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PRZEDMOWA DO WYDANIA NIEMIECKIEGO

,Choroba jest zyciem w zmienionych warunkach” — tak
powiedziat znany lekarz Rudolf Virchow na poczatku XIX wieku.
Co pod tym rozumiat? Nic innego jak to, ze zycie z chorobg jest
mozliwe, gdzie bedg akceptowane zmiany.

Reumatyzm kojarzony jest zwykle ze starszymi ludzmi, ale
schorzenia reumatyczne nie znajg granic wiekowych. Juz
niemowleta i mafe dzieci mogg chorowaé na nie a latami choro-
ba moze ogranicza¢ ich rozwdj fizyczny oraz psychiczny.
Diagnoza prawie zawsze jest zupetnym zaskoczeniem. W jednej
chwili marzenia i plany pekajg jak banka mydlana; zadania i role
muszg by¢ rozdzielone na nowo. Rodzice, dzieci i rodzenstwo
doswiadczajg w zwigzku z tym zmian i trudnoéci, ktére muszg
wspolnie ponosi¢ i pokonywac. Choroba opanowuje codziennosé
rodziny, powoduje leki, watpliwosci, pretensje do samego siebie.
Nie zawsze jest prosto w tym czasie prowadzi¢ konieczng te-
rapie. W miare uptywu czasu obcowanie z chorobg, zaréwno
u dzieci jak i u ich bliskich, zmienia sie. Wiele rodzin przejawia
nieoczekiwang site i dojrzewa do nowych zadan. Wykorzystuja
mozliwosci leczenia specjalistycznego u lekarzy reumatologéw
dzieciecych i wymiane doswiadczen z innymi rodzicami. Znajdujg
swojg droge, aby mdéc na co dzien zy¢ z chorobag.

Ta publikacjg chcemy poinformowaé rodzicow, da¢ im prak-
tyczng pomoc i pokazac, jakie sg mozliwosci terapii i wsparcia.

Nie wszystko, co tutaj piszemy, dotyczy takze Waszego dziec-
ka i Waszej rodziny, poniewaz przebieg schorzenia reumatycz-
nego bywa rozny. ChcielibySmy Panstwa zacheci¢: prosimy
korzysta¢ z propozycji Niemieckiej Ligi Reumatyzmu. Prosimy
takze o kontakt z naszymi licznymi kotami rodzicéw. Wiele
trudnosci mozna pokona¢ po wymianie doswiadczen z innymi
chorymi.

Claudia Grave
rzecznik rodzicow Niemieckiej Ligi Reumatycznej



Rozdziat I:
REUMATYZM TO NIE CHOROBA STARYCH LUDZI

1.1. Reumatyzm v dzieci

W wieku dzieciecym reumatyczne zapalenie stawOw zaczyna
sie zazwyczaj nieoczekiwanie, a nawet fagodnie. Kolano puch-
nie, wystepuje nagta gorgczka i bolg stawy. Czesto sg to zapale-
nia stawow po przebytych infekcjach, ktére dobrze reaguja na
terapie i powracaja znowu przewaznie po dniach lub tygodniach.
Wystepuja takze zapalenia stawOw przebiegajgce ciezej, ktore
nie zawsze dajg sie fatwo opanowaé. Do nich nalezg
mtodzienicze idiopatyczne zapalenie stawéw (wczes$niej nazy-
wane przewlektym mtodziericzym zapaleniem stawdw), choroby
tkanki tacznej (kolagenozy) i uogodlnione zapalenia naczyn
krwiono$nych.

Ta broszura zajmuje sie gtdwnie przewlektymi stanami zapal-
nymi stawéw majgcymi poczatek w dziecinstwie i ich skutkami
u chorego dziecka oraz jego otoczenia.

Pierwsze oznaki

Dolegliwosci stawéw u dzieci powinny by¢ zawsze potrak-
towane powaznie i wyjasnione przez lekarzy specjalistow.
Stopien zaawansowania choroby stawéw powinien by¢ wczesniej
okreslony za pomocg skutecznych srodkéw diagnostycznych np.
USG i tomografii. Wyniki badan laboratoryjnych uzupetniajg
badanie kliniczne, ale w rzeczywistosci nie ma zadnych specy-
ficznych badan laboratoryjnych dla dzieci i miodziezy chorujg-
cych na reumatyzm. W odréznieniu od chorych dorostych ,czyn-
nik reumatoidalny” wystepuje tylko u kilkunastu procent matych
pacjentéw. Aby postawi¢ dostatecznie pewng diagnoze, trzeba -
przy podejrzeniu schorzenia reumatycznego w wieku dzie-
ciecym - wszystkie wyniki badan utozy¢ jak puzzle.



1.2. Dlaczego nasze dziecko zachorowato?

Co spowodowato chorobe?

Mimo intensywnych badan naukowych, o przyczynach chordb
reumatycznych u dzieci wiemy jeszcze mato. Przypuszcza sie, ze
zachorowaniu sprzyjajg dziedziczne predyspozycje organizmu do
reagowania w ten sposdb na rozne czynniki takie, jak: bakterie,
wirusy, urazy czy zapalenia innych narzaddéw wewnetrznych.
Schorzenie reumatyczne moze réwniez wystgpi¢ po obcigzeniu
psychicznym dziecka. W chorobach reumatycznych dochodzi do
zaburzen odpornosci, w ktdrych wtasne tkanki sg traktowane jako
obce co prowadzi w nastepstwie do rozwoju choroby.

Zaburzenia uktadu immunologicznego

Zapalne choroby reumatyczne nalezg do choréb autoimmuno-
logicznych. Poprzez btedne reakcje uktadu immunologicznego
dochodzi do zniszczenia stawdw, Sciegien i innych narzgdow.
Widocznym objawem zapalenia jest obrzek zajetych stawoéw oraz
obecnos¢ ptynu w stawach.

Czy mozna zapobiec chorobie?

Kiedy jest postawione rozpoznanie, szuka sie mozliwych przy-
czyn choroby. Rodzice beda pytaé: Czy zrobiliSmy co$ zle? Nie,
rodzice nie ponoszg zadnej winy i nie mogli temu zapobiec — ale
moga zrobi¢ wiele, aby pomdc swojemu dziecku.

1.3. Na jakg chorobe choruje nasze dziecko?

Objawy jak utozenie ,puzzli”

Mtodziencze idiopatyczne zapalenie stawdw jest trudne do
zdiagnozowania. Waznym objawem zewnetrznym choroby jest
obrzek i wysigk w stawie. Jest to spowodowane zwiekszong pro-
dukcjg ptynu stawowego przez btone maziowag. Zaatakowany
przez chorobe staw jest nie tylko spuchniety, a niekiedy rowniez
goracy i zaczerwieniony.



Wysiekowi towarzyszg bodle. Z powodu nadmiaru ptynu
w stawie i bolu nastepuje ograniczenie funkcji zaatakowanego
stawu poprzez zmniejszenie zakresu ruchu. Dotyczy to kazdego
stawu: rgk, ndg i kregostupa.

U matych dzieci obrzeki nie sg tatwe do zauwazenia,
poniewaz dzieci majg grubszg tkanke ttuszczowg. Takze bdle
stawdéw sg u matych dzieci czesto nierozpoznawalne. Dlatego
wazne jest wychwycenie kazdej oznaki bdlu, aby we wczesnym
stadium rozpozna¢ chorobe. Moze to byé nietypowy: chdd, pod-
pieranie sig, sposob chwytania. Takie oznaki mogg wskazywac
na zapalenie stawdw. Podobne zachowania muszg by¢ obser-
wowane i ewentualnie wykluczone. Postawienie diagnozy wyma-
ga wielkiego doswiadczenia.

Wazne sg wczesne objawy choroby

Przy ostrych stanach zapalnych duze znaczenie ma przede
wszystkim ustalenie wydarzen z ostatnich tygodni mogacych
mie¢ powigzanie z chorobg. Waznymi wskazowkami sag
zachorowania na zakazne choroby dzieciece w kregu przyjaciot
i rodziny. Ukaszenia kleszczy, zaczerwienienia, zakazenia drdg
oddechowych, biegunki — moga poprzedzaé zapalenie stawow.
Roéwniez informacja o niedawnych szczepieniach z zywymi
wirusami (np. $winka) moze mie¢ znaczenie. Badania laborato-
ryjne dajg jedynie wskazdwki, ale nie dajg pewnosci, ze jest to
miodziencze idiopatyczne zapalenie stawdw.

Zdjecia rentgenowskie sg wazne, zeby wykluczyé inne choro-
by kosci. Zmiany reumatyczne na zdjeciach rentgenowskich
moga by¢ dostrzegalne u dzieci dopiero po miesigcach albo la-
tach.

Ze wzgledu na czeste zapalenia oczu wystepujgce
w mtodzienczym idiopatycznym zapaleniu stawdw nalezy
wykonywac¢ petne badanie okulistyczne. Czesto bowiem chordb
oczu nie mozna rozpoznaé, poniewaz oko nie jest zaczer-
wienione.



Jakie sg postacie zapalenia stawéw?

Ostre/reaktywne zapalenie stawow

W wigkszosci przypadkdéw spotykamy ostre zapalenie stawdw.
Nazywa sie je poinfekcyjnym lub reaktywnym. Powstaje po
infekcji bakteryjnej lub wirusowej jako reakcja na te infekcje.
Reaktywne zapalenie stawdéw moze trwac kilka dni, tygodni albo
miesiecy i moze przejs¢ w forme przewlekia.

W przeciwienstwie do formy przewlektej, ostre zapalenie
stawdw zazwyczaj nie pozostawia trwatych zmian w stawach.
Przemijajgce zapalenie stawu biodrowego (coxitis fugax) jest
bardzo czestym ostrym zapaleniem stawdéw. Moze by¢ ono
nastepstwem infekcji wirusowe;j.

Odkleszczowe zapalenie stawow

Szczegdlng formag reaktywnego zapalenia stawow jest
odkleszczowe zapalenie stawow. Kleszcz przenosi drobnoustro-
je, ktore przy ukagszeniu wprowadza do organizmu cztowieka.
Zakazony organizm wytwarza przeciwciata. Informacja o ukasze-
niu dziecka przez kleszcza jest wazna, poniewaz kleszczowe
zapalenie stawow mozna leczy¢ antybiotykami. Wystepujg
niestety przypadki, w ktérych zapalenie stawdw, mimo leczenia
antybiotykami, przybiera forme przewlekis.

Przewlekte zapalenie stawow

Najczestszym przewlektym schorzeniem reumatycznym wieku
dzieciecego jest miodziencze idiopatyczne zapalenie stawow
(mtodzienczy = dzieciecy; idiopatyczny = nieznanego pochodzenia).
Dawniej choroba ta byta nazywana mtodzienczym przewlektym
zapaleniem stawdéw. Aby zdiagnozowa¢ MIZS, choroba musi
wystepowaé nieprzerwanie co najmniej 6 tygodni. Oznaczenie
czynnika reumatoidalnego, ktéry prawie zawsze wystepuje
u dorostych, u dzieci zdarza sie tylko w nielicznych przypadkach.

Mtodziencze idiopatyczne zapalenie stawéw moze przybierac
rézne formy. W zaleznosci od tego ile stawdéw zostato



zaatakowanych przez chorobe, czy zapaleniu stawow
towarzyszg: goraczki, zmiany skdrne, choroba $ciegien lub zmia-
ny organdw wewnetrznych, MIZS odpowiednio sie klasyfikuje.
Nie zawsze poczatkowe stadium choroby jest takie samo jak dal-
sza postac.

W ciggu pierwszych 6 miesiecy po postawieniu diagnozy usta-
la sie jedng z ponizszych postaci choroby.

MIZS, zapalenia jednostawowe

Jednostawowe zapalenia wystepujg przewaznie u matych
dzieci, gfdwnie dziewczynek. Chorobg zajetych jest tylko kilka
stawdéw (1 — 4) asymetrycznie, tzn. MIZS nie atakuje obu takich
samych stawéw. Najczesciej choroba obejmuje staw kolanowy.
Z powodu bdlu i obrzeku, dzieci przybierajg postawe obronng
(np. kolano pozostaje zgiete), nie chcg biegac i kazg sie nosic.

U matych dzieci chorujgcych na jednostawowe zapalenie
wystepuje wysokie ryzyko zapalenia oczu — przewlekte zapalenie
teczowki. Zapalenie to przebiega bezobjawowo (bez bdlu, bez
zaczerwienienia, bez Swiattowstretu). Nierozpoznane zapalenie
teczéwki prowadzi do zmniejszenia ostrosci widzenia, a w skraj-
nych przypadkach do $lepoty. Dlatego jest bardzo wazne, aby
oczy dziecka byly regularnie badane przez doswiadczonego
okuliste przy pomocy lampy szczelinowej.

Zapalenie stawdw i zapalenie oczu wystepujg niezaleznie.
Zapalenie teczowki moze wystepowaé bez zapalenia stawdw.
Zapalenie teczowki moze byc¢ tez pierwszym symptomem rozwi-
jajacego sie zapalenia stawow. Dlatego przy wystgpieniu zapale-
nia teczowki powinno sie przeprowadzi¢ badania w kierunku
zapalenia stawow. W przypadku zdiagnozowania zapalenia
stawow dzieci te muszg jednoczed$nie pozosta¢ pod kontrolg
okulisty. Dzieci z jednostawowym zapaleniem majg czesto wyni-
ki badan laboratoryjnych nie odbiegajgce od normy (wyniki nie
wykazujg zapalenia) chociaz zapalenie wystepuje.

Zaledwie u 30% dzieci, w okresie 6 miesigcy po postawieniu
diagnozy, zapalenie stawéw atakuje wiecej niz 4 stawy. To
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oznacza ,postaé skgpostawowg rozszerzajgca sie“. Jezeli
zapalenie pozostaje w maksymalnie 4 stawach, przebieg okresla
sie jako ,posta¢ skgpostawowg przetrwatg”. Rozszerzenie
zapalenia na kolejne stawy zalezy takze od czasu diagnozy
i odpowiedniej terapii. Stad mozna przy wczesnej diagnozie
i leczeniu kontrolowaé przebieg choroby od samego poczatku.

W postaci nielicznostawowej czesto stwierdza sie obecnosé
przeciwciat przeciwjgdrowych zwfaszcza u dzieci z zajeciem
narzgdu ruchu.

MIZS, posta¢ wielostawowa seronegatywna

Wielostawowe zapalenie moze wystgpic w kazdym wieku.
Choroba zajmuje wiecej niz 4 stawy, przewaznie symetrycznie,
tzn. takie same stawy po obu stronach ciata. Zajete mogg by¢
takze stawy zuchwowe i kregi szyjne. Choroba zaczyna sie prze-
waznie podstepnie: obrzekiem stawdw. Moze to prowadzi¢ do
nieprawidfowego ustawienia stawéw i przykurczu miesni, bez
wczesniejszych silnych bolow.

Czesto do zapalenia stawéw dodatkowo dochodzi zapalenie
Sciegien. Stan zapalny Sciegien moze prowadzi¢ do ograniczen
zakresu ruchu. Dlatego nalezy wprowadzi¢ mozliwie najszybciej
odpowiednig gimnastyke.

MIZS, posta¢ wielostawowa seropozytywna

Tylko u okoto 30% dzieci chorych na wielostawowe zapalenie
stawdw wystepuje czynnik reumatoidalny. Dotyczy to przewaznie
dziewczynek w okresie péznego dziecinstwa lub okresie dojrze-
wania. Choroba ta objawia sie to poranng sztywnoscig. Moze
zaatakowaé kazdy staw. W pierwszych miesigcach choroby
zapalenie stawdw przybiera postaé ostrg, co moze prowadzi¢ do
wczesnych zmian kostnych. Dlatego bardzo wazne jest wczesne
podjecie odpowiedniego leczenia. Jest to zazwyczaj terapia leka-
mi hamujacymi proces zapalny oraz leczenie fizykalne, gim-
nastyka rehabilitacyjna i ergoterapia jako leczenie wspomaga-
jace.



