Swiatowy Dzien
Reumatyzmu




Drodzy Czytelnicy

Ogodlnopolskie Stowarzyszenie Chorych z Zapalnymi Chorobami Tkanki tgcznej ,3majmy
sie razem”.

Nie moge nadal tak dtugiej nazwy - istotnej - zapamietac.

Kiedy pierwszy raz sie z nig spotkatam utkwito we mnie tylko 3majmy sie razem.

Kim jesteSmy?

Osobami, ktore wiele lat temu postanowity zebrac sie razem i wspdlnie zrobi¢ co$ na
rzecz wsparcia innych.

Po co?

Ktos by zapytat.

Po to, ze wiemy z doswiadczenia jak to jest walczy¢ o diagnoze i jej nie mie¢, po to ze
wiemy jak to jest czuc sie odrzuconym i Zle, po to, ze wiemy jak to jest doswiadczy¢ nie-
prawidtowego leczenia.

Czy mozemy cos zrobic?

Tak,

W jednosci sita, w trzymaniu sie razem zwtaszcza.

JesteSmy dla siebie, wspieramy sie, potrzebujesz nas? Dotacz!

Wiemy, ze na ogo6t jest takie poczucie, iz zostajemy sami sobie.

Nic bardziej mylnego, jesteSmy dla Was, jesteSmy Wami, jesteSmy z Wami.

Violetta Zajk
redaktor naczelna

PARTNERZY WYDANIA:



WPROST 0 REUMATOLOGII 3

PODSTAWOWE INFORMACJE
NA TEMAT ZASAD KWALIFIKAC]
D0 LECZENIA BIOLOGICZNEGO
ORAZ AKTUALNYCH KORZYSCI

£ JEGO STOSOWANIA

Leczenie biologiczne jest nowoczesnym leczeniem stosowanym w reumatologii juz od 2 de-
kad, zapewniajgc lepszg kontrole nad chorobg przewlektg i dajgc szanse pacjentom na normalne
zycie bez niepetnosprawnosci.
Leki biologiczne stosujemy w réznych jednostkach chorobowych tj,
® reumatoidalne zapalenie stawéw [B.33 Leczenie reumatoidalnego zapalenia stawéw i mtodzien-
czego idiopatycznego zapalenia stawdw o przebiegu agresywnym (icd-10 MO05, M06, M08)]

m 7ZSK [ B.36. Leczenie ciezkiej, aktywnej postaci zesztywniajgcego zapalenia stawéw kregostupa
(zzSK) (icd-10 M45)]

m spondyloartopatia seronegatywna posta¢ nieradiologiczne [B.82.Leczenie pacjentéw z ciezka,
aktywng postacia spondyloartropatii (spa) bez zmian radiograficznych charakterystycznych dla
ZZSK (icd-10 M46.8)]



® tuszczycowe zapalenie stawdw [B.35. Leczenie tuszczycowego zapalenia stawdéw o przebiegu
agresywnym (£ZS) (icd-10 140.5, M07.1, M07.2, M07.3)]

m w chorobach uktadowych [B.75.Leczenie aktywnej postaci ziarniniakowatosci z zapaleniem na-
czyn (gpa) lub mikroskopowego zapalenia naczyn (mpa) (icd-10 M31.3, M31.8)]

W Polsce pacjenci leczeni sg w ramach programoéw lekowych, za ktére odpowiada Minister-
stwo Zdrowia, a lekarze reumatolodzy kwalifikujg pacjentéw do centralnego systemu rejestru te-
rapii biologicznych.

Program lekowy to Swiadczenie gwarantowane, ktére odbywa sie z zastosowaniem innowa-
cyjnych, kosztownych substancji czynnych w wybranych jednostkach chorobowych i obejmuje $ci-
$le zdefiniowang grupe pacjentow.

Zasady kwalifikacji ustalane sg przez zespét ekspertéw w danej dziedzinie na podstawie da-
nych medycznych z rekomendowanych towarzystw naukowych na swiecie. W Polsce referencyjne
sg zalecenia wydawane przez- EULAR- (European League Against Rheumatism.) Europejska Lige
Przeciw Reumatyzmowi

Kazdy program lekowy jest ograniczony czasowo, w zaleznosci czy pacjent ma pierwszg tera-
pie lub kiedy osigga remisje/niska aktywnos¢ w programie.

Czas terapii to 18 miesiecy przy
pierwszej terapii biologicznej. Sg to
obostrzenia, ktére sg narzucane przez
NFZ i dotyczg tylko polskich pacjen-
tow. Lekarz reumatolog prowadzacy
pacjenta w programie decyduje o cza-
sie terapii w kolejnych cyklach leczenia
biologicznego. Jest to zmiana wpro-
wadzona dopiero od 2017 roku dajgca
niezaleznos¢ i mozliwo$¢ stosowania
terapii indywidualnej do potrzeb kaz-
dego pacjenta.

KTO JEST DOBRYM KANDYDATEM SIE DO PROGRAMU LEKOWEGO?

Do programu lekowego kwalifikujg sie pacjenci zagresywnym przebiegiem choroby przewle-
ktej, ktorzy nie osiggajg korzysci ze stosowania standardowych lekéw.

Np. Pacjenci z reumatoidalnym zapaleniem stawéw kwalifikujg sie do programu terapii bio-
logicznej gdy majg wysokg aktywnos¢ choroby pomimo zastosowania przynajmniej dwoch lekéw
modyfikujgcych przebieg choroby, takich jak Metotreksat, Leflunomid, Sulfasalazyna oraz lekéw
antymalarycznych.

Dodatkowo pacjenci muszg spetni¢ szereg dodatkowych kryteriéw kwalifikujgcych, dotycza-
cych bezpieczenstwa ( nieobecno$¢ wiruséw hepatotropowych- HCV,HBV, HIV, gruzlicy) oraz pra-
widtowych badan dodatkowych ( prawidtowy RTG klp, EKG, mammografia, cytologia, itd.).

Kazdy pacjent przechodzi kwalifikacje sktadajacg sie z podwdjnej oceny u Reumatologa oce-
niajgcg aktywnosc choroby w odstepie przynajmniej miesigca.



Podsumowujgc, proces kwalifikacji do terapii biologicznej jest dtugotrwaty i skomplikowany.
Naktada na lekarza obowigzek wykonania wielu testéw potwierdzajgcych agresywny przebieg
choroby, oraz wykazania nieskutecznosci dotychczasowej terapii.

Przyktadowo: Pacjent z RZS moze by¢ kwalifikowany do terapii dopiero po zastosowaniu
4 miesiecy Metotreksatu w petnej dawce (25 mg na tydzien), lub terapii skojarzonej zinnym lekiem
immunosupresyjnym. Po tym okresie lekarz ocenia aktywnos$¢ kliniczng choroby (ilo$¢ stawdw
bolesnych i obrzeknietych, parametry stanu zapalnego, ocene bélu wg pacjenta). W momencie
stwierdzenia wysokiej aktywnosci, lekarz ocenia pacjenta po kolejnych 30 dniach, i jesli w tym
czasie nadal pacjent czuje sie Zle- nadal wysoka aktywnos¢ choroby- kwalifikuje sie do programu
lekowego.

Proces kwalifikacji pacjenta do terapii jest trudny i wymaga przynajmniej 5 miesiecy przygo-
towywania do terapii w przypadku RZS i £ZS oraz przynajmniej 2 miesiecy jesli chodzi o ZZSK i Spa.

