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Wstep

Maj 2022, wioska na Bali. Siedz¢ w ogrodzie hindui-
stycznej $wiatyni, stuzacej jednocze$nie za pensjonat,
a nade mng stoi brat gospodarza, uznawany w wiosce
za uzdrowiciela. Trzyma dionie nad moimi opuch-
nietymi do granic mozliwosci nogami. Pyta o co$ go-
spodynie, robi si¢ zamieszanie, zaczynajg si¢ jakie$
poszukiwania. Po chwili kto$ triumfalnie przynosi
solniczke. Uzdrowiciel posypuje moje kolana sola
i pyta, czy pomogto. Nie mam sumienia odpowiedzie¢
szczerze: ,Nie miato prawa pomdc”. Pomoga dopiero
silne leki, i to dopiero za kilka tygodni, po powrocie
do Polski i diagnozie.

Takich historii - moze niekoniecznie majacych
swoj poczatek w wakacyjnej scenerii — jest w Polsce
okoto czterech milionéw. Tylu z nas, wedtug szacun-
kéw, cierpi na choroby autoimmunologiczne. Jestem

pewna, ze kazda z tych czterech milionéw oséb do-



skonale pamieta poczatki swojej choroby. To cztery
miliony historii o bélu, problemach diagnostycznych,
zdezorientowaniu, bezsilnosci. I jeszcze o samotno-
$ci — bo cho¢ jest nas tak wielu, jako$ niespecjalnie nas
widaé. Chorujemy po cichu, zazwyczaj si¢ z tym nie
afiszujac. Prawie nie ma nas, ani naszych problemow,
w mediach. Czgsto nie potrafimy zawalczy¢ o swoje
prawa: do dostepu do nowoczesnego leczenia, do bycia
potraktowanym powaznie, do bycia ustyszanym.

Na chorobg, ktérg mam - reumatoidalne zapale-
nie stawéw (rzs) — choruje 400 tysigcy Polakéw. To
mniej wiecej tyle, ilu mieszkancéw liczy Szczecin.
Wiegcej niz licza Katowice czy Lublin. A mimo to, gdy
uslyszatam diagnoze, nie miatam kogo zapytac: ,,Jak
ci sie z tym zyje?”.

Wiasciwie i tak miatam szczg$cie: trafitam na bar-
dzo dobrych lekarzy, wigc proces diagnozy - liczac od
momentu powrotu z wakacji — zamknal sie¢ w kilku
tygodniach. Wielu pacjentéw czeka na rozpoznanie,
odbijajac si¢ od kolejnych medykéw, przez wiele mie-
siecy, a nawet lat. Ich opowiesci znajdziecie w tej ksigz-
ce, ale problem z przeciagajacy si¢ diagnostyka po-
twierdzaja tez statystyki. Pisz¢ wiec o szczgsciu, choc te
kilka tygodni do postawienia rozpoznania i rozpoczg-
cia leczenia byto najdtuzszymi w moim zyciu. Nocami

wylam z bolu, a dniami (nie bedac w stanie samodziel-



nie zrobi¢ herbaty ani zamkna¢ drzwi) - z bezsilnosci.
W ciagu kilku tygodni z osoby, ktéra potrafi zalozy¢
noge za glowe, statam si¢ osobg, ktéra nie potrafi sama
wciaggna¢ skarpetki.

Trudno mi wyobrazi¢ sobie cierpienie i frustracje
ludzi, u ktdérych ten stan trwa miesigcami.

