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"Nazywam sie Zbigniew. Mam 58 lat i od 1997r. zmagam sie ze stwardnieniem zanikowym
bocznym. Jestem catkowicie przykuty do t6zka. W 2006r. utracitem swoj oddech, zostatem
podtgczony do respiratora, od ktérego jestem catkowicie zalezny...

..Z powodu choroby i zaniku strun gtosowych utracitem gtos, poruszam jedynie oczami i ustami, w ktérych nie
potrafie utrzymac dtugopisu. Porozumiewanie sie sprawia mi ogromnga trudnos¢. Moje zycie stracito sens, poniewaz
zostatem pozbawiony jakiegokolwiek kontaktu z otoczeniem. Moim najwiekszym marzeniem jest urzadzenie do
porozumiewania sie, gdyz od 6 lat nie potrafie porozmawiac z zadnym cztonkiem rodziny..."

To nie zaden poczatek ksigzki ani faricuszek szczescia” jaki jest czesto rozsytany w sieci. Jest to autentyczny wpis na
stronie jednej z Fundacji pomagajgcej osobom niepetnosprawnym i chorym.

Jak mozna wywnioskowac z tego tekstu Pan Zbigniew na pewno osobiscie tego nie umiescit ale zaznaczam zaraz, ze
nie do konca jest pozbawiony mozliwosci korzystania z takich urzadzen jak komputer a co za tym idzie z internetu.
Ale o tym troche pézniej...

Pan Zbigniew choruje na nieuleczalng chorobe - stwardnienie zanikowe boczne. Jest to choroba atakujgca w
gtéwnej mierze centralny i obwodowy uktad nerwowy, ktéra znana jest juz od 100 lat i wystepuje we wszystkich
czesciach swiata. Zachorowalnos¢ na tg chorobe jest rzadkie, jednak zdarzaja sie przypadki tak jak u Pana Zbigniewa
bardzo juz zaawansowane. Oprocz catkowitego zaniku miesni nastgpita utrata gtosu a w ostatecznosci ukfad
oddechowy nie funkcjonuje poprawnie i w tej chwili Pan Zbigniew oddycha jedynie przy pomocy respiratora.

Chory taki potrzebuje catodobowej opieki, gdyz nawet przerwa w dostawie energii elektrycznej moze zakonczyc¢ sie
tragedig. Zona Pana Zbigniewa jest osobg bardzo oddang mezowi ale na pewno cierpi tak samo jak on. W domu
wiekszos¢ czynnosci wykonuje sama, jednak gdy wychodzi do pracy przy mezu pozostaje zaufana opiekunka, na
ktérg ona i maz moga liczy¢. Zona nawet nie mysli zeby narzeka¢, wrecz przeciwnie dziekuje za kazdy kolejny dzien
spedzony i przezyty z mezem. Kazda osoba, ktdra znajduje sie w takiej sytuacji jak Pani Halina w pewnym
momencie, a na pewno na poczatku takiej choroby moéwi ,Dlaczego ja”, ,Czemu on, a nie ktos inny”, ,Czym sobie na
to zastuzyliSmy”. Piszac ten tekst wiem dobrze, a moze inaczej, zdaje sobie sprawe, ze w przypadku zaréwno zony
jak i jej meza takie stowa padaty z ust.

- O skutkach tej choroby przeczytatam w Internecie oraz w ksigzce , Ofowek”, ktorg poZyczyta mi znajoma.
Bytam przygotowana na trudng sytuacje, ale nigdy sie nie zatamywatam, wierzytam w siebie, Ze dam
sobie rade! Tak jest do dzis. No trudno, taki los. Stan mojego meza sie pogarszaf, zaczely stabngc nogi,
potem ta straszna wiadomos¢ - niewydolnosé oddechowa. Podfgczenie meza do respiratora; trudno,
wzajemnie sie wspieralismy, musimy sobie poradzic. Po podfaczeniu do respiratora magz przestawaf
mowic, nie ruszat rekami, tylko kciukiem, ale i to wkrotce zniknefo. Nieprzespane noce, odsysanie
wydzieliny, toaleta. Po trzech latach maz nie potrafit polykac. Doszto rozdrabnianie pokarmow i Zywienie
sondag Zotagdkowg. Wspierat mnie niespetna dziesiecioletni syn. Pojawily sie kfopoty z porozumiewaniem
sie i wtedy zaczefam szukac drég wyjscia z tej trudnej sytuacji. Poruszanie powiekami i oczami daje mi
wielkg rados¢. Porozumiewamy sie za pomoca alfabetu i tak godzinami przekazujemy swoje mysli,
polecenia, prosby. Do tej sytuacji jestem przyzwyczajona i zdolna do dalszych poswiecen w walce o Zycie i
zdrowie. To mifos¢é cementuje nasz zwigzek i dodaje sit do dalszej walki- mowi zona Pana Zbigniewa Pani
Halina.

