czujg sig dobrze,

a lekarz proponuje im rozpoczecie terapii, gdyz ich uktad immunologiczny

staje sie coraz bardziej zniszczony (w tabeli 2 przedstawiono chrakterystyke kategorii klinicz-

nych, a w tabeli 3

— podziat infekcji HIV na stadia Kliniczne i immunologiczne, zaleznie od liczby

limfocytow CD4 w krwi obwodowej).

Tabela 2. Charakterystyka kategorii klinicznych.

Kategoria

klinicznaA 2. _
. ostra (pierwotnay) infekcja HIV (ostra choroba retrowirusowa) z towarzyszacymi

Kategoria 1.

kiiniczna B

£

2O WO,

-—

Kategoria 1.

kliniczna C

-—
O WO~ bPwWwN

14.
15.

16.
17.
18.
19.
20.

-—

Charakterystyka kategorii klinicznych

bezobjawowe zakazenie HIV
przetrwala uogéiniona limfadenopatia

objawami lub ostra infekcja HIV w wywiadzie

objawy ogoélne, jesli nie moga zostaé przypisane zadnej okreslonej chorobie

i utrzymujg sig przynajmniej przez miesiag, jak goraczka > 38,5°C lub biegunka
utrzymujaca sie > 1 miesiac

A

. choroby zapalne miednicy, szczegdinie gdy powiklane s ropniami jajnikow lub

jajowodow

. Angiomatosis bacillaris
. kandydoza jamy ustnej lub pochwy (przewlekle nawracajaca lub Zle reagujaca

na leczenie)

. dysplazja, rak szyjki macicy (in situ)

. infekcja Herpes zoster (> 2 dermatomy, > 2 epizody)

. idiopatyczna czerwienica trombocytopeniczna

. listerioza

. leukoplakia wiochata jamy ustnej

. neuropatie obwodowe

_inne choroby, ktore nie definiuja AIDS, przypisywane infekcji HIV i wskazujace

na znaczne uposledzenie odpornosci komdrkowej

bakteryjne, powtarzajace sig zapalenia pluc (2 lub wiecej epizodow w czasie
12 miesiecy)*

. posocznica salmonellozowa, nawracajgca

. zakazenie M. tbc — ptuc* lub pozapiucne

. zakazenie innymi gatunkami lub nie zidentyfikowanymi dotad mykobakteriami
. kandydoza przetyku

. kandydoza dskrzeli, tchawicy lub pluc

. zapalenie ptuc spowodowane P. carinii

. histoplazmoza (pozapiucna lub rozsiana)

. kokeydioidomykoza (pozaptucna lub rozsiana)

. isosporiaza (biegunka utrzymujaca si¢ > 1 miesiac)

1.
12.
13.

kryptosporidioza (biegunka utrzymujaca sig > 1 miesiac)

toksoplazmoza mézgu

zakazenie Herpes simplex: przewlekle owrzodzenia (utrzymujace sig > 1 miesiac),
zapalenia pluc, przelyku

postepujaca wieloogniskowa leukoencefalopatia

zakazenie wirusem cytomegalii: zapalenie siatkowki z utrata widzenia lub inne
lokalizacje (poza watroba, $ledziona, weztami chionnymi)

encefalopatia zwigzana z zakazeniem HIV

zespot wyniszczenia spowodowany HIV

migsak Kaposiego

chioniak immunoblastyczny lub Burkitta, lub pierwotny mézgu

inwazyjny rak szyjki macicy

* jednostki dodane do klasyfikacji w roku 1992




Tabela 3. Klasyfikacja stadiow infekeji HIV wedlug Centers for Disease Control and Prevention
(CDC-1992r).

Kryteria kliniczne

Kryteria laboratoryjne A B C
(komorki CD4?) bezobjawowa, choroba objawowa, choroby
ostra (pierwotna) stany nie nalezace wskaznikowe
infekcja HIV lub PGL* doAlubC AIDS
1. >500/ul (> 28 proc.) A1 B1 C1
2. 200 - 499/ul (14 - 28 proc.) A2 B2 C2
3. <200/ul (< 14 proc.) A3 B3 C3

* PGL - presistent generalised lymphadenopathy - przetrwata uogdlniona limfadenopatia

Definicja kliniczna AIDS w Polsce obejmuje stadia C1, C2 i C3, W USA rozpoznaje si¢ AIDS takze
u 0sdb mieszczacych sig w stadiach A3, B3 (niezaleznie od stadium klinicznego).

Obecnie leczenie oferowane jest pacjentom, ktorych liczba komorek CD4 jest nizsza od 350/pl,
niezaleznie od liczby czasteczek wirusa we krwi (wiremii) i pacjentom, ktorych wiremia przekra-
cza 100 000 kopii RNA HIV/ml, niezaleznie od liczby komérek CD4. Decyzja o rozpoczeciu terapii
antyretrowirusowej jest decyzjq bardzo powazna, decyzjg na cale zycie. Dostepne obecnie leki
antyretrowirusowe powinny by¢ stosowane do korica zycia pacjenta.

Jednak leki majg dziatania uboczne, pojawiajace sie krotko po rozpoczeciu leczenia. Najczesciej
53 to dolegliwosci przewodu pokarmowego (nudnosci, wymioty, brak apetytu, biegunka), zawroty
glowy, ostabienie. Czasem pojawiac sie tez moga reakcje uczuleniowe, zaczyna sie wtedy pro-
blem: jak przyjmowac dalej regularnie leki, po ktdrych pacjent czuje sie gorzej, niz dotychczas?
Nawet $wiadomosc, ze wraz z czasem zmniejsza sie nasilenie objawdw niewiele pomaga. Dobry
kontakt z lekarzem utatwia wéwczas przetrwanie trudnego okresu, pomaga w uswiadomieniu
sobie, ze leki przyjmowane s3 po to, by zapobiec wystapieniu znacznie gorszych infekcji oportu-
nistycznych i nowotwordw.

Kolejnym problemem zwiazanym z leczeniem antyretrowirusowym sg pozne dziatania uboczne
lekow antyretrowirusowych. Wraz z czasem ich stosowania poznawane s nowe dziatania ubocz-
ne. Najwczesniej pojawily sie informacje o zaburzeniach gospodarki lipidowej podczas stosowa-
nia leczenia, a takze redystrybucji tkanki tluszczowej, polegajacej na chudnigciu koriczyn i twa-
rzy, a gromadzeniu si¢ tkanki tuszczowej w jamie brzusznej, a czasem tez na karku (,byczy
kark”). Zdarzajg sig takze zaburzenia gospodarki weglowodanowej, u niewielkiej czesci pacjen-
tow pojawiac sig nawet moga objawy cukrzycy. Problemem stajg sie objawy choroby wiefcowe;,
osteoporoza i inne, rzadkie dotad schorzenia u oséb zakazonych HIV.

