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] Wiedza o chorobie w twoim otoczeniu

Robert Hellfeier

Ponizszy artykut jest tematycz-
nie zwigzany z opublikowanym w 30.
numerze ,Mukowiscydozy” artykutem
Mukowiscydoza w relacjach z bliskimi
autorstwa psychologa klinicznego Bar-
tosza Orlicza, ktory pracuje z osobami
chorymi na mukowiscydoze w Cen-
trum Pulmonologii i Alergologii SA
w Karpaczu. O ile wspomniany artykut
pisany byt z perspektywy osoby zawo-
dowo zajmujacej sie psychologig, o tyle
ja postaram sie przedstawi¢ omawiany
problem ze strony praktycznej, z wta-
snego doswiadczenia, a takze z do-
$wiadczenia innych osob, ktore na co
dziert zmagaja sie z mukowiscydoza.

Zycie w spofeczenstwie wigze sie
Z nawigzywaniem i utrzymywaniem re-
lacji z innymi osobami i taki stan rzeczy
jest dla kazdego cztowieka czyms$ oczy-
wistym. Ale czy na pewno? W przy-
padku osoby zdrowej — zapewne tak.
Jednak w odniesieniu do osoby chorej
takie ,zycie” wyglada nieco inaczej.
Przewlekta choroba, jaka jest mukowi-
scydoza, w pewnym stopniu bedzie
wplywata na nawigzywanie nowych
relacji z innymi osobami w otoczeniu,
u jednych chorych bardziej, a u innych
mniej. To, w jakim stopniu choroba
bedzie ograniczata jakos¢ zycia spo-
tecznego, zalezy w znacznej mierze od
stadium jej zaawansowania, ale takze
od tego, na ile chory akceptuje siebie
i swojg niepetnosprawnosc.

Czy wstydzimy sie choroby?

- czyli zacznijmy od siebie

W wypadku mukowiscydozy chory
od poczatku swojego zycia oswaja sie
z chorobg (w razie zdiagnozowania
choroby we wczesnym okresie zycia).
Dla niego swiadomo$¢ bycia chorym

jest rzecza normalna. Inaczej ta $wia-
domos$¢ wyglada u jego znajomych,
rowiesnikow ze szkoly, z klasy czy tez
u 0séb z rodziny, ktorzy oprécz samej
informacji o chorobie nie beda do kon-
ca Swiadomi tego, z czym sie ona wig-
ze. Dlatego o mukowiscydozie wypada,
a nawet nalezy rozmawiac.

Jest to oczywiscie indywidualna
sprawa kazdego chorego, nie wszyscy
podchodzg do tego tematu otwarcie.
Jesli juz ty, jako osoba chora, masz za-
miar informowa¢ o mukowiscydozie
swoje najblizsze otoczenie, to najpierw
zacznij od siebie i zadaj sobie pytanie;
,Czy i w jakim stopniu akceptujesz
siebie i swoja chorobe?”. Bo nie da sie
rozmawiac¢ o mukowiscydozie, jesli nie
jest ona przez ciebie w petni akcepto-
wana. Przykfad: stowa dwudziestolet-
niej dziewczyny, ktora przyjechata do
szpitala na przeleczenie i ktorej znajomi
zaproponowali wyjscie do miasta. Na te
propozycje dziewczyna odpowiada:,To
chodZmy teraz do miasta, bo potem,
jak mi zatozg wenflon, to bedzie siara” -
czyli ze bedzie wstyd. Mozna sobie po-
stawi¢ pytanie — co autor miat na mysli?
Wstyd przed chorobg? Brak jej akcepta-
¢ji? A moze po prostu taki mfodzierczy
,styl” podejscia do choroby?