Zapalenie stawow z towarzyszagcym zapaleniem Sciegien

Na te forme mtodzienczego idiopatycznego zapalenia stawodw
chorujg przewaznie chtopcy w wieku szkolnym (starsi niz 8 lat).
Zajete sg zwykle asymetrycznie duze stawy konczyn dolnych:
stawy skokowe, kolanowe i biodrowe. Prawie zawsze wystepujg
zapalenia przyczepdw $ciegien, szczegOlnie Sciegien Achillesa,
co prowadzi do silnych boléw piet. Proces chorobowy moze
obja¢ takze Sciegna ponizej rzepki kolanowej, przy miednicy,
obojczyku i w okolicy tokcia. Zapalenie $ciegien moze wystgpic
po wczesniejszej infekcji wywotujgcej biegunki (np. zakazenia:
Salmonella, Yersine, Campylobakter), po infekcji drég mo-
czowych czy innych zakazeniach (np. chlamydie). U niektdorych
pacjentéw rozwija sie w czasie choroby zapalenie stawdéw
krzyzowo-biodrowych, co powoduje ograniczenie ruchow
kregostupa. Mowi sie woéwczas o mtodzienczym zapaleniu
stawow kregostupa. U ludzi dorostych rozpoznaje sie te chorobe
jako zesztywniajace zapalenie stawéw kregostupa (zzsk, choro-
ba Bechterewa). Predyspozycja do wystgpienia choroby
Bechterewa przy zapaleniu stawdw kregostupa jest
wystepowanie w organizmie antygenu HLA — B27. Jednoczesnie
u chorych wystepuje ryzyko ostrego zapalenia teczowki. W tym
przypadku pojawiajg sie wyrazne oznaki zapalenia oka: bdle
i zaczerwienienie oraz zapalenie spojéwek, co powoduje podjscie
do lekarza okulisty.

MIZS uogdlnione

Przy uogdlnionym MIZS moga byc¢ zajete wszystkie stawy,
a takze narzady wewnetrzne takie jak serce, Sledziona, nerki. Ta
postaé MIZS zaczyna sie gfdwnie u matych dzieci. Chtopcy
i dziewczynki sg w rownym stopniu zagrozeni tg choroba.
Typowe objawy to wysoka gorgczka, nawet przez wiele tygodni,
powracajgca rano i po pofudniu, nie poddajgca sie antybiotykom.
Dzieci czujg sie wéwczas bardzo chore. Czasami pojawia sie
rézowa wysypka, szczegodlnie podczas gorgczki. Wystepuja bole
miesni i stawdw czesto bez obrzekéw. Z czasem rozwija sie



petne zapalenie stawdw, ktére moze zajmowacé jeden lub wiecej
stawéw. Typowy dla MIZS uogdlnionego jest stan zapalny
widoczny we wskaznikach laboratoryjnych (wysoki opad, duza
liczba biatych ciatek, duza liczba ptytek krwi).

Luszczycowe zapalenie stawow

kuszczyca jest przewlekta chorobg skoéry, do ktérej ma sie
predyspozycje rodzinne. Moze jej dodatkowo towarzyszyé
zapalenie stawow. Zapalenie Sciegien, przyczepdw Sciegien
i okostnej prowadzi do zmian wygladu palcoéw, tzw. ,palca
kietbaskowego”. Zmiany te wystepuja takze na palcach ndg.
Skora zaczyna sie jakby kurczyé. Czesto pojawiajg sie zmiany
na paznokciach — cetki poprzeczne lub podtuzne, pojawia sie
tuska. kuszczyca zaczyna sie zwykle na skorze tokci lub kolan.
Objawy skérne moga wystapi¢ na skorze gtowy, za uszami,
w pachwinach, w pepku. Konieczne jest systematyczne badanie
powierzchni ciata od gfowy do stdp. Zapalenie stawéw moze
wystgpi¢ w réznych cyklach choroby. Moze ono i§¢ w parze
z ostrym lub przewlektym zapaleniem oczu.

Pozostate formy przewlekiego zapalenia stawow

Przy chorobach reumatycznych mozemy takze spotkac rzad-
kie formy przewlekiego zapalenia stawéw. Sa one zwigzane
z innymi chorobami takimi jak: nieswoiste zapalenia jelit, choro-
ba Lesniowskiego-Crohna, wrzodziejgce zapalenie jelita grubego,
ktére takze sa okreSlane jako choroby autoimmunologiczne
tkanki tgcznej i uktadu naczyniowego. Do nich =zalicza sie
rébwniez toczen rumieniowaty uktadowy, zapalenie skérno-
mies$niowe, twardzina skory. Choroba atakuje wiele organdw,
zapalenie stawdw jest tylko jedng z form prezentacji choroby.

Syndrom narastajgcego boélu (np. Fibromialgia)

Jest to grupa choréb, ktére nie sg zapalne. Towarzyszy im
bdl, ktérego przyczyna nie jest znana. Dzieci cierpigce na takie
dolegliwoéci czujg sie bardzo skrzywdzone, czesto maja



nieobecnosci w szkole, zaburzenia snu. Lekarstwa nie potrafig
tych dolegliwosci zmniejszy¢. Terapia jest diugotrwata i musi
sktada¢ sie z lekdw usmierzajgcych bdl, gimnastyki, treningu
odprezajgcego, wsparcia psychologicznego, masazy i ergote-
rapii.

1.4. Dlaczego dziecko chore na reumatyzm musi
is¢ do okulisty?

Zapobieganie niebezpieczenstwu

Mtodziencze idiopatyczne zapalenie stawdw nalezy do chordb,
przy ktérych zaatakowany jest caty organizm. U dzieci szczegdl-
nie narazone sg oczy. Przy zapaleniu btony naczyniowej oka
(teczéwki i ciatka rzeskowego) moze dojs¢ do uszkodzenia
narzgdu wzroku. W przypadku braku odpowiedniego leczenia,
istnieje niebezpieczenstwo pogorszenia widzenia, az do Slepoty.
Dlatego dzieci chore na reumatyzm powinny byé regularnie
badane przez okuliste przy pomocy lampy szczelinowej (przy
wysokim ryzyku retinopatii co 4 tygodnie), nawet jesli nie ma
zadnych skarg ze strony dziecka. Narazone sg gidwnie mate
dzieci chorujgce na nielicznostawowe MIZS z obecnymi przeciw-
ciatami przeciwjadrowymi (ppj) i antygenem HLA — DR5. Takze
dzieci z wielostawowym zapaleniem moga zachorowaé na
zapalenie teczowki. U dzieci z zajeciem stawéw krzyzowo-
biodrowych czesto wystepuje ostre zapalenie teczowki.
Przewaznie chodzi o pacjentéw, u kitdorych poczatkowe jednosta-
wowe zapalenie rozwija sie w Kierunku tuszczycowego zapalenia
stawdéw. Przy obecnym czynniku reumatoidalnym zapalenie
teczowki pojawia sie rzadko. Ale takze te dzieci powinny by¢
badane przez okuliste. Oprocz tego oczy powinny by¢ kont-
rolowane przy stosowaniu niektérych lekéw, np. przy stosowaniu
glikokortykosteroidow (katarakta, jaskra posterydowa).



Uwagal!
Badanie oczu pomiedzy wizytami u okulisty

Nalezy kupi¢ mafg lupe ok. 10 dioptrii i latarke kieszonkowa.
Nastepnie przed pojsciem spac poswieci¢ dziecku Kkolejno
w oczy. Korzystajgc z lupy, nalezy poobserwowac ruchy Zzrenic.
Jezeli zrenice nie poruszajg sie lub poruszajg sie nieznacznie —
konieczna jest wizyta u okulisty.

Przewlekie czy ostre zapalenie teczowki?

Rozpoznanie okulisty moze by¢ wazng wskazéwka do dalszej
diagnozy. Przewlekie zapalenie teczowki mozna hamowac¢ we
wczesnym stadium przy pomocy kropli do oczu z kortyzonem lub
masci. Leczenie zawsze powinien prowadzi¢ okulista.

Obok przewlektego zapalenia teczéwki, u miodszych dzieci
wystepuje takze ostre zapalenie teczéwki. W odrdznieniu od
przewlekiego zapalenia prawie zawsze objawia sie ono bdlem
z zaczerwienieniem oczu i Swiattowstretem. Pozwala to na
wczesng diagnoze okulistyczng. Po leczeniu kroplami do oczu
ostre zapalenie teczowki przechodzi w ciggu kilku dni lub tygod-
ni bez pozostawienia Sladow.

1.5. Dlaczego dziecko ma zaburzenia wzrostu?

Zaburzenia wzrostu sg zwigzane najczesciej z aktywnoscig
choroby. Podczas duzej aktywnosci zapalnej dzieci nie rosng
prawie w ogdle lub tylko 1 — 2 cm na rok. Jesli ostry proces
choroby trwa dtuzej, dzieci sg mniejsze od réwiesnikdéw. Kiedy
uda sie opanowaé chorobe, dzieci zaczynajg znowu rosngc
i mozna czesto zaobserwowaé nadrabianie zalegtosci. Leki za-
wierajgce kortyzon moga dodatkowo przyczynia¢ sie do
zahamowania wzrostu. Wazne jest wiec, aby terapie kortyzonem
ustawi¢ na najmniejszej skutecznej dawce (0,2 mg na kg wagi
ciata).



Kosci i stawy

Poza obserwacjg wzrostu dziecka trzeba takze zwracac
uwage, czy nie wystepuja rbéznice we wzroscie konczyn.
W zaleznosci od wieku dziecka i zajetego stawu, wzrost
konczyny moze byé przyspieszony albo spowolniony. Typowym
przyktadem jest staw kolanowy. Przy jednostronnym zajeciu
stawu noga ,chora” bedzie dtuzsza. Rdznice w dtugosci nogi
trzeba zniwelowac¢ poprzez podwyzszenie obcasa buta. Inaczej
miednica bedzie ustawiona krzywo i kregostup bedzie sie
przekrzywiat. Zajete palce rgk i nég moga by¢ dtuzsze
w poczatkowej fazie choroby.

Nogi i rece

Miedzy obcigzeniem i wzrostem wystepuje powigzanie.
Szczegolnie nalezy uwazaé przy jednostronnym zapaleniu
i chroni¢ chorg noge.

Podobne zaburzenia wzrostu, jak w przypadku ndg, obserwu-
jemy u rgk. Zapalenie stawow reki moze prowadzi¢ do
catkowitego uposledzenia funkcji dtoni. Dziecko moze wykony-
waé¢ wiekszos¢ funkcji chwytnych tylko zdrowag rekg. Powinna
by¢ woéwczas zastosowana szczegdlnie intensywna psychote-
rapia i ergoterapia.

1.6. Czy jest to stan zapalny?

Badania laboratoryjne sg konieczne i pomoche przy posta-
wieniu diagnozy i obserwacji przebiegu choroby. Nie mozna
przeceniaC ich znaczenia, ale zawsze wyniki powinny byc¢
pofaczone z badaniem klinicznym. W poczgtkowym okresie
choroby mozna np. podejrzewac ostre zapalenie stawow. Za
pomocg badan laboratoryjnych mozna wykluczy¢ lub rozpoznac
podobnie przebiegajgce schorzenia (np. posiew ptynu sta-
wowego — wyhodowanie bakterii).



Badania laboratoryjne

Pomocne w ocenieniu stopnia choroby, ale takze przy kontroli
jej przebiegu, w schorzeniach reumatycznych, moga byc¢
wszelkie oznaki zapalenia we krwi. Lekarz powinien zleci¢
najpierw badanie OB i zawartosci biatka C-reaktywnego (CRP),
ktére wystepuje we krwi przy zapaleniu. Przy ciezkim, szczegdl-
nie systemowym przebiegu choroby, wzrasta rowniez liczba
biatych ciatek i ptytek krwi. Réwnoczesnie obniza sie poziom
zelaza i hemoglobiny. Podanie zelaza podnosi jego niski poziom.
Gdy zapalenie sie zmniejsza, normalizuje sie takze poziom
Zelaza i hemoglobiny.

Diugotrwata obserwacja wiele wyjasnia

Podwyzszenie wskaznikow zapalnych pozwala ustali¢ aktyw-
nos$¢ choroby. Badania krwi sg pomocne w ocenie powodzenia
leczenia. Trzeba jednak wiedzie¢, ze w chorobach reumatycz-
nych u dzieci i mfodziezy, wskazniki zapalenia we krwi moga nie
wystepowacé, mimo ze w stawach jest stan zapalny. Dotyczy to
gidwnie dzieci z jednostawowag postacia MIZS. Jesli chodzi
o przewidywanie przebiegu choroby w dzieciecym zapaleniu
stawow, niektore badania laboratoryjne sa bardzo pomocne.
Zawezajg one obraz kliniczny i utatwiajg sklasyfikowanie choro-
by. Do tych badan zalicza sie np. okreslenie wystepowania anty-
genu HLA - B27, ktdry wystepuje czesto przy skojarzonym
zapaleniu stawdw kregostupa, tuszczycowym zapaleniu stawéw;
podobnie jak przeciwciat przeciwjadrowych (ppj), ktérych
wystepowanie czesto towarzyszy zapaleniu btony naczyniowej
oka. Czynnik reumatoidalny wystepuje w wieku dzieciecym tylko
przy seropozytywnym zapaleniu stawdw. Jego wystepowanie
moze by¢ wskazowka do dalszej diagnozy.

Przy  wszystkich  wynikach laboratoryjnych  musimy
uwzglednia¢ naturalne ich wahania. Dlatego nie wolno poje-
dynczych wynikéw bra¢ jako ostateczne, trzeba ich zmiany
obserwowacé w diuzszym czasie.



Rozdziat IlI:
LECZENIE MOZE BYC SKUTECZNE

2.1. Na poczgtek wilasciwa diagnoza

Pierwszy krok przy ktopotach ze stawami prowadzi do pedia-
try lub ortopedy. Niezwykto$¢ dzieciecych choréb reumatycznych
sprawia, ze najwieksze mozliwosci diagnostyczne i terapeutycz-
ne ma reumatolog dzieciecy. Zeby diagnoza byta trafna
i mozliwie najszybciej rozpoczete wtasciwe leczenie, trzeba
koniecznie poszukaé lekarza do$wiadczonego w dzieciecych
chorobach reumatycznych. Jest to wazne wéwczas, gdy kiopoty
ze stawami trwajg dtuzej niz 6 tygodni przy niejasnych objawach
lub gdy choroba rozpoczeta sie od uogdlnionego zapalenia
migéni. Najwazniejszym celem leczenia jest wczesne i skuteczne
zahamowanie zapalenia, zeby nie doszio do nieodwracalnych
zmian w stawach lub w organizmie.

Jakie sg szanse wyleczenia?

Witasciwa terapia i zabezpieczenie lekowe moze w wielu przy-
padkach prowadzi¢ do wyciszenia zapalenia stawow
i zmniejszenia sie ograniczen ruchowych. Prognoza dla
miodzienczego idiopatycznego zapalenia stawow jest przy
wczesnej i odpowiedniej terapii bardziej pomysSina niz
w chorobach reumatycznych u dorostych. U wielu dzieci
doprowadza do uspokojenia sie choroby. Im wczesniejsza
i bardziej konsekwentna terapia, tym wieksza mozliwo$¢
unikniecia trwatych ograniczen. Wazna jest cierpliwos¢, wéwczas
mozna usprawni¢ dziecko mimo dtugo utrzymujacych sie zmian
w stawach. Takze konsekwentne leczenie i zaopatrzenie lekowe
w przypadku zaburzen wzrostu, daje zadowalajgce wyniki.
W postaci uogolnionej MIZS rokowanie jest gorsze.



