, Zima 2012

Miedzy styczniem 2006 a czerw-
cem 2011, 700 pacjentow dotknie-
tych sporadycznym SLA, oraz 2100
zdrowych uczestnikow (grupa kon-
trolna) wypenito kwestionariusze do-
tyczace odzywiania, stosowania uzy-
wek, pracy, wyksztatcenia i aktywno-
&ci fizycznej, historii medyczne;.

Analizy otrzymanych danych wy-
kazaty wzrost wystgpienia SLA u pa-
laczy (osoby ktore nie rzucity palenia,
okazujg sie mie¢ gorsze rokowana).
Alkohol spozywany w umiarkowa-
nych iloéciach okazat sie by¢ czynni-
kiem chronigcym przed SLA, jednak
nie ma on wplywu na dlugos¢ zycia
chorych. Krewni chorych na SLA
mieli podwyzszone ryzyko wystgpie-
nia demenciji, jednak okazali sie mie¢

nizszg zachorowalno$é na choroby
uktadu naczyniowego. Duzy odsetek
zachorowalnosci na SLA zanotowa-
no u pacjentdéw pracujgcych wiele
lat w przemysle rolniczym (moze to
mie¢ zwigzek z substancjami che-
micznymi uzywanymi w tej branzy).
Czestsza ekspozycja w przesziosci
na substancje takie jak chrom, nikiel,
pyt weglowy i spaliny silnikéw diesla
byta takze domeng pacjentéw z SLA
w poréwnaniu do grupy kontrolne;j.
Naukowcy wyrazajg nadzieje, ze
w przysziosci zostanie zbadanych
i ocenionych wiecej czynnikow ryzy-
ka, co pozwoli ustali¢, ktére z nich
majg najwiekszy wpltyw na rozwoj
SLA.
Dominika Szymariska
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Dtugo uwazano, ze SLA powoduje zmiany ograniczone do tych, ktérych przyczyng sg
uszkodzenia tzw. neuronu ruchowego. Niestety szereg badan przeprowadzonych w ostatnich
latach wskazuje, iz szkody czynione przez chorobe sg znacznie szersze niz sgdzono, i to nie
tylko u tych z tzw. zespotem SLA+FTD (czyli SLA i otepienie czotowo — skroniowe).

ZABURZENIA POZNAWCZE W SLA

Mimo, ze niewiele przypadkow
SLA naktada sie z otepieniem czo-
towo — skroniowym (FTD), to ponad
50% chorych na SLA wykazuje czes-
ciowe obnizenie zdolnosci poznaw-
czych i
My$lano, Zze wiele tych probleméw
spowodowanych jest depresjq i le-
kiem, wynikajgcymi ze Swiadomosci
Smiertelnej i nieuleczalnej choroby.
Dodatkowo ciezko byto np. zbadac
ewentualne ograniczenia funkcji po-
znawczych u chorych, ze wzgledu na
problemy z mowag i wykonywaniem
czynno$ci manualnych.

zaburzenia zachowania.

Zaburzenia w codziennym zyciu

Pomimo tych trudnosci, naukow-
com udato sie zauwazyC szereg
nieprawidtowosci niepasujgcych do
wczesniejszego wyobrazenia o SLA.
W przypadku zaburzen czynnosci
poznawczych dominujg zaburzenia:
fluencji stownej, koncentracji, rozpo-
znawania emocji u innych, pamie-
ci operacyjnej i nazywania. Co to
w praktyce moze oznaczac¢? W trak-
cie rozmowy choremu ciezko jest
znalez¢ i dobra¢ wtasdciwe stowo,
przypomnie¢ sobie nazwe jakiegos
przedmiotu.
ci operacyjnej mogg objawiaé sie
w traceniu watku w czasie rozmowy,
zapominaniu jaki temat sie przed
chwilg poruszato. Warto jednak za-
znaczyé¢, ze te zmiany nie wystepuja
u kazdego chorego i réznig sie one
stopniem nasilenia. W wigkszosci
przypadkow chorzy nawet ich nie
zauwazajg w zyciu codziennym, od-
krywane sg one dopiero w trakcie
badan neuropsychologicznych. Wie-

Zaburzenia  pamie-
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cej na temat zaburzeh zachowania
w Temacie Numeru.

Ten wazny problem omawiano
na Sympozjum

Na Sympozjum poruszono ten
temat poswiecajagc mu catg sesje
wykfadoéw, na ktérej oméwiono wy-
niki wielu dotychczasowych badan
i przedstawiono te najnowsze. Przy-
ktadowo badanie dotyczace rozpo-
znawania emocji
przez naukowcow z australijskich
osrodkéw: Neuroscience Research
Australia w Randwick i University of
New South Wales w Kensington, kt6-
rego niejednoznaczne wyniki kazg in-
nym naukowcom przyjrze¢ sie temu
problemowi doktadniej. Celem jego
byto okreslenie stopnia zaburzen
poznawczych u pacjentéw z SLA
podczas przetwarzania bodzcéw
emocjonalnych, oraz poréwnanie
ciezkosci i charakteru tych zaburzen
u pacjentdw z SLA+ FTD badaniem
tymi samymi metodami. Do badania
przystapito 26 pacjentéw cierpia-
cych na SLA (13 ze wspdtistniejgcym
otepieniem czotowo skroniowym
- SLA+FTD), 13 chorych tylko na
FTD, oraz 28 zdrowych oséb (grupa
kontrolna). Badani rozwigzywali pa-
kiet neuropsychologicznych testow.
Wyniki badania wykazaly, ze za-
réwno pacjenci z SLA jak i z samym
FTD wykazywali znaczne deficyty
w zakresie oceny emocji w poréw-
naniu do grupy kontrolnej. Jednak,
co ciekawe, po podziale pacjentow
z SLA na tych bez FTD i SLA+FTD,
tylko u pacjentow z SLA+FTD bylo
wida¢ zauwazalne zaburzenia oce-

przeprowadzone

ny emocji, podczas kiedy grupa bez
otepienia zadania
normalnie. Pacjenci chorzy na FTD
i pacjenci z SLA+FTD wykazywali
podobne zaburzenia zdolnosci po-
znawczych w zakresie emociji.

rozwigzywata

Potrzeba wiecej badan

Podsumowaniem badania oka-
zato sie stwierdzenie, ze pacjenci
z SLA, ktérzy spetniajg rowniez
kryteria kliniczne dla FTD wykazu-
ja znaczne deficyty przetwarzania
emociji, ktére wydajq sie by¢ co naj-
mniej tak samo powazne jak u pa-
cjentdéw z samym FTD.

Natomiast pacjenci z SLA, ktorzy
nie wykazujg cech FTD, wydajg sie
zachowywa¢ prawidtowe zdolnosci
przetwarzania bodzcéw emocjonal-
nych, co byto zanegowane w innych
badaniach stwierdzajacych wystepo-
wanie pewnych zaburzeh. Potrzeb-
ne sg zatem nowe préby oceny tego
problemu z udziatem wiekszej liczby
badanych.

Dominika Szymariska,
Pawet Bata
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Chyba dla kazdego diagnoza SLA brzmi jak wyrok bez
Szansy na skuteczng apelacje w zadnej z instancji.
Nagle choremu zawala sie caty mikrowszechSwiat
stworzony wokot. Na to wszystko naktadajg sie
relacje z bliskimi, ktorzy rowniez przezywajg to
dramatyczne rozpoznanie oraz pojawiajgce Ssie,
czasem wolniej, czasem szybciej ale zawsze,
kolejne objawy i nowe ograniczenia chorego.
Jak przetrwac psychicznie w tak traumatycznej
sytuacji?

DUSZA ZAKLETA W CHORYM CIELE
CZYLI PSYCHOLOGICZNE ASPEKTY ZMAGANIA SIE Z SLA

Powyzej opisany problem jest jedynie czescig
szerokiego zagadnienia, jakim sg psychologiczne
aspekty choroby, ktére chcemy pokrotce oméwic
jako temat numeru niniejszego ,Kwartalnika dla
chorych na SLA/MND”. Poruszymy problem szo-
ku, jakim jest diagnoza SLA dla psychiki oraz jak
radzimy sobie z faktem zachorowania na tak ciez-
ka i nieuleczalng przypadtos¢. Dalej zajmiemy sie
ogromng krzywdq jakg wyrzadzajg cierpigcemu na
SLA bliscy i lekarze stosujac zasade pozytywnego
ktamstwa, polegajgcego na niemoéwieniu choremu
o charakterze i rokowaniach SLA. Psycholog kli-
niczny, pani Ewa Maria Karolczyk przedstawi spo-
soby radzenia sobie w tej dramatycznej sytuaciji,
a na koncu omoéwi, dlaczego opiekunowie chorych
powinni dba¢ réwniez o siebie.

SLA a psychika

Zanim przejdziemy do omowienia powyzszych
tematéw, chciatbym skupi¢ sie na tym, jak samo
SLA fizjologicznie wptywa na emocje, zachowanie
i psychike chorego. Od dawna mowiono o wystepo-
waniu labilnosci emocjonalnej bedacej efektem tzw.
zespotu rzekomoopuszkowego. Co to oznacza?
Jest to wystepujaca u cierpigcych na SLA nieumie-
jetnosé zapanowania nad nadmiernym, patologicz-
nym smiechem lub ptaczem. Nawet maty bodziec
emocjonalny np. smutny film, moze spowodowaé
wybuch niekontrolowanego ptaczu.

