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Drodzy Czytelnicy

Ogólnopolskie Stowarzyszenie Chorych z Zapalnymi Chorobami Tkanki Łącznej „3majmy 
się razem”.
Nie mogę nadal tak długiej nazwy – istotnej – zapamiętać. 
Kiedy pierwszy raz się z nią spotkałam utkwiło we mnie tylko 3majmy się razem.
Kim jesteśmy?
Osobami,  które wiele lat temu postanowiły zebrać się razem i wspólnie zrobić coś na 
rzecz wsparcia innych.
Po co?
Ktoś by zapytał.
Po to, że wiemy z doświadczenia jak to jest walczyć o diagnozę i jej nie mieć, po to że 
wiemy jak to jest czuć się odrzuconym i źle, po to, że wiemy jak to jest doświadczyć nie-
prawidłowego leczenia.
Czy możemy coś zrobić?
Tak,
W jedności siła, w trzymaniu się razem zwłaszcza. 
Jesteśmy dla siebie, wspieramy się, potrzebujesz nas? Dołącz! 
Wiemy, że na ogół jest takie poczucie, iż zostajemy sami sobie.
Nic bardziej mylnego, jesteśmy dla Was, jesteśmy Wami, jesteśmy z Wami.

Violetta Zajk
redaktor naczelna

PARTNERZY WYDANIA: 
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 Leczenie biologiczne jest nowoczesnym leczeniem stosowanym w reumatologii już od 2 de-
kad, zapewniając lepszą kontrolę nad chorobą przewlekłą i dając szanse pacjentom na normalne 
życie bez niepełnosprawności.

Leki biologiczne stosujemy w różnych jednostkach chorobowych tj, 
■� �� ��reumatoidalne zapalenie stawów [B.33 Leczenie reumatoidalnego zapalenia stawów i młodzień-

czego idiopatycznego zapalenia stawów o przebiegu agresywnym  (icd-10  M05, M06, M08)]
■� �� ��ZZSK [ B.36. Leczenie ciężkiej, aktywnej postaci zesztywniającego zapalenia stawów kręgosłupa 

(ZZSK)  (icd-10  M45)]
■� �� ��spondyloartopatia seronegatywna postać nieradiologiczne [B.82.Leczenie pacjentów z ciężką, 

aktywną postacią spondyloartropatii (spa) bez zmian radiograficznych charakterystycznych dla 
ZZSK (icd-10 M46.8)]

 PODSTAWOWE INFORMACJE  
NA TEMAT ZASAD KWALIFIKACJI  
DO LECZENIA BIOLOGICZNEGO  
ORAZ  AKTUALNYCH KORZYŚCI  

Z JEGO STOSOWANIA
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■� �� ��łuszczycowe zapalenie stawów  [B.35. Leczenie łuszczycowego zapalenia stawów o przebiegu 
agresywnym (ŁZS) (icd-10 l40.5, M07.1, M07.2, M07.3)]

■� �� ��w chorobach układowych [B.75.Leczenie aktywnej postaci ziarniniakowatości z zapaleniem na-
czyń (gpa) lub mikroskopowego zapalenia naczyń (mpa) (icd-10 M31.3, M31.8)]

W Polsce pacjenci leczeni są w ramach programów lekowych, za które odpowiada Minister-
stwo Zdrowia, a lekarze reumatolodzy kwalifikują pacjentów do centralnego systemu rejestru te-
rapii biologicznych.

Program lekowy to świadczenie gwarantowane, które odbywa się z zastosowaniem innowa-
cyjnych, kosztownych substancji czynnych w wybranych jednostkach chorobowych i obejmuje ści-
śle zdefiniowaną grupę pacjentów.

Zasady kwalifikacji ustalane są przez zespół ekspertów w danej dziedzinie na podstawie da-
nych medycznych z rekomendowanych towarzystw naukowych na świecie. W Polsce referencyjne 
są zalecenia wydawane przez- EULAR- (European League Against Rheumatism.) Europejską Ligę 
Przeciw Reumatyzmowi

Każdy program lekowy jest ograniczony czasowo, w zależności czy pacjent ma pierwszą tera-
pię lub kiedy osiąga remisję/niską aktywność w programie. 

Czas terapii  to 18 miesięcy przy 
pierwszej terapii biologicznej. Są to 
obostrzenia, które są narzucane przez 
NFZ i dotyczą tylko polskich pacjen-
tów. Lekarz reumatolog prowadzący 
pacjenta w programie decyduje o cza-
sie terapii w kolejnych cyklach leczenia 
biologicznego.  Jest to zmiana wpro-
wadzona dopiero od 2017 roku dająca 
niezależność i możliwość stosowania 
terapii indywidualnej do potrzeb każ-
dego pacjenta. 

› �KTO JEST DOBRYM KANDYDATEM SIĘ DO PROGRAMU LEKOWEGO?

Do programu lekowego kwalifikują się pacjenci z agresywnym przebiegiem choroby przewle-
kłej, którzy nie osiągają korzyści ze stosowania standardowych leków.

Np. Pacjenci z reumatoidalnym zapaleniem stawów kwalifikują się do programu terapii bio-
logicznej gdy mają wysoką aktywność choroby pomimo  zastosowania przynajmniej dwóch leków 
modyfikujących przebieg choroby, takich jak Metotreksat, Leflunomid, Sulfasalazyna oraz leków 
antymalarycznych.

Dodatkowo pacjenci muszą spełnić szereg dodatkowych kryteriów kwalifikujących, dotyczą-
cych bezpieczeństwa ( nieobecność wirusów hepatotropowych- HCV,HBV, HIV, gruźlicy) oraz pra-
widłowych badań dodatkowych ( prawidłowy RTG klp, EKG, mammografia, cytologia, itd.).

Każdy pacjent przechodzi kwalifikację składającą się z podwójnej oceny u Reumatologa oce-
niającą aktywność choroby w odstępie przynajmniej miesiąca.

+
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Podsumowując,  proces kwalifikacji do terapii biologicznej jest długotrwały i skomplikowany. 
Nakłada na lekarza obowiązek wykonania wielu testów potwierdzających agresywny przebieg 
choroby, oraz wykazania nieskuteczności dotychczasowej  terapii.

Przykładowo:  Pacjent z RZS może być kwalifikowany do terapii dopiero po zastosowaniu 
4 miesięcy Metotreksatu w pełnej dawce (25 mg na tydzień), lub terapii skojarzonej z innym lekiem 
immunosupresyjnym. Po tym okresie lekarz ocenia aktywność kliniczną choroby (ilość stawów 
bolesnych i obrzękniętych, parametry stanu zapalnego, ocenę bólu wg pacjenta). W momencie 
stwierdzenia wysokiej aktywności, lekarz ocenia pacjenta po kolejnych 30 dniach, i jeśli w tym 
czasie nadal pacjent czuje się źle- nadal wysoka aktywność choroby- kwalifikuje się do programu 
lekowego.

Proces kwalifikacji pacjenta do terapii jest trudny i wymaga przynajmniej 5 miesięcy przygo-
towywania do terapii w przypadku RZS i ŁZS oraz przynajmniej 2 miesięcy jeśli 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  większości pacjentów na świecie niezależnie od PKB danego państwa.

