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PRZEDMOWA DO WYDANIA NIEMIECKIEGO

„Choroba jest ˝yciem w zmienionych warunkach” – tak
powiedzia∏ znany lekarz Rudolf Virchow na poczàtku XIX wieku.
Co pod tym rozumia∏? Nic innego jak to, ˝e ˝ycie z chorobà jest
mo˝liwe, gdzie b´dà akceptowane zmiany.

Reumatyzm kojarzony jest zwykle ze starszymi ludêmi, ale
schorzenia reumatyczne nie znajà granic wiekowych. Ju˝
niemowl´ta i ma∏e dzieci mogà chorowaç na nie a latami choro-
ba mo˝e ograniczaç ich rozwój fizyczny oraz psychiczny.
Diagnoza prawie zawsze jest zupe∏nym zaskoczeniem. W jednej
chwili marzenia i plany p´kajà jak baƒka mydlana; zadania i role
muszà byç rozdzielone na nowo. Rodzice, dzieci i rodzeƒstwo
doÊwiadczajà w zwiàzku z tym zmian i trudnoÊci, które muszà
wspólnie ponosiç i pokonywaç. Choroba opanowuje codziennoÊç
rodziny, powoduje l´ki, wàtpliwoÊci, pretensje do samego siebie.
Nie zawsze jest prosto w tym czasie prowadziç koniecznà te-
rapi´. W miar´ up∏ywu czasu obcowanie z chorobà, zarówno
u dzieci jak i u ich bliskich, zmienia si´. Wiele rodzin przejawia
nieoczekiwanà si∏´ i dojrzewa do nowych zadaƒ. Wykorzystujà
mo˝liwoÊci leczenia specjalistycznego u lekarzy reumatologów
dzieci´cych i wymian´ doÊwiadczeƒ z innymi rodzicami. Znajdujà
swojà drog´, aby móc na co dzieƒ ˝yç z chorobà.

Tà publikacjà chcemy poinformowaç rodziców, daç im prak-
tycznà pomoc i pokazaç, jakie sà mo˝liwoÊci terapii i wsparcia. 

Nie wszystko, co tutaj piszemy, dotyczy tak˝e Waszego dziec-
ka i Waszej rodziny, poniewa˝ przebieg schorzenia reumatycz-
nego bywa ró˝ny. ChcielibyÊmy Paƒstwa zach´ciç: prosimy
korzystaç z propozycji Niemieckiej Ligi Reumatyzmu. Prosimy
tak˝e o kontakt z naszymi licznymi ko∏ami rodziców. Wiele 
trudnoÊci mo˝na pokonaç po wymianie doÊwiadczeƒ z innymi
chorymi.

Claudia Grave
rzecznik rodziców Niemieckiej Ligi Reumatycznej
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Rozdzia∏ I:
REUMATYZM TO NIE CHOROBA STARYCH LUDZI

1.1. Reumatyzm u dzieci

W wieku dzieci´cym reumatyczne zapalenie stawów zaczyna
si´ zazwyczaj nieoczekiwanie, a nawet ∏agodnie. Kolano puch-
nie, wyst´puje nag∏a goràczka i bolà stawy. Cz´sto sà to zapale-
nia stawów po przebytych infekcjach, które dobrze reagujà na
terapi´ i powracajà znowu przewa˝nie po dniach lub tygodniach.
Wyst´pujà tak˝e zapalenia stawów przebiegajàce ci´˝ej, które
nie zawsze dajà si´ ∏atwo opanowaç. Do nich nale˝à
m∏odzieƒcze idiopatyczne zapalenie stawów (wczeÊniej nazy-
wane przewlek∏ym m∏odzieƒczym zapaleniem stawów), choroby
tkanki ∏àcznej (kolagenozy) i uogólnione zapalenia naczyƒ
krwionoÊnych. 

Ta broszura zajmuje si´ g∏ównie przewlek∏ymi stanami zapal-
nymi stawów majàcymi poczàtek w dzieciƒstwie i ich skutkami
u chorego dziecka oraz jego otoczenia.

Pierwsze oznaki

DolegliwoÊci stawów u dzieci powinny byç zawsze potrak-
towane powa˝nie i wyjaÊnione przez lekarzy specjalistów.
Stopieƒ zaawansowania choroby stawów powinien byç wczeÊniej
okreÊlony za pomocà skutecznych Êrodków diagnostycznych np.
USG i tomografii. Wyniki badaƒ laboratoryjnych uzupe∏niajà
badanie kliniczne, ale w rzeczywistoÊci nie ma ˝adnych specy-
ficznych badaƒ laboratoryjnych dla dzieci i m∏odzie˝y chorujà-
cych na reumatyzm. W odró˝nieniu od chorych doros∏ych „czyn-
nik reumatoidalny” wyst´puje tylko u kilkunastu procent ma∏ych
pacjentów. Aby postawiç dostatecznie pewnà diagnoz´, trzeba -
przy podejrzeniu schorzenia reumatycznego w wieku dzie-
ci´cym - wszystkie wyniki badaƒ u∏o˝yç jak puzzle. 
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1.2. Dlaczego nasze dziecko zachorowa∏o?

Co spowodowa∏o chorob´? 

Mimo intensywnych badaƒ naukowych, o przyczynach chorób
reumatycznych u dzieci wiemy jeszcze ma∏o. Przypuszcza si´, ˝e
zachorowaniu sprzyjajà dziedziczne predyspozycje organizmu do
reagowania w ten sposób na ró˝ne czynniki takie, jak: bakterie,
wirusy, urazy czy zapalenia innych narzàdów wewn´trznych.
Schorzenie reumatyczne mo˝e równie˝ wystàpiç po obcià˝eniu
psychicznym dziecka. W chorobach reumatycznych dochodzi do
zaburzeƒ odpornoÊci, w których w∏asne tkanki sà traktowane jako
obce co prowadzi w nast´pstwie do rozwoju choroby. 

Zaburzenia uk∏adu immunologicznego

Zapalne choroby reumatyczne nale˝à do chorób autoimmuno-
logicznych. Poprzez b∏´dne reakcje uk∏adu immunologicznego
dochodzi do zniszczenia stawów, Êci´gien i innych narzàdów.
Widocznym objawem zapalenia jest obrz´k zaj´tych stawów oraz
obecnoÊç p∏ynu w stawach. 

Czy mo˝na zapobiec chorobie?

Kiedy jest postawione rozpoznanie, szuka si´ mo˝liwych przy-
czyn choroby. Rodzice b´dà pytaç: Czy zrobiliÊmy coÊ êle? Nie,
rodzice nie ponoszà ˝adnej winy i nie mogli temu zapobiec – ale
mogà zrobiç wiele, aby pomóc swojemu dziecku.

1.3. Na jakà chorob´ choruje nasze dziecko?

Objawy jak u∏o˝enie „puzzli”

M∏odzieƒcze idiopatyczne zapalenie stawów jest trudne do
zdiagnozowania. Wa˝nym objawem zewn´trznym choroby jest
obrz´k i wysi´k w stawie. Jest to spowodowane zwi´kszonà pro-
dukcjà p∏ynu stawowego przez b∏on´ maziowà. Zaatakowany
przez chorob´ staw jest nie tylko spuchni´ty, a niekiedy równie˝
goràcy i zaczerwieniony. 
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Wysi´kowi towarzyszà bóle. Z powodu nadmiaru p∏ynu
w stawie i bólu nast´puje ograniczenie funkcji zaatakowanego
stawu poprzez zmniejszenie zakresu ruchu. Dotyczy to ka˝dego
stawu: ràk, nóg i kr´gos∏upa. 

U ma∏ych dzieci obrz´ki nie sà ∏atwe do zauwa˝enia,
poniewa˝ dzieci majà grubszà tkank´ t∏uszczowà. Tak˝e bóle
stawów sà u ma∏ych dzieci cz´sto nierozpoznawalne. Dlatego
wa˝ne jest wychwycenie ka˝dej oznaki bólu, aby we wczesnym
stadium rozpoznaç chorob´. Mo˝e to byç nietypowy: chód, pod-
pieranie si´, sposób chwytania. Takie oznaki mogà wskazywaç
na zapalenie stawów. Podobne zachowania muszà byç obser-
wowane i ewentualnie wykluczone. Postawienie diagnozy wyma-
ga wielkiego doÊwiadczenia. 

Wa˝ne sà wczesne objawy choroby

Przy ostrych stanach zapalnych du˝e znaczenie ma przede
wszystkim ustalenie wydarzeƒ z ostatnich tygodni mogàcych
mieç powiàzanie z chorobà. Wa˝nymi wskazówkami sà
zachorowania na zakaêne choroby dzieci´ce w kr´gu przyjació∏
i rodziny. Ukàszenia kleszczy, zaczerwienienia, zaka˝enia dróg
oddechowych, biegunki – mogà poprzedzaç zapalenie stawów.
Równie˝ informacja o niedawnych szczepieniach z ˝ywymi
wirusami (np. Êwinka) mo˝e mieç znaczenie. Badania laborato-
ryjne dajà jedynie wskazówki, ale nie dajà pewnoÊci, ˝e jest to
m∏odzieƒcze idiopatyczne zapalenie stawów. 

Zdj´cia rentgenowskie sà wa˝ne, ˝eby wykluczyç inne choro-
by koÊci. Zmiany reumatyczne na zdj´ciach rentgenowskich
mogà byç dostrzegalne u dzieci dopiero po miesiàcach albo la-
tach. 

Ze wzgl´du na cz´ste zapalenia oczu wyst´pujàce
w m∏odzieƒczym idiopatycznym zapaleniu stawów nale˝y
wykonywaç pe∏ne badanie okulistyczne. Cz´sto bowiem chorób
oczu nie mo˝na rozpoznaç, poniewa˝ oko nie jest zaczer-
wienione. 
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Jakie sà postacie zapalenia stawów?

Ostre/reaktywne zapalenie stawów
W wi´kszoÊci przypadków spotykamy ostre zapalenie stawów.

Nazywa si´ je poinfekcyjnym lub reaktywnym. Powstaje po
infekcji bakteryjnej lub wirusowej jako reakcja na t´ infekcj´.
Reaktywne zapalenie stawów mo˝e trwaç kilka dni, tygodni albo
miesi´cy i mo˝e przejÊç w form´ przewlek∏à. 

W przeciwieƒstwie do formy przewlek∏ej, ostre zapalenie
stawów zazwyczaj nie pozostawia trwa∏ych zmian w stawach.
Przemijajàce zapalenie stawu biodrowego (coxitis fugax) jest
bardzo cz´stym ostrym zapaleniem stawów. Mo˝e byç ono
nast´pstwem infekcji wirusowej. 

Odkleszczowe zapalenie stawów
Szczególnà formà reaktywnego zapalenia stawów jest

odkleszczowe zapalenie stawów. Kleszcz przenosi drobnoustro-
je, które przy ukàszeniu wprowadza do organizmu cz∏owieka.
Zaka˝ony organizm wytwarza przeciwcia∏a. Informacja o ukàsze-
niu dziecka przez kleszcza jest wa˝na, poniewa˝ kleszczowe
zapalenie stawów mo˝na leczyç antybiotykami. Wyst´pujà
niestety przypadki, w których zapalenie stawów, mimo leczenia
antybiotykami, przybiera form´ przewlek∏à.

Przewlek∏e zapalenie stawów
Najcz´stszym przewlek∏ym schorzeniem reumatycznym wieku

dzieci´cego jest m∏odzieƒcze idiopatyczne zapalenie stawów
(m∏odzieƒczy = dzieci´cy; idiopatyczny = nieznanego pochodzenia).
Dawniej choroba ta by∏a nazywana m∏odzieƒczym przewlek∏ym
zapaleniem stawów. Aby zdiagnozowaç MIZS, choroba musi
wyst´powaç nieprzerwanie co najmniej 6 tygodni. Oznaczenie
czynnika reumatoidalnego, który prawie zawsze wyst´puje
u doros∏ych, u dzieci zdarza si´ tylko w nielicznych przypadkach. 

M∏odzieƒcze idiopatyczne zapalenie stawów mo˝e przybieraç
ró˝ne formy. W zale˝noÊci od tego ile stawów zosta∏o
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zaatakowanych przez chorob´, czy zapaleniu stawów
towarzyszà: goràczki, zmiany skórne, choroba Êci´gien lub zmia-
ny organów wewn´trznych, MIZS odpowiednio si´ klasyfikuje.
Nie zawsze poczàtkowe stadium choroby jest takie samo jak dal-
sza postaç.

W ciàgu pierwszych 6 miesi´cy po postawieniu diagnozy usta-
la si´ jednà z poni˝szych postaci choroby. 

MIZS, zapalenia jednostawowe

Jednostawowe zapalenia wyst´pujà przewa˝nie u ma∏ych
dzieci, g∏ównie dziewczynek. Chorobà zaj´tych jest tylko kilka
stawów (1 – 4) asymetrycznie, tzn. MIZS nie atakuje obu takich
samych stawów. Najcz´Êciej choroba obejmuje staw kolanowy.
Z powodu bólu i obrz´ku, dzieci przybierajà postaw´ obronnà
(np. kolano pozostaje zgi´te), nie chcà biegaç i ka˝à si´ nosiç. 

U ma∏ych dzieci chorujàcych na jednostawowe zapalenie
wyst´puje wysokie ryzyko zapalenia oczu – przewlek∏e zapalenie
t´czówki. Zapalenie to przebiega bezobjawowo (bez bólu, bez
zaczerwienienia, bez Êwiat∏owstr´tu). Nierozpoznane zapalenie
t´czówki prowadzi do zmniejszenia ostroÊci widzenia, a w skraj-
nych przypadkach do Êlepoty. Dlatego jest bardzo wa˝ne, aby
oczy dziecka by∏y regularnie badane przez doÊwiadczonego
okulist´ przy pomocy lampy szczelinowej. 

Zapalenie stawów i zapalenie oczu wyst´pujà niezale˝nie.
Zapalenie t´czówki mo˝e wyst´powaç bez zapalenia stawów.
Zapalenie t´czówki mo˝e byç te˝ pierwszym symptomem rozwi-
jajàcego si´ zapalenia stawów. Dlatego przy wystàpieniu zapale-
nia t´czówki powinno si´ przeprowadziç badania w kierunku
zapalenia stawów. W przypadku zdiagnozowania zapalenia
stawów dzieci te muszà jednoczeÊnie pozostaç pod kontrolà
okulisty. Dzieci z jednostawowym zapaleniem majà cz´sto wyni-
ki badaƒ laboratoryjnych nie odbiegajàce od normy (wyniki nie
wykazujà zapalenia) chocia˝ zapalenie wyst´puje. 

Zaledwie u 30% dzieci, w okresie 6 miesi´cy po postawieniu
diagnozy, zapalenie stawów atakuje wi´cej ni˝ 4 stawy. To
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oznacza „postaç skàpostawowà rozszerzajàcà si´“. Je˝eli
zapalenie pozostaje w maksymalnie 4 stawach, przebieg okreÊla
si´ jako „postaç skàpostawowà przetrwa∏à”. Rozszerzenie
zapalenia na kolejne stawy zale˝y tak˝e od czasu diagnozy
i odpowiedniej terapii. Stàd mo˝na przy wczesnej diagnozie
i leczeniu kontrolowaç przebieg choroby od samego poczàtku. 

W postaci nielicznostawowej cz´sto stwierdza si´ obecnoÊç
przeciwcia∏ przeciwjàdrowych zw∏aszcza u dzieci z zaj´ciem
narzàdu ruchu.

MIZS, postaç wielostawowa seronegatywna 

Wielostawowe zapalenie mo˝e wystàpiç w ka˝dym wieku.
Choroba zajmuje wi´cej ni˝ 4 stawy, przewa˝nie symetrycznie,
tzn. takie same stawy po obu stronach cia∏a. Zaj´te mogà byç
tak˝e stawy ˝uchwowe i kr´gi szyjne. Choroba zaczyna si´ prze-
wa˝nie podst´pnie: obrz´kiem stawów. Mo˝e to prowadziç do
nieprawid∏owego ustawienia stawów i przykurczu mi´Êni, bez
wczeÊniejszych silnych bólów. 

Cz´sto do zapalenia stawów dodatkowo dochodzi zapalenie
Êci´gien. Stan zapalny Êci´gien mo˝e prowadziç do ograniczeƒ
zakresu ruchu. Dlatego nale˝y wprowadziç mo˝liwie najszybciej
odpowiednià gimnastyk´. 