Ostatnio gtosno w mediach o akgji ,Ice bucket challenge”, ktéra pono¢ pomaga takim osobom jak Pan Zbigniew. -
Ta akcja to zbieranie pieniedzy na leczenie, rehabilitacje oraz opieke nad osobami, ktére zostaty dotkniete chorobg
stwardnieniem bocznym zanikowym - SLA, zaliczanej do choréb rzadkich. Akcja ma na celu oblewanie sie wodga
przez ludzi wyznaczonych albo wptacanie pieniedzy na ten szczytny cel. Sgdze, ze nie sama akcja ma pomaoc



ludziom chorym na SLA, ale bardziej uswiadomienie co to za choroba, ile trzeba wtozy ¢ wysitku aby utrzymac
cztowieka przy zyciu jak najdtuzej. Jednak bez tej akcji powinnismy sie wzajemnie wspiera¢ chociazby odliczajac 1 %
w rocznym zeznaniu podatkowym, dodaje zaraz Pani Halina.

Pan Zbigniew pomimo zaniku miesni, co za tym idzie catkowitym bezwtadem konczyn, niemozliwoscig
porozumiewania sie za pomoca gtosu i statym podtgczeniem do respiratora ma w petni Swiadomy i poprawnie
pracujacy mozg.

Na poczatku wspomniatem o mozliwosci skorzystania z komputera i internetu. Jest mozliwe aby osoby takie jak
Pan Zbigniew cierpigce naprawde na powazne choroby mogty mie¢ kontakt ze swiatem. Dostepne sg juz
urzadzenia, do obstugi ktérych uzywa sie... wzroku. Urzadzenia te obstuguje uzytkownik ,mrugajac” w strone
monitora. Wiasnie takie urzgdzenie moze osobom niepetnosprawnym ruchowo, przykutym do t6zka, samotnym,
cierpigcym ale chcgcym moze inaczej uczestniczy¢ w zyciu, przywrdci¢ wiare i checi do jeszcze jakiegos wysitku i
poczucia, ze jest sie potrzebnym.

Kazdy z nas w mniejszym lub wiekszym stopniu na cos$ choruje. Zbytnio nie przywigzujemy uwagi do swojego
zdrowia. ,Na razie mnie nic nie boli”, ,\Wezme tabletke i mi przejdzie”, ,Kto ma czas na chorowanie czy lekarza”...
Sam jestem osobg niewidomga i nieraz zastanawiam sie czemu ja, czemu mnie to spotkato... Ale dopiero kiedy
niedawno dowiedziatem sie o takiej chorobie i o tym, ze Pan Zbigniew zyje niedaleko to uswiadomitem sobie, ze
brak wzroku to nic w poréwnaniu z cierpieniem os6b bedacych w podobnej sytuacji jak on. Ja mam przeciez dwie
sprawne rece, dwie nogi, oddycham spokojnie swoimi ptucami, moge sie swobodnie dogada¢, nawet pisac...

Atacy niepetnosprawni? Oni sg wsrdd nas. Czasem za $ciang czy ptotem. Nie uwidaczniajg sie bo w wielu
przypadkach nie majg mozliwosci ruszenia sie z wlasnego t6zka czy pokoju. Zastandwmy sie czasem czy gdzie$ obok
nas nie ma kogos kto potrzebowatby naszej pomocy, towarzystwa, rozmowy, zrobienia zakupdéw czy zwyktego
podania szklanki wody !

Andrzej Koenig

Od redakcji: Osoby pragnace poméc Panu Zbigniewowi zapraszamy na strone fundacji AVALON: KLIKNI]>>>


http://fundacjaavalon.pl/nasi_beneficjenci/lista/orel_zbigniew.html
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