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W cyklu wizyt edukacyjnych Lig Socjalnych EULAR
przedstawicielki Polski uczestniczyty w weekendowym
seminarium Deutsche Rheuma-Liga, przeznaczonym dla
dzieci leczonych z powodu reumatycznego zapalenia
stawdw oraz rodzicéw tych dzieci. Ogélny temat dwu-
dniowego spotkania brzmiat ,,Choroby reumatyczne
wymagaja ruchu — co moze da¢ fizjoterapia”.

Z uwagi na obecnos¢ gosci z Polski na seminarium
przybyta rowniez Claudia R. Grave, rzeczniczka ogélno-
krajowa Ligi ds. dzieci i mtodziezy, z prezentacja najcie-
kawszych projektéw z catego kraju. W rezultacie podje-
tej wymiany powstaje pakiet ttumaczonych na jezyk
polski doskonatych materiatéw informacyjnych dla ro-
dzicow i dzieci na temat radzenia sobie z choroba.

W programie seminarium umieszczono zajecia (wy-
ktady i ¢wiczenia praktyczne) na temat fizjoterapii oraz
ergoterapii, prowadzone przez doSwiadczone terapeu-
tki z Berlina. Seminarium odbyto sie w mtodziezowym
osrodku sportow wodnych Blossin nad jeziorem Wolzi-
ger, ok. 30 km od Berlina. Osrodek, dysponujacy salami
seminaryjnymi i miejscami noclegowymi, umozliwia
pobyt catej rodziny przyjezdzajacej na weekend. W re-
gionie Berlina wyjazdy grupowe rodzin, w ktérych cho-
ruje dziecko, sg organizowane od 1999 r. Spotkania ma-
ja rézna tematyke. Oto przyktady: dieta w chorobach
reumatycznych; wizyta w sanatorium dla dzieci; aku-
presura — zabiegi i kurs dla rodzicow; zrozumienie tera-
pii medycznych w mtodzienczym idiopatycznym zapale-
niu stawéw; nordic walking w praktyce; joga i choroby
uktadu ruchu; poradnictwo zawodowe dla rodzicéw ob-
cigzonych leczeniem przewlekle chorego dziecka; jak
radzi¢ sobie w szkole; ¢wiczenia w basenie z woda ter-
malng; wartos¢ medycyny komplementarnej; spotka-
nie z psychologiem; zajecia muzyczno-wokalne.

W seminarium uczestniczyto siedem rodzin maja-
cych dwoje lub jedno dziecko. Wszyscy sa mieszkanca-
mi Berlina, pracuja zawodowo. Akcje wyjazdowe s3 po-

Fot. 1. Dzieci podczas zaje¢ terapeutycznych

przedzane pozyskaniem Srodkéw finansowych od dar-
czyfncow lub z innych Zrédet, np. z organizowania kon-
certdw. Znaczng cze$¢ pracy wykonujg wolontariusze
z lokalnego i krajowego poziomu organizacji Deutsche
Rheuma-Liga. Symptomatyczna jest rola rzeczniczek
ds. dzieci i mtodziezy, Angeliki Kapp i Claudii R. Grave,
ktore lata temu wiaczyty sie jako wolontariuszki z po-
wodu choroby wtasnego dziecka i wciaz sg zaangazo-
wane, mimo ze ich dzieci sg juz doroste i niezalezne.
Pomystodawcami kolejnych projektéw sa osoby z kre-
gu rodzicéw dzieci chorujacych na choroby reumatyczne.
Projekt z jego harmonogramem i kosztorysem jest two-
rzony przez osoby niepobierajace wynagrodzenia. Koszt
eksperta lekarza lub terapeuty pokrywa Rheuma-Liga,
natomiast hotel, wyzywienie i podr6z optacaja zaintere-
sowane rodziny. Rekrutacja uczestnikéw kolejnych akgji
odbywa sie przy znaczacym wspétudziale lekarzy opieku-
jacych sie dzie¢mi. W kazdej poczekalni pediatrycznej
mozna znalez¢ broszury na temat aktywnosci Rheuma-
-Ligi nakierowanej na dzieci i mtodziez, regularnie sg wy-
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sytane takze ogtoszenia do miejscowej prasy. Niektére ro-
dziny trafity do kregu weekendowego, zachecone przez
innych rodzicow spotkanych podczas oczekiwania
na dzieci w trakcie zabiegdw.

Berlinska Rheuma-Liga rozpoczeta prace z dzie¢mi
w 1990 ., korzystajac z pomocy klinik BUCH i CHARITE,
majacych przychodnie specjalistyczne, centra pomocy
socjalnej i prowadzacych zajecia terapeutyczne. Etato-
wym pracownikiem Rheuma-Ligi jest psycholog wspot-
pracujacy z konkretnym specjalista reumatologiem,
prowadzacym przewlekte leczenie dziecka. Rodzice wie-
dza, Ze raz w tygodniu w godzinach przyje¢ reumatolo-
ga obecny jest psycholog. Prowadzi on terapie indywi-
dualne, rodzinne i bywa mediatorem w przypadku
probleméw szkolnych chorego dziecka, takich jak
mniejsze szanse na dobre oceny na lekcjach wychowa-
nia fizycznego lub szybkie pisanie w klasie.

W latach 90. ubiegtego wieku pierwsze programy dla
rodzicéw i dzieci byty realizowane raz lub dwa razy w ty-
godniu w Berlinie, ale nie cieszyty sie duza frekwencja.
Dlatego podjeto nowa forme wspétdziatania z rodzicami
—wyjazdy weekendowe. | tak, od 1999 r. dwa razy do roku
do wybranych osrodkéw podmiejskich przyjezdzaja rodzi-
ny: matki, ojcowie i rodzenstwo chorego dziecka. Pracuja-
cy rodzice wolg te spotkania, poniewaz moga zabrac ze so-
ba wszystkie dzieci. Przez wiekszos¢ czasu cata rodzina
uczestniczy we wspolnych zajeciach, ale dzieci maja takze
czas na swobodng zabawe na terenie osrodka.

W pierwszym dniu, w sobote, Angelika Kapp, rzecz-
nik Rheuma-Ligi ds. dzieci dla miasta Berlina, otworzyta
seminarium i zarysowata plan dwudniowego spotkania.
Przedstawita zaproszonych gosci z Polski i poprosita
wszystkich zebranych o krétka prezentacje. Upewnita
sie takze co do warunkéw zakwaterowania kazdej ro-
dziny. Sobote poswiecono tematowi ,Czemu stuza cze-
ste zabiegi fizjoterapii”, ktory w formie wyktadu przed-
stawita terapeutka, p. Suhr, majaca ponad 20-letnie
dodwiadczenie w pracy z dzie¢mi w klinice reumatolo-
gicznej CHARITE. Uswiadomita ona rodzicom i dzieciom
wartos¢ trafnej diagnozy i réwniez to, ze nie wszystkie
procesy mozna zahamowac z pomocg fizjoterapii. Pomo-
gta w rozpoznawaniu, czy stawy sag chore, gdy dziecko
jeszcze nie moéwi. Zwrdcita uwage na ptacz spowodowa-
ny bélem, réznigcy sie od innego ptaczu wyrazajacego
niezadowolenie. Dziecko chore juz chodzace unika bie-
gania, kaze sie nosic. Rodzice pytali o odpowiednie spor-
ty, ryzyko i korzysci réznych rodzajéw masazu, korzysta-
nia z terapii manualnej kregostupa, szansy na odbudowe
chrzastki, zapobieganie przykurczom S$ciegien. Dowie-
dzieli sie, Ze w remisji choroby mozna sobie na wiecej
pozwoli¢, ale z zachowaniem ostroznosci — skoki i ewen-
tualne urazy moga zaszkodzi¢. Otrzymali wskazdwki, jak
korzystac z pitek gumowych o r6znej twardosci do ¢wi-
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czeh palcow, pitek-jezykéw, elastycznej masy do ugnia-
tania, a nawet woreczkbw napetnionych grochem
do utrzymania rownowagi, gdy dziecko stoi na jednej
nodze. Uczestnicy mogli obejrze¢ praktyczne, dostepne
w niemieckich aptekach, kuleczki lodowe do chtodnych
oktadéw na stawy. Dzieci probowaty éwiczeh na gumo-
wej oponce wielkosci sredniej patelni. Stawaty na opon-
ce jedna noga i balansowaty raczkami. Terapeutka po-
kazata ulubione przez dzieci ¢wiczenie — ugniatanie
palcami stép paskéw gazetowego papieru i rozrywanie
gazety przytrzymywanej palcami nég, a takze podno-
szenie z podtogi szklanych kulek, co wzmacnia musku-
lature stopy. Zademonstrowata takze delikatny masaz
Sciegien pod kolanem, z tytu konczyny dolne;j.

Dzieci, ktére zgodzity sie na role prezentowanych
pacjentow, byty badane szczegdtowo pod wzgledem fi-
zjologii stawow konczyn i kregostupa, a rodzice otrzy-
mali porady co do obserwacji swojego dziecka i éwiczeh
korzystnych w jego stanie zdrowia. Nastepnie kazde
dziecko uzyskato indywidualng ocene narzadu ruchu
w wyniku badania i rozmowy — wywiadu z rodzicami.

Niedziela rozpoczeta sie wyktadem z zakresu ergote-
rapii w zastosowaniu do dzieci i mtodziezy. Hasto ,,Ruch
jest korzystny, bezruch szkodliwy” zostato rozwieszone
nad gtowami stuchaczy i opatrzone komentarzem o zna-
czeniu Swiadomosci w upowszechnieniu ergoterapii.
Dzieci maja ktopoty z pisaniem, wiec zaprezentowano
duzo rodzajoéw naktadek i pogrubien do chwytania otéw-
kow i dtugopisow. Pokazano tez naktadki na drewniane
tyzki, uzywane w kuchni. Zaprezentowano proste ¢wi-
czenia dla stawéw, np. wyszukiwanie reka szklanych ku-
lek w duzej misce napetnionej suchym ryzem. Ergotera-
peutka radzita przenoszenie misek czy pojemnikow
przycisnietych do klatki piersiowej otwartymi rekami.
Pokazata, jak tradycyjne wyciskanie wody ze Scierek ob-
cigza stawy, a dociskanie Scierki do Scianki zlewu ku-
chennego moze stawy oszczedzi¢. Proponowata korzy-
stanie z naczyn i kubkéw plastikowych o mniejszym
ciezarze niz porcelana lub fajans. Wyprébowano rozne
naktadki do otwierania butelek i stoikdw. Krojono boche-
nek chleba zwyktym nozem, a nastepnie ergonomicznym
nozem skonstruowanym na wzoér pity stolarskiej. Wszyst-
kie narzedzia byty oceniane i komentowane przez kazde
dziecko i jego rodzine, co sprowokowato zywga dyskusje
stuchaczy i terapeutki.

Ogoélna strategia niemieckiej Rheuma-Ligi wobec
dzieci i mtodziezy zostata nam przedstawiona przez
krajowa rzeczniczke Ligi ds. dzieci, Claudie R. Grave,
wspotautorke ksigzki ,Moje dziecko ma reumatyzm”.
Liczne akcje i programy uwzgledniaja specyfike regio-
néw i odznaczaja sie Smiatoscig nowych rozwigzanh.
Dos¢ powiedzie¢, ze planowane s3 zajecia taneczne
z elementami baletu klasycznego, joga, zajecia dla
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zainteresowanych wspinaczka sciankowa, kurs nur-
kowania. Tak rozumiana rehabilitacja daje choremu
dziecku poczucie uczestnictwa we wszystkich, kiedys
niedostepnych dziedzinach sportu i sztuki. Stowarzy-
szenie pracujagce dla dzieci i mtodziezy otrzymuje sy-
gnaty wsparcia nawet ze strony artystéw. Ostatnio
wydano ptyte z kilkunastoma piosenkami dla dzieci,
skomponowanymi i $piewanymi przez znanego woka-
liste Rolfa Zuckowskiego, ktéra przekazano w darze
Rheuma-Lidze. Powstaty filmy edukacyjne z udziatem
chorujacych dzieci. Obecnie trwaja prace nad urucho-
mieniem specjalnej linii telefonicznej udostepnianej
rodzicom chorych dzieci. Jako eksperci beda pracowa-
li spotecznie inni, bardziej doswiadczeni rodzice.

Podsumowanie

Niemiecka Rheuma-Liga nie oferuje gotowych roz-
wigzah dla rodzin borykajacych sie z choroba dziecka,
daje natomiast wiedze, ktéra powieksza zdolnos¢ roz-
wigzywania probleméw. Korzysci, jakie mozna wycia-
gnat z doSwiadczen niemieckich w spotecznej pracy
na rzecz przewlekle chorych dzieci i mtodziezy, mozna
ujac lapidarnie w trzech wnioskach:

1. Przyktad wielkiego miasta

Pozorne przecigzenie budzetu czasu rodzin w wiel-
kim miescie w ciagu doby nie jest barierg w organizacji
weekendowych zajec edukacyjnych dla rodzin z chorym
dzieckiem ani tez w korzystaniu z telefonicznej linii
wsparcia miedzy rodzicami.

2. Rozwigzania ,,spoteczne”

Forma edukacji weekendowej integruje catg rodzi-
ne, nie pozostawiajac w cieniu zdrowych siéstr i braci.
Definicja chorego dziecka rozszerza sie na jego rodzine,
tacznie ze zdrowym rodzehstwem.

3. Wieloletnia praktyka

W warunkach niemieckich sprawdzito sie taczenie
pracy spotecznej (bezptatnej w zakresie organizacyj-
nym) i ptatnej ekspertyzy (terapeuci), aktywizujace ro-
dzine chorego dziecka, umozliwiajace rozwigzywanie
problemow.
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