MIZS, postaç wielostawowa seropozytywna

Tylko u oko∏o 30% dzieci chorych na wielostawowe zapalenie
stawów wyst´puje czynnik reumatoidalny. Dotyczy to przewa˝nie
dziewczynek w okresie póênego dzieciƒstwa lub okresie dojrze-
wania. Choroba ta objawia si´ to porannà sztywnoÊcià. Mo˝e
zaatakowaç ka˝dy staw. W pierwszych miesiàcach choroby
zapalenie stawów przybiera postaç ostrà, co mo˝e prowadziç do
wczesnych zmian kostnych. Dlatego bardzo wa˝ne jest wczesne
podj´cie odpowiedniego leczenia. Jest to zazwyczaj terapia leka-
mi hamujàcymi proces zapalny oraz leczenie fizykalne, gim-
nastyka rehabilitacyjna i ergoterapia jako leczenie wspomaga-
jàce. 
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Zapalenie stawów z towarzyszàcym zapaleniem Êci´gien

Na t´ form´ m∏odzieƒczego idiopatycznego zapalenia stawów
chorujà przewa˝nie ch∏opcy w wieku szkolnym (starsi ni˝ 8 lat).
Zaj´te sà zwykle asymetrycznie du˝e stawy koƒczyn dolnych:
stawy skokowe, kolanowe i biodrowe. Prawie zawsze wyst´pujà
zapalenia przyczepów Êci´gien, szczególnie Êci´gien Achillesa,
co prowadzi do silnych bólów pi´t. Proces chorobowy mo˝e
objàç tak˝e Êci´gna poni˝ej rzepki kolanowej, przy miednicy,
obojczyku i w okolicy ∏okcia. Zapalenie Êci´gien mo˝e wystàpiç
po wczeÊniejszej infekcji wywo∏ujàcej biegunki (np. zaka˝enia:
Salmonella, Yersine, Campylobakter), po infekcji dróg mo-
czowych czy innych zaka˝eniach (np. chlamydie). U niektórych
pacjentów rozwija si´ w czasie choroby zapalenie stawów
krzy˝owo-biodrowych, co powoduje ograniczenie ruchów
kr´gos∏upa. Mówi si´ wówczas o m∏odzieƒczym zapaleniu
stawów kr´gos∏upa. U ludzi doros∏ych rozpoznaje si´ t´ chorob´
jako zesztywniajàce zapalenie stawów kr´gos∏upa (zzsk, choro-
ba Bechterewa). Predyspozycjà do wystàpienia choroby
Bechterewa przy zapaleniu stawów kr´gos∏upa jest
wyst´powanie w organizmie antygenu HLA – B27. JednoczeÊnie
u chorych wyst´puje ryzyko ostrego zapalenia t´czówki. W tym
przypadku pojawiajà si´ wyraêne oznaki zapalenia oka: bóle
i zaczerwienienie oraz zapalenie spojówek, co powoduje pójÊcie
do lekarza okulisty. 

MIZS uogólnione

Przy uogólnionym MIZS mogà byç zaj´te wszystkie stawy,
a tak˝e narzàdy wewn´trzne takie jak serce, Êledziona, nerki. Ta
postaç MIZS zaczyna si´ g∏ównie u ma∏ych dzieci. Ch∏opcy
i dziewczynki sà w równym stopniu zagro˝eni tà chorobà.
Typowe objawy to wysoka goràczka, nawet przez wiele tygodni,
powracajàca rano i po po∏udniu, nie poddajàca si´ antybiotykom.
Dzieci czujà si´ wówczas bardzo chore. Czasami pojawia si´
ró˝owa wysypka, szczególnie podczas goràczki. Wyst´pujà bóle
mi´Êni i stawów cz´sto bez obrz´ków. Z czasem rozwija si´
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pe∏ne zapalenie stawów, które mo˝e zajmowaç jeden lub wi´cej
stawów. Typowy dla MIZS uogólnionego jest stan zapalny
widoczny we wskaênikach laboratoryjnych (wysoki opad, du˝a
liczba bia∏ych cia∏ek, du˝a liczba p∏ytek krwi).

¸uszczycowe zapalenie stawów

¸uszczyca jest przewlek∏à chorobà skóry, do której ma si´
predyspozycje rodzinne. Mo˝e jej dodatkowo towarzyszyç
zapalenie stawów. Zapalenie Êci´gien, przyczepów Êci´gien
i okostnej prowadzi do zmian wyglàdu palców, tzw. „palca
kie∏baskowego”. Zmiany te wyst´pujà tak˝e na palcach nóg.
Skóra zaczyna si´ jakby kurczyç. Cz´sto pojawiajà si´ zmiany
na paznokciach – c´tki poprzeczne lub pod∏u˝ne, pojawia si´
∏uska. ¸uszczyca zaczyna si´ zwykle na skórze ∏okci lub kolan.
Objawy skórne mogà wystàpiç na skórze g∏owy, za uszami,
w pachwinach, w p´pku. Konieczne jest systematyczne badanie
powierzchni cia∏a od g∏owy do stóp. Zapalenie stawów mo˝e
wystàpiç w ró˝nych cyklach choroby. Mo˝e ono iÊç w parze
z ostrym lub przewlek∏ym zapaleniem oczu. 

Pozosta∏e formy przewlek∏ego zapalenia stawów

Przy chorobach reumatycznych mo˝emy tak˝e spotkaç rzad-
kie formy przewlek∏ego zapalenia stawów. Sà one zwiàzane
z innymi chorobami takimi jak: nieswoiste zapalenia jelit, choro-
ba LeÊniowskiego-Crohna, wrzodziejàce zapalenie jelita grubego,
które tak˝e sà okreÊlane jako choroby autoimmunologiczne
tkanki ∏àcznej i uk∏adu naczyniowego. Do nich zalicza si´
równie˝ toczeƒ rumieniowaty uk∏adowy, zapalenie skórno-
mi´Êniowe, twardzina skóry. Choroba atakuje wiele organów,
zapalenie stawów jest tylko jednà z form prezentacji choroby. 

Syndrom narastajàcego bólu (np. Fibromialgia)

Jest to grupa chorób, które nie sà zapalne. Towarzyszy im
ból, którego przyczyna nie jest znana. Dzieci cierpiàce na takie
dolegliwoÊci czujà si´ bardzo skrzywdzone, cz´sto majà
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nieobecnoÊci w szkole, zaburzenia snu. Lekarstwa nie potrafià
tych dolegliwoÊci zmniejszyç. Terapia jest d∏ugotrwa∏a i musi
sk∏adaç si´ z leków uÊmierzajàcych ból, gimnastyki, treningu
odpr´˝ajàcego, wsparcia psychologicznego, masa˝y i ergote-
rapii.

1.4. Dlaczego dziecko chore na reumatyzm musi
iÊç do okulisty?

Zapobieganie niebezpieczeƒstwu

M∏odzieƒcze idiopatyczne zapalenie stawów nale˝y do chorób,
przy których zaatakowany jest ca∏y organizm. U dzieci szczegól-
nie nara˝one sà oczy. Przy zapaleniu b∏ony naczyniowej oka
(t´czówki i cia∏ka rz´skowego) mo˝e dojÊç do uszkodzenia
narzàdu wzroku. W przypadku braku odpowiedniego leczenia,
istnieje niebezpieczeƒstwo pogorszenia widzenia, a˝ do Êlepoty.
Dlatego dzieci chore na reumatyzm powinny byç regularnie
badane przez okulist´ przy pomocy lampy szczelinowej (przy
wysokim ryzyku retinopatii co 4 tygodnie), nawet jeÊli nie ma
˝adnych skarg ze strony dziecka. Nara˝one sà g∏ównie ma∏e
dzieci chorujàce na nielicznostawowe MIZS z obecnymi przeciw-
cia∏ami przeciwjàdrowymi (ppj) i antygenem HLA – DR5. Tak˝e
dzieci z wielostawowym zapaleniem mogà zachorowaç na
zapalenie t´czówki. U dzieci z zaj´ciem stawów krzy˝owo-
biodrowych cz´sto wyst´puje ostre zapalenie t´czówki.
Przewa˝nie chodzi o pacjentów, u których poczàtkowe jednosta-
wowe zapalenie rozwija si´ w kierunku ∏uszczycowego zapalenia
stawów. Przy obecnym czynniku reumatoidalnym zapalenie
t´czówki pojawia si´ rzadko. Ale tak˝e te dzieci powinny byç
badane przez okulist´. Oprócz tego oczy powinny byç kont-
rolowane przy stosowaniu niektórych leków, np. przy stosowaniu
glikokortykosteroidów (katarakta, jaskra posterydowa). 
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Uwaga!
Badanie oczu pomi´dzy wizytami u okulisty

Nale˝y kupiç ma∏à lup´ ok. 10 dioptrii i latark´ kieszonkowà.
Nast´pnie przed pójÊciem spaç poÊwieciç dziecku kolejno
w oczy. Korzystajàc z lupy, nale˝y poobserwowaç ruchy êrenic.
Je˝eli êrenice nie poruszajà si´ lub poruszajà si´ nieznacznie –
konieczna jest wizyta u okulisty.

Przewlek∏e czy ostre zapalenie t´czówki?

Rozpoznanie okulisty mo˝e byç wa˝nà wskazówkà do dalszej
diagnozy. Przewlek∏e zapalenie t´czówki mo˝na hamowaç we
wczesnym stadium przy pomocy kropli do oczu z kortyzonem lub
maÊci. Leczenie zawsze powinien prowadziç okulista.

Obok przewlek∏ego zapalenia t´czówki, u m∏odszych dzieci
wyst´puje tak˝e ostre zapalenie t´czówki. W odró˝nieniu od
przewlek∏ego zapalenia prawie zawsze objawia si´ ono bólem
z zaczerwienieniem oczu i Êwiat∏owstr´tem. Pozwala to na
wczesnà diagnoz´ okulistycznà. Po leczeniu kroplami do oczu
ostre zapalenie t´czówki przechodzi w ciàgu kilku dni lub tygod-
ni bez pozostawienia Êladów.

1.5. Dlaczego dziecko ma zaburzenia wzrostu?

Zaburzenia wzrostu sà zwiàzane najcz´Êciej z aktywnoÊcià
choroby. Podczas du˝ej aktywnoÊci zapalnej dzieci nie rosnà
prawie w ogóle lub tylko 1 – 2 cm na rok. JeÊli ostry proces
choroby trwa d∏u˝ej, dzieci sà mniejsze od rówieÊników. Kiedy
uda si´ opanowaç chorob´, dzieci zaczynajà znowu rosnàç
i mo˝na cz´sto zaobserwowaç nadrabianie zaleg∏oÊci. Leki za-
wierajàce kortyzon mogà dodatkowo przyczyniaç si´ do
zahamowania wzrostu. Wa˝ne jest wi´c, aby terapi´ kortyzonem
ustawiç na najmniejszej skutecznej dawce (0,2 mg na kg wagi
cia∏a).
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KoÊci i stawy

Poza obserwacjà wzrostu dziecka trzeba tak˝e zwracaç
uwag´, czy nie wyst´pujà ró˝nice we wzroÊcie koƒczyn.
W zale˝noÊci od wieku dziecka i zaj´tego stawu, wzrost
koƒczyny mo˝e byç przyspieszony albo spowolniony. Typowym
przyk∏adem jest staw kolanowy. Przy jednostronnym zaj´ciu
stawu noga „chora” b´dzie d∏u˝sza. Ró˝nice w d∏ugoÊci nogi
trzeba zniwelowaç poprzez podwy˝szenie obcasa buta. Inaczej
miednica b´dzie ustawiona krzywo i kr´gos∏up b´dzie si´
przekrzywia∏. Zaj´te palce ràk i nóg mogà byç d∏u˝sze
w poczàtkowej fazie choroby. 

Nogi i r´ce

Mi´dzy obcià˝eniem i wzrostem wyst´puje powiàzanie.
Szczególnie nale˝y uwa˝aç przy jednostronnym zapaleniu
i chroniç chorà nog´. 

Podobne zaburzenia wzrostu, jak w przypadku nóg, obserwu-
jemy u ràk. Zapalenie stawów r´ki mo˝e prowadziç do
ca∏kowitego upoÊledzenia funkcji d∏oni. Dziecko mo˝e wykony-
waç wi´kszoÊç funkcji chwytnych tylko zdrowà r´kà. Powinna
byç wówczas zastosowana szczególnie intensywna psychote-
rapia i ergoterapia.

1.6. Czy jest to stan zapalny?
Badania laboratoryjne sà konieczne i pomocne przy posta-

wieniu diagnozy i obserwacji przebiegu choroby. Nie mo˝na
przeceniaç ich znaczenia, ale zawsze wyniki powinny byç
po∏àczone z badaniem klinicznym. W poczàtkowym okresie
choroby mo˝na np. podejrzewaç ostre zapalenie stawów. Za
pomocà badaƒ laboratoryjnych mo˝na wykluczyç lub rozpoznaç
podobnie przebiegajàce schorzenia (np. posiew p∏ynu sta-
wowego – wyhodowanie bakterii). 
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Badania laboratoryjne

Pomocne w ocenieniu stopnia choroby, ale tak˝e przy kontroli
jej przebiegu, w schorzeniach reumatycznych, mogà byç
wszelkie oznaki zapalenia we krwi. Lekarz powinien zleciç
najpierw badanie OB i zawartoÊci bia∏ka C-reaktywnego (CRP),
które wyst´puje we krwi przy zapaleniu. Przy ci´˝kim, szczegól-
nie systemowym przebiegu choroby, wzrasta równie˝ liczba
bia∏ych cia∏ek i p∏ytek krwi. RównoczeÊnie obni˝a si´ poziom
˝elaza i hemoglobiny. Podanie ˝elaza podnosi jego niski poziom.
Gdy zapalenie si´ zmniejsza, normalizuje si´ tak˝e poziom
˝elaza i hemoglobiny. 

D∏ugotrwa∏a obserwacja wiele wyjaÊnia

Podwy˝szenie wskaêników zapalnych pozwala ustaliç aktyw-
noÊç choroby. Badania krwi sà pomocne w ocenie powodzenia
leczenia. Trzeba jednak wiedzieç, ˝e w chorobach reumatycz-
nych u dzieci i m∏odzie˝y, wskaêniki zapalenia we krwi mogà nie
wyst´powaç, mimo ˝e w stawach jest stan zapalny. Dotyczy to
g∏ównie dzieci z jednostawowà postacià MIZS. JeÊli chodzi
o przewidywanie przebiegu choroby w dzieci´cym zapaleniu
stawów, niektóre badania laboratoryjne sà bardzo pomocne.
Zaw´˝ajà one obraz kliniczny i u∏atwiajà sklasyfikowanie choro-
by. Do tych badaƒ zalicza si´ np. okreÊlenie wyst´powania anty-
genu HLA – B27, który wyst´puje cz´sto przy skojarzonym
zapaleniu stawów kr´gos∏upa, ∏uszczycowym zapaleniu stawów;
podobnie jak przeciwcia∏ przeciwjàdrowych (ppj), których
wyst´powanie cz´sto towarzyszy zapaleniu b∏ony naczyniowej
oka. Czynnik reumatoidalny wyst´puje w wieku dzieci´cym tylko
przy seropozytywnym zapaleniu stawów. Jego wyst´powanie
mo˝e byç wskazówkà do dalszej diagnozy. 

Przy wszystkich wynikach laboratoryjnych musimy
uwzgl´dniaç naturalne ich wahania. Dlatego nie wolno poje-
dynczych wyników braç jako ostateczne, trzeba ich zmiany
obserwowaç w d∏u˝szym czasie.
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Rozdzia∏ II:
LECZENIE MO˚E BYå SKUTECZNE

2.1. Na poczàtek w∏aÊciwa diagnoza

Pierwszy krok przy k∏opotach ze stawami prowadzi do pedia-
try lub ortopedy. Niezwyk∏oÊç dzieci´cych chorób reumatycznych
sprawia, ˝e najwi´ksze mo˝liwoÊci diagnostyczne i terapeutycz-
ne ma reumatolog dzieci´cy. ˚eby diagnoza by∏a trafna
i mo˝liwie najszybciej rozpocz´te w∏aÊciwe leczenie, trzeba
koniecznie poszukaç lekarza doÊwiadczonego w dzieci´cych
chorobach reumatycznych. Jest to wa˝ne wówczas, gdy k∏opoty
ze stawami trwajà d∏u˝ej ni˝ 6 tygodni przy niejasnych objawach
lub gdy choroba rozpocz´∏a si´ od uogólnionego zapalenia
mi´Êni. Najwa˝niejszym celem leczenia jest wczesne i skuteczne
zahamowanie zapalenia, ˝eby nie dosz∏o do nieodwracalnych
zmian w stawach lub w organizmie. 

Jakie sà szanse wyleczenia?

