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Da sie z tym zy¢, tylko co to za zycie

ieraz gdzies w mediach slyszatam stwierdzenie, ze z tg czy tamtg chorobg da sie
Nz’yc’. Zawsze w to wierzylam, myslalam, ze skoro tak moéwia, to nie moze by¢ tak
zle, ale w tym wszystkim chodzi o to, Zeby pocieszy¢, da¢ nadzieje, bo co innego w mo-
mencie zachorowania na jakas chorobe moze powiedzie¢ lekarz. Niestety zobaczylam
na wlasne oczy, ze zycie z chorobg to nie jest normalne Zycie, bo do probleméw dnia
codziennego dochodzg te zwigzane z lekami, pienigdzmi na te leki, na wizyty u lekarzy,
problemy z naszg psychika, a co najgorsze - ze spoleczenstwem, z ktérym musimy si¢
zmierzy¢. A pewne jest to, ze to wszystko stanie si¢ w momencie, w ktérym zupelnie
sie tego nie spodziewasz.

To mial by¢ $wiezy start

Pompa, glukometr, sensor, insulina, hipoglikemia - co ci przyszto do glowy? Jakis
szyfr, medyczna gadka, a moze cos ci §wita, ale wlasciwie nie obchodzi cie to? To teraz
wyobraz sobie, ze te stowa, a wlasciwie wiele innych, zawtadnety calym twoim $wiatem.
Malo tego, zrobily to w momencie, kiedy masz 15 lat, poznajesz ten $wiat i probujesz go
zrozumie, tylko ze on juz nigdy nie bedzie wygladal tak samo, bo spojrze¢ na niego
musisz niestety zupelnie inacze;j.

* Praca powstata na zajeciach ze stylistyki dziennikarskiej, prowadzonych przez dr hab. Moni-
ke Kaczor, prof. UZ.
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Fot. 1. Materialy do samodzielnych badan stezenia cukru we krwi (fot. autorki)

Zaczyna si¢ lato, na dworze upal, w szkole ostatnie luzniejsze lekcje, a co najwaz-
niejsze — zbliza sie¢ zakonczenie roku — 6smej klasy. Wielkimi krokami nadchodzit
nowy etap w zyciu pewnej mlodej dziewczyny. Monika, bo na niej si¢ skupimy, miata
trudne dziecinstwo, problemy w domu, to wlasnie szkola $rednia miata by¢ ucieczka
od starego zycia. Codziennie bylam §wiadkiem tego, ze ta dziewczyna, moja siostra,
potrzebuje nowego Zycia, wiedziatam, ze musi zrobi¢ pierwszy krok tak samo, jak ja
zrobitam go dwa lata wcze$niej. Tylko ze ja w tamtym momencie zostalam obdaro-
wana przez los, wyjechalam do szkotly, poznalam chiopaka, nauka i zainteresowania
przychodzily fatwo. W wielkim skrécie — ulozytam sobie zycie, jak tylko mogtam.
Ona, podazajac za siostra, chciala osiagna¢ to samo, chciata spokoju. Niestety swiat
mial na nig inne plany.

»10 jaki$ nieSmieszny sen”

Ustyszatam tylko, ze mam wysoki cukier, od razu przewieZli mnie do innego szpitala,
a w nim spedzitam ponad miesigc [...] codziennie, gdy sztam spaé myslatam, ze jak sie
obudze, to bedzie juz normalnie, Ze to byt tylko niesmieszny sen — wspomina Monika. Od
sytuacji minely juz prawie trzy lata, a ja pierwszy raz usltyszatam to od siostry. Faktycz-
nie, co ma pomysle¢ tak mloda osoba, ktdrej swiat nagle rozpada si¢ na kawalki, a nie
przezyje dnia bez insuliny czy zmierzenia cukru. Nie chciatam zy¢, nie wyobrazatam
sobie takiego Zycia — takie wyznania, co chwilg jakie$ inne, co chwile jakie$ nowe, wy-
chodza z jej strony i tak pewnie bedzie do konca zycia. Bo takie chwile to nie$mieszny
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sen, ktéry zamienil si¢ w koszmar, ktorego cztowiek nie chce pamietaé. Tylko ze tego
nie da si¢ zapomnie¢. Bo to cos towarzyszy ci codziennie, a wspomnienia z cigzkich czy
traumatycznych chwil odblokowuja si¢ co chwile, wiec albo bedziemy sie nimi dzieli¢,
albo dusi¢ je w sobie. Wygodnie jest czasami czego$ nie wiedzie¢, bo gdy dochodzi do
ciebie informacja, ze twoja siostra nie chciala zy¢, to koszmar bliskiej osoby po prostu
przezywasz od nowa.