DLACZEGO TEN PROCES JEST TAK SKOMPLIKOWANY?

Kwalifikacja do programu lekowego jest zgodna z europejskimi rekomendacjami reumatolo-
gicznymi i jest taka sama dla wiekszosci pacjentéw na Swiecie niezaleznie od PKB danego panstwa.

Leczenie biologiczne niesie za sobg wiele profitow, jednak nalezy pamietac, ze takze jest zwig-
zane z ryzykiem dziatan niepozgdanych.

Ideg jest znalezienie pacjenta, ktory bedzie najwiekszym beneficjentem terapii- tzn. takie-
go, dla ktérego standardowa terapia jest niewystarczajgca, a agresywnosc choroby na tyle duza,
ze standardowe leczenie spowodowatby nieodwracalne zmiany w narzgdzie ruchu prowadzgce
z czasem do niepetnosprawnosci.

Dlatego tez tylko lekarze z najwiekszym doswiadczeniem w danej dziedzinie, biorgc pod uwa-
ge wszystkie wskazania i przeciwskazania do terapii biologicznej podejmujg decyzje o wigczeniu
leczenia, indywidulanie oceniajgc kazdego pacjenta.

CZY WARTO LECZYC SIE BIOLOGICZNIE?

Przez dwie dekady badan nad lekami biologicznymi ustalono, ze leczenie biologiczne hamuje
postep choroby i daje najwieksze szanse na utrzymanie sprawnosci. Kompleksowa opieka nad
pacjentem (leki wraz z rehabilitacjg) umozliwiajg zycie w dobrym komforcie bez bélu, ktéry towa-
rzyszy wiekszosci pacjentéw z chorobami reumatycznymi.

Dodatkowo utrzymanie niskiej aktywnosci choroby/remisji przez lata zmniejsza ryzyko defor-
macji stawowych. Udowodniono, ze leki biologiczne hamujg powstawanie nowych nadzerek.

Pacjenci zakwalifikowani do terapii w odpowiednim momencie mogg aktywnie uczestniczy¢
w zyciu spotecznym i zawodowym w petni wykorzystujgc swoj potencjat, rzadziej korzystajg ze
zwolnienia ZUS-ZLA, rzadziej przechodzg na rente. Nalezy jednak pamietac, ze jesli pacjent zbyt
pozno zostanie zakwalifikowany do terapii - to leki nie cofng zmian w kosciach- (nadzerki- dziury
w kosciach) pozostang i doprowadzg do kolejnych deformacji i podwichnie¢ w stawach prowadzac
pacjenta ostatecznie do niepetnosprawnosci nawet jesli wigczymy leczenie biologiczne.

Dochodzimy tutaj do jeszcze innego bardzo waznego aspektu- czas witgczenia leczenia biolo-
gicznego - jest wazny.



Nalezy kwalifikowac pacjentow do terapii na tyle wczesnie, aby zmiany radiologiczne juz do-
konane- nie ewoluowaty do podwichnie¢ i deformacji w stawach, a pacjent mégt utrzymac jak
najdtuzej sprawnos¢. A jednoczesnie na tyle wczesnie aby pacjenci z grup ryzyka (wysokie para-
metry zapalne, wysoko seropozytywnos¢ RF, antyCCP ) nie mieli agresywnego przebiegu choroby
z zajeciem narzadowym prowadzgcym do niewydolnosci nerek, serca czy ptuc.

JAKIE SA CIENIE LECZENIA BIOLOGICZNEGO?

Leczenie biologiczne to leki nowoczesne, modulujgce gteboko uktad immunologiczny cziowieka.

W patofizjologii chordb przewlektych dochodzi do powstania btednego kota nakrecajacego
stan zapalny pomimo braku czynnika wywotujgcego. Aby przerwac ten patologiczny mechanizm
nalezy zmieni¢ uktad odpornosciowy pacjenta przez zastosowanie np. lekéw biologicznych- hamu-
jacych cytokiny- ( czastki podtrzymujgce stan zapalny ) w organizmie.

Zastosowanie lekow antycytokinowych niestety niesie ze sobg ryzyko zwigzane z ingerencjg
w uktad odpornosciowy.

Kazdy pacjent leczony biologicznie ma zwiekszone ryzyko infekcji zaréwno bakteryjnych jak
i wirusowych i grzybiczych. Dlatego do terapii nie mogg by¢ kwalifikowani pacjenci z nawracajacy-
mi infekcjami, oraz z niedoborami odpornosci.

Program leczenia biologicznego naktada takze na lekarza obowigzek regularnych wizytw
osrodku z wykonywaniem badan kontrolnych co trzy miesigce oraz co szes¢ miesiecy w kolejnych
miesigcach terapii. Taka kontrola zmniejsza ryzyko wystgpienia w przysztosci dziatah niepozada-
nych po leku, a jednoczes$nie pozwala bezpiecznie prowadzi¢ pacjenta w programie biologicznym.

Reasumujac leczenie biologiczne jest sztuka, ale odpowiednio przeprowadzone jest bezpiecz-
ne i daje szanse na normalne zycie bez bolu i niepetnosprawnosci pomimo choroby przewlekte;.

dr n.med. Katarzyna Romanowska-Préchnicka

Starszy Asystent w Klinice i Poliklinice Uktadowych Choréb Tkanki tgcznej
Narodowy Instytut Geriatrii Reumatologii i Rehabilitacji w Warszawie,
Adiunkt w Katedrze i Zaktadzie Patologii Ogdlnej i Doswiadczalnej
Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego



AMICUS

1. Co wptyneto w Pani zyciu na podjecie decyzji o prowadzeniu stowarzyszenia?

Byt rok 2012. Rzeczywistos¢ chorych na tuszczyce i tuszczycowe zapalenie stawow w tamtym
czasie byta znacznie gorsza niz teraz. Rozpoczynat funkcjonowanie pierwszy program lekowy w
k7S, gdzie pacjenci mogli by¢ leczeni lekami biologicznymi. O leczeniu biologicznym w tuszczycy
moglismy tylko pomarzyc. Jesli pacjent byt w bardzo ciezkim stanie lekarz mégt podja¢ decyzje o
leczeniu biologicznym, ale musiat sie liczy¢ z tym, ze konsekwencje finansowe tej decyzji odbijg sie
na mozliwosci leczenia pacjentéw, ktérzy mogliby w tym czasie zostac przyjeci na oddziat. O no-
woczesnym leczeniu, ktére dawato szanse remisji mogliSmy gtéwnie poczyta¢ na amerykanskich
portalach.
tuszczyca i tZS sg bardzo czesto postrzegane jak wyrok. Podczas spotkanh z przedstawicielami Sto-
warzyszen w tamtym czasie, poznatam fantastycznych ludzi, ktérzy wierzyli, ze tuszczyca nie musi
by¢ wyrokiem. PowotaliSmy do zycia Zachodniopomorskie Stowarzyszenie Chorych na tuszczy-
ce PSORIASIS, ktore lokalnie podejmowato wiele dziatanh edukacyjnych i wspierajacych, ale jako
jego przedstawicielka bratam réwniez udziat w powstaniu pierwszego Zespotu parlamentarnego
ds. tuszczycy. Miedzy innymi dzieki tym dziataniom od 2013 r. leki biologiczne sg dostepne réwniez
dla oséb z tuszczyca. Od tamtego czasu wiele sie zmienito. W 2014 r. decyzjg Organizacji Cztonkow-
skich zostatam Przewodniczgcg Unii Stowarzyszen Chorych na tuszczyce i £ZS, organizacji para-
solowej zrzeszajgcej Stowarzyszenia, Fundacje i grupy nieformalne zabiegajgce o poprawe jakosci
zycia chorych. W tym miesigcu drugie urodziny obchodzi powotana przeze mnie Fundacja Amicus.
Podejmujemy wiele dziatan na rzecz osb z chorobami skéry i £ZS. Najwazniejszymi z mojej per-
spektywy sg nasze dziatania cykliczne:

- Dzien bez Kamuflazu - wydarzenie profilaktyczno-edukacyjne podczas ktérego chorzy majg moz-
liwos$¢ skorzystania z konsultacji z wieloma ekspertami

- PSOlife - wydarzenie, ktére w tym roku odbywa sie w formule online jako Tydzien Swiadomosci
tuszczycy. Wyktad na temat £ZS poprowadzi dla pacjentéw prof. Brygida Kwiatkowska.