Leczenie biologiczne niesie za sobą wiele profitów, jednak należy pamiętać, że także jest zwią-
zane z ryzykiem działań niepożądanych. 

Ideą jest znalezienie pacjenta, który będzie największym beneficjentem terapii- tzn. takie-
go, dla którego standardowa terapia jest niewystarczająca, a agresywność choroby na tyle duża, 
że standardowe leczenie spowodowałby  nieodwracalne zmiany w narządzie ruchu prowadzące 
z czasem do niepełnosprawności.

Dlatego też tylko lekarze z największym doświadczeniem w danej dziedzinie, biorąc pod uwa-
gę wszystkie wskazania i przeciwskazania do terapii biologicznej podejmują decyzję o włączeniu 
leczenia, indywidulanie oceniając każdego pacjenta.

CZY WARTO LECZYĆ SIĘ BIOLOGICZNIE?

Przez dwie dekady badań nad lekami biologicznymi ustalono, że leczenie biologiczne hamuje 
postęp choroby i daje największe szanse na utrzymanie sprawności. Kompleksowa opieka nad 
pacjentem (leki wraz z rehabilitacją)  umożliwiają życie w dobrym komforcie bez bólu, który towa-
rzyszy większości pacjentów z chorobami reumatycznymi.

Dodatkowo utrzymanie niskiej aktywności choroby/remisji przez lata zmniejsza ryzyko defor-
macji stawowych. Udowodniono, że leki biologiczne hamują powstawanie nowych nadżerek. 

Pacjenci zakwalifikowani do terapii w odpowiednim momencie mogą aktywnie uczestniczyć 
w życiu społecznym i zawodowym w pełni wykorzystując swój potencjał, rzadziej korzystają ze 
zwolnienia ZUS-ZLA, rzadziej przechodzą na rentę. Należy jednak pamiętać, że jeśli pacjent zbyt 
późno zostanie zakwalifikowany do terapii - to leki nie cofną zmian w kościach- (nadżerki- dziury 
w kościach) pozostaną i doprowadzą do kolejnych deformacji i podwichnięć w stawach prowadząc 
pacjenta ostatecznie do niepełnosprawności nawet jeśli włączymy leczenie biologiczne.

Dochodzimy tutaj do jeszcze innego bardzo ważnego aspektu- czas włączenia leczenia biolo-
gicznego - jest ważny.
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  Należy kwalifikować pacjentów do terapii na tyle wcześnie, aby zmiany radiologiczne już do-
konane- nie ewoluowały do podwichnięć i deformacji w stawach, a pacjent mógł utrzymać jak 
najdłużej sprawność. A jednocześnie na tyle wcześnie aby pacjenci z grup ryzyka (wysokie para-
metry zapalne, wysoko seropozytywność RF, antyCCP ) nie mieli agresywnego przebiegu choroby 
z zajęciem  narządowym prowadzącym do niewydolności nerek, serca czy płuc.

› �JAKIE SĄ CIENIE LECZENIA BIOLOGICZNEGO?

Leczenie biologiczne to leki nowoczesne, modulujące głęboko układ immunologiczny człowieka.
W patofizjologii chorób przewlekłych dochodzi do powstania błędnego koła nakręcającego 

stan zapalny pomimo braku czynnika wywołującego. Aby przerwać ten patologiczny mechanizm 
należy zmienić układ odpornościowy pacjenta przez zastosowanie np. leków biologicznych- hamu-
jących cytokiny- ( cząstki podtrzymujące stan zapalny ) w organizmie.

Zastosowanie leków antycytokinowych niestety niesie ze sobą ryzyko związane z ingerencją 
w układ odpornościowy.

Każdy pacjent leczony biologicznie ma zwiększone ryzyko infekcji zarówno bakteryjnych jak 
i wirusowych i grzybiczych. Dlatego do terapii nie mogą być kwalifikowani pacjenci z nawracający-
mi infekcjami, oraz z niedoborami odporności.

Program leczenia biologicznego nakłada także na lekarza obowiązek regularnych wizytw 
ośrodku z wykonywaniem badań kontrolnych co trzy miesiące oraz co sześć miesięcy w kolejnych 
miesiącach terapii.  Taka kontrola zmniejsza ryzyko wystąpienia w przyszłości działań niepożąda-
nych po leku, a jednocześnie pozwala  bezpiecznie prowadzić pacjenta w programie biologicznym.

Reasumując leczenie biologiczne jest sztuką, ale odpowiednio przeprowadzone jest bezpiecz-
ne i daje szanse na normalne życie bez bólu i niepełnosprawności pomimo choroby przewlekłej. 

					   
_dr n.med. Katarzyna Romanowska-Próchnicka

Starszy Asystent w Klinice i Poliklinice Układowych Chorób Tkanki Łącznej
Narodowy Instytut Geriatrii Reumatologii i Rehabilitacji w Warszawie,

Adiunkt w Katedrze i Zakładzie Patologii Ogólnej i Doświadczalnej 
Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego
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AMICUS 
1. Co wpłynęło w Pani życiu na podjęcie decyzji o prowadzeniu stowarzyszenia?

Był rok 2012. Rzeczywistość chorych na łuszczycę i łuszczycowe zapalenie stawów w tamtym 
czasie była znacznie gorsza niż teraz. Rozpoczynał funkcjonowanie pierwszy program lekowy w 
ŁZS, gdzie pacjenci mogli być leczeni lekami biologicznymi. O leczeniu biologicznym w łuszczycy 
mogliśmy tylko pomarzyć. Jeśli pacjent był w bardzo ciężkim stanie lekarz mógł podjąć decyzję o 
leczeniu biologicznym, ale musiał się liczyć z tym, że konsekwencje finansowe tej decyzji odbiją się 
na możliwości leczenia pacjentów, którzy mogliby w tym czasie zostać przyjęci na oddział. O no-
woczesnym leczeniu, które dawało szansę remisji mogliśmy głównie poczytać na amerykańskich 
portalach. 
Łuszczyca i ŁZS są bardzo często postrzegane jak wyrok. Podczas spotkań z przedstawicielami Sto-
warzyszeń w tamtym czasie, poznałam fantastycznych ludzi, którzy wierzyli, że łuszczyca nie musi 
być wyrokiem. Powołaliśmy do życia Zachodniopomorskie Stowarzyszenie Chorych na Łuszczy-
cę PSORIASIS, które lokalnie podejmowało wiele działań edukacyjnych i wspierających, ale jako 
jego przedstawicielka brałam również udział w powstaniu pierwszego Zespołu parlamentarnego 
ds. łuszczycy. Między innymi dzięki tym działaniom od 2013 r. leki biologiczne są dostępne również 
dla osób z łuszczycą. Od tamtego czasu wiele się zmieniło. W 2014 r. decyzją Organizacji Członkow-
skich zostałam Przewodniczącą Unii Stowarzyszeń Chorych na Łuszczycę i ŁZS, organizacji para-
solowej zrzeszającej Stowarzyszenia, Fundacje i grupy nieformalne zabiegające o poprawę jakości 
życia chorych. W tym miesiącu drugie urodziny obchodzi powołana przeze mnie Fundacja Amicus. 
Podejmujemy wiele działań na rzecz osób z chorobami skóry i ŁZS. Najważniejszymi z mojej per-
spektywy są nasze działania cykliczne:
- Dzień bez Kamuflażu – wydarzenie profilaktyczno-edukacyjne podczas którego chorzy mają moż-
liwość skorzystania z konsultacji z wieloma ekspertami
- PSOlife – wydarzenie, które w tym roku odbywa się w formule online jako Tydzień Świadomości 
Łuszczycy. Wykład na temat ŁZS poprowadzi dla pacjentów prof. Brygida Kwiatkowska.
- Debata z okazji Światowego Dnia Chorego na Łuszczycę – gdzie z czołowymi ekspertami 
oraz przedstawicielami władz podejmujemy temat zmian systemowych i potrzeb chorych na 
łuszczycę i ŁZS.
Ważną inicjatywą, która właśnie powstaje jest ogólnopolski program wsparcia „Psycholog dla 
Skóry”, który docelowo ma zbudować sieć wsparcia psychologicznego dla pacjentów derma-
tologicznych.
Trudno jest wszystko opisać dlatego zapraszam na stronę Fundacji www.amicusfundacja.org.

