Powiedziec

czy
ukrywac?



W znanej opowiesci Erica Emmanuela Schmitta
Oskar i pani RéZa chlopiec nieuleczalnie chory
na bialaczke pyta starsza pania, z ktora bardzo
sie¢ zaprzyjaznil: ,,Dlaczego rodzice si¢ mnie
boja, dlaczego boja si¢ ze mna rozmawiac”.
»Ciocia” Roza wyjasnia: ,,Nie boja sie¢ ciebie,
Oskarze. Boja si¢ twojej choroby. - Przeciez cho-
roba jest cze¢scia mnie - odpowiada rezolutnie
chlopiec. - Nie musza zachowywac si¢ inaczej
dlatego, Ze jestem chory, chyba Ze moga kocha¢
tylko zdrowego Oskara?”.

Pytania z tej ksiazki przenosza nas
do rzeczywistosci, staja w realnym
zyciu wielu z nas. ,Mysle, Ze popel-
niamy ten sam blad w stosunku do
zycia w ogodle — tlumaczy Oskarowi
pani Roza. Zapominamy, Ze zycie jest
kruche, delikatne, nie trwa wiecznie”.
Ze procz zdrowia, sukcesow - czego
zyczymy sobie przy roznych okazjach
- wpisane sa w nie choroby.

Warto zastanowic sig, dlaczego
odbieramy je w wymiarze kleski
zyciowej. Pochwalimy si¢ nowym
samochodem, dobrg praca, zdolnymi
dzie¢mi, ale nie powiemy, ze mamy
cukrzyce czy astme, cho¢ sa one
- i zawsze juz pozostang - elementem
naszego zycia. Ukrywamy je, gdy nas
dopadna. Dlaczego, czy stusznie, co
z tego wynika?

Co oznacza ukrywanie

- Ukrywanie choroby to duzy blad,
ktory dodatkowo obciaza i kompli-
kuje zycie chorego - zauwaza psycho-
log Malgorzata Fras. - Na pytanie,
dlaczego pan, pani nie powiedziata
dotad rodzinie, osobom z najblizszego
otoczenia o swoich dolegliwo$ciach

i problemach z tym zwiazanych, sty-
sze najczesciej: ,a po co?”. Ludzie bojg
sie nadmiernego wspolczucia, litosci,
uzalania nad sobg. Mysla, ze najbliz-
si moga tak zareagowac. Bo sami

jako chorzy niewiele wiedzg o swojej
chorobie. Przypuszczaja, ze zostang
potraktowani jako osoby gorsze.

Choroba jest oznaka jakiejs stabosci,
niesie czgsto przekonanie, ze jest si¢
juz jakby skazanym na boczny tor,
nie bedzie si¢ pelnowarto$ciowym
spolecznie, zawodowo, rodzinnie, to-
warzysko. Osoba chora musi si¢ teraz
zajac leczeniem, chorowaniem. De
facto — taka osoba sie zmieni. Nie wie,
jak na to zareaguje otoczenie, bo za-
wsze obawiamy si¢ zmian. Nie wiemy,
co nas czeka, jak to bedzie. Reaguje-
my najczesciej lekiem, obawa, bo nie
mamy do$wiadczen. Nikt np. w rodzi-
nie nie chorowat dotad na cukrzyce
czy inng chorobe przewlekia.

Jak o tym powiedziec?
Niektorzy nie mowia o swoich cho-
robach, wychodzac z zalozenia, ze si¢
wylecza. ,,Zmierze si¢ z tym sam, cho-
roba nie pozostawi fizycznych sladow,
ograniczen ruchomosci, amputacji,
blizn. Wyzdrowieje, wigc po co o tym
mowic?”.