- Debata z okazji Swiatowego Dnia Chorego na tuszczyce - gdzie z czotowymi ekspertami
oraz przedstawicielami wtadz podejmujemy temat zmian systemowych i potrzeb chorych na
tuszczyce i £ZS.

Wazng inicjatywga, ktdéra wtasnie powstaje jest ogdlnopolski program wsparcia ,Psycholog dla
Skory”, ktéry docelowo ma zbudowac sie¢ wsparcia psychologicznego dla pacjentéw derma-
tologicznych.

Trudno jest wszystko opisac dlatego zapraszam na strone Fundacji www.amicusfundacja.org.

2. Z czym wigze sie prowadzenie organizacji?
Celem naszej organizacji jest poprawa jakosci zycia 0sob z przewlektymi, zapalnymi choroba-
mi skoéry i tuszczycowym zapaleniem stawdw, ktére wystepuje u ok. 40% oséb z tuszczyca. Ponad



60% 0s6b z tuszczycg cierpi na depresje. Chorym towarzyszg réwniez inne schorzenia psychiczne,
ktére majg ogromny wptyw na przestrzeganie zalecen terapeutycznych, ale takze na podejmo-
wanie staran o poprawe fizycznego stanu zdrowia. Fundacja Amicus reaguje na biezgce potrzeby
chorych. We wspétpracy ze znakomitymi ekspertami organizujemy wydarzenia edukacyjne, pro-
wadzimy grupy wsparcia i warsztaty psychologiczne, ale takze podejmujemy dziatanie rzeczni-
cze w interesie pacjentéw. Wspétpracujemy w ramach Rady Organizacji Pacjentéw przy Rzeczniku
Praw Pacjenta, podejmujemy dialog z Ministrem Zdrowia oraz Narodowym Funduszem Zdrowia.

Dagmara Samselska



FUNDACJA ,, APROBATA™

Fundacja,, APROBATA" zostata powotana w 2019 przez Jolanta Fienr, ktéra jako osoba choru-
jgca na reumatoidalne zapalenie stawdw od 26 lat dobrze wie jak wazne jest wsparcie drugiej oso-
by oraz dziatania w grupie. Zostata zatozona w celu prowadzenie szerokiej dziatalnosci w zakresie
ochrony zdrowia, pomocy osobom chorujgcym na choroby reumatyczne ich rodzinom, seniorom
w wojewddztwie podkarpackim. Jest kontynuacjg dziatan, ktore byty realizowane jako Stowarzy-
szenie Reumatykow i Ich Sympatykéw im. Hanki Zechowskiej Koto Podkarpackie ,, Podaj Dalej"”’

Prowadzenie organizacji daje mi osobiscie duzg satysfakcje po przez mobilizacje do dziatan
jako osoba chora na rzecz innych os6b. To u nas zawigzujg sie przyjaznie i wspieramy sie w choro-
bie i radosci dnia codziennego.

Nasze dziatania majg charakter zdrowotny, edukacyjny, organizujemy spotkania edukacyjne
w obszarze zdrowia dedykowane osobom chorym, opiekunom i rodzinom.

Pacjenci zgtaszaj sie do nas najczesciej z problemami dotyczagcymi wsparcia prawnego oraz
jakie uprawnienia im przystugujg jako osobom z niepetnosprawnoscig. W celu zapewnienia wspar-
cia w obszarze bezptatnych porad prawnych zostato podpisane porozumienie z Ginalski i Partne-
rzy Kancelaria Radcéw Prawnych i Adwokatéw w Rzeszowie w zakresie Swiadczenia nieodptatnej
pomocy prawnej ze szczegélnym uwzglednieniem Praw pacjenta.

Z okazji naszego dnia ,,Swiatowego Dnia Reumatyzmu’’ sktadamy wszystkim osobom cho-
rym zyczenia duzo zdrowia i samych zyczliwych ludzi wokét siebie. Dbajcie o siebie, ¢wiczcie swoje
stawy i pomagajcie innym osobom chorym po przez swoje zrozumienie ich probleméw oraz po-
dzieleniem sie swoimi doswiadczeniami. Czas poswiecony innym chorym jest bezcenny wptywa
pozytywnie na was i druga osobe.

Jolanta Fien

APRO
BATA

FUNDACUJA
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SWIETOKRZYSKIE STOWARZYSZENIE REUMATYKOW
| SYMPATYKOW , ARNIKA”

25-310 Kielce, ul. Kosciuszki 25 pok.5

Na decyzje zatozenia i prowadzenia pietnascie lat temu Stowarzyszenia Arnika wptyneta chec
aktywizacji, edukacji i integracji spotecznosci dotknietej chorobami reumatycznymi zamieszkatej
w Kielcach i okolicy.

Prowadzenie organizacji wigze sie z przygotowaniem spotkan tematycznych z lekarzami r6z-
nych specjalizacji, spotkan z psychologiem, fizykoterapeutg. Prowadzenie stowarzyszenia wigze
sie rowniez z organizacjg warsztatow edukacyjno - rehabilitacyjnych, jak rowniez spotkan integra-
cyjnych np. wspdlne wyjscia do kina, teatru, filharmonii, uczestnictwa we wspélnym spedzaniu
czasu, jak ogniska , wigilie itp.

Pacjent potrzebuje szerokiej informacji na temat dostepu i mozliwosci leczenia schorzen reu-
matycznych, ich metod oraz rehabilitacji. Na wszystkie zadawane pytania Stowarzyszenie stara sie
odpowiedzie¢ merytorycznie i w miare wyczerpujaco.

Z okazji Swiatowego Dnia Reumatyzmu zycze wszystkim naszym pacjentom przede wszystkim
zdrowia, szerokiego dostepu do najnowszych i najbardziej skutecznych lekédw w leczeniu schorzen
reumatycznych. Zyczytbym tez pacjentom i sobie, aby w moim mie$cie powstat szpitalny oddziat
reumatologii.

Ryszard Rumas
Prezes Zarzadu Stowarzyszenia
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CZESTOCHOWSKIE STOWARZYSZENIE
REUMATYKOW I ICH SYMPATYKOW

42-217 Czestochowa, ul. Focha 19/21

Czestochowskie Stowarzyszenie Reumatykéw i Ich Sympatykéw powstato w roku 2009; jako
oddolna inicjatywa chorych reumatycznie. Przez te prawie 11 lat, zmienity sie zaréwno warunki
dziatania jak i sami dziatacze. Jednak wydaje mi sie, ze cele i misja wyznaczona w statucie pozostaje
nadal aktualna. Nasze hasto brzmi RAZEM IDZIE SIE LEPIE]. Priorytetem naszym jest OPTYMIZM
POZWALAJACY ODNALEZC RADOSC ZYCIA W KAZDEJ SYTUACIL.