2. Z czym wiąże się prowadzenie organizacji?
Celem naszej organizacji jest poprawa jakości życia osób z przewlekłymi, zapalnymi choroba-

mi skóry i łuszczycowym zapaleniem stawów, które występuje u ok. 40% osób z łuszczycą. Ponad 
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60% osób z łuszczycą cierpi na depresję. Chorym towarzyszą również inne schorzenia psychiczne, 
które mają ogromny wpływ na przestrzeganie zaleceń terapeutycznych, ale także na podejmo-
wanie starań o poprawę fizycznego stanu zdrowia. Fundacja Amicus reaguje na bieżące potrzeby 
chorych. We współpracy ze znakomitymi ekspertami organizujemy wydarzenia edukacyjne, pro-
wadzimy grupy wsparcia i warsztaty psychologiczne, ale także podejmujemy działanie rzeczni-
cze w interesie pacjentów. Współpracujemy w ramach Rady Organizacji Pacjentów przy Rzeczniku 
Praw Pacjenta, podejmujemy dialog z Ministrem Zdrowia oraz Narodowym Funduszem Zdrowia.

_Dagmara Samselska
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FUNDACJA ,, APROBATA’’ 
Fundacja ,, APROBATA’’ została powołana w 2019 przez Jolanta Fień , która jako osoba choru-

jąca na reumatoidalne zapalenie stawów od 26 lat dobrze wie jak ważne jest wsparcie drugiej oso-
by oraz działania w grupie. Została założona w celu  prowadzenie szerokiej działalności w zakresie 
ochrony zdrowia, pomocy osobom chorującym na choroby reumatyczne ich rodzinom, seniorom 
w województwie podkarpackim. Jest kontynuacją działań, które były realizowane jako Stowarzy-
szenie Reumatyków i Ich Sympatyków im. Hanki Żechowskiej Koło Podkarpackie ,, Podaj Dalej’’  

Prowadzenie organizacji daje mi osobiście dużą satysfakcje po przez mobilizacje do działań 
jako osoba chora na rzecz innych osób. To u nas zawiązują się przyjaźnie i wspieramy się w choro-
bie i radości dnia codziennego.

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

Pacjenci zgłaszaj sie do nas najczęściej z problemami dotyczącymi wsparcia prawnego oraz 
jakie uprawnienia im przysługują jako osobom z niepełnosprawnością. W celu zapewnienia wspar-
cia w obszarze bezpłatnych porad prawnych zostało podpisane porozumienie z Ginalski i Partne-
rzy Kancelaria Radców Prawnych i Adwokatów w Rzeszowie w zakresie świadczenia nieodpłatnej 
pomocy prawnej ze szczególnym uwzględnieniem Praw pacjenta.

 Z okazji naszego dnia ,,Światowego Dnia Reumatyzmu’’ składamy wszystkim osobom cho-
rym życzenia dużo zdrowia i samych życzliwych ludzi wokół siebie. Dbajcie o siebie, ćwiczcie swoje 
stawy i pomagajcie innym osobom chorym po przez swoje zrozumienie ich problemów oraz po-
dzieleniem się swoimi doświadczeniami. Czas poświecony innym chorym jest bezcenny wpływa 
pozytywnie na was i druga osobę.

_Jolanta Fień
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ŚWIĘTOKRZYSKIE STOWARZYSZENIE REUMATYKÓW  
I SYMPATYKÓW „ARNIKA”

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

Na decyzję założenia i prowadzenia piętnaście lat temu Stowarzyszenia Arnika wpłynęła chęć 
aktywizacji, edukacji i integracji społeczności dotkniętej chorobami reumatycznymi zamieszkałej 
w Kielcach i okolicy.

Prowadzenie organizacji wiąże się z przygotowaniem spotkań tematycznych z lekarzami róż-
nych specjalizacji, spotkań z psychologiem, fizykoterapeutą. Prowadzenie stowarzyszenia wiąże 
się również z organizacją warsztatów edukacyjno - rehabilitacyjnych, jak również spotkań integra-
cyjnych np. wspólne wyjścia do kina, teatru, filharmonii, uczestnictwa we wspólnym spędzaniu 
czasu, jak ogniska , wigilie itp.

Pacjent potrzebuje szerokiej informacji na temat dostępu i możliwości leczenia schorzeń reu-
matycznych, ich metod oraz rehabilitacji. Na wszystkie zadawane pytania Stowarzyszenie stara się 
odpowiedzieć merytorycznie i w miarę wyczerpująco.

Z okazji Światowego Dnia Reumatyzmu życzę wszystkim naszym pacjentom przede wszystkim 
zdrowia, szerokiego dostępu do najnowszych i najbardziej skutecznych leków w leczeniu schorzeń 
reumatycznych. Życzyłbym też pacjentom i sobie, aby w moim mieście powstał szpitalny oddział 
reumatologii.

_Ryszard Rumas
Prezes Zarządu Stowarzyszenia  
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CZĘSTOCHOWSKIE STOWARZYSZENIE  
REUMATYKÓW I ICH SYMPATYKÓW

42-217 Częstochowa, ul. Focha 19/21

Częstochowskie Stowarzyszenie Reumatyków i Ich Sympatyków powstało w roku 2009; jako 
oddolna inicjatywa chorych reumatycznie. Przez te prawie 11 lat, zmieniły się zarówno warunki 
działania jak i sami działacze. Jednak wydaje mi się, że cele i misja wyznaczona w statucie pozostaje 
nadal aktualna. Nasze hasło brzmi RAZEM IDZIE SIĘ LEPIEJ. Priorytetem naszym jest OPTYMIZM 
POZWALAJĄCY ODNALEŹĆ RADOŚĆ ŻYCIA W KAŻDEJ SYTUACJI.  