Mozna tak potraktowac banalne
przeziebienie, bdl gardta, ale nie
chorobe przewlekly, ktora bedzie
nam towarzyszy¢ przez cale zycie.
Przyktadowo, nasi znajomi, ktérzy nie
wiedza, ze chorujemy na cukrzyce, ze
musimy regularnie mierzy¢ poziom

glukozy, przed positkami przyjmo-
wac leki, moga by¢ zdziwieni, ze na
spotkaniach towarzyskich rezygnuje-
my z pewnych potraw czy alkoholu.
Gdyby sie zdarzyto, ze zapomnielismy
wzia¢ leki i popadlismy w $piaczke
cukrzycowa, bedg totalnie zaskoczeni
i moga zareagowac niewlasciwie.

Ukrywanie choroby oznacza, Ze nie
do konca akceptujemy wlasng osobe.
Akceptacja choroby nastepuje wtedy,
gdy wpisujemy ja we wlasne zycie jak
to, Ze np. jestesmy wysokim brunetem
po czterdziestce, mamy zoneg i trojke
dzieci, dziatke z dacza. I ze - jestesmy
cukrzykiem. Charakteryzujac siebie,
gdzie$ tam dodamy i ten wymiar,
okreslajacy nasza osobowos¢ i jakby
tez — nasze zycie. Oczywiscie, moze-
my ukrywac chorobe przed innymi.
Ale po co, skoro ja juz zaakceptowali-
$my w swoim zyciu.

Wyobraznia i fakty
Réwnoczesnie potrzebna jest ak-
ceptacja zewnetrzna — przez nasze
otoczenie. Nie moéwimy o chorobie,
bo nie wiemy, jak to zostanie przyjete.
Wyobrazamy sobie, co tez ta druga
osoba, ktorej powiemy, ze mamy cuk-
rzyce, nowotwor czy padaczke, sobie
pomysli! Na pewno przestraszy sie,
odsunie, zacznie traktowac inaczej...

Oto6z doswiadczenia wskazuja, ze
z reguly nasza wyobraznia rozmija sie
tu z faktami, odzwierciedla tylko na-
sze wnetrze i nastawienie do innych.
»Skoro ja tak zareagowatbym na czy-
jes zwierzenia o chorobie, to pewnie
tak samo i on zareaguje”.

Anegdota opowiada, ze pewien utru-
dzony pielgrzym, dotarlszy do bram
miasteczka w pustynnej oazie, zwrocit
sie do napotkanego starca z pytaniem:

- Jacy ludzie sg w tym miescie?

Starzec odpowiedzial mu pytaniem:
- A jacy sa w twoim miescie?

- Raczej zli: chciwi, podstepni, nie-
ufni - wyznat pielgrzym.

- Tacy sami sa tutaj — wyjasnil mu
starzec. Niebawem przybyl inny po-
droznik i tak samo zapytal starca:
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- Jacy ludzie sg w tym miescie?

- A jacy sa w twoim?

- Raczej dobrzy: wyrozumiali, zycz-
liwi, przyjazni.

- Tacy sami sa tutaj...

Ktos$ z boku, styszac obie rozmowy,
zdziwiony zagadnat starca: — Dlacze-
go na takie samo pytanie udzielasz
dwdch réznych odpowiedzi?

- Mylisz si¢ - odrzek! starzec - od-
powiedzi sa takie same.

Anegdota dobrze obrazuje zyciowsg
prawde o naszych uprzedzeniach, fo-
biach, relacjach z otoczeniem. Ludzie
sa tacy, jak my sami ich widzimy,
jak jestesmy do nich nastawieni we
wszystkich wymiarach naszego zycia,
wnetrza, osobowosci. Takze w wy-
miarze choroby. Najpierw trzeba si¢
upora¢ samemu z choroba, z wlasna
postawg wobec niej. Zobaczy¢, co tak
wlasciwie si¢ za tym kryje, Ze nic nie
mowie, ukrywam. Wstyd, obawa jak
mnie odbiora, czy potrafie przyjac
pomoc?