Prowadzenie organizacji wigze sie z trudem i mozolng pracg niezbyt czesto doceniang, czy
nawet nie dostrzegang przez innych, ale najbardziej liczy sie dobra realizacja wyznaczonych celéw.

Stowarzyszenie prowadzi dziatalnos$¢ pozytku publicznego, opierajgc sie na pracy spotecznej
cztonkéw chorych reumatologicznych oraz osoby pragngce nies¢ im pomoc. Pacjenci reumatolo-
giczni bardzo chetnie uczestniczyli w comiesiecznych spotkaniach

w ramach tzw. ,Srody Reumatyka”, w trakcie ktérych wykonywali robétki reczne co uspraw-
niato nasze dtonie i na ktére sg zapraszani byli rézni goscie. Odbywaty sie cyklicznie wyktady le-
karzy specjalistéw nt. depresji, diety, nowotworéw i fizjoterapii, jak rowniez szkolenia nt. udziela-
nia I pomocy w nagtych wypadkach, ochrony danych osobowych oraz réznych zagrozen, w tym
przeciwpozarowych. W obecnym czasie ze wzgledu na zagrozenie epidemiologiczne spotkania sg
bardzo ograniczone.

Moim zdaniem pacjentowi reumatologicznemu nalezy zyczy¢, z okazji Swiatowego Dnia Reu-
matyzmu, nie tylko postepu medycznego w leczeniu choroby, popularyzacji wiedzy o niej, ale row-
niez lepszego PR (,pijaru”) wiekszej sity przebicia i dostepu do mediéw

Jarostaw Stepien
Prezes Czestochowskiego Stowarzyszenia
Reumatykéw i Ich Sympatykow
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STOWARZYSZENIE CHORYCH
NA CHOROBY REUMATYCZNE
W LESZNIE

Decyzja o prowadzeniu stowarzyszenia wynikfa z checi niesienia pomocy osobg z podobnym
problemami zwigzanym z chorobami reumatycznych.

Nasza dziatalnos¢ z znacznej mierze skupia sie na pisaniu projektow pozyskiwaniu srodkéw
na rehabilitacje, spotkania z lekarzem farmaceutg i rehabilitantem dietetykiem

Pacjenci kontaktuje sie aby uzyska¢ informacje na temat leczenie swojego schorzenia
i leczenia biologicznego.

Wszystkim pacjentom chorym na choroby reumatyczne z okazji Swiatowego Dnia Reumaty-
zmu zyczymy dnia bez bélu ,odpowiedniego leczenia i szybkiego zdiagnozowanie choroby

Bogumita Wujczak
Prezes Zarzadu Stowarzyszenia
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STOWARZYSZENIE REUMATYKOW | ICH SYMPATYKOW
IM. HANKI ZECHOWSKIE) KO£O PODKARPACKIE
,» PODA] DALE)”

Koto Podkarpackie ,, Podaj Dalej *’ jest terenowym oddziatem Stowarzyszenia Reumatykow i
Ich Sympatykéw im. Hanki Zechowskiej w Warszawie, ktérego pomystodawcg i zatozycielem jest
Jolanta Fien. Jako osoba chorujgca od 25 lat na reumatoidalne zapalenie stawéw dobrze wie jak
wazne jest wsparcie oséb chorych oraz ich bliskich. W Rzeszowie nie byto takiej organizacji wspie-
rajgcej wiec zachecita rzeszowskich reumatykéw do powotania Kota, ktérego od 5 lat jest prezesem
zarzadu i osobg, ktéra motywuje innych do dziatania. Celem naszego Kota jest przede wszystkim
wspieranie oséb z chorobami reumatycznymi, opiekunéw oraz ich rodzin. Ktadziemy réwniez duzy
nacisk na wsparcie opiekunéw oséb chorych poniewaz to najczesciej na ich barkach spoczywa
opieka, zapewnienie fachowej pomocy min. lekarza specjalisty, fizjoterapeuty, psychologa oraz
orientowanie sie w aktualnych przepisach, uprawnieniach dotyczacych os6b z niepetnosprawno-
Sciami.

Prowadzenie Kota wigze sie z podejmowaniem wyzwan na gruncie spotecznym, integracyj-
nym jak réwniez wspétpracy z przedstawicielami administracji lokalnej oraz ogélnopolskiej. To my
wspolnie pokazujemy, ze rzeszowscy reumatycy, to osoby pogodne chetne do wspdlnych dziatan,
¢wiczen w grupie oraz pomaganiu sobie w czasie zaostrzenia choroby.

Pacjenci szukajg u nas wsparcia min. w takich sprawach jak: gdzie sie leczy¢ u jakiego specja-
listy reumatologa, wymianie doswiadczen w przebiegu choroby.

Nasze przestanie dla 0s6b z chorobami reumatycznymi z okazji 12 pazdziernika Swiatowego
Dnia Reumatyzmu to moc zdrowia dla was, dbajcie o siebie, ¢wiczcie stawy, spotykajcie sie z oso-
bami pozytywnie nastawionymi do zycia i pokazcie, ze po mimo przeciwnosci czerpiecie z zycia
petnymi garsciami.

Elzbieta Dobrowolska
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STOWARZYSZENIE REUMATYKOW
| ICH SYMPATYKOW
,SOMA” W DABROWIE GORNICZE]

Stowarzyszenie Reumatykéw i Ich Sympatykéw ,, SOMA’™ w Dabrowie Gérniczej powstato w
2005 roku. Wtasnie w tym 2020 roku obchodzimy 15-lecie zatozenia. Zatozycielkg Stowarzyszenia
jest Pani Bozena Krawiec, na decyzje zatozenia wptyneta diagnoza o RZS.

Przez caly ten okres bardzo aktywnie pracujemy, dziatamy gtéwnie w oparciu o dotacje z
Panstwowego Funduszu Oséb Niepetnosprawnych ,, PFRON"" oraz sktadek cztonkowskich i wpi-
sowego. W siedzibie stowarzyszenia odbywajg sie posiedzenia, dyzury wolontariacie, spotkania z
cztonkami Stowarzyszenia. Stowarzyszenie organizuje wyktady prowadzone przez lekarzy reuma-
tologéw i nie tylko. Organizujemy turnusy rehabilitacyjne, wyjazdy turystyczno kulturalno rekre-
acyjne.

Nasi cztonkowie potrzebujg zwyktych rozmoéw na temat swoich dolegliwosci, wymieniamy sie
doswiadczeniem w sprawach leczenia zwyrodnien, RZS.

Pacjentowi reumatologicznemu z okazji Swiatowego Dnia Reumatyzmu zyczymy duzo zdro-
wia, wytrwatosci i cierpliwosci w leczeniu i rehabilitacji. Wszystkiego dobrego.