W∏aÊciwa terapia i zabezpieczenie lekowe mo˝e w wielu przy-
padkach prowadziç do wyciszenia zapalenia stawów
i zmniejszenia si´ ograniczeƒ ruchowych. Prognoza dla
m∏odzieƒczego idiopatycznego zapalenia stawów jest przy
wczesnej i odpowiedniej terapii bardziej pomyÊlna ni˝
w chorobach reumatycznych u doros∏ych. U wielu dzieci
doprowadza do uspokojenia si´ choroby. Im wczeÊniejsza
i bardziej konsekwentna terapia, tym wi´ksza mo˝liwoÊç
unikni´cia trwa∏ych ograniczeƒ. Wa˝na jest cierpliwoÊç, wówczas
mo˝na usprawniç dziecko mimo d∏ugo utrzymujàcych si´ zmian
w stawach. Tak˝e konsekwentne leczenie i zaopatrzenie lekowe
w przypadku zaburzeƒ wzrostu, daje zadowalajàce wyniki.
W postaci uogólnionej MIZS rokowanie jest gorsze.
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2.2. Leki

Leczenie farmakologiczne jest dla wi´kszoÊci dzieci
konieczne, ˝eby najszybciej jak to mo˝liwe, opanowaç zapalenie.
Rodzaj zastosowanych leków zale˝y od choroby i jej przebiegu
u dziecka. W ka˝dnym przypadku nale˝y zapobiegaç rozszerza-
niu si´ zmian w stawach i organach wewn´trznych. Bóle
i dolegliwoÊci powinny zostaç wyeliminowane, a choroba tak
szybko jak to mo˝liwe doprowadzona do remisji. 

W niektórych rodzajach zapalenia stawów u dzieci przyczyny
choroby sà znane i zapalenia te mogà byç skutecznie wyle-
czone np. antybiotykami infekcyjne zapalenie stawów. Zapalenie
stawów po ukàszeniu kleszcza mo˝na wyleczyç w wielu przy-
padkach. JeÊli przyczyna zapalenia nie jest znana, terapia
skierowana jest na leczenie dolegliwoÊci. 

Leki przeciwzapalne i przeciwbólowe

Leczenie farmakologiczne w m∏odzieƒczym idiopatycznym
zapaleniu stawów zaczyna si´ od zaaplikowania niesteroidowych
leków przeciwzapalnych (NLPZ). Sà to leki, które dzia∏ajà
uÊmierzajàco na ból, hamujà zapalenie i obni˝ajà goràczk´.
Dzia∏anie NLPZ nast´puje ju˝ po krótkim czasie. Bóle si´
zmniejszajà, obrz´ki ust´pujà, poranna sztywnoÊç zanika. Si∏a
dzia∏ania NLPZ jest ró˝na. Niektóre preparaty trzeba przyjmowaç
1 lub 2 razy dziennie, inne do 4 razy dziennie. Do grupy tych
leków nale˝à np.: ibuprofen, naproxen.

Leki te mogà wywo∏ywaç skutki uboczne. Stopieƒ dolegliwoÊci
skutków ubocznych bywa bardzo ró˝ny. Najcz´Êciej sà to pro-
blemy zwiàzane z uk∏adem pokarmowym: md∏oÊci, wymioty,
biegunka i bóle brzucha. Przy regularnym stosowaniu NLPZ
powinny byç przeprowadzane badania kontrolne co 8 do 12
tygodni. Niektórzy muszà przed planowanà operacjà (w porozu-
mieniu z lekarzem) przerwaç przyjmowanie NLPZ, poniewa˝ leki
te mogà obni˝aç krzepliwoÊç krwi. U dzieci z jednostawowym
zapaleniem cz´sto ten lek wystarczy, aby wyciszyç chorob´. 
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Zastrzyki dostawowe

Je˝eli leczenie niesteroidowymi lekami przeciwzapalnymi nie
przyniesie oczekiwanego efektu, powinno si´ zastosowaç terapi´
miejscowà (chodzi tu o dzieci z jednostawowym zapaleniem lub
przy szczególnie silnie zaj´tych stawach w zapaleniu wielosta-
wowym) w postaci zastrzyków dostawowych z glikokortykos-
teroidów (GKS). Zastrzyki mogà byç robione do ka˝dego stawu
po wczeÊniejszym usuni´ciu nagromadzonego w stawie p∏ynu.
Podaje si´ lek o przed∏u˝onym dzia∏aniu. Pochewki Êci´gien
i przyczepy Êci´gien mogà byç „ostrzykiwane”. Iniekcje dosta-
wowe sà zabronione przy infekcjach bakteryjnych skóry, b∏on
Êluzowych oraz przy podejrzeniu jeszcze nie leczonego klesz-
czowego zapalenia stawów. 

Terapia podstawowa

JeÊli dzia∏anie NLPZ i dostawowe iniekcje z GKS sà nie-
wystarczajàce lub przy ci´˝kim przebiegu choroby (np. zapalenie
wielostawowe, postaç uogólniona), konieczne b´dzie wprowa-
dzenie leków modyfikujàcych przebieg choroby, tak zwanych
leków podstawowych. Wielostawowe zapalenie oraz systemowe
m∏odzieƒcze zapalenie stawów wymagajà cz´sto wprowadzenia
leków podstawowych zaraz po postawieniu diagnozy. Leki pod-
stawowe kierujà, w przeciwieƒstwie do NLPZ, swoje przeciwza-
palne dzia∏anie tylko na reumatyczny stan zapalny. Zatrzymujà
zachodzàce w ciele procesy chorobowe. Leki podstawowe sà
lekami zawierajàcymi substancje, których efekty dzia∏ania mogà
byç widoczne dopiero po 8 – 12 tygodniach. 

Lekiem, który jest uznawany za najbardziej korzystny w lecze-
niu zapaleƒ stawów dzi´ki znaczàcym dzia∏aniom po˝àdanym przy
stosunkowo ma∏ych skutkach ubocznych, jest methotrexat (MTX).
Przy zapalnych schorzeniach reumatycznych dawkuje si´ go 1 raz
w tygodniu w formie tabletek lub iniekcji podskórnych. MTX jest
stosowany od dziesi´cioleci jako lek podstawowy w leczeniu
przewlek∏ych zapaleƒ stawów. Mo˝liwe skutki uboczne to prze-
wa˝nie md∏oÊci i bóle brzucha. Jednoczesne podawanie kwasu
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foliowego i witamin zmniejsza si∏´ skutków ubocznych.
Wieczorem po stosowaniu MTX nie powinno si´ za˝ywaç NLPZ.
Obecnie w przypadkach aktywnego zapalenia stawów leczenie
MTX wraz z ma∏ymi dawkami GKS stosuje si´ jak najwczeÊniej po
ustaleniu rozpoznania.

Uwaga na osp´ wietrznà

Podstawà unikni´cia zachorowania na dzieci´cà chorob´
zakaênà jest szczepienie ochronne. Dla dzieci chorych na
reumatyzm jest to szczególnie wskazane. Ospa wietrzna w po-
wiàzaniu z lekami obni˝ajàcymi odpornoÊç, które przyjmujà
dzieci chore na reumatyzm, mo˝e spowodowaç szczególnie
ci´˝ki przebieg choroby. Podobnie, dzieci te sà nara˝one na
odr´, Êwink´, ró˝yczk´. Mo˝e wtedy dojÊç do zachorowania
i rzutu reumatyzmu. 

Wszystkie dzieci i m∏odzie˝ nie majàce przeciwcia∏ ospy
wietrznej (które nie chorowa∏y wczeÊniej) powinny najpóêniej
przed rozpocz´ciem leczenia MTX zaszczepiç si´ przeciw tej
chorobie. 

Gdyby szczepienie przeciwko ospie wietrznej nie zosta∏o zro-
bione przed rozpocz´ciem terapii MTX, rodzice powinni
ewentualny kontakt dziecka z ospà wietrznà natychmiast zg∏osiç
reumatologowi dzieci´cemu, ˝eby zastosowaç indywidualne
leczenie. Mo˝e to byç np. szczepionka 3 dni po kontakcie lub
leczenie Aciclovir (Zovirax) od ósmego dnia po zara˝eniu przez
5 dni. Po zachorowaniu na osp´ wietrznà powinno si´ natych-
miast MTX odstawiç (terapia GKS musi byç stosowana) i dodaç
Aciclovir (Zovirax) w tabletkach lub p∏ynie (przy nieskom-
plikowanym przebiegu choroby) lub do˝ylnie (przy skom-
plikowanym przebiegu). Profilaktyczne podanie hyperimmu-
noglobuliny ospy wietrznej, rekomendowane przez Narodowy
Instytut Zdrowia w USA, nie jest wymagane. Jest to zwiàzane
z ryzykiem sk∏adnika obcej krwi. 
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Troch´ wi´cej o terapii podstawowej

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

Przy ci´˝szym przebiegu choroby w systemowym zapaleniu
stawów i naczyƒ, mo˝e byç konieczne stosowanie terapii sil-
niejszymi Êrodkami. Sà to chlorambucil i cyclophosphamid.
W leczeniu m∏odzieƒczego idiopatycznego zapalenia stawów
u chorych z umiarkowanà aktywnoÊcià stawów stosuje si´
Quensyl.

Przy wprowadzaniu terapii podstawowej poczàtkowo powinno
si´ regularnie (co 1 – 2 tygodnie) wykonywaç kontrolne badania
laboratoryjne w∏àcznie z badaniem moczu. W d∏u˝szym leczeniu
kontrole laboratoryjne powinny byç przeprowadzane (przy dobrej
tolerancji na leki) co 4 – 6 tygodni. Na poczàtku leczenia
a potem co rok trzeba przeprowadzaç USG brzucha, kontrol´
funkcjonowania p∏uc i nerek. 

Blokery cytokin

W ostatnich latach pojawi∏y si´ nowe perspektywy leczenia
poprzez wprowadzenie tzw. blokerów cytokin. Sà to substancje
obni˝ajàce aktywnoÊç cytokin – czàstek bia∏kowych
odpowiedzialnych za odpornoÊç organizmu. Przy zapaleniach
reumatycznych cytokina TNF-alfa odgrywa du˝à rol´. JeÊli
dzia∏anie tej cytokiny jest zablokowane, reakcja zapalna jest
s∏absza. S∏u˝à temu tzw. leki biologiczne. Leczenie lekiem eta-
nercept (Enbrel) jest prowadzone od kilku lat z zach´cajàcymi
rezultatami. Terapia ta stosowana jest w leczeniu ci´˝kiego
zapalenia wielostawowego. 

Etanercept zosta∏ dopuszczony do leczenia od 2000 roku i jest
stosowany w po∏àczeniu z MTX. Dzia∏anie jest zwykle szybkie,
z dobrymi efektami i poczuciem bezpieczeƒstwa. Trzeba jednak
d∏u˝szej obserwacji efektów u pacjentów, aby przekonaç si´
o skutkach dzia∏ania leku po d∏u˝szym czasie. Etanercept jest
stosowany podskórnie w formie zastrzyku 1 – 2 razy w tygodniu.
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Tak˝e inne leki biologiczne dajà nadziej´ na bardziej
skuteczne leczenie w przysz∏oÊci dzieci´cego zapalenia stawów. 

Przy ci´˝kim przebiegu zapalenia t´czówki korzystne jest za-
stosowanie leków biologicznych. Podobne efekty osiàga si´
w ci´˝kim stanie ∏uszczycowego zapalenia stawów. Nale˝y jed-
nak zwróciç uwag´ na niezbyt d∏ugie doÊwiadczenie w stosowa-
niu tych leków u dzieci. 

Terapia podstawowa oraz blokerami cytokin powinny byç
wprowadzane u dzieci i m∏odzie˝y wy∏àcznie pod kontrolà
lekarza reumatologa dzieci´cego a w wielu przypadkach
w leczeniu stacjonarnym. 

W przypadku infekcji goràczkowej nie powinna byç stosowana
terapia lekami modyfikujàcymi przebieg choroby ani blokerami
TNF-alfa. Nale˝y si´ wówczas natychmiast skontaktowaç
z reumatologiem dzieci´cym. 

Glikokortykosteroidy

Kortyzon to wa˝ny dla ˝ycia hormon, który wytwarzany jest
w nadnerczach przewa˝nie w godzinach porannych.
Systematyczne leczenie glikokortykosteroidami (GKS) zawierajà-
cymi kortyzon (tabletki, czopki, kroplówki) powinno byç prowa-
dzone rozwa˝nie.

Nie mo˝na uniknàç stosowania GKS przy ci´˝kim przebiegu
choroby. Stosuje si´ wówczas mo˝liwie ma∏e dawki, tzw. „dawki
˝ycia” > 0,2 mg na kilogram wagi cia∏a. Przy d∏u˝szej terapii
nale˝y uwa˝aç, ˝eby dawka leku by∏a podana rano mi´dzy
godzinà 6 a 8, aby ograniczyç mo˝liwe skutki uboczne. 

U dzieci, które przez d∏u˝szy czas (wi´cej ni˝ 4 tygodnie) sys-
tematycznie sà leczone GKS, kuracja nie mo˝e byç przerwana
nawet w nag∏ych sytuacjach (np. w ci´˝kich chorobach lub po
wypadku). Mo˝e si´ zdarzyç, ˝e trzeba nawet zwi´kszyç dawk´.
JeÊli wystàpià wymioty lub biegunka, lek musi byç podany
do˝ylnie.

Leczenie GKS ∏agodzi znacznie przebieg choroby. Przy
du˝ych dawkach w formie kroplówek mo˝na zapobiec kolejnemu
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rzutowi choroby. Przy podawaniu kroplówek powinno si´
zapewniç sta∏à kontrol´. Przy koniecznej d∏ugotrwa∏ej terapii
GKS niezb´dne jest wyjaÊnienie lekarza reumatologa. 

Niepo˝àdane objawy leczenia GKS to: tycie (twarz – tzw.
pe∏nia ksi´˝yca), nadmierne ow∏osienie, zaburzenia wzrostu,
sk∏onnoÊci do infekcji. Przy d∏ugotrwa∏ej terapii, trwajàcej ponad
rok, ust´powanie niepo˝àdanych objawów zale˝y od dawki i jej
cz´stotliwoÊci. Przy krótkotrwa∏ym leczeniu (np. jedna dawka lub
leczenie 1 – 3 tygodni), GKS praktycznie nie wywo∏uje ˝adnych
niepo˝àdanych skutków ubocznych.

Wa˝ne jest, aby leczenie GKS nigdy nie by∏o stosowane
samodzielnie bez zgody i konsultacji z lekarzem. Wa˝ne jest,
˝eby z powodu leczenia GKS produkcja kortyzonu przez orga-
nizm nie zosta∏a rozregulowana. Dlatego tabletki GKS powinny
byç odstawiane bardzo wolno. 

W jaki sposób mo˝na odstawiç leki?

DoÊwiadczenie pokazuje, ˝e przy przewlek∏ych chorobach
reumatycznych krótkotrwa∏a terapia nie przynosi efektu. Nag∏e
odstawienie leków przy polepszeniu lub pogorszeniu si´ stanu
zdrowia nie jest dobre, poniewa˝ niebezpieczeƒstwo nawrotu
choroby jest bardzo du˝e. Dlatego wa˝na jest ogólna zasada,
aby w trakcie leczenia chorób reumatycznych regularnie
przeprowadzaç badania laboratoryjne. 

Aby uniknàç nag∏ego nawrotu choroby, powinno si´ ostro˝nie
odstawiaç leki, krok po kroku przez tygodnie, do miesiàca.
Nale˝y zawsze redukowaç podawanie tylko jednego leku, a nie
dwóch na raz. Przy nag∏ym nawrocie choroby nie by∏oby wiado-
mo, który z leków jest za to odpowiedzialny. Oprócz tego,
poprzez d∏ugà w czasie redukcj´ leku, mo˝na wczeÊniej
stwierdziç, czy choroba znowu si´ nie rozwija. Wszelkie decyzje
o zmianie sposobu dawkowania leku podejmuje prowadzàcy
LEKARZ.

Po ustabilizowaniu procesu chorobowego, powinno si´
najpierw zredukowaç NLPZ i GKS. Dopiero potem mo˝na
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ograniczyç terapi´ podstawowà. Gdy dziecko pozostaje 2 lata
bez leków, mówi si´ o REMISJI. Rozumie si´ pod tym cofni´cie
si´ choroby. 

2.3. Zabiegi operacyjne i nie tylko

Decyzja o operacji musi byç dobrze przemyÊlana. Zabiegi
operacyjne u dzieci ograniczajà si´ w istocie do naruszenia
tkanek mi´kkich. 

Gdy powtarzajàce si´ iniekcje dostawowe nie pomagajà, trze-
ba usunàç rozrastajàcà si´ b∏on´ maziowà operacyjnie, co
prowadzi do likwidacji stanu zapalnego w stawie. Synowektomi´
(usuni´cie b∏ony maziowej) wykonuje si´ metodà tradycyjnà
poprzez otwarcie stawu lub metodà artroskopowà przy u˝yciu
specjalnych narz´dzi pod kontrolà kamery wprowadzonych do
stawu przez ma∏e otwory wykonane w stawie. Metoda ta jest
korzystna dla chorego, ale nie zawsze da si´ jà zastosowaç. 

Rozrost b∏ony maziowej prowadzi do obrz´ku z bólami
i ogranicza ruch. Jest to szczególnie ucià˝liwe w przypadku
stawów ràk i nóg. Je˝eli zapalenie pozostaje oporne na terapi´
lekami, dochodzi do zapalenia Êci´gien. Przy d∏ugo utrzymujà-
cym si´ zapaleniu zaczynajà tworzyç si´ guzki. Nale˝y wówczas
chorà tkank´ operacyjnie usunàç, aby powstrzymaç proces
chorobowy. Jest to wa˝ne przede wszystkim przy zapaleniu zgi-
naczy palców. 