2.2. Leki

Leczenie farmakologiczne jest dla wiekszosci dzieci
konieczne, zeby najszybciej jak to mozliwe, opanowac zapalenie.
Rodzaj zastosowanych lekéw zalezy od choroby i jej przebiegu
u dziecka. W kazdnym przypadku nalezy zapobiegac rozszerza-
niu sie zmian w stawach i organach wewnetrznych. Bole
i dolegliwoéci powinny zosta¢ wyeliminowane, a choroba tak
szybko jak to mozliwe doprowadzona do remisiji.

W niektdrych rodzajach zapalenia stawdw u dzieci przyczyny
choroby sg znane i zapalenia te mogg by¢ skutecznie wyle-
czone np. antybiotykami infekcyjne zapalenie stawdw. Zapalenie
stawdw po ukgszeniu kleszcza mozna wyleczy¢é w wielu przy-
padkach. Jesli przyczyna zapalenia nie jest znana, terapia
skierowana jest na leczenie dolegliwosci.

Leki przeciwzapalne i przeciwbolowe

Leczenie farmakologiczne w miodzienczym idiopatycznym
zapaleniu stawdow zaczyna sie od zaaplikowania niesteroidowych
lekdw przeciwzapalnych (NLPZ). Sg to leki, kitdre dziatajg
usmierzajagco na bdl, hamujg zapalenie i obnizajg gorgczke.
Dziatanie NLPZ nastepuje juz po krétkim czasie. Bdle sie
zmniejszajg, obrzeki ustepujg, poranna sztywnos¢ zanika. Sita
dziatania NLPZ jest rézna. Niektore preparaty trzeba przyjmowacé
1 lub 2 razy dziennie, inne do 4 razy dziennie. Do grupy tych
lekdw nalezg np.: ibuprofen, naproxen.

Leki te moga wywotywac¢ skutki uboczne. Stopien dolegliwosci
skutkdw ubocznych bywa bardzo rézny. Najczesciej sg to pro-
blemy zwigzane z uktadem pokarmowym: mdfosci, wymioty,
biegunka i bdle brzucha. Przy regularnym stosowaniu NLPZ
powinny by¢ przeprowadzane badania kontrolne co 8 do 12
tygodni. Niektdérzy muszg przed planowang operacja (w porozu-
mieniu z lekarzem) przerwac przyjmowanie NLPZ, poniewaz leki
te moga obnizaC krzepliwo$¢ krwi. U dzieci z jednostawowym
zapaleniem czesto ten lek wystarczy, aby wyciszy¢ chorobe.
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Zastrzyki dostawowe

Jezeli leczenie niesteroidowymi lekami przeciwzapalnymi nie
przyniesie oczekiwanego efektu, powinno sie zastosowac terapie
miejscowg (chodzi tu o dzieci z jednostawowym zapaleniem lub
przy szczegolnie silnie zajetych stawach w zapaleniu wielosta-
wowym) w postaci zastrzykdw dostawowych z glikokortykos-
teroidow (GKS). Zastrzyki moga by¢ robione do kazdego stawu
po wczesniejszym usunieciu nagromadzonego w stawie ptynu.
Podaje sie lek o przedtuzonym dziafaniu. Pochewki S$ciegien
i przyczepy Sciegien moga by¢ ,ostrzykiwane”. Iniekcje dosta-
wowe sg zabronione przy infekcjach bakteryjnych skory, bton
Sluzowych oraz przy podejrzeniu jeszcze nie leczonego klesz-
czowego zapalenia stawodw.

Terapia podstawowa

Jesli dziatanie NLPZ i dostawowe iniekcje z GKS s3g nie-
wystarczajgce lub przy ciezkim przebiegu choroby (np. zapalenie
wielostawowe, postaé uogdlniona), konieczne bedzie wprowa-
dzenie lekéw modyfikujacych przebieg choroby, tak zwanych
lekéw podstawowych. Wielostawowe zapalenie oraz systemowe
miodziencze zapalenie stawéw wymagajg czesto wprowadzenia
lekdw podstawowych zaraz po postawieniu diagnozy. Leki pod-
stawowe kierujg, w przeciwienstwie do NLPZ, swoje przeciwza-
palne dziatanie tylko na reumatyczny stan zapalny. Zatrzymujg
zachodzgce w ciele procesy chorobowe. Leki podstawowe sg
lekami zawierajgcymi substancje, ktérych efekty dziatania moga
by¢ widoczne dopiero po 8 — 12 tygodniach.

Lekiem, ktory jest uznawany za najbardziej korzystny w lecze-
niu zapalen stawow dzieki znaczgcym dziataniom pozadanym przy
stosunkowo matych skutkach ubocznych, jest methotrexat (MTX).
Przy zapalnych schorzeniach reumatycznych dawkuje sie go 1 raz
w tygodniu w formie tabletek lub iniekcji podskérnych. MTX jest
stosowany od dziesiecioleci jako lek podstawowy w leczeniu
przewlektych zapalenn stawdéw. Mozliwe skutki uboczne to prze-
waznie mdtosci i béle brzucha. Jednoczesne podawanie kwasu



foliowego i witamin zmniejsza site skutkdéw ubocznych.
Wieczorem po stosowaniu MTX nie powinno sie zazywa¢ NLPZ.
Obecnie w przypadkach aktywnego zapalenia stawow leczenie
MTX wraz z matymi dawkami GKS stosuje sie jak najwczesniej po
ustaleniu rozpoznania.

Uwaga na ospe wietrzng

Podstawg unikniecia zachorowania na dzieciecg chorobe
zakazng jest szczepienie ochronne. Dla dzieci chorych na
reumatyzm jest to szczegdlnie wskazane. Ospa wietrzna w po-
wigzaniu z lekami obnizajgcymi odpornosé, ktére przyjmuja
dzieci chore na reumatyzm, moze spowodowacC szczegolnie
ciezki przebieg choroby. Podobnie, dzieci te sg narazone na
odre, $winke, rézyczke. Moze wtedy dojsé do zachorowania
i rzutu reumatyzmu.

Wszystkie dzieci i miodziez nie majgce przeciwciat ospy
wietrznej (ktore nie chorowaly wczes$niej) powinny najpdzniej
przed rozpoczeciem leczenia MTX zaszczepiC sie przeciw tej
chorobie.

Gdyby szczepienie przeciwko ospie wietrznej nie zostafto zro-
bione przed rozpoczeciem terapii MTX, rodzice powinni
ewentualny kontakt dziecka z ospg wietrzng natychmiast zgtosic¢
reumatologowi dzieciecemu, zeby zastosowac¢ indywidualne
leczenie. Moze to by¢ np. szczepionka 3 dni po kontakcie lub
leczenie Aciclovir (Zovirax) od 6ésmego dnia po zarazeniu przez
5 dni. Po zachorowaniu na ospe wietrzng powinno sie natych-
miast MTX odstawi¢ (terapia GKS musi by¢ stosowana) i dodac
Aciclovir (Zovirax) w tabletkach Ilub ptynie (przy nieskom-
plikowanym przebiegu choroby) lub dozylnie (przy skom-
plikowanym przebiegu). Profilaktyczne podanie hyperimmu-
noglobuliny ospy wietrznej, rekomendowane przez Narodowy
Instytut Zdrowia w USA, nie jest wymagane. Jest to zwigzane
z ryzykiem sktadnika obcej krwi.



Troche wiecej o terapii podstawowej

Oprécz MTX w leczeniu MIZS stosuje sie od lat inne leki
podstawowe takie jak: azatiopryna, cyklosporyna, sulfasalazyna,
a od kilku lat leflunomid.

Przy ciezszym przebiegu choroby w systemowym zapaleniu
stawow i naczyn, moze byé konieczne stosowanie terapii sil-
niejszymi sSrodkami. Sg to chlorambucil i cyclophosphamid.
W leczeniu mtodzienczego idiopatycznego zapalenia stawéw
u chorych z umiarkowang aktywnoscig stawdw stosuje sie
Quensyl.

Przy wprowadzaniu terapii podstawowej poczgtkowo powinno
sie regularnie (co 1 — 2 tygodnie) wykonywac kontrolne badania
laboratoryjne wtgcznie z badaniem moczu. W dtuzszym leczeniu
kontrole laboratoryjne powinny byé przeprowadzane (przy dobrej
tolerancji na leki) co 4 — 6 tygodni. Na poczatku leczenia
a potem co rok trzeba przeprowadza¢ USG brzucha, kontrole
funkcjonowania ptuc i nerek.

Blokery cytokin

W ostatnich latach pojawity sie nowe perspektywy leczenia
poprzez wprowadzenie tzw. blokerow cytokin. Sg to substancje
obnizajgce aktywnos$¢ cytokin — czgstek biatkowych
odpowiedzialnych za odporno$é organizmu. Przy zapaleniach
reumatycznych cytokina TNF-alfa odgrywa duzg role. Jedli
dziatanie tej cytokiny jest zablokowane, reakcja zapalna jest
stabsza. Stuzg temu tzw. leki biologiczne. Leczenie lekiem eta-
nercept (Enbrel) jest prowadzone od kilku lat z zachecajgcymi
rezultatami. Terapia ta stosowana jest w leczeniu ciezkiego
zapalenia wielostawowego.

Etanercept zostat dopuszczony do leczenia od 2000 roku i jest
stosowany w potgczeniu z MTX. Dziafanie jest zwykle szybkie,
z dobrymi efektami i poczuciem bezpieczenstwa. Trzeba jednak
diuzszej obserwacji efektow u pacjentow, aby przekonaé sie
o skutkach dziatania leku po diuzszym czasie. Etanercept jest
stosowany podskérnie w formie zastrzyku 1 — 2 razy w tygodniu.



Takze inne leki biologiczne dajga nadzieje na bardziej
skuteczne leczenie w przysztosci dzieciecego zapalenia stawodw.

Przy ciezkim przebiegu zapalenia teczowki korzystne jest za-
stosowanie lekow biologicznych. Podobne efekty osigga sie
w ciezkim stanie fuszczycowego zapalenia stawow. Nalezy jed-
nak zwrdci¢ uwage na niezbyt dtugie doswiadczenie w stosowa-
niu tych lekéw u dzieci.

Terapia podstawowa oraz blokerami cytokin powinny by¢
wprowadzane u dzieci i mtodziezy wytgcznie pod kontrolg
lekarza reumatologa dzieciegcego a w wielu przypadkach
w leczeniu stacjonarnym.

W przypadku infekcji goragczkowej nie powinna by¢ stosowana
terapia lekami modyfikujgcymi przebieg choroby ani blokerami
TNF-alfa. Nalezy sie wowczas natychmiast skontaktowaé
z reumatologiem dzieciecym.

Glikokortykosteroidy

Kortyzon to wazny dla zycia hormon, ktéry wytwarzany jest
w  nadnerczach przewaznie w godzinach porannych.
Systematyczne leczenie glikokortykosteroidami (GKS) zawierajg-
cymi kortyzon (tabletki, czopki, kropldwki) powinno byé prowa-
dzone rozwaznie.

Nie mozna unikngé¢ stosowania GKS przy ciezkim przebiegu
choroby. Stosuje sie woéwczas mozliwie mate dawki, tzw. ,dawki
zycia” > 0,2 mg na kilogram wagi ciata. Przy dtuzszej terapii
nalezy uwaza¢, zeby dawka leku byta podana rano miedzy
godzing 6 a 8, aby ograniczy¢ mozliwe skutki uboczne.

U dzieci, ktdre przez dtuzszy czas (wigcej niz 4 tygodnie) sys-
tematycznie sg leczone GKS, kuracja nie moze byé przerwana
nawet w nagtych sytuacjach (np. w ciezkich chorobach lub po
wypadku). Moze sie zdarzy¢, ze trzeba nawet zwigkszy¢ dawke.
Jesli wystgpig wymioty lub biegunka, lek musi by¢é podany
dozyilnie.

Leczenie GKS tagodzi znacznie przebieg choroby. Przy
duzych dawkach w formie kropléwek mozna zapobiec kolejnemu



rzutowi choroby. Przy podawaniu kropléwek powinno sie
zapewni¢ statg kontrole. Przy koniecznej ditugotrwatej terapii
GKS niezbedne jest wyjadnienie lekarza reumatologa.

Niepozgdane objawy leczenia GKS to: tycie (twarz — tzw.
petnia ksiezyca), nadmierne owfosienie, zaburzenia wzrostu,
skfonnos$ci do infekcji. Przy dtugotrwatej terapii, trwajgcej ponad
rok, ustepowanie niepozgdanych objawdw zalezy od dawki i jej
czestotliwosci. Przy krétkotrwatym leczeniu (np. jedna dawka lub
leczenie 1 — 3 tygodni), GKS praktycznie nie wywotuje zadnych
niepozadanych skutkéw ubocznych.

Wazne jest, aby leczenie GKS nigdy nie byto stosowane
samodzielnie bez zgody i konsultacji z lekarzem. Wazne jest,
zeby z powodu leczenia GKS produkcja kortyzonu przez orga-
nizm nie zostata rozregulowana. Dlatego tabletki GKS powinny
by¢ odstawiane bardzo wolno.

W jaki spos6b mozna odstawi¢ leki?

Doswiadczenie pokazuje, ze przy przewlektych chorobach
reumatycznych krotkotrwafa terapia nie przynosi efektu. Nagte
odstawienie lekdw przy polepszeniu lub pogorszeniu sie stanu
zdrowia nie jest dobre, poniewaz niebezpieczenstwo nawrotu
choroby jest bardzo duze. Dlatego wazna jest ogdlna zasada,
aby w trakcie leczenia chordb reumatycznych regularnie
przeprowadzac¢ badania laboratoryjne.

Aby unikng¢ nagtego nawrotu choroby, powinno si¢ ostroznie
odstawiaé leki, krok po kroku przez tygodnie, do miesigca.
Nalezy zawsze redukowaé podawanie tylko jednego leku, a nie
dwéch na raz. Przy nagtym nawrocie choroby nie bytoby wiado-
mo, ktéry z lekdéw jest za to odpowiedzialny. Oprécz tego,
poprzez dtugg w czasie redukcje leku, mozna wczes$niej
stwierdzi¢, czy choroba znowu sie nie rozwija. Wszelkie decyzje
0 zmianie sposobu dawkowania leku podejmuje prowadzgcy
LEKARZ.

Po ustabilizowaniu procesu chorobowego, powinno sie
najpierw zredukowa¢ NLPZ i GKS. Dopiero potem mozna



ograniczy¢ terapie podstawowg. Gdy dziecko pozostaje 2 lata
bez lekéw, méwi sie o REMISJI. Rozumie sie pod tym cofniecie
sie choroby.

2.3. Zabiegi operacyjne i nie tylko

Decyzja o operacji musi by¢ dobrze przemy$lana. Zabiegi
operacyjne u dzieci ograniczajg sie w istocie do naruszenia
tkanek miekkich.

Gdy powtarzajgce sie iniekcje dostawowe nie pomagaja, trze-
ba usungé rozrastajgcg sie btone maziowag operacyjnie, co
prowadzi do likwidacji stanu zapalnego w stawie. Synowektomie
(usuniecie bftony maziowej) wykonuje sie metodag tradycyjng
poprzez otwarcie stawu lub metodg artroskopowag przy uzyciu
specjalnych narzedzi pod kontrolg kamery wprowadzonych do
stawu przez mate otwory wykonane w stawie. Metoda ta jest
korzystna dla chorego, ale nie zawsze da sie jg zastosowag.