Prowadzenie organizacji wiąże się z trudem i mozolną pracą niezbyt często docenianą, czy 
nawet nie dostrzeganą przez innych, ale najbardziej liczy się dobra realizacja wyznaczonych celów.

Stowarzyszenie prowadzi działalność pożytku publicznego, opierając się na pracy społecznej 
członków chorych reumatologicznych oraz osoby pragnące nieść im pomoc. Pacjenci reumatolo-
giczni bardzo chętnie uczestniczyli w comiesięcznych spotkaniach 

w ramach tzw. „Środy Reumatyka”, w trakcie których wykonywali robótki ręczne co uspraw-
niało nasze dłonie i na które są zapraszani byli różni goście. Odbywały się cyklicznie wykłady le-
karzy specjalistów nt. depresji, diety, nowotworów i fizjoterapii, jak również szkolenia nt. udziela-
nia I pomocy w nagłych wypadkach, ochrony danych osobowych oraz różnych zagrożeń, w tym 
przeciwpożarowych. W obecnym czasie ze względu na zagrożenie epidemiologiczne spotkania są 
bardzo ograniczone.

Moim zdaniem pacjentowi reumatologicznemu należy życzyć, z okazji Światowego Dnia Reu-
matyzmu, nie tylko postępu medycznego w leczeniu choroby, popularyzacji wiedzy o niej, ale rów-
nież lepszego  PR („pijaru”) większej siły przebicia i dostępu do mediów

_Jarosław Stępień
Prezes Częstochowskiego Stowarzyszenia

Reumatyków i Ich Sympatyków
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W LESZNIE

Decyzja o prowadzeniu stowarzyszenia wynikła z chęci niesienia pomocy osobą z podobnym 
problemami związanym z chorobami reumatycznych.

Nasza działalność z znacznej mierze skupia się na pisaniu projektów pozyskiwaniu  środków 
na rehabilitację, spotkania z lekarzem farmaceutą i rehabilitantem dietetykiem

Pacjenci kontaktuje się aby uzyskać informacje na temat leczenie swojego schorzenia  
i leczenia biologicznego.

Wszystkim pacjentom chorym na  choroby reumatyczne z okazji Światowego Dnia Reumaty-
zmu życzymy dnia bez bólu ,odpowiedniego leczenia i szybkiego zdiagnozowanie choroby

_Bogumiła Wujczak 
Prezes Zarządu Stowarzyszenia
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IM. HANKI ŻECHOWSKIEJ KOŁO PODKARPACKIE  

,, PODAJ DALEJ’’ 

Koło Podkarpackie ,, Podaj Dalej ‘’ jest terenowym oddziałem Stowarzyszenia  Reumatyków i 
Ich Sympatyków im. Hanki Żechowskiej w Warszawie, którego pomysłodawcą i założycielem jest 
Jolanta Fień. Jako osoba chorująca od 25 lat na reumatoidalne zapalenie stawów dobrze wie jak 
ważne jest wsparcie osób chorych oraz ich bliskich. W Rzeszowie nie było takiej organizacji wspie-
rającej więc zachęciła rzeszowskich reumatyków do powołania Koła, którego od 5 lat jest prezesem 
zarządu i osobą, która motywuje innych do działania. Celem naszego Koła jest przede wszystkim 
wspieranie osób z chorobami reumatycznymi, opiekunów oraz ich rodzin. Kładziemy również duży 
nacisk na wsparcie opiekunów osób chorych ponieważ to najczęściej na ich barkach spoczywa 
opieka, zapewnienie fachowej pomocy min. lekarza specjalisty, fizjoterapeuty, psychologa oraz 
orientowanie się w aktualnych przepisach, uprawnieniach dotyczących osób z niepełnosprawno-
ściami.

Prowadzenie Koła wiąże się z podejmowaniem wyzwań na gruncie społecznym, integracyj-
nym jak również współpracy z przedstawicielami administracji lokalnej oraz ogólnopolskiej. To my 
wspólnie pokazujemy, że rzeszowscy reumatycy, to osoby pogodne chętne do wspólnych działań, 
ćwiczeń w grupie oraz pomaganiu sobie w czasie zaostrzenia choroby.

Pacjenci szukają u nas wsparcia min. w takich sprawach jak: gdzie się leczyć u jakiego specja-
listy reumatologa, wymianie doświadczeń w przebiegu choroby.

Nasze przesłanie dla osób z chorobami reumatycznymi z okazji 12 października Światowego 
Dnia Reumatyzmu to moc zdrowia dla was, dbajcie o siebie, ćwiczcie stawy, spotykajcie się z oso-
bami pozytywnie nastawionymi do życia i pokażcie, że po mimo przeciwności czerpiecie z życia 
pełnymi garściami.

_Elżbieta Dobrowolska
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,,SOMA’’ W DĄBROWIE GÓRNICZEJ 

Stowarzyszenie Reumatyków i Ich Sympatyków ,, SOMA’’ w Dąbrowie Górniczej powstało w 
2005 roku. Właśnie w tym 2020 roku obchodzimy 15-lecie założenia. Założycielką Stowarzyszenia 
jest Pani Bożena Krawiec, na decyzję założenia wpłynęła diagnoza o RZS.

Przez cały ten okres bardzo aktywnie pracujemy, działamy głównie w oparciu o dotacje z 
Państwowego Funduszu Osób Niepełnosprawnych ,, PFRON’’ oraz składek członkowskich i wpi-
sowego. W siedzibie stowarzyszenia odbywają się posiedzenia, dyżury wolontariacie, spotkania z 
członkami Stowarzyszenia. Stowarzyszenie organizuje wykłady prowadzone przez lekarzy reuma-
tologów i nie tylko. Organizujemy turnusy rehabilitacyjne, wyjazdy turystyczno kulturalno rekre-
acyjne.

Nasi członkowie potrzebują zwykłych rozmów na temat swoich dolegliwości, wymieniamy się 
doświadczeniem w sprawach leczenia zwyrodnień, RZS.

Pacjentowi reumatologicznemu z okazji Światowego Dnia Reumatyzmu życzymy dużo zdro-
wia, wytrwałości i cierpliwości w leczeniu i rehabilitacji. Wszystkiego dobrego.