Mimo tych wszystkich niedogodnosci zwigzanych z leczeniem antyretrowirusowym, mimo dzia-
tan ubocznych, watro pamigta¢, iz dopiero od 1996 roku mamy mozliwo$¢ wplywu na przebieg
infekcji HIV. Stadium AIDS nie oznacza juz w tej chwili wyroku $mierci, jednak zakazenie HIV
nie jest jeszcze banalnym przewleklym zakazeniem, z ktorym — dzieki lekom — mozna zy¢ diu-
go i szczesliwie. Dlatego tak wazne jest zapobieganie nowym zakazeniom tym wirusem. Zanim
stanie sig dostepna szczepionka, najwazniejszym sposobem unikania zakazen HIV jest wiedza
o tym, jak wirus sie przenosi i unikanie z nim kontaktu. Warto tez wiedziec, iz je$li kontakt z HIV
sig zdarzy, mozna zapobiega¢ zakazeniu. Najwigcej wiadomo o profilaktyce zakazen zawodo-
wych wsrod pracownikow stuzby zdrowia. Wiadomo, ze profilaktyczne przyjmowanie przynaj-
mniej dwoch lekow antyretrowirusowych, a w sytuacjach duzego narazenia — trzech, zmniejsza
znacznie ryzyko zakazenia, ktore nie jest na szczescie zbyt duze. Ryzyko zakazenia HIV



w nastepstwie zaklucia (skaleczenia) przedmiotem zanieczyszczonym zakazong HIV krwig
wynosi 0,3 proc.! Profilaktyka poekspozycyjna, czyli leki antyretrowirusowe, powinna by¢ takze
oferowana w sytuacji seksualnego kontaktu z osobg HIV-pozytywna. Dotyczy¢ to powinno przede
wszystkim osdb, z ktérych jedna jest zakazona HIV, a druga nie, ktére zwykle przestrzegaja
zasad bezpieczniejszego seksu, a wyjatkowo zdarzylo im sie na przykiad pekniecie prezerwaty-
wy. Profilaktyka powinna by¢ takze oferowana ofiarom gwattow, jesli nie mozna wykluczyé,
iz sprawca byt zakazony HIV.




Profilaktyka HIV/AIDS - strategia paristwa w 2001 roku

Malgorzata Czerniawska-Ankiersztejn
Dyrektor Krajowego Centrum ds. AIDS, Warszawa®

Mineto 20 lat, od kiedy na $wiecie pojawit si¢ problem HIV/AIDS. Nikt nie przypuszczat,
7e u progu XX! wieku bedzie to najwigksze zagrozenie, obejmujgce wszystkie kontynenty i kraje,
stanowigce wyzwanie dla nauki i spoteczenstw.

Na nadzwyczajnej sesji Zgromadzenia Ogdinego Organizacji Narodow Zjednoczonych w czerw-
cu 2001 r. uznano problem HIV/AIDS za kryzys globalny — epidemia HIV/AIDS rozprzestrzenita
sie na caly $wiat i diatego nalezy natychmiast podja¢ dziatania o zasiegu globalnym, aby jg po-
wstrzymaé. W wielu krajach epidemia zagraza catym zamieszkujacym ja spoteczenstwom, zbie-
rajac obfite zniwo $mierci i niszczac cigzko wypracowane zyski, zarowno w sferze ekonomicznej,
jak i spotecznej.

Kofi Anan, Sekretarz Generalny ONZ wypowiadat sie w nastepujacych stowach: ,Zachecanie, by
wszyscy wzigli aktywny udzial w walce przeciwko AIDS, jest moim osobistym priorytetem.
W naszych czasach ta epidemia jest najwigkszym wyzwaniem dla zdrowia publicznego. Musimy
skorzystaé z osiagniec¢ wszystkich sektorow spofeczenstwa.

Wzywam do pelnej mobilizacji sit politycznych, by przyznano nowe fundusze, majac na celu
spowodowanie natychmiastowej poprawy prewencji, edukacji, opieki i leczenid’.

Swiadomosc istnienia epidemii HIV na $wiecie pojawila si¢ W spoleczenstwie polskim w potowie
lat 80. za sprawa dziatalnosci $rodkéw masowego przekazu, ktore koncentrowaty swojg uwage
gtownie na zagrozeniach zwiazanych z rozwojem HIV w Stanach Zjednoczonych. Podkreslano
wowczas, ze nowa choroba moze przybrac na tym kontynencie posta¢ epidemii i zwrocono uwa-
ge, ze rozwoj zakazen koncentruje sig glownie wsrod osob o orientacji homoseksuaine;.

Swiadomosé rozwoju epidemii HIV w Polsce pojawita sig w spoleczenstwie polskim dopiero na
przetomie lat 1989/90.

Pierwsza zorganizowana kampania informacyjna na skale ogdinopolska prowadzona byla przez mass
media w 1989 . Przyczyna jej zorganizowania byly nasilajace sig protesty i brak zgody spotecznej na
obecnosé w najblizszym sasiedztwie osob, ktére ujawnity fakt zakazenia i zadania ich izolacji.

W tym tez roku zostala zarejestrowana pierwsza organizacja pozarzadowa — Stowarzyszenie
Solidarni wobec AIDS - Plus. Czionkami-zatozycielami tej organizacii byli miedzy innymi profeso-
rowie medycyny, humanisci, prawnicy i dzialacze spoteczni, ktérzy w tamtych czasach publicznie
przeciwstawiali si¢ narastajacej fali nietolerancji i ostrym protestom spolecznym wobec os6b za-
kazonych HIV. Bezposrednimi powodami zalozenia organizacji byly koniecznos¢ zintegrowanych
oddzialywan wobec negatywnych reakcji spotecznych, ochrona ddbr osobistych 0sob zakazo-
nych oraz konieczno$¢ powszechne edukacji w zakresie HIV/AIDS.

* Od dnia 15 grudnia 2001 r. dyrektorem Krajowego Centrum ds. AIDS jest dr n. med. Anna Marzec-Bogustawska.



Zarzadzeniem nr 25 Ministra Zdrowia i Opieki Spolecznej z dnia 28 listopada 1993 r. zostato
utworzone Krajowe Biuro Koordynacyjne ds. Zapobiegania AIDS. Biuro, o zasiggu ogdlnopol-
skim, bezposrednio podporzadkowane Ministrowi Zdrowia i Opieki Spotecznej, migdzy innymi
koordynowato wszelkie dziatania zwigzane z zapobieganiem i zwalczaniem AIDS, w tym realiza-
cje strategicznej profilaktyki, opracowanie narodowego programu na szczeblu krajowym i lokal-
nym oraz dokonywanie okresowej oceny realizacji tych programow.

30 grudnia 1999 r. zarzadzeniem Ministra Zdrowia Biuro zostato przeksztatcone w Krajowe Cen-
trum ds. AIDS. Cele i zadania zostaly rozszerzone. Centrum zajmuje sie nie tylko koordynacjg
dziatai w zakresie profilaktyki i edukacii, ale takze koordynacja dziatar jednostek stuzby zdrowia
w zakresie zwalczania, diagnostyki i leczenia HIV i AIDS. Wigze sie to migdzy innymi z opracowy-
waniem i aktualizowaniem standardow nowoczesnego leczenia i diagnostyki, jak réwniez opinio-
waniem i weryfikacjg najnowszych technik diagnozowania HIV/AIDS, aby mogly by¢ wdrazane
w wyspecjalizowanych placéwkach na terenie kraju.

Wazng role w wypracowaniu standardéw oraz w prowadzeniu badar klinicznych i naukowych
odgrywaja osrodki zajmujace sie leczeniem 0sob zyjacych z HIV i chorych na AIDS. Jest ich 14,
a grono specjalistow, ktorzy bardzo wiele robig w tym zakresie, jest w Polsce znakomite.

Krajowe Centrum realizuje w biezacym roku program polityki zdrowotnej Ministra Zdrowia -
leczenie antyretrowirusowe. W ramach tego programu leczonych jest obecnie 1270 pacjen-
tow. Centrum zakupuje centralnie leki antyretrowirusowe, testy do oznaczania wiremii i pozio-
mu CD4, zajmuje sie takze dystrybucjg lekdw zgodnie z zaméwieniami z 14 placowek
w Polsce.

We wspdtpracy z Instytutem Matki i Dziecka realizowane sg dwa programy:
1. Rola zakazen HPV4 oraz zwigzane z tym patologie szyjki macicy;
2. Badanie w kierunku zakazenia HIV noworodkow.