Rozrost btony maziowej prowadzi do obrzeku z bdlami
i ogranicza ruch. Jest to szczegdlnie ucigzliwe w przypadku
stawdw rgk i ndg. Jezeli zapalenie pozostaje oporne na terapie
lekami, dochodzi do zapalenia Sciegien. Przy dtugo utrzymujg-
cym sie zapaleniu zaczynajg tworzy¢ sie guzki. Nalezy wowczas
chorg tkanke operacyjnie usungé, aby powstrzymaé proces
chorobowy. Jest to wazne przede wszystkim przy zapaleniu zgi-
naczy palcow.

Przy dtugo utrzymujgcym sie zapaleniu stawdéw moga sie
pojawi¢ utrudnienia w poruszaniu sie. Jest to realne mimo
zewnetrznej korekty przy pomocy szyn i intensywnej gimnastyki
leczniczej. Powodem jest przykurcz miesni. Torebka stawowa sie
kurczy i Sciegna sklejajg sie z pochewka stawu. Tworzg sie
przykurcze.

Ograniczenie w poruszaniu sie upos$ledza takze proces wzro-
stu, co prowadzi do dalszych deformacji. Mozna operacyjnie
chore stawy ,naprawi¢”, co poprawia ruchliwosé.

Operacje kostne u dzieci sg bardzo rzadko konieczne.



Przewaznie mozna poczeka¢ z operacja az dziecko przestanie
rosng¢. U matych dzieci odradza sie operacje, poniewaz po
zabiegu konieczna jest wspotpraca z pacjentem. U matych dzieci
nie jest mozliwe.

Czy istnieje alternatywa dla stosowanego leczenia?

Gdy choroba dziecka trwa dtugo, rodzice szukajg innych
rozwigzan. Czesto sg zachecani do tego przez rdézne osoby,
ktdre majg witasne dodwiadczenia w tym wzgledzie.

Jednak nigdy nie powinno sie rezygnowaé ze stosowanej te-
rapii lekami przeciwreumatycznymi, gdyz w przeciwnym wypad-
ku ryzykuje sie nawrotem choroby.

Wszystkie alternatywne koncepcje leczenia sg proste, ale
efekty tych terapii przy mtodzienczym zapaleniu stawdéw moga
by¢ szkodliwe.

Samodzielne stosowanie lekéw czy suplementéw diety moze
doprowadzi¢ do niezamierzonych reakcji organizmu dziecka.

W zadnym wypadku nie wolno korzystaé z nieznanych
i niesprawdzonych metod.

Wskazowki
Na co nalezy zwraca¢ uwage przy alternatywnych ,metodach

leczenia”?

1. Wysokie koszty leczenia nie pokrywane z ubezpieczenia
zdrowotnego powinny zastanawiaé.

2. Wymagane jest odstawienie innych lekéw przed rozpoczeciem
walternatywnej terapii”. Tego absolutnie nie wolno robi¢ bez
porozumienia i zgody reumatologa dzieciecego. Wystepuje
niebezpieczenstwo rzutu choroby. Uwaza sig, ze alternatywna
terapia czyni zbedng terapie ruchowa i fizykoterapie.
Rezygnacja z leczenia stosowanego przez reumatologa moze
doprowadzi¢ do duzych ograniczeh w poruszaniu sie dziecka
i przykurczéw stawow.

3. Sa znane przypadki, ze w preparatach szczegdlnie z krajow
Jrzeciego $wiata”, zwykle z Azji, jest zawarty kortyzon,



ktérego przyjmowane dawki muszg byé pod $Scistg kontrolg
lekarza.

Zastosowanie zimna

Rodzice moga prostymi, domowymi sposobami ulzyé cierpie-
niu swojego chorego dziecka. Kazdy staw ze stanem zapalnym
moze by¢ schfodzony. Przy zastosowaniu réznych metod, staw
,0odda” nadmierng cieptote. Prowadzi to do ukojenia bdlu.
Sposbéb robienia okfadéw stawu musi byé indywidualnie
omdéwiony z lekarzem. Béle przy stosowaniu oktadéw schtadza-
jacych sg oznaka, ze zimno nie jest tolerowane przez dziecko.
Jako alternatywe proponuje sie wowczas oktady z alkoholu,
oktady z twarogu, zimne oktady z borowiny, gline z kwasem
octowym itp. Szczegdlnie dobre rezultaty oktady te dajg przy
bdlach przyczepdw Sciegien i zapaleniach pochewek.

U dzieci mogg by¢ stosowane w domu nastepujgce zimne

oktady:

e oktady zelowe — mozna je kupi¢ w aptekach. Sg bardzo
praktyczne. Powinny leze¢ w zamrazalniku do wielokrotnego
uzycia. Moga by¢ stosowane réwnoczesnie na wiele stawow,
takze gdy dziecko lezy w t6zku. Opakowania zelowe po
wyjeciu z lodowki powinny by¢ na tyle miekkie, zeby dobrze
dopasowaly sie do chorego stawu. Miedzy ciatem a oktadem
musi by¢ pofozony gruby materiat (np. kawafek ptétna),

e |dd jako sposodb chtodzenia jest bardzo prosty, mozna go
samemu zrobi¢. Napetniamy kubek po jogurcie wodag
i wkfadamy do srodka drewniany patyczek. Polewajgc
kubek gorgcg wodg, mozna tatwo wyjac¢ 16d z kubka. Przy
nacieraniu ciafa trzeba uwaza¢, zeby [6d byt réwno
rozprowadzony na catej powierzchni skory i nie pozosta-
wiony na dtuzej w jednym miejscu, bo mogtoby dojs¢ do
odmrozenia skory. Szczegodlnie mate dzieci bardzo lubig
takie oktady i same sg przy tym aktywne. Nalezy jednak
pamietaé, szczegdlnie przy matych dzieciach, zeby rodzice
byli przy tym obecni.



Wszystkie metody wykorzystania zimna moga by¢ stosowane
kilka razy dziennie, szczegdlnie gdy staw jest obrzmiaty i ciepty.

Staw po takiej terapii powinien jeszcze przez 30 minut
pozosta¢ zimny. Czas stosowania zimna jest u kazdego dziecka
inny. Generalnie mozna powiedzieé, ze wykorzystanie lodu
powinno trwa¢ 10-20 minut. Decydujgcy jest nie czas stosowa-
nia, lecz jak diugo staw pozostaje zimny. Zbyt krétkie fazy
chtodzenia prowadzg do reakcji przegrzania i krwawienia. Jezeli
na skorze pojawig sie biate plamy, to znaczy, ze chtodzenie jest
za mocne albo za intensywne.

Wskazowki zywieniowe

Dzieciom chorych na reumatyzm nie zaleca sie¢ zadnego
specjalnego pozywienia. Chore dziecko jest juz pokrzywdzone
na co dzien przez ograniczenie mozliwosci ruchu i wiele
nakazow, ktore nie dotyczg jego réwiesnikow. Dlatego nie powin-
no mie¢ zadnych dodatkowych ograniczen. Takze rodzina nie
powinna dziecka traktowa¢ inaczej. Odpowiednie Zzywienie
wedtug ogdlnych zasad jest wystarczajgce. Jak u kazdego
zdrowego dziecka pozywienie powinno zawiera¢ produkty
petnoziarniste, Swieze owoce i warzywa. Badania naukowe
pokazujg, ze zawarty w zywnosci pochodzenia zwierzecego
kwas arachidowy moze zaostrzy¢ stan zapalny. Dlatego
dzieciom trzeba zapewni¢ chude mieso 2-3 razy w tygodniu oraz
potrawy bezmiesne. Korzystnie dziata natomiast kwas ttusz-
czowy Omega-3 wystepujacy w oleju z ryb i tluszczu rybim. Przy
dwdch positkach z ryb w tygodniu moze to da¢ dobry efekt.

Wszystkie wymienione wskazdwki uzupetniajg tylko terapie,
nie moga jednak zastgpic fizjoterapii.

2.4. Ruch pomaga
Gimnastyka lecznicza

Obok terapii lekowej duze znaczenie ma terapia ruchem
(kinezyterapia). Organizm probuje zwalczy¢é stan zapalny
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najszybciej jak to tylko mozliwe. Sprzyja temu ruch. Dlatego
konieczne jest uruchamianie, bez obcigzenia, takze stawodw,
ktéore sg w stanie zapalnym. Zapalenie stawow i ich obrzek
powodujg mocny bdl, ktéry jest problemem. Czesto z tego
powodu dziecko bedzie przyjmowato leki usmierzajgce bal.
Unikanie natomiast ruchu prowadzi niechybnie do nieprawidtowej
postawy i usztywnienia stawéw. Idealnie bytoby jeszcze we
wczesnym stadium choroby wprowadzi¢ gimnastyke leczniczg,
zanim nie zostanie utrwalona nieprawidtowa postawa, bedgca
wynikiem unikania bolu. Dobrze jest to zrobi¢ podczas pobytu
w klinice reumatologii dzieciecej.

Obserwacje pokazuja, ze codzienna gimnastyka lecznicza
pomaga utrzymac ruchliwo$¢ dziecka. Rdznice w przebiegu
choroby, nieprawidtowym ustawieniu stawdw oraz wieku dzieci,
wymagajg zawsze indywidualnego podejscia. Przy ostrych
zapaleniach stosuje sie tatwe i fagodne c¢wiczenia mozliwe do
wyuczenia sie przez dziecko. W dalszych okresach choroby
dochodzg c¢wiczenia wzmacniajgce miesnie z dozowanym
obcigzeniem np. z wykorzystaniem urzgdzen treningowych.

Odpowiednie ¢wiczenia we wiasciwym czasie

Po opuszczeniu kliniki nalezy regularnie kontaktowaé sie
z doswiadczonym fizjoterapeutg w sprawie odpowiedniego dos-
tosowania programu c¢wiczen. Przebiegu mtodzienczego
idiopatycznego zapalenia stawéw przeciez nie mozna
zaplanowaé. Wszystkie techniki gimnastyki leczniczej muszg byé
opracowane wedtug wskazowek lekarza. Szukajgc wtasciwego
fizjoterapeuty nalezy spyta¢, czy ma on do$wiadczenie w pracy
z dzieémi chorymi na reumatyzm.

Gimnastyka w domu

Wiekszo$¢ dzieci i rodzicow po raz pierwszy spotyka sie
z gimnastyka leczniczg w klinice reumatologicznej. Rodzice
otrzymujg wskazowki, w jaki sposéb c¢wiczyé z dzieckiem
w domu. Nalezy oméwi¢ z fizjoterapeutg c¢wiczenia, ktére



w obecnym stanie choroby sg dla dziecka wskazane. Tych
¢wiczen rodzice powinni sie dobrze nauczyé, zeby nie zaszko-
dzi¢ dziecku. Gimnastyka w domu, pod kontrolg rodzicéw, nie
zastepuje indywidualnej terapii prowadzonej przez fizjoterapeute.

Sport

Wazna jest zasada: duzo sie ruszac, ale bez obcigzenia.
Szczegdlnie zalecane jest ptywanie i jazda na rowerze. Zaréwno
woda jak i rower zapewniajg ruch wielu stawéw bez zbednego
obcigzenia. W zalezno$ci od aktywnosci choroby mozna takze
uprawia¢ inne dyscypliny sportowe. Podczas zaostrzenia choro-
by (duze obrzeki i bdl), aktywnosé sportowa musi by¢é ograni-
czona. Obcigzenie dodatkowo utrwala nieprawidtowg postawe
i utrudnia proces leczenia. Jesli oznaki zapalenia ustepuja,
a gimnastyka lecznicza przywraca wtasciwe ustawienie stawow,
wowczas dziecko moze znowu stopniowo rozpoczgé aktywnosé
sportowa. Najlepiej zacza¢ od gry w tenisa stofowego, lekkiej ryt-
micznej gimnastyki, a w zimie od biegania na nartach. Jesli
chore sg stawy ndg, powinny by¢ ograniczone wszelkie rodzaje
sportu zwigzane z bieganiem i gwattownym hamowaniem, jak:
pitka nozna, tenis, lekka atletyka.

W szkole wazne jest co innego. Przy aktywnym procesie
zapalnym dziecko nie powinno éwiczyé. Gdy zapalenie stawodw
zaczyna sie cofac, powinno wolno i stopniowo znowu bra¢ udziat
w zajeciach, poczgtkowo bez ocen.

Podsumowujgc, najlepsze jest ptywanie i jazda na rowerze.
Warunkowo dopuszczalne sg: jazda konna, taniec, tenis stofowy,
bieganie na nartach, nie wyczerpujace wedrdwki, rytmiczna gim-
nastyka, trening na urzgdzeniach (pod kontrolg).

Ochrona stawow w zyciu codziennym — ergoterapia
Ergoterapia ma za zadanie utrzymac¢ i polepszy¢ funkcjo-
nowanie stawow. U maftych dzieci sg to zabawy usprawniajgce
stawy. U starszych dzieci i mtodziezy najwazniejszym celem jest
unikniecie zitej postawy i przecigzen w zyciu codziennym.



Przy zapaleniu stawdéw rgk moze by¢ konieczne zastosowanie
szyn, ktdre chronig staw przed nieprawidtowym ustawieniem.
Poprzez wtasciwe ustawienie reki, zmniejszajg bdl i polepszaja
jej funkcjonalnos¢. Przy zmianach w stawach palcéw (palec nie
moze prawidiowo sie zgigé lub wyprostowaé), przewaznie
zaktada sie szyny na noc. Do ochrony przed przykurczami
stawdw kolan stosuje sie proste szyny gipsowe, ktdre sg przy-
gotowywane indywidualnie dla pacjenta.

Zapalenie stawéw w obrebie konczyny dolnej wymaga zwykle
czesciowego odcigzenia. Wykorzystuje sie tutaj rower 3-kotowy.
Wieksze dzieci moga korzysta¢ z kul ramieniowych, jezeli stawy
koriczyn gérnych nie sg zbyt mocno zajete.

Odcigzenie, jakim jest wozek inwalidzki, nie jest polecane dla
dzieci chorujgcych na reumatyzm. Stata pozycja siedzaca
zwigksza ryzyko przykurczy grozacych pacjentowi. Miodziez
z duzg niepetnosprawnoscig potrzebuje dodatkowo wskazéwek,
aby nauczyé¢ sie niezaleznosci i samoobstugi. Niezbedne sg tu
Srodki pomocnicze przy pielegnacji ciata lub przy pracach
w domu.

Uwagal!
Ochrona stawéw w zyciu codziennym:
e zachowywac¢ wiasciwg postawe przy siedzeniu i poruszaniu
sie,
* korzysta€ przy czytaniu z podpérek na ksigzki,
e uzywac ukos$ng naktadke na biurko,
* nosic¢ plecak a nie torbe,
e uzywac poduszek do siedzenia; czasem korzysta¢ z pitki,
e uzywac grubych dtugopisow,
* mozliwie wysoko podnie$¢ kierownice przy rowerze,
* nosi¢ mocne buty z wktadkami.



2.5. Zabiegi rehabilitacyjne

Kuracja dla dzieci

Celem rehabilitacji w mtodzienczym idiopatycznym zapaleniu
stawow jest powstrzymanie postepujgcej niesprawnosci lub przy-
wrocenie catkowitej funkcji stawow, tak jak przed choroba.

Dzieci chore na reumatyzm powinny byé kierowane do spec-
jalistycznych osrodkéw, prowadzacych tylko rehabilitacje dla
nich. Osrodki dla dorostych prowadzag rehabilitacje w réznych
schorzeniach reumatycznych, ale nie specjalizujg sie w pro-
blemach dzieci i mfodziezy. W tych os$rodkach brakuje specja-
listbw, majgcych wiedze zwigzang z wiekiem chorych.

Korzystanie ze specjalistycznych osrodkéw

Sa przypadki, ze dzieci chore na reumatyzm trafiajg do osrod-
kow, ktore specjalizujg sie w innych chorobach dzieci i mtodziezy
i nie majg zadnej specjalizacji w zakresie reumatologii.