Od kilku lat mowi sie réowniez o tym, ze SLA po-
woduje szereg innych probleméw, nie tylko rucho-
wych i labilno$¢ emocjonalng. Zauwazono wyste-
powanie zaburzen poznawczych o czym napisa-
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lismy w relacji z ,Miedzynarodowego sympozjum
naukowego poswieconego SLA/MND” w Australii.
W wynikach badah pojawiajg sie tez doniesienia
o innych problemach. Sg to ktopoty z utratg kon-
troli nad swoim zachowaniem pod wptywem sil-
nych emocji (z ang. disinhibitia), impulsywnosc¢
i drazliwos¢. Czym te zmiany mogg objawiac sie
w zyciu codziennym? Mogaq to by¢ gwattowne reak-
cje ztosci czy gniewu przesadne w porownaniu do
zaistniatej sytuacji stresowej, fatwos¢ wchodzenia
w stan irytacji, a pod wptywem bardzo silnych emo-
cji niekontrolowane zachowania. Chorzy wpadajac
w zto$¢, mogg wytadowywac jg na opiekunach, cza-
sem nawet im ubliza¢, zwtaszcza gdy opiekun nie
odgadnie checi chorego np. w trakcie ubierania czy
poprawiania na tézku.

15/19

Slices Displayed




Nie poddawajmy sie tym objawom!

Bardzo ciezko odrozni¢ te zmiany w zachowaniu
chorych od wyniktych swiadomoscig choroby, bez-
radnoscig, ograniczeniami ruchowymi. Niezalez-
nie od ich przyczyn, ktére i tak mogg sie naktadaé
i wzajemnie napedzaé¢ wazna jest mozliwos¢ nawet
znacznedo ograniczenia tych objawow, zaréwno dla
dobra chorego jak i jego otoczenia, poprzez wias-
ciwie dobrang psychoterapie i leczenie farmakolo-
giczne. Uswiadomienie sobie przez chorego i jego
rodzine istnienia problemu pozwoli pomdc chore-
mu, a bliskim zrozumie¢ czesto bardzo ranigce za-
chowania cierpigcego na SLA. Bo niestety, to wias-
nie na nich najczesciej chorzy odreagowujg swoja
zto$¢, co paradoksalnie wynika z tego, ze czujg sie
przy nich kochani, bezpieczni i ufni.

Bardzo wazna uwaga. Opisywane powyzej ob-
jawy nie muszg wystepowaé u wszystkich chorych
na SLA. Jesli wystepujg ich przyczyng nie musi
by¢ SLA, ale moze ona tkwi¢ w czym$ zupetnie nie
zwigzanym ze stwardnieniem bocznym zanikowym.
SLA jest bardzo indywidualng choroba, dlatego jesli
opisane objawy wystepuja, ich skala nasilenia moze
by¢ r6zna. Osoby, ktére nie maja zdiagnozowa-
nego SLA, a ktére zauwazaja u siebie jeden badz
nawet wszystkie opisane w tym artykule objawy,
nie musza by¢ chore na SLA — diagnozowaniem
zajmuje sie lekarz specjalista neurolog!

Pawet Bata

DIAGNOZA SLA - ETAPY
RADZENIA SOBIE Z NIA

Dobrze wiemy, ze zte wiadomosci zawsze przy-
chodzg nie w pore. Nigdy, ani my, ani nasze rodziny,
nie jesteSmy na nie dostatecznie dobrze przygoto-
wani. Im wazniejszym sprawom owe zfe informacje
zagrazaja, tym trudniej jest szybko i odpowiednio do-
stosowac sie do koniecznych zmian z nimi zwigza-
nych. W naszej hierarchii wartosci zdrowie i spraw-
nos¢ stojg na czele listy kwestii najbardziej przez nas
cenionych. Nikogo z nas to nie dziwi — od stanu zdro-
wia i ogoélnej kondycji zalezy jako$¢ naszej codzien-
nej egzystencji, nastrdj, niezaleznos$¢ finansowa,
rozw0j zawodowy, realizacja pasji, bezpieczny byt
naszej rodziny, kontakty z otoczeniem. Te wszystkie
przestrzenie moga jawi¢ sie nam jako realnie zagro-
zone w obliczu zachorowania na grozng, mato znang
i postepujaca chorobe. Informacja o zachorowaniu
na SLA nalezy wtasdnie do tych silnie zagrazajacych.
Dzieje sie tak nie tylko z powodu ciezkiego charak-
teru choroby, ale réwniez dlatego, Zze przeciethnemu
cztonkowi spoteczenstwa jest ta choroba catkowicie
nieznana. Wiedza o niej wydaje sie by¢ ciagle trud-
no dostepna, a lekarze informujacy o niepomysinegj
diagnozie czesto sami nie radzg sobie dostatecznie
dobrze z przekazywaniem ztych wiadomosci pacjen-
tom. W zabieganiu wokdt spraw niecierpigcych zwto-
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ki i nadmiarze obowigzkéw zwykle nie majg dostatecznie
duzo czasu na spokojng i wnikliwg rozmowe z chorym
oraz z jego rodzing. Zdarza sie tez tak, ze pacjent spoty-
ka sie z nieznang mu nazwg schorzenia w trakcie wizy-
ty lekarskiej lub, co gorsza, w trakcie studiowania swo-
jej dokumentacji medycznej. Do wiekszosci informacji
o rozwoju i nastepstwach choroby musi dochodzi¢ sam.
Wielu pacjentéw posiada takg wiedze z niesprawdzo-
nych zrédet, co moze wypaczy¢ obraz choroby. Musimy
wiedziec, iz przyswajanie wiadomosci o kazdej powaznej
diagnozie i wtasciwosciach choroby z ciezkim przebie-
giem zwykle przerasta mozliwosci chorego i wywotu-
je u niego silne uczucie zagrozenia. Dlatego godzenie
sie z diagnozg SLA, tak jak w przypadku innych choréb
o trudnym rokowaniu, nie jest jednorazowym aktem, lecz
procesem godzenia sie z nowg rzeczywistoscig. W tym
procesie mozemy wytonic¢ kilka etapéw, ktérych pozna-
nie pozwoli nam zrozumie¢ zachowanie chorego:

Etap odrzucenia prawdy i izolacja

Chory konfrontujacy sie z postawiong diagnozg
i pierwszymi wiadomosciami o charakterze choroby bro-
ni sie przed zaakceptowaniem faktu bycia osobg chora,
zaprzecza, pomija lub wrecz zapomina o przekazanych
mu informacjach — nawet, jesli te zostaly przekazane
w sposob jasny, czytelny i rzetelny. Proces ten nazywa-
my mechanizmem wypierania. Jest to reakcja obronna,
ktéra uruchamia sie w sytuacji, w ktorej poczucie zagro-
zenia i zwigzane z nim emocje przewyzszajg psychicz-
ne mozliwosci zaradcze osoby chorej. Przyktadem ta-
kiej reakcji jest podwazanie prawdziwosci postawionej
diagnozy, pomniejszanie jej ciezaru, szukanie nowego
specjalisty, ponawianie badan. Mechanizm zaprze-
czania wystepuje przejsciowo, moze jednak powracac
wiele razy w trakcie rozwoju choroby. Pacjenci czesto
w sposob dwoisty prezentujg swoéj stosunek do choroby:
z jednej strony zyczeniowo zaprzeczajg chorobie (,To na
pewno nieprawda, za chwile obudze sie z tego koszmar-
nego snu i wszystko bedzie dobrze.”), z drugiej strony
zachowujg sie racjonalnie i poddajg sie wymogom ze-
spotu leczacego (,Skoro kazg mi, to wykonam te badania
i bede przyjmowac leki.”). Chorzy, zadajac w tym czasie
specjaliscie pytanie ,Czy ja jestem chora/chory?” ocze-
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kuja, iz lekarz na to pytanie odpowie przeczaco i raz na
zawsze rozwieje ich najskrytsze leki. Z czasem sita za-
przeczania stabnie, a pacjent przyjmuje do wiadomosci
fakt bycia chorym. Ta zmiana wymaga od niego przede-
finiowania wyobrazen na temat siebie, swoich mozliwo-
Sci, przysztosci i plandw z nig zwigzanych oraz nowego
ukierunkowania dalszych dziatah i wydatkowania swojej
energii. Przyjecie takiej wiadomo$ci nie moze odby¢ sie
bez pojawienia sie szczegdlnych emociji.