W ramach umowy podpisanej z Wojewddzkim Szpitalem Zakaznym w Warszawie mozliwe jest
badanie opornosci geno- i fenotypowej u kazdego pacjenta z niepowodzeniem leczenia.

Na bazie laboratorium Kliniki Chordb Zakaznych w Bydgoszczy powotana zostata placéwka
naukowo-badawcza Polskiej Akademii Nauk, z ktora podpisano umowe o wspotpracy i mozliwo-
$ci prowadzenia badan.

Od dwoch lat tworzone sg w wojewddztwach punkty anonimowych i bezptatnych badan dofinan-
sowywane przez Krajowe Centrum, prowadzone sa kampanie zachecajace do tych badan.
Pierwsza taka kampania odbyta si¢ w 1999 r. pod haslem Nie Zyj w niepewnosci, wykonaj sobie
test na HIV, druga, organizowana w roku 2001, ukierunkowana byta bardziej na kobiety.

Od poczatku pojawienia sig epidemii mozna zaobserwowaé stopniowy rozwoj polityki paristwa
w tym zakresie. W pierwszych latach epidemii byta ona ukierunkowana przede wszystkim na
przekazanie podstawowych informacji o HIV/AIDS. Od kilku lat polityka panstwa obejmuje szero-
kg edukacje spoteczna, coraz bardziej dynamiczng, ukierunkowanag nie tylko na zdobywanie wie-
dzy o AIDS, ale przede wszystkim na zmiane postaw wobec oséb zyjacych z HIV i promowanie
zachowan, ktore sprzyjaja eliminowaniu sytuacji ryzykownych, mogacych spowodowac zakaze-
nie HIV. Bardzo wazne jest uwzglednienie aspektow promocji zdrowia i prewencji chorob przeno-
szonych drogg piciowsa. Istotne znaczenie ma w ogdlnej polityce promowanie odpowiedzialnego
wychowania seksualnego.




W Polsce realizujemy juz Il Krajowy Program Zapobiegania Zakazeniom HIV i Opieki nad Osoba-

mi Zyjacymi z HIV i Chorymi na AIDS na lata 1999-2003. Pierwszy program, na lata 1986-1989,

powstat na mocy uchwaly Sejmu RP. Przygotowywat go zespot sktadajacy sie z wielu wybitnych

specjalistow zajmujacych sie problematyka HIV i AIDS. Program ten realizowat trzy cele:

1. usprawnienie istniejacego systemu zapobiegania zakazeniom HIV;

2. edukacje spoleczenstw, ksztaltowanie wiasciwych postaw na podstawie wspélczesnej wiedzy
oraz praw cztowieka;

3. zapewnienie zintegrowanej opieki nad ludZmi zyjacymi z HIV i chorymi na AIDS.

W obecnie realizowanym programie przyjeto dwa giowne cele:
1. ograniczenie rozprzestrzeniania sie zakazen HIV w Polsce;
2. poprawe jakosci i dostepnosci opieki dia ludzi zyjacych z HIV i chorych na AIDS.

Kazdy krajowy program przygotowany przez Centrum okresla polityke pafistwa w zakresie
zagadnien HIV i AIDS, jest wiec rzadowa, obowiazujaca strategia dziatania, zobowigzujacg do
- okreslonych zadan liczne instytucje rzadowe i pozarzagdowe. W walke z HIV/AIDS wiaczona jest
wiekszo$¢ ministerstw. Kazda z instytuciji zobowigzana jest do opracowania w oparciu o Krajowy
Program wiasnej strategii, uwzgledniajac wiasne priorytety, potrzeby i mozliwosci.

Coroczne szczegbtowe programy na nastepne lata powinny by¢ sktadane do konca-maja kolej-
nego roku, tak aby mogty by¢ wiaczone do projektu planu budzetowego danej instytucii. Realiza-
torzy szczegolowych programéw zobowiazani sg do ztozenia corocznego sprawozdania do kon-
ca lutego nastepnego roku.

Duzq role w realizacji programéw odgrywajq organizacje pozarzadowe. W biezacym roku bardzo
rozszerzyliSmy wspétprace z organizacjami pozarzadowymi na szczeblu lokalnym. Realizowane
sq przez nie wszystkie programy profilaktyczne i edukacyjne. WyszliSmy z zatozenia, ze organi-
zacje pozarzadowe zapewniajg istotne wsparcie osobom zyjacym z HIV i chorym na AIDS.
Skupiajg one ludzi bezposrednio zainteresowanych problemem HIV i AIDS i majg mozliwosé
korzystania ze srodkow z roznych Zrodel, a dzieki temu mozliwos¢ kompieksowych dziatan.

Na szczeblu wojewddzkim realizujg polityke parstwa powotani do tego w 2000 r. koordynatorzy-
-pelnomocnicy wojewody. Administracyjnie usytuowani sg przy urzedzie wojewody, a meryto-
ryczny nadzor petni Minister Zdrowia poprzez Krajowe Centrum ds. AIDS.

Rola petnomocnikéw polega na inicjowaniu i koordynowaniu dziatar wynikajacych z Krajowego
. Programu Zapobiegania HIV/AIDS na szczeblu lokalnym w oparciu o ocene wlasnych zasobow,
w tym zasobdw organizacyjnych, oraz potrzeb. Wazne jest budowanie sojuszy i wspdlne dziata-
nie wszystkich instytucji zobowigzanych do realizacji programu, a takze wspdlne finansowanie
wspdlinie zaplanowanych programdw. Fundusze na ten cel pochodzg z budzetu ministerstwa, ale
takze z budzetow samorzadowych.

Wszystkie organizacje pozarzadowe zaangazowane w profilaktyke HIV/AIDS sg zobowigzane
w okreslonym terminie (do 15 pazdziernika) ziozy¢ programy do oceny przez wojewddzkiego
koordynatora, ktory w tym celu powotuje odpowiednia, komisje. Zaakceptowane przez komisje
programy zostang przekazane do Krajowego Centrum ds. AIDS do ostatecznej akceptacji mery-
torycznej i finansowej, a nastepnie podpisania umowy na realizacje.

Krajowe Centrum prowadzi tez od lat szkolenia dla lekarzy roznych specjalnosci, a takze kursy
dla edukatorow, konczace sie uzyskaniem certyfikatu. Pracownicy punktéw anonimowego testo-
wania udzielajacy poradnictwa przed- i potestowego rowniez przechodzg szkolenia zakornczone
egzaminem.



Wazne zadanie to dzialalnos¢ wydawnicza. Centrum wydaje materiaty skierowane do réznych
grup odbiorcow i w roznej formie, na przykiad ulotki, broszury, ksigzki, plakaty, filmy, piyty CD.
Cieszg sig one ogromnym zainteresowaniem odbiorcow.

Rozwija si¢ wspdipraca miedzynarodowa. W naszym bezposrednim sasiedztwie znajdujg sie
panstwa, w ktorych ponad 1,5 proc. doroslej populacii zakazone jest HIV. Przy obecnym pozio-
mie migracji migdzy krajami istnieje duze ryzyko, ze takze i w Polsce liczba zakazen zacznie sie
zwieksza¢. Dlatego bardzo wazna jest wspélpraca, szczegdlnie w naszym regionie Europy.
Wobec skromnych $rodkéw na walke z HIV/AIDS w naszym kraju nie jesteSmy w stanie wspiera¢
finansowo naszych sasiadéw w ograniczaniu rozprzestrzeniania si¢ zakazen. Gotowi jestesmy
natomiast dzieli¢ si¢ z nimi naszymi do$wiadczeniami, szkoli¢ ich, udostepnia¢ nasze materiaty
edukacyjne.