_Elżbieta Jastrzębska
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Pierwszy kontakt z Pomorskim Stowarzyszeniem Osób z Chorobami Reumatycznymi miałam 
w 2012 r. przy okazji wydawania mojego czasopisma „Mój Sposób na Choroby Reumatyczne i Der-
matologiczne”. Ówczesna prezes Ela Śliwińska zaprosiła mnie na spotkanie z członkami, połączone 
z koncertem relaksacyjnym artystki Iwony Jędruch. Później zapisałam się do stowarzyszenia, uczest-
niczyłam w spotkaniach, próbowałam pomóc, pisząc projekty. W 2016 r. założycielka stowarzyszenia, 
Halinka Kiszkis, zapytała mnie, czy nie chciałabym zostać prezesem, gdyż Ela rezygnuje ze swojej 
funkcji. Z początku odmówiłam, gdyż stwierdziłam, że się nie nadaję na to stanowisko, ale po prze-
myśleniu podjęłam wyzwanie (pod warunkiem że zmienimy nazwę stowarzyszenia na krótszą lub 
wymyślimy słowo, które będzie w nazwie, ale będzie jednoznacznie charakteryzowało unowocze-
śnioną misję stowarzyszenia – tak wspólnymi siłami powstała „Re-Misja”). Nie ukrywam, że chciałam 
się sprawdzić tej roli, nauczyć się czegoś nowego. A przede wszystkim sprawić, by w stowarzyszeniu 
więcej się działo; by każdy członek mógł nie tylko porozmawiać, ale i skorzystać np. z dodatkowej 
rehabilitacji czy relaksującego wyjazdu. Co z dumą mogę powiedzieć, że mi się udało. 

Prowadzenie stowarzyszenia wiąże się przede wszystkim z umiejętnością porozumiewania się 
z ludźmi: tymi, którzy tworzą stowarzyszenie (członkowie, wolontariusze, lekarze, specjaliści), tymi, 
którzy mają na nie wpływ (darczyńcy, grantodawcy, urzędnicy, politycy, dziennikarze), a także tymi 
wszystkimi, którzy chcieliby połączyć siły i działać razem, dla wspólnego dobra. Prowadzenie stowarzy-
szenia wiąże się więc z ogromną odpowiedzialnością: za słowa i działania swoje, całej organizacji, za 
podejmowane decyzje. To także wielkie wyzwanie: dobrze jest być na bieżąco z tym, co się dzieje w reu-
matologii, a jednocześnie potrafić spojrzeć na każdego chorego z osobna, wysłuchać, zrozumieć jego 
potrzeby, problemy związane z chorobą i leczeniem, znaleźć odpowiednie rozwiązania, które będą 
zadowalać przynajmniej większość. To również satysfakcja: ze wspólnej pracy, ze wspólnych sukcesów.

Pacjenci, którzy się do nas zwracają, szukają przede wszystkim integracji z innymi chorymi, 
chcą zasięgnąć rad, gdzie i jak się leczyć oraz jak sobie pomóc. Chętnie korzystają z organizowa-
nych przez nas spotkań, a także z przeprowadzanych wykładów i warsztatów, jak również reha-
bilitacji i wyjazdów do SPA. Jak to w zeszłym roku powiedziała dla Radia Gdańsk nasza członkini, 
a jednocześnie członek zarządu Gosia Nowak: stowarzyszenie jest jak rodzina. 

W obecnych czasach bardzo brakuje pacjentom spotkań na żywo. Spotkania drogą interne-
tową to zupełnie co innego, a wielu naszych członków nie ma możliwości czy umiejętności korzy-
stania z nowych technologii.

Z okazji Światowego Dnia Reumatyzmu życzyłabym każdemu pacjentowi przede wszystkim 
radości i miłości w sercu oraz spokoju umysłu – bez względu na okoliczności: miejsce przebywania, 
ludzi wokół (lub ich brak), stan zdrowia. Z tymi dwiema umiejętnościami mniejsze znaczenie będą 
miały kolejne życzenia: braku bólu, nieograniczonych możliwości ruchowych, świetnego samopo-
czucia, bliskości innych, wsparcia, życzliwości.

_Magdalena Misuno
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OGÓLNOPOLSKIE STOWARZYSZENIE MŁODYCH  
Z ZAPALNYMI CHOROBAMI TKANKI ŁĄCZNEJ 

„3MAJMY SIĘ RAZEM”

Ogólnopolskie Stowarzyszenie Młodych z Zapalnymi Chorobami Tkanki Łącznej„3majmy  
się razem”zostało założone w 2008 roku przez osoby, które zachorowały w dzieciństwie lub mło-
dości, a teraz, jako osoby dorosłe, chcą aktywnie wspierać chorych reumatycznie: dzieci, młodzież, 
młodych dorosłych oraz ich rodziny.

Działalność Stowarzyszenia opiera się przede wszystkim na wzajemnej wymianie informacji  
i doświadczeń,  codzienne dyżurach na portalach społecznościowych, udzielaniu porad związa-
nych z życiem z chorobą  (min. psycholog, lekarz reumatolog i dermatolog)

Udostępniamy aktualne treści i informacje medyczne, udzielamy odpowiedzi pacjentom,  
ich bliskim oraz rodzinie.

Naszym celem jest przełamywanie stereotypów i zwiększenie świadomości chorób reuma-
tycznych, które dotykają nie tylko osób starszych, ale również dzieci i osobe młode. 

Zbudowanie świadomości na temat konsekwencji z jakimi wiążą się choroby reumatyczne  
i wskazanie na duża potrzebę wsparcia psychologicznego młodych pacjentów.

Chcemy budować świadomość znaczenia wczesnego diagnozowania chorób reumatycznych.
Życzę Wszystkim pacjentom siły w walce z chorobą, wczesnej diagnozy i możliwości szybkiej 

kwalifikacji do leczenia biologicznego, które to leki miejmy nadzieję w najbliższej przyszłości, będą 
dostępne w aptekach.

_Violetta Zajk
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  REUMATYZM  
– CHOROBA CAŁEJ RODZINY

Tekst ten kieruję do rodzin, które zmagają się z choroba przewlekłą  
swojego dziecka. Nie będę jednak pisać o samej chorobie, ale o tym  

co dzieje się w relacjach rodzinnych, kiedy choroba staje się „nowym  
członkiem rodziny”

Choroba przychodzi nagle, bez uprzedzenia i „nie pytając o zgodę” zaburza dotychczasowy 
porządek w życiu dziecka i jego rodziny. Wprowadza trwałe zmiany w życie młodego człowieka, 
powoduje wiele przykrości, przymusów i konieczności. Staje się sprawcą chaosu, niepewności oraz 
napięcia, lęku i niepokoju. Wywiera niekorzystny wpływ na psychikę i sytuację życiową dziecka 
i jego rodziny. Rodzina to system naczyń połączonych ze sobą emocjonalnie i fizycznie, co oznacza 
ni mniej, ni więcej, że w rodzinie wszyscy są ze sobą powiązani. Wszystko co spotyka jedną osobę 
oddziałuje na pozostałe. Tak też jest w przypadku diagnozy choroby przewlekłej u dziecka, która 
staje się stałym czynnikiem stresowym w rodzinie. 

Każdy rodzic chce, by jego dziecko było zdrowe, radosne, szczęśliwe. Pojawienie się przewle-
kłej choroby burzy to pragnienie. Większość rodziców godzi się ze stratą zdrowia dziecka, ale pro-
ces ten wymaga czasu. Jest to czas pożegnania się z marzeniem o zdrowym dziecku, czas opłaka-
nia straty. Niedowierzanie, złość, rozgoryczenie, dominujący smutek, a na końcu akceptacja – to 
kolejne etapy tego procesu. Rodzice w różnym tempie radzą sobie z akceptacją choroby dziecka, 
a jest to czynnik, który ma decydujące znaczenie dla jakości procesu leczenia. Rodzic, który zaprze-
cza diagnozie, z niedowierzaniem podchodzi do proponowanych form leczenia, terapii. Rodzic, 
który silnie przeżywa smutek i ma poczucie skrzywdzenia przez los, wyolbrzymia konsekwencje 
choroby i nie potrafi uwierzyć, że dziecko z chorobą przewlekłą poradzi sobie w życiu.