Etap buntu i gniewu

Zderzenie z negatywnym obrazem wtasnego poto-
zenia zazwyczaj prowadzi do postawienia sobie, swiatu
i Opatrznosci pytania; ,Dlaczego ja?”, ,Dlaczego mnie
to spotkato?”. Takie lub podobnie brzmigce pytania sg
oznaka, ze osoby chore czujg sie niesprawiedliwie po-
traktowane przez los. Pojawiajg sie drazliwosé, napady
gniewu i ztosci, wreszcie pretensje oraz poczucie opusz-
czenia przez bliskich i zespét leczacy. Chorzy w tym eta-
pie sg szczegodlnie wrazliwi na wszelkie niedoskonatosci
zwigzane z leczeniem i organizacjg opieki medyczne;.
Czujg sie zle leczeni, majg trudnosci w dostosowaniu
sie do zalecen lekarskich. Sg niezadowoleni z zachowa-
nia swoich bliskich. Prowokujg konflikty lub manifestu-
ja, ze nic ich nie obchodzi. Te zachowania sg zwigzane
z nasilajacym sie lekiem, a wrecz przerazeniem. Chorzy
na tym etapie majg juz o wiele wiecej informacji o swo-
jej chorobie i sg bardziej Swiadomi niedogodnosci oraz
zagrozen. Nie wiedzg natomiast, jak majg sobie z tym
poradzi¢. Swoje potozenie spostrzegajg bardzo pesymi-
stycznie i nie radzg sobie z nattokiem negatywnych emo-
cji. Istotne jest, aby zaréwno zespdt leczacy jak i rodzina
traktowata pojawiajace sie w tej fazie emocje i zacho-
wania jako reakcje na przediuzajgce sie leczenie oraz
nowe, niepomysine wiadomosci. Zachowanie dystansu
wobec niezadowolenia manifestowanego przez osobe
chorg zapobiegnie tworzeniu badz pietrzeniu sytuacji
konfliktowych.

Etap pertraktowania

Po okresie nasilonych negatywnych emocji chory
podejmuje probe pierwszego, bardziej cato$ciowego



podsumowania swojej sytuacji. Dokonuje bilansu we-
wnetrznych przemyslen nad chorobg, zastanawia sie
nad swoim stosunkiem do leczenia i do otoczenia. Jest
to okres uktadania sie z losem i dokonywania pewnego
rodzaju transakgcji. Chory jest w stanie przysta¢ na wszel-
kie wymagania, obostrzenia i ograniczenia wynikajgce
z choroby w zamian za obietnice wyzdrowienia. Wszyst-
kie starania sg podyktowane wiarg w poradzenie sobie
z chorobg. Pacjenci starajg sie trzymaé mysli, ze pel-
ne zdyscyplinowanie w zakresie wymogow stawianych
przez lekarzy i rehabilitantéw musi przynie$¢ petne wyle-
czenie. Sg bardzo czuli na informacje o kolejnych wyni-
kach badanh, czesto sg tez sktonni przecenia¢ w wymia-
rze dtugofalowym korzystne wyniki aktualnych badan.
Jest to etap wktadania przez pacjentéw ogromnej energii
w leczenie, energia ta jest jednak bardzo czesto Zle roz-
fozona w czasie i realiach choroby, co musi prowadzi¢ do
stanu nadmiernego psychicznego obcigzenia po stronie
chorych. Mozna tutaj wyobrazi¢ sobie biegacza krétkich
dystansow, ktéry swoim sprinterskim tempem probuje
pokona¢ dystans maratonu. Pojawianie sie¢ kolejnych
faz choroby lub pogorszenie stanu zdrowia po okresie
dobrego samopoczucia konfrontuje chorych z rzeczywi-
stoscig, co wywotuje dalsze obnizenie nastroju.

Etap depresji

Obnizony nastréj wystepuje juz w dwoéch poprzednich
fazach. Poprzednio byt przede wszystkim zwigzany z le-
kiem i poczuciem zagrozenia. Tutaj objawia sie w szcze-
golnie nasilonej formie i gtdwnie wigze sie z zawiedzio-
nymi nadziejami (,Mimo tak licznych staran, cud si¢ nie
wydarzyt.”), zmeczeniem objawami oraz ogdélng sytuacjg
wyczerpania. Energia wtozona w walke z chorobg zosta-
ta wyczerpana. Smutek, zwatpienie, ptaczliwosé, mysli
rezygnacyjne, poczucie bezuzytecznosci i matej warto-
$ci sg dominujgce. Czesto pojawia sie tez poczucie winy
i przeswiadczenie o tym, iz choroba zostata zestana za
kare. Jestesmy bardzo silnie przesiaknieci filozofig ,co$
za co$” — za ,dobre” nagroda, za ,zle” kara. Narastajg
skutki spoteczne. Pacjenci w tym etapie czesto przeja-
wiajg silne tendencje do wycofywania z kontaktéw i izolo-
wania sie. Sg skupieni na swojej niepetnosprawnosci i na
tym, co im choroba juz zabrata. Czujg sie nieatrakcyjni
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w wiekszosci wymiaréw swojej egzystencji. Czesto sg
nastawieni rezygnacyjnie i dlatego catkowicie biernie
poddajg sie biegowi wydarzeh. Jest to czas, w ktérym
chorzy szczegdlnie potrzebujg pomocy w poradzeniu
sobie ze swojg sytuacjg. Trzeba zrobi¢ wszystko, aby
taki stan rzeczy nie utrwalit sie i nie uformowat sposobu
myslenia o chorobie na kolejne lata. Chorzy musza, dla
jak najlepszego funkcjonowania w przysziosci, dokonac¢
przeobrazenia obrazu wtasnego schorzenia i swoich
mozliwosci w chorobie na bardziej realistyczny. Dzigki
takiej transformacji bedg mogli wzig¢ odpowiedzialnos¢,
za to, co lezy w ich mozliwosciach, oraz przesta¢ obcia-
zaé sie sprawami, ktore nie sg w ich zasiegu.

Etap pogodzenia sie z choroba

Etap ten mozna okresli¢ jako czas pogodzenia sie
z losem. Te etap jest dostepny tylko tym pacjentom,
ktérzy pozytywnie przezwyciezyli trudnosci zarysowa-
ne wczesniej, zwtaszcza depresje. Chorzy spostrzega-
ja swojg sytuacje o wiele bardziej realistycznie i dzieki
temu nie wydatkujg w sposob mato konstruktywny swo-
jej psychicznej energii. Majg s$wiadomos¢ rokowan oraz
prognoz na przysziosé. Starajg sie jednak skupiaé na
przezywaniu tego, co w ich zyciu jest najbardziej aktu-
alne. Uczestniczg aktywnie w procesie leczenia, ale tez
nie zaniedbujg innych sfer dostepnych im aktywnosci.
W tej fazie zostaje zaakceptowana choroba i jej, nawet
najciezsze, nastepstwa. Takie dojrzate spojrzenie na sie-
bie i swojg sytuacje nie jest udziatem wszystkich cho-
rych. Zdolno$¢ do pogodzenia sie z tym, co nieuchronne,
niepomysine, niosace ograniczenia i cierpienie jest silnie
zwigzana z postrzeganiem swojego wczesniejszego zy-
cia i uczucia spetnienia. Ciggle udziatem zbyt wielu cho-
rych jest rezygnacja, brak nadziei i woli walki.

Swiadomo$é, ze godzenie sie z chorobg jest proce-
sem skitadajgcym sie z poszczegdélnych etapéow moze
przyczyni¢ sie do lepszego zrozumienia tego, co dzieje
sie z osobg chorg, jakie emocje jej towarzyszg i jakie za-
chowania mogg wystapi¢. Wiedza ta moze by¢ korzystna
zaréwno dla pacjentow, ich rodzin, jak i opiekundw.

mgr Ewa Maria Karolczyk, psycholog kliniczny
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Tragicznym skutkiem leku przed $miercig jest tak zwana strategia “optymistycznego ktamstwa”, ktérego celem

Jest utrzymanie nadziei chorego i jego rodziny. Jej skutkiem staje sie nie tylko odebranie wolnosci i autonomii,

ale nierzadko rowniez pogfebienie izolacji umierajgcego, ktory staje sie przedmiotem, a nie podmiotem zabiegow

lekarza i jego najblizszych.

Optymistyczne ktamstwo

Prawda czy nadzieja?

Czy prawda i nadzieja wykluczajg sie wzajemnie? Nie
ma koniecznego zwigzku przyczynowedgo ani psycho-
logicznego miedzy stanem wiedzy o zdrowiu pacjenta,
a brakiem nadziei na wyzdrowienie. Lekarz méwiacy
o niktych szansach na wyzdrowienie nie musi, i w istocie
nie ma zadnych podstaw, do przedstawiania swojej opinii
jako ostatecznego wyroku. Méwi wszak tylko w imieniu
statystyki, a prognozy oparte na empirycznych uogdlnie-
niach - zawodzg. Warto zauwazy¢, ze réwniez twoércy
filozofii hospicjum podkreslajg, ze przekazanie prawdy
o stanie chorego nie powinno pozbawia¢ go zyciodajne;j
nadziei - pytanie brzmi czy musi to by¢ nadzieja na cat-
kowite wyzdrowienie?