Dotychczas w Zadnym kraju nie udalo sig zwalczy¢ epidemii HIV/AIDS, jednak w wielu pan-
stwach udato si¢ w znaczny sposdb ograniczy¢ liczbe zakazen. Jezeli w ciggu najblizszych lat
udatoby sig realizowac¢ zatozenia krajowych programéw, to mozna sqdzi¢, ze sytuacja epide-
miczna w naszym kraju bedzie nadal stabilna. W duzej mierze zalezeé to bedzie od naszych
wspoinych dziatan, dziatari 0séb, ktdre s do tego zobowiazane, ale takze tych, ktdre chcg
z wlasnej woli przyczynic sie do zmian postaw i zachowari wobec zagrozenia HIV/AIDS.




Spotkanie z rzeczywistoscia

Wojciech Tomczynski
Ogoinopolska Sie¢ Osdb Zyjacych z HIVIAIDS, Warszawa

Tak sig juz utarfo, ze spotkania z osobami, ktore zyja z wirusem HIV lub z AIDS nazywamy spo-
tkaniami z rzeczywistoscia — bo jestesmy Swiadkami tego, jak zyje sie z HIV. Czgs¢ chorych
zdecydowata sie na pokazywanie swoich twarzy i mowienie o swojej chorobie, aby choc troche
przybliza¢ ludziom ten problem, aby tamac stereotyp, ze chory to osoba przyjmujaca narkotyki,
siedzaca gdzie$ na dworcu albo w innym centralnym punkcie miasta z tabliczkg: mam AIDS.
To juz sig skoriczylo.

Jak panstwo wiedza, AIDS dotyczy wszystkich, poczawszy od niemowlat, na staruszkach skon-
czywszy. Ja zaliczam sig juz do dinozaurow, bo w tym roku mineto 15 lat, od kiedy jestem zaka-
zony. Wytworzylem juz sobie ostong, taki plaszcz ochrony, zeby mdc znowu 2y, tak normalnie,
moc sig normalnie usmiechac. Kto$ na pewnym spotkaniu czynit mi wyrzut, jak ja si¢ moge
w ogole usmiechac, skoro jestem zakazony. A przeciez ja jeszcze nie umieram, nie mam zamia-
FU, mam prawo sie $miac i by¢ szczesliwym. Jestem normalna, zdrowa, psychicznie osoba, mam
sprawny umyst, interesuje mnie zycie spofeczne, polityka, ekonomia, geografia - to, co wszyst-
kich ludzi. Nie chce dopuscic, by ktoé zepchnaf mnie na margines zycia.

Teraz, po latach, moge przyznac, ze kiedy$ sam zepchnafem sig na margines. Bo kiedy cztowiek
dowiaduje sie, ze jest zakazony, to nie jest to radosna wiadomos¢. W 1986 r., kiedy odkryto
HIV-2, ja bylem juz zakazony HIV-1. Ta informacja zwolnita moje reakcie, wprawita w apatie.
Obliczatem, ze zostato mi pét roku Zycia.

Teraz ludzie wiedza o chorobie nieporéwnanie wiecej niz pod koniec lat osiemdziesiatych, cho¢
nadal wielu sadzi, ze ten problem ich nie dotyczy. Ja tez tak sadzitem. Na poczatku myslatem,
ze po pot roku wszystko sig skonczy. Zatracalem sig, staczalem sig. Ja akurat nie pilem ani
nie narkotyzowalem sig, ale jakies proszki nasenne — tak zeby przeczekac te pot roku, a potem
sie stad zwinac. Ale po tym czasie okazalo sie, ze jeszcze nie umieram. Otworzyto sie co$
we mnie. Pan Bog mnie nie chce, wigc albo mam tu co$ jeszcze do zrobienia, albo jest to zadana
mi pokuta — w kazdym razie muszg co$ jeszcze zrobic.

W 1990 roku zwiazalem sig z grupa organizowang przez Marka Kotarskiego. To byla grupa 0sob
zakazonych, ktora spotkata sig poprzez jego telewizyjny apel w lokalu Monaru w Warszawie.
Zawiazala sie organizacja Solidarni wobec AIDS - Plus.

Potem byt dom dla 0séb seropozytywnych w Kaweczynie. Niestety po miesigcu wykurzyli nas
stamtad. Zawiazat si¢ komitet protestacyjny i wyrzucili nas, to byto 31 stycznia. Ten dom potem
sie chyba zawalil, bo nic tam sig nie dzialo. A nas przygameta dwczesna minister zdrowia, pani
Krystyna Sienkiewicz, obecna senator.



Dwa tygodnie spedzilismy na podlodze w sali konferencyjnej budynku Ministerstwa Zdrowia. Swia-
domos¢ byta tak mata — nawet wéréd pracownikow ministerstwa — e jedzenie przynosili nam
w sfoiczkach, ktdre szly potem do wyrzucenia, bo kazdy sie bat wziaé co$ po nas. tazienke
mielismy wydzielona, nie wolno nam byto fazi¢ gdzie$ indziej. Byla nas wtedy piatka, z tej grupy
dwie osoby juz nie 2yja; zostalo nas troje weterandw. Zwigzalismy sie tez wtedy z ks. Arkadiu-
szem Nowakiem, ktdry jeszcze jako student Akademii Teologicznej w Warszawie, wraz ze swym
kolegg Joachimem, tak jakos sie nami serdecznie zajat. Pomagali nam w szpitalu, potem zostato
to zatwierdzone administracyjnie.

15 lutego 1990 r. pani minister zebrata nas, pamigtam, w duzej sali i powiedziala, ze mamy zata-
twiony dom w Konstancinie i mozemy sie tam zaraz przeprowadzaé. Tam zamieszkalismy.

Myslelismy, ze najlepsza forma obrony bedzie odciecie sie od $wiata i ludzi. Wydawato mi sie
wtedy, e o tu, mam krzyzyk na czole i kto spojrzy, ten od razu wie, ze jestem zakazony. To byt
koszmarny stan. Ja spedzitem w tym domu 7 lat. Przewinelo sie przez niego w tym czasie okoto
80 0s0b. Wtedy poznalem tez chorych narkomandw, ich byto najwiecej. Wczesniej nie znatem tej
grupy, ich jezyka, wigc sie czlowiek nauczyt czegos nowego. Ja zawsze ucze sie pokory i wtedy
pomyslatem, Ze sg jeszcze wieksi nieszczesnicy ode mnie, bardziej dotknigci choroba, podwajnie.

Pewien chory w rozmowie z ksiedzem zalit sig, ze po to sie wyleczyt z narkomanii, zeby teraz
umrze¢ na AIDS. A ja w ciagu tych 15 lat poznatem osoby, ktre si¢ wyleczyly z narkomanii pod
wptywem choroby, zaczely sie uczy¢, pracowaé nad soba, nawigzywac kontakty, przyjaznie, nor-
malnie teraz pracuja, maja nawet swoje firmy. | lecza swoja chorobe, tak jak ja to robie od 1991 r.,
kiedy podano mi leki antyretrowirusowe. Niestety te leki trzeba teraz braé bez przerwy. Kiedy pod
wplywem nowych informacji zrobitem sobie w zeszlym roku troche wolnego, to mi na dobre nie
wyszto. Wirus szybko mutuje, wzrasta wiremia.

Bardzo znaczacy jest kontakt z lekarzami. Mamy w kraju fantastycznych lekarzy | wierzymy im —
to bardzo istotne jesli chodzi o Zycie z wirusem. Wazne jest, by wierzy¢ tej medycynie, nie zda-
wac si¢ na alternatywna. Oczywiscie mozna stosowaé terapie alternatywne, ale nie wylgcznie.
Moich znajomych, ktérzy przerzucili sig na medycyne tybetaniskq nie udalo sie uratowac.