Takie sytuacje nie powinny sie zdarzac¢, zeby nie byto do dys-
pozycji chorego dziecka terapeutow i lekarzy specjalistow
w dziedzinie reumatologii.

Dziecko takie potrzebuje takze specjalistycznego wsparcia
psychologicznego, szkolenia w zakresie codziennej aktywnosci
i doradztwa zawodowego.



Rozdziat Ill:
ZYCIE Z REUMATYZMEM

3.1. Wszystko kreci sie wokét chorego dziecka

Mimo powodzenia w leczeniu, choroba oznacza obcigzenie
dla rodziny. Choroba dziecka zawsze zabiera miesigce i lata
zycia. Przebieg choroby jest nieprzewidywalny. Kazdego dnia
stan zdrowia moze si¢ polepszy¢ lub pogorszyC. Przez dtugi
czas moze byé dobrze, a potem nagle nastepuje rzut choroby.
Leczenie farmakologiczne i fizykalne polega na dfugotrwatym
stosowaniu srodkéw, aby zlikwidowa¢ objawy choroby. Do tego
potrzebny jest czas. Koniecznos¢ powstrzymania choroby, gdy
nigdy nie wiadomo co bedzie pdzniej, wymaga od chorego
dziecka wielkiej dyscypliny. Bol i ograniczona mobilnos¢ dziecka
oraz z gory okreslony przebieg dnia, moze doprowadzi¢ do
utraty przyjacidt z przedszkola lub szkoty. U miodziezy moze to
oznacza¢ zamkniecie sie w sobie. Czesto, aby zapobiec
odrzuceniu, mtodziez nie chce np. nosi¢ szyn, aby nie wyrdzniaé
sie wsrdd rowiesnikow, nawet jesli grozi to konsekwencjami na
przysztos¢. Dodatkowo wystepuje strach przed nawrotem choro-
by, wystgpieniem skutkdw ubocznych lekow i kalectwem.

Co na to rodzenstwo?

Rodzenstwo czesto pozostaje w tle, poniewaz rodzice catg
uwage poswiecajg choremu dziecku. Wszystko kreci sie wokot
chorego, szczegdlnie podczas nawrotéw choroby lub w czasie
leczenia szpitalnego. Rodzenstwo nie absorbuje rodzicéw, musi
mieC stale na uwadze chorego brata lub siostre.

Rodzenstwo wiele probleméw musi pokonywa¢ samo. Wielu
z rodzenstwa bierze na siebie za duzo, zeby odcigzy¢ zajetych
rodzicéw. Chcg poméc, ale tez chca, zeby rodzice to zauwazyli.
Stowa: ,Badz szczedliwy, ze nie masz reumatyzmu” styszy wielu
z rodzenstwa. Niektére z nich chcg zachorowaé na reumatyzm,
zeby rodzice tez sie nimi zajmowali. Rodzenstwo musi miec



wiasciwe miejsce w rodzinie. Ich zycie i ich wiasne problemy
powinny by¢ zauwazane. Nie powinno by¢ krzywdzone
z powodu choroby brata lub siostry. Musi mie¢ mozliwo$¢
péjécia swojg drogg. Nalezy wystucha¢ jego zyczen i présb,
potraktowaé je serio i uznac¢ role, jakg petni w rodzinie.
Najlepszym sposobem, aby to uzyskac, jest dobra komunikacja
migedzy cztonkami rodziny.

Co na to rodzice?

Rodzice sg zmuszeni zorganizowa¢ dzien pod katem zdrowia
dziecka, w tym takze wtgczy¢ zabiegi w normalny tok dnia. Obok
mocnego wsparcia emocjonalnego potrzeba takze duzej dyscypliny
oraz konsekwencji. Chore dziecko z niechecig tyka swoje lekar-
stwa, wykonuje ¢wiczenia gimnastyczne, a w razie koniecznosci,
musi by¢ poddawane bolesnym zabiegom. Jest to dla rodzicow
duze obcigzenie emocjonalne. Przewlekta choroba dziecka moze
mie¢ takze wptyw na rodzicow. Szczegdlnie w takich sytuacjach
wsparcie i bliskos¢ sg wazne. Zdarza sie, ze potrzeby partnera sg
spychane na plan dalszy, poniewaz chore dziecko potrzebuje
wsparcia. Zdarzajg sie wyrzuty i poczucie winy. Celem jest
zapewnienie jak najlepszej opieki dziecku, ale w realizacji
konieczny jest udziat wszystkich cztonkdéw rodziny. Trzeba zaak-
ceptowac ograniczone mozliwosci dziecka i razem z nim uczy¢ sie
zy¢. Rodzice takze powinni nauczy¢ sie widzie¢ w dziecku nie tylko
jego chorobe, ale takze je samo jako indywidualnego cztowieka.

Wskazowki dla rodzicow

Oto krotki zarys problemdw, z ktérymi trzeba sie zmierzyc,
gdy dziecko ma postawiong diagnoze. Aby poradzi¢ sobie z psy-
chicznym obcigzeniem diagnozg, powinno sie skorzysta¢ ze
wsparcia psychologicznego skierowanego na potrzeby konkretnej
rodziny. Nie ma zadnych podstaw, aby rozpaczaé¢, gdy okaze
sie, ze dziecko ma reumatyzm. Mozliwo$ci leczenia dziecka,
dzieki ciggle udoskonalanym sposobom terapii, sg coraz lepsze.
Nie nalezy ignorowaé problemdw, lecz prébowaé je rozwigzac.



Trzeba pozostaé wiernym swoim metodom wychowawczym.
Nalezy unika¢ wyrdzniania chorego dziecka wobec rodzenstwa.
Dobrze by¢ w kontakcie z innymi rodzicami, ktérzy sg w takiej
samej sytuaciji.

Rodzice powinni:

* mie¢ odpowiednia wiedze o0 sposobach podawania
i dziataniu lekdw,

* rozpoznawaé wczesne objawy pogarszania sie stanu
zdrowia dziecka i odpowiednio reagowac,

e radzi¢ sobie z emocjami, np. ze strachem,

* nie dopuszcza¢ do ograniczania zycia rodzinnego
i spotecznego przez chorobe dziecka,

e wzmocni¢ poczucie wspolnoty, aby rodzice i dzieci wza-
jemnie sobie pomagali i pokonywali obcigzenia zwigzane
z choroba.

3.2. Od przedszkola do przysztego zawodu

Reumatyzm zaczyna si¢ czesto juz u bardzo matych dzieci
Jest bardzo wazne, aby rodzice i wychowawcy wspdinie
znalezli rozwigzania, zeby wciggng¢ dziecko chore na
reumatyzm w zycie przedszkolne. Komunikacja z chorymi dzie¢-
mi jest bardzo wazna. Dziecko chore, z powodu rzutéw
reumatyzmu i dtuzszych nieobecnosci, powinno otrzymaé wspar-
cie od kolegéw z grupy. Nie powinno pozna¢ w tym krétkim
okresie swego zycia, co to jest krzywda i odrzucenie przez
grupe. Trzeba tylko pamietaé o kilku sprawach takich jak: cieplej-
sza odziez, zeby dziecko nie zmarzio; unika¢ kontaktow
z chorobami zakaznymi (zarazenie moze spowodowaé rzut
choroby). Nalezy takze zabiera¢ woézek na wycieczki. Dzieci
chore na reumatyzm powinny w ramach swojej mobilnosci braé
udziat w mozliwie wielu grach i aktywnosciach grupy. Nalezy je
uwaznie obserwowaé, ale nie ,trzymaé¢ pod kloszem”.
Najwazniejszy jest kontakt chorego dziecka z grupa.



Normalny dzien w szkole

Uczeszczanie do szkoty oznacza dla wielu chorych dzieci nor-
malizacje dnia codziennego. Nauczyciele i koledzy szkolni powin-
ni by¢ poinformowani o chorobie dziecka, aby zapobiec
nieporozumieniom. Zrozumienie oraz akceptacja utatwia choremu
dziecku zycie z chorobg i prowadzi do jego integracji w klasie.

Tak jak w przedszkolu, tak i w szkole, czesto przebieg dnia
bedzie z powodu choroby inny. Mozliwe sg diuzsze nieobecnosci
w szkole. Dlatego tez rodzice powinni wczesniej omowic takie
sytuacje z personelem szkolnym. Zeby integracja z klasg sie
powiodta, wazne jest, aby wyttumaczy¢ kolegom klasowym, co
sie dzieje. W rozmowie o chorym dziecku istotne jest zaznaczy¢,
ze nic sie nie zmienito, ze choroba nie jest zakazna, a dziecko
nie wymaga specjalnego traktowania, ale musi by¢ wspierane
w réznych sytuacjach.

Szkota specjalna — za i przeciw

Ksztatcenie dzieci chorych na reumatyzm moze odbywac sie
w szkole specjalnej dla dzieci niepetnosprawnych fizycznie.
Prawie wszystkie dzieci ksztafcg sie jednak w ,normalnych”
szkotach. Wystarczy tylko kilka matych zmian, aby im pomodc
(np. klasa na parterze, rampa lub winda). Dziecko potrzebuje
pomocy jedynie przy wchodzeniu po schodach lub przy zmianie
sali. Mozna to zatatwi¢, organizujgc dyzury.

Dzieci chore na reumatyzm nie rdznig sie intelektualnie od
swoich kolegéw. Dlatego powinny uczy¢ sie w szkole. Im lepsze
oceny na Swiadectwie konczgcym szkote, tym wieksze
mozliwoéci zawodowe.

Czeste nieobecnosci w szkole

Przy czestych nieobecnosciach w szkole dzieci chore na
reumatyzm powinny mie¢ mozliwos¢ korzystania z dodatkowych
lekcji, zeby uzupetni¢ Iluki w wiadomos$ciach. Prawdopo-
dobienstwo nieobecnosci tych dzieci jest znaczne. Rodzice
powinni znalezé pomoc w szkole. Nalezy rozmawiaé z wycho-



wawcag lub dyrektorem szkoty. Zakres materiatu i zadania
domowe powinny byé bez problemdéw przekazywane choremu.

Lekcje wychowania fizycznego

Wiele dzieci chorych na reumatyzm jest zwolnionych z lekcji
wychowania fizycznego. Idealnie byfoby, gdyby lekcje te odby-
waty sie na pierwszych lub ostatnich godzinach. Wéwczas chore
dziecko mogtoby ten czas wykorzysta¢ na gimnastyke leczniczg
lub wizyte u lekarza.

Uwagal!

To pomaga choremu dziecku w codziennym zyciu w szkole:

* zajecia na parterze lub pomoc przy poruszaniu sie
(uczniowie, nauczyciele). Idealnym rozwigzaniem bytaby
winda,

* lekcje wychowania fizycznego na poczatku lub korncu zajec,
zeby uczen chory mégt ten czas wykorzysta¢ np. na wizyte
u lekarza, skoro nie moze bra¢ udziatu w zajeciach.
Catkowite zwolnienie z wychowania fizycznego jest
uzaleznione od decyzji lekarza,

* przediuzenie czasu na sprawdzianach pisemnych, kiedy
dziecko ma problemy z pisaniem. W wyjgtkowo cigzkich
przypadkach uzgodni¢ korzystanie z laptopa,

e drugi komplet podrecznikébw pozostawiany w szkole, zeby
dziecko nie musiafo dzwigac.

3.3. Na drodze do dorostosci

Ksztatcenie zawodowe i studia

Dorosto$¢ stawia przed mtodziezg chorg na reumatyzm
szczegoblne wyzwanie. Musi sie przygotowac¢ do zycia na wtasny
rachunek. Przewlekfa choroba lub/i inwalidztwo moga utrudniaé
wejscie w zycie zawodowe, poniewaz przebieg choroby jest
nieprzewidywalny. Przy wyborze miejsca ksztatcenia i zawodu
duzag role odgrywaja, oprocz zyczen i upodoban, zakres obo-



wigzkéw i wyposazenie miejsca pracy. Zwiekszona konkurencja
na rynku pracy utrudnia znalezienie odpowiedniego miejsca
pracy zgodnie z wyksztatceniem. Doradca zawodowy, posrednik
pracy lub pracodawca wie zwykle bardzo niewiele o chorobach
reumatycznych.

Nie istnieje zaden zawdd, ktéry jest idealny dla reumatykdw.
Bardzo wazne jest doradztwo indywidualne. Trzeba rozwazy¢
wszystkie aspekty: korzysci, indywidualng przydatno$é do
zawodu, obcigzenie i przebieg choroby. Mozna znalez¢ wowczas
odpowiednie rozwigzanie.

Wczesne rozpoczecie szukania zawodu jest istotne dla
wejscia w doroste zycie. Wazna jest wtasna aktywno$¢, np.
korzystanie z ,dnia otwartych drzwi” na uczelni lub w zaktadzie
pracy; zasiegniecie informacji o zawodzie w agencjach pracy.
Najlepsze przygotowanie to zaliczenie praktyki w wymarzonym
zawodzie. WoOwczas wiemy, czy zawdd odpowiada naszym
oczekiwaniom i jakie niesie obcigzenia dla organizmu.

Z powodu rzutdw choroby nieraz konieczne jest skrocenie
czasu ksztatcenia (nieobecnos$ci na zajeciach) czy pracy
zawodowej. Miodziez powinna realistycznie rozwazy¢ swoje
upodobania, stabosci, silne strony i dopiero potem planowac
swojg droge zawodowa.

Dzieki zdobyczom techniki istnieje wiele mozliwosci zdobycia
zawodu przez ludzi chorych na reumatyzm. Chorzy sprawdzajg
sie w pracy i dzieki temu czynnie uczestniczg w zyciu
spotecznym. Wazne jest, aby wkalkulowac¢ trudnosci w przebiegu
choroby w zycie zawodowe i podej$¢ do pracy realistycznie, oce-
niajgc swoje przyszte mozliwosci.

Nierozerwalng czescig zycia zawodowego chorego na
reumatyzm musi by¢ spokdj i odpoczynek. Te czynniki powinny
by¢ w zyciu zawodowym tak samo wazne jak zarobki, za-
dowolenie i bogacenie sie. Praca na cze$¢ etatu lub praca
w domu sg czesto podejmowane z powodu sytuacji zdrowotne;.
Unika sie wéwczas nadmiernego przecigzenia.

Dla rozpoczynajacych prace wazna jest motywacja i zapat.



Nie jest to problem mtodych ludzi chorych na reumatyzm. Wigzag
oni wielkie nadzieje z pracg, chcg mie¢ z niej zadowolenie. Jesli
sytuacja zdrowotna pdzniej sie pogorszy, chory moze skorzystac
z réznych form przekwalifikowania sie czy zabezpieczenia ren-
towego. Wazne jest, aby chory ocenit wedfug wtasnego doswiad-
czenia, co moze robi¢c. Wowczas fachowcy w urzedach,
zwierzchnicy, osrodki ksztatcenia bedg znaty specyfike choroby
jak np. poranna sztywnos$¢ stawoéw.

Tworzenie miejsc pracy

Obok pomocy przy wyborze zawodu i form ksztatcenia istnieje
takze mozliwo$¢ ,dostosowania miejsca pracy do wymagan
chorego na reumatyzm”.

Specjalisci mogg doradzi¢ w sprawach aranzacji miejsca
pracy, np. poprzez zastosowanie odpowiedniego krzesta, pod-
noszonego biurka (z regulowanym blatem) itp. Moga takze
stworzy¢ rozwigzania zgodnie ze wskazdwkami i orzeczeniem
lekarza prowadzgcego.