Niektdrzy réwniez po diagnozie nie s skutecz-
nie leczeni. Problem dotyczy szczegélnie choréb reu-
matycznych, w ktorych nowoczesne leczenie - czyli
terapie biologiczne - jest dostepne tylko w ramach
programéw lekowych w osrodkach referencyjnych.
Rozumiem, z czego to wynika: leki biologiczne (cho¢
tanieja) wciaz sa bardzo drogie, co zwyczajnie obcigza
system. Jednak perspektywa sie zmienia, jesli wezmie-
my pod uwage, Ze pafistwo wydaje na leczenie pacjen-
tow z reumatyzmem dziesie¢ razy mniej niz na renty
dla nich. Wielu z tych rent daloby si¢ unikna¢, gdyby
chorzy byli diagnozowani szybciej i mieli fatwiejszy
dostep do nowoczesnego leczenia. Trudno nie zauwa-
zy¢: system nie dziala dobrze (po szczegély odsytam
do wywiadu z dr Magdaleng Wtadysiuk, ekonomistka
i lekarka, ekspertka od systemu zdrowia).

Konstytucyjne prawo do réwnego dostgpu wszyst-
kich obywateli do $wiadczen opieki zdrowotnej w Pol-
sce jest w tym przypadku fikcja. Dostep do nowoczes-

nej terapii ma tylko uprzywilejowana grupa pacjentow:



tych, ktorzy trafig na zaangazowanych i $wiadomych
lekarzy, albo tych, ktérzy maja dos¢ wiedzy i determi-
nacji, by walczy¢ o swoje.

Jeszcze gorzej jest u nas z rehabilitacja. Pacjenci
bardzo rzadko sg kierowani na fizjoterapie, a jeszcze
rzadziej — do dietetyka czy psychologa. O doradztwie
zawodowym tym bardziej nie ma mowy, a w ciagu 10
lat od rozpoznania polowa pacjentéw reumatycznych
przestaje pracowac. Niekoniecznie dlatego, ze juz nie
moglaby wykonywac¢ Zadnej pracy, ale dlatego, ze nie
moze juz wykonywac¢ tej dotychczasowej. Gdyby za-
pewni¢ tym ludziom mozliwos¢ przekwalifikowania
sie, pomoéc im zbudowaé nowg $ciezke kariery — mo-
gliby, przynajmniej czg¢$¢ z nich, pozosta¢ aktywni
zawodowo.

Jest dla mnie rzecza oczywistg, ze fundamentem
opieki nad pacjentem powinno by¢ odpowiednio do-
brane leczenie, natomiast wiemy tez — s3 na to liczne
dowody - ze w przypadku choréb autoimmunologicz-
nych niezwykle wazna jest rowniez dieta, aktywnos¢
fizyczna, umiejetnos¢ obserwowania wlasnego ciata,
a nade wszystko — radzenia sobie ze stresem. Malo kto-
ry lekarz w ogoéle wspomina o tym pacjentom. I trudno
im sie dziwi¢: w Polsce jest nieco ponad tysigc reumato-
logéw, a pacjentow z chorobami reumatycznymi - kil-

kaset razy wiecej. Trudno znalez¢ czas dla wszystkich.
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Gdy ustyszatam diagnoze, intuicyjnie czulam, ze
moge zrobi¢ dla siebie co$ wiecej niz tylko poddac
sie leczeniu: moze popracowa¢ nad regulacja stresu
(o wplywie stresu na wystepowanie i przebieg choréb
autoimmunologicznych opowiada w tej ksigzce wielu
rozmowcow, najbardziej szczegélowo prof. Ewa Mojs,
psychoterapeutka i neuropsycholozka), moze nad die-
ta, moze dobra¢ odpowiednie ¢wiczenia? Pozostawato
pytanie: jak? W przeciwienstwie do Anglii czy Irlandii,
w Polsce nie ma siatki silnych organizacji pacjenckich,
w ktérych pacjenci po diagnozie przechodzg eduka-
cje zdrowotng. Nie ma takiej spotecznosci, w ktdrej
osoba, ktéra dowiedziala si¢ o chorobie, ustyszy od
innego pacjenta: ,,Z tym da si¢ zy¢, tylko o siebie za-
dbaj”. Internetowe fora zrzeszajace chorych bardziej
straszg, niz edukujg. W internecie mozna zresztg z fa-
twoscig znalez¢ szamandw gloszacych pozanaukowe,
niebezpieczne teorie, a znacznie trudniej - rzetelne
informacje. Po diagnozie zaczetam wigc szukac lektur,
ktére pomoga mi zrozumie¢, gdzie jestem i co moge
dla siebie zrobi¢.