Czesto np. panie ukrywaja wiele
choréb w obawie, ze ucierpi na tym
ich wizerunek przyktadnej matki-
Polki. W pracy przedsigbiorczej,
energicznej; w domu - zaradnej,
gospodarnej i do tego wszedzie - za-
dbanej, pelnej uroku. Przeciez ona

choroby, uwazajac ze bylaby to
oznaka stabosci - mowi Malgorzata
Fras. - Mysle, ze publicznie o tym
powiedzie¢, to oznaka duzej odwagi
cywilnej. W towarzystwie przy kawie
potrafimy juz zwierza¢ sie: bytam

u urologa albo: badal mnie ten i ten
ginekolog, stwierdzil to i to... Ale czy
sie przyznamy, ze bylismy u psycholo-
ga? A u psychiatry? Nadal w naszym
spoleczenstwie pewne tematy ucho-
dzg za tabu, nie do przeskoczenia.

A jednak trzeba je przelamywac - to
takze rola mediow.

Trzeba czasu

Oczywiste, ze oswojenie si¢ z cho-
roba, wpisanie jej we wlasne zycie

- zwlaszcza gdy dowiadujemy sig

o niej niespodzianie — musi potrwac.
Krocej, diuzej. Gdy sie to nie uda-

je, warto zwrocic sie o pomoc do
psychologa. Brak akceptacji — gdy
nie przyjmujemy faktu, Ze jestesmy
chorzy - utrudnia stosowanie si¢ do
zalecen lekarza (przyjmuj leki, trzy-
maj diete, nie pij alkoholu, powstrzy-
maj sie od forsownego sportu itp.),

a wiec i spowalnia proces leczenia,

a czgsto przyspiesza rozwdj choro-
by. Akceptacja wewnetrzna pozwoli
powiedzie¢ o tym takze otoczeniu. To

Ludzie sa tacy, jak my sami ich widzimy, jak
jestesmy do nich nastawieni we wszystkich wy-
miarach naszego zycia, wnetrza, osobowosci.
Takze w wymiarze choroby.

goni, poswigca sie, o sobie zapomi-
na, bo najwazniejsze sa obowigzki:
praca, dzieci, maz, dom, rodzina,
a na koncu ona. Czy tak tatwo raptem
oglosi¢, ze ,,jestem chora” - musze
zwolni¢ tempo, polezeé, zajac sie¢ soba,
pozwoli¢ innym bardziej zatroszczy¢
sie o siebie? Przeciez ona czuje si¢
niezastgpiona. Podobnie niejeden
mezczyzna.

- Czgsto nie przyznajemy sie do
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konieczne. Jesli ukrywamy chorobe
przed bliskimi - trwa to rok, dwa,

a moze dluzej - zapetlamy sie coraz
bardziej w niedoméwieniach, przeina-
czeniach, matych kfamstwach. Kazde
pociaga za soba nastepne. W pewnym
momencie nawarstwi sie ich tyle, ze
potem trudno odplataé, wyprowadzié
na prosta. Nawet sie nie da. Straci-
my rachube, komu powiedzielismy,

a komu nie.

To naturalne, ze o chorobie powia-
damiamy przede wszystkim najbliz-
szych, bo od nich spodziewamy si¢
wsparcia, zrozumienia; potem przyja-
ciol, sasiadow - o ile sa nam Zyczliwi,
przychylni. Wybieramy, komu warto
powiedziec. I to z zasady jest stusz-
ne, bo rzeczywiscie — po co trabi¢
wokoto? Nie jest konieczne, by si¢
tym chelpic¢ i chlubi¢, cho¢ niektérym
osobom moze to dawac jakies wtdrne
zyski (znajdzie si¢ w centrum uwagi
i zainteresowania, moze by¢ uprzy-
wilejowany, zwolniony z niektorych
obowiazkéw itp.). Warto jednak,
dokonujac wyboru, uwzgledni¢ sasia-
dow. Chocby po to, by w razie sytuacji
krytycznej - np. zastabniecia, $piaczki
cukrzycowej, ataku epilepsji w trakcie
spotkania towarzyskiego, na klatce
schodowej czy podworku - wiedzie-
li, jak nam pomoc, co powiedzie¢
wezwanemu lekarzowi. A moze sie
to zdarzy¢, gdy np. chory zapomniat
wziac leki, przedobrzyt z biesiadowa-
niem.