Przy d∏ugo utrzymujàcym si´ zapaleniu stawów mogà si´
pojawiç utrudnienia w poruszaniu si´. Jest to realne mimo
zewn´trznej korekty przy pomocy szyn i intensywnej gimnastyki
leczniczej. Powodem jest przykurcz mi´Êni. Torebka stawowa si´
kurczy i Êci´gna sklejajà si´ z pochewkà stawu. Tworzà si´
przykurcze.

Ograniczenie w poruszaniu si´ upoÊledza tak˝e proces wzro-
stu, co prowadzi do dalszych deformacji. Mo˝na operacyjnie
chore stawy „naprawiç”, co poprawia ruchliwoÊç. 

Operacje kostne u dzieci sà bardzo rzadko konieczne.
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Przewa˝nie mo˝na poczekaç z operacjà a˝ dziecko przestanie
rosnàç. U ma∏ych dzieci odradza si´ operacje, poniewa˝ po
zabiegu konieczna jest wspó∏praca z pacjentem. U ma∏ych dzieci
nie jest mo˝liwe. 

Czy istnieje alternatywa dla stosowanego leczenia?

Gdy choroba dziecka trwa d∏ugo, rodzice szukajà innych
rozwiàzaƒ. Cz´sto sà zach´cani do tego przez ró˝ne osoby,
które majà w∏asne doÊwiadczenia w tym wzgl´dzie. 

Jednak nigdy nie powinno si´ rezygnowaç ze stosowanej te-
rapii lekami przeciwreumatycznymi, gdy˝ w przeciwnym wypad-
ku ryzykuje si´ nawrotem choroby. 

Wszystkie alternatywne koncepcje leczenia sà proste, ale
efekty tych terapii przy m∏odzieƒczym zapaleniu stawów mogà
byç szkodliwe. 

Samodzielne stosowanie leków czy suplementów diety mo˝e
doprowadziç do niezamierzonych reakcji organizmu dziecka.

W ˝adnym wypadku nie wolno korzystaç z nieznanych
i niesprawdzonych metod. 

Wskazówki

Na co nale˝y zwracaç uwag´ przy alternatywnych „metodach
leczenia”?
1. Wysokie koszty leczenia nie pokrywane z ubezpieczenia

zdrowotnego powinny zastanawiaç. 
2. Wymagane jest odstawienie innych leków przed rozpocz´ciem

„alternatywnej terapii”. Tego absolutnie nie wolno robiç bez
porozumienia i zgody reumatologa dzieci´cego. Wyst´puje
niebezpieczeƒstwo rzutu choroby. Uwa˝a si´, ˝e alternatywna
terapia czyni zb´dnà terapi´ ruchowà i fizykoterapi´.
Rezygnacja z leczenia stosowanego przez reumatologa mo˝e
doprowadziç do du˝ych ograniczeƒ w poruszaniu si´ dziecka
i przykurczów stawów.

3. Sà znane przypadki, ˝e w preparatach szczególnie z krajów
„trzeciego Êwiata”, zwykle z Azji, jest zawarty kortyzon,
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którego przyjmowane dawki muszà byç pod Êcis∏à kontrolà
lekarza. 

Zastosowanie zimna

Rodzice mogà prostymi, domowymi sposobami ul˝yç cierpie-
niu swojego chorego dziecka. Ka˝dy staw ze stanem zapalnym
mo˝e byç sch∏odzony. Przy zastosowaniu ró˝nych metod, staw
„odda” nadmiernà ciep∏ot´. Prowadzi to do ukojenia bólu.
Sposób robienia ok∏adów stawu musi byç indywidualnie
omówiony z lekarzem. Bóle przy stosowaniu ok∏adów sch∏adza-
jàcych sà oznakà, ˝e zimno nie jest tolerowane przez dziecko.
Jako alternatyw´ proponuje si´ wówczas ok∏ady z alkoholu,
ok∏ady z twarogu, zimne ok∏ady z borowiny, glin´ z kwasem
octowym itp. Szczególnie dobre rezultaty ok∏ady te dajà przy
bólach przyczepów Êci´gien i zapaleniach pochewek. 

U dzieci mogà byç stosowane w domu nast´pujàce zimne
ok∏ady:

• ok∏ady ˝elowe – mo˝na je kupiç w aptekach. Sà bardzo
praktyczne. Powinny le˝eç w zamra˝alniku do wielokrotnego
u˝ycia. Mogà byç stosowane równoczeÊnie na wiele stawów,
tak˝e gdy dziecko le˝y w ∏ó˝ku. Opakowania ˝elowe po
wyj´ciu z lodówki powinny byç na tyle mi´kkie, ˝eby dobrze
dopasowa∏y si´ do chorego stawu. Mi´dzy cia∏em a ok∏adem
musi byç po∏o˝ony gruby materia∏ (np. kawa∏ek p∏ótna), 

• lód jako sposób ch∏odzenia jest bardzo prosty, mo˝na go
samemu zrobiç. Nape∏niamy kubek po jogurcie wodà
i wk∏adamy do Êrodka drewniany patyczek. Polewajàc
kubek goràcà wodà, mo˝na ∏atwo wyjàç lód z kubka. Przy
nacieraniu cia∏a trzeba uwa˝aç, ˝eby lód by∏ równo
rozprowadzony na ca∏ej powierzchni skóry i nie pozosta-
wiony na d∏u˝ej w jednym miejscu, bo mog∏oby dojÊç do
odmro˝enia skóry. Szczególnie ma∏e dzieci bardzo lubià
takie ok∏ady i same sà przy tym aktywne. Nale˝y jednak
pami´taç, szczególnie przy ma∏ych dzieciach, ˝eby rodzice
byli przy tym obecni. 
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Wszystkie metody wykorzystania zimna mogà byç stosowane
kilka razy dziennie, szczególnie gdy staw jest obrzmia∏y i ciep∏y. 

Staw po takiej terapii powinien jeszcze przez 30 minut
pozostaç zimny. Czas stosowania zimna jest u ka˝dego dziecka
inny. Generalnie mo˝na powiedzieç, ˝e wykorzystanie lodu
powinno trwaç 10-20 minut. Decydujàcy jest nie czas stosowa-
nia, lecz jak d∏ugo staw pozostaje zimny. Zbyt krótkie fazy
ch∏odzenia prowadzà do reakcji przegrzania i krwawienia. Je˝eli
na skórze pojawià si´ bia∏e plamy, to znaczy, ˝e ch∏odzenie jest
za mocne albo za intensywne. 

Wskazówki ˝ywieniowe

Dzieciom chorych na reumatyzm nie zaleca si´ ˝adnego
specjalnego po˝ywienia. Chore dziecko jest ju˝ pokrzywdzone
na co dzieƒ przez ograniczenie mo˝liwoÊci ruchu i wiele
nakazów, które nie dotyczà jego rówieÊników. Dlatego nie powin-
no mieç ˝adnych dodatkowych ograniczeƒ. Tak˝e rodzina nie
powinna dziecka traktowaç inaczej. Odpowiednie ˝ywienie
wed∏ug ogólnych zasad jest wystarczajàce. Jak u ka˝dego
zdrowego dziecka po˝ywienie powinno zawieraç produkty
pe∏noziarniste, Êwie˝e owoce i warzywa. Badania naukowe
pokazujà, ˝e zawarty w ˝ywnoÊci pochodzenia zwierz´cego
kwas arachidowy mo˝e zaostrzyç stan zapalny. Dlatego
dzieciom trzeba zapewniç chude mi´so 2-3 razy w tygodniu oraz
potrawy bezmi´sne. Korzystnie dzia∏a natomiast kwas t∏usz-
czowy Omega-3 wyst´pujàcy w oleju z ryb i t∏uszczu rybim. Przy
dwóch posi∏kach z ryb w tygodniu mo˝e to daç dobry efekt. 

Wszystkie wymienione wskazówki uzupe∏niajà tylko terapi´,
nie mogà jednak zastàpiç fizjoterapii. 

2.4. Ruch pomaga

Gimnastyka lecznicza

Obok terapii lekowej du˝e znaczenie ma terapia ruchem
(kinezyterapia). Organizm próbuje zwalczyç stan zapalny
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najszybciej jak to tylko mo˝liwe. Sprzyja temu ruch. Dlatego
konieczne jest uruchamianie, bez obcià˝enia, tak˝e stawów,
które sà w stanie zapalnym. Zapalenie stawów i ich obrz´k
powodujà mocny ból, który jest problemem. Cz´sto z tego
powodu dziecko b´dzie przyjmowa∏o leki uÊmierzajàce ból.
Unikanie natomiast ruchu prowadzi niechybnie do nieprawid∏owej
postawy i usztywnienia stawów. Idealnie by∏oby jeszcze we
wczesnym stadium choroby wprowadziç gimnastyk´ leczniczà,
zanim nie zostanie utrwalona nieprawid∏owa postawa, b´dàca
wynikiem unikania bólu. Dobrze jest to zrobiç podczas pobytu
w klinice reumatologii dzieci´cej. 

Obserwacje pokazujà, ˝e codzienna gimnastyka lecznicza
pomaga utrzymaç ruchliwoÊç dziecka. Ró˝nice w przebiegu
choroby, nieprawid∏owym ustawieniu stawów oraz wieku dzieci,
wymagajà zawsze indywidualnego podejÊcia. Przy ostrych
zapaleniach stosuje si´ ∏atwe i ∏agodne çwiczenia mo˝liwe do
wyuczenia si´ przez dziecko. W dalszych okresach choroby
dochodzà çwiczenia wzmacniajàce mi´Ênie z dozowanym
obcià˝eniem np. z wykorzystaniem urzàdzeƒ treningowych. 

Odpowiednie çwiczenia we w∏aÊciwym czasie

Po opuszczeniu kliniki nale˝y regularnie kontaktowaç si´
z doÊwiadczonym fizjoterapeutà w sprawie odpowiedniego dos-
tosowania programu çwiczeƒ. Przebiegu m∏odzieƒczego
idiopatycznego zapalenia stawów przecie˝ nie mo˝na
zaplanowaç. Wszystkie techniki gimnastyki leczniczej muszà byç
opracowane wed∏ug wskazówek lekarza. Szukajàc w∏aÊciwego
fizjoterapeuty nale˝y spytaç, czy ma on doÊwiadczenie w pracy
z dzieçmi chorymi na reumatyzm. 

Gimnastyka w domu

Wi´kszoÊç dzieci i rodziców po raz pierwszy spotyka si´
z gimnastykà leczniczà w klinice reumatologicznej. Rodzice
otrzymujà wskazówki, w jaki sposób çwiczyç z dzieckiem
w domu. Nale˝y omówiç z fizjoterapeutà çwiczenia, które
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w obecnym stanie choroby sà dla dziecka wskazane. Tych
çwiczeƒ rodzice powinni si´ dobrze nauczyç, ˝eby nie zaszko-
dziç dziecku. Gimnastyka w domu, pod kontrolà rodziców, nie
zast´puje indywidualnej terapii prowadzonej przez fizjoterapeut´. 

Sport

Wa˝na jest zasada: du˝o si´ ruszaç, ale bez obcià˝enia.
Szczególnie zalecane jest p∏ywanie i jazda na rowerze. Zarówno
woda jak i rower zapewniajà ruch wielu stawów bez zb´dnego
obcià˝enia. W zale˝noÊci od aktywnoÊci choroby mo˝na tak˝e
uprawiaç inne dyscypliny sportowe. Podczas zaostrzenia choro-
by (du˝e obrz´ki i ból), aktywnoÊç sportowa musi byç ograni-
czona. Obcià˝enie dodatkowo utrwala nieprawid∏owà postaw´
i utrudnia proces leczenia. JeÊli oznaki zapalenia ust´pujà,
a gimnastyka lecznicza przywraca w∏aÊciwe ustawienie stawów,
wówczas dziecko mo˝e znowu stopniowo rozpoczàç aktywnoÊç
sportowà. Najlepiej zaczàç od gry w tenisa sto∏owego, lekkiej ryt-
micznej gimnastyki, a w zimie od biegania na nartach. JeÊli
chore sà stawy nóg, powinny byç ograniczone wszelkie rodzaje
sportu zwiàzane z bieganiem i gwa∏townym hamowaniem, jak:
pi∏ka no˝na, tenis, lekka atletyka.

W szkole wa˝ne jest co innego. Przy aktywnym procesie
zapalnym dziecko nie powinno çwiczyç. Gdy zapalenie stawów
zaczyna si´ cofaç, powinno wolno i stopniowo znowu braç udzia∏
w zaj´ciach, poczàtkowo bez ocen. 

Podsumowujàc, najlepsze jest p∏ywanie i jazda na rowerze.
Warunkowo dopuszczalne sà: jazda konna, taniec, tenis sto∏owy,
bieganie na nartach, nie wyczerpujàce w´drówki, rytmiczna gim-
nastyka, trening na urzàdzeniach (pod kontrolà).

Ochrona stawów w ˝yciu codziennym – ergoterapia 

Ergoterapia ma za zadanie utrzymaç i polepszyç funkcjo-
nowanie stawów. U ma∏ych dzieci sà to zabawy usprawniajàce
stawy. U starszych dzieci i m∏odzie˝y najwa˝niejszym celem jest
unikni´cie z∏ej postawy i przecià˝eƒ w ˝yciu codziennym.
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Przy zapaleniu stawów ràk mo˝e byç konieczne zastosowanie
szyn, które chronià staw przed nieprawid∏owym ustawieniem.
Poprzez w∏aÊciwe ustawienie r´ki, zmniejszajà ból i polepszajà
jej funkcjonalnoÊç. Przy zmianach w stawach palców (palec nie
mo˝e prawid∏owo si´ zgiàç lub wyprostowaç), przewa˝nie
zak∏ada si´ szyny na noc. Do ochrony przed przykurczami
stawów kolan stosuje si´ proste szyny gipsowe, które sà przy-
gotowywane indywidualnie dla pacjenta. 

Zapalenie stawów w obr´bie koƒczyny dolnej wymaga zwykle
cz´Êciowego odcià˝enia. Wykorzystuje si´ tutaj rower 3-ko∏owy.
Wi´ksze dzieci mogà korzystaç z kul ramieniowych, je˝eli stawy
koƒczyn górnych nie sà zbyt mocno zaj´te. 

Odcià˝enie, jakim jest wózek inwalidzki, nie jest polecane dla
dzieci chorujàcych na reumatyzm. Sta∏a pozycja siedzàca
zwi´ksza ryzyko przykurczy gro˝àcych pacjentowi. M∏odzie˝
z du˝à niepe∏nosprawnoÊcià potrzebuje dodatkowo wskazówek,
aby nauczyç si´ niezale˝noÊci i samoobs∏ugi. Niezb´dne sà tu
Êrodki pomocnicze przy piel´gnacji cia∏a lub przy pracach
w domu. 

Uwaga!

Ochrona stawów w ˝yciu codziennym:
• zachowywaç w∏aÊciwà postaw´ przy siedzeniu i poruszaniu

si´,
• korzystaç przy czytaniu z podpórek na ksià˝ki, 
• u˝ywaç ukoÊnà nak∏adk´ na biurko,
• nosiç plecak a nie torb´,
• u˝ywaç poduszek do siedzenia; czasem korzystaç z pi∏ki, 
• u˝ywaç grubych d∏ugopisów,
• mo˝liwie wysoko podnieÊç kierownic´ przy rowerze,
• nosiç mocne buty z wk∏adkami.
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2.5. Zabiegi rehabilitacyjne

Kuracja dla dzieci

Celem rehabilitacji w m∏odzieƒczym idiopatycznym zapaleniu
stawów jest powstrzymanie post´pujàcej niesprawnoÊci lub przy-
wrócenie ca∏kowitej funkcji stawów, tak jak przed chorobà. 

Dzieci chore na reumatyzm powinny byç kierowane do spec-
jalistycznych oÊrodków, prowadzàcych tylko rehabilitacj´ dla
nich. OÊrodki dla doros∏ych prowadzà rehabilitacj´ w ró˝nych
schorzeniach reumatycznych, ale nie specjalizujà si´ w pro-
blemach dzieci i m∏odzie˝y. W tych oÊrodkach brakuje specja-
listów, majàcych wiedz´ zwiàzanà z wiekiem chorych. 

Korzystanie ze specjalistycznych oÊrodków

Sà przypadki, ˝e dzieci chore na reumatyzm trafiajà do oÊrod-
ków, które specjalizujà si´ w innych chorobach dzieci i m∏odzie˝y
i nie majà ˝adnej specjalizacji w zakresie reumatologii. 

Takie sytuacje nie powinny si´ zdarzaç, ˝eby nie by∏o do dys-
pozycji chorego dziecka terapeutów i lekarzy specjalistów
w dziedzinie reumatologii. 