Rozdziat IV:

OBCIAZENIA FINANSOWE | MOZLIWOSCI ICH
REKOMPENSATY

Jak korzystaé z przystugujgcych praw
4.1. Jak vzyskaé pomoc

Z przewlektg chorobg tacza sie spore obcigzenia finansowe.
Na poczatku konieczne jest, aby chore dziecko otrzymafto jak
najlepsza opieke medyczng i pomoc socjalng. Niezbedne do
tego jest zaopatrzenie rodziny chorego dziecka we wszystkie
Srodki, ktére pomoga i pozwolg utatwi¢ zycie.

Zachowaé spokdj i zdrowy rozsadek

Osrodki pomocy spofecznej udzielajg informaciji o prawach oséb
niepetnosprawnych, o mozliwej pomocy finansowej ze Srodkow
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych
(PFRON), dokonujgc oceny zamozno$ci rodziny starajgcej sie
0 zasitek, o sposobach zaopatrzenia w sprzet rehabilitacyjny
i pomocniczy oraz o doradztwie zawodowym. Nalezy tu dodaé, ze
pracownicy instytucji zajmujgcych sie pomoca spoteczng bardzo
rzadko lub wcale nie zetkneli sie z problemami dziecigecego lub
mtodzienczego schorzenia reumatycznego.

Stad tez rodzice czesto muszg wykaza¢ sie wielkg cierpli-
wos$cig i opanowaniem w czasie rozmow wyjasniajgcych.

Kazdy wymagany do uzyskania pomocy wniosek powinien
by¢ przygotowany gruntownie, obejmujgc opis wszystkich pro-
blemow, wystepujacych przy chorym dziecku. Nie nalezy sie
zrazaC i rezygnowaé, bowiem to rodzice z wtasnego doswiad-
czenia najlepiej znajg problemy dziecka chorujgcego na zapale-
nie stawow i wiedzg, dlaczego ich dziecku potrzebna jest pomoc
ze strony instytucji panstwowych i samorzgdowych.

Niezbedna jest stata i Scista wspoétpraca z reumatologiem,
ktory leczy dziecko. Na biezaco oceni on stan zdrowia chorego



i przedstawi konieczne postepowanie w danej sytuacji. Najlepiej
szuka¢ pomocy medycznej w klinikach specjalistycznych.

Przed ztozeniem wniosku do instytucji pomocowych nieoce-
niona jest wczedniejsza informacja i wymiana doswiadczen
z osobami w podobnej sytuacji np. w stowarzyszeniach.

4.2. Orzeczenie o niepetnosprawnosci

Za i przeciw

Mtodziencze idiopatyczne zapalenie stawow jest chorobg
przewlektg prowadzgcg do ograniczenia funkcji ruchowych. Dla
zrekompensowania skutkéw choroby ustawodawca wprowadzit
stopnie niepetnosprawnos$ci i wyznaczyt instytucje, ktére maja
o tym orzekaé. Dzieciom do lat 16 wydaje sie orzeczenie
0 niepetnosprawnosci (bez okreslenia stopnia), a powyzej 16 lat
— orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci. Prawodawca okreslit
3 stopnie niepetnosprawnosci: znaczny, umiarkowany i lekki.
Zwigzane z orzeczeniem przywileje powinny przynajmniej
w czesci zrekompensowaé ucigzliwosci dnia codziennego,
ktérych niepetnosprawne dzieci doznajg z powodu choroby.

Przy ciezkim przebiegu choroby dziecko moze uzyskaé
orzeczenie 0 niepetnosprawnoéci, ale rodzice nie majg obo-
wigzku o jego wnioskowanie. Gdy orzeczenie zostanie wydane,
musi by¢ przedtuzane co jaki$ czas, gdyz okres waznos$ci zalezy
od urzedu, ktéry je wydat i od indywidualnych przypadkdéw.

Poprzez wydanie orzeczenia niepetnosprawnos¢ jest udoku-
mentowana i opisana. Dla niektérych rodzicéw i chorych dzieci
jest to dodatkowe obcigzenie. Wolg oni nie wystepowac
0 orzeczenie, niz korzysta¢ z przywilejéow jakie daje. Czesé
rodzicbw Kkorzysta z orzeczenia i ma dobre do$wiadczenia.
Wedtug nich, choroba przy jej ciezkim przebiegu i tak nie jest
tajemnicg. Dlatego tez nie nalezy rezygnowac¢ z przywilejow,
ktore daje orzeczenie o niepetnosprawnosci.

Przy wejsciu w zycie zawodowe, orzeczenie 0 niepetno-
sprawnosci jest postrzegane przez samych chorych jako nieko-



rzystne, poniewaz odstrasza wielu pracodawcow. Muszg oni
poinformowac¢ wspotpracownikéw chorego, ze przystuguje mu
dodatkowy urlop na rehabilitacje i bedzie pracowat krocej (przy
umiarkowanym i znacznym stopniu niepetnosprawnoéci), nie
musi pracowaé¢ w nadgodzinach. Sg firmy i urzedy, ktdre przy
takiej samej przydatnosci do pracy, odrzucajg kandydature
inwalidy. W tych przypadkach orzeczenie o niepetnosprawnosci
moze przeszkadzac.

Przy rekrutacji na studia orzeczenie o niepetnosprawnosci
przydaje sie, poniewaz chory otrzymuje miejsce na uczelni
w wybranej przez siebie miejscowosci. Studenci z orzeczeniem
0 niepetnosprawno$ci majg takze inne utatwienia.

Dobrze przemysleé¢

SkorzystaC¢ z orzeczenia o niepetnosprawnosci czy tez nie,
pozostaje do indywidualnej decyzji chorego. Nalezy sige jednak
dobrze zastanowi¢, rozwazy¢é wszystkie za i przeciw, zapoznaé
sie z petng informacjg w tym zakresie i dopiero wtedy podjac
ostateczng decyzje — dobrag dla siebie. Pomocne moga tu by¢
spotkania z chorymi réwiesnikami jak tez z zyczliwymi pracowni-
kami stuzb socjalnych.

Wystgpi¢ o0 orzeczenie niepetnosprawnosci mozna w kazdym
momencie bez niepotrzebnego pospiechu. Gdy dziecko bedzie
na tyle doroste, aby mie¢ wtasne zdanie w sprawie wystgpienia
0 orzeczenie niepetnosprawnosci, rodzice powinni sie jego o to
spytac.

Uwagal!
Wiecej informacji mozna otrzymaé w Internecie —
www.niepelnosprawni.gov.pl.

Whniosek

Whniosek o0 orzeczenie o niepetnosprawnosci powinien byc¢
napisany na specjalnym druku dostepnym w jednostkach orzeka-
jacych o niepetnosprawnosci. Do wniosku nalezy dotgczy¢



wszystkie zaswiadczenia lekarskie, opinie i karty leczenia szpi-
talnego oraz inne dokumenty zgodnie z informacjg podang
w druku.

Wybrane uprawnienia

Majagc orzeczenie 0 niepetnosprawnosci, chory moze korzys-
tac z uprawnien bedacych tylko cze$ciowg rekompensatg pro-
bleméw zdrowotnych. Na poczatek kilka przyktadéw.

Turnusy rehabilitacyjne

Turnusy rehabilitacyjne sg to 14-dniowe pobyty, w czasie
ktérych osoba chora korzysta z zabiegéw leczniczych majgcych
na celu jej usprawnienie.

Spetniajgc kryterium dochodowosci, mozna wystgpi¢ o dofi-
nansowanie dla osoby niepetnosprawnej i jej opiekuna do
Centrum Pomocy Rodzinie. Osoba niepetnosprawna (lub jej
opiekun) sama wyszukuje dla siebie odpowiedni turnus rehabili-
tacyjny. Musi on byé zgodny z zaleceniami jak i z przeciw-
wskazaniami lekarza. Musi byé rowniez organizowany przez
o$rodek majgcy uprawnienia do prowadzenia takich turnusow.

W zaleznosci od miejsca zamieszkania zasady przyjmowania
wnioskéw na turnusy rehabilitacyjne mogag sie réznic.

Programy PFRON
Pegaz, 2003
Celem programu jest aktywizowanie oséb niepetnosprawnych
poprzez likwidacje barier transportowych i w komunikowaniu sie.
W ramach programu mozna uzyskaé¢ dofinansowanie na:
e zakup i montaz oprzyrzgdowania do samochodu,
e zakup sprzetu komputerowego,
e zakup i utrzymanie sprawnoéci technicznej wodzka
inwalidzkiego o napedzie elektrycznym.

Osobami uprawnionymi do uzyskania pomocy w zakupie
i montazu oprzyrzgdowania do samochodu sg osoby petnoletnie,



posiadajgce orzeczenie o znacznym lub umiarkowanym stopniu
niepetnosprawnosci z powodu dysfunkcji narzadu ruchu, ktére
wykonujg prace zarobkowa lub uczg sie i posiadajg prawo jazdy.

Osobami uprawnionymi do uzyskania pomocy w zakupie

sprzetu komputerowego sa:

e petnoletnie osoby w wieku aktywnos$ci zawodowej posiada-
jace wazne orzeczenie 0 znacznym lub umiarkowanym
stopniu niepetnosprawnosci i ograniczong sprawnosé rak,

* niepetnosprawne dzieci i mtodziez w wieku do lat 18 posia-
dajgce wazne orzeczenie o zaliczeniu do znacznego lub
umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci albo wazne
orzeczenie 0 niepefnosprawnosci,

Osobami uprawnionymi do uzyskania pomocy w zakupie
wozka o napedzie elektrycznym sa:

e petfnoletnie osoby posiadajgce orzeczenie o znacznym
stopniu niepetnosprawnosci,

* dzieci i mtodziez do lat 18 posiadajgce orzeczenie
0 znacznym stopniu niepetnosprawnosci lub orzeczenie
0 niepetnosprawnosci, u ktdrych jednoczesna dysfunkcja ragk
i n6g uniemozliwia korzystanie z wézka o napedzie recznym.

Warunkiem ubiegania sie o uzyskanie dofinansowania jest
przedstawienie zaswiadczenia wydanego przez lekarza
prowadzgcego, ktére bedzie stanowi¢ podstawe stwierdzenia czy
rodzaj niepetnosprawnosci wnioskodawcy zgodny jest z warun-
kami zawartymi w programie.

Osoba ubiegajgca sie o dofinansowanie musi spetni¢
dodatkowe warunki takie jak: kryterium dochodowe i wkfad
wiasny.

Uczen na wsi

Celem programu jest wyrdwnanie szans w zdobyciu wy-
ksztafcenia przez ucznidw niepetnosprawnych mieszkajacych na



wsi lub w miastach do 5 tysiecy mieszkancéw. Program ma
stuzy¢ poprawie warunkéw ksztatcenia niepetnosprawnych
ucznidow poprzez umozliwienie uczestnictwa w zajeciach majg-
cych na celu podniesienie sprawnosci fizycznej i psychicznej
oraz likwidacje barier transportowych. Dofinansowanie, moze
obejmowac nastepujgce koszty:

e zakupu przedmiotéw ufatwiajgcych lub umozliwiajgcych
nauke,

* uczestnictwa w zajeciach majgcych na celu podniesienie
sprawnos$ci fizycznej lub psychicznej (w tym wakacyjne
obozy rehabilitacyjne),

e dostepu do internetu, z wytgczeniem zakupu komputeréw,

* kursow doszkalajgcych w zakresie programu nauczania,

* wyjazdéw organizowanych w ramach zaje¢ szkolnych.

W przypadku ucznidw szkot ponadgimnazjalnych dofinan-

sowanie moze obejmowacé¢ dodatkowo:

* czeshe,

¢ zakwaterowanie,

* dojazdy do szkoty.

Junior
Program przygotowany jest dla absolwentéw szkot, w wieku
do 25 lat (szkdt wyzszych do 27 lat) z orzeczonym stopniem
niepetnosprawnosci, skierowanych na staz zgodnie z warunkami
okreSlonymi w ustawie o promocji zatrudnienia i instytucjach
rynku pracy. Celem programu jest aktywizacja zawodowa
miodych niepetnosprawnych osdb.
Pomoc finansowa ze $rodkéw programu przekazywana jest:
* absolwentowi, skierowanemu na staz przez powiatowy
urzad pracy, w formie dodatkowego Swiadczenia na reha-
bilitacje zawodowa,
¢ doradcy zawodowemu w postaci premii za opieke nad tym
stazysta,
e pracodawcy uczestniczgcemu w programie.

Program realizujag Powiatowe Urzedy Pracy i Oddziaty PFRON



Sprawny dojazd

Celem programu jest pomoc osobie niepetnosprawne;j
w zakupie samochodu czy dostosowania samochodu do jej
potrzeb oraz pomoc w uzyskaniu prawa jazdy kategorii B.

Adresatami pomocy w zakupie i dostosowaniu samochodu sg:

e zatrudnione lub uczace sie, petnoletnie osoby
niepetnosprawne w wieku aktywnosci zawodowej, posiada-
jace prawo jazdy kategorii B i wazne orzeczenie
0 znacznym lub umiarkowanym stopniu niepetno-
sprawnosci,

* dzieci niepetnosprawne do 18 lat posiadajgce wazne
orzeczenie 0 niepetnosprawnosci lub znaczny stopien
niepetnosprawnosci jezeli wymagaja rehabilitacji,

e zatrudnione lub uczgce sie, petnoletnie osoby
niepetnosprawne w wieku aktywnosci zawodowej, posiada-
jace znaczny stopien niepetnosprawnosci i ze wzgledow
zdrowotnych nie posiadajgce prawa jazdy.

Adresatami pomocy w uzyskaniu prawa jazdy sg petnoletnie
osoby niepetnosprawne w wieku aktywnosci zawodowej, posia-
dajgce wazne orzeczenie o znacznym lub umiarkowanym stop-
niu niepetnosprawnosci.

Wiecej na www.pfron.org.pl

Karta parkingowa
Karta parkingowa jest dokumentem uprawniajgcym osoby
niepetnosprawne do parkowania na tzw. kopertach tj. na miej-
scach specjalnie wydzielonych i przeznaczonych dla tych oséb.
Karta parkingowa przystuguje osobom niepetnosprawnym na
podstawie:
* orzeczenia o zaliczeniu do znacznego lub umiarkowanego
stopnia niepetnosprawnosci,
* orzeczenia o zaliczeniu do lekkiego stopnia niepetno-
sprawnosci, ale z ograniczong sprawnoscia narzgdu ruchu,



Osoby niepetnosprawne o obnizonej sprawnosci ruchowej,
kierujgce pojazdem samochodowym lub kierowca przewozgcy
osoby o obnizonej sprawnosci ruchowej, jak réwniez pracownicy
placéwek zajmujgcych sie opieka, rehabilitacja lub edukacja
niepetnosprawnych pozostajgcych pod opieka tych placéwek,
moga nie stosowac sie m. in. do znakdéw zakazu postoju, zakazu
wjazdu, zakazu ruchu w obu kierunkach pod warunkiem — ale
uwaga! — zachowania szczegdlnej ostroznosci.

Karta parkingowa jest przypisana do osoby niepetnosprawne;.
Karte wydaje starostwo zgodnie z miejscem zamieszkania.
Niestety przepisy dotyczg jedynie oséb posiadajgcych orzecze-
nie o stopniu niepetnosprawnosci, a wiec nie obejmujg 0sob
niepetnosprawnych do ukonczenia 16 lat.

Karta parkingowa jest dokumentem uznawanym w catej Unii
Europejskiej. Jednak istniejg rdznice w prawie pomiedzy
poszczegdllnymi krajami cztonkowskimi.

4.3. Opieka nad dzieckiem - zasitki pienigzne

Zasitek pielegnacyjny

Zasitek pielegnacyjny przystuguje na kazde dziecko z orze-
czong niepetnosprawnoscia do ukonczenia 16 lat. Mtodziez
otrzymuje ten zasitek w przypadku orzeczenia o umiarkowanym
stopniu niepetnosprawnoséci, jezeli ta niepetnosprawno$¢ po-
wstafa przed ukonczeniem 21 lat i niezaleznie od wymogu
wiekowego, posiadajgc orzeczenie o znacznym stopniu
niepetnosprawnosci.