Dobrym przyktadem moze by¢
stosowana w srodowisku chorych na
mukowiscydoze terminologia opisu-
jaca takie osoby, m.in: Mukolinek, Mu-
kolinka — wsréd dzieci, czy tez Mukol,
Mukolud — wérdd dorostych. Jak sie
okazuje, okreslenia takie s3 ogodlnie ak-
ceptowane przez chorych. Od 23 lipca
do 31 sierpnia 2012 r. na stronie inter-
netowej PTWM-u zostata przeprowa-
dzona ankieta, w ktérej postawiono
pytanie: Jak odbierasz okreslenie: Mu-
kolinka, Mukolinek, »$rodowisko muko«
w odniesieniu do 0séb chorych na mu-
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kowiscydoze?” W ankiecie oddano 187
gtoséw, sposrod tych osob 44,4% na
zadane pytanie wybrato odpowied?, ze
okresdlenie takie jest im obojetne, 38%
stwierdzito, ze trafnie okresla ono osoby
chore na mukowiscydoze i srodowisko
Z nimi zwigzane, 13,4% gtosujacych
uwazato je za obraZliwe, a 4,3% nie
znato takiego okreslenia.

Mozna by sie tutaj zastanowic
réwniez nad innym okresleniem osoby
niepetnosprawnej. Swego czasu pamie-
tam, jak mowitem o sobie — pét zartem,
pot serio — ze jestem ,niepetnosprytny”.
Osoby, ktore styszaty z moich ust to
okreélenie, reagowaty usmiechem oraz
zaciekawieniem zwigzanym z tym, skad
sie to stowo wzieto. Poza tym wydaje mi
sie, ze poprzez takie okredlenie siebie
jako osoby niepetnosprawnej mozna
pokaza¢ innym ludziom swoje pozy-
tywne nastawienie i dystans do choro-
by i siebie samego'.

Edukacja - rola rodzica

A jakie podejscie do mukowiscydozy
maja rodzice chorych dzieci? Jak wy-
glada poczatkowy etap edukacji ich
pociech i ewentualnego informowania
Srodowiska przedszkolnego i szkolnego
o chorobie ich dziecka? Bo to wiasnie

' W slangu mtodziezowym stowo ,niepet-
nosprytny” odnosi sie do osoby nienormal-
nej lub tez dziwnie sie zachowujacej.
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przedszkole jest dla dziecka pierwszym

miejscem, gdzie przyjdzie mu zy¢
w grupie, w wiekszym otoczeniu.

Wiasnie ten moment moze okazac
sie pierwszym sprawdzianem, ktéry po-
kaze, na ile dzieciiich rodzice oswaoili sie
z choroba. Uczeszczanie do przedszko-
la, a pdZniej szkoty wigze sie z nawiazy-
waniem nowych znajomosci. Nie da sie
ukry¢ przed réwiesnikami potrzeby bra-
nia tabletek do positku, nie da sie ukryc
nasilonego, porannego kaszlu czy tez
sfabszej formy na lekcjach wychowania
fizycznego. Taki stan rzeczy moze do-
prowadzi¢ do tego, ze koledzy lub ko-
lezanki waszych dzieci zaczng zadawac
pytania:,Co to za tabletki? Dlaczego tyle
kaszlesz?"i tak dalej.

W tym momencie wazng role od-
grywaja rodzice, ktdrzy powinni przygo-
towac swoje dziecko na takie sytuacje
i rozmawiac z nim na ten temat. Jednak
jeszcze wczedniej, tj. krotko przed roz-
poczeciem edukadji, rodzic powinien
na temat choroby swojego dziecka po-
rozmawiac z odpowiednig osobg. Mam
tutaj na mysli przedszkolanke, wycho-
wawce klasy, a takze (o ile to potrzebne)
nauczyciela wychowania fizycznego.

| wiasnie tak obecnie postepuje
wielu rodzicow, ktorzy przekazuja opie-
kunom dzieci podstawowe informacje
dotyczace choroby. Nie muszg oni od