Wolnosé i godnosé chorego

Powiedziano, ze celem ktamstwa jest nie odbieraé
nadziei. Jak pokazuje praktyka hospicjéw prawda wcale
nie musi jej odebraé. Spytajmy z kolei, co odbiera czto-
wiekowi umierajagcemu ktamstwo? Otéz ktamstwo prze-
de wszystkim odbiera mu wolnos$¢. Spyta kto$ o jakiej
wolnosci moze by¢ mowa w wypadku cztowieka umie-
rajagcego? Po co mu wolnos$é?

tez odrzucié. By tak sie stato cztowiek musi zna¢ prawde.
Cztowiek oktamywany zostaje w istocie uprzedmiotowio-
ny w imie arbitralnej koncepcji komfortu niewiedzy.

Odbierajgc cztowiekowi umierajgcemu mozliwosé
rozumnej refleksji nad wikasnym losem ktamstwo odda-
la cztowieka umierajacego od odkrycia sensu wtasnego
zycia, ktére, jak dowodzi praktyka hospicjum, staje sie
dla umierajgcych zrodtem szczegdlnej sity i nadziei in-
nej od nadziei wyzdrowienia. Za sprawg lekarza smierc
chorego przyjdzie nagle i niespodziewanie. Cztowiek nie
zdazy zapyta¢ sie “gdzie jestem”, “skad przychodze”,
“dokad zmierzam”. “Optymistyczne klamstwo” kradnie
czas niezbedny do pogodzenia sie ze Swiatem, ludzmi
i Bogiem, zabiera szanse przygotowania sie do smierci,
a co za tym idzie szanse godnej $mierci. By¢ moze utrud-
ni uczyni¢ krok, ktéry umozliwi godng Smieré.

Kiamstwo i samotnos¢

Jak twierdzi Ciclely Sounders kluczowy problemem
ludzi stojacych w obliczu $mierci stanowi samotnosg¢,
na ktorg skazuje ich otoczenie. Jest to powdd dla kto-
rego ruch hospicyjny przyklada takg wage wtasnie do
domowej opieki nad nieuleczalnie chorymi. Szczegoéiny

nacisk na opieke domowag

Wszak oktamujgc go oferujemy
mu maksymalny komfort. My
do ostatniej chwili leczymy go
W niczym nie zaniedbujac na-
szych obowigzkéw, on za$ do
konca nie jest Swiadomy ryzyka
$mierci, co pozwala mu unikngé
rozpaczy i przerazenia. Czy jed-
nak juz w samym postawieniu
tej kwestii nie kryje sie intencja
odebrania podmiotowosci Iu-
dziom umierajgcym? Wolnosé, o
ktérej mowa nie jest filozoficzng
abstrakcja. lIdzie o wolnos¢ autonomicznego wyboru po-
stawy wobec wlasnego zycia i wtasnej Smierci. Cztowiek
oktamany zostaje pozbawiony juz cho¢by mozliwosci wy-
boru postawy nadziei wbrew wszystkim oczywistosciom,
wbrew wszystkim rokowaniom lekarzy. Wierzymy, ze
chory musi mieé prawo do podjecia Swiadomego wyboru
miedzy opiekg paliatywng, a kontynuacjg ryzykownego
leczenia szpitalnego. Moze jg $wiadomie przyja¢ badz
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taczy sie z przekonaniem
o tym, ze w chwili $mierci
cztowiek szczegdlnie potrze-
buje przyjazni, mitosci i obec-
nosci drogich mu ludzi. Bliscy
skrepowani nadchodzaca
8miercig odwracajg sie tytem
do cztowieka, ktory by¢ moze
jak nigdy dotad potrzebuje
ich obecnosci, zrozumienia,
zainteresowania i szczerej
rozmowy. To powdd dla kté-
rego prawda stanowi pierw-
szy i zasadniczy krok w strone ucziowieczenia smierci.
W atmosferze troski, zrozumienia i mitosci cztowiek zdol-
ny jest zmierzy¢ sie z prawdg o wtasnej Smierci. Najwaz-
niejszg prawda dla cztowieka umierajgcego jest prawda
o jego skonczonosci, o tym, ze umiera (z czego zresztg
czesto zdaje sobie sprawe niezaleznie od tego czy mu to
powiedziano czy nie). Ktamstwo powoduje pogtebienie
izolacji. Wtasnie w chwili kiedy cztowiek wkracza w chwi-
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le prawdy, gdy chciatby szczerze spojrze¢ na cate zycie,
dokona¢ rozrachunku ze $wiatem i ludzmi - wszyscy wo-
két uciekajg w nieszczerosé. Niszczac wiezi z odgrywaja-
cg optymistyczng komedie rodzing i lekarzami ktamstwo
skazuje go na koszmar samotnosci. Wiemy, ze czesto w
imie podtrzymania jakichkolwiek kontaktéw z otoczeniem
umierajacy podejmuje te gre. Cho¢ zdaje sobie sprawe
lub przeczuwa, ze nie ma juz nadziei, to udaje, ze wierzy
w swoje wyzdrowienie.

To dlatego jak pisze Sounders “szczeros¢ przynosi
wielkie wyzwolenie” - wyzwalajgc zaréwno umierajacego

jak i jego rodzine. Odkryciem ruchu hospicyjnego - jak
pisze Sounders - byto, iz wiekszo$¢ pacjentow hospicjum
nie oczekuje wyleczenia lecz zrozumienia. Wiele wstrza-
sajgcych Swiadectw ukazuje w jaki stopniu ktamstwo
wobec $miertelnie chorego staje sie formg pogrzebania
go zywcem. Ktamstwo niszczac tkanke zaufania zrywa
wspoélnote zaufania i w pewnym sensie wyklucza umie-
rajgcego ze spotecznosci ludzkiej.

dr Dariusz Karfowicz, filozof, publicysta,
od wielu lat zwigzany z ruchem hospicyjnym

Trudna prawda, jezeli przekazana bedzie bezdusznie i bez mitosci,
przestaje by¢ prawdg. Zmienia sie w kamien, ktorym mozna zabic
w chorym wole zycia i wszelkg nadzieje, stowem — w kamien, ktorym

samego chorego mozna zabic.

Prawde mozna zaklamac
zimnem i bezdusznoscia

Ktamstwo, rowniez ktamstwo z litosci, uwtacza ludz-
kiej godnosci chorego, jest narzedziem manipulowania
nim. Zamiast pomdéc choremu w zmierzeniu sie ze swoim
bardzo trudnym losem, oktamujac go, w gruncie rzeczy
uciekamy od chorego, i to nawet jezeli skadinad trosk-
liwie sie nim zajmujemy. Nieskutecznos$¢ i, co wazniej-
sza, okrucienstwo takiego oktamywania chorego genial-
nie opisat Lew Totstoj w noweli pt. Smieré lwana lljicza.
Wszystkim, ktérzy stajg wobec problemu: méwi¢ czy nie
mowi¢ choremu, ze diagnoza dotyczgca jego choroby
jest fatalna, a prognozy przygnebiajace, serdecznie po-
lecam lekture tego przejmujacego arcydzieta.

Jednak alternatywg nie jest méwienie prawdy. Trud-
na prawda, jezeli przekazana bedzie bezdusznie i bez
mitosci, przestaje by¢ prawda. Zmienia sie w kamien,
ktéorym mozna zabi¢ w chorym wole zycia i wszelkg na-
dzieje, stowem — w kamien, ktérym samego chorego
mozna zabi¢. Chory nie jest studentem medycyny ani nie
przyjechat na sympozjum naukowe poswiecone SLA. To
w tamtych miejscach prawda o tej chorobie jest przeka-
zywana na zimno — jako prawda ogélna, a prawda ogdlna
(i ta dobra, i ta zta) niekoniecznie przeciez musi sie spet-
ni¢ w kazdym przebiegu choroby. A ponadto: Ztg prawde,
w przypadku kiedy staje sie faktem, mozna — i powinno
sie — ociepli¢ madrg troskg o chorego, mitosciag, stara-
niem o przynajmniej tagodzenie tego, co w jego chorobie
najtrudniejsze. MitoScig mozna przeciez istotnie zmieni¢
przezywanie przez pacjenta nawet najgorszej choroby.
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Bardzo ma-
drze ostrzega
przed mowieniem
choremu catej
prawdy Ryszard
Fenigsen, lekarz,
ktérego mam
zaszczyt znac
osobiscie. Z naci-
skiem zwraca on

uwage na to, ze pod pozorem mowienia prawdy mozna
przekazywac choremu zabijajacg go nieprawde. ,Docent
uznat za stosowne — opowiada dr Fenigsen — uprzedzi¢
pacjenta, ze <umrze w straszliwych meczarniach>. Oby-
to sie bez tych meczarni, ale po takiej informaciji pacjent
dwukrotnie usitowat popetni¢ samobdjstwo”. | jeszcze
jedna opowies¢ Doktora Fenigsena: Chorg poddano za-
biegowi rozszerzenia tchawicy. Z ptaczem powiedziata
lekarzowi, ze tak bolesnego zabiegu drugi raz juz nie
wytrzyma. ,Alez prosze pani — powiedziat doktor — to jest
seria dwunastu zabiegow i zrobimy to jeszcze jedenascie
razy”. Chora ,musiata” przeciez znaé prawde! A jednak to
byta nieprawda, pacjentka zmarta tego samego wieczo-
ru i jedenascie zaplanowanych zabiegéw nie doszto do
skutku. ,Udato sie jednak <mitujacemu prawde> lekarzo-
wi — smetnie konkluduje Ryszard Fenigsen — psychicznie
zatru¢ ostatnie godziny zycia tej kobiety”.