Zasitek ten nie jest zwigzany z kryterium dochodowym
rodziny.

Zasitek socjalny
W przypadku niskiego dochodu rodzina moze wystgpi¢
o zasitek socjalny. Moze to by¢ zasitek okresowy lub celowy.
Zasitek okresowy jest wyptacany m.in. w sytuacji dtugotrwatej
choroby, niepetnosprawnosci.



Zasitek celowy wypfaca sie na zaspokojenie okreslonej
potrzeby zyciowej np. na zakup lekéw.
Wystepujac o ww. zasitki trzeba spetni¢ kryterium dochodowe.

Odwotania od decyzji osrodka pomocy spofecznej

Decyzje o przyznaniu pomocy podejmuje i podpisuje dyrektor
o$rodka pomocy spofecznej (OPS), w kitérym ubiegamy sie
o wsparcie. Odwotanie od niekorzystnej decyzji nalezy ztozy¢
w ciggu 14 dni od daty jej otrzymania do instytucji odwotawczej
podanej w decyzji.

Jezeli uznamy, ze pracownik pomocy spotecznej
przeprowadzajgcy wywiad Srodowiskowy naruszyt przepisy lub
zachowywat sie wobec nas niewfasciwie, mozemy ztozy¢ skarge
do dyrektora OPS.

4.4. Pomoc w domu

Dodatek z tytulu ksztatcenia i rehabilitacji dziecka
niepetnosprawnego
Dodatek przyznawany jest na pokrycie zwiekszonych
wydatkdéw zwigzanych z rehabilitacjg lub ksztatceniem dziecka:
e do ukonczenia 16 roku zycia, jesli dziecko ma orzeczong
niepetnosprawnosgé,
e do ukonczenia 24 roku zycia — jesli posiada orzeczenie
0 umiarkowanym lub znacznym stopniu niepetno-
sprawnosci.

Pomoc przystuguje matce lub ojcu, opiekunowi prawnemu
albo faktycznemu opiekunowi dziecka. Dodatek wyptacany jest
rowniez petnoletniej osobie uczacej sie.

Swiadczenie pielegnacyjne

Swiadczenie pielegnacyjne przystuguje z tytutu rezygnacji
opiekuna z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej w zwigzku
z koniecznoscig opieki nad dzieckiem niepetnosprawnym.
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Niepetnosprawnos¢ musi by¢ potwierdzona orzeczeniem
o] niepetnosprawnosci lub o] znacznym stopniu
niepetnosprawnosci. Dziecko (do ukonczenia 16 roku zycia) legi-
tymujgce sie orzeczeniem o niepetnosprawnosci powinno mieé
dodatkowo wpisane w orzeczenie dwa wskazania,
o koniecznoéci:

* statej lub dtugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby
w zwigzku ze znacznie ograniczong mozliwoscig
samodzielnej egzystencji,

» statego wspétudziatu na co dziehn opiekuna dziecka w pro-
cesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji.

Przy tym $wiadczeniu konieczne jest spetnienie kryterium
dochodowego.

4.5. Leki i koszty przejazdu

Odptatnosé rodzicow

Za leki rodzice ptacg na zasadach ogdlnych.

W przypadku posiadania przez dziecko orzeczenia
0 niepetnoprawnosci (do lat 16) lub stopniu niepetnosprawnosci,
dziecko i jego opiekun moga korzysta¢ z ulg komunikacyjnych.

Dziecko oraz jego rodzic lub opiekun majg prawo do:

- 78% ulgi w pociggach PKP i autobusach PKS na trasie
Zz miejsca zamieszkania lub miejsca pobytu do: przedszkola,
szkoty, osrodka rehabilitacyjno-wychowawczego, zaktadu opieki
zdrowotnej, poradni psychologiczno-pedagogicznej, a takze na
turnus rehabilitacyjny i z powrotem (dzieci na podstawie biletéw
jednorazowych lub miesiecznych imiennych, rodzice Iub
opiekunowie — biletéw jednorazowych).

Korzystajagcy z ulgowych przejazdow do placowek
wychowawczo-oswiatowych sg zobowigzani posiada¢ odpowie-
dni dokument potwierdzajgcy niepetnosprawnos¢ i legitymacije
szkolna/studencka.

Przy przejazdach do jednostek udzielajgcych sSwiadczen



zdrowotnych lub organizujgcych turnusy rehabilitacyjne wyma-

gane jest dodatkowo, oprécz wyzej wymienionych dokumentdw,

zaswiadczenie (zawiadomienie) okreslajgce:

* miejsce i termin badania, leczenia, konsultacji, zaje¢ reha-
bilitacyjnych, zaje¢ terapeutycznych albo pobytu w osrodku
wsparcia, domu pomocy spotecznej, lub na turnusie reha-
bilitacyjnym,

e w drodze powrotnej potwierdzajgce stawienie sie na bada-
nia, konsultacji, turnusie itp.

Podrézujac bez dziecka (po dziecko lub po odwiezieniu dziec-
ka) rodzic/opiekun powinien posiada¢ zaswiadczenie ze szkoty
lub innej placéwki, potwierdzajgce zaistniatg sytuacje.

W pozostatych sytuacjach dzieci i mfodziez niepetnosprawna
majg prawo:

1) w wieku do ukonczenia 4 lat do bezptatnych przejazdow w 2
klasie pociggdbw PKP oraz w autobusach PKS bez zajmowa-
nia oddzielnego miejsca na podstawie biletéw jednorazowych
oraz dokumentu stwierdzajgcego wiek dziecka,

2) w wieku powyzej 4 lat do rozpoczecia ,zerowki” do 37% ulgi
przy przejazdach pociggami oraz w autobusach PKS, na pod-
stawie biletow jednorazowych oraz dokumentu stwierdza-
jacego wiek dziecka, zaswiadczenia o odroczeniu spetniania
obowigzku szkolnego, legitymacji przedszkolnej dla dziecka
niepetnosprawnego,

3) od rozpoczecia zeréwki do ukonczenia szkoty (do
ukonczenia 24 lat przy szkole $redniej i 26 lat przy szkole
wyzszej) na podstawie legitymacji szkolnej/studenckiej do ulgi:
e 49% — przy zakupie biletéw imiennych miesiecznych

w pociggach osobowych i pospiesznych oraz w autobusach
PKS w komunikacji zwykfej i przyspieszonej,

* 37% — przy zakupie biletu jednorazowego w przypadku prze-
jazdoéw pociggami osobowymi, pospiesznymi i ekspresowy-
mi. Ulga ta nie przystuguje w komunikacji autobusowe;.

W przypadku posiadania przez dziecko, po ukonczeniu 16

roku zycia, orzeczenia o znacznym stopniu niepetnosprawnosci,




ma ono prawo do 49% ulgi w pociggach osobowych i auto-
busach PKS w komunikacji zwyktej na podstawie biletéw jedno-
razowych oraz 37% ulgi w pozostatych pociggach PKP i auto-
busach PKS, réwniez na podstawie biletéw jednorazowych.
Opiekun takiego dziecka, na podstawie jednego z dokumentow
podopiecznego oraz biletdw jednorazowych, ma prawo do 95%
ulgi w pociggach PKP i autobusach PKS.

4.6. Zaopatrzenie w srodki pomocnicze

Prawo do otrzymania okre$lonego rodzaju zaopatrzenia
w przedmioty ortopedyczne i srodki pomocnicze (bezpfatnie lub
czesciowo odptatnie) majg osoby ubezpieczone, czyli ptacace
sktadki na ubezpieczenie zdrowotne oraz osoby pozostajgce na
ich utrzymaniu.

Jak nalezy ubiega¢ si¢ o to zaopatrzenie

1. Zaczynamy od wizyty u lekarza podstawowej opieki zdrowot-
ne;j.

2. Lekarz podstawowej opieki zdrowotnej daje skierowanie do
lekarza specjalisty; natomiast sam moze wypisac¢ zlecenie na
zaopatrzenie w: kule, laski, balkoniki, podpdrki.

3. Z wypisanym zleceniem udajemy sie do Oddziatu NFZ, aby
potwierdzi¢ to zlecenie.

4. Z wystawionym przez lekarza i potwierdzonym przez NFZ
zleceniem udajemy sie do firmy, ktéra produkuje lub sprzeda-
je ww. sprzet oraz ma podpisang umowe z NFZ.

Firma ta ma obowigzek, na prosbe pacjenta, poda¢ adresy
punktow, w ktérych realizowane sg tego samego typu $Swiad-
czenia.

Producent/sprzedawca sprzetu wydaje bezptatnie zaopatrze-
nie zgodnie ze zleceniem, ale tylko do wysokosci okreslonego
limitu. W przypadku, gdy cena sprzetu jest wyzsza niz limit
okreslony przez rozporzadzenie — réznice pokrywa uprawniony.



Przedmioty ortopedyczne i $rodki pomocnicze przyznawane
sg osobie uprawnionej na wtasno$¢. Ponowne przyznanie
zaopatrzenia moze nastgpi¢ po uptywie okresu jego uzywalnosci,
ustalonego odpowiednimi przepisami.

4.7. Ulgi podatkowe

Odliczenia w PIT/0

W przypadku posiadania przez chore dziecko orzeczenia
0 niepetnosprawnosci, cze$¢ wydatkédw ponoszonych na nie,
rodzice moga odliczy¢ przy wypetnianiu deklaracji podatkowe;j
PIT/0. Oprocz orzeczenia o niepetnosprawno$ci, konieczne sg
dobrze udokumentowane koszty, ktére zostaty poniesione
w zwigzku z chorobg.

Osoba  niepetnosprawna  (lub  utrzymujgca  osobe
niepetnosprawng) moze odliczy¢ niektére wydatki od dochodu
podlegajgcego opodatkowaniu. Nalezg do nich miedzy innymi:

e wydatki na przystosowanie pomieszczen lub pojazdéw do

potrzeb wynikajacych z niepetnosprawnosci,

e zakup sprzetu rehabilitacyjnego i pomocy technicznych

potrzebnych w rehabilitacji lub czynnosciach zyciowych,

e zakup lekdw zwigzanych z niepetnosprawnoscia,

* Kkoszty pobytu na turnusie rehabilitacyjnym oraz w sanato-

rium.
Uwaga!

Nie mozna odlicza¢ powyzszych wydatkdw jesli sfinansowane
byty catkowicie np. ze $rodkéw Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych czy zaktadowego fun-
duszu rehabilitacji. Jezeli czesciowo, to odliczamy rdznice
miedzy poniesionymi kosztami a dofinansowaniem.

Wszystkie podane kwoty rodzice moga odliczaé tak dtugo, jak
dziecko samo nie jest zobowigzane do ptacenia podatku.

Poniewaz przepisy, limity itp. dotyczace odliczen od dochodu
moga sie zmieniaé, dlatego bardzo wazne jest — przed wypetnieniem
— przeczyta¢ uwaznie broszure informacyjng PIT/0O na dany rok.



Rozdziat V:

WSPARCIE SPOtECZNE DLA DZIECI CHORYCH
NA REUMATYZM | ICH RODZIN

W rozdziale tym przedstawiono wybrane przyktady z dzia-
talnosci Niemieckiej Ligi Reumatycznej na rzecz rodzin z chorymi
dziecmi. Publikujemy te przyktady jako inspiracje dla rodzicow
w naszym kraju. W Polsce sq znane lokalne dziatania samych
rodzicow glownie na rzecz klinik, w ktorych leczone sq ich dzieci
i wokdt ktorych stworzyla sie spolecznos¢ profesjonalistow
zdrowia, matych pacjentow i ich rodzicow. (red.)

5.1. Rodzice pomagajg rodzicom

Porada i pomoc na miejscu

Kazde dziecko, kazda matka i kazdy ojciec przezywa chorobe
i niepetnosprawno$¢ na swoj sposéb. Z przezyciem tym tgczg sie
obawy i cierpienie. Najwigcej pytan stawia sie na poczatku choro-
by. Wiele probleméw pojawia sie w codziennym zyciu z choroba.
Na tym etapie przydaje sie rada i pomoc na wielu ptaszczyznach.

Infolinia i forum internetowe

Nieskomplikowane i dla kazdego mozliwe jest skorzystanie
z sieci porad telefonicznych i foréw internetowych. Tutaj mozna
uzyskaé wiele informacji, skorzysta¢ z forum do wymiany kon-
taktéw i adresow. Dla znajgcych jezyk niemiecki warto zajrzec
na strong www.rheuma-liga.de.

Punkty doradcze w klinikach

Pierwszy kontakt z organizacja chorych rodzice moga na-
wigza¢ w klinikach, podczas pobytu w nich ich dzieci. Niemiecka
Liga Reumatyczna ma swoje oddziaty reumatologiczne
w klinikach specjalistycznych w Garmisch-Partenkirchen i Bad
Bramstedt. W klinikach tych doradzajg doswiadczeni i kompe-
tentni wspotpracownicy Niemieckiej Ligi Reumatycznej.



Kofa rodzicow

Zadaniem kot rodzicow w poszczegdlnych miejscowosciach
jest podniesienie na duchu wszystkich rodzicow i rodzin dzieci
chorych oraz pomoc w zrozumieniu i wyjasnieniu trudnosci, jakie
niesie choroba. Pomoc samemu sobie jest najwazniejsza i ma
dfugoletnig tradycje. Od 1980 roku rodzice zaktadajg kota
dyskusyjne w ramach Niemieckiej Ligi Reumatycznej, aby wza-
jemnie sobie pomagac i sie wspierac. Dzisiaj dziata sie¢ ztozona
ze 120 kot, ktére wykonujg dobrg, solidng prace. Rodzice
angazujg sie spotecznie w swoim wolnym czasie. Radzg w trud-
nosciach zycia codziennego (przedszkole, szkota). Organizuja
spotkania informacyjne o rdéznych aspektach miodzienczego
zapalenia stawow — czesto z fachowcami. Profesjonalnie orga-
nizujg proponowane przez samych rodzicOow seminaria,
w ktérych uczestniczg cafe rodziny oraz szkolenia dla rodzicow
i matych pacjentéw. Informacje zawarte w tej broszurze sag
oparte na pracy kot rodzicéw dzieci chorych na reumatyzm,
majgcych duze doswiadczenie w pracy z chorymi i w porad-
nictwie.

Kotfa rodzicéw proponuja:

* rozmowy indywidualne,

e seminaria weekendowe,

e spotkania, majgce na celu wymiane doswiadczen,

* materialy informacyjne,

e spotkania z lekarzami i terapeutami,

e pomoc w sprawach: prawnych, socjalnych i medycznych,

dotyczacych szkoty, studiéw i wyboru zawodu,
* szkolenia rodzicéw i matych pacjentow.

5.2. Wyzwania
Zmieni¢ spofleczenstwo
Zaangazowanie kot rodzicéw i Niemieckiej Ligi Reumatycznej

doprowadzity do tego, ze problemy chorych na reumatyzm dzieci
i mtodziezy staty sie waznym elementem polityki spoteczne;.



Najwiekszym zwigzkiem chorych w Niemczech jest Niemiecka
Liga Reumatyczna. Reprezentuje ona interesy chorych i dba
0 polepszenie stosunkdw spotecznych.

W pracy na rzecz rodzicow, dzieci i mtodziezy najwazniejszy-
mi celami sg:

* polepszenie warunkdéw nauki w szkotach i przedszkolach,

* znaczgce wsparcie prawne chorych,

e pomoc w nhauce zawodu i dalszym ksztatceniu,

* lepszy dostep do reumatologéw dzieciecych.