Jak to sprzedac w pracy
Nierzadko choroba przewlekta
dopada trzydziesto-, czterdziestolat-
ka, a wiec czlowieka w pelni wieku
produkcyjnego. Dylemat ,,powie-
dzie¢, czy nie” ma szczegdlne zna-
czenie w pracy. Czesto wybieramy

to drugie z powszechnej dzis obawy
utraty pracy. Decyzja na tak lub nie
zalezy od wielu czynnikow: jaka to
firma, jakie stanowisko, jaki rodzaj
wykonywanej pracy i wreszcie - jaka
choroba. Ktos$ produkuje srubki, ktos
opiekuje si¢ dzie¢mi, kto$ inny kie-
ruje zakladem. Kazda praca ma swoj
zakres czynnosci i odpowiedzialnosci
i wymaga odpowiednich predyspozy-
cji. Gdy stanowisko wyzsze, bardziej
odpowiedzialne pojawia si¢ obawa,
ze po ujawnieniu choroby bedziemy
przesunigci na nizsze — mniej obcia-
Zajace, ale i mniej platne. Czasem jest
ona uzasadniona. Pracodawca pewnie
bedzie si¢ zastanawial, czy powierzy¢
nam odpowiedzialne stanowisko badz



pozostawi¢ na nim, gdy sie dowie, ze
cierpimy na depresje czy schizofrenie,
ale w zadnym razie nie powinno mu
przeszkadzac, ze mamy cukrzyce czy
reumatyzm.

Oczywiscie, niektore choroby
wykluczaja wykonywanie pewnych
zawodow. Decyduja o tym wstepne
i okresowe badania lekarskie oraz
przepisy medycyny pracy. Trendy

Wielu diabetykow latami ukrywa sie
w pracy z przyjmowaniem insuliny,
co wymaga zwykle przemyslnej ekwi-
librystyki - chowania sie po katach,

w toalecie. Po ujawnieniu choroby
przekonuja sie, ze tkwili w ogromnym
bledzie. Ich wyobrazenia o tym, jak to
zostanie odebrane przez przetozonych
i kolegdw, zupelnie rozminety sie

z rzeczywisto$cia. Spotkali sie bardzo

Trendy spoleczne, zgodne z zaleceniami unijny-
mi i lekarskimi, sa takie, by ludzi obciazonych
choroba - a tym bardziej mlodych - nie wysyla¢
na renty, ale zapewnic im rozne formy aktywno-
$ci, przede wszystkim odpowiednia prace.

spoleczne, zgodne z zaleceniami unij-
nymi i lekarskimi sg takie, by ludzi
obciazonych chorobg - a tym bardziej
mtlodych - nie wysylta¢, jak to prakty-
kowano w przesztosci — na renty, ale
zapewnic¢ im rozne formy aktywnosci,
przede wszystkim odpowiednia prace.
Oni sami nie chcg méwic o swoich
defektach, bo pragna by¢ postrzegani
jako normalni, zdrowi ludzie. Gene-
ralnie jest u nas jeszcze, niestety, tak,
ze wymiar choroby wprowadza nas

w miejscu pracy w ,,gorszo$¢”, a to
powinna by¢ - inno$¢.