Elzbieta Jastrzebska
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Pierwszy kontakt z Pomorskim Stowarzyszeniem Os6b z Chorobami Reumatycznymi miatam
w 2012 r. przy okazji wydawania mojego czasopisma ,Mdj Sposéb na Choroby Reumatyczne i Der-
matologiczne”. Owczesna prezes Ela Sliwinska zaprosita mnie na spotkanie z cztonkami, potgczone
z koncertem relaksacyjnym artystki Iwony Jedruch. PéZniej zapisatam sie do stowarzyszenia, uczest-
niczytam w spotkaniach, probowatam pomac, piszac projekty. W 2016 r. zatozycielka stowarzyszenia,
Halinka Kiszkis, zapytata mnie, czy nie chciatabym zostac prezesem, gdyz Ela rezygnuje ze swojej
funkcji. Z poczatku odmowitam, gdyz stwierdzitam, ze sie nie nadaje na to stanowisko, ale po prze-
mysleniu podjetam wyzwanie (pod warunkiem ze zmienimy nazwe stowarzyszenia na krétsza lub
wymyslimy stowo, ktére bedzie w nazwie, ale bedzie jednoznacznie charakteryzowato unowocze-
$niong misje stowarzyszenia - tak wspolnymi sitami powstata ,Re-Misja”). Nie ukrywam, ze chciatam
sie sprawdzic tej roli, nauczyc sie czegos nowego. A przede wszystkim sprawic¢, by w stowarzyszeniu
wiecej sie dziato; by kazdy cztonek mégt nie tylko porozmawiac, ale i skorzysta¢ np. z dodatkowej
rehabilitacji czy relaksujacego wyjazdu. Co z dumg moge powiedzie¢, ze mi sie udato.

Prowadzenie stowarzyszenia wigze sie przede wszystkim z umiejetnoscig porozumiewania sie
z ludzmi: tymi, ktérzy tworzg stowarzyszenie (cztonkowie, wolontariusze, lekarze, specjalisci), tymi,
ktérzy majg na nie wptyw (darczyncy, grantodawcy, urzednicy, politycy, dziennikarze), a takze tymi
wszystkimi, ktérzy chcieliby potgczyd sity i dziata¢ razem, dla wspolnego dobra. Prowadzenie stowarzy-
szenia wigze sie wiec z ogromng odpowiedzialnoscig: za stowa i dziatania swoje, catej organizacji, za
podejmowane decyzje. To takze wielkie wyzwanie: dobrze jest by¢ na biezgco z tym, co sie dzieje w reu-
matologii, a jednoczesnie potrafi¢ spojrzec na kazdego chorego z osobna, wystucha¢, zrozumiec jego
potrzeby, problemy zwigzane z chorobg i leczeniem, znalez¢ odpowiednie rozwigzania, ktére bedg
zadowalac przynajmniej wiekszos¢. To réwniez satysfakcja: ze wspolnej pracy, ze wspélnych sukceséw.

Pacjenci, ktérzy sie do nas zwracajg, szukajg przede wszystkim integracji z innymi chorymi,
chca zasiegnac rad, gdzie i jak sie leczy¢ oraz jak sobie pomdc. Chetnie korzystajg z organizowa-
nych przez nas spotkan, a takze z przeprowadzanych wyktaddw i warsztatow, jak réwniez reha-
bilitacji i wyjazdow do SPA. Jak to w zesztym roku powiedziata dla Radia Gdansk nasza cztonkini,
a jednoczes$nie cztonek zarzgdu Gosia Nowak: stowarzyszenie jest jak rodzina.

W obecnych czasach bardzo brakuje pacjentom spotkan na zywo. Spotkania drogg interne-
towg to zupetnie co innego, a wielu naszych cztonkdédw nie ma mozliwosci czy umiejetnosci korzy-
stania z nowych technologii.

Z okazji Swiatowego Dnia Reumatyzmu zyczytabym kazdemu pacjentowi przede wszystkim
radosci i mitosci w sercu oraz spokoju umystu - bez wzgledu na okolicznosci: miejsce przebywania,
ludzi wokét (lub ich brak), stan zdrowia. Z tymi dwiema umiejetnos$ciami mniejsze znaczenie bedg
miaty kolejne zyczenia: braku bélu, nieograniczonych mozliwosci ruchowych, swietnego samopo-
czucia, bliskosci innych, wsparcia, zyczliwosci.

Magdalena Misuno
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0GOLNOPOLSKIE STOWARZYSZENIE MEODYCH
Z ZAPALNYMI CHOROBAMI TKANKI tACZNE)
,3MAJMY SIE RAZEM"

Ogolnopolskie Stowarzyszenie Mtodych z Zapalnymi Chorobami Tkanki tgcznej,3majmy
sie razem”zostato zatozone w 2008 roku przez osoby, ktdre zachorowaty w dziecinstwie lub mto-
dosci, a teraz, jako osoby doroste, chcg aktywnie wspiera¢ chorych reumatycznie: dzieci, mtodziez,
mtodych dorostych oraz ich rodziny.

Dziatalno$¢ Stowarzyszenia opiera sie przede wszystkim na wzajemnej wymianie informacji
i doswiadczen, codzienne dyzurach na portalach spotecznosciowych, udzielaniu porad zwigza-
nych z zyciem z chorobg (min. psycholog, lekarz reumatolog i dermatolog)

Udostepniamy aktualne tresci i informacje medyczne, udzielamy odpowiedzi pacjentom,
ich bliskim oraz rodzinie.

Naszym celem jest przetamywanie stereotypdw i zwiekszenie Swiadomosci choréb reuma-
tycznych, ktére dotykajg nie tylko oséb starszych, ale rowniez dzieci i osobe mtode.

Zbudowanie Swiadomosci na temat konsekwencji z jakimi wigza sie choroby reumatyczne
i wskazanie na duza potrzebe wsparcia psychologicznego mtodych pacjentéw.

Chcemy budowac¢ Swiadomosc¢ znaczenia wczesnego diagnozowania chorob reumatycznych.

Zycze Wszystkim pacjentom sity w walce z chorobg, wczesnej diagnozy i mozliwosci szybkiej
kwalifikacji do leczenia biologicznego, ktére to leki miejmy nadzieje w najblizszej przysztosci, beda
dostepne w aptekach.

Violetta Zajk

Q |
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3momy sie rozem V

Ogodlnopolskie Stowarzyszenie Mtodych
z Zapalnymi Chorobami Tkanki tgcznej



REUMATYZM
— CHOROBA CALE) RODZINY

Tekst ten kieruje do rodzin, ktére zmagajg sie z choroba przewlekia

swojego dziecka. Nie bede jednak pisa¢ o samej chorobie, ale o tym

co dzieje sie w relacjach rodzinnych, kiedy choroba staje sie ,nowym
cztonkiem rodziny”

Choroba przychodzi nagle, bez uprzedzenia i ,nie pytajagc o zgode” zaburza dotychczasowy
porzadek w zyciu dziecka i jego rodziny. Wprowadza trwate zmiany w zycie mtodego cztowieka,
powoduje wiele przykrosci, przymuséw i koniecznosci. Staje sie sprawca chaosu, niepewnosci oraz
napiecia, leku i niepokoju. Wywiera niekorzystny wptyw na psychike i sytuacje zyciowg dziecka
i jego rodziny. Rodzina to system naczyn potgczonych ze sobg emocjonalnie i fizycznie, co oznacza
ni mniej, ni wiecej, ze w rodzinie wszyscy sg ze sobg powigzani. Wszystko co spotyka jedng osobe
oddziatuje na pozostate. Tak tez jest w przypadku diagnozy choroby przewlektej u dziecka, ktéra
staje sie statym czynnikiem stresowym w rodzinie.