razu wnika¢ w szczegoty. Wystarczy,
ze przekazg kilka niezbednych infor-
madji, takich jak to, ze dziecko moze
na lekcjach pokastywac (szczegdlnie
w godzinach porannych) i ze nie za-
razi tym kaszlem innych dzieci. Wazna
rzecza jest rowniez poinformowanie
o koniecznosci przyjmowania lekéw,
zaréwno tych do positkdw, jak i innych
(o ile dziecko takie przyjmuje), mozna
wyttumaczy¢, do czego te leki stuza.
Dobrym pomystem jest rowniez prze-
kazanie réznego rodzaju materiatdw
informacyjno-edukacyjnych, np.. po-
radnikéw, ulotek, kartki dla nauczyciela
(byfa taka zamieszczana w 17.i 21. nu-
merach ,Mukowiscydozy") itp.
Niektorzy rodzice chorych dzieci
decydujg sie na organizowanie spotkan
w szkole, w ktoérych uczestnicza rodzi-
ce innych dzieci, a takze nauczyciele.
Celem takich spotkan jest przekazanie
zainteresowanym  osobom  krotkich
i zwieztych informacji na temat choro-
by. Najwazniejsza kwestig (0 czym juz
pisatem wyzej) jest poinformowanie
pozostatych rodzicow o tym, ze mu-
kowiscydoza nie mozna sie zarazi¢, ze
poranny, meczacy kaszel nie stanowi
zagrozenia dla innych dzieci i ze jest on
w mukowiscydozie czyms$ naturalnym.
Jak wida¢, rodzice w poczatko-
wym etapie edukacji odgrywaja bardzo

wazng role w informowaniu i uswiada-
mianiu najblizszego otoczenia o cho-
robie, z jaka zmaga sie ich pociecha.
Jednak nie s3 oni w stanie stale moni-
torowac sytuacji dziecka w przedszkolu
czy tez pézniej w szkole. Przychodzi taki
okres, kiedy to dziecko bedzie musiato
zadbac samo o siebie.

Decyzja nalezy do ciebie

Rodzic powinien da¢ dziecku prawo
decydowania o tym, czy chce ono roz-
mawiac¢ na temat choroby ze swoimi
rowiesnikami, czy tez nie. Dziecko przed
ostatecznym podjeciem takiej decyzji
podswiadomie zastanawiac sie bedzie,
jak na ewentualng informacje o choro-
bie zareaguje szkolne srodowisko. Czy
nie zostanie ono potraktowane jak kto$
gorszy? Czy nie zostanie odrzucone?

Z reguly dzieci, ktére dowiedzg sie
o tym, ze w ich gronie znajduje sie oso-
ba chora na mukowiscydoze, nie beda
do konca swiadome tego, na czym ta
choroba polega, a ich reakcja na taka
wiadomos¢ bedzie neutralna.

Obecnie w mediach coraz czesciej
maowi sie o mukowiscydozie. Totez wraz
z wiekiem, w pdzniejszym etapie edu-
kacji wiedza i Swiadomos¢ réwiesnikow
chorej osoby na temat choroby bedzie
coraz to wieksza. W takim wypadku
moze sie rowniez zmieni¢ nastawienie
do osoby chorej, postawa neutralna
moze przejs¢ w postawe pozytywng
lub tez negatywna.

W pierwszym przypadku cho-
re dziecko zostanie zaakceptowane
przez réwiesnikéw i jego choroba nie
bedzie stanowita dla nich wiekszego
problemu. Wrecz przeciwnie, taka sy-
tuacja moze pociggac za sobga szereg
zabawnych zdarzen. Przykfad: wycho-
wawczyni przyniosta do szkoty ulotki
informujace o mozliwosci oddania 1%
na dziecko chore na mukowiscydoze.
Rozdata je dzieciom z klasy, do ktorej
uczeszczata chora dziewczynka. Po po-
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wrocie do domu dziewczynka poinfor-
mowata swojg mame o tym fakcie, po
czym mama z obawg zapytata: ,Co na
to dzieci?”. Corka wtedy powiedziata, ze
dzieci na przerwie méwity, iz oddadza
jej nie 1% podatku, ale nawet 100%
i wiecej. Mowity réwniez, ze jest stawna,
bo ma swoje ulotki.

Zdarzaja sie jednak przypadki, kie-
dy reakcja rowiesnikéw (przynamniej
niektorych) jest negatywna na wiado-
mos¢ o chorobie kolegi lub kolezanki
7 klasy. Wprawd?zie takie sytuacje bywaja
rzadko, ale jednak majg miejsce. Wigze
sie to nie tyle z samg Swiadomoscig
istnienia takiej choroby, co bardziej
z fizycznym jej uzewnetrznieniem. Jak
wiadomo, dzieci z mukowiscydoza maja
drobng budowe ciata, sg szczupte itp.
W okresie, kiedy inni dorastajg ,normal-
nie’, dziecko chore na mukowiscydoze
wyrodznia sie tym, ze nie doréwnuje
waga lub budowg ciata swoim réwie-
$nikom z klasy. W tym przypadku moze
sie spotkac z brakiem akceptacji, moze
by¢ wysmiewane i uwazane za osobe
stabsza i gorsza.