Kiedy w rodzinie pojawia się choroba dziecka, uczuciem z którym często zmagają się rodzice jest 
poczucie winy. Pojawiają się pytania: „Co zrobiłam/łem źle?”, „Co przeoczyłam/łem?, „Czy to moja/
nasza wina, że dziecko choruje?”. Poczucie winy nierozerwalnie wiąże się z doświadczeniem poważ-
nej choroby dziecka, a bywa też tak, że staje się dominującym stanem emocjonalnym obezwładnia-
jącym i przesłaniającym wszystkie inne emocje. Obarczanie siebie odpowiedzialnością za chorobę, 
skupianie się wyłącznie na własnych błędach i wadach prowadzi często do pomijania rzeczywistych 
potrzeb dziecka. Poczucie winy sprawia, że rodzice popełniają błąd, polegający na tym, że próbują 
wynagrodzić „coś” dziecku. Stają się przez to nadopiekuńczy, tracą dystans do jego zachowania 
i emocji. Niekiedy pod wpływem tego uczucia rodzice stają się pobłażliwi i rezygnują ze stawiania 
granic, co w konsekwencji powoduje, że dziecko traci poczucie bezpieczeństwa. Poczucie winy jest 
uczuciem nieprzyjemnym, powodującym dyskomfort, więc zdarza się, że rodzice chorych dzieci ra-
dzą sobie z nim w różny.  Bywa, że zaczynają wtedy atakować i obwiniać innych za zaistniały stan 
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rzeczy. W sytuacjach takich rodzic może krytykować dziecko za zbyt słabe starania w czasie fizjote-
rapii lub obwinia lekarzy, terapeutów za brak szybkich efektów leczenia. Żeby tego uniknąć, należy 
otwarcie mówić o tym trudnym uczuciu jakim jest poczucie winy. Rozmawiać o nim z partnerem, 
przyjaciółmi, ale nie z dzieckiem. Przerzucenie tego uczucia na dziecko, które jest bardzo wrażliwe 
na wszystkie emocje rodziców może spowodować, że mały człowiek będzie czuł się odpowiedzialny 
za te nieprzyjemne uczucia rodzica. Zdarza się, że dzieci z chorobą przewlekłą starają się chronić 
swoich opiekunów przed troską i niepokojem. Dzieje się tak, kiedy rodzice mają problem z nazwa-
niem i zaakceptowaniem swoich uczuć, szczególnie tych nieprzyjemnych. Dorosłym wydaje się, że 
chronią dziecko nie przyznając się do swoich trudnych uczuć, z którymi się zmagają i które stają się 
stałym towarzyszem ich codzienności. Mały człowiek jest jednak wspaniałym obserwatorem i wi-
dząc smutek, niepokój rodziców niejednokrotnie, żeby nie przysparzać im więcej zmartwień wchodzi 
w role posłusznego, niesprawiającego problemów pacjenta. A tak naprawdę żyje w emocjonalnym 
chaosie, którym boi się podzielić z najbliższymi, żeby nie obarczać ich.

W sytuacji zetknięcia się z chorobą przewlekłą i procesem leczenia dziecka, niektórzy rodzice 
stają się półprofesjonalnymi całodobowymi pielęgniarkami/pielęgniarzami i opiekunami. W ten 
sposób realizują pierwotny „instynkt rodzicielski” i okazują swojemu dziecku uczucie troski. Ow-
szem dziecko potrzebuje takiej formy okazania miłości, jednak kiedy staje się ona dominująca to 
dzieci zaczynają się czuć jedynie pacjentami swoich rodziców. W konsekwencji może to doprowa-
dzić do sytuacji kiedy to mały człowiek będzie próbował zaopiekować się potrzebami rodziców, 
zgodnie z zasadą „Moja mama (mój tata) czują się tylko wtedy wartościowi, kiedy jestem chory”. 
Z czasem dziecko staje się zmęczone byciem tylko w roli chorego, zaczyna się buntować, a rodzice 
i otoczenie mogą to odbierać jako przejaw nieposłuszeństwa. Dlatego tak ważne jest aby pomimo 
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diagnozy choroby przewlekłej dostrzec w dziecku nie tylko pacjenta, ale przede wszystkim małego 
człowieka z wszystkimi jego potrzebami i emocjami wpisanymi w poszczególne etapy rozwoju. 
Ważne jest, by dorosły nie zapominał, że chore dziecko ma takie same potrzeby jak jego zdrowi 
rówieśnicy. By przywrócić dziecku jego wartość jako osoby myślącej, czującej, posiadającej swo-
je wady i zalety. Osoby, która ma swoje słabe i mocne strony, zainteresowania i marzenia, która 
może się uczyć, odnosić sukcesy, doświadczać miłych chwil oraz zdobywać przyjaciół i kolegów. 
Choroba stanowi jedynie niewielką część życia dziecka. Na pewno nie jest łatwo zaakceptować to 
stwierdzenie rodzicom dzieci z chorobą przewlekłą. Choroba, proces diagnozy i leczenia, reakcje 
członków rodziny czy też przyjaciół czasem przytłaczają rodziców, wręcz wysysają cała energię, ale 
to nie powinno być przyczyną traktowania dziecka jedynie jako pacjenta. To od rodziców zależy czy 
dziecko będzie czuło się kimś wartościowym. To relacja z rodzicami od samego początku odgrywa 
najważniejszą rolę w kształtowaniu poczucia własnej wartości u dziecka. Zdrowo rozwinięte poczu-
cie wartości to najskuteczniejszy mechanizm wspierający dziecko w radzeniu sobie z osobistymi 
stratami, kryzysami, ciężkimi chorobami i traumami. 