Kazdy rodzic chce, by jego dziecko byto zdrowe, radosne, szczesliwe. Pojawienie sie przewle-
ktej choroby burzy to pragnienie. Wiekszos¢ rodzicow godzi sie ze stratg zdrowia dziecka, ale pro-
ces ten wymaga czasu. Jest to czas pozegnania sie z marzeniem o zdrowym dziecku, czas optaka-
nia straty. Niedowierzanie, zto$¢, rozgoryczenie, dominujgcy smutek, a na koncu akceptacja - to
kolejne etapy tego procesu. Rodzice w roznym tempie radzg sobie z akceptacjg choroby dziecka,
a jest to czynnik, ktéry ma decydujgce znaczenie dla jakosci procesu leczenia. Rodzic, ktory zaprze-
cza diagnozie, z niedowierzaniem podchodzi do proponowanych form leczenia, terapii. Rodzic,
ktory silnie przezywa smutek i ma poczucie skrzywdzenia przez los, wyolbrzymia konsekwencje
choroby i nie potrafi uwierzy¢, ze dziecko z chorobg przewlektg poradzi sobie w zyciu.

Kiedy w rodzinie pojawia sie choroba dziecka, uczuciem z ktérym czesto zmagaja sie rodzice jest
poczucie winy. Pojawiajg sie pytania: ,Co zrobitam/tem Zle?”, ,Co przeoczytam/tem?, ,Czy to moja/
nasza wina, ze dziecko choruje?”. Poczucie winy nierozerwalnie wigze sie z doswiadczeniem powaz-
nej choroby dziecka, a bywa tez tak, ze staje sie dominujgcym stanem emocjonalnym obezwtadnia-
jacym i przestaniajacym wszystkie inne emocje. Obarczanie siebie odpowiedzialnoscig za chorobe,
skupianie sie wytgcznie na wiasnych btedach i wadach prowadzi czesto do pomijania rzeczywistych
potrzeb dziecka. Poczucie winy sprawia, ze rodzice popetniajg btad, polegajacy na tym, ze prébujg
wynagrodzi¢ ,,cos” dziecku. Stajg sie przez to nadopiekunczy, tracg dystans do jego zachowania
i emocji. Niekiedy pod wptywem tego uczucia rodzice stajg sie pobtazliwi i rezygnujg ze stawiania
granic, co w konsekwencji powoduje, ze dziecko traci poczucie bezpieczehstwa. Poczucie winy jest
uczuciem nieprzyjemnym, powodujgcym dyskomfort, wiec zdarza sie, ze rodzice chorych dzieci ra-
dzg sobie z nim w rézny. Bywa, ze zaczynajg wtedy atakowac i obwiniac innych za zaistniaty stan



rzeczy. W sytuacjach takich rodzic moze krytykowac dziecko za zbyt stabe starania w czasie fizjote-
rapii lub obwinia lekarzy, terapeutéw za brak szybkich efektéw leczenia. Zeby tego unikng¢, nalezy
otwarcie mowic¢ o tym trudnym uczuciu jakim jest poczucie winy. Rozmawia¢ o nim z partnerem,
przyjaciotmi, ale nie z dzieckiem. Przerzucenie tego uczucia na dziecko, ktére jest bardzo wrazliwe
na wszystkie emocje rodzicow moze spowodowac, ze maty cztowiek bedzie czut sie odpowiedzialny
za te nieprzyjemne uczucia rodzica. Zdarza sie, ze dzieci z chorobg przewlekitg starajg sie chronic
swoich opiekunow przed troskg i niepokojem. Dzieje sie tak, kiedy rodzice majg problem z nazwa-
niem i zaakceptowaniem swoich uczu¢, szczegdlnie tych nieprzyjemnych. Dorostym wydaje sie, ze
chronig dziecko nie przyznajgc sie do swoich trudnych uczué, z ktérymi sie zmagajq i ktére stajg sie
statym towarzyszem ich codziennosci. Maty cztowiek jest jednak wspaniatym obserwatorem i wi-
dzgc smutek, niepokdj rodzicdw niejednokrotnie, zeby nie przysparza¢ im wiecej zmartwien wchodzi
w role postusznego, niesprawiajgcego problemdw pacjenta. A tak naprawde zyje w emocjonalnym
chaosie, ktérym boi sie podzieli¢ z najblizszymi, zeby nie obarczac ich.

W sytuacji zetkniecia sie z chorobg przewlektg i procesem leczenia dziecka, niektérzy rodzice
stajg sie potprofesjonalnymi catodobowymi pielegniarkami/pielegniarzami i opiekunami. W ten
sposOb realizujg pierwotny ,instynkt rodzicielski” i okazujg swojemu dziecku uczucie troski. Ow-
szem dziecko potrzebuje takiej formy okazania mitosci, jednak kiedy staje sie ona dominujgca to
dzieci zaczynajg sie czuc€ jedynie pacjentami swoich rodzicéw. W konsekwencji moze to doprowa-
dzi¢ do sytuacji kiedy to maty cztowiek bedzie probowat zaopiekowac sie potrzebami rodzicéw,
zgodnie z zasadg ,Moja mama (moj tata) czujg sie tylko wtedy wartosciowi, kiedy jestem chory”.
Z czasem dziecko staje sie zmeczone byciem tylko w roli chorego, zaczyna sie buntowad, a rodzice
i otoczenie mogq to odbierac jako przejaw niepostuszenstwa. Dlatego tak wazne jest aby pomimo



diagnozy choroby przewlektej dostrzec w dziecku nie tylko pacjenta, ale przede wszystkim matego
cztowieka z wszystkimi jego potrzebami i emocjami wpisanymi w poszczeg6lne etapy rozwoju.
Wazne jest, by dorosty nie zapominat, ze chore dziecko ma takie same potrzeby jak jego zdrowi
rowiesnicy. By przywroci¢ dziecku jego wartosc jako osoby myslacej, czujgcej, posiadajgcej swo-
je wady i zalety. Osoby, ktéra ma swoje stabe i mocne strony, zainteresowania i marzenia, ktéra
moze sie uczy¢, odnosi¢ sukcesy, doswiadcza¢ mitych chwil oraz zdobywac przyjaciot i kolegow.
Choroba stanowi jedynie niewielkg czes$¢ zycia dziecka. Na pewno nie jest tatwo zaakceptowac to
stwierdzenie rodzicom dzieci z chorobg przewlektg. Choroba, proces diagnozy i leczenia, reakcje
cztonkdw rodziny czy tez przyjaciot czasem przyttaczajg rodzicow, wrecz wysysaja cata energie, ale
to nie powinno by¢ przyczyng traktowania dziecka jedynie jako pacjenta. To od rodzicow zalezy czy
dziecko bedzie czuto sie kim$ wartosciowym. To relacja z rodzicami od samego poczatku odgrywa
najwazniejszg role w ksztattowaniu poczucia wtasnej wartosci u dziecka. Zdrowo rozwiniete poczu-
cie wartosci to najskuteczniejszy mechanizm wspierajgcy dziecko w radzeniu sobie z osobistymi
stratami, kryzysami, ciezkimi chorobami i traumami.