Akcja ,,Reumatyzm”

W roku 2006 Niemiecka Liga Reumatyczna wraz z eksperta-
mi opracowafa plan akcji ,Reumatyzm”. Akcja ta miata na celu
polepszenie warunkéw zycia ludzi chorych na reumatyzm.
Zawierata takze liczne dziatania stuzgce poprawie sytuacji
chorych dzieci. Jak ogftoszono, tylko jedno na troje dzieci ze
schorzeniem reumatycznym jest leczone przez reumatologa
dzieciecego. Niektére dzieci trafiajg do specjalisty dopiero po
8 miesigcach od pierwszych objawdéw choroby. To musi sie
zmieni¢. Nalezy dzieciom umozliwi¢ w miare normalne zycie.
Aby tak byto, potrzeba fachowego zabezpieczenia medycznego.
Daje to gwarancje uniknigcia przykrych nastepstw choroby.

W leczeniu mtodych chorych dodatkowym problemem jest to,
ze po ukonczeniu 18 lat mtody cztowiek nie moze by¢ leczony
przez lekarza reumatologa dziecigecego i w dziecigcych klinikach
reumatologicznych. Zmiana miejsca leczenia i odmienne
podejscie do dorostego pacjenta prowadza do duzych pro-
blemdéw w leczeniu i zmniejszenia motywacji mtodych chorych do
dalszego leczenia.

Infolinia

Idee infolinii Niemiecka Liga Reumatyczna przejeta od swoich
holenderskich kolegdw. Koncepcja infolinii polega na tym, ze
ludzie chorzy na reumatyzm, ktdérzy majg doswiadczenie
i wiedze, pomagajg ,nowym chorym”. Propozycja skierowana jest



oddzielnie do mtodych ludzi i oddzielnie do ich rodzicéw.

Doradcy infolinii sg otwarci na pytania i prosby telefonujgcych.
W szczegdlnych sytuacjach odzywa sie automatyczna sekretar-
ka, ale zaraz kto$§ oddzwania. Doradcy sg szkoleni na biezaco
w zakresie prowadzenia rozméw, zagadnien dotyczgcych prawa
i spraw socjalnych oraz psychologii.

Informacje o Niemieckiej Lidze Reumatyzmu

W jednosci sita

Z 250 tysigcami cztonkdw Niemiecka Liga Reumatyczna nalezy
do najwiekszych stowarzyszen niemieckich zajmujgcych sie
zdrowiem. Liczni cztonkowie stanowig podstawe dla szerokich
dokonan tej organizacji, wptacajgc skfadki i darowizny. Wiele
tysiecy cztonkdw pracuje spotecznie. Udzielajg nowym chorym
niezbednych informaciji, stuza radg i wszechstronng pomoca.

Szerokie przymierze

Chorzy, krewni, naukowcy i terapeuci — wszyscy sg aktywni
w Niemieckiej Lidze Reumatycznej. Wymieniajg doswiadczenia
i wspierajg sie wzajemnie. W ten sposéb Liga tgczy gtosy i ener-
gie wszystkich, ktdrzy staraja sie o jak najlepsze warunki zycia
chorych.

Otwarta dla wszystkich

Jest duzo chordéb reumatycznych: reumatoidalne zapalenie
stawow, zesztywniajgce zapalenie stawdw kregostupa, choroba
zwyrodnieniowa stawéw i wiele innych. Niemiecka Liga
Reumatyczna jest dla wszystkich.

Chorzy

Dziewieé¢ milionéw ludzi choruje w Niemczech na reumatyzm.
Niektore choroby rozwijajg sie bezobjawowoo przez wiele lat.
Inne zagrazajg zyciu i atakujg narzady ciata. Zawsze wplywa to
na perspektywe zycia chorych. Kto zyje z reumatyzmem potrze-



buje pomocy. Takg pomoc oferuje Niemiecka Liga Reumatyczna:
konkretne informacje, fachowe poradnictwo, pomoc w zyciu
codziennym.

Wszedzie w Niemczech

Sie¢ 800 grup i stowarzyszen Niemieckiej Ligi Reumatycznej
obejmuje caty kraj. Istniejg rozne mozliwosci wsparcia i pomocy
w zyciu z chorobg: leczenie ruchem, ergoterapia, kursy zwal-
czania bolu, poradnictwo prawne, wsparcie dla ludzi ciezko
chorych, grupy samopomocowe, kota rodzicow, spotkania
miodych reumatykéw i wiele propozycji spedzania czasu wol-
nego.

Wyijasnienia, aktualne informacje

Niemiecka Liga Reumatyzmu dba o to, by chorzy i ich bliscy
otrzymywali wiasciwe odpowiedzi na swoje pytania i problemy.
Ma duzg liczbe kompetentnych doradcow.

Dialog i ksztatcenie

Niemiecka Liga Reumatyczna i jej stowarzyszenia stawiajg na
dialog z cztonkami, chorymi i ich bliskimi. Dlatego sg organi-
zowane rbézne spotkania informacyjne i szkolenia. Punkt
ciezkosci lezy w ksztafceniu pracownikow w temacie aktywnosci
zdrowotnej. Niemiecka Liga Reumatyczna rozwija i proponuje
programy szkolenia chorych.

Popieranie badan

Choroby reumatyczne nie sg do konca zbadane. Niemiecka
Liga Reumatyczna proponuje kierunek dalszych badan
z uwzglednieniem potrzeb chorych. Rzecznik pacjentéw pro-
ponuje tematy badan na spotkaniach naukowcow.

Niezalezna, ale stronnicza

Niemiecka Liga Reumatyczna zostata powotana wolg swoich
cztonkow i jest zalezna od ich celdw i potrzeb. Dziata na



poziomie lokalnym, landow, panstwa i europejskim — wszedzie
tam, gdzie moze troszczy¢ sie o zabezpieczenie medyczne
i pomoc socjalng dla swoich cztonkow.

Zaangazowanie i plany na przysztosé

Dzieki zaangazowaniu swoich cztonkéw, Niemiecka Liga
Reumatyczna juz w przesztosci zrobita wiele dla ludzi chorych
na reumatyzm. Jest jeszcze wiele spraw do zrobienia, aby
poprawi¢ sytuacje chorych i ich bliskich.

Tres¢ tej publikacji bazuje na broszurze ,Moje dziecko ma
reumatyzm — co moge zrobi¢?”. Broszura zostata wydana
w 2000 roku we wspoétpracy z dr med. Hartmutem Michelsem
z Niemieckiego Centrum Reumatologii dla Dzieci i Mtodziezy.

5.3. W Polsce

W naszym kraju ruch stowarzyszeniowy rozpoczat sie dopiero
na poczagtku lat dziewiecdziesigtych ubiegtego wieku. Do dnia
dzisiejszego dziata w kraju ponad 20 grup samopomocowych
zajmujgcych sie problemami chorych na schorzenia reumatycz-
ne.

Podobnie jak w Niemczech prowadzone sg rézne dziatania na
rzecz chorych. Sg to dziatania informacyjne, organizacja spot-
kan, zaje¢ rehabilitacyjnych. Aktywno$¢ organizacji zalezy od
potrzeb ich cztonkdw.

Czes¢ akcji jest realizowana na poziomie lokalnym i kra-
jowym, cze$¢ na europejskim. Najbardziej upowszechnionych
dziataniem o =zasiegu $wiatowym jest Swiatowy Dzien
Reumatyzmu obchodzony co roku 12 pazdziernika.
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Osrodki Swiadczace ustugi z zakresu reumatologii dzieciecej

Narodowy Fundusz Zdrowia podpisat kontrakty na $wiad-
czenia w zakresie reumatologii dla dzieci z ponizszymi jednost-
kami:

Wojewodztwo Dolnoslgskie:

* Szpital Specjalistyczny im. A. Falkiewicza,
ul. Warszawska 2, 52-114 Wroctaw

* Centrum Diagnostyczno-Rehabilitacyjne NZOZ,
Oddziat Fundacji ,Promyk storica”, ul. Swobodna 8A,
50-088 Wroctaw

Wojewodztwo Kujawsko-Pomorskie
* Wojewddzki Szpital Dzieciecy im. J. Brudzinskiego,
ul. Chodkiewicza 44, 85-667 Bydgoszcz

Wojewodztwo Lubelskie

* Dzieciecy Szpital Kliniczny im. prof. A. Gebali,
ul. Chodzki 2, 20-093 Lublin

e Samodzielny Publiczny Zaktad Opieki Zdrowotnej,
ul. Bema 1, 24-100 Pufawy

Wojewddztwo Lubuskie
* Niepubliczny Specijalistyczny Pediatryczny Zaktad Opieki
Zdrowotnej, Al. Niepodlegfosci 16, 65-048 Zielona Gora

Wojewddztwo todzkie
* Uniwersytecki Szpital Kliniczny nr 4
im. Marii Konopnickiej, ul. Sporna 36/50, 91-738 £6dz

Wojewddztwo Matopolskie

* Uniwersytecki Szpital Dzieciecy, ul. Wielicka 265,
30-663 Krakow

* Wojewddzki Specjalistyczny Szpital Dzieciecy
im. Sw. Ludwika, ul. Strzelecka 2, 31-501 Krakéw

e Specjalistyczne Centrum Leczenia Dzieci i Mtodziezy
sp. z 0.0., Al. Pokoju 2A, 31-548 Krakéw



Wojewddztwo Mazowieckie

Instytut Reumatologii, ul. Spartariska 1, 02-637 Warszawa

Wojewddztwo Opolskie

Publiczny Samodzielny Zaktad Opieki Zdrowotnej
Wojewddzkie Centrum Medyczne, Al. Witosa 26,
45-418 Opole

NZOZ ,Specjalistyka” s. c. SPOLMED, ul. Ozimska 20,
45-057 Opole

Wojewoddztwo Podkarpackie

Szpital Wojewddzki, ul. Lwowska 60, 35-301 Rzeszéw
Wojewddzki Szpital Podkarpacki im. Jana Pawta Il,
ul. Korczynska 57, 30-400 Krosno

Wojewddztwo Podlaskie

Uniwersytecki Dzieciecy Szpital Kliniczny

im. L. Zamenhofa, ul. Waszyngtona 17, 15-274 Biatystok
Samodzielny Publiczny Szpital Wojewddzki,

ul. Szpitalna 60, 16-400 Suwatki

komzynskie Centrum Medyczne, Niepubliczny Zaktad
Opieki Zdrowotnej, ul. Makowa 28, 18-400 Lomza

Wojewddztwo Pomorskie

Wojewddzki Szpital Reumatologiczny im. dr Titz-Kosko,
ul. Grunwaldzka 1/3, 81-759 Sopot

Wojewédztwo Slgskie

Centrum Pediatrii im. Jana Pawta I,

ul. G. Zapolskiej 3, 42-218 Sosnhowiec

Samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny nr 1

im. prof. S. Szyszko, ul. 3-go Maja 13-16, 41-800 Zabrze
Wojewddzki Zespdt Ochrony Zdrowia Matki, Dziecka

i Mtodziezy, ul. Powstancow 31, 40-038 Katowice
Niepubliczny Zakftad Opieki Zdrowotnej ,Centrum
Medyczne”, ul. Bytych Wiezniow Politycznych 3,

44-200 Rybnik



* Elvita Niepubliczny Zaktad Opieki Zdrowotnej, Centrum
Medyczne ,Tréjka”, ul. Promienna 51, 43-603 Jaworzno

Wojewddztwo Swietokrzyskie
* Wojewddzki Specjalistyczny Szpital Dzieciecy
im. Wt Buszkowskiego, ul. Langiewicza 2, 25-381 Kielce
e LArtimed“ Niepubliczny Zaktad Opieki Zdrowotnej,
ul. Paderewskiego 4B, 25-017 Kielce
* Indywidualna Specjalistyczna Praktyka Lekarska —
Poradnia Reumatologiczna, os. Stoneczne 11,
27-400 Ostrowiec Swigtokrzyski

Wojewddztwo Warminsko-Mazurskie
* Wojewddzki Specjalistyczny Szpital Dzieciecy im.

prof. S. Popowskiego, ul. Zotierska 18, 10-561 Olsztyn
* Indywidualna Specjalistyczna Praktyka Lekarska,

ul. Krélewiecka 142A/37, 82-300 Elblag

Wojewodztwo Wielkopolskie
e Specjalistyczny Zespdt Opieki Zdrowotnej nad Matkag
i Dzieckiem, ul. Krysiewicza 7/8, 61-825 Poznan
e Szpital Kliniczny im. K. Jonschera, ul. Szpitalna 27/33,
60-572 Poznan
* Wojewddzki Szpital Zespolony im. L. Perzyny,
ul. Poznanska 79, 62-800 Kalisz
* Wojewddzki Szpital Zespolony, ul. Kiepury 45,
64-100 Leszno

Wojewddztwo Zachodniopomorskie

* Specjalistyczny Samodzielny publiczny Zespot Opieki
Zdrowotnej nad Dzieckiem i Mtodzieza,
ul. sw. Wojciecha 7, 70-410 Szczecin

* Niepubliczny Zaktad Opieki Zdrowotnej ,Reumatologia”,
ul. E. Plater 13, 71-635 Szczecin

Ww. lista obejmuje tylko te placowki, w ktorych dzieci
i mtodziez z zapalnymi chorobami stawow moga sie leczy¢



w ramach ubezpieczenia zdrowotnego. Nie ujete tu zostaty
placowki udzielajgce porad w zakresie reumatologii dzieciecej
jedynie odptatnie. Z uwagi na podpisywanie kontraktow z NFZ
kazdego roku, placéwki i zasady przyjmowania w nich chorych
ulegajg zmianie.

Przydatne linki
Stowarzyszenie Reumatykow i ich Sympatykow —
http://reuma.idn.org.pl

Deutsche Rheuma-Liga —
www.rheuma-liga.de (strona w jezyku niemieckim)

Portal Organizacji Pozarzgdowych —
http://pomocspoleczna.ngo.pl/x/1144

Stowarzyszenie Przyjaciot Integracji —
www.niepetnosprawni.pl

Biuro Pefnomocnika Rzgdu ds. Osob Niepefnosprawnych —
www.niepetnosprawni.gov.pl

Ministerstwo Pracy i Polityki Spotecznej —
http://www.mpips.gov.pl/index.php?gid=28

Narodowy Fundusz Zdrowia —
http://www.nfz.gov.pl/new/index.php?katnr=2&dzialnr=1&artnr=1483

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych —
www.pfron.org.pl



Wydanie tej broszury byto mozliwe dzigki bliskiej wspotpracy
z Niemieckg Ligg Reumatyczng i Srodkom z Europejskiej Ligi
Walki z Reumatyzmem (EULAR).



Od redakgciji

Ksigzka ,Nasze dziecko ma reumatyzm” jest ttumaczeniem
niemieckiej broszury pod tym samym tytutem przygotowanej dla
rodzicow dzieci chorych na reumatyzm.

Informacje dotyczace orzekania o niepetnosprawnosci,
zasitkdw, odliczen od podatku itp. - w odrdznieniu od oryginatu -
przedstawiajg mozliwosci wystepujace w Polsce. Tredci zawarte
w tej ksigzce nalezy traktowac jedynie jako przewodnik lub porad-
nik pokazujgcy pewne rozwigzania.

Schorzenie reumatyczne dotykajace dziecka wymaga od rodzi-
cow wiedzy i wlasciwego postepowania, aby zapewni¢ dziecku
dobre dziecinstwo oraz mtodos¢ mimo postepujacej choroby.

Zadaniem tego opracowania jest utatwienie rodzicom zrozu-
mienia specyfiki choroby i mozliwosci pomocy dziecku oraz
rodzinie, w ktdrej choroba wystapita.

ISBN:
978-83-924739-7-8

egzemplarz bezptatny
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