Jest wiele chordb, ktére nie przeszka-
dzaja w normalnym wykonywaniu
obowiazkéw zawodowych. W zadnym
razie np. osoby z prawidlowo leczona
cukrzyca, nie powinny si¢ obawiac, ze
ujawnienie choroby moze im zaszko-
dzi¢, ze beda traktowane inaczej.
Najlepszym wyjsciem jest prawda. Jak
ja podamy pracodawcy, wspotpracow-
nikom, to zalezy od nas. Nie musimy
wchodzi¢ w szczegoly, pokazywac
wynikow badan. Nasi przefozeni ani
si¢ na tym znaja, ani tego wymagaja.
Wystarczy, ze powiemy: mam choro-
be, ktdra polega na tym, ze bede si¢
kontrolowal, przyjmowat leki i mam
petna wydolnos¢ do pracy.

duza zyczliwoscig i wsparciem. Teraz
duzo tatwiej jest im funkcjonowac,
bo nie musza objawdw czy wymogow
choroby ukrywac, np. ttumaczy¢ sie
z powodu diuzszego wyjscia do toa-
lety, by wykona¢ iniekcje. Wspotpra-
cownicy pytaja: moze chcesz odpo-
czac? zrobic ci kanapke? Troszczg sie
o chorego kolege. Traktujg to jako co$
naturalnego, normalnego.

- Czgsto pacjenci przychodza do
psychologa po dluzszej nieobecnosci
w pracy, np. pélrocznej czy rocznej
rencie z powodu choroby nowotwo-
rowej - mowi Malgorzata Fras. - Nie
obawiaja sie, czy podolajg pracy, ale
- czy poradza sobie w kontaktach
z drugim cztowiekiem - z kolezanka,
kolega. Uczymy ich bycia asertyw-
nym i umiejetnosci zadbania o siebie
- swoistego ,egoizmu”, ze ,moje zdro-
wie jest tez wazne, nie bede zostawal
po godzinach, przemeczat sig, bo tego
zabronil mi lekarz”.

Smieja sie, bo nie wiedza
Czasem choroba pojawia sie juz

w dziecinstwie. To, jak dziecko utozy
sobie z nia zycie od najmlodszych lat,
czy idgc do szkoly nie ma obnizonego
poczucia wartosci, czy nie postrzega

siebie jako kogo$ gorszego - zalezy
najpierw od rodzicéw. To oni mu-

sza nad tym intensywnie pracowac.
Mate grubasy zagrozone cukrzyca

- a widzi sie ich wsrdd dzieci coraz
wiecej — moga by¢ narazone w szkole
na drwiny, przezwiska. A z drugiej
strony - ciezka choroba, inwalidztwo,
zewnetrzne wady spotykaja sie z pigk-
nymi postawami pomocy, zyczliwosci
izrozumienia ze strony rowiesni-
kow. Mtody cztowiek, przykuty do
wozka moze zy¢ pickniej i lepiej od
niejednego zdrowego rowiesnika. Tu
wiele zalezy od postawy nauczycieli

i edukacji catej grupy uczniéw, np.

o przyczynach i skutkach otytosci.
Niezrozumienie, drwiny, bariery
miedzy zdrowymi i chorymi dzie¢mi
wynikaja z niewiedzy, ignorancji,
mitéw i stereotypow. Nie da sie ich
wytepi¢ do konca, ale trzeba je niwe-
lowa¢. W tym wzgledzie wiele si¢ juz
zmienilo na lepsze. I wiele jeszcze do
zrobienia.

Generalnie mozna powiedzie¢, ze
nasza otwarta postawa wobec choro-
by - w domu, szkole, miejscu pracy
- wplywa na jakos¢ naszego zycia.
Decyduje o tym jak nas inni postrze-
gaja. Jesli my sami akceptujemy swoja
przypadlos¢, to i inni jg zaakceptuja.
Bo nasze relacje z ludzmi sa interak-
tywne.

Sylwester Barski

Konsultacja: mgr Malgorzata Frgs, psy-
cholog w Zakladzie Rehabilitacji Biato-
stockiego Osrodka Onkologicznego
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