Nie ma probleméw z opieka medyczna dla chorych na AIDS. Lekarze sg wspaniali. My nie znamy
pojecia lekarza pierwszego kontaktu, nasi lekarze to specjalisci z osrodkéw. Nasze zycie zwigza-
ne jest z ciggtymi badaniami kontrolnymi, pobieraniem krwi, uczestnictwem w programach. Ale to
jest cena za to, ze mozemy zy¢, ze coraz mniej ludzi umiera. Statystyki mowig, ze w Polsce

umieralno$¢ znacznie spadia; na poczatku bylo mnéstwo zgonow.

W naszym kraju wiele zrobiono dia nas, zeby$my mieli warunki do normalnego Zycia. W porow-
naniu z kolegami na przykiad na Litwie, w Rosji, na Ukrainie, a nawet na Stowacji czy w Cze-
chach, mamy fantastyczne warunki i doskonata opiekg. Nasze niepotrzebne, odstawione leki
wysylamy czasem za granice, gdzie nie ma ich wcale. | ciggle czekamy na lek, ktory pozwoli
na catkowite wyeliminowanie wirusa.

Niektorzy sg odporni na leki. Ja mialem juz szes¢ razy zmieniang terapie, bo takie sg wymogi
leczenia. Wcigz nastepujg zmiany w wirusie, pojawiajq sig tez negatywne skutki uboczne: choro-
by organow wewnetrznych, zmiany w ciele. Pacjenci bardzo sie tego boja. Producenci lekéw
proponujg coraz to nowe kombinacje, zeby wyeliminowaé jak najwigcej skutkow ubocznych
i Zeby mozna bylo brac tych lekow jak najmniej. Przeciez nawet aspiryny za duzo moze zaszko-
dzi¢. Ale taka jest nasza decyzja. Dzieki temu cziowiek moze podrézowag, spotykac sie, is¢ do
dyskoteki, uprawiac sport. Tylko bez przesady z wysitkiem fizycznym. Ja jestem teraz na siodmej



terapii: fykam po 10 proszkéw rano i wieczorem. Ale przynajmniej nie musze przestrzegac rygo-
row diety przy przyjmowaniu lekow.

Zakazenie catkowicie zmienito moje Zycie. Bylem wcze$niej aktywny zawodowo, miatem Zone,
tréjke dzieci. Niezle mi sie powodzito. Gdy zakazitem sie, przestatem pracowac, odszediem
od rodziny. Miatem ogromne poczucie winy i nie nadawatem sie psychicznie do pracy. Koncentro-
walem sie tylko na swoim wirusie, to byto bardzo egoistyczne. Pracujac w organizacjach staramy
sie ludziom pokazac, ze lepiej jest inaczej podchodzi¢ do swojego nieszczescia. Lata 1986-1993
to okres marazmu w moim zyciu: zamknag sie w sobie, nie mysle¢ o niczym. Unikalem ludzi.

W 1993 r. do Konstancina przyjechata delegacja francuska. Nie chciatem z nimi rozmawiac, zno-
wu wystepowaé jako malpa w kiatce. Kiedy$ nawet zdarzyt si taki nietakt: ktos przyjechat do nas
Z ministerstwa z pomaraficzami — i od tego czasu nie chcieliémy si¢ wigcej pokazywac.
Ale ci Francuzi byli bardzo zdecydowani, cheieli sig spotkac. Przewodniczacy delegaci koniecz-
nie chciat ze mnq porozmawiac. Przedstawit mi faceta, ktéry wtedy, w 1993 roku, byt od 12 lat
chory na AIDS. Byt to wtedy fenomen. Wozili go po calym $wiecie i pokazywali, jaka jest potega
medycyny. On otworzyt mi oczy; zobaczytem, ze mozna robi¢ co$ dla innych, konstruktywnie zyc.
Wtedy postanowitem wigczy¢ sie w dziatania dia srodowiska.

Ziozylismy z kolegami Stowarzyszenie Wolontariuszy wobec AIDS ,Badz z nami”. Jest to jedna
z wigkszych organizacji pozarzadowych, liczaca sig, powazana. Przedstawiciele tego stowarzy-
szenia brali udziat w opracowywaniu | i Il krajowego programu, co jest duzg satysfakcja.
Organizujemy ogolnopolskie spotkania ludzi zyjacych z AIDS. To droga, jesli kto$ chce robi¢
cokolwiek dia srodowiska. Ja na przyktad jako ojciec dorostych dzieci tumaczytem im, jak unikac
zakazenia. Moja corka powiedziata, Ze jak bedzie wychodzita za maz, to na pewno poprosi
o zrobienie testu na HIV.

Bardzo pomagt mi powrdt do wiary, gdy uwazatem juz, ze moje zycie dobiegto konca. Zakazony
zostalem za granica, gdzie wtedy mieszkatem. Napadnigty, bez niczego wrocilem do Polski.
| wtedy tez powrcitem do religii. Jak trwoga, to do Pana Boga. Ale to bardzo mi pomogto. Wazne
sq dla mnie pielgrzymki. Wczesniej chodzitem, teraz jezdze, bo bywa, Ze pogoda jest zfa, tatwo
sie przeziebi¢, a to moze by¢ grozne.

[ I B ]
W Konstancinie miatem sen: trafilem do nieba, przed oblicze Stworcy. | stysze glos:
— Wojciechu, nie bytes taki zly na tej ziemi. Co moge dia Ciebie zrobic, jak Cie wynagrodzic¢?

Ja zawsze ciekawski bytem, wigc chciatem zobaczy¢ swoj pogrzeb.
No i zobaczytem cmentarz w Warszawie, nasz rodzinny grobowiec, moja mame, dziec,
krewnych, przyjaciot, znajomych, peino kwiatow, mojg ume...

~ Tylko tyle? — pyta Pan Bdg. — Moze co$ jeszcze?
Wiec pytam:

— Ale w ktorym roku umartem?

Pada odpowiedz:

- 2027.

Dzi§ mam 55 lat. Bede miat 81, gdy zejde z tego Swiata. Ale mam nadzieje, ze do tego czasu co$
jeszcze zrobie, komus pomoge...



Wazne informacje

Zapadalno$é i umieralno$é na HIV/AIDS w Polsce

Od momentu wdrozenia badan w 1985 r. do 31 grudnia 2001 . stwierdzono zakazenie
HIV u 7307 obywateli poiskich, wsrod ktorych bylo co najmniej 4565 zakazonych w zwigzku
z uzywaniem narkotykéw. Ogolem odnotowano 1116 zachorowan na AIDS, 555 chorych zmarto.
W 1993 i 1994 r. choroba wskaznikowa AIDS byt zespol wyniszczenia w przebiegu HIV/AIDS;
od 1995 . choroba wskaznikowa jest kandydoza przetyku.

Ponizej zamieszczamy tabele obrazujace sytuacje epidemiologiczng wojewodztwa slgskiego
na tle kraju.

Tabela 1. Badania w kierunku przeciwciat anty-HIV w 2000 1.