Czy wobec tego te najtrudniejszg prawde ukrywac
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przed chorym? Nic podobnego. Przeciez dysponujemy
bardziej subtelnymi sposobami przekazywania prawdy,
niz wypowiadanie zdan, ktére sktadajg sie z wyrazéw.
Istnieje rowniez mowa naszej twarzy, naszych dtoni,
mowa ciepta zawartego w naszym gtosie. Owszem, ta
mowa nie unika zwyczajnych stéw, ale uzywa ich raczej
oszczednie, a przede wszystkim stara sie je sobie pod-
porzadkowac. Za pomoca tej mowy mozna jednocze$nie
potwierdzaé przeczucia chorego, ze jego stan jest po-
wazny, i prognozy nienajlepsze — a zarazem podtrzymy-
wac, bez ktamstwa, jego nadzieje. Prawdziwa mitosé,
znajdzie sposoby, zeby w cztowieku ciezko chorym, réw-
niez jesli jego stan jest po ludzku beznadziejny, podtrzy-
mywac wole zycia, a zarazem uszanowac powage umie-
rania i godnos¢ chorego. Mito$¢ potrafi tez przekonac go,
ze w jego bolu nie pozostawimy go samotnym.

Mito$¢ stara sie réwniez pomaoc choremu w powierze-
niu sie Bogu. Gteboko pisze o tym papiez Benedykt XVI
w swojej encyklice o nadziei: ,Prawdziwym pasterzem
jest Ten, ktory zna takze droge, ktéra wiedzie przez do-
line $mierci; Ten, ktdry nawet na drodze catkowitej sa-
motnosci, na ktorej nikt nie moze mi towarzyszy¢, idzie
ze mng i prowadzi mnie, abym jg pokonat. On sam prze-
szedt te droge, zszedt do krélestwa $mierci, a zwycie-
zywszy smieré, powrdcit stamtad, aby teraz towarzyszyé

nam i by daé nam pewnos¢, ze razem z Nim mozna te
droge odnalezé. Swiadomosé, ze istnieje Ten, kto réw-
niez w Smierci mi towarzyszy i ktérego <Kkij i laska dodajg
mi pociechy>, tak ze <zta sie nie ulekne> (por. Psalm 23,
4), stata sie nowg nadziejg wschodzaca w zyciu wierzg-
cych”.

Podejmijmy jeszcze ostatnie pytanie: Co moéwic, kie-
dy chory pyta, jak dtugo jeszcze bedzie zyt? Dr Fenigsen
radzi odpowiada¢ wowczas mniej wiecej tak: ,Skad-
ze moge to wiedzie¢? Nie wiem réwniez, jak dtugo ja
jeszcze bede zyt. Starajmy sie zy¢ jak najdiuzej”. | taka
przeciez jest prawda. Ponadto przekazujemy mu w ten
sposéb peten ciepta komunikat, ze los nas wszystkich
jest wspalny, i wspdlna nadzieja, i wspdlna niepewnosé.
A przede wszystkim nie traktujemy chorego, jakby byt
oddzielonym od pozostatych ludzi skazancem, ktory
z przestrachem mysli o czekajgcej go egzekuciji.

W ten sposéb doszlismy do tej wielkiej prawdy, o kt6-

rej przed nami tylu juz ludzi swiadczyto: ze mitos¢ jest
wieksza i potezniejsza niz Smieré!

o. prof. Jacek Salij, dominikanin, teolog

I Sposoby pomocy choremu

Choroba zawsze dopada cziowieka znienacka i nie
jest mozliwe uprzednie do niej przygotowanie. Zwykle
nikt z nas nie mysli o tym, ze ktéregos dnia ustyszy diag-
noze brzmigca niemal jak wyrok. Tymczasem chorzy na
SLA niemal z dnia na dzien muszg przestawi¢ swoje zy-
cie. Zmuszajq ich do tego pojawiajace sie objawy, osta-
bienie fizyczne, zwiekszajaca sie niezgrabnos¢ ruchowa,
zaburzenia mowy, pogorszenie wydolnosci oddechowe;.
W Zzycie chorego wkrada sie chaos, a czas zaczyna
by¢ dzielony na ten przed chorobg i obecny. Informacje
o chorobie i jej objawach moga mie¢ miazdzacg moc dla
cztowieka, ktéry jeszcze niedawno byt w petni sprawny
i w 100% zaangazowany w realizacje swoich osobistych
planéw. Bardzo tatwo w takim momencie o utrate nadziei,
zatamanie sie i bierne poddanie rozwojowi wypadkow.
Utrzymanie w jak najwiekszym procencie sprawnosci
wymaga jednak szybkiego przystapienia do dziatan na
rzecz utrzymania zdrowia i spowolnienia rozwoju choro-
by. Cztowiek chory musi poradzi¢ sobie z naporem inten-
sywnych emociji, poczuciem zagubienia i przeorganizo-
waniem swojego zycia.
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Czfowiek chory
nie moze stac sie swoim wrogiem

Omawiane we wcze$niejszym artykule fazy adapta-
cji do choroby pokazuja, iz radzenie sobie z nowg rze-
czywistoscig trwa w czasie i jest mozliwe dzieki wyko-
rzystaniu wszystkich osobistych i spotecznych zasobow.
Pierwszym z nich sg mozliwosci i atuty lezace w samym
chorym. Choroba SLA bardzo szybko ogranicza cztowie-
ka w dotychczasowej realizacji. Moze spowodowac, iz
osoba chora poczuje sie mato przydatna, bezwartoscio-

13



wa i nieatrakcyjna. W naszej kulturze istnieje natomiast
ogromna presja na utrzymanie sprawnosci fizycznej
i uzyskanie sukcesu zawodowego. Sami takze bardzo
czesto mierzymy swojg wartos¢ taka miarg. Ogranicze-
nia lub zatamowanie mozliwosci rozwoju obcigzajg nasz
wizerunek, zmniejszajg poczucie naszej wartosci i ob-
nizajg samoocene. Trzeba pamieta¢ o tym, ze choroba
jest dostatecznie trudnym przeciwnikiem, dlatego czto-
wiek chory nie moze stac¢ sie swoim wrogiem. Oznacza
to, ze powinien patrze¢ na siebie z petng akceptacja,
wyzby¢ sie negatywnych ocen i ztosliwosci kierowanych
ku sobie. Jestesmy tym, co o sobie myslimy. Samokry-
tyka, wytaczne skupianie sie na wadach i ogranicze-
niach prowadzi do ostabienia woli walki i rezygnacyjnych
mysli. Mozemy zastanowi¢ sie, czy warto jest walczy¢
o kogos, kto jawi sie nam jako kto§ bezwarto$ciowy.
W walce z chorobg istotne jest budowanie akceptujace;j
postawy wobec siebie przy rownoczesnym podejmowa-
niu wyzwan dnia codziennego. Chory powinien ¢éwiczyé
skupianie swojej uwagi nawet na najdrobniejszych doko-
naniach i sukcesach, bo to one dajg site do pokonywa-
nia kolejnych trudnosci. Powinien tez sie nagradza¢ za
czynione starania. Mogg by¢ to bardzo mate, ale czeste
przyjemnosci, komplement, pochwalenie samego siebie.
Kolejng kwestig jest dokonanie rewizji priorytetow. Warto
poswiecaé swojg uwage i energie na rzeczy naprawde
wazne i zaniechaé spraw, ktére w obliczu choroby stra-
city na swoim znaczeniu. Czasem zastanawiamy sie nad
tym, z jakiego powodu odmawiamy sobie przez wiele lat
realizacji osobistych planéw, odktadamy bez kohca spet-
nienie okreslonego marzenia i nie potrafimy wyttumaczyé
przed soba, dlaczego nasze pragnienia sg dla nas tak
mato wazne. Swiadomosé kruchosci czasu powinna byé
zachetg do czynienia sobie pozytywnych niespodzianek.

Akceptacja swojego stanu forma walki
Z choroba

Zachorowanie jest faktem, ktéremu trudno zaprze-
czy¢. Na chorobe nie mozna sie obrazi¢. Nie mozna
jej wymazaé z pamieci i zy¢ w taki sposdb, jakby jej nie
byto, bo i tak o sobie przypomni. Utozenie na nowo zycia
wymaga zaakceptowania faktu, ze jest sie osobg cho-
ra i ze schorzenie to niesie ograniczenia. Przyjecie tej
perspektywy pozwoli oszczedzi¢ energie i przyczyni sie
do budowania aktywnej postawy wobec choroby. Posta-
wa aktywna wyraza sie w respektowaniu z jednej strony
ograniczen wynikajgcych z choroby, a z drugiej strony
podjeciu walki na rzecz przedtuzenia sprawnosci. Walka
ta jest wyrazona w stworzeniu sobie jak najlepszych wa-
runkéw codziennego funkcjonowania, szukania udogod-
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nien i usprawnieh. Dostosowanie pomieszczen i wyposa-
zenia, wtasciwe dobranie ubioru i obuwia pozwoli osobie
chorej na zminimalizowanie stresu i wysitku. Duzg wage
ma tez zdobywanie wszelkich informacji na temat funk-
cjonujacych stowarzyszen i instytucji wspomagajacych,
przepisow prawnych, mozliwosci otrzymania wsparcia
materialnego lub technicznego.