Jak wiec budowac¢ poczucie wartosci w dziecku, kiedy rodzic staje sie bezradny wobec choro-
by dziecka, kiedy czasem jedyne co moze to wspétodczuwac boél dziecka? Rodzice nadajg szcze-
$ciu swojego dziecka najwyzszy priorytet, dlatego tez radzenie sobie z jego nieszczeSciem, bélem,
niepowodzeniami staje sie tak trudnym wyzwaniem. Jedng z najwazniejszych umiejetnosci, ktére
wspierajg w radzeniu sobie z trudnosciami to okazywanie empatii i stuchanie. Najlepsze co rodzic
moze zrobi¢ dla swojego dziecka to stac sie otwartym na przemyslenia i uczucia, ktérymi dziecko
chce sie z nim dzieli¢. Wazne jest, zeby maty cztowiek poczut sie kochany i akceptowany ze wszyst-
kimi swoimi uczuciami. Kiedy dziecku wolno bedzie wyrazac swoj bél, smutek, ztos¢ to powstanie
przestrzen na pozegnanie sie z tym co nieosiggalne, z tym co zabrata mu choroba. Dziecko jest
cztowiekiem. Jak kazdy z nas ma prawo do wiasnych emocji i do szacunku dla nich. Jezeli pokazemy
dziecku, ze wierzymy w jego uczucia, ze ich nie bagatelizujemy, stawiamy siebie w pozycji partne-
ra/pomocnika w radzeniu sobie z jego trudno$ciami. Dziecko tak jak rodzic musi uczy¢ sie kazdego
dnia radzi¢ sobie z nowg rzeczywistoscig, ktérg zafundowata mu choroba. W tym czasie bedzie
na przemian smutne, wsciekte, zrozpaczone, cyniczne, w wisielczym humorze, autoironiczne lub
wyciszone i zrbwnowazone. Jednego dnia bedzie z zapatem poddawato sie terapii czy leczeniu by
nastepnego lub tydzien pdzniej buntowac sie przeciwko catej procedurze. Im rodzice lepiej bedg
widzie¢ uczucia dziecka, wczuwac sie w nie, rozpoznawac i akceptowad, tym bardziej bedzie ono
wzrastac jako cztowiek. Istotne, by rodzic byt dla dziecka zrédtem spokoju, bezpieczehstwa i umie-
jetnosci radzenia sobie z przeciwnosciami. Co wazne: dzieci nie potrzebujg idealnych rodzicéw.
Dzieci potrzebuja rodzicéw, ktérzy bedg je kocha¢ bezwarunkowo.

Dziecko z chorobg przewlektg bywa konfrontowane z licznymi regutami dotyczgcymi ¢wiczen,
diety czy samodyscypliny i ma w zasadzie dwie mozliwosci: albo postusznie iS¢ za autorytetami,
ktére mu powiedzg co dla niego najlepsze, albo popracowac nad tym, by te procedury dbania
o wtasne zdrowie uczyni¢ swoimi. A to oznacza eksperymentowanie z nimi, niekiedy walke i bunt,



a niekiedy kierowanie sie nimi. W tym procesie dziecko potrzebuje rodzica jako przewodnika, kt6-
ry bedzie motywowac do osiggania bardzo odlegtych celow leczenia czy tez terapii. Dlatego tak
wazne jest okazanie szacunku, zrozumienia i empatii do emocji osoby chorej, poniewaz to otwiera
droge do wspolnej walki z przeciwnosciami i do wspolnego szukania sposobdw na poradzenie
sobie z trudnosciami. To pozwala na osiggniecie relacji, w ktorej dziecko pozwoli nam sie wstu-
cha¢ w swoje emocje, jednoczesnie zapraszajac nas do swojego Swiata i otwierajgc nam droge do
wspolnego radzenia z jego trudnosciami.
Choroba przewlekta zmienia codzienne zy-
cierodziny. Dziecko wypada ze swoich rol. Czesto
nie jest w stanie uczestniczy¢ w zyciu szkolnym,
co powoduje ograniczony kontakt z réwiesnika-
mi. Pogarszajg sie jego relacje z rodzenstwem.
Rodzenstwo szybko odczuwa skutki koncentra-
¢ji rodzicdw na leczeniu siostry czy brata. Dzieci
te majg poczucie pozostawania w cieniu choroby. Rodzice czesto muszg organizowa¢ na nowo
codzienne zycie. Wiedzg bowiem, ze powinni poswieci¢ dziecku wiecej uwagi i czasu. Zmieniaja
wiec swoje plany zajec tak, by zapewni¢ podopiecznemu jak najlepszg opieke. Niekiedy oznacza to
wziecie zwolnienia, urlopu, a nawet rezygnacje z pracy. Rodzice stojg przed wieloma decyzjami do-
tyczacymi tego jak i gdzie leczy¢ dziecko. Poszukiwanie specjalistéw, umawianie wizyt, rozwazanie
réznych form leczenia pochtania mnostwo czasu i energii. To w konsekwencji sprawia, ze w pew-
nym momencie pojawia sie zmeczenie i nieche¢ do zajmowania sie czymkolwiek innym niz choro-
ba dziecka. Nastepng konsekwencjg choroby jednego z dzieci jest brak przestrzeni i zasobéw na
relacje z pozostatymi cztonkami rodziny. Koncentracja na leczeniu i niepokdj o przysztos¢ chorego
dziecka rodzg napiecia, ktére mogg przyczynic sie do nasilenia konfliktéw miedzy opiekunami.
Rodzice czesto tez osadzajg w swoich upatrzonych z gory rolach np. matka - opiekunka, oj-
ciec - zywiciel rodziny, co z kolei moze prowadzi¢ do zerwania relacji miedzy nimi jako matzonka-
mi. Zarowno w petnych rodzinach, jak i w przypadku samotnych rodzicéw wazne jest aby zadba¢
0 wiasne potrzeby i w miare mozliwosci nie sprowadzac sie jedynie do roli matki czy ojca. Dzieci
rodzicéw, ktérzy dbajg o czas i przestrzen dla siebie tatwiej budujg wtasciwy obraz siebie. Chore
dzieci potrzebujg doktadnie tego samego co inne dzieci, niestety czesto bywajg redukowane przez
Swiat zewnetrzny do swojej choroby. Dlatego tak wazne jest, aby w rodzinie zadba¢ o réwnowage
pomiedzy zdrowiem, a chorobg. Aby zachowad te réwnowage istotne jest jak rodzice potrafig za-
troszczyc sie o swoj dobrostan i rozwdj pozostatych cztonkéw rodziny, nie skupiajac sie jedynie na
chorym dziecku.
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SAMOTNOSC
W CHOROBIE