W tym serologicznie

. Grupabadanych (. hebabadah dodatnich ?
T o S herl liczba osob  czesto$¢ P
Homo- i biseksualisci 378 29 7.7
Stosujacy $rodki odurzajace we wstrzyknigciach 3106 332¢ 10,7
Osoby trudnigce sig prostytucig 146 - -
Biorcy krwi, nasienia, tkanek i narzadow 15 494 - -
Chorzy na hemofilig 404 - -
Osoby z ww. grup razem 19528 361 1.8
Dawcy krwi 971 057 29¢ 0,003
Innifbrak danych 91732 241 X
ObyWatele;pOI‘sCy'd‘g'éfem‘ g T e ] 082 317 630 0,06
Obcokrajowcy 254 10 39

a_ bez MSW i PKP; ® - liczba 0s6b serologicznie dodatnich na 100 wykonanych badan; ¢ - jeden
kandydat na krwiodawce zakazit sig w zwiazku ze wstrzykiwaniem srodkow odurzajacych

Rysunek 1. Zapadalnos¢ na AIDS (na 100 tys.) w latach 1986-2000.
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Tabela 2. Liczba zachorowan na AIDS wedlug daty rozpoznania (w kwartatach i ogotem), zapadalnosé
oraz liczba i procent hospitalizowanych w Polsce w latach 1998, 1999 i 2000.

Liczba zachorowan Liczba , o
Rok w kwartalach zachorowan Zap?gglrtuoéc Hospitalizacja
I T TR VAR T TR A
1998 . 39 24 29 28 120 0,31 19 99,2
1999 . 36 30 31 26 123 0,32 120 976
2000 . 21 21 2 2 98 0,25 98 1000

Tabela 3. Liczba zachorowan na AIDS wediug daty rozpoznania (w kwartatach i ogolem), zapadalnosé
oraz liczba i procent hospitalizowanych wedlug wojewodziw w 2000 .

Liczba zachorowan Liczba Zapadalno&¢  Hositalizacia
Wojewddztwo w kwartafach zachorowan | n: 100 tys P Js
| - m v wroku " liczba %
dolnoslgskie 3 3 9 8 21 0,71 21 100,0
kujawsko-pomorskie 4 1 K 10 0,48 10  100,0
lubelskie - - - - - - X X
lubuskie 1 3 - 2 6 0,59 6  100,0
todzkie 1 - - 1 2 0,08 2 1000
malopolskie - - - - - - X X
mazowieckie 1 - - - 1 0,02 1 100,0
opolskie 1 1 2 - 4 0,37 4 1000
podkarpackie - - - - - - X X
podlaskie - 2 - 1 3 025 3 1000
pomorskie 8 2 4 2 16 0,73 16 100,0
$laskie 5 7 3 3 18 0,37 18  100,0
Swietokrzyskie - - - - - - X X
warminsko-mazurskie 1 - - - 1 0,07 1 1000
wielkopolskie 1 1 1 1 4 012 4 1000
zachodniopomorskie 1 7 - 4 12 0,69 12 100,0
Tabela 4. Liczba zachorowan wediug wieku, pici i grupy przenoszenia zakazenia w 2000 r.
Grupy Pte¢ Grupa przenoszenia zakazenia
wieku  Mezczyzni  Kobiety — Ogdlem  H-/Bi N Hetero  Inni  Ogotem
0-19 - 3 3 - - - 3 3
20-29 19 7 26 2 14 5 5b 26
30-39 36 7 43 2 27 1 3® 43
40-49 17 5 22 8 7 6 1b 22
50-59 4 - 4 1 1 1 10 4
60+ - - - - - - - -
Ogétem 76 22 98 13 49 23 13 98

H-/Bi — homo i biseksualisci; N - stosujacy $rodki odurzajace we wstrzyknigciach; Hetero — zakazeni
droga ryzykownych kontakiéw heteroseksualnych; 2 — jedenastomiesigczne dziecko matki zakazonej
HIV oraz osoby zakazone prawdopodobnie w zwiazku z: zastosowaniem $rodkéw krwiopochodnych
(8-latka) i wykonaniem tatuazu (17-latka); ® - kobieta trudniaca sig prostytucjg oraz chorzy bez
informaciji o drodze zakazenia



Tabela 5. Liczba zgonow i umieralno$¢ chorych na AIDS (na 100 tys.) w 2000 roku wedtug wojewddztw.

Wojewodztwo Liczba zgonow Umieralnos¢
dolnoslaskie 6 : 0,202
kujawsko-pomorskie 7 0,333
lubelskie - -
lubuskie - -
todzkie 2 0,076
matopolskie - -
mazowieckie 3 0,059
opolskie 2 0,184
podkarpackie - -
podiaskie 1 0,082
pomorskie 5 0,228
$laskie 6 0,124
Swietokrzyskie - -
warminsko-mazurskie 1 0,068
wielkopolskie 2 0,060
zachodniopomorskie 4 0,231
POLSKA 39 0,101

Tabela 6. Liczba zgonéw i umieralnosé chorych na AIDS (na 100 tys.) w 2000 roku wedtug Srodowiska.

Srodowisko Liczba zgonow Umieralno$¢
Miasto 35 0,146
Wies 2 0,014

2 zgony - brak danych o $rodowisku

Tabela 7. Liczba zgonow i umieralno$é chorych na AIDS (na 100 tys.) w 2000 roku wedfug wieku i pici.

Liczba zgonéw

Mezczyzni Kobiety Ogdlem
0-14 -
15-19
20-24
25-29
30-34
35-39
40-44
45-49
50-54
55-59
60+

Ogodlem

Grupy wieku
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Zrédio powyzszych danych: Zaklad Epidemiologii Panstwowego Zakladu Higieny (www.pzh.gov.pl/epimeld)




Punkty testowania

Tabela 8. Wykaz punktow testowania w wojewodztwie slaskim.

Nazwa placowki

Centralne Laboratorium Zespotu
Wojewddzkich Przychodni
Specjalistycznych, Pracownia HIV

Dziat Zamiejscowy Slaskie]
Wojewodzkiej Stacji Sanitarno-

-Epidemiologicznej w Bielsku-Biatej

Szpital Specjalistyczny

SP Z0OZ Miejski Szpital, Pracownia

Immunopatologii i Odczynéw
Serologicznych

Wojewodzki Szpital Specjalistyczny

im. Najswietszej Maryi Panny

Przychodnia MEDIL

Przychodnia MEDIL

Laboratorium Analityczne
MEDICUS

Z0Z Laboratorium Analityczne
Szpitala

Dane placéwki
40-038 Katowice
ul. Lompy 16

tel. (32) 255 29 50
kier. llona Kulawik

43-300 Bielsko-Biata
ul. Broniewskiego 21
tel. (33) 815 82 26
fax (33) 8157378
isbb@bb.onet.pl
kier. B. Podzorska
41-500 Chorzdw
ul. Zjednoczenia 10
tel. (32) 241 32 55(9)
fax (32) 24171 92
odtawkmb@pik-net.pl
42-200 Czestochowa
ul. Mirowska 15
tel. (34) 365 66 34,
36514 15
fax (34) 365 14 20
kier. lwona Zbrojkiewicz