Dziecko takie potrzebuje tak˝e specjalistycznego wsparcia
psychologicznego, szkolenia w zakresie codziennej aktywnoÊci
i doradztwa zawodowego. 
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Rozdzia∏ III:
˚YCIE Z REUMATYZMEM

3.1. Wszystko kr´ci si´ wokó∏ chorego dziecka

Mimo powodzenia w leczeniu, choroba oznacza obcià˝enie
dla rodziny. Choroba dziecka zawsze zabiera miesiàce i lata
˝ycia. Przebieg choroby jest nieprzewidywalny. Ka˝dego dnia
stan zdrowia mo˝e si´ polepszyç lub pogorszyç. Przez d∏ugi
czas mo˝e byç dobrze, a potem nagle nast´puje rzut choroby.
Leczenie farmakologiczne i fizykalne polega na d∏ugotrwa∏ym
stosowaniu Êrodków, aby zlikwidowaç objawy choroby. Do tego
potrzebny jest czas. KoniecznoÊç powstrzymania choroby, gdy
nigdy nie wiadomo co b´dzie póêniej, wymaga od chorego
dziecka wielkiej dyscypliny. Ból i ograniczona mobilnoÊç dziecka
oraz z góry okreÊlony przebieg dnia, mo˝e doprowadziç do
utraty przyjació∏ z przedszkola lub szko∏y. U m∏odzie˝y mo˝e to
oznaczaç zamkni´cie si´ w sobie. Cz´sto, aby zapobiec
odrzuceniu, m∏odzie˝ nie chce np. nosiç szyn, aby nie wyró˝niaç
si´ wÊród rówieÊników, nawet jeÊli grozi to konsekwencjami na
przysz∏oÊç. Dodatkowo wyst´puje strach przed nawrotem choro-
by, wystàpieniem skutków ubocznych leków i kalectwem.

Co na to rodzeƒstwo?

Rodzeƒstwo cz´sto pozostaje w tle, poniewa˝ rodzice ca∏à
uwag´ poÊwi´cajà choremu dziecku. Wszystko kr´ci si´ wokó∏
chorego, szczególnie podczas nawrotów choroby lub w czasie
leczenia szpitalnego. Rodzeƒstwo nie absorbuje rodziców, musi
mieç stale na uwadze chorego brata lub siostr´. 

Rodzeƒstwo wiele problemów musi pokonywaç samo. Wielu
z rodzeƒstwa bierze na siebie za du˝o, ˝eby odcià˝yç zaj´tych
rodziców. Chcà pomóc, ale te˝ chcà, ˝eby rodzice to zauwa˝yli.
S∏owa: „Bàdê szcz´Êliwy, ˝e nie masz reumatyzmu” s∏yszy wielu
z rodzeƒstwa. Niektóre z nich chcà zachorowaç na reumatyzm,
˝eby rodzice te˝ si´ nimi zajmowali. Rodzeƒstwo musi mieç
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w∏aÊciwe miejsce w rodzinie. Ich ˝ycie i ich w∏asne problemy
powinny byç zauwa˝ane. Nie powinno byç krzywdzone
z powodu choroby brata lub siostry. Musi mieç mo˝liwoÊç
pójÊcia swojà drogà. Nale˝y wys∏uchaç jego ˝yczeƒ i próÊb,
potraktowaç je serio i uznaç rol´, jakà pe∏ni w rodzinie.
Najlepszym sposobem, aby to uzyskaç, jest dobra komunikacja
mi´dzy cz∏onkami rodziny. 

Co na to rodzice?

Rodzice sà zmuszeni zorganizowaç dzieƒ pod kàtem zdrowia
dziecka, w tym tak˝e w∏àczyç zabiegi w normalny tok dnia. Obok
mocnego wsparcia emocjonalnego potrzeba tak˝e du˝ej dyscypliny
oraz konsekwencji. Chore dziecko z niech´cià ∏yka swoje lekar-
stwa, wykonuje çwiczenia gimnastyczne, a w razie koniecznoÊci,
musi byç poddawane bolesnym zabiegom. Jest to dla rodziców
du˝e obcià˝enie emocjonalne. Przewlek∏a choroba dziecka mo˝e
mieç tak˝e wp∏yw na rodziców. Szczególnie w takich sytuacjach
wsparcie i bliskoÊç sà wa˝ne. Zdarza si´, ˝e potrzeby partnera sà
spychane na plan dalszy, poniewa˝ chore dziecko potrzebuje
wsparcia. Zdarzajà si´ wyrzuty i poczucie winy. Celem jest
zapewnienie jak najlepszej opieki dziecku, ale w realizacji
konieczny jest udzia∏ wszystkich cz∏onków rodziny. Trzeba zaak-
ceptowaç ograniczone mo˝liwoÊci dziecka i razem z nim uczyç si´
˝yç. Rodzice tak˝e powinni nauczyç si´ widzieç w dziecku nie tylko
jego chorob´, ale tak˝e je samo jako indywidualnego cz∏owieka.

Wskazówki dla rodziców

Oto krótki zarys problemów, z którymi trzeba si´ zmierzyç,
gdy dziecko ma postawionà diagnoz´. Aby poradziç sobie z psy-
chicznym obcià˝eniem diagnozà, powinno si´ skorzystaç ze
wsparcia psychologicznego skierowanego na potrzeby konkretnej
rodziny. Nie ma ˝adnych podstaw, aby rozpaczaç, gdy oka˝e
si´, ˝e dziecko ma reumatyzm. Mo˝liwoÊci leczenia dziecka,
dzi´ki ciàgle udoskonalanym sposobom terapii, sà coraz lepsze.
Nie nale˝y ignorowaç problemów, lecz próbowaç je rozwiàzaç.
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Trzeba pozostaç wiernym swoim metodom wychowawczym.
Nale˝y unikaç wyró˝niania chorego dziecka wobec rodzeƒstwa.
Dobrze byç w kontakcie z innymi rodzicami, którzy sà w takiej
samej sytuacji. 

Rodzice powinni:
• mieç odpowiednià wiedz´ o sposobach podawania

i dzia∏aniu leków,
• rozpoznawaç wczesne objawy pogarszania si´ stanu

zdrowia dziecka i odpowiednio reagowaç,
• radziç sobie z emocjami, np. ze strachem,
• nie dopuszczaç do ograniczania ˝ycia rodzinnego

i spo∏ecznego przez chorob´ dziecka,
• wzmocniç poczucie wspólnoty, aby rodzice i dzieci wza-

jemnie sobie pomagali i pokonywali obcià˝enia zwiàzane
z chorobà. 

3.2. Od przedszkola do przysz∏ego zawodu

Reumatyzm zaczyna si´ cz´sto ju˝ u bardzo ma∏ych dzieci

Jest bardzo wa˝ne, aby rodzice i wychowawcy wspólnie
znaleêli rozwiàzania, ˝eby wciàgnàç dziecko chore na
reumatyzm w ˝ycie przedszkolne. Komunikacja z chorymi dzieç-
mi jest bardzo wa˝na. Dziecko chore, z powodu rzutów
reumatyzmu i d∏u˝szych nieobecnoÊci, powinno otrzymaç wspar-
cie od kolegów z grupy. Nie powinno poznaç w tym krótkim
okresie swego ˝ycia, co to jest krzywda i odrzucenie przez
grup´. Trzeba tylko pami´taç o kilku sprawach takich jak: cieplej-
sza odzie˝, ˝eby dziecko nie zmarz∏o; unikaç kontaktów
z chorobami zakaênymi (zara˝enie mo˝e spowodowaç rzut
choroby). Nale˝y tak˝e zabieraç wózek na wycieczki. Dzieci
chore na reumatyzm powinny w ramach swojej mobilnoÊci braç
udzia∏ w mo˝liwie wielu grach i aktywnoÊciach grupy. Nale˝y je
uwa˝nie obserwowaç, ale nie „trzymaç pod kloszem”.
Najwa˝niejszy jest kontakt chorego dziecka z grupà. 
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Normalny dzieƒ w szkole

Ucz´szczanie do szko∏y oznacza dla wielu chorych dzieci nor-
malizacj´ dnia codziennego. Nauczyciele i koledzy szkolni powin-
ni byç poinformowani o chorobie dziecka, aby zapobiec
nieporozumieniom. Zrozumienie oraz akceptacja u∏atwia choremu
dziecku ˝ycie z chorobà i prowadzi do jego integracji w klasie. 

Tak jak w przedszkolu, tak i w szkole, cz´sto przebieg dnia
b´dzie z powodu choroby inny. Mo˝liwe sà d∏u˝sze nieobecnoÊci
w szkole. Dlatego te˝ rodzice powinni wczeÊniej omówiç takie
sytuacje z personelem szkolnym. ˚eby integracja z klasà si´
powiod∏a, wa˝ne jest, aby wyt∏umaczyç kolegom klasowym, co
si´ dzieje. W rozmowie o chorym dziecku istotne jest zaznaczyç,
˝e nic si´ nie zmieni∏o, ˝e choroba nie jest zakaêna, a dziecko
nie wymaga specjalnego traktowania, ale musi byç wspierane
w ró˝nych sytuacjach. 

Szko∏a specjalna – za i przeciw

Kszta∏cenie dzieci chorych na reumatyzm mo˝e odbywaç si´
w szkole specjalnej dla dzieci niepe∏nosprawnych fizycznie.
Prawie wszystkie dzieci kszta∏cà si´ jednak w „normalnych”
szko∏ach. Wystarczy tylko kilka ma∏ych zmian, aby im pomóc
(np. klasa na parterze, rampa lub winda). Dziecko potrzebuje
pomocy jedynie przy wchodzeniu po schodach lub przy zmianie
sali. Mo˝na to za∏atwiç, organizujàc dy˝ury. 

Dzieci chore na reumatyzm nie ró˝nià si´ intelektualnie od
swoich kolegów. Dlatego powinny uczyç si´ w szkole. Im lepsze
oceny na Êwiadectwie koƒczàcym szko∏´, tym wi´ksze
mo˝liwoÊci zawodowe. 

Cz´ste nieobecnoÊci w szkole

Przy cz´stych nieobecnoÊciach w szkole dzieci chore na
reumatyzm powinny mieç mo˝liwoÊç korzystania z dodatkowych
lekcji, ˝eby uzupe∏niç luki w wiadomoÊciach. Prawdopo-
dobieƒstwo nieobecnoÊci tych dzieci jest znaczne. Rodzice
powinni znaleêç pomoc w szkole. Nale˝y rozmawiaç z wycho-
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wawcà lub dyrektorem szko∏y. Zakres materia∏u i zadania
domowe powinny byç bez problemów przekazywane choremu. 

Lekcje wychowania fizycznego

Wiele dzieci chorych na reumatyzm jest zwolnionych z lekcji
wychowania fizycznego. Idealnie by∏oby, gdyby lekcje te odby-
wa∏y si´ na pierwszych lub ostatnich godzinach. Wówczas chore
dziecko mog∏oby ten czas wykorzystaç na gimnastyk´ leczniczà
lub wizyt´ u lekarza. 

Uwaga!

To pomaga choremu dziecku w codziennym ˝yciu w szkole:
• zaj´cia na parterze lub pomoc przy poruszaniu si´

(uczniowie, nauczyciele). Idealnym rozwiàzaniem by∏aby
winda,

• lekcje wychowania fizycznego na poczàtku lub koƒcu zaj´ç,
˝eby uczeƒ chory móg∏ ten czas wykorzystaç np. na wizyt´
u lekarza, skoro nie mo˝e braç udzia∏u w zaj´ciach.
Ca∏kowite zwolnienie z wychowania fizycznego jest
uzale˝nione od decyzji lekarza,

• przed∏u˝enie czasu na sprawdzianach pisemnych, kiedy
dziecko ma problemy z pisaniem. W wyjàtkowo ci´˝kich
przypadkach uzgodniç korzystanie z laptopa, 

• drugi komplet podr´czników pozostawiany w szkole, ˝eby
dziecko nie musia∏o dêwigaç.

3.3. Na drodze do doros∏oÊci

Kszta∏cenie zawodowe i studia

Doros∏oÊç stawia przed m∏odzie˝à chorà na reumatyzm
szczególne wyzwanie. Musi si´ przygotowaç do ˝ycia na w∏asny
rachunek. Przewlek∏a choroba lub/i inwalidztwo mogà utrudniaç
wejÊcie w ˝ycie zawodowe, poniewa˝ przebieg choroby jest
nieprzewidywalny. Przy wyborze miejsca kszta∏cenia i zawodu
du˝à rol´ odgrywajà, oprócz ˝yczeƒ i upodobaƒ, zakres obo-

—  35 —



wiàzków i wyposa˝enie miejsca pracy. Zwi´kszona konkurencja
na rynku pracy utrudnia znalezienie odpowiedniego miejsca
pracy zgodnie z wykszta∏ceniem. Doradca zawodowy, poÊrednik
pracy lub pracodawca wie zwykle bardzo niewiele o chorobach
reumatycznych. 

Nie istnieje ˝aden zawód, który jest idealny dla reumatyków.
Bardzo wa˝ne jest doradztwo indywidualne. Trzeba rozwa˝yç
wszystkie aspekty: korzyÊci, indywidualnà przydatnoÊç do
zawodu, obcià˝enie i przebieg choroby. Mo˝na znaleêç wówczas
odpowiednie rozwiàzanie. 

Wczesne rozpocz´cie szukania zawodu jest istotne dla
wejÊcia w doros∏e ˝ycie. Wa˝na jest w∏asna aktywnoÊç, np.
korzystanie z „dnia otwartych drzwi” na uczelni lub w zak∏adzie
pracy; zasi´gni´cie informacji o zawodzie w agencjach pracy.
Najlepsze przygotowanie to zaliczenie praktyki w wymarzonym
zawodzie. Wówczas wiemy, czy zawód odpowiada naszym
oczekiwaniom i jakie niesie obcià˝enia dla organizmu.

Z powodu rzutów choroby nieraz konieczne jest skrócenie
czasu kszta∏cenia (nieobecnoÊci na zaj´ciach) czy pracy
zawodowej. M∏odzie˝ powinna realistycznie rozwa˝yç swoje
upodobania, s∏aboÊci, silne strony i dopiero potem planowaç
swojà drog´ zawodowà. 

Dzi´ki zdobyczom techniki istnieje wiele mo˝liwoÊci zdobycia
zawodu przez ludzi chorych na reumatyzm. Chorzy sprawdzajà
si´ w pracy i dzi´ki temu czynnie uczestniczà w ˝yciu
spo∏ecznym. Wa˝ne jest, aby wkalkulowaç trudnoÊci w przebiegu
choroby w ˝ycie zawodowe i podejÊç do pracy realistycznie, oce-
niajàc swoje przysz∏e mo˝liwoÊci.

Nierozerwalnà cz´Êcià ˝ycia zawodowego chorego na
reumatyzm musi byç spokój i odpoczynek. Te czynniki powinny
byç w ˝yciu zawodowym tak samo wa˝ne jak zarobki, za-
dowolenie i bogacenie si´. Praca na cz´Êç etatu lub praca
w domu sà cz´sto podejmowane z powodu sytuacji zdrowotnej.
Unika si´ wówczas nadmiernego przecià˝enia. 

Dla rozpoczynajàcych prac´ wa˝na jest motywacja i zapa∏.

—  36 —



Nie jest to problem m∏odych ludzi chorych na reumatyzm. Wià˝à
oni wielkie nadzieje z pracà, chcà mieç z niej zadowolenie. JeÊli
sytuacja zdrowotna póêniej si´ pogorszy, chory mo˝e skorzystaç
z ró˝nych form przekwalifikowania si´ czy zabezpieczenia ren-
towego. Wa˝ne jest, aby chory oceni∏ wed∏ug w∏asnego doÊwiad-
czenia, co mo˝e robiç. Wówczas fachowcy w urz´dach,
zwierzchnicy, oÊrodki kszta∏cenia b´dà zna∏y specyfik´ choroby
jak np. poranna sztywnoÊç stawów. 

Tworzenie miejsc pracy

Obok pomocy przy wyborze zawodu i form kszta∏cenia istnieje
tak˝e mo˝liwoÊç „dostosowania miejsca pracy do wymagaƒ
chorego na reumatyzm”. 

SpecjaliÊci mogà doradziç w sprawach aran˝acji miejsca
pracy, np. poprzez zastosowanie odpowiedniego krzes∏a, pod-
noszonego biurka (z regulowanym blatem) itp. Mogà tak˝e
stworzyç rozwiàzania zgodnie ze wskazówkami i orzeczeniem
lekarza prowadzàcego. 
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Rozdzia∏ IV:
OBCIÑ˚ENIA FINANSOWE I MO˚LIWOÂCI ICH
REKOMPENSATY

Jak korzystaç z przys∏ugujàcych praw

4.1. Jak uzyskaç pomoc

Z przewlek∏à chorobà ∏àczà si´ spore obcià˝enia finansowe.
Na poczàtku konieczne jest, aby chore dziecko otrzyma∏o jak
najlepszà opiek´ medycznà i pomoc socjalnà. Niezb´dne do
tego jest zaopatrzenie rodziny chorego dziecka we wszystkie
Êrodki, które pomogà i pozwolà u∏atwiç ˝ycie. 