Gdy $wiat sie wali, to wszystkim dookola

Tak naprawde¢ gdy choruje jedna osoba, to choruje cale jej otoczenie. I tutaj bardzo
ryzykuje, piszac te stowa, bo przeciez nieraz w moim domu padaty krzyki: Tak? To moze
chcesz sig zamienic? - i zawsze mialam wyrzuty sumienia, Ze w ogdle mialam czelnos¢
tak pomysle¢. Tylko ze to wlasnie te wyrzuty sumienia nie pomagaly mi w codziennym
funkcjonowaniu, bo stodycze jadtam w ukryciu, zmusitam sie do picia gorzkiej kawy,
a 0 wspomnieniu, ze co$§ mnie boli, nawet nie bylo mowy. Z jednej strony nie masz
odwagi sie odezwa¢, bo przeciez to ona choruje, ja jestem zdrowa, a z drugiej — wiesz,
ze zaraz bedzie awantura.

Pamietam moment, kiedy si¢ dowiedzialam, nie potrafilam sobie poradzi¢ z tym
ogromem informacji, a co dopiero ona. Przez pierwszy miesiac uciekalam z domu
w nocy i ptakatam, modlitam sie i nie moglam zrozumie¢, dlaczego ja to spotkato.
Oczywiscie robifam to tak, zeby nikt nie widzial, bo przeciez to ona byta najwazniejsza.
Mato tego, odkad Monika mierzy sie z cukrzyca, ani razu nie zmierzytam sobie cukru,
czuje strach, gdy tylko o tym pomysle. Nie mam odwagi, boje sie, ze bede musiata
przezywac to samo co ona, a moi bliscy bedg musieli przezywac to wszystko jeszcze
raz. Zapytalam mojego mlodszego brata, ktéry w tamtym momencie miat 11 lat, jak
sie poczut, gdy sie dowiedzial, Ze nasza siostra choruje. Martwitem sig, ze umrze, caly
czas o tym myslatem - nie spodziewaltam si¢ takiej odpowiedzi. Faktycznie ja bylam
starsza, wiedziatam, Ze to tak nie dziala, ze nie umrze, ze bedzie cigzko, ale bedzie Zyla,
bo sa ku temu mozliwosci. Ale on? Skad mial o tym wiedzie¢, nie miat nawet prawa,
nikt z nim nie porozmawial, a choroba dla niego réwnala sie $mierci. Nie ma sie¢ co
dziwi¢, gdy dookota wali sie $wiat, myslimy tylko o tej jednej osobie, a nie o tym, jak to
wplywa na cale otoczenie. Czemu tak narzekasz? To ona choruje a nie ty - takie stowa
uslyszatam kiedy$ od znajomego w szkole. To okropne, bo spoteczenstwo nie mysli
o tym, co siedzi w glowie np. takiemu jedenastolatkowi, ktéry martwi si¢ o to, ze jego
siostra umiera, a nawet nie wie, ze si¢ myli. Teraz kazdy z nas jest juz starszy, przezy-
lismy troche czasu z cukrzycg w rodzinie, wiemy, na co mozemy sobie pozwoli¢, a co
bedzie dla nas przeszkoda. Jednak my takze bedziemy z tym zy¢ juz zawsze, bo nasza
siostra nie wyzdrowieje, a wyrzuty sumienia nie sg proste do odparcia.
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Fot. 2. Codzienne pobieranie krwi do badania (fot. autorki)

