dr Tomasz Sobierajski

Codziennos¢
Z reumatoidalnym
zapaleniem stawow

Wiedza, postawy i psychospoteczne
doswiadczenia osob z RZS

RZSREvenuy



REF

Ogolnopolska Federacja
Stowarzyszen
Reumatykéw

KNnowPR))

sztuka komunikaciji

RZSkEzvenus

ISBN: 978-83-953807-0-9



Spis tresci

5 Autorzy raportu

7 Komentarze ekspertow

15 Wstep

21 Metodologia badania

31 Terapia w RZS

39 Codziennos¢ z RZS

49 Wiedza i Zrédfa wiedzy na temat RZS

61 Prawdy i mity o RZS

71 Psychospoteczne doswiadczenia oséb z RZS
89 Gtowne wnioski z badania

93 ERS (Edukacja-Rodzina-Spoteczenstwo) jako sposéb radzenia sobie z RZS
96 Pacjenci o RZS

101 Literatura






Autor raportu

dr Tomasz Sobierajski

Socjolog, badacz, metodolog z Uniwersytetu Warszawskiego.
Jego gtéwne obszary zainteresowan to socjologia zdrowia
i choroby, socjologia edukaciji, wakcynologia spoteczna oraz
komunikacja interpersonalna ze szczegdélnym zwréceniem
uwagi na komunikacje lekarz-pacjent. Od dwunastu lat szkoli
lekarzy réznych specjalnosci z zakresu komunikacji z pacjenta-
mi. Autor wielu waznych projektow badawczych realizowanych

na styku socjologii i medycyny w obszarze diabetologii, wak-

cynologii, pediatrii, choréb przewlektych i antybiotykoterapii.

Autor kilku ksigzek i kilkudziesieciu artykutow naukowych w tym bestselerowego podrecznika
,»33 czytanki o komunikaciji, czyli jak by¢ dobrym lekarzem i nie zwariowaé” oraz multidyscyplinarnej
monografii ,Spoteczny kontekst szczepien. Wprowadzenie do wakcynologii spotecznej i socjologii

szczepien”.

Projektuje i koordynuje polskie i miedzynarodowe projekty badawcze, realizowane dla instytucji rza-
dowych, organizacji pozarzadowych i firm prywatnych. Prowadzi projekty badawcze z Warszawskim
Uniwersytetem Medycznym, Narodowym Instytutem Zdrowia Publicznego — Panstwowym Zaktadem
Higieny i Narodowym Instytutem Lekow.

Jest maratonczykiem i trenuje squasha.

Komentarze do raportu

mgr Jolanta Grygielska

Ekonomistka i pedagog. Absolwentka Wydziatu Ekonomiczno-Spotecz-
nego Szkoty Gtownej Handlowej. Od potowy lat dziewiecdziesigtych
zaangazowana w ruch chorych reumatycznie i oséb niepetnospraw-
nych. Prezes Ogodlnopolskiej Federacji Stowarzyszen Reumatykéw

»,REF”, prezes Zarzadu Gtéwnego Stowarzyszenia Reumatykoéw i ich

Sympatykéw im. Hanki Zechowskiej. Autorka i redaktorka wydawnictw
dla chorych na choroby reumatyczne, wspétorganizatorka sesji dla
liderow stowarzyszen, ekspert programéw dla chorych na choroby reu-
matyczne. W latach 2004-2009 i 2012-2016 cztonek Statego Komitetu
EULAR PARE.

W i

Zawodowo pracuje w Zakfadzie Gerontologii, Zdrowia Publicznego i Dydaktyki Narodowego
Instytutu Geriatrii, Reumatologii i Rehabilitacji, gdzie zajmuje sie spoteczno-ekonomicznymi

zagadnieniami chordéb reumatycznych.
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KOMENTARZE EKSPERTOW

Bartfomiej Chmielowiec

Rzecznik Praw Pacjenta

Przygotowany przez Ogolnopolskg Federacja Stowarzyszern Reumatykow ,,REF” Raport ,,Codziennos¢
z reumatoidalnym zapaleniem stawéw”, stanowi odpowiedzZ na pytania, dotyczace potrzeb oséb cier-
piacych na to schorzenie. Odpowiedni dobér metod badawczych oraz zadane pytania pozwolity na

sprecyzowanie oczekiwan pacjentow z RZS.

Dla uzyskania wiekszej czytelnosci, przeanalizowane dane zobrazowano w postaci wykreséw i podzielono
na 4 grupy tematyczne. Analiza wynikow wskazuje w szczegdlnosci na koniecznosc potozenia nacisku
na dziatania edukacyjne w zakresie choroby, gdyz $rednio co pigta osoba nie posiada wiedzy na temat

reumatoidalnego zapalenia stawdw, czerpiac informacje przede wszystkim z Internetu.

Raport wskazuje réwniez na potrzeby dotyczace zintensyfikowania dziatari w zakresie objecia pacjentéw
wsparciem psychologicznym, a takze rozwoju wiedzy i zrozumienia potrzeb tej grupy chorych w systemie

ochrony zdrowia.

Uwazam te inicjatywe za bardzo pozytywna, a jej wyniki beda stanowi¢ inspiracje oraz motywacje

do dalszych dziatan na rzecz poprawy komfortu zycia i dobrostanu pacjentow z RZS.
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dr n. med. Marek Tombarkiewicz

Dyrektor Narodowego Instytutu Geriatrii, Reumatologii i Rehabilitacji

Prezentowany raport z duzego badania ankietowego prowadzonego w ramach kampanii ,,RZS-nie rezygnuj”,
w sposob wielowatkowy pokazuje obraz choroby i jej wptyw na codzienne zycie, ale takze spoteczne

aspekty funkcjonowania oséb chorych.

Reumatoidalne zapalenie stawdw to nie tylko choroba powodujaca bdl i ograniczenie sprawnosci
fizycznej, co potwierdzita wiekszo$¢ ankietowanych, ale takze niezwykle nasilone w odczuciu pacjentéw
sa inne aspekty tej choroby, takie jak uczucie statego zmeczenia, obnizonego nastroju i wystepowanie
stanow lekowych oraz objawoéw depresji. Na te kwestie w przestrzeni publicznej zwraca sie zbyt mato

uwagi, a jak pokazato badanie sa to dla pacjentéw bardzo wazne wzgledy.

Niepokojace jest bardzo duze zaufanie pacjentéw do wiadomosci znajdowanych w intrenecie. Przystowiowy
Doktor Google moze czasem przynies¢ wiecej ztego niz dobrego. Natomiast wiedza lekarzy specjalistow
reumatologii jest w petni uznawana jako najlepsze zrédto informacji o chorobie dla pacjentéw. To cieszy,

cho¢ smuci bardzo niskie uznanie dla wiedzy lekarzy POZ. Tak to juz jest.

Bardzo dobry raport i ciesze sig, ze Narodowy Instytut Geriatrii, Reumatologii i Rehabilitacji objat

patronatem te, jak widaé bardzo potrzebna, kampanie.
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prof. nadzw. dr hab. n. med. Brygida Kwiatkowska

Zastepca Dyrektora NIGRIR ds. klinicznych

Przeprowadzone badanie jest zrodtem bardzo waznych informacji dotyczacych postrzegania

reumatoidalnego zapalenia stawéw przez pacjentéw.

Na podstawie przeprowadzonej ankiety na duzej populacji chorych mozemy sie dowiedziec, ze nadal
choroba ta nie jest prawidtowo leczona, bo tylko 56% chorych przyjmowato metotreksat lub inne leki
modyfikujace przebieg choroby i az 16% chorych stosowato glikokortykosteroidy. Z tego tez powodu az
73% chorych odczuwato raczej w duzym, w duzym lub w bardzo duzym stopniu ucigzliwy/dokuczliwy
bol stawdw w zyciu codziennym, a 69% chorych miato raczej w duzym, w duzym lub w bardzo duzym
stopniu ograniczenie sprawnosci oraz az 75% chorych odczuwato zmeczenie w stopniu raczej duzym,

duzym lub bardzo duzym.

Niestety bardzo duza grupa zgtaszata tez objawy depresji. 70% chorych zgtaszato obnizenie nastroju, a 54%
niepokdj, stany lekowe bedace uciazliwe/dokuczliwe w zyciu codziennym w stopniu raczej duzym, duzym
lub bardzo duzym. Dane te swiadczg o tym, ze nadal w przypadku chorych na RZS, nie przeprowadza
sie standardowo diagnostyki w kierunku wspétistniejacej depresiji i leku i nie wprowadza sie leczenia

przeciwdepresyjnego.

W ocenie systemu opieki nad chorym ocena lekarza reumatologa, jako zrodta wiedzy na temat choroby
wykazata, ze 73% ma bardzo duze (41%), duze (21%) lub raczej duze (11%) zaufanie, a ocena lekarza
pierwszego kontaktu wykazata, ze 60% chorych ma bardzo mate, mate lub raczej mate zaufanie, a tylko
14% bardzo duze zaufanie. Podobnie wygladata ocena pielegniarek, gdyz az 65% pacjentéw zgtosito
bardzo mate, mate lub raczej mate zaufanie. Dane te wskazujg na matag wiedzeg lekarzy rodzinnych i pie-

legniarek na temat RZS i koniecznos$¢ przeprowadzenia szkolen w tych grupach zawodowych.

Cata ankieta dostarcza niezwykle cennych informacji na temat postrzegania swojej choroby, wiedzy na
jej temat i sposobu leczenia, ktére powinny postuzy¢ do podijecia dziatarh poprawiajacych jakos¢ opieki

nad chorymi z reumatoidalnym zapaleniem stawoéw.



KOMENTARZE EKSPERTOW

Anna Jarosz

pacjentka, dziennikarka

RZS rozpoznano u mnie w 2008 roku, ale na postawienie diagnozy czekatam prawie dwa lata. Raport
pokazuje, ze wsrdd chorych wiedza na temat choroby jest na niskim poziomie. A szkoda, bo poznanie

istoty RZS utatwia codzienne funkcjonowanie.

Zgadzam sie z osobami, ktére uznaty, ze najbardziej dokuczliwym objawem choroby jest bdl, ktory
(chociaz nie kazdego dnia) towarzyszy nam w dzien i w nocy. Podzielam tez poglad, ze lek przed nie-
petnosprawnoscia i uzaleznieniem od innych oséb wptywa na postrzeganie rzeczywistosci i samego
siebie. Osobiscie staram sie z tym walczy¢, nie rezygnuje z codziennej aktywnosci i z uprawiania sportu,
ale zamiast gra¢ w siatkdwke, teraz chodze z kijkami i jezdze na rowerze. Niektére ograniczenia np.
mniejsza sprawnosc¢ dtoni, zmusity mnie do poszukiwania innych rozwigzan, czyli przyrzadow utatwia-
jacych otwieranie stoikow, butelek, itp. Mysle tez, ze akceptacja samej choroby, niejako pogodzenie sie
z tym, ze jest nieuleczalna utatwia odnalezienie sie¢ w chorobie. Osobiscie, najbardziej przeszkadzaja
mi deformacje dtoni, poniewaz przyciagaja uwage innych osoéb, co bywa krepujace. Ale i z tym mozna

sobie poradzi¢ poprzez otwarte méwienie o RZS.

| jeszcze jedno. Wiedza lekarzy POZ i pielegniarek na temat RZS jest niedostateczna. RZS pozwala im

na lekcewazenie innych dolegliwosci chorych. Czesto stysze — ma pani RZS, wigc czego pani oczekuje?
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Dorota Minta
psycholog, psychoterapeuta

Chorzy na RZS, jak wszyscy zmagajacy si¢ z przewlektg chorobg, powinni otrzymywac wsparcie psycho-
logiczne. W przypadku tej choroby nabiera ono szczegdlnego znaczenia, ze wzgledu na bardzo waskie
okno terapeutyczne. Zeby leczenie RZS byto skuteczne, powinno byé rozpoczete w ciagu 6-12 tygodni
od wystapienia pierwszych objawdéw choroby. Tymczasem pacjent jest zostawiony sam z diagnoza, ktéra
zmienia diametralnie jego zycie. W procesie diagnozy nie uczestniczy w naszym systemie psycholog,
ktéry z jednej strony przygotuje pacjenta na zmiany w jego zyciu, ale juz na wczesnym etapie rozpocznie
proces wsparcia psychologicznego, ale tez prace z bliskimi pacjenta. Dodatkowym czynnikiem, ktéry
obniza skutecznos¢ leczenia jest sposéb podejmowania decyzji terapeutycznej. W potowie przypadkow
decyzje o formie leczenia podejmuje autorytarnie lekarz. Ciggle ,egzotyczne” jest dla wielu lekarzy an-
gazowanie pacjenta w proces podejmowania decyzji i wdrazania terapii. Liczne badania w tym obszarze
dowodzg jednoznacznie, ze pacjent zaangazowany w proces podejmowania decyzji osigga lepsze efekty
terapii. By¢ moze barierg jest niski poziom kompetencji w obszarze komunikaciji interpersonalnej pol-
skich lekarzy. Z doniesien badan nad doswiadczeniami pacjentow wynika, ze polscy pacjenci wskazuja,

ze bardzo czesto lekarze nie méwig do nich w sposéb zrozumiaty.

Jezeli w procesie diagnozy RZS towarzyszytby pacjentowi psycholog, to jeszcze zbyt mato. Wsparcie
psychoterapeutyczne powinno by¢ rownie oczywiste, jak farmakoterapia. Bowiem sama choroba powoduje
zmiany w funkcjonowaniu uktadu nerwowego, co juz jest przyczyna objawdéw neuropsychiatrycznych.
Jezeli do tego dochodzg leki wynikajgce ze swiadomosci, ze choroba jest nieuleczalna, ze z uptywem
czasu bedzie postepowac, ze chorobie towarzyszy nieomal nieustajacy, dokuczliwy bdl, to nie jest trudno
zrozumied, ze leczeniu RZS towarzyszy¢ powinien, obok lekarza reumatologa, psycholog. Do probleméw
dotykajgcych samego pacjenta dochodzg obawy o najblizszych. Bardzo czesto pacjenci zmagajacy sie
z choroba przewlektg opowiadajg, ze jednym z probleméw, z ktérymi sie zmagaja jest brak poczucia,
ze opieka w sytuacjach kryzysowych beda otoczeni ich bliscy, ze wsparcie psychologiczne obejmie
réwniez rodzine. A przeciez warto to robic, bo jak pokazuje raport, bliscy, sg tymi, ktdrzy nie pozosta-

wiaja chorych na RZS samotnie.

Zaréwno analiza raportu, jak innych badan i relacji samych pacjentow wskazuje jednoznacznie, ze pa-
cjenci z RZS od pierwszej diagnozy, przez caty czas zmagania sie z choroba powinni mie¢ petny dostep
do opieki psychologicznej. Mozna by wrecz wnioskowac, zeby w zespole terapeutycznym psycholog

miat swoje state miejsce.
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Ewa Godlewska

pacjentka, PR manager

Na RZS choruje od 12 lat, zaczeto sie bardzo agresywnie, nie mogtam chodzi¢, bdl byt nie do zniesienia.
Pierwsze co poczutam to strach, potem niedowierzanie, a nastepnie ptynnie przesztam na etap braku za-
interesowania chorobg (oczywiscie jak tylko bdl ustapit). Niczego nie chciatam czyta¢ o RZS, nie pytatam,
bratam leki — bo tak zalecit reumatolog. Staratam sie nie myslec, ale nie wychodzito mi to zbyt dobrze,
przyszta depresja. Teraz wiem, ze w tym wszystkim zabrakto psychologa, dobrej rozmowy z lekarzem,

ktéry powiedziatby mi cos wiecej niz tylko jak braé leki i za ile pokazac sie do kontraoli....

Dlatego nie dziwi mnie wynik raportu, cho¢ smuci, ze potowe decyzji terapeutycznych podejmuje wytacznie

lekarz bez udziatu pacjenta. Tak byto tez w moim przypadku.
Zgadzam sie tez z opinig, ze nam — osobom z RZS, bdl i zmeczenie towarzysza bardzo czesto.

Choroba zabrata mi sporo radosci i troche przyjaciot i wcale nie dlatego, ze oni sie ode mnie odwrdcili,

to ja nie mam sity na nic wiecej poza tym co musze.

Szesciu na dziesieciu (59%) respondentéw boi sie, ze z powodu choroby nie podotajg obowigzkom

domowym, stuzbowym — bardzo ich rozumiem i utozsamiam sie z tg opinia.

Wg danych z raportu co druga (49%) osoba z RZS twierdzi, ze choroba zmusita jg do rezygnacji ze swoich
pasji. Mysle, ze warto o siebie walczy¢ i nie rezygnowac ani z pracy ani z pasji, nawet jesli bedzie to cos
nieco innego niz przed chorobg — wazne by dawato rados¢ i byto w naszym zasiegu. Moje przestanie?
Zgodne z hastem kampanii ,RZS — nie rezygnu;j”. Nie jest to tatwe. Czasem najtrudniejszym elementem
choroby jest jej akceptacja. Medycyna potrafi nas jednak zaskakiwac. Pojawiajg sie nowe terapie i nasze
zycie z choroba staje sie bardziej akceptowalne. Moze, ktéregos dnia uda sie zatrzymac postep choroby

i zapewni¢ nam poczucie bezpieczerstwa.
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Reumatoidalne
zapalenie stawow

prof. nadzw. dr hab. n. med. Brygida Kwiatkowska
Zastepca Dyrektora NIGRIR ds. klinicznych

Reumatoidalne zapalenie stawdw (RZS) to przewlekta zapalna uktadowa choroba tkanki
facznej o podtozu immunologicznym. Etiologia RZS nie jest dotychczas wystarczajgco
poznana, a w patogenezie tego schorzenia odgrywaja role czynniki genetyczne i $ro-
dowiskowe (np. palenie tytoniu). Choroba charakteryzuje sie zapaleniem przewaznie
symetrycznych stawow — gtdwnie drobnych stawow rak i stop — pojawia sie bolesnosé
stawu podczas ucisku, obrzek stawu i tkanek okotostawowych, wysiek w stawie — bez
zaczerwienienia skoéry. Bélom i obrzekom stawéw towarzyszy sztywnosé poranna
wywotana gromadzeniem sig ptynu obrzekowego w zmienionych zapalnie tkankach
podczas snu. Ponadto obserwuje sie wystepowanie zmian ogdlnoustrojowych - stany

podgoraczkowe, bdle miesni, uczucie zmeczenia, brak faknienia, utrata masy ciata.

Epidemiologia

Choroba 3-krotnie czesciej dotyka kobiet, a szczyt jej zachorowania przypada miedzy
30. a 50. rokiem zycia. U okoto 10-20% chorych choroba rozpoczyna sig¢ po 65. roku
zycia i réznica miedzy zachorowalnosciag kobiet i mezczyzn jest znacznie mniejsza
niz w przypadku RZS u mtodych oséb. Choroba dotyka od 0,5-1,5% populacji ludzi

dorostych. W Polsce szacuje sie, ze dotyczy 0,9% populacji ludzi dorostych.

Diagnostyka

Diagnostyka RZS opiera sig¢ na stwierdzeniu bdlu i obrzeku (zapalenia) stawdw, ich
lokalizacji i rodzaju zajetych stawdw, czasie trwania zapalenia stawdéw oraz podwyz-
szonych parametréw laboratoryjnych aktywnosci choroby takich jak odczyn opadania
krwinek (OB) i biatka ostrej fazy (CRP), a takze obecnosci autoprzeciwciat wystepujacych
w tej chorobie takich jak czynnik reumatoidalny (RF) i przeciwciata przeciwcytrulinowe
(anty-CCP, anty-ACPA).

Wszystkie te parametry mieszcza sie w najnowszych kryteriach diagnostycznych RZS
wspdinych dla Europejskiej Ligi Reumatycznej (EULAR) i Amerykaniskiego Towarzystwa
Reumatologicznego (ACR) z 2010 roku. (Tab.1)



Tabela 1. Kryteria rozpoznania RZS zgodnie z ACR/EULAR z 2010.

A. ZAJECIE STAWOW

Liczba punktow

1 duzy staw 0
2-10 duzych stawéw 1
1-3 mate stawy (z lub bez zajecia duzych stawow) 2
4-10 matych stawdw (z lub bez zajecia duzych stawow) 3
> 10 stawow ( co najmniej 1 maty staw) 5
B. TESTY SEROLOGICZNE

Negatywny wynik RF i ACPA 0
Dodatni wynik w niskim mianie: RF lub ACPA 2
Dodatni wynik w wysokim mianie: RF lub ACPA 3
C. WSKAZNIKI OSTREJ FAZY

Prawidtowe wartosci CRP i OB 0
Nieprawidtowe wartosci CRP lub OB 1
D. CZAS TRWANIA OBJAWOW

< 6 tygodni 0
> 6 tygodni 1

RZS mozna rozpoznaé przy sumie punktow > 6.

WSTEP
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Leczenie

prof. nadzw. dr hab. n. med. Brygida Kwiatkowska
Zastepca Dyrektora NIGRIR ds. klinicznych

Stosowana terapia powinna by¢ oparta na wspadlnej decyzji pacjenta i lekarza.

Leczenie RZS oparte jest na 3 giéwnych zasadach:

1. Postawienie rozpoznania i wtgczenie leczenia w cigagu 12 tygodni od pierwszych
objawéw choroby,

2. Dobdr terapii poprzez statg kontrole samopoczucia chorego i aktywnosci choroby
tak aby jak najszybciej uzyskac remisje choroby, a kiedy to jest niemozliwe niska
aktywnosc¢ choroby,

3. Monitorowanie bezpieczenstwa stosowanego leczenia i schorzen wspdtistniejgcych.

Ostatnie lata badan nad RZS udowodnity, ze skutecznos¢ stosowanego leczenia bez
wzgledu na rodzaj leku, uzalezniona jest od dfugosci trwania choroby. Dla RZS stwo-
rzono pojecie tzw. okna terapeutycznego tzn. czasu, w ktérym zastosowanie leczenia
daje choremu najwigksze szanse na osiagniecie remisji, czyli catkowitego zahamowania
postepu choroby, a co za tym idzie utrzymanie petnej sprawnosci. Czas ten zostat zdefi-
niowany na 12 tygodni. Wiele badan prowadzonych jest nawet na wczesniejszym etapie
choroby i wtgczenia terapii i dotyczy tzw. standw przedklinicznych RZS tzw. takich kiedy
istnieje duze prawdopodobienstwo zachorowania a nie stwierdza sie jeszcze typowych
objawéw klinicznych RZS. EULAR zdefiniowat, ze sg to osoby, u ktérych kto$ w rodzinie
(w pierwszej linii pokrewienstwa) chorowat na RZS, u ktérych wystepuje bol stawdw rak,
dotyczacych stawoéw $rodreczno-palcowych ze sztywnoscig poranng trwajaca ponad
godzine, i u ktérych stwierdza sie dodatni test uciskowy. Do czynnikéw dajacych ryzyko
rozwoju RZS nalezy rowniez obecnos¢ przeciwciat anty-CCP. Niemniej jednak nie ma

aktualnie zalecen, aby te grupe jeszcze zdrowych oséb leczy¢ profilaktycznie.

Do lekéw stosowanych w terapii RZS zalicza sie:
1. klasyczne syntetyczne leki modyfikujace przebieg choroby — ksLMPCh
(metotreksat, leflunomid, sulfasalazyna, hydroksychlorochina),
2. celowane syntetyczne leki modyfikujgce przebieg choroby — csLMPCh -
bariticinib, tofacitinim (w Polsce jeszcze nie refundowane),
3. biologiczne leki modyfikujgce przebieg choroby — bLMPCh
B inhibitory TNF-alfa: infliksimab, adalimumab,
etanercept, golimumab, certolizumab
inhibitor IL-6 : tocilizumab
bloker czastki CD80 i CD86 na powierzchni komdrek prezentujgcych
antygen: abatacept (w Polsce nierefundowany)
B przeciwciato monoklonalne przeciw limfocytom B CD20: rituximab
4. biopodobne leki modyfikujace przebieg choroby: aktualnie dostepne sa leki

biopodobne dla infliksimabu, etanerceptu i adalimumabu.

Do lekoéw najwazniejszych w leczeniu tej choroby i stosowanego w pierwszej kolejnosci

nalezy metotreksat. Lek ten cechuje duze bezpieczenstwo i skutecznos¢ (zwtaszcza



we wczesnej fazie choroby). Dodatkowym pozytywnym efektem metotreksatu jest jego
dziatanie przeciwmiazdzycowe. Jest to o tyle wazne, ze miazdzyca bedaca chorobg
o podtozu zapalnym rozwija si¢ niezwykle szybko u chorych na RZS i jest przyczyna
przedwczesnego zgonu z powodu powikfan sercowo-naczyniowych. Wykazano, ze
chorzy przyjmujacy metotreksat rzadziej umierajg z powodu tych powiktan i zyja dtuzej
niz chorzy nie stosujacy tego leku. Lek ten zwigksza skutecznos¢ lekéw biologicznych
i powinien by¢ stosowany razem z nimi. Dawka skuteczna metotreksatu to 25-30mg

przyjmowane 1 x w tygodniu.

W przypadku przeciwskazan do stosowania metotreksatu lub jego nietolerancji moz-
na stosowac inne leki z tej grupy pojedynczo lub w terapii skojarzonej, za wyjatkiem
hydroksychlorochiny, ktéra powinna by¢ stosowana tylko w terapii skojarzonej,

ze wzgledu na stabg site dziatania.

Glikokostykosteroidy (GKS) powinny by¢ stosowane tylko na poczatku leczenia, w ma-
tych dawkach i nie dtuzej niz 6 miesiecy. Zastosowanie glikokortykosteroidow wraz
z metotreksatem jako terapii inicjujacej zwieksza szanse chorego na uzyskanie remisji
i dlatego jest rekomendowane. Nie zaleca sie stosowania glikokortykosteroidow przez
okres dituzszy niz 6 miesiecy ze wzgledu na objawy niepozadane takie jak zwiekszone
ryzyko powiktan sercowo-naczyniowych i zgonu zalezne od stosowanej dawki i czasu
przyjmowania oraz ryzyko nadcisnienia tetniczego, cukrzycy, osteoporozy, zacmy,

jaskry i szeregu innych schorzen.

Jezeli leczenie 2. klasycznymi lekami modyfikujgcymi przebieg choroby jest niesku-
teczne, nalezy bezzwtocznie zastosowac leki biologiczne lub biopodobne lub celowane
syntetyczne leki modyfikujace przebieg choroby (w Polsce jeszcze nie refundowane).
W przypadku nieskutecznosci jednego leku biologicznego lub biopodobnego wymienia
sie go na inny przy czym w terapii mozna zastosowac 2 inhibitory TNF-alfa, tociluzumab
lub abatacept (w Polsce nie refundowany), zas rituximab jest lekiem ostatniegj linii —

stosuje sie go kiedy dotychczasowe leczenie jest nieskuteczne.

Zmiany lekéw i stosowana terapia powinna by¢ ukierunkowana na uzyskanie remisji

lub niskiej aktywnosci choroby i na jej utrzymaniu.

Jednym z najwazniejszych elementéw skutecznego leczenia tej choroby jest:

B dobra wspétpraca miedzy pacjentem i lekarzem,

B wykrywanie i monitorowanie schorzen wspdtistniejgcych m. in. takich jak:
depresija, fibromialgia, choroby sercowo-naczyniowe, choroby ptuc, cukrzyca,

B zmniejszenie wptywu czynnikéw srodowiskowych wptywajacych negatywnie
na przebieg choroby takie jak: otyto$¢, palenie tytoniu, infekcje w obrebie jamy
ustnej (parodontoza),

B stosowanie diety sSrodziemnomorskiej jako jedynej o udokumentowanym dziataniu
przeciwzapalnym,
suplementacji witaminy D,

stata rehabilitacja.

WSTEP
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Metodologia badania

Reumatoidalne zapalenie stawow jest przewlekig, bolesna, uktadowa chorobg