Zachowaç spokój i zdrowy rozsàdek

OÊrodki pomocy spo∏ecznej udzielajà informacji o prawach osób
niepe∏nosprawnych, o mo˝liwej pomocy finansowej ze Êrodków
Paƒstwowego Funduszu Rehabilitacji Osób Niepe∏nosprawnych
(PFRON), dokonujàc oceny zamo˝noÊci rodziny starajàcej si´
o zasi∏ek, o sposobach zaopatrzenia w sprz´t rehabilitacyjny
i pomocniczy oraz o doradztwie zawodowym. Nale˝y tu dodaç, ˝e
pracownicy instytucji zajmujàcych si´ pomocà spo∏ecznà bardzo
rzadko lub wcale nie zetkn´li si´ z problemami dzieci´cego lub
m∏odzieƒczego schorzenia reumatycznego.

Stàd te˝ rodzice cz´sto muszà wykazaç si´ wielkà cierpli-
woÊcià i opanowaniem w czasie rozmów wyjaÊniajàcych. 

Ka˝dy wymagany do uzyskania pomocy wniosek powinien
byç przygotowany gruntownie, obejmujàc opis wszystkich pro-
blemów, wyst´pujàcych przy chorym dziecku. Nie nale˝y si´
zra˝aç i rezygnowaç, bowiem to rodzice z w∏asnego doÊwiad-
czenia najlepiej znajà problemy dziecka chorujàcego na zapale-
nie stawów i wiedzà, dlaczego ich dziecku potrzebna jest pomoc
ze strony instytucji paƒstwowych i samorzàdowych. 

Niezb´dna jest sta∏a i Êcis∏a wspó∏praca z reumatologiem,
który leczy dziecko. Na bie˝àco oceni on stan zdrowia chorego
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i przedstawi konieczne post´powanie w danej sytuacji. Najlepiej
szukaç pomocy medycznej w klinikach specjalistycznych. 

Przed z∏o˝eniem wniosku do instytucji pomocowych nieoce-
niona jest wczeÊniejsza informacja i wymiana doÊwiadczeƒ
z osobami w podobnej sytuacji np. w stowarzyszeniach.

4.2. Orzeczenie o niepe∏nosprawnoÊci

Za i przeciw

M∏odzieƒcze idiopatyczne zapalenie stawów jest chorobà
przewlek∏à prowadzàcà do ograniczenia funkcji ruchowych. Dla
zrekompensowania skutków choroby ustawodawca wprowadzi∏
stopnie niepe∏nosprawnoÊci i wyznaczy∏ instytucje, które majà
o tym orzekaç. Dzieciom do lat 16 wydaje si´ orzeczenie
o niepe∏nosprawnoÊci (bez okreÊlenia stopnia), a powy˝ej 16 lat
– orzeczenie o stopniu niepe∏nosprawnoÊci. Prawodawca okreÊli∏
3 stopnie niepe∏nosprawnoÊci: znaczny, umiarkowany i lekki.
Zwiàzane z orzeczeniem przywileje powinny przynajmniej
w cz´Êci zrekompensowaç ucià˝liwoÊci dnia codziennego,
których niepe∏nosprawne dzieci doznajà z powodu choroby. 

Przy ci´˝kim przebiegu choroby dziecko mo˝e uzyskaç
orzeczenie o niepe∏nosprawnoÊci, ale rodzice nie majà obo-
wiàzku o jego wnioskowanie. Gdy orzeczenie zostanie wydane,
musi byç przed∏u˝ane co jakiÊ czas, gdy˝ okres wa˝noÊci zale˝y
od urz´du, który je wyda∏ i od indywidualnych przypadków. 

Poprzez wydanie orzeczenia niepe∏nosprawnoÊç jest udoku-
mentowana i opisana. Dla niektórych rodziców i chorych dzieci
jest to dodatkowe obcià˝enie. Wolà oni nie wyst´powaç
o orzeczenie, ni˝ korzystaç z przywilejów jakie daje. Cz´Êç
rodziców korzysta z orzeczenia i ma dobre doÊwiadczenia.
Wed∏ug nich, choroba przy jej ci´˝kim przebiegu i tak nie jest
tajemnicà. Dlatego te˝ nie nale˝y rezygnowaç z przywilejów,
które daje orzeczenie o niepe∏nosprawnoÊci. 

Przy wejÊciu w ˝ycie zawodowe, orzeczenie o niepe∏no-
sprawnoÊci jest postrzegane przez samych chorych jako nieko-
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rzystne, poniewa˝ odstrasza wielu pracodawców. Muszà oni
poinformowaç wspó∏pracowników chorego, ˝e przys∏uguje mu
dodatkowy urlop na rehabilitacj´ i b´dzie pracowa∏ krócej (przy
umiarkowanym i znacznym stopniu niepe∏nosprawnoÊci), nie
musi pracowaç w nadgodzinach. Sà firmy i urz´dy, które przy
takiej samej przydatnoÊci do pracy, odrzucajà kandydatur´
inwalidy. W tych przypadkach orzeczenie o niepe∏nosprawnoÊci
mo˝e przeszkadzaç. 

Przy rekrutacji na studia orzeczenie o niepe∏nosprawnoÊci
przydaje si´, poniewa˝ chory otrzymuje miejsce na uczelni
w wybranej przez siebie miejscowoÊci. Studenci z orzeczeniem
o niepe∏nosprawnoÊci majà tak˝e inne u∏atwienia.

Dobrze przemyÊleç

Skorzystaç z orzeczenia o niepe∏nosprawnoÊci czy te˝ nie,
pozostaje do indywidualnej decyzji chorego. Nale˝y si´ jednak
dobrze zastanowiç, rozwa˝yç wszystkie za i przeciw, zapoznaç
si´ z pe∏nà informacjà w tym zakresie i dopiero wtedy podjàç
ostatecznà decyzj´ – dobrà dla siebie. Pomocne mogà tu byç
spotkania z chorymi rówieÊnikami jak te˝ z ˝yczliwymi pracowni-
kami s∏u˝b socjalnych.

Wystàpiç o orzeczenie niepe∏nosprawnoÊci mo˝na w ka˝dym
momencie bez niepotrzebnego poÊpiechu. Gdy dziecko b´dzie
na tyle doros∏e, aby mieç w∏asne zdanie w sprawie wystàpienia
o orzeczenie niepe∏nosprawnoÊci, rodzice powinni si´ jego o to
spytaç.

Uwaga!

Wi´cej informacji mo˝na otrzymaç w Internecie – 
www.niepelnosprawni.gov.pl.

Wniosek

Wniosek o orzeczenie o niepe∏nosprawnoÊci powinien byç
napisany na specjalnym druku dost´pnym w jednostkach orzeka-
jàcych o niepe∏nosprawnoÊci. Do wniosku nale˝y do∏àczyç
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wszystkie zaÊwiadczenia lekarskie, opinie i karty leczenia szpi-
talnego oraz inne dokumenty zgodnie z informacjà podanà
w druku.

Wybrane uprawnienia

Majàc orzeczenie o niepe∏nosprawnoÊci, chory mo˝e korzys-
taç z uprawnieƒ b´dàcych tylko cz´Êciowà rekompensatà pro-
blemów zdrowotnych. Na poczàtek kilka przyk∏adów.

Turnusy rehabilitacyjne
Turnusy rehabilitacyjne sà to 14-dniowe pobyty, w czasie

których osoba chora korzysta z zabiegów leczniczych majàcych
na celu jej usprawnienie. 

Spe∏niajàc kryterium dochodowoÊci, mo˝na wystàpiç o dofi-
nansowanie dla osoby niepe∏nosprawnej i jej opiekuna do
Centrum Pomocy Rodzinie. Osoba niepe∏nosprawna (lub jej
opiekun) sama wyszukuje dla siebie odpowiedni turnus rehabili-
tacyjny. Musi on byç zgodny z zaleceniami jak i z przeciw-
wskazaniami lekarza. Musi byç równie˝ organizowany przez
oÊrodek majàcy uprawnienia do prowadzenia takich turnusów.

W zale˝noÊci od miejsca zamieszkania zasady przyjmowania
wniosków na turnusy rehabilitacyjne mogà si´ ró˝niç.

Programy PFRON
Pegaz, 2003

Celem programu jest aktywizowanie osób niepe∏nosprawnych
poprzez likwidacj´ barier transportowych i w komunikowaniu si´. 

W ramach programu mo˝na uzyskaç dofinansowanie na:
• zakup i monta˝ oprzyrzàdowania do samochodu, 
• zakup sprz´tu komputerowego,
• zakup i utrzymanie sprawnoÊci technicznej wózka

inwalidzkiego o nap´dzie elektrycznym.

Osobami uprawnionymi do uzyskania pomocy w zakupie
i monta˝u oprzyrzàdowania do samochodu sà osoby pe∏noletnie,
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posiadajàce orzeczenie o znacznym lub umiarkowanym stopniu
niepe∏nosprawnoÊci z powodu dysfunkcji narzàdu ruchu, które
wykonujà prac´ zarobkowà lub uczà si´ i posiadajà prawo jazdy.

Osobami uprawnionymi do uzyskania pomocy w zakupie
sprz´tu komputerowego sà:

• pe∏noletnie osoby w wieku aktywnoÊci zawodowej posiada-
jàce wa˝ne orzeczenie o znacznym lub umiarkowanym
stopniu niepe∏nosprawnoÊci i ograniczonà sprawnoÊç ràk, 

• niepe∏nosprawne dzieci i m∏odzie˝ w wieku do lat 18 posia-
dajàce wa˝ne orzeczenie o zaliczeniu do znacznego lub
umiarkowanego stopnia niepe∏nosprawnoÊci albo wa˝ne
orzeczenie o niepe∏nosprawnoÊci, 

Osobami uprawnionymi do uzyskania pomocy w zakupie
wózka o nap´dzie elektrycznym sà:

• pe∏noletnie osoby posiadajàce orzeczenie o znacznym
stopniu niepe∏nosprawnoÊci,

• dzieci i m∏odzie˝ do lat 18 posiadajàce orzeczenie
o znacznym stopniu niepe∏nosprawnoÊci lub orzeczenie
o niepe∏nosprawnoÊci, u których jednoczesna dysfunkcja ràk
i nóg uniemo˝liwia korzystanie z wózka o nap´dzie r´cznym.

Warunkiem ubiegania si´ o uzyskanie dofinansowania jest
przedstawienie zaÊwiadczenia wydanego przez lekarza
prowadzàcego, które b´dzie stanowiç podstaw´ stwierdzenia czy
rodzaj niepe∏nosprawnoÊci wnioskodawcy zgodny jest z warun-
kami zawartymi w programie.

Osoba ubiegajàca si´ o dofinansowanie musi spe∏niç
dodatkowe warunki takie jak: kryterium dochodowe i wk∏ad
w∏asny.

Uczeƒ na wsi
Celem programu jest wyrównanie szans w zdobyciu wy-

kszta∏cenia przez uczniów niepe∏nosprawnych mieszkajàcych na
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wsi lub w miastach do 5 tysi´cy mieszkaƒców. Program ma
s∏u˝yç poprawie warunków kszta∏cenia niepe∏nosprawnych
uczniów poprzez umo˝liwienie uczestnictwa w zaj´ciach majà-
cych na celu podniesienie sprawnoÊci fizycznej i psychicznej
oraz likwidacj´ barier transportowych. Dofinansowanie, mo˝e
obejmowaç nast´pujàce koszty:

• zakupu przedmiotów u∏atwiajàcych lub umo˝liwiajàcych
nauk´, 

• uczestnictwa w zaj´ciach majàcych na celu podniesienie
sprawnoÊci fizycznej lub psychicznej (w tym wakacyjne
obozy rehabilitacyjne), 

• dost´pu do internetu, z wy∏àczeniem zakupu komputerów, 
• kursów doszkalajàcych w zakresie programu nauczania, 
• wyjazdów organizowanych w ramach zaj´ç szkolnych.
W przypadku uczniów szkó∏ ponadgimnazjalnych dofinan-

sowanie mo˝e obejmowaç dodatkowo:
• czesne, 
• zakwaterowanie, 
• dojazdy do szko∏y. 

Junior
Program przygotowany jest dla absolwentów szkó∏, w wieku

do 25 lat (szkó∏ wy˝szych do 27 lat) z orzeczonym stopniem
niepe∏nosprawnoÊci, skierowanych na sta˝ zgodnie z warunkami
okreÊlonymi w ustawie o promocji zatrudnienia i instytucjach
rynku pracy. Celem programu jest aktywizacja zawodowa
m∏odych niepe∏nosprawnych osób. 

Pomoc finansowa ze Êrodków programu przekazywana jest: 
• absolwentowi, skierowanemu na sta˝ przez powiatowy

urzàd pracy, w formie dodatkowego Êwiadczenia na reha-
bilitacj´ zawodowà,

• doradcy zawodowemu w postaci premii za opiek´ nad tym
sta˝ystà,

• pracodawcy uczestniczàcemu w programie.

Program realizujà Powiatowe Urz´dy Pracy i Oddzia∏y PFRON 
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Sprawny dojazd
Celem programu jest pomoc osobie niepe∏nosprawnej

w zakupie samochodu czy dostosowania samochodu do jej
potrzeb oraz pomoc w uzyskaniu prawa jazdy kategorii B.

Adresatami pomocy w zakupie i dostosowaniu samochodu sà:
• zatrudnione lub uczàce si´, pe∏noletnie osoby

niepe∏nosprawne w wieku aktywnoÊci zawodowej, posiada-
jàce prawo jazdy kategorii B i wa˝ne orzeczenie
o znacznym lub umiarkowanym stopniu niepe∏no-
sprawnoÊci,

• dzieci niepe∏nosprawne do 18 lat posiadajàce wa˝ne
orzeczenie o niepe∏nosprawnoÊci lub znaczny stopieƒ
niepe∏nosprawnoÊci je˝eli wymagajà rehabilitacji, 

• zatrudnione lub uczàce si´, pe∏noletnie osoby
niepe∏nosprawne w wieku aktywnoÊci zawodowej, posiada-
jàce znaczny stopieƒ niepe∏nosprawnoÊci i ze wzgl´dów
zdrowotnych nie posiadajàce prawa jazdy. 

Adresatami pomocy w uzyskaniu prawa jazdy sà pe∏noletnie
osoby niepe∏nosprawne w wieku aktywnoÊci zawodowej, posia-
dajàce wa˝ne orzeczenie o znacznym lub umiarkowanym stop-
niu niepe∏nosprawnoÊci.

Wi´cej na www.pfron.org.pl 

Karta parkingowa
Karta parkingowa jest dokumentem uprawniajàcym osoby

niepe∏nosprawne do parkowania na tzw. kopertach tj. na miej-
scach specjalnie wydzielonych i przeznaczonych dla tych osób.

Karta parkingowa przys∏uguje osobom niepe∏nosprawnym na
podstawie:

• orzeczenia o zaliczeniu do znacznego lub umiarkowanego
stopnia niepe∏nosprawnoÊci, 

• orzeczenia o zaliczeniu do lekkiego stopnia niepe∏no-
sprawnoÊci, ale z ograniczonà sprawnoÊcià narzàdu ruchu, 
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Osoby niepe∏nosprawne o obni˝onej sprawnoÊci ruchowej,
kierujàce pojazdem samochodowym lub kierowca przewo˝àcy
osoby o obni˝onej sprawnoÊci ruchowej, jak równie˝ pracownicy
placówek zajmujàcych si´ opiekà, rehabilitacjà lub edukacjà
niepe∏nosprawnych pozostajàcych pod opiekà tych placówek,
mogà nie stosowaç si´ m. in. do znaków zakazu postoju, zakazu
wjazdu, zakazu ruchu w obu kierunkach pod warunkiem – ale
uwaga! – zachowania szczególnej ostro˝noÊci.

Karta parkingowa jest przypisana do osoby niepe∏nosprawnej.
Kart´ wydaje starostwo zgodnie z miejscem zamieszkania.
Niestety przepisy dotyczà jedynie osób posiadajàcych orzecze-
nie o stopniu niepe∏nosprawnoÊci, a wi´c nie obejmujà osób
niepe∏nosprawnych do ukoƒczenia 16 lat.

Karta parkingowa jest dokumentem uznawanym w ca∏ej Unii
Europejskiej. Jednak istniejà ró˝nice w prawie pomi´dzy
poszczególnymi krajami cz∏onkowskimi.