Taka sytuacja niesie ze sobg nega-
tywne skutki. Istnieje duze prawdopo-
dobienstwo, ze osoba, ktdra przez swo-
ja chorobe spotkata sie z odrzuceniem
ze strony rowiesnikow, w przysztosci
bedzie miata problem z modwieniem
o chorobie. Z obawy przed ponownym
odrzuceniem i brakiem akceptacji nie
bedzie chciata informowac o tym fakcie
swojego otoczenia.

Nowa,préba” - czyli kolejne
podejscie

Polski system szkolnictwa zakfada kil-
kuetapowy cykl edukaciji, tj. 6-letni etap
szkoty podstawowej, 3-letni gimnazjum,
a pézniej 3- lub 4-letni etap szkoty po-
nadgimnazjalnej. Taka sytuacja powo-
duje, Ze po zakonczeniu kazdego cyklu
uczniowie zmieniaja szkote, do ktorej
uCzeszczaja, a co za tym idzie zmienia

sie rowniez srodowisko, w  ktérym
musza funkcjonowaé. Nowo poznane
0soby nic o sobie nawzajem nie wie-
dza. Mozna wiec powiedzie¢, ze 0so-
ba chora ma ,czyste konto” — nikt lub
tez prawie nikt nie wie o jej chorobie.
W tym momencie chory po raz kolejny
ma mozliwos$¢ podjecia decyzji zwigza-
nej z poinformowaniem nowych znajo-
mych o mukowiscydozie.

Jedli we wczedniejszym etapie
nauki chory spotkat sie z akceptacja
ze strony rowiesnikow, to nie bedzie
stanowito dla niego wiekszego proble-
mu rozmawianie o chorobie w nowej
szkole. Inaczej bedzie w sytuacji, kiedy
wczesniej chory spotkat sie z brakiem
akceptadji oraz zwigzanymi z tym przy-
kros$ciami i odrzuceniem. Wtedy duzym
wyzwaniem bedzie dla niego ,wyjscie”
z chorobg na zewnatrz. Wczesniejsze
doswiadczenia moga by¢ dla dziecka
tak przykre, ze nie zdecyduje sie ono
wcale rozmawia¢ o chorobie. Bedzie
to dla niego temat tabu, o ktérym nie
bedzie chciato w ogdle rozmawiac z in-
nymi.

Przyktad: obecnie dwudziestokilku-
letnia dziewczyna chora na mukowiscy-
doze, ktéra podczas nauki w szkole pod-
stawowej dosy¢ czesto chorowala, a co
za tym idzie opuszczata zajecia. Mimo
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tego zawsze byfa jedng z najlepszych
uczennic. Wszystkie dzieci dziwity sie, jak
mozna sie tak dobrze uczy¢, skoro re-
gularnie opuszcza sie lekcje. W zwigzku
z powyzszym dziewczyne niejednokrot-
nie spotykaty przykrosci, takie jak podej-
rzenia ze strony dzieci o dobre ,uktady”
z nauczycielami, dzieki ktérym pomimo
opuszczania lekcji dziewczyna miafa
bardzo dobre oceny. PéZniej osoba ta,
juz jako studentka szkoty wyzszej, nie
zdecydowata sie na informowanie ko-
gokolwiek o swojej chorobie. Mimo ze
nastawienie i rozumowanie 0séb na stu-
diach jestinne niz u kilku- i kilkunastolet-
nich dzieci, wczesniejsze doswiadczenia
nie pozwolity dziewczynie na ,otwarcie”
sie i,wyjscie”z chorobg na zewnatrz.