Jak więc budować poczucie wartości w dziecku, kiedy rodzic staje się bezradny wobec choro-
by dziecka, kiedy czasem jedyne co może to współodczuwać ból dziecka? Rodzice nadają szczę-
ściu swojego dziecka najwyższy priorytet, dlatego też radzenie sobie z jego nieszczęściem, bólem, 
niepowodzeniami staje się tak trudnym wyzwaniem. Jedną z najważniejszych umiejętności, które 
wspierają w radzeniu sobie z trudnościami to okazywanie empatii i słuchanie. Najlepsze co rodzic 
może zrobić dla swojego dziecka to stać się otwartym na przemyślenia i uczucia, którymi dziecko 
chce się z nim dzielić. Ważne jest, żeby mały człowiek poczuł się kochany i akceptowany ze wszyst-
kimi swoimi uczuciami. Kiedy dziecku wolno będzie wyrażać swój ból, smutek, złość to powstanie 
przestrzeń na pożegnanie się z tym co nieosiągalne, z tym co zabrała mu choroba. Dziecko jest 
człowiekiem. Jak każdy z nas ma prawo do własnych emocji i do szacunku dla nich. Jeżeli pokażemy 
dziecku, że wierzymy w jego uczucia, że ich nie bagatelizujemy, stawiamy siebie w pozycji partne-
ra/pomocnika w radzeniu sobie z jego trudnościami. Dziecko tak jak rodzic musi uczyć się każdego 
dnia radzić sobie z nową rzeczywistością, którą zafundowała mu choroba. W tym czasie będzie 
na przemian smutne, wściekłe, zrozpaczone, cyniczne, w wisielczym humorze, autoironiczne lub 
wyciszone i zrównoważone. Jednego dnia będzie z zapałem poddawało się terapii czy leczeniu by 
następnego lub tydzień później buntować się przeciwko całej procedurze. Im rodzice lepiej będą 
widzieć uczucia dziecka, wczuwać się w nie, rozpoznawać i akceptować, tym bardziej będzie ono 
wzrastać jako człowiek. Istotne, by rodzic był dla dziecka źródłem spokoju, bezpieczeństwa i umie-
jętności radzenia sobie z przeciwnościami. Co ważne: dzieci nie potrzebują idealnych rodziców. 
Dzieci potrzebują rodziców, którzy będą je kochać bezwarunkowo. 

Dziecko z chorobą przewlekłą bywa konfrontowane z licznymi regułami dotyczącymi ćwiczeń, 
diety czy samodyscypliny i ma w zasadzie dwie możliwości: albo posłusznie iść za autorytetami, 
które mu powiedzą co dla niego najlepsze, albo popracować nad tym, by te procedury dbania 
o własne zdrowie uczynić swoimi. A to oznacza eksperymentowanie z nimi, niekiedy walkę i bunt, 

ZDROWO ROZWINIĘTE POCZUCIE WARTOŚCI TO NAJSKUTECZNIEJSZY  
MECHANIZM WSPIERAJĄCY DZIECKO W RADZENIU SOBIE Z OSOBISTYMI  

STRATAMI, KRYZYSAMI, CIĘŻKIMI CHOROBAMI I TRAUMAMI. 



2 0WPROST  O REUMATOLOGI I

a niekiedy kierowanie się nimi. W tym procesie dziecko potrzebuje rodzica jako przewodnika, któ-
ry będzie motywować do osiągania bardzo odległych celów leczenia czy też terapii. Dlatego tak 
ważne jest okazanie szacunku, zrozumienia i empatii do emocji osoby chorej, ponieważ to otwiera 
drogę do wspólnej walki z przeciwnościami i do wspólnego szukania sposobów na poradzenie 
sobie z trudnościami. To pozwala na osiągnięcie relacji, w której dziecko pozwoli nam się wsłu-
chać w swoje emocje, jednocześnie zapraszając nas do swojego świata i otwierając nam drogę do 
wspólnego radzenia z jego trudnościami. 

Choroba przewlekła zmienia codzienne ży-
cie rodziny. Dziecko wypada ze swoich ról. Często 
nie jest w stanie uczestniczyć w życiu szkolnym, 
co powoduje ograniczony kontakt z rówieśnika-
mi. Pogarszają się jego relacje z rodzeństwem. 
Rodzeństwo szybko odczuwa skutki koncentra-
cji rodziców na leczeniu siostry czy brata. Dzieci 
te mają poczucie pozostawania w cieniu choroby. Rodzice często muszą organizować na nowo 
codzienne życie. Wiedzą bowiem, że powinni poświęcić dziecku więcej uwagi i czasu. Zmieniają 
więc swoje plany zajęć tak, by zapewnić podopiecznemu jak najlepszą opiekę. Niekiedy oznacza to 
wzięcie zwolnienia, urlopu, a nawet rezygnację z pracy. Rodzice stoją przed wieloma decyzjami do-
tyczącymi tego jak i gdzie leczyć dziecko. Poszukiwanie specjalistów, umawianie wizyt, rozważanie 
różnych form leczenia pochłania mnóstwo czasu i energii. To w konsekwencji sprawia, że w pew-
nym momencie pojawia się zmęczenie i niechęć do zajmowania się czymkolwiek innym niż choro-
ba dziecka. Następną konsekwencją choroby jednego z dzieci jest brak przestrzeni i zasobów na 
relację z pozostałymi członkami rodziny. Koncentracja na leczeniu i niepokój o przyszłość chorego 
dziecka rodzą napięcia, które mogą przyczynić się do nasilenia konfliktów między opiekunami. 

Rodzice często też osadzają w swoich upatrzonych z góry rolach np. matka – opiekunka, oj-
ciec – żywiciel rodziny, co z kolei może prowadzić do zerwania relacji między nimi jako małżonka-
mi. Zarówno w pełnych rodzinach, jak i w przypadku samotnych rodziców ważne jest aby zadbać 
o własne potrzeby i w miarę możliwości nie sprowadzać się jedynie do roli matki czy ojca. Dzieci 
rodziców, którzy dbają o czas i przestrzeń dla siebie łatwiej budują właściwy obraz siebie. Chore 
dzieci potrzebują dokładnie tego samego co inne dzieci, niestety często bywają redukowane przez 
świat zewnętrzny do swojej choroby. Dlatego tak ważne jest, aby w rodzinie zadbać o równowagę 
pomiędzy zdrowiem, a chorobą. Aby zachować tę równowagę istotne jest jak rodzice potrafią za-
troszczyć się o swój dobrostan i rozwój pozostałych członków rodziny, nie skupiając się jedynie na 
chorym dziecku. 
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SAMOTNOŚĆ  
W CHOROBIE

Samotność jest subiektywnym stanem emocjonal-
nym osoby jej doświadczającej. O samotności utarło się 
mówić w kontekście braku obecności innych osób, po-
czucia izolacji, wyobcowania w kontakcie z innymi, nie-
zrozumienia ze strony innych, niedostępności osób czy 
braku zadowolenia z jakości relacji, w których funkcjonu-
jemy. Ale samotności można doświadczać również w re-
lacji z samym sobą. Samotność podobnie jak ból nie ma 
jednego ogólnie przyjętego wymiaru, oceny jej poziomu 
może dokonać tylko osoba bezpośrednio jej doświad-
czająca. Samotność to nie tylko fizyczny brak obecności 
wokół nas osób, samotnym można się czuć przebywając 
w wielu grupach społecznych. Zatem poczucie samotno-
ści to nie tylko ilość, ale też jakość i adekwatność kontak-
tu, wsparcia i bliskości jakie dostajemy od innych osób. 
Samotność w chorobach przewlekłych, w tym chorobach 
reumatycznych jest bardziej dotkliwa przez wzgląd na 
to, że nikt nie jest w stanie zdjąć z osoby chorującej cier-
pienia zarówno fizycznego, jak i psychicznego z jakim 
się ona mierzy. Akceptacja choroby, godzenie się z po-
niesionymi stratami i poszukiwanie sensu to wewnętrz-
ny proces, który dzieje się we własnym, indywidualnym 
tempie u każdego chorego. Gdy myślimy o samotności, 
to w naszej głowie pojawiają się raczej emocje, takie jak 
smutek, żal, złość, lęk, pustka. Samotność odbierana jest 
raczej w negatywnym świetle, jako coś co nie jest dla nas 
dobre, co jest czymś uwypuklającym brak. Należy jednak 
pamiętać o tym, że umiejętność przebywania z samym 
sobą, samouspokojenia własnych uczuć, umiejętność 
kontaktowania się z samym sobą, dostrzegania własnej 
mowy wewnętrznej jest równie ważna jak kontakt z in-
nymi. Umiejętność stworzenia przestrzeni do tego, by 
samodzielnie móc zaspokajać swoje potrzeby, pragnie-
nia, czy też radzić sobie z dyskomfortem psychicznym, 
jest ważnym obszarem zdrowia psychicznego człowieka. 
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› SAMOTNOŚĆ W CHOROBIE W RELACJI Z SAMYM SOBĄ