Nie znalaztam. Postanowitam wigc taka ksigzke
napisac.

Chordb autoimmunologicznych jest okoto dwustu:
reumatycznych (wplywajacych na cale cialo, cho¢ ich

wspélnym mianownikiem sa problemy ze stawami)
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albo atakujacych konkretne narzady (jelita, tarczy-
ce, zoladek i inne); czestych i rzadkich; dos¢ tagod-
nych i powazniejszych. Dlaczego adresuje ten tom
do pacjentéw z kazdg z nich? Przeciez mogloby sie
wydawag, ze takie choroby jak toczen, stwardnienie
rozsiane, Hashimoto czy Lesniowskiego-Crohna 13-
czy bardzo niewiele. Rzeczywiscie: maja bardzo rdz-
ny przebieg i manifestujg si¢ na zupelnie inne spo-
soby. Jednak tak naprawde znacznie wiecej je taczy,
niz dzieli. W swojej genezie polegaja one dokladnie
na tym samym: na procesach autoimmunizacyjnych,
w ktorych uklad odpornosciowy atakuje ciato, biorac
wlasne tkanki i narzady za wroga (o ukfadzie odpor-
nosciowym i jego dziataniu opowiada immunolozka,
dr Magdalena Strach). Kazda z tych chordb jest powig-
zana ze stresem i w kazdej — cho¢ leczy si¢ je réznymi
substancjami - mozemy sobie pomé6c w bardzo po-
dobny sposéb: dbajac o réwnowage w zyciu, o zdrowe
jedzenie, ruch, o regulacje stresu. Ale tez: stajac si¢
uwaznymi obserwatorami swojego ciata, poznajac je
i - jak powiedziala prof. Ewa Mojs — prébujac z nim
negocjowac.

Sila rzeczy nie jest to wigc poglebiona publikacja,
ktéra omawia poszczegdlne choroby i ich objawy. Ra-
czej drogowskaz podpowiadajacy, w ktérym kierun-

ku mozemy i$¢, na co zwrdci¢ uwagg i jak sie w tych

12



chorobach odnalez¢; oswoié sie z nimi i zrozumied,
co wlasciwie wydarzylo si¢ w naszym ciele (badania
naukowe potwierdzajg, ze im wigksza wiedza pacjenta
o chorobie, tym wieksza szansa na sukces terapeutycz-
ny). Znajdziecie tu wiec historie pacjentdéw i pogle-
bione wywiady z ekspertami: lekarzami, dietetyczka,
psycholozka, fizjoterapeuts, specjalistka od systemu
opieki zdrowotne;.

A poniewaz lekarze czgsto mowig pacjentom z cho-
robami autoimmunologicznymi, Zeby si¢ nie streso-
wali, ale juz nie mdéwia, jak maja to zrobi¢, oddaje
w wasze rece rowniez rozmowe z trenerem oddechu,
ktory ttumaczy, jak za pomoca prostych ¢wiczen odde-
chowych skutecznie obniza¢ poziom stresu. To oczy-
wiscie tylko jedna z technik, ktére moga temu stuzy¢.
Skupiam si¢ akurat na niej, poniewaz jest dostepna
dla wszystkich, a jej skuteczno$¢ zostata potwierdzona
naukowo — natomiast jednoczesnie zachecam, zeby
kazdy znalazt najlepszy dla siebie sposob na wycisza-
nie si¢ i radzenie sobie ze stresem.