Samotnosc¢ jest subiektywnym stanem emocjonal-
nym osoby jej doswiadczajgcej. O samotnosci utarto sie
mowi¢ w kontekscie braku obecnosci innych oséb, po-
czucia izolacji, wyobcowania w kontakcie z innymi, nie-
zrozumienia ze strony innych, niedostepnosci 0sob czy
braku zadowolenia z jakosci relacji, w ktorych funkcjonu-
jemy. Ale samotnosci mozna doswiadczac réwniez w re-
lacji z samym sobg. Samotnos¢ podobnie jak bdl nie ma
jednego ogdlnie przyjetego wymiaru, oceny jej poziomu
moze dokonac tylko osoba bezposrednio jej doswiad-
czajgca. Samotnos¢ to nie tylko fizyczny brak obecnosci
wokdt nas oséb, samotnym mozna sie czué przebywajac
w wielu grupach spotecznych. Zatem poczucie samotno-
Sci to nie tylko ilos¢, ale tez jakos¢ i adekwatnos¢ kontak-
tu, wsparcia i bliskosci jakie dostajemy od innych osob.
Samotnos¢ w chorobach przewlektych, w tym chorobach
reumatycznych jest bardziej dotkliwa przez wzglad na
to, ze nikt nie jest w stanie zdjg¢ z osoby chorujgcej cier-
pienia zarowno fizycznego, jak i psychicznego z jakim
sie ona mierzy. Akceptacja choroby, godzenie sie z po-
niesionymi stratami i poszukiwanie sensu to wewnetrz-
ny proces, ktory dzieje sie we wtasnym, indywidualnym
tempie u kazdego chorego. Gdy myslimy o samotnosci,
to w naszej gtowie pojawiaja sie raczej emocje, takie jak
smutek, zal, ztos¢, lek, pustka. Samotnos¢ odbierana jest
raczej w negatywnym Swietle, jako co$ co nie jest dla nas
dobre, co jest czyms uwypuklajgcym brak. Nalezy jednak
pamieta¢ o tym, ze umiejetnos¢ przebywania z samym
sobg, samouspokojenia wiasnych uczué, umiejetnosc
kontaktowania sie z samym sobg, dostrzegania wtasnej
mowy wewnetrznej jest rownie wazna jak kontakt z in-
nymi. Umiejetnos¢ stworzenia przestrzeni do tego, by
samodzielnie méc zaspokajac¢ swoje potrzeby, pragnie-
nia, czy tez radzi¢ sobie z dyskomfortem psychicznym,
jest waznym obszarem zdrowia psychicznego cztowieka.



SAMOTNOSC W CHOROBIE W RELACJI Z SAMYM SOBA

Kiedy myslimy o relacjach najcze$ciej mamy na mysli relacje z innymi osobami, ale najwaz-
niejszg relacjg jest ta z samym sobg. Relacja z samym sobg to sktadowa myslenia o sobie samym,
traktowania siebie, uczuc¢ jakie mamy do samych siebie, umiejetnos¢ dbania o siebie, samouspo-
kojenia. Umiejetnosc stworzenia bezpiecznej, przyjaznej relacji zsamym sobg pomaga w radzeniu
sobie w chorobie. Nikt poza samg osobg chorujgcg nie jest w stanie lepiej zrozumiec tego, z czym
musi sie ona mierzy¢ w obliczu choroby. Na poczatku choroby nawet osoby chorujgce maja po-
czucie obcosci siebie samego, swojego ciata. Czesto wtedy dochodzi do konfliktu miedzy tym,
czego psychicznie pragne, potrzebuje, chce, a tym co moze moje ciato. Zmiany, straty poniesio-
ne w wyniku choroby zmuszajg do reorganizacji wtasnego zycia, a niekiedy do zbudowania na
nowo wiasnej tozsamosci. Stworzenie relacji z samym sobg, bazujacej na byciu dla siebie dobrym,
wspierajgcym, wspotczujgcym, akceptujgcym swoje trudne emocje i stabosci pomaga w przezy-
waniu kryzyséw. W doswiadczaniu przyjaznej wiezi z samym sobg moze poméc psychoterapia,
bo czesto sposbb traktowania siebie wynosimy z relacji z rodzicami i innymi osobami znaczgcymi.
Pomocne w rozwijaniu bliskiego kontaktu ze sobg mogg byc¢ treningi uwaznosci (mindfulness).

SAMOTNOSC W CHOROBIE W RELACJI Z INNYMI

Poczucie wyobcowania i samotnosci w chorobach reumatycznych mogg potegowac fatszywe
przekonania i stereotypy dotyczgce reumatyzmu. Cho¢ statystyki méwig o tym, ze co czwarta oso-
ba choruje na choroby reumatyczne, nadal pokutujg w spoteczenstwie mity o tym, ze ,reumatyzm
to choroba os6b starszych” , ,reumatyzm to tylko choroba stawdéw”, ,reumatyzm jest spowodo-
wany zimnem i wilgocig”. Z pozoru niewinne stwierdzenia mogg wywota¢ w osobie chorujacej
poczucie niezrozumienia, oceniania, oskarzania o nieodpowiednie dbanie o siebie, czy tez pod-
wazania prawdziwosci diagnozy i objawéw chorobowych. Poczucie samotnosci czesto wystepuje



u 0s6b chorujgcych reumatycznie réwniez w kontakcie z lekarzami, z catym systemem ochrony
zdrowia. Osoby z ukrytymi niepetnosprawnosciami mogg mie¢ poczucie wyobcowania zaréwno
w grupie osOb zdrowych, jak i niepetnosprawnych. Wazne jest, aby zdac sobie sprawe z tego, ze
ksztatt relacji z innymi osobami nie jest w petni zalezny od nas, bowiem kazda z os6b wnosi do tej
relacji cze$c siebie, nie mamy petnego wptywu na to, czy relacje uda nam sie nawigza¢, utrzymac,
a takze uzyskac z niej to czego potrzebujemy w kontakcie z drugim cztowiekiem. Nie jest to obszar,
nad ktérym mozemy miec petng kontrole. To, do czego kazda z os6b bedaca w jakiejs relacji ma
prawo, to mozliwos$¢ méwienia o swoich uczuciach, pragnieniach, obawach, myslach, spostrzeze-
niach. Nie mamy jednak prawa do tego, by zgda¢ zaspokojenia tych pragnienh przez drugg strone.
Czesto pierwszym punktem przetamujacym mur ztosci na brak zrozumienia ze strony innych jest
zdanie sobie sprawy z tego, co dana osoba realnie jest w stanie nam da¢, co potrafi i czym chce sie
z nami podzieli¢. Niekiedy nasze pragnienia i wyobrazenia o idealnej relacji utrudniajg czerpanie
dobra od tych, ktérzy s w naszym zasiegu. Odczuwajgc osamotnienie mozna wpas¢ w mecha-
nizm btednego kota, z ktérym mamy do czynienia, gdy osoba odczuwajgc osamotnienie, zaczyna
postrzegac siebie jako kogos niewartego, niezastugujgcego na bycie z kims w relacji i w ten sposéb
zaczyna sama wycofywac sie z relacji lub nie dgzy do poznawania nowych oséb i w ten sposéb
zaczyna odczuwac osamotnienie. Kiedy jeden z cztonkéw rodziny czy grupy spotecznej zaczyna
chorowa¢, zmiany zaczynajg dotyczy¢ kazdej z os6b w tej grupie, a tym samym zmianie ulegajg
rowniez relacje miedzy nimi. Zaréwno brak wsparcia, jak i jego nadmiar utrudniajg proces ada-
ptacji w chorobie. Chociaz emocje, mysli i potrzeby przezywamy sami, to jednak mozemy drugg
osobe zaprosic¢ do tego, by uczestniczyta w nich razem z nami, dodajgc nam w ten sposob otuchy,
poczucia wspoélnoty i bycia waznym dla niej. Rozwiniecie umiejetnosci komunikacji wtasnych po-
trzeb, nazywania emocji, asertywnosci oraz poszukiwania wsparcia i proszenia o wsparcie moze
pomoc nam w radzeniu sobie z samotnoscig. Miejscem, gdzie mozna znalez¢ bezinteresowne
i adekwatne wsparcie oraz wiedze o tym jak radzi¢ sobie z chorobg sg grupy samopomocowe. Jed-
nym z celéw Stowarzyszenia ,3majmy sie razem” jest wspieranie os6b doswiadczajgcych poczucia
samotnosci w chorobie.

Magdalena Bajorek

Psycholog. Terapeuta w trakcie specjalizacji
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