Ale Zeby nie byfo tak smutno, przy-
tocze moze bardziej pozytywny przy-
ktad 25-letniego bytego juz studenta,
ktory nigdy nie ukrywat swojej choroby
— mam tu na mysli siebie. Decyzja o po-
informowaniu o chorobie innych oséb
z roku byfa nieco wymuszona. Jako ze
studiowatem zaocznie, czesto pojawiato
sie pytanie zwigzane z pracg zawodowa.
Bo przeciez z reguty student zaoczny
w tygodniu pracuje; ze mna byto nieco
inaczej. | tak powoli, ale sukcesywnie
zaczatem rozmawia¢ o chorobie. A ze

maowienie o niej nigdy nie sprawiato mi
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trudnosci, réwniez na uczelni nie mia-
tem z tym Zadnych problemow. Inne
osoby z roku w petni to zaakceptowa-
ty, poza tym $wiadomos¢ tego, ze inni
wiedzg o chorobie, dafa mi pewnego
rodzaju komfort psychiczny, ktéry byt
pewnie spowodowany tym, ze nie trze-
ba byto sie krepowac porannego kasz-
lu, problemow z wejsciem na lll. pietro
budynku czy tez szeregu innych rzeczy
zwigzanych z mukowiscydoza.

Poza tym w miedzyczasie do-
chodzito do wielu zabawnych sytuacji,
takich jak np. wtedy, kiedy podczas
przerw obiadowych za kazdym razem
styszatem pytanie: ,Robert, a Kreon
wzigtes?” Albo sytuacja, w ktorej to nie
ja, ale kolega opowiadat drugiemu ko-
ledze, na czym polega mukowiscydoza
i do czego potrzebny jest mi wspo-
mniany wyzej Kreon.

Kontakty z innymi chorymi

Podczas wzajemnych kontaktéw osob
chorych na mukowiscydoze najwaz-
niejszg rzecza jest wiedza o tym, ja-
kiego typu bakteriami skolonizowane
sg spotykajace sie ze sobg osoby (Sta-
phylococcus aureus, Pseudomonas aeru-
ginosa, Burkholderia cepacia). Pamietaj!
Nie kazdy chory bedzie akceptowat
kontakt z osobg, zarazong bakteriami,
ktére u niego nie wystepuja.

Zdarzaja sie przypadki, kiedy chory
w obawie przed mozliwoscia wystapie-
nia infekcji krzyzowych catkowicie odci-
na sie od kontaktéw z innymi chorymi.
Takie nastawienie ma oczywiscie swoje
dobre strony. Dzieki temu chory od-
wleka w czasie ewentualng mozliwos¢

,Zlapania” bakterii, ktorymi mogtby sie

zarazi¢ od innych chorych. Dla niekto-
rych nie do pomyslenia jest sytuacja za-
kazenia bakterig, ktdra mogtaby obnizy¢
komfortich zycia, m.in. poprzez czestsze
hospitalizacje czy tez konieczno$¢ ro-
bienia dodatkowych inhalacji wymaga-
nych przy leczeniu np.,pseudomonasa”
A z wiasnego doswiadczenia wiem, ze
inhalacje z kolistyny s3 takim samym
,pozeraczem” czasu jak Internet i, badz
co bad?, obnizaja nieco komfort Zycia.

Ryzyko ,ztapania” bakterii istnie-
je réwniez podczas organizowanych
corocznych spotkan i konferencji po-
Swieconych mukowiscydozie, na kto-
rych spotykaja sie chorzy z catej Polski.
Kiedys znajoma dziewczyna chora na
mukowiscydoze na moje pytanie, czy
zjawi sie na konferencji w Falentach,
odpowiedziata, ze nie. Zapytatem: ,Dla-
czego?” Ona na to, ze ma kolezanke,
ktdra jest nosicielkg bakterii Burkholde-
ria cepacia i ta kolezanka mimo to jeZzdzi
na konferencje i spotyka sie z innymi
chorymil Bytem wtedy w szoku. Jak na-
zwac takie zachowanie? Nieodpowie-
dzialnoscig? Gtupota? Kazdy chyba wie,
ze chory zakazony ta bakterig powinien
catkowicie izolowac sie od innych cho-
rych na mukowiscydoze.