Jeden rozdzial poswiecam tez jodze. Osobiscie
uwazam j3 za $wietne narzedzie do realizowania
dwoch waznych dla pacjentéw immunologicznych
potrzeb: tagodnej aktywnosci fizycznej i obserwowa-
nia wlasnego ciata. Joga byla dla mnie - ale takze dla

chorujacej na stwardnienie rozsiane aktorki Karoli-
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ny Gruszki, ktéra w tej ksigzce opowiada o swoich
doswiadczeniach - bardzo duzym wsparciem. Nie
zamierzam przekonywad, ze to najlepsza aktywnos¢
dla wszystkich. Daleka od takiej narracji jest rowniez
moja rozmdéwcezyni, nauczycielka jogi Kamila Waty-
chowicz. Jestem przekonana, ze potrzeby, o ktérych
wspomnialam — wspdlne dla wszystkich chorych -
mozna realizowa¢ poprzez wiele innych aktywnosci.
To moze by¢ pilates, spacery po lesie, sztuki walki
i tysigc innych. Nie ma jednej drogi, ktéra bytaby naj-
lepsza dla wszystkich.

Bardzo dzigkuje wszystkim rozméwcom: zar6wno
ekspertom, jak i chorym, ktérzy podzielili si¢ swoimi
historiami. Mam nadzieje, ze dzieki naszej wspdl-
nej pracy ta ksigzka przyniesie pacjentom wiedze,
ukojenie i wskazowki, jak zadbac o siebie i dogada¢
sie¢ z wlasnym cialem, ktére w pewnym momencie
zbuntowalo sie i zaczeto atakowaé samo siebie. Takie
zbuntowane ciata tym bardziej potrzebujg naszego
wsparcia, troski i opieki.

Nie jestem szarlatanem, magikiem obiecujagcym
niemozliwie. Nie jestem tez cynicznym marketin-
gowcem twierdzacym, ze juz samo przeczytanie tej
ksiazki zlagodzi wasze objawy ani tym bardziej, ze
was uzdrowi. Ale wierze, ze moze stac si¢ inspiracja

do wprowadzenia w zycie drobnych i wigkszych zmian
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oraz do spojrzenia na chorobe z nieco innej perspek-
tywy. JesteScie w stanie sobie pomdc i zy¢ mozliwie
jak najlepiej. Mimo choroby. A kto wie: moze wlasnie
dzieki niej?

Bo - na koniec skieruje do zdezorientowanych,
wystraszonych pacjentéw zdanie, ktére sama bar-
dzo chcialam ustysze¢ - z tym da si¢ dobrze zy¢.

Naprawde.






Na poczatek o tym, jak dziata nasz
system immunologiczny i dlaczego
czasem traktuje nas jak wroga

Rozmowa z immunolozka, dr Magdalena Strach

Mowi sig, ze uklad immunologiczny to nasza pry-

watna armia. Slusznie?

Jak najbardziej. Zokierze tej armii — komérki ukta-
du odpornosciowego - chronig nas przed szkodliwym
dzialaniem réznych patogenéw: wirusow, bakterii czy
grzybow, ale tez przed niekontrolowanymi podzialami
czy nadmierng aktywno$cia naszych wlasnych komo-
rek. Méwiac w uproszczeniu: walczg z infekcjami, ale tez
z rozwojem nowotwordw i choréb autoimmunizacyj-
nych. Mysle wiec, Zze mozemy $miato méwic o naszym
prywatnym wojsku. Tez czasem uzywam tego poréw-

nania, thumaczgc dzialanie ukladu immunologicznego.

17



Gdzie ci zZolnierze, zostajac przy nomenklaturze woj-

skowej, maja swoja baze?

Centralnymi bazami mozemy nazwac grasice i szpik
kostny, bazami obwodowymi, ,,rejonowymi’: §ledzio-
ne, migdalki, wezly chtonne. Natomiast to nie tak,
ze zolnierze ukladu odpornosciowego siedza jedynie
w swoich bazach. Sg oddelegowani do réznych czg-
$ci naszego organizmu, dzialajg praktycznie w calym
ciele. Ukltad odpornosciowy jest bardzo rozsiany; jego
komorki penetruja naczynia krwiono$ne, w duzej ilo-
$ci wystepuja w ptucach i w przewodzie pokarmowym,
czyli tych ,,nieszczelnych na zewnetrzny $wiat” ukla-
dach. Zreszta — w tych zamknietych ukladach réwniez
je znajdziemy. Reaguja na jakiekolwiek obce patogeny,
alergeny; na cokolwiek, co dostaje si¢ do naszego or-