42-200 Czestochowa
ul. Bielska 104/118
fax (34) 365 17 56
organizacja@data.pl

dyr. dr n. med. Z. Swiderek

34-300 Zywiec

ul. Pétkole 38

tel. (33) 861 55 21

dr Barbara Piwowarczyk

34-300 Zywiec

ul. Komorowskich 27
tel. (33) 861 55 21

dr Barbara Piwowarczyk
34-300 Zywiec

ul. Sienkiewicza 19

tel. (33) 861 16 45

dr Maurycy Jakubiec
34-300 Zywiec

ul. Sienkiewicza 50

tel. (33) 861 40 30 do 34
kier. Grzegorz Duda

Godziny pracy, zakres dziatalnosci

czynne: PN-PT 7.00-16.30
bezptatne dla osdb
przyjmujacych narkotyki

w zastrzykach ze zleceniami
lekarskimi z placowki
posiadajacej umowe na badania
w kierunku HIV

testy anonimowe

czynne: PN-PT 8.00-9.00
wszystkie badania platne
testy anonimowe

czynne: PN-PT 12.00-16.00
ubezpieczeni bezplatnie,
nieubezpieczeni platnie

testy anonimowe

poradnictwo przed- i potestowe

czynne: PN-PT 8.00-14.30
osoby przyjmujace narkotyki

w zastrzykach moga zbadac si¢
na obecno$¢ wirusa bezplatnie
testy anonimowe

poradnictwo przed- i potestowe
czynne: PN-ND 8.00-20.00
bezptatnie tylko ze skierowaniem
wydanym przez lekarza WSS
testy anonimowe

czynne: PN-PT 8.00-18.00,

SB 8.00-12.00

bezplatne badanie za zyczenie
pacjenta

testy anonimowe

czynne: PN-PT 8.00-18.00
bezptatne badanie za zyczenie
pacjenta

testy anonimowe

czynne: 7.00-13.00

testy anonimowe

czynne: PN-PT 7.00-20.00
bezptatnie ze skierowaniem
lekarskim, pozostali ptatnie
testy nie sq anonimowe



Budowanie wigzi w terapii i profilaktyce

Krzysztof Klajs
Psychoterapeuta, Polski Instytut Ericksonowski, Lodz

Kiedy zapoznawatem sig z programem konferencji, to tytut Miodziez — mitosé — AIDS - Ty przycia-
gnat moja uwage. Pomyslatem, ze skoro jest tyle wystapien dotyczacych AIDS, to powiem o tym,
co miesci sig w przestrzeni: mitosc, miodziez i Ty. Warto sie zastanowic, kogo stowo TY dotyczy.
Ja rozumiem, ze TY dotyczy nas - dorostych, ktérzy pracuja z mlodzieza w obszarze facza-
cym sig 2 bardzo trudnymi emocjami. W tytule konferencji jest to potaczone z mitoscia, ale
przez kolejne wypowiedzi przewija sig raczej $mier¢ albo ryzyko $mierci. Chce powiedzie¢
- otym, co dzieje sig w przestrzeni pomiedzy dorostymi, ktérzy usituja pomoc ludziom niedojrza-
fym, niepetnoletnim w sytuacjach, ktore sq bardzo trudne i, przynajmniej potencjalnie, tacza sie
Z ryzykiem $mierci.

Podstawowym pytaniem, na ktdre powinien sobie odpowiedzie¢ pomagajacy jest - kim jestem
wobec osoby, ktorej pomagam? Jesli ten, komu pomagam, jest niepetnoletni, czyli nie jes
w stanie przetrwa¢ samodzielnie w spoleczenstwie, wtedy pytanie sie rozszerza - kim jesterJ
wobec tej osoby i jej rodziny?

Kazdy ma rodzing. Nawet jesli wydaje sie, ze dziecko nie ma rodziny, to zaréwno biologicznie, jak
i psychologicznie jest to niemozliwe. Kto nie ma rodziny, nie pojawia sie na $wiecie. Kazdy, kto
jest na $wiecie, ma rodzine. Zdarza sie, ze rodzina z rozmaitych i zawitych powodéw wyrzuca
kogo$ poza swojg przestrzen. Proces wyrzucania i jego skutki sa bardzo bolesne dla wszystkich
cztonkow rodziny. Jezeli wyrzucane jest dziecko, ten proces jest dla nas czesto zupelnie niezro-
zumiaty.

Pomagajac, wszystko jedno, czy z pozycji nauczyciela, czy wykwalifikowanego terapeuty, powin-
nismy sie odnies¢ do tego, kim jestesmy wobec systemu rodzinnego. Mamy dwie podstawowe
mozliwosci. Czasem jesteSmy protezg wobec systemu, czyli uznajemy, ze system, w ktérym
dziecko powinno si¢ przygotowywac do doroslego zycia i wchodzi¢ w nie jest na tyle niesprawny,
ze musimy funkcjonowac jako jego zastepczy szkielet. Konsekwencjg takiej decyzji pomagajace-
go z reguty jest to, ze system nie ma wiecej szans, Zeby by¢ systemem funkcjonalnym. Drugg
mozliwoscig, zdecydowanie lepsza, jest przyjecie zalozenia, Ze jesteSmy po to, aby wesprze¢
system, tak by mogt ponownie spetniac¢ swoje funkcije.

Kto nalezy do systemu? Wobec dziecka systemem sg rodzice, rodzenstwo, dziadkowie, rodzen-
stwo rodzicéw i rodzenstwo dziadkéw. Czasem wydaje nam sie, Ze systemu nie ma, jednak warto
sobie zadac pytanie, kto wchodzi w skiad tej konkretnej rodziny, z ktéra przychodzi nam praco-
wac. Truizmem jest stwierdzenie, ze kazdy ma ojca, chociaz terapeuci czasem pracujg tak, jakby
o tym zapominali, by¢ moze dlatego, ze gdy zwracajg sie do nas z prosbag o pomoc dorosli, to
zazwyczaj sq to matki. Méwia, Ze potrzebujg pomocy w odniesieniu do swojego dziecka. Naszym
pierwszym pytaniem jest: ,Czy pani sama wychowuje to dziecko?" — ,Tak, sama”. Wtedy pojawia



sie nastepne ,dlaczego?’, poniewaz dziecko nie zrodzito sie samo. Kiedy wiemy, kto wchodzi
w skiad systemu, to powinniémy aktywnie szuka¢ kontaktu z systemem i wspolpracowac z nim
tak, zeby spetniat swoje funkcje. Méwimy o patologii rodziny, kulcie pienigdza, przemocy, agresji.
To nie sg powody, dla ktérych nie mieliby$my z systemem wspdipracowac; to sg powody, dla
ktorych musimy z systemem pracowac.

Przedstawie kilka podstawowych kryteriow sygnalizujacych, kiedy nalezy sie zatroszczyc¢ o kon-
takt z systemem i kiedy nalezy z systemem pracowa¢. Chce wyraznie podkreslic, ze jestem
zdania, iz decyzja osoby pomagajacej, aby by¢ proteza dla systemu, jest wyborem ostatecznym,
wtedy gdy nie ma innej mozliwosci. Jesli jest jakakolwiek mozliwos¢ wspierania systemu, powin-
nismy to robic.

Kiedy do placowek, ktorymi kieruje, zgtaszajg sie miodzi ludzie albo doro$li z prosbg o pomoc
w kwestii osoby niepetnoletniej, takg miodg osobe nazywamy WIP, czyli wyraznie identyfikowa-
nym pacjentem. To skrot, ktdry uwraZliwia nas na to, ze dziecko z problemowym czy objawowym
zachowaniem to tylko wierzcholek gory lodowej patologii systemu rodzinnego. Jest siedem wska-
zan do pracy z systemem. Wskazania do uwzglednienia systemu nie odnoszg sig tylko do terapi.
Wazne sg rowniez w poradnictwie, bo poradnictwo nie jest niczym innym, jak ekspresowa formg
interwencii.

Wyrazna i bezposrednia zaleznos¢ WIP od systemu jest pierwszym wskazaniem.

Zawsze dotyczy to 0sob niepetnoletnich, ktdre sg ekonomicznie i prawnie zalezne od systemu.
Kiedy WIP lokuje przyczyne swoich kiopotéw w systemie, kiedy systemowi, rodzinie po$wieca
si¢ znaczng iloS¢ czasu i uwagi podczas rozmowy, kiedy miody cziowiek mowi, ze czuje sie
nadmiernie kontrolowany, jest przemoc czy alkohol w rodzinie — czyli mowi: , 7o przez ten system
Jest mi zle" — wtedy nalezy zajaé sie systemem. Zamiast poprzesta¢ na diagnozie i satysfakcji
zZ poznania przyczyny, musimy zbudowa¢ pomost do pracy z rodzing. Jezeli nie zajmiemy sie
systemem, bedzie nam trudniej.