4.3. Opieka nad dzieckiem – zasi∏ki pieni´˝ne

Zasi∏ek piel´gnacyjny

Zasi∏ek piel´gnacyjny przys∏uguje na ka˝de dziecko z orze-
czonà niepe∏nosprawnoÊcià do ukoƒczenia 16 lat. M∏odzie˝
otrzymuje ten zasi∏ek w przypadku orzeczenia o umiarkowanym
stopniu niepe∏nosprawnoÊci, je˝eli ta niepe∏nosprawnoÊç po-
wsta∏a przed ukoƒczeniem 21 lat i niezale˝nie od wymogu
wiekowego, posiadajàc orzeczenie o znacznym stopniu
niepe∏nosprawnoÊci. 

Zasi∏ek ten nie jest zwiàzany z kryterium dochodowym
rodziny.

Zasi∏ek socjalny

W przypadku niskiego dochodu rodzina mo˝e wystàpiç
o zasi∏ek socjalny. Mo˝e to byç zasi∏ek okresowy lub celowy.

Zasi∏ek okresowy jest wyp∏acany m.in. w sytuacji d∏ugotrwa∏ej
choroby, niepe∏nosprawnoÊci.
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Zasi∏ek celowy wyp∏aca si´ na zaspokojenie okreÊlonej
potrzeby ˝yciowej np. na zakup leków.

Wyst´pujàc o ww. zasi∏ki trzeba spe∏niç kryterium dochodowe.

Odwo∏ania od decyzji oÊrodka pomocy spo∏ecznej

Decyzj´ o przyznaniu pomocy podejmuje i podpisuje dyrektor
oÊrodka pomocy spo∏ecznej (OPS), w którym ubiegamy si´
o wsparcie. Odwo∏anie od niekorzystnej decyzji nale˝y z∏o˝yç
w ciàgu 14 dni od daty jej otrzymania do instytucji odwo∏awczej
podanej w decyzji.

Je˝eli uznamy, ˝e pracownik pomocy spo∏ecznej
przeprowadzajàcy wywiad Êrodowiskowy naruszy∏ przepisy lub
zachowywa∏ si´ wobec nas niew∏aÊciwie, mo˝emy z∏o˝yç skarg´
do dyrektora OPS.

4.4. Pomoc w domu

Dodatek z tytu∏u kszta∏cenia i rehabilitacji dziecka

niepe∏nosprawnego

Dodatek przyznawany jest na pokrycie zwi´kszonych
wydatków zwiàzanych z rehabilitacjà lub kszta∏ceniem dziecka:

• do ukoƒczenia 16 roku ˝ycia, jeÊli dziecko ma orzeczonà
niepe∏nosprawnoÊç,

• do ukoƒczenia 24 roku ˝ycia – jeÊli posiada orzeczenie
o umiarkowanym lub znacznym stopniu niepe∏no-
sprawnoÊci.

Pomoc przys∏uguje matce lub ojcu, opiekunowi prawnemu
albo faktycznemu opiekunowi dziecka. Dodatek wyp∏acany jest
równie˝ pe∏noletniej osobie uczàcej si´. 

Âwiadczenie piel´gnacyjne

Âwiadczenie piel´gnacyjne przys∏uguje z tytu∏u rezygnacji
opiekuna z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej w zwiàzku
z koniecznoÊcià opieki nad dzieckiem niepe∏nosprawnym.
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Niepe∏nosprawnoÊç musi byç potwierdzona orzeczeniem
o niepe∏nosprawnoÊci lub o znacznym stopniu
niepe∏nosprawnoÊci. Dziecko (do ukoƒczenia 16 roku ˝ycia) legi-
tymujàce si´ orzeczeniem o niepe∏nosprawnoÊci powinno mieç
dodatkowo wpisane w orzeczenie dwa wskazania,
o koniecznoÊci:

• sta∏ej lub d∏ugotrwa∏ej opieki lub pomocy innej osoby
w zwiàzku ze znacznie ograniczonà mo˝liwoÊcià
samodzielnej egzystencji, 

• sta∏ego wspó∏udzia∏u na co dzieƒ opiekuna dziecka w pro-
cesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji.

Przy tym Êwiadczeniu konieczne jest spe∏nienie kryterium
dochodowego.

4.5. Leki i koszty przejazdu

Odp∏atnoÊç rodziców

Za leki rodzice p∏acà na zasadach ogólnych.
W przypadku posiadania przez dziecko orzeczenia

o niepe∏noprawnoÊci (do lat 16) lub stopniu niepe∏nosprawnoÊci,
dziecko i jego opiekun mogà korzystaç z ulg komunikacyjnych.

Dziecko oraz jego rodzic lub opiekun majà prawo do:
- 78% ulgi w pociàgach PKP i autobusach PKS na trasie

z miejsca zamieszkania lub miejsca pobytu do: przedszkola,
szko∏y, oÊrodka rehabilitacyjno-wychowawczego, zak∏adu opieki
zdrowotnej, poradni psychologiczno-pedagogicznej, a tak˝e na
turnus rehabilitacyjny i z powrotem (dzieci na podstawie biletów
jednorazowych lub miesi´cznych imiennych, rodzice lub
opiekunowie – biletów jednorazowych).

Korzystajàcy z ulgowych przejazdów do placówek
wychowawczo-oÊwiatowych sà zobowiàzani posiadaç odpowie-
dni dokument potwierdzajàcy niepe∏nosprawnoÊç i legitymacj´
szkolnà/studenckà.

Przy przejazdach do jednostek udzielajàcych Êwiadczeƒ
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zdrowotnych lub organizujàcych turnusy rehabilitacyjne wyma-
gane jest dodatkowo, oprócz wy˝ej wymienionych dokumentów,
zaÊwiadczenie (zawiadomienie) okreÊlajàce:

• miejsce i termin badania, leczenia, konsultacji, zaj´ç reha-
bilitacyjnych, zaj´ç terapeutycznych albo pobytu w oÊrodku
wsparcia, domu pomocy spo∏ecznej, lub na turnusie reha-
bilitacyjnym,

• w drodze powrotnej potwierdzajàce stawienie si´ na bada-
nia, konsultacji, turnusie itp.

Podró˝ujàc bez dziecka (po dziecko lub po odwiezieniu dziec-
ka) rodzic/opiekun powinien posiadaç zaÊwiadczenie ze szko∏y
lub innej placówki, potwierdzajàce zaistnia∏à sytuacj´.

W pozosta∏ych sytuacjach dzieci i m∏odzie˝ niepe∏nosprawna
majà prawo:
1) w wieku do ukoƒczenia 4 lat do bezp∏atnych przejazdów w 2

klasie pociàgów PKP oraz w autobusach PKS bez zajmowa-
nia oddzielnego miejsca na podstawie biletów jednorazowych
oraz dokumentu stwierdzajàcego wiek dziecka, 

2) w wieku powy˝ej 4 lat do rozpocz´cia „zerówki” do 37% ulgi
przy przejazdach pociàgami oraz w autobusach PKS, na pod-
stawie biletów jednorazowych oraz dokumentu stwierdza-
jàcego wiek dziecka, zaÊwiadczenia o odroczeniu spe∏niania
obowiàzku szkolnego, legitymacji przedszkolnej dla dziecka
niepe∏nosprawnego,

3) od rozpocz´cia zerówki do ukoƒczenia szko∏y (do
ukoƒczenia 24 lat przy szkole Êredniej i 26 lat przy szkole
wy˝szej) na podstawie legitymacji szkolnej/studenckiej do ulgi:
• 49% – przy zakupie biletów imiennych miesi´cznych

w pociàgach osobowych i pospiesznych oraz w autobusach
PKS w komunikacji zwyk∏ej i przyspieszonej,

• 37% – przy zakupie biletu jednorazowego w przypadku prze-
jazdów pociàgami osobowymi, pospiesznymi i ekspresowy-
mi. Ulga ta nie przys∏uguje w komunikacji autobusowej.

W przypadku posiadania przez dziecko, po ukoƒczeniu 16
roku ˝ycia, orzeczenia o znacznym stopniu niepe∏nosprawnoÊci,
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ma ono prawo do 49% ulgi w pociàgach osobowych i auto-
busach PKS w komunikacji zwyk∏ej na podstawie biletów jedno-
razowych oraz 37% ulgi w pozosta∏ych pociàgach PKP i auto-
busach PKS, równie˝ na podstawie biletów jednorazowych.
Opiekun takiego dziecka, na podstawie jednego z dokumentów
podopiecznego oraz biletów jednorazowych, ma prawo do 95%
ulgi w pociàgach PKP i autobusach PKS.

4.6. Zaopatrzenie w Êrodki pomocnicze

Prawo do otrzymania okreÊlonego rodzaju zaopatrzenia
w przedmioty ortopedyczne i Êrodki pomocnicze (bezp∏atnie lub
cz´Êciowo odp∏atnie) majà osoby ubezpieczone, czyli p∏acàce
sk∏adki na ubezpieczenie zdrowotne oraz osoby pozostajàce na
ich utrzymaniu.

Jak nale˝y ubiegaç si´ o to zaopatrzenie

1. Zaczynamy od wizyty u lekarza podstawowej opieki zdrowot-
nej.

2. Lekarz podstawowej opieki zdrowotnej daje skierowanie do
lekarza specjalisty; natomiast sam mo˝e wypisaç zlecenie na
zaopatrzenie w: kule, laski, balkoniki, podpórki.

3. Z wypisanym zleceniem udajemy si´ do Oddzia∏u NFZ, aby
potwierdziç to zlecenie.

4. Z wystawionym przez lekarza i potwierdzonym przez NFZ
zleceniem udajemy si´ do firmy, która produkuje lub sprzeda-
je ww. sprz´t oraz ma podpisanà umow´ z NFZ.

Firma ta ma obowiàzek, na proÊb´ pacjenta, podaç adresy
punktów, w których realizowane sà tego samego typu Êwiad-
czenia.

Producent/sprzedawca sprz´tu wydaje bezp∏atnie zaopatrze-
nie zgodnie ze zleceniem, ale tylko do wysokoÊci okreÊlonego
limitu. W przypadku, gdy cena sprz´tu jest wy˝sza ni˝ limit
okreÊlony przez rozporzàdzenie – ró˝nic´ pokrywa uprawniony.
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Przedmioty ortopedyczne i Êrodki pomocnicze przyznawane
sà osobie uprawnionej na w∏asnoÊç. Ponowne przyznanie
zaopatrzenia mo˝e nastàpiç po up∏ywie okresu jego u˝ywalnoÊci,
ustalonego odpowiednimi przepisami.

4.7. Ulgi podatkowe

Odliczenia w PIT/0

W przypadku posiadania przez chore dziecko orzeczenia
o niepe∏nosprawnoÊci, cz´Êç wydatków ponoszonych na nie,
rodzice mogà odliczyç przy wype∏nianiu deklaracji podatkowej
PIT/0. Oprócz orzeczenia o niepe∏nosprawnoÊci, konieczne sà
dobrze udokumentowane koszty, które zosta∏y poniesione
w zwiàzku z chorobà.

Osoba niepe∏nosprawna (lub utrzymujàca osob´
niepe∏nosprawnà) mo˝e odliczyç niektóre wydatki od dochodu
podlegajàcego opodatkowaniu. Nale˝à do nich mi´dzy innymi:

• wydatki na przystosowanie pomieszczeƒ lub pojazdów do
potrzeb wynikajàcych z niepe∏nosprawnoÊci,

• zakup sprz´tu rehabilitacyjnego i pomocy technicznych
potrzebnych w rehabilitacji lub czynnoÊciach ˝yciowych,

• zakup leków zwiàzanych z niepe∏nosprawnoÊcià,
• koszty pobytu na turnusie rehabilitacyjnym oraz w sanato-

rium.
Uwaga!

Nie mo˝na odliczaç powy˝szych wydatków jeÊli sfinansowane
by∏y ca∏kowicie np. ze Êrodków Paƒstwowego Funduszu
Rehabilitacji Osób Niepe∏nosprawnych czy zak∏adowego fun-
duszu rehabilitacji. Je˝eli cz´Êciowo, to odliczamy ró˝nic´
mi´dzy poniesionymi kosztami a dofinansowaniem.

Wszystkie podane kwoty rodzice mogà odliczaç tak d∏ugo, jak
dziecko samo nie jest zobowiàzane do p∏acenia podatku. 

Poniewa˝ przepisy, limity itp. dotyczàce odliczeƒ od dochodu
mogà si´ zmieniaç, dlatego bardzo wa˝ne jest – przed wype∏nieniem
– przeczytaç uwa˝nie broszur´ informacyjnà PIT/0 na dany rok.
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Rozdzia∏ V:
WSPARCIE SPO¸ECZNE DLA DZIECI CHORYCH
NA REUMATYZM I ICH RODZIN

W rozdziale tym przedstawiono wybrane przyk∏ady z dzia-
∏alnoÊci Niemieckiej Ligi Reumatycznej na rzecz rodzin z chorymi
dzieçmi. Publikujemy te przyk∏ady jako inspiracj´ dla rodziców
w naszym kraju. W Polsce sà znane lokalne dzia∏ania samych
rodziców g∏ównie na rzecz klinik, w których leczone sà ich dzieci
i wokó∏ których stworzy∏a si´ spo∏ecznoÊç profesjonalistów
zdrowia, ma∏ych pacjentów i ich rodziców. (red.)

5.1. Rodzice pomagajà rodzicom

Porada i pomoc na miejscu

Ka˝de dziecko, ka˝da matka i ka˝dy ojciec prze˝ywa chorob´
i niepe∏nosprawnoÊç na swój sposób. Z prze˝yciem tym ∏àczà si´
obawy i cierpienie. Najwi´cej pytaƒ stawia si´ na poczàtku choro-
by. Wiele problemów pojawia si´ w codziennym ˝yciu z chorobà.
Na tym etapie przydaje si´ rada i pomoc na wielu p∏aszczyznach. 

Infolinia i forum internetowe

Nieskomplikowane i dla ka˝dego mo˝liwe jest skorzystanie
z sieci porad telefonicznych i forów internetowych. Tutaj mo˝na
uzyskaç wiele informacji, skorzystaç z forum do wymiany kon-
taktów i adresów. Dla znajàcych j´zyk niemiecki warto zajrzeç
na stron´ www.rheuma-liga.de. 

Punkty doradcze w klinikach

Pierwszy kontakt z organizacjà chorych rodzice mogà na-
wiàzaç w klinikach, podczas pobytu w nich ich dzieci. Niemiecka
Liga Reumatyczna ma swoje oddzia∏y reumatologiczne
w klinikach specjalistycznych w Garmisch-Partenkirchen i Bad
Bramstedt. W klinikach tych doradzajà doÊwiadczeni i kompe-
tentni wspó∏pracownicy Niemieckiej Ligi Reumatycznej. 
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Ko∏a rodziców

Zadaniem kó∏ rodziców w poszczególnych miejscowoÊciach
jest podniesienie na duchu wszystkich rodziców i rodzin dzieci
chorych oraz pomoc w zrozumieniu i wyjaÊnieniu trudnoÊci, jakie
niesie choroba. Pomoc samemu sobie jest najwa˝niejsza i ma
d∏ugoletnià tradycj´. Od 1980 roku rodzice zak∏adajà ko∏a
dyskusyjne w ramach Niemieckiej Ligi Reumatycznej, aby wza-
jemnie sobie pomagaç i si´ wspieraç. Dzisiaj dzia∏a sieç z∏o˝ona
ze 120 kó∏, które wykonujà dobrà, solidnà prac´. Rodzice
anga˝ujà si´ spo∏ecznie w swoim wolnym czasie. Radzà w trud-
noÊciach ˝ycia codziennego (przedszkole, szko∏a). Organizujà
spotkania informacyjne o ró˝nych aspektach m∏odzieƒczego
zapalenia stawów – cz´sto z fachowcami. Profesjonalnie orga-
nizujà proponowane przez samych rodziców seminaria,
w których uczestniczà ca∏e rodziny oraz szkolenia dla rodziców
i ma∏ych pacjentów. Informacje zawarte w tej broszurze sà
oparte na pracy kó∏ rodziców dzieci chorych na reumatyzm,
majàcych du˝e doÊwiadczenie w pracy z chorymi i w porad-
nictwie. 

Ko∏a rodziców proponujà:
• rozmowy indywidualne,
• seminaria weekendowe,
• spotkania, majàce na celu wymian´ doÊwiadczeƒ,
• materia∏y informacyjne,
• spotkania z lekarzami i terapeutami,
• pomoc w sprawach: prawnych, socjalnych i medycznych,

dotyczàcych szko∏y, studiów i wyboru zawodu,
• szkolenia rodziców i ma∏ych pacjentów.

5.2. Wyzwania

Zmieniç spo∏eczeƒstwo

Zaanga˝owanie kó∏ rodziców i Niemieckiej Ligi Reumatycznej
doprowadzi∏y do tego, ˝e problemy chorych na reumatyzm dzieci
i m∏odzie˝y sta∏y si´ wa˝nym elementem polityki spo∏ecznej.
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Najwi´kszym zwiàzkiem chorych w Niemczech jest Niemiecka
Liga Reumatyczna. Reprezentuje ona interesy chorych i dba
o polepszenie stosunków spo∏ecznych. 