Zwiazki os6b chorych na
mukowiscydoze

W Zyciu kazdego nastolatka przychodzi
czas, kiedy wzrasta jego zainteresowanie
picig przeciwng. W okresie dorastania
i dojrzewania wzmaga sie réwniez po-
trzeba zycia towarzyskiego, bycia w tym
towarzystwie i nawiazywania nowych
Znajomosci, ktére z czasem mogg przero-
dzi¢ sie w pierwsze zauroczenia, Mitosci
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i zwigzki. W przypadku oséb chorych na
mukowiscydoze takie zwigzki ,tworza
sie” najczesciej w szpitalach, gdzie cho-
rzy poznaja sie nawzajem i spedzajg ze
sobg wspodlnie czas. Zdarzajg sie sytu-
acje, kiedy pomiedzy dwiema osobami
chorymi na mukowiscydoze tworzy sie
blizsza wiezZ i uczucie, ktére w pdzniej-
szym czasie przeradza sie w zwigzek.

W takim wypadku nalezy zadac
sobie podstawowe pytanie — czy taki
zwigzek ma przysztosc? Z medycznego
punktu widzenia istnieje wiele przeciw-
wskazar dotyczacych tego, aby dwie
osoby chore na mukowiscydoze zwia-
zaly sie ze soba. Chodzi tutaj przede
wszystkim o zwiekszone ryzyko wza-
jemnego zarazania sie. O ile mieszkanie
pod jednym dachem i wspolne przeby-
wanie ze sobg nie stwarza wiekszego
zagrozenia, to juz np. catowanie bedzie
dla pary podstawowym czynnikiem
determinujacym ryzyko zarazania sie,
przenoszenia bakterii itp.

Takze decyzja o zawarciu zwigzku
pomiedzy dwiema osobami chory-
mi na mukowiscydoze powinna by¢
podjeta z petng swiadomoscig ryzyka
i skutkow, jakie moze to za sobg nies¢
W przysztosci.

Podsumowanie

Informowanie znajomych ze swojego
srodowiska o chorobie powinno byc in-
dywidualna sprawa kazdego chorego.
Nie ma potrzeby od razu mowic
o wszystkich aspektach choroby; wie-
dze nalezy przekazywac stopniowo.
Wiele zalezy od tego, z jakim po-
ziomem zrozumienia informowane 0so-
by podejda do ciebie i twojej choroby.
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Jacy jestesSmy?

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Rabka - jak dobrze, ze jest takie miejsce

Zostatam poproszona o napisa-
nie swoich odczuc i refleksji na temat
leczenia w réznych osrodkach. Z racji
mojego wieku troszke juz ich byto.
Mam 43 lata, wiec wsréd Mukolinkdw
jestem juz seniorka. Chorobe wykryto
u mnie bardzo pézno, bo w wieku 29
lat. Wczesniej leczytam sie na rozstrze-
nia oskrzeli. Dopiero po rutynowym
przeswietleniu ptuc lekarz stwierdzit
gruZlice. Traftam do Szpitala Wojsko-
wego w Krakowie, ale pratkdw gruzlicy
u mnie nie znaleziono i wtedy zaczeto
szukac, co jest powodem mojego ztego
stanu zdrowia. Po wykonaniu serii ba-
dan stwierdzono z niedowierzaniem,
ze to mukowiscydoza. Byt rok 1998.
Lekarze z tego szpitala podjeli sie le-
czenia. Zdrowie ,reperowatam” w przy-
szpitalnej przychodni, a w chwilach za-
ostrzenia choroby trafiatam na oddziat.
Byfo to dla mnie dobre rozwiazanie, bo
w przychodni pracowali ci sami lekarze,
co na oddziale. Bytam jedyng ich pa-
cjentka z mukowiscydozg, znali mnie
i nie musiatam kazdemu ttumaczy¢, co
mi dolega. Zostatam poinformowana,
ze powinnam kupi¢ inhalator. Tak tez
zrobitam, ale nikt mi nie powiedziat, ze

przystuguje na niego refundacja, tak sa-
mo jak na nebulizator. Nic nie wiedzia-
tam, nawet tego, ze moge i powinnam
wymienia¢ go co rok. Fizjoterapia opie-
rata sie gtéwnie na oklepywaniu i ¢wi-
czeniach bez uzycia zadnych sprzetow
rehabilitacyjnych. Zawsze bytam mata,
chuda... Nigdy nie miatam odpowied-
niej wagi, z tym tez byty problemy i ja-
kos nikt nie potrafit mi pomac.