Oceniamy, bo si¢ boimy

No to co z tym spoleczenstwem? Przeciez jak nie wiesz, to nie zobaczysz cukrzycy. To
bardzo mylne stwierdzenie. Monika, gdy zaczeta swoja ,,przygode” z cukrzyca, spro-
bowata swoich sil w szkole z internatem, od samego poczatku chciata zy¢ normalnie,
ale z perspektywy czasu okazalo sie, ze zrobita to po prostu za szybko. Przygniotlo jg
spoleczenistwo i nie méwie tu o dokuczaniu czy wytykaniu palcem. Jest cos gorszego od
glupich odzywek, to wzrok ludzi dookota. Gdy wyciggatam pena, aby wstrzykng( sobie
insuling, inni patrzyli na mnie, jakby sie mnie bali albo jakbym wstrzykiwata sobie jakies
narkotyki — podkresla Monika. - Wracatam do pokoju i ptakatam, zaczetam chowal
sig po toaletach, zeby poda¢ sobie leki, bo czutam sig jak potwdr. Zycie w internacie nie
byto wtedy na jej sity, po calym dniu potrzebowata samotnosci, a dzielenie pokoju
w internacie jej nie pomoglo. Caly stres zwigzany z chorobg zmusit ja do powrotu
do domu i wybrania lokalnego liceum. Gdy zmienitam szkote, akurat zaczetam swojg
przygode z pompg insulinowg, na poczgtku nie bytam do tego przekonana. To faktycznie
jest w pewnym stopniu udogodnienie, ale nadal uwazam to za ztom, ktory musze przy
sobie nosic. Ale mimo tego, ze zmienitam otoczenie i sprzet, to wzrok ludzi nie znikngt.
Tym razem widzieli wiszgce kabelki, a podnoszenie bluzki albo wycigganie pompy spod
stanika nadal mnie krepowato - podkresla. Wida¢, ze to jedyna kwestia, do ktorej
mozna si¢ troche przyzwyczaié, ale nie do konca. Boimy si¢ chorych oséb, boimy sie
niepelnosprawnosci, a wszystkie kwestie z tym zwigzane nie s3 dla nas komfortowe.
Ja sama bytam przerazona, gdy widzialam Monike, ktéra wstrzykuje sobie insuling
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albo do ciata ma przypiete pompe i sensor. Nadal nie lubie na to patrze¢. Tak juz mam
i pewnie niektorzy z nas takze. Jednak nie spogladajmy na takich ludzi jak na dziwakéw,
nie patrzmy oceniajgco. To naprawde nie pomaga, a wrecz podkopuje w pewnym stop-
niu samoocen¢ osoby chorej, ktdra - jakkolwiek to zabrzmi - prébuje zy¢ normalnie
i wtopi¢ sie w ttum, w ktérym musi zy¢.

Wiadomo, ze chodzi o pienigdze

Kwestia finansow jest zawsze wazna, a gdy ktos choruje, jeszcze wazniejsza, no i oczy-
wiscie niesamowicie problemowa. Pewnym udogodnieniem w calej tej sytuacji jest to,
ze sprzet i leki w wiekszosci sg refundowane - do 18. roku zycia. Co z tego, Ze teraz to
wszystko jest za darmo, choroba bedzie ze mng do kovica Zycia, a za trzy lata bede musiata
wyda( kilkadziesigt tysigcy — wspomina moja siostra. Wida¢, ze to nie jest kwestia zero-
-jedynkowa — albo s3 pienigdze, albo ich nie ma. Bedgc mloda osobg, w glowie masz
to, jak za kilka lat zdoby¢ tak duze pienigdze, i to nie jednorazowo, bo to kilkadziesiat
tysiecy, co kilka lat, bo sprzet trzeba wymienia¢, bo leki si¢ koncza. Tu w gre wchodzi
tez komfort zycia, kto§ moze pomysle¢: ,,Jaki komfort zZycia? Powinna sie cieszy¢, ze ma
leki i moze jako$ funkcjonowac” I takie stowa byty kierowane w strone mojej siostry.
Wracamy tu do kwestii ,,da sie z tym zy¢, ale co to za zycie”. Dzieki temu, Ze moze sobie
pozwoli¢ na lepszej jakosci sprzet, po prostu latwiej jej sie funkcjonuje, a przykladéw
jest wiele. Drozsza pompa insulinowa to mniejsza pompa, mniejszy sprzet, ktéry
nieprzerywanie trzeba nosi¢ przypiety do swojego ciata. Drozszy sensor to mozliwo$¢
odczytu pomiaru cukréw na telefonie, a nie noszenie kolejnego sporego urzadzenia caly
czas przy sobie. Tylko zeby odczytaé to na telefonie, trzeba mie¢ telefon z NFC, czyli
mozliwo$cig platno$ci. Starsze telefony takiej mozliwosci nie majg, a dokladnie taki
posiadata moja siostra. Wigc kolejne wydatki i kolejne inwestycje w wigkszy komfort
zycia. Pieniadze, ktore trzeba wydaé, sg ogromne, a gdy spojrzymy na osobe¢ chora na
cukrzyce, nawet ich nie dostrzezemy.