ganizmu.
I to nie jest reakcja na oslep, prawda?
Zdecydowanie nie. Szczegélnie odporno$¢ swoista —

inaczej nabyta — opiera si¢ na bardzo specjalistycz-
nych, precyzyjnych dziataniach.
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Komorki odpornosci swoistej sa tymi bardziej wy-
kwalifikowanymi Zolnierzami, natomiast nieswoi-

stej, czyli wrodzonej - dzialaja prymitywnie;j?

Tak. Moze po kolei: uktad odpornosciowy dzielimy na
dwie linie: swoistg i nieswoista. Jest duzo racji w tym,
ze komorki odpornosci nieswoistej, wrodzonej —
przede wszystkim granulocyty, monocyty, makrofagi
miejscowe — s3 tymi mniej wykwalifikowanymi zol-
nierzami, ktérzy w duzej mierze strzelajg do wszyst-
kiego. One nie potrzebuja do tego zadnych specjalnych
szkolen. Strzega kazdego zakatka naszego ciala i sg
zawsze gotowe do tego, zeby podjac swoja aktywnos¢.
Stowo ,,prymitywne’, cho¢ brzmi pejoratywnie, dobrze
oddaje zaréwno znacznie prostszy — niz w przypadku
komorek odpornosci swoistej — sposob ich dziatania,
jak i fakt, ze ta linia ukladu odpornoséciowego jest fi-
logenetycznie duzo starsza. Czlowiek jest ewolucyjnie
miodym gatunkiem, natomiast nasze komorki wro-
dzonego ukladu odpornosciowego i znajdujace si¢
na nich receptory sg niemal takie same, jak u duzo
prymitywniejszych od nas organizmow.

Limfocyty, czyli komoérki odpornosci swoistej, sa
rzeczywiscie bardziej wykwalifikowane. I to réwniez
niemal w dostownym znaczeniu tego stowa: w okre-

sie ptodowym naszego zycia przechodza w grasicy
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Codziennie setki Polakéw dostaja diagnoze choroby
autoimmunologicznej - czyli takiej, w ktorej uklad
odpornosciowy traktuje nasze wlasne cialo jako wroga,
atakujac jego tkanki i narzady.

Choroby autoagresywne dotykaja czesto mlodych, aktywnych
ludzi, a diagnoza zazwyczaj jest dla nich szokiem. Zwykle nic
(albo prawie nic) nie wiedza o swojej dolegliwosci. Nie rozumieja
jej. Nie maja pojecia, co — poza poddaniem si¢ leczeniu — moga
dla siebie zrobié.

A moga zrobi¢ wiele. Dieta, aktywnos$¢ fizyczna, umiejetnosé
obserwowania wlasnego ciala, a nade wszystko radzenia sobie ze
stresem — to wszystko czynniki, ktére maja bardzo duzy wplyw
na przebieg choroby i samopoczucie pacjentow.

Lekarze rzadko maja czas o tym opowiedzie¢.

Maria Mazurek - dziennikarka, wspétautorka ksiazek
popularnonaukowych — w rozmowach z lekarzami, dietetyczka,
psycholozka, fizjoterapeuta i innymi specjalistami zajmuje
si¢ tym, czym sa choroby autoimmunologiczne, jak je oswoié,
zrozumiec¢, zlagodzié¢ ich objawy i nauczy¢ si¢ z nimi dobrze zyé.

Dzieli si¢ rowniez swoja historig — choruje na reumatoidalne
zapalenie stawéw — oraz oddaje glos innym pacjentom, ktérych
cialo si¢ zbuntowalo i ktérzy potraktowali to jako okazje do
przeorientowania wlasnego zycia.
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