Kiedy wiec w 2008 r. przez przypa-
dek dowiedziatam sie, ze dr Pogorzelski
przyjmuje w Krakowie, w siedzibie Ma-
tio, zdecydowatam sie tam pojechad.
Gdy trafitam do dra Pogorzelskiego,
miatam objawy niedozywienia. Pan
doktor zaproponowat mi witaminy E,
D, K'i Nutridrinki. Wtedy dopiero co$ za-
czeto sie zmienia¢, waga poszta w gore,
statam sie silniejsza. Podczas pierwsze-
go jednodniowego pobytu w Rabce
wykonany zostat szereg badan. Spotka-
tam sie z fizjoterapeutg, ktéry bardzo
doktadnie i szczegétowo opowiedziat
mi o ¢wiczeniach, pokazat rozne tech-
niki i sprzety do fizjoterapii, o jakich
nawet nie miatam pojecia. Zostatam
skierowana do Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza. Tam pani Viola

Stawek i Slavko w Rabce

UEFA EURO 2012™ Polska-Ukraina
to turniej, ktérym jeszcze tak niedaw-
no zyta cata Polska. Cho¢ emocje juz
opadty i powoli zaczynamy zapominac
o chwilach ekscytacji czy rozczarowan,
jest w rabczanskim Instytucie GruZlicy
i Chordb Ptuc cos, co na zawsze bedzie
nam, a zwlaszcza jego kuracjuszom,
o EURO 2012™ przypominac: maskotki
turnieju Stawek i Slavko. Przyjechali do
nas ze stadionu miejskiego we Wro-

cfawiu. A jak tu trafili? Oto ich krotka
historia.

Nazywam sie Anna Gwiazdon.
Jestem coérka jednej z pielegniarek pra-
cujacych na oddziale mukowiscydozy,
Antoniny Gwiazdon. Miatam zaszczyt
by¢ jednym z 5500 wolontariuszy UEFA
EURO 2012™. Gdy pie¢ lat temu dowie-
dziatam sie, ze Polska bedzie wspdtgo-
spodarzem turnieju, bytam sceptyczna.
Nie lubie pitki noznej i uwazatam, jak

powiedziata mi, jakie sg formy pomocy,
na co moge liczy¢, bedac cztonkiem
Towarzystwa. Wtedy w Rabce podczas
pierwszej wizyty bytam zaskoczona do-
brocia i otwartoscig ludzi pracujacych
w Instytucie, gdzie do badan nie stato
sie w kolejkach — najwyzej 1-2 osoby,
a w Krakowie caty korytarz byt peten
pacjentow. ..
| od tej pory Rabka stata sie
miejscem mojego leczenia. Jestem
wdzieczna drowi Andrzejowi Pogorzel-
skiemu i profesorowi Henrykowi Ma-
zurkowi, ze mam mozliwos¢ leczenia
sie w Instytucie. Zdaje sobie sprawe, ze
jestem osobg dorostg, a szpital jest dla
dzieci i wcale nie musza mnie przyjac.
Dlatego chyle czofa przed nimi, bo czas
szybko ptynie, a moje ptuca s coraz
bardziej zniszczone, stan mojego zdro-
wia wymaga czestych wizyt i dtuzszych
pobytéw w szpitalu. Rabka to wyjatko-
we miejsce. Ludzie, ktorzy tam pracu-
ja, sa wyjatkowi, dobrzy, otwarci, mili
i weseli. Czuje sie tam jak wsroéd swo-
ich. Mam tylko nadzieje, ze nie zmieni
sie nic w przepisach, i dalej bede miata
mozliwos¢ leczenia w Rabce.
M.U.

Pani Anna Gwiazdon przed rabczarska
Jtrojka” wypakowuje gadzety z EURO
2012™ - pierwsi fani futbolu juz czekaja ©
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