Sa gorsze choroby...

Czy sg gorsze choroby? Pewnie, ze tak. Czy kto§ ma gorsze problemy od ciebie? Na
pewno tak. Ale czy to oznacza, Ze masz lekcewazy¢ swoje? No nie. Przyszly czasy pan-
demii i mozna bylto zauwazy¢, ze nie kazdy podchodzit do tego powaznie, zwlaszcza
mlode osoby. Dla mojej siostry byla to najwigksza i przymusowa izolacja. Osoby chore
na cukrzyce sg bardziej podatne na inne choroby, w tym na zlapanie koronawirusa.
Ale co ty gadasz, przeciez covid nie istnieje, nic ci nie bedzie. Ale przezywasz, przeciez
nic ci nie bedzie! Co ty, boisz sig, ze umrzesz? - z takimi stowami musiala si¢ mierzy¢
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Monika. Nie wiedziatam, czy wierzyé w covid, czy nie, ale strach, ze moge zachorowac,
byt ogromny. Dlatego siedziatam w domu. Nie wszyscy to rozumieli — podkresla moja
siostra. Cukrzyca to choroba powazna, jak wiele innych chordb. A wsréd nas sa nadal
ludzie, ktérzy uwazaja wstrzykiwanie insuliny za niepotrzebne, ktorzy mysla, Ze mozna
to wykorzysta¢ do zwrdcenia na siebie uwagi. Niedawno okazalo sig, ze mam zaéme;
pomatu wychodzg moje problemy z tarczycg i pewnie bedg si¢ pojawiac kolejne dolegli-
wosci, bo takie sg uroki cukrzycy. Tylko ze ustyszatam, ze to przez siedzenie w telefonie
i jedzenie niezdrowych rzeczy — wspomina. W wiekszo$ci spoleczenstwo dzieli sie na
dwie czgéci: tych, ktérzy bojg sie choroby, i tych, ktérzy maja ja gdzies, i to wlasnie
z takim spoteczenistwem muszg mierzy¢ sie osoby chore.

Nie masz kontroli, a chcesz ja mie¢

To jak to jest z tg kontrola? Ano tak, ze jak nie dostosujesz swojego zycia do choroby,
to nie bedziesz mial Zadnej kontroli. Mierzenie cukréw, w miar¢ odpowiednie positki,
wstrzykiwanie insuliny, aktywno$¢ fizyczna, niezrozumienie spoteczefistwa i wysokie
koszty zycia, ale nad calg reszta masz kontrole. Faktycznie da si¢ z tym zy¢. Tylko ze
nie kazdy ma prawo to powtarzac i lekcewazy¢ sytuacje. Nauczy¢ sie funkcjonowad
z chorobg to ogromne wyzwanie, ale jeszcze wigkszym jest zaakceptowanie jej. Czy
mojej siostrze si¢ to udato? Musze, nie mam wyjscia - méwi z niechecig Monika, ale ja
uwazam, ze do jej akceptacji jeszcze daleka droga. Ja sama si¢ jeszcze z tym nie pogodzi-
tam, a przeciez tylko patrze z boku. Z drugiej strony na kazdym kroku spotykamy rzeczy,
ktore nas kontroluja, wiec moze wyciagajmy z nich to, co sprawi, ze cho¢ na chwile
sie u$miechniemy. Latwo jest mi si¢ zwolni¢ z WF-u, ktérego nienawidze — $mieje si¢
moja siostra. Jedni bedg to oceniaé, a inni podejda do tego zdrowo.

Badzmy dla siebie ludZmi, bo moze jutro co$ lub ktos tez przejmie kontrole nad
twoim zyciem.