W pracy na rzecz rodziców, dzieci i m∏odzie˝y najwa˝niejszy-
mi celami sà:

• polepszenie warunków nauki w szko∏ach i przedszkolach,
• znaczàce wsparcie prawne chorych,
• pomoc w nauce zawodu i dalszym kszta∏ceniu,
• lepszy dost´p do reumatologów dzieci´cych.

Akcja „Reumatyzm”

W roku 2006 Niemiecka Liga Reumatyczna wraz z eksperta-
mi opracowa∏a plan akcji „Reumatyzm”. Akcja ta mia∏a na celu
polepszenie warunków ˝ycia ludzi chorych na reumatyzm.
Zawiera∏a tak˝e liczne dzia∏ania s∏u˝àce poprawie sytuacji
chorych dzieci. Jak og∏oszono, tylko jedno na troje dzieci ze
schorzeniem reumatycznym jest leczone przez reumatologa
dzieci´cego. Niektóre dzieci trafiajà do specjalisty dopiero po
8 miesiàcach od pierwszych objawów choroby. To musi si´
zmieniç. Nale˝y dzieciom umo˝liwiç w miar´ normalne ˝ycie.
Aby tak by∏o, potrzeba fachowego zabezpieczenia medycznego.
Daje to gwarancj´ unikni´cia przykrych nast´pstw choroby.

W leczeniu m∏odych chorych dodatkowym problemem jest to,
˝e po ukoƒczeniu 18 lat m∏ody cz∏owiek nie mo˝e byç leczony
przez lekarza reumatologa dzieci´cego i w dzieci´cych klinikach
reumatologicznych. Zmiana miejsca leczenia i odmienne
podejÊcie do doros∏ego pacjenta prowadzà do du˝ych pro-
blemów w leczeniu i zmniejszenia motywacji m∏odych chorych do
dalszego leczenia. 

Infolinia

Ide´ infolinii Niemiecka Liga Reumatyczna przej´∏a od swoich
holenderskich kolegów. Koncepcja infolinii polega na tym, ˝e
ludzie chorzy na reumatyzm, którzy majà doÊwiadczenie
i wiedz´, pomagajà „nowym chorym”. Propozycja skierowana jest
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oddzielnie do m∏odych ludzi i oddzielnie do ich rodziców.
Doradcy infolinii sà otwarci na pytania i proÊby telefonujàcych.

W szczególnych sytuacjach odzywa si´ automatyczna sekretar-
ka, ale zaraz ktoÊ oddzwania. Doradcy sà szkoleni na bie˝àco
w zakresie prowadzenia rozmów, zagadnieƒ dotyczàcych prawa
i spraw socjalnych oraz psychologii. 

Informacje o Niemieckiej Lidze Reumatyzmu

W jednoÊci si∏a

Z 250 tysiàcami cz∏onków Niemiecka Liga Reumatyczna nale˝y
do najwi´kszych stowarzyszeƒ niemieckich zajmujàcych si´
zdrowiem. Liczni cz∏onkowie stanowià podstaw´ dla szerokich
dokonaƒ tej organizacji, wp∏acajàc sk∏adki i darowizny. Wiele
tysi´cy cz∏onków pracuje spo∏ecznie. Udzielajà nowym chorym
niezb´dnych informacji, s∏u˝à radà i wszechstronnà pomocà. 

Szerokie przymierze

Chorzy, krewni, naukowcy i terapeuci – wszyscy sà aktywni
w Niemieckiej Lidze Reumatycznej. Wymieniajà doÊwiadczenia
i wspierajà si´ wzajemnie. W ten sposób Liga ∏àczy g∏osy i ener-
gi´ wszystkich, którzy starajà si´ o jak najlepsze warunki ˝ycia
chorych.

Otwarta dla wszystkich

Jest du˝o chorób reumatycznych: reumatoidalne zapalenie
stawów, zesztywniajàce zapalenie stawów kr´gos∏upa, choroba
zwyrodnieniowa stawów i wiele innych. Niemiecka Liga
Reumatyczna jest dla wszystkich. 

Chorzy

Dziewi´ç milionów ludzi choruje w Niemczech na reumatyzm.
Niektóre choroby rozwijajà si´ bezobjawowoo przez wiele lat.
Inne zagra˝ajà ˝yciu i atakujà narzàdy cia∏a. Zawsze wp∏ywa to
na perspektyw´ ˝ycia chorych. Kto ˝yje z reumatyzmem potrze-

—  54 —



buje pomocy. Takà pomoc oferuje Niemiecka Liga Reumatyczna:
konkretne informacje, fachowe poradnictwo, pomoc w ˝yciu
codziennym.

Wsz´dzie w Niemczech

Sieç 800 grup i stowarzyszeƒ Niemieckiej Ligi Reumatycznej
obejmuje ca∏y kraj. Istniejà ró˝ne mo˝liwoÊci wsparcia i pomocy
w ˝yciu z chorobà: leczenie ruchem, ergoterapia, kursy zwal-
czania bólu, poradnictwo prawne, wsparcie dla ludzi ci´˝ko
chorych, grupy samopomocowe, ko∏a rodziców, spotkania
m∏odych reumatyków i wiele propozycji sp´dzania czasu wol-
nego.

WyjaÊnienia, aktualne informacje

Niemiecka Liga Reumatyzmu dba o to, by chorzy i ich bliscy
otrzymywali w∏aÊciwe odpowiedzi na swoje pytania i problemy.
Ma du˝à liczb´ kompetentnych doradców.

Dialog i kszta∏cenie

Niemiecka Liga Reumatyczna i jej stowarzyszenia stawiajà na
dialog z cz∏onkami, chorymi i ich bliskimi. Dlatego sà organi-
zowane ró˝ne spotkania informacyjne i szkolenia. Punkt
ci´˝koÊci le˝y w kszta∏ceniu pracowników w temacie aktywnoÊci
zdrowotnej. Niemiecka Liga Reumatyczna rozwija i proponuje
programy szkolenia chorych. 

Popieranie badaƒ

Choroby reumatyczne nie sà do koƒca zbadane. Niemiecka
Liga Reumatyczna proponuje kierunek dalszych badaƒ
z uwzgl´dnieniem potrzeb chorych. Rzecznik pacjentów pro-
ponuje tematy badaƒ na spotkaniach naukowców. 

Niezale˝na, ale stronnicza

Niemiecka Liga Reumatyczna zosta∏a powo∏ana wolà swoich
cz∏onków i jest zale˝na od ich celów i potrzeb. Dzia∏a na
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poziomie lokalnym, landów, paƒstwa i europejskim – wsz´dzie
tam, gdzie mo˝e troszczyç si´ o zabezpieczenie medyczne
i pomoc socjalnà dla swoich cz∏onków. 

Zaanga˝owanie i plany na przysz∏oÊç

Dzi´ki zaanga˝owaniu swoich cz∏onków, Niemiecka Liga
Reumatyczna ju˝ w przesz∏oÊci zrobi∏a wiele dla ludzi chorych
na reumatyzm. Jest jeszcze wiele spraw do zrobienia, aby
poprawiç sytuacj´ chorych i ich bliskich. 

• • •

TreÊç tej publikacji bazuje na broszurze „Moje dziecko ma
reumatyzm – co mog´ zrobiç?”. Broszura zosta∏a wydana
w 2000 roku we wspó∏pracy z dr med. Hartmutem Michelsem
z Niemieckiego Centrum Reumatologii dla Dzieci i M∏odzie˝y.

5.3. W Polsce

W naszym kraju ruch stowarzyszeniowy rozpoczà∏ si´ dopiero
na poczàtku lat dziewi´çdziesiàtych ubieg∏ego wieku. Do dnia
dzisiejszego dzia∏a w kraju ponad 20 grup samopomocowych
zajmujàcych si´ problemami chorych na schorzenia reumatycz-
ne.

Podobnie jak w Niemczech prowadzone sà ró˝ne dzia∏ania na
rzecz chorych. Sà to dzia∏ania informacyjne, organizacja spot-
kaƒ, zaj´ç rehabilitacyjnych. AktywnoÊç organizacji zale˝y od
potrzeb ich cz∏onków.

Cz´Êç akcji jest realizowana na poziomie lokalnym i kra-
jowym, cz´Êç na europejskim. Najbardziej upowszechnionych
dzia∏aniem o zasi´gu Êwiatowym jest Âwiatowy Dzieƒ
Reumatyzmu obchodzony co roku 12 paêdziernika.
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OÊrodki Êwiadczàce us∏ugi z zakresu reumatologii dzieci´cej

Narodowy Fundusz Zdrowia podpisa∏ kontrakty na Êwiad-
czenia w zakresie reumatologii dla dzieci z poni˝szymi jednost-
kami:

Województwo DolnoÊlàskie:
• Szpital Specjalistyczny im. A. Falkiewicza,

ul. Warszawska 2, 52-114 Wroc∏aw
• Centrum Diagnostyczno-Rehabilitacyjne NZOZ, 

Oddzia∏ Fundacji „Promyk s∏oƒca”, ul. Swobodna 8A, 
50-088 Wroc∏aw

Województwo Kujawsko-Pomorskie
• Wojewódzki Szpital Dzieci´cy im. J. Brudziƒskiego,

ul. Chodkiewicza 44, 85-667 Bydgoszcz 

Województwo Lubelskie
• Dzieci´cy Szpital Kliniczny im. prof. A. G´bali,

ul. Chodêki 2, 20-093 Lublin
• Samodzielny Publiczny Zak∏ad Opieki Zdrowotnej,

ul. Bema 1, 24-100 Pu∏awy

Województwo Lubuskie
• Niepubliczny Specjalistyczny Pediatryczny Zak∏ad Opieki

Zdrowotnej, Al. Niepodleg∏oÊci 16, 65-048 Zielona Góra

Województwo ¸ódzkie
• Uniwersytecki Szpital Kliniczny nr 4

im. Marii Konopnickiej, ul. Sporna 36/50, 91-738 ¸ódê

Województwo Ma∏opolskie
• Uniwersytecki Szpital Dzieci´cy, ul. Wielicka 265, 

30-663 Kraków
• Wojewódzki Specjalistyczny Szpital Dzieci´cy

im. Âw. Ludwika, ul. Strzelecka 2, 31-501 Kraków
• Specjalistyczne Centrum Leczenia Dzieci i M∏odzie˝y

sp. z o.o., Al. Pokoju 2A, 31-548 Kraków
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Województwo Mazowieckie
• Instytut Reumatologii, ul. Spartaƒska 1, 02-637 Warszawa

Województwo Opolskie
• Publiczny Samodzielny Zak∏ad Opieki Zdrowotnej

Wojewódzkie Centrum Medyczne, Al. Witosa 26, 
45-418 Opole

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

Województwo Podkarpackie
• Szpital Wojewódzki, ul. Lwowska 60, 35-301 Rzeszów
• Wojewódzki Szpital Podkarpacki im. Jana Paw∏a II,

ul. Korczyƒska 57, 30-400 Krosno

Województwo Podlaskie
• Uniwersytecki Dzieci´cy Szpital Kliniczny

im. L. Zamenhofa, ul. Waszyngtona 17, 15-274 Bia∏ystok
• Samodzielny Publiczny Szpital Wojewódzki, 

ul. Szpitalna 60, 16-400 Suwa∏ki
• ¸om˝yƒskie Centrum Medyczne, Niepubliczny Zak∏ad

Opieki Zdrowotnej, ul. Makowa 28, 18-400 ¸om˝a

Województwo Pomorskie
• Wojewódzki Szpital Reumatologiczny im. dr Titz-Kosko,

ul. Grunwaldzka 1/3, 81-759 Sopot

Województwo Âlàskie
• Centrum Pediatrii im. Jana Paw∏a II, 

ul. G. Zapolskiej 3, 42-218 Sosnowiec
• Samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny nr 1

im. prof. S. Szyszko, ul. 3-go Maja 13-16, 41-800 Zabrze
• Wojewódzki Zespó∏ Ochrony Zdrowia Matki, Dziecka

i M∏odzie˝y, ul. Powstaƒców 31, 40-038 Katowice
• Niepubliczny Zak∏ad Opieki Zdrowotnej „Centrum

Medyczne”, ul. By∏ych Wi´êniów Politycznych 3, 
44-200 Rybnik
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• Elvita Niepubliczny Zak∏ad Opieki Zdrowotnej, Centrum
Medyczne „Trójka”, ul. Promienna 51, 43-603 Jaworzno

Województwo Âwi´tokrzyskie
• Wojewódzki Specjalistyczny Szpital Dzieci´cy

im. W∏. Buszkowskiego, ul. Langiewicza 2, 25-381 Kielce
• „Artimed“ Niepubliczny Zak∏ad Opieki Zdrowotnej,

ul. Paderewskiego 4B, 25-017 Kielce
• Indywidualna Specjalistyczna Praktyka Lekarska –

Poradnia Reumatologiczna, os. S∏oneczne 11, 
27-400 Ostrowiec Âwi´tokrzyski

Województwo Warmiƒsko-Mazurskie
• Wojewódzki Specjalistyczny Szpital Dzieci´cy im.

prof. S. Popowskiego, ul. ˚o∏nierska 18, 10-561 Olsztyn
• Indywidualna Specjalistyczna Praktyka Lekarska,

ul. Królewiecka 142A/37, 82-300 Elblàg

Województwo Wielkopolskie
• Specjalistyczny Zespó∏ Opieki Zdrowotnej nad Matkà

i Dzieckiem, ul. Krysiewicza 7/8, 61-825 Poznaƒ
• Szpital Kliniczny im. K. Jonschera, ul. Szpitalna 27/33,

60-572 Poznaƒ
• Wojewódzki Szpital Zespolony im. L. Perzyny,

ul. Poznaƒska 79, 62-800 Kalisz
• Wojewódzki Szpital Zespolony, ul. Kiepury 45, 

64-100 Leszno

Województwo Zachodniopomorskie
• Specjalistyczny Samodzielny publiczny Zespó∏ Opieki

Zdrowotnej nad Dzieckiem i M∏odzie˝à, 
ul. Êw. Wojciecha 7, 70-410 Szczecin

• Niepubliczny Zak∏ad Opieki Zdrowotnej „Reumatologia”,
ul. E. Plater 13, 71-635 Szczecin

Ww. lista obejmuje tylko te placówki, w których dzieci
i m∏odzie˝ z zapalnymi chorobami stawów mogà si´ leczyç
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w ramach ubezpieczenia zdrowotnego. Nie uj´te tu zosta∏y
placówki udzielajàce porad w zakresie reumatologii dzieci´cej
jedynie odp∏atnie. Z uwagi na podpisywanie kontraktów z NFZ
ka˝dego roku, placówki i zasady przyjmowania w nich chorych
ulegajà zmianie.

Przydatne linki

Stowarzyszenie Reumatyków i ich Sympatyków – 
http://reuma.idn.org.pl

Deutsche Rheuma-Liga – 
www.rheuma-liga.de (strona w j´zyku niemieckim)

Portal Organizacji Pozarzàdowych –
http://pomocspoleczna.ngo.pl/x/1144 

Stowarzyszenie Przyjació∏ Integracji – 
www.niepe∏nosprawni.pl

Biuro Pe∏nomocnika Rzàdu ds. Osób Niepe∏nosprawnych – 
www.niepe∏nosprawni.gov.pl 

Ministerstwo Pracy i Polityki Spo∏ecznej – 
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

Paƒstwowy Fundusz Rehabilitacji Osób Niepe∏nosprawnych – 
www.pfron.org.pl 
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Wydanie tej broszury by∏o mo˝liwe dzi´ki bliskiej wspó∏pracy
z Niemieckà Ligà Reumatycznà i Êrodkom z Europejskiej Ligi
Walki z Reumatyzmem (EULAR). 



ISBN:
978-83-924739-7-8 

egzemplarz bezp∏atny

Od redakcji 

Ksià˝ka „Nasze dziecko ma reumatyzm” jest t∏umaczeniem
niemieckiej broszury pod tym samym tytu∏em przygotowanej dla
rodziców dzieci chorych na reumatyzm.

Informacje dotyczàce orzekania o niepe∏nosprawnoÊci,
zasi∏ków, odliczeƒ od podatku itp. - w odró˝nieniu od orygina∏u -
przedstawiajà mo˝liwoÊci wyst´pujàce w Polsce. TreÊci zawarte
w tej ksià˝ce nale˝y traktowaç jedynie jako przewodnik lub porad-
nik pokazujàcy pewne rozwiàzania. 

Schorzenie reumatyczne dotykajàce dziecka wymaga od rodzi-
ców wiedzy i w∏aÊciwego post´powania, aby zapewniç dziecku
dobre dzieciƒstwo oraz m∏odoÊç mimo post´pujàcej choroby.

Zadaniem tego opracowania jest u∏atwienie rodzicom zrozu-
mienia specyfiki choroby i mo˝liwoÊci pomocy dziecku oraz
rodzinie, w której choroba wystàpi∏a.
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