Chory powinien aktywnie uczestniczy¢ w swoim le-
czeniu. Powinien mie¢ petng wiedze na temat etapu roz-
woju choroby. Czesto pacjenci sami o te wiedze sie upo-
minajg lub poszukuija jej w roznorakich srodkach przeka-
zu. Aktywnos¢ wyraza sie réwniez w petnej wspotpracy
z zespotem leczacym, w wykonywaniu badan kontrol-
nych, uczestniczeniu w rehabilitacji i zazywaniu lekéw.

Normalnosé

Prawdziwym wyzwaniem jest zachowanie ,normal-
nosci” w codziennym funkcjonowaniu, pomimo zmian
wymuszonych przez chorobe. Dzieki temu osoba chora
moze jak najdiuzej zminimalizowa¢ straty wynikajace

z powstatych ograniczen. Wazne jest zarbwno dostoso-
wanie do wymogow pojawiajgcej sie niepetnosprawnosci
jak i zachowanie jak najwiekszej liczby zajeé, w ktorych
osoba chora uczestniczyta przed zachorowaniem. Cho-
rzy w obliczu pojawiajacych sie trudnosci czesto izolu-
ja sie od swojego wczeséniejszego srodowiska. Czasem
dzieje sie to o wiele szybciej, niz wskazujg na to pojawia-
jace sie ograniczenia ruchowe i komunikacyjne. Nalezy
pamietac o tym, ze osoby zdrowe z otoczenia chorego
takze majg duzg trudnos¢ w przystosowaniu sie do nowej
sytuacji, dlatego z pewnoscig pomoze im przekazanie
podstawowych informacji o chorobie. Sytuacja niepetno-
sprawnosci wymaga przyjecia mozliwie otwartej postawy
wobec siebie i otoczenia. Choroba SLA jest procesem
dynamicznym. Wymaga uwzglednienia pojawienia sie
nowych kryzysow i nastepujacych po nich okreséw stabi-
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lizacji. Wiele sytuacji moze zaskoczy¢é samego chorego
i towarzyszace mu osoby. Ogromnym zadaniem jest wy-
pracowanie wiasciwego dystansu wobec pojawiajacych
sie ograniczen oraz rownoczesna i systematyczna pra-
ca nad zachowaniem sprawnosci. Pozwoli to zachowac
wzgledng réwnowage psychiczna.

Techniki wspomagajace, np. techniki
wizualizacyjne i relaksacyjne

Stan psychiki jest wzajemnie powigzany ze stanem
ciata. Dbajac o ciato, nie mozna zaniedbywac kondyciji
psychicznej osoby chorej. Istotny jest nastroj chorego,
jego poczucie sprawstwa oraz jego wspétuczestnictwo
w radzeniu sobie z obcigzeniami wynikajgcymi z choro-
by, w tym z negatywnymi uczuciami i stresem. Jednym
z podstawowych sposobdéw radzenia sobie ze stresem
i jego konsekwencjami jest regularne stosowanie technik
relaksacyjnych. Prawidtowo i systematycznie prowadzo-
na relaksacja skutkuje poprawg parametréw fizjologicz-
nych organizmu, przyczynia sie do zwiekszenia odpor-
nosci i wydolnosci fizycznej, stabilizuje nastréj, poprawia
samooceneg, pomaga znalez¢ rozwigzania, wspiera psy-
choterapie. Dzieje sie tak, poniewaz relaksacja w szcze-
go6Iinym stopniu uruchamia prawg pétkule mézgu, powo-
duje, ze mozg efektywniej odpoczywa, ze stabilizuje sie
gospodarka hormonalna podwzgérza, przysadki mézgo-
wej i kory nadnerczy. Relaksacja od dawna jest z powo-
dzeniem stosowana w walce z nowotworem, poniewaz
najefektywniej poprawia sity odpornosciowe organizmu.

Nalezy pamieta¢ o tym, iz techniki relaksacyjne po-
winny by¢ wiasciwie dobrane do kondycji fizycznej osoby
chorej. Mogg by¢ prowadzone u chorych z réznym stop-
niem zaawansowania choroby. Znane sg metody relak-
sacji, ktére nie angazujg w znaczacym stopniu fizycznie
pacjenta jak i techniki bardziej aktywne ruchowo. Tera-
peuci stosujacy omawiane metody pomocy znajg wiele
sposobdéw wspomagania zasadniczego leczenia.

Podstawowy zarys najbardziej znanych me-
tod relaksacyjnych

Techniki oddechowe — to réznorodne ¢wiczenia ma-
jace na celu zwiekszenie umiejetnosci prawidtowego od-
dychania poprzez $wiadome kierowanie procesem od-
dychania. W ¢éwiczeniach oddechowych przywigzuje sie
ogromng wage do: dtugosci faz cyklu oddechu (wdech,
zatrzymanie powietrza i wydech), zwiekszania pojem-
nosci ptuc poprzez swiadome angazowanie w procesie
oddychania mozliwie najwiekszej objetosci ptatow ptuc-
nych sledzenia pracy miesni oddechowych - zwlaszcza
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przepony, wizualizowania pracy oskrzeli i ptuc, kierowa-
nia swojej uwagi wylgcznie na proces oddychania. Tech-
niki oddechowe umozliwiajg nauke bardziej $wiadome-
go oddychania. Taka umiejetnos¢ jest bardzo przydatna
w sytuacji, gdy oddech jest utrudniony z powodu nie-
wiasciwej pracy migsni biorgcych udziat w oddychaniu.
Ponadto zapobiegajg stanom paniki, ktéra czesto towa-
rzyszy chorobom upo$ledzajacym proces oddychania.

Techniki wizualizacyjne — sg to techniki angazujace
wyobraznie i dzieki temu uruchamiajgce w szczegodlny
sposéb prawg potkule moézgu. Nalezy pamietaé o tym,
ze mogaq tez przyczynic sie do ujawnienia tresci uwiezio-
nych w podswiadomosci, dlatego wizualizacja powinna
by¢ prowadzona jedynie przez do$dwiadczonego psycho-
loga lub psychoterapeute. W takcie ich stosowania pa-
cjent moze znajdowac sie w pozycji lezacej lub siedzie¢
w wygodnym fotelu. Czesto w zastosowaniu tej metody
stosuje sie odpowiednio dobrang muzyke relaksacyjng
(mogq to by¢ odgtosy przyrody, muzyka klasyczna lub
muzyka instrumentalna ze spokojng linia melodyczna).
Wiasciwg czes¢ wizualizacji poprzedza ustne przeka-
zanie przez psychoterapeute instrukcji indukcyjnej. In-
strukcja indukcyjna sktada sie z prostych polecen do
realizacji w wyobrazni, pomagajacych w ukierunkowaniu
strumienia mysli pojawiajacych sie w gtowie pacjenta.
Psychoterapeuta najcze$ciej prosi osoby korzystajgce
z wizualizacji o skupienie swojej uwagi na poszcze-
goélnych czesciach ciata i wrazeniach ptynacych z po-
szczegllnych partii organizmu. Moze tez wprowadzic¢
instrukcje zachecajaca do prawidtowego i Swiadomego
oddychania. Czes¢ indukcyjna ma za zadanie wprowa-
dzi¢ pacjenta w stan poczatkowego relaksu. We wtas-
ciwej czesci wizualizacji psychoterapeuta podaje ustnie
specjalnie dobrane do problemu i aktualnego stanu pa-
cjenta tresci wyobrazeniowe. Moze zachecaé pacjenta
do wyobrazenia sobie spaceru po lesie, wyobrazenia so-
bie rozwigzania okreslonego problemu, powrécenia do
okreslonego przezycia lub skonfrontowania z bodzcem
lekowym. W ostatniej czesci wizualizacji psychoterapeu-
ta wzmacnia najbardziej pozadane do zapamietania tre-
Sci (np. pozytywne mysli), dba o wlasciwe zakonczenie
¢wiczenia i wyprowadzenie pacjenta ze stanu gtebokie-
go relaksu.

Trening Jacobsona — to éwiczenia prowadzone pod
kierunkiem terapeuty, polegajace na stopniowaniu na-
piecia miesniowego i rozluznianiu poszczegodlnych grup
miedniowych w celu lepszego uswiadomienia sobie re-
akcji wtasnego organizmu oraz opanowania wiasnych
reakcji miesniowych. Terapeuta zacheca ¢wiczacych do
maksymalnego napinania a nastepnie maksymalnego
rozluzniania wyizolowanych (dzieki przyjeciu okreslone-
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go utozenia ciata) grup miesniowych. Taki trening polep-
Sza rozpoznawanie napiecia w ciele, przyczynia sie do
bardziej Swiadomego kierowania swoim ciatem, pozwala
uzyskac stan relaksu.

Trening autogenny Schultza — to proste ¢wiczenie
relaksacyjne wykonywane pod dyktando sugestywnie
podawanej przez terapeute instrukcji. Cwiczeniu temu
moze towarzyszyé muzyka relaksacyjna. Ma ono na celu
zwiekszenie swiadomosci podstawowych doswiadczen
fizycznych ptynacych z ciata, takich jak poczucie tempe-
ratury ciafa, jego ciezaru i granic. Pokazuje choremu, ze
moze on kontrolowaé w wiekszym zakresie fizjologiczne
reakcje swojego organizmu, ponadto wywotuje stan od-
prezenia i relaksu.

Medytacja — to éwiczenia o charakterze duchowym
majace na celu rozwijanie osobowosci i dyscyplinowa-
nie umystu poprzez rozwazanie maksymy zawierajgcej

w sobie okreslone przestanie. Moze to byé maksyma,
fragment zaczerpniety z Biblii, prosta modlitwa, zada-
nie do rozwazenia. Cwiczenie medytacyjne powinno
by¢ krotkie (10 — 15 minut) i powtarzane od jednego do
trzech razy dziennie. Wazne jest znalezienie spokojnego
miejsca i wygodnej pozycji. Medytacje nalezy rozpoczac¢
od koncentracji na oddechu i realizacji instrukcji poma-
gajacej uzyskanie odprezenia. Cwiczenia medytacyjne
wykorzystujg wyobraznie do uzyskania stanu relaksacji
i polepszenia kontaktu z wtasnym ciatem. Po uzyskaniu
stanu relaksu chory skupia swoje mysli na wczesniej wy-
branym temacie. Moze nim by¢ praca nad zaufaniem,
praca nad bdlem, praca nad zmniejszaniem leku przed
Smiercig, praca nad pogtebianiem swojej wiary.

mgr Ewa Maria Karolczyk, psycholog kliniczny

Dtugotrwate towarzyszenie osobie chorej zawsze jest sytuacjg znacznie obcigzajgcg opiekunow i krewnych.

Musimy pamietac, iz sprawowanie opieki nad chorym z SLA wymaga rownoczesnego skoncentrowania i roztozenia

na bardzo dtugi okres zasobow psychicznych oraz fizycznych. Z tego powodu, a takze z uwagi na zdrowie tych,

ktérzy niosg swoim chorym pomoc, bardzo wazne jest zadbanie o psychofizyczng kondycje osob towarzyszgcym

chorym.

Czy zwykli bohaterzy - opiekunowie chorych

- s3 ze stali?

Zaniedbany opiekun, to z czasem
zaniedbany chory

Pierwsze prawo pomocy moéwi o tym, ze aby niesé
pomoc innym, trzeba wczesniej zadbac o siebie. Zazwy-
czaj w nattloku spraw niecierpigcych zwtoki, ktopotdéw
i niespodziewanych okolicznoéci, towarzysze chorych
0 sobie myslg na koncu, lub nie mysla w ogéle. Tymcza-
sem to od ich samopoczucia fizycznego i psychicznego
zalezy jakos¢ niesionej pomocy. To oni podlegajg tym
samym stresom, czesto stajg w obliczu bezsilnosci i sg
paralizowani przez sprawy nie do pokonania. Na nich tez
spoczywa ogromna odpowiedzialnos¢ za chorego i za ja-
kos¢ sprawowanej opieki. W polskim systemie zdrowot-
nym istniejg ogromne braki w zakresie organizacji opieki
w $rodowisku domowym chorego. Ich najblizsi krewni sg
zmuszeni w bardzo krétkim czasie do stania sie eksper-
tami w zakresie asystowania, rehabilitacji, pielegnaciji,
wspierania emocjonalnego, a nawet wykonywania zabie-
gow pielegniarskich przy osobie ciezko chorej. Z biegiem
czasu to choroba organizuje wszystkim domownikom
aktywnos¢ i rozdziela nowe obowigzki. W trakcie trwania
tak szczegolnej sytuacii, istnieje duze ryzyko wystapie-
nia kryzysow, okreséw szczegdlnego przecigzenia oraz
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zatamania. Kryzysy te odbijajg sie na wszystkich miesz-
kancach, wreszcie na samym chorym. Opiekunowie oraz
krewni maja, wiec nie tylko prawo, ale i obowigzek za-
dbania siebie.

Nie przebiegniesz maratonu sprintem
Metaforg opieki nad chorym dtugoterminowym jest
bieg maratonski. Ten dtugi dystans moze obrazowac ob-
cigzenia, z jakimi muszg sobie poradzi¢ osoby sprawu-
jace opieke. Niezbedne jest wtasciwe przygotowanie sie
do pokonania drogi wyznaczonej przez chorobe. Spor-
towcy startujacy w maratonach podkreslajg, ze na réwni
z przygotowaniem fizycznym istotne jest przygotowanie
psychiczne. Trzeba prawidiowo roziozy¢ sity, energie
i zasoby psychiczne, trzeba mie¢ tez zapasy mocy na
nieprzewidziane sytuacje. Jest to mozliwe, kiedy obok
poswiecenia sie choremu, opiekunowie i krewni dbajg
rowniez o siebie. Dbato$¢ ta wyraza sie w organizowa-
niu dodatkowych osoéb do opieki, chocby po to, aby méc
wyjé¢ z domu w swoich sprawach. Nie mniej wazne jest
dbanie o swoj codzienny wyglad i wypoczynek, uczest-
niczenie w odprezajacych zajeciach. Nie mozna catkowi-
cie rezygnowac ze swoich zwyczajnych zajeé. Plywanie,
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¢wiczenia fizyczne, zajecia relaksacyjne pozwalajg zre-
generowac potrzebne sity.

Choroba osoby bliskiej czesto zmusza krewnych do
koncentrowania sie wytacznie na sprawach z nig zwia-
zanych. Wielu ludzi dzieli przekonanie, ze skoro kto$
z ich bliskich cierpi, to im nie wypada smiac¢ sie i bawic.
Solidaryzowanie sie z cierpigcym wyobrazajg sobie jako
dzielenie nastroju, catkowite skupienie sie i poswiecenie
swojemu bliskiemu. W ten sposéb opiekunowie sami za-
niedbujg kontakty kolezenskie i w konsekwencji wyklu-
czajg sie ze srodowiska zna-
jomych, stopniowo przestajg
interesowaé sie sprawami in-
nych ludzi. Psychika potrzebu-
je jednak nie mniej odpoczyn-
ku, niz ciato. Waga kontaktow
spotecznych jest trudna do
przecenienia.

Chory i tak widzi...

Najczesciej najblizsze $ro-
dowisko chorego jest pierwszg
grupa wsparcia. Tymczasem
chorzy bardzo czesto maja po-
czucie winy zwigzane z tym, ze
ich stan tak mocno dezorgani-
zuje zycie rodzinne i eksploatu-
je najblizszych. Przewazajaca
wiekszos¢ wolataby wiedziec,
ze ich opiekunowie sg nie tylko
zapracowani i przecigzeni, ale
réwniez pogodni, wypoczeci
i zrelaksowani. Ludzie opie-
kujacy sie swoimi krewnymi
i bliskimi funkcjonuja w stanie
permanentnego stresu, dlate-
go maja tez petne prawo do
korzystania z fachowej pomocy specjalistow.

Taka pomoc moga otrzymaé w takcie regularnych
spotkan z psychologiem lub w samopomocowych gru-
pach wsparcia. Korzystanie z fachowej pomocy przeciw-
dziata wystgpieniu zespotu wypalenia. Wsréd ludzi wy-
konujacych zawody o charakterze spotecznym istnieje
powiedzenie, iz pomaganie meczy. Kazda profesja zwig-
zana z niesieniem pomocy lub dtugotrwate pomaganie
potrzebujacemu niesie ze sobg ryzyko znacznego wy-
czerpania emocjonalnego. Dzieje sie tak, poniewaz czto-
wiek udzielajacy pomocy zazwyczaj angazuje w swojg
prace bardzo duzo emociji, jest w bardzo bliskim kontak-
cie z chorym, dzieli jego troski, udziela mu nieustannego
wsparcia. Jednocze$nie nie moze okazywacé przy osobie
chorej wtasnej stabosci, musi radzi¢ sobie z niepokojami,
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lekami i niewiedza.