Pierwszy kontakt z osobg pomagajaca podejmuje ktos inny, nie WIP.

Najczesciej dzwoni matka i méwi: ,Czy nie zajeliby$cie sie moim dzieckiem?" lub ,Moje dziecko
Jest bardzo agresywne”. Mozemy sie zaja¢ dzieckiem, ale wtedy, kiedy matka z tym dzieckiem
przyjdzie. Z dzieckiem oraz z ojcem dziecka. Czesto styszymy: .M6j maz tutaj nie przyjdzie”.
A dlaczego nie przyjdzie? - poniewaz ,pracuje i nie ma czasu" albo dlatego, ze ,ja nie wychowuje
tego dziecka z mezem’. Wtedy nasze wysitki ida w te strone, zeby (w celu terapii czy tez rozmo-
wy o dziecku) ojciec dziecka sie pojawit. Kluczowym pytaniem, jakie zadajemy matce, jest pyta-
nie, czy ona chce, Zeby ojciec dziecka tutaj przyszedt. Wtedy czesto styszymy odpowiedz, ze
ona nie chce mie¢ z nim w ogdle do czynienia. No tak, ale mowimy tutaj o dziecku, ktdre z ojcem
powinno mie¢ do czynienia.

Na spotkanie przychodzi wigcej niz jedna osoba.

Kazdy, kto do nas przychodzi, ma do nas sprawe, nawet jesli mowi, ze do nas sprawy nie ma.
Najczesciej styszymy, Ze: ,Ja tu panu na chwile zostawie moje dziecko — kiedy mam po nie
przyjsc?, kiedy sie skoniczy to spotkanie?". To typowa sytuacja, w ktérej mowimy, ze ,matka przy-
nosi dziecko do naprawy” i oczekuje, ze za godzine czy po 10 spotkaniach bedzie naprawione.
Bedzie, ale tylko wtedy, kiedy matka zostanie i bedziemy wspolnie co$ probowali naprawiaé.

Kolejne wskazanie pozornie wydaje sie nie dotyczy¢ placéwek publicznych (ale to jest tylko
iluzja) — kto inny pfaci, a kto inny odbywa terapie. Jezeli dostajemy zlecenie z instytuciji,
ze szkoly albo z innego miejsca, powinniSmy wej$¢ w kontakt z tg instytucjg lub osoba, ktdra
domaga sie zmiany.




Wskazaniem jest jesli pomagajacy przewiduje, Ze w wyniku terapii moze doj$¢ do powaznych
zmian w systemie, czyli np. w wyniku tego co robimy, moze doj$¢ do zerwania czy ostabienia
wiezi.

Ostatnie wskazanie do uwzglednienia systemu w terapii gtéwnie tyczy sie mozliwosci préb
samobdjczych czy tez dziatan autoagresywnych - gdy osoba pomagajaca sadzi na podsta-
wie swojej wiedzy zawodowej, ze WIP jest nastawiony autoagresywnie. Kiedy moéwimy o AIDS, to
dzialania autoagresywne sg tutaj podstawowg kwestig. O agresji teoretycznie wiadomo dos$¢
duzo. Wiadomo skad sie bierze i co jg zmniejsza. Wiedza na temat agresji mtodych ludzi mowi
nam, ze jej 90 proc. odbywa sie w przestrzeni systemowej, czyli rodzinnej, w przestrzeni miedzy
rodzicami a dzie¢mi. Z tego powodu nieuwzglednianie systemu jest bardzo niekorzystne.

Wymienie teraz kilka podstawowych btedéw popetnianych w pracy z mtodzieza.

Pierwszym bledem, jest cala wiadza w rece dziecka, jak nazywamy go, parafrazujac inne
zdanie, przy czym dziecko to kazdy, kto nie jest w stanie samodzielnie w spoleczenstwie zy¢.
Kiedy dzwonig do nas rodzice i méwig: ,Mam kiopot z synem, bo jest agresywny, ale on powie-
dziat, ze na terapie nie przyjdzie" albo ,powiedzial, ze moze przyjdzie, ale na pewno nie bedzie
wspolpracowac’, to bledem jest, gdy w takiej sytuacji terapeuta powie, ze bez wspdlpracy to tutaj
sie nic nie da zrobi¢. Réwnie dobrze mogliby$my rodzicom powiedzieC: ,No dobrze, to w takim
razie, jezeli dziecko ma kierowac calg sytuacja, to prosze oddac mu wszystkie klucze od domu,
karty kredytowe, pieniadze i niech tym rzadzi, bo panstwo jeste$cie bezradni’. Oczywiscie, czg-
sto pracujemy z rodzinami, gdzie dzieci nie chca wspotpracowac. Zaczynamy zawsze od proby
przywrdcenia hierarchii w rodzinie, co oznacza, ze spotykamy sie z rodzicami bez wzgledu na to,
czy dziecko chce, czy nie chce sie z nami spotkac. Prosimy rodzicow, zeby poinformowali dziec-
ko o terminie ustalonej wizyty i odbywamy ja takze wtedy, kiedy dziecko sig nie pojawia. Czgsto
na pierwszych kilku sesjach, kiedy dziecka nie ma, podejmujemy rézne decyzje dotyczace zmian
w systemie. Dziecko jest informowane, ze te decyzje zostaly podjete na terapii. Jest zapraszane
i moze przyj$é, ale jezeli nie bedzie przychodzi¢, to bedziemy mowi¢ o nim bez niego, co z reguty
w takich sytuacjach dziala.

Kolejnym bledem jest przeswiadczenie, ze terapia czy tez pomoc psychologiczna polega
giéwnie na usprawnieniu komunikacji.

Przyczyny zaburzen nie polegaja na tym, ze w rodzinie sig nie rozmawia, to raczej jest skutek.
Przyczyna zaburzen czesciej polega na tym, ze w rodzinie nie ma wiasciwej hierarchii i dziecko
probuje przeja¢ obowiazki rodzica (na przyktad usituje zarobkowac prostytuujac sig lub probuje
przejaé wiadze), czego oczywiscie nie jest w stanie udzwignag. Zalozenie, ze w terapii rodziny
chodzi gtéwnie o poprawe komunikacji jest biedem.

Bledem jest odsuwanie rodzicow od uczestnictwa w terapii.

Terapeuta ma do wyboru: albo wejdzie w koalicjg z dzieckiem, wtedy czgsto jest to koalicja prze-
ciwko rodzicom, co powinno prowadzi¢ do refleksji: czy to udzwigne, czy jestem w stanie by¢
rodzicem zastepczym, rodzing zastepcza?, czy jestem gotowy do psychologicznej adopcii?
(sadze, ze mato kto jest w stanie to unies¢), albo wejdzie w koalicjg z systemem, wspierajgc ten
system.

Terapeuta pracujacy z miodziezg, zwlaszcza agresywna, moze oczekiwaé, Ze predzej czy poz-
niej sam bedzie obiektem agresji. Moze by¢ i czu¢ sig obwiniany. Powinien by¢ na to przygotowa-
ny, co oznacza umiejetnoscé konfrontacii i przyjecia zatozenia, ze pacjent nie musi lubi¢ terapeuty
i jego pracy, a terapeuta nie czerpie satysfakeji z tego typu gratyfikacji. Terapeuci dbajacy przede
wszystkim o ,dobry kontakt’ i ,prawidiowg komunikacje” mogq tu doswiadczac¢ trudnych emagji.