Kiedy myślimy o relacjach najczęściej mamy na myśli relacje z innymi osobami, ale najważ-
niejszą relacją jest ta z samym sobą. Relacja z samym sobą to składowa myślenia o sobie samym, 
traktowania siebie, uczuć jakie mamy do samych siebie, umiejętność dbania o siebie, samouspo-
kojenia. Umiejętność stworzenia bezpiecznej, przyjaznej relacji z samym sobą pomaga w radzeniu 
sobie w chorobie. Nikt poza samą osobą chorującą nie jest w stanie lepiej zrozumieć tego, z czym 
musi się ona mierzyć w obliczu choroby. Na początku choroby nawet osoby chorujące mają po-
czucie obcości siebie samego, swojego ciała. Często wtedy dochodzi do konfliktu między tym, 
czego psychicznie pragnę, potrzebuję, chcę, a tym co może moje ciało. Zmiany, straty poniesio-
ne w wyniku choroby zmuszają  do reorganizacji własnego życia, a niekiedy do zbudowania na 
nowo własnej tożsamości. Stworzenie relacji z samym sobą, bazującej na byciu dla siebie dobrym, 
wspierającym, współczującym, akceptującym swoje trudne emocje i słabości pomaga w przeży-
waniu kryzysów. W doświadczaniu przyjaznej więzi z samym sobą może pomóc psychoterapia, 
bo często sposób traktowania siebie wynosimy z relacji z rodzicami i innymi osobami znaczącymi. 
Pomocne w rozwijaniu bliskiego kontaktu ze sobą mogą być treningi uważności (mindfulness).

› SAMOTNOŚĆ W CHOROBIE W RELACJI Z INNYMI

Poczucie wyobcowania i samotności w chorobach reumatycznych mogą potęgować fałszywe 
przekonania i stereotypy dotyczące reumatyzmu. Choć statystyki mówią o tym, że co czwarta oso-
ba choruje na choroby reumatyczne, nadal pokutują w społeczeństwie mity o tym, że „reumatyzm 
to choroba osób starszych” , „reumatyzm to tylko choroba stawów”,  „reumatyzm jest spowodo-
wany zimnem i wilgocią”. Z pozoru niewinne stwierdzenia mogą wywołać w osobie chorującej 
poczucie niezrozumienia, oceniania, oskarżania o nieodpowiednie dbanie o siebie, czy też pod-
ważania prawdziwości diagnozy i objawów chorobowych. Poczucie samotności często występuje 
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u osób chorujących reumatycznie również w kontakcie z lekarzami, z całym systemem ochrony 
zdrowia. Osoby z ukrytymi niepełnosprawnościami mogą mieć poczucie wyobcowania zarówno 
w grupie osób zdrowych, jak i niepełnosprawnych. Ważne jest, aby zdać sobie sprawę z tego, że 
kształt relacji z innymi osobami nie jest w pełni zależny od nas, bowiem każda z osób wnosi do tej 
relacji część siebie, nie mamy pełnego wpływu na to, czy relację uda nam się nawiązać, utrzymać, 
a także uzyskać z niej to czego potrzebujemy w kontakcie z drugim człowiekiem. Nie jest to obszar, 
nad którym możemy mieć pełną kontrolę. To, do czego każda z osób będąca w jakiejś relacji ma 
prawo, to możliwość mówienia o swoich uczuciach, pragnieniach, obawach, myślach, spostrzeże-
niach. Nie mamy jednak prawa do tego, by żądać zaspokojenia tych pragnień przez drugą stronę. 
Często pierwszym punktem przełamującym mur złości na brak zrozumienia ze strony innych jest 
zdanie sobie sprawy z tego, co dana osoba realnie jest w stanie nam dać, co potrafi i czym chce się 
z nami podzielić. Niekiedy nasze pragnienia i wyobrażenia o idealnej relacji utrudniają czerpanie 
dobra od tych, którzy są w naszym zasięgu. Odczuwając osamotnienie można wpaść w mecha-
nizm błędnego koła, z którym mamy do czynienia, gdy osoba odczuwając osamotnienie, zaczyna 
postrzegać siebie jako kogoś niewartego, niezasługującego na bycie z kimś w relacji i w ten sposób 
zaczyna sama wycofywać się z relacji lub nie dąży do poznawania nowych osób i w ten sposób 
zaczyna odczuwać osamotnienie. Kiedy jeden z członków rodziny czy grupy społecznej zaczyna 
chorować, zmiany zaczynają dotyczyć każdej z osób w tej grupie, a tym samym zmianie ulegają 
również relacje między nimi. Zarówno brak wsparcia, jak i jego nadmiar utrudniają proces ada-
ptacji w chorobie. Chociaż emocje, myśli i potrzeby przeżywamy sami, to jednak możemy drugą 
osobę zaprosić do tego, by uczestniczyła w nich razem z nami, dodając nam w ten sposób otuchy, 
poczucia wspólnoty i bycia ważnym dla niej. Rozwinięcie umiejętności komunikacji własnych po-
trzeb, nazywania emocji, asertywności oraz poszukiwania wsparcia i proszenia o wsparcie może 
pomóc nam w radzeniu sobie z samotnością. Miejscem, gdzie można znaleźć bezinteresowne 
i adekwatne wsparcie oraz wiedzę o tym jak radzić sobie z chorobą są grupy samopomocowe. Jed-
nym z celów Stowarzyszenia „3majmy się razem” jest wspieranie osób doświadczających poczucia 
samotności w chorobie.

_Magdalena Bajorek
Psycholog. Terapeuta w trakcie specjalizacji



  

Adres do korespondencji 
ul. Lindleya 16 pokój 309  
02-013 Warszawa  
kontakt@3majmysierazem.pl  	
	
Prezes Stowarzyszenia	
Violetta Zajk			 
v.zajk@3majmysierazem.pl
tel. 502 387 791 

Redaktor Naczelna
Violetta Zajk			 
v.zajk@3majmysierazem.pl
tel. 502 387 791

Grafika i skład
Kamila Dąbrowska			 
Studio Mięta
tel. 506 124 216

Redakcja nie ponosi odpowiedzialności za treść nadesłanych materiałów.