Czesto opiekunowie sg zmuszeni do rozwigzywania
problemoéw, do ktérych nikt ich wczeéniej nie przygoto-
wywat. Bardzo trudno jest kontrolowaé swoje emocije
i jednoczes$nie by¢ w petni empatycznym. Osoby nie-
przygotowane profesjonalnie do udzielania pomocy
psychologicznej, nie znajg sposobéw na dystansowa-
nie sie od emocji osoby chorej. Czesto sg to ich najbliz-
si krewni, wiec taki dystans jest po prostu niemozli-
wy. Przezywaja ich losy bardzo osobiscie. Spedzajg
Z nimi prawie caty czas wol-
ny. Nie dajg sobie prawa
do relaksu lub zapominajg
o0 odpoczynku. W takiej sy-
tuacji, po pewnym czasie,
psychika cziowieka udzie-
lajacego pomocy podswia-
domie broni sie przed kon-
frontowaniem 2z kolejnymi
trudnymi doswiadczeniami.
Opiekun czuje sie notorycz-
nie zmeczony, nie odczuwa
satysfakcji z wykonywanej
pracy, zaczyna unika¢ bar-
dziej osobistego kontaktu
z chorym, najczesciej ogra-
nicza rozmowy i skupia sie
na wykonywaniu czynno-
Sci pielegnacyjnych. Jed-
noczesnie ignoruje swoje
samopoczucie, twierdzac,
ze to nie on jest najwazniej-
szy. Tymczasem, skrajne
wyczerpanie emocjonalne
moze prowadzi¢ do wysta-
pienia stanu depresyjnego.
Kazdy, kto udziela ditugo-
trwatej pomocy innym, musi rownolegle dbac o siebie.
W ten sposéb bedzie mégt nie tylko dtugo braé na siebie
znaczne obcigzenia, ale przyczyni sie do tego, iz chory
nie bedzie miat poczucia winy.

Kazdy cztowiek ma ograniczone sity i mozliwosci, nie
mogtby zdziata¢ niczego dobrego, gdyby funkcjonowat
w prézni. Ludzie sg sobie potrzebni. Jedni potrzebujg
pomocy, inni jej udzielajg. Ten podziat r6l moze zmie-
ni¢ sie w kazdej chwili. Do$wiadczenie wielu ludzi kaze
wierzy¢ w przekonanie, ze dawane dobro zawsze wraca
podwojone.

mgr Ewa Maria Karolczyk, psycholog kliniczny
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Lapanie skrawka nadziei

W zetknieciu z diagnozg SLA wielu chorych
i ich bliskich stosuje przerézne metody by od-
zyska¢ zdrowie, czasem zupetnie bezreflek-
syjnie ufajgc swojej ostatniej szansie. Stosujgq
ziota, ktorych zestaw kosztuje jedyne 99,99 zt
i jest do zdobycia tylko u konkretnego ,.szama-
na”. Ptacg wielkie sumy za ,energetyzowanie”
chorego przez telefon, jadg w egzotyczne kra-
je do znachora po unikalne i nieznane nikomu
zestawy - na pewno leczacych SLA - zidt, czy
tez oczarowani magig naukowg stow ,komorki
macierzyste” dajg zarobi¢ prywatnym klinikom
unikajgcym jak ognia publikowania wynikow
skutecznosci ich dziatan. By optaci¢ to ,lecze-
nie” biorg kredyty, sprzedajg domy, organizujg
zbiorki pieniedzy, mamig ludzi dobrego serca
mowigc, ze te pienigdze pojdag na leczenie. Pe-
dzg szukajac skrawka nadziei, ryzykujg wtasne
watte zdrowie stosujgc niesprawdzone i szkod-
liwe terapie. Jesli w tej pogoni nie zaskoczy ich
Smier¢, to konczg rozczarowani, bez srodkéw
na zapewnienie choremu podstawowej opieki.

Czy to oznacza, ze nie nalezy walczy¢
o zdrowie i poddac sie? Oczywiscie, ze nie! Na-
lezy jednak patrze¢ na koszty podejmowanych
decyzji, by pozniej nie stwierdzi¢, ze zmarno-
wano wiele wspolnych chwil na kurczowe trzy-
manie sie zycia zamiast jego wykorzystanie.
Pienigdze mozna przyktadowo przeznaczy¢ na
rodzinne wakacje potgczone z rehabilitacjg, na
lepszg opieke, odcigzenie najblizszych, a czas

na bycie z tymi, ktérymi kochamy. Czy warto
tracic takie chwile?

Zdrowie i zycie majg duzg wartos¢, jednak
nalezy pamietac¢, ze nie absolutng! We wspot-
czesnej kulturze, epatuje sie sloganem: zycie
jest najwazniejsze! W mojej ocenie, to nas od-
réznia od zwierzat, ze wartosci biologiczne ta-
kie jak: zdrowie i zycie, potrafimy poswiecac dla
tych niematerialnych jak: wolnosé, mitos¢ czy
honor. Przeciez nasi przodkowie gineli i zabijali
dla wolnosci. Gdyby ten slogan byt prawdziwy,
to musielibysmy uznac ich za niemoralnych, bo
przeciez przedkfadali jakgs tam ,wolnos¢” nad
najwazniejsze ,zycie”.

Ma to takze odniesienie do sytuacji chorych
na SLA. W obliczu tej strasznej choroby, musi-
my odpowiedzie¢ sobie na pytania o hierarchie
wartosci: co jest dla nas najwazniejsze? Czy
aby na pewno jest to zycie, czy moze cos inne-
go jak relacje z najblizszymi czy mitosc?

Pawet Bata

Dotacz do zespotu redakcyjnego ,,Kwartalnika dla chorych na SLA”!

Zapraszamy do wspoOtpracy lekarzy, pielegniarki, rehabilitantow, pracownikow opieki spo-
tecznej i innych profesjonalistow, ktérzy swojg wiedzg na temat SLA i doswiadczeniem w pracy
z chorymi na SLA, zechcieliby podzieli¢ sie z chorymi i ich opiekunami. Zapraszamy rowniez
chorych i rodziny chorych na SLA, ktérzy swoje doswiadczenia, przemyslenia, refleksje prze-
lewajg na papier, ktore wcale nie muszg lgdowac w szufladzie biurka! Chetnie opublikujemy je
na tamach naszego periodyku w dziatach Twoérczosc oraz Felieton.
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Serdecznie zapraszamy do wspoipracy!
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» WSPARCIE ,,

Chce cos powiedzied....
nie stuchaja,
sg niecierpliwi, przerywaja

Chcg si¢ pozali¢ kiedy bardzo boli
nie stuchaja,
ich boli bardziej, przerywaja

Chceg rozwigza¢ problem
nie stuchaja,
oni maja wigksze, przerywajg

Chca si¢ wygadad...
stucham,
Jestem cierpliwa, nie przerywam

/08.09.2007/

,» LOS JEJ SPLATAL FIGLA”

Umalowana, z btyskiem w oku,
petna radosci, petna uroku,
zgrabny obcasik, mini spodniczka
rozszczebiotana niczym Bielicka.
Gnala przez zycie jak w amoku
nie zmarnowata zadnego roku.
silna, uparta - zawsze do celu

za to jg podziwiato wielu.

Az ustyszata - zwolnij na chwile
Ty juz przebiegtas swojg mile
posmakuyj teraz innego bytu
zycie nie bedzie pelne zachwytu.

Jej mowa nie jest juz szczebiotliwa
bardzo powolna, ciut betkotliwa
i cho¢ by chciala juz nie zaspiewa,
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juz nie zataiczy, juz nie pobiega.
Dtugie spddnice si¢ pojawity
niedowtad nég dobrze ukryty,
smukte obcasy jg pozegnaty

w ich miejsce przyszly sandaty.
Nadal stosuje dyskretny makijaz

bo przeciez catkiem si¢ nie zmienita,

1 cho¢ juz nie ma zdrowego ciata
w jej duszy wola zycia przetrwata.

/11.09.2009/

Dla kochanego wnuczka:)

,PROMYK SEONCA”

M6j jasny promyku storica

Ty jeden mnie stucha¢ umiesz,
z uwaga, cierpliwy do korica
Ty jeden ma stabos¢ rozumiesz.

Do Ciebie nie musze krzyczeé
Ty z moich warg umiesz czytac
wstuchujesz si¢ w kazde stowo
nie musisz dwa razy pytac.

Nie moge Ci zbyt wiele dac

a Ty mnie o wiele nie prosisz
mogg¢ Cie tylko kocha¢

bo storice 1 rados¢ przynosisz.

Biegniesz do mnie od progu
przytulasz mnie i calujesz

po stokro¢ dzigkuje Bogu,

ze jestes, ze mnie potrzebujesz.

/21.01.2010r./

Autorka: Teresa Swierczyriska
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organizacja

PP

Stowarzyszenie Dignitas Dolentium jest organizacjg utworzong przez
chorych i ich rodziny, ktérych t3czy che¢ pomocy ludziom dotknigtym
dramatem SLA — Smiertelngj i nieuleczalnej choroby. Wiemy nie tylko jak
ciezka jest ta choroba i ile trudnoSci si¢ z nig wigze, bo sami ich doSwiad-
czamy, ale réwniez wiemy jak powinna wyglgdac fachowa i profesjonal-
na opieka nad chorym na SLA.

Co to jest SLA?

SLA, czyli Stwardnienie Boczne Zanikowe (tac. sclerosis lateralis amy-
otrophica), jest postepujaca, neurologiczng chorobg, ktéra prowadzi do
niszczenia pewnej specyficznej grupy komorek nerwowych (motoneu-
ronow) odpowiedzialnych za prace migsni. W czasie rozwoju choroby
dochodzi do powolnego, ale systematycznego pogarszania si¢ sprawno-
Sci ruchowej, a w pdzniejszych etapach nawet do catkowitego paralizu
| ostatecznie Smierci poprzez zatrzymanie pracy miesni oddechowych.
Sredni czas trwania choroby wynosi okoto 2,5 roku od momentu posta-
wienia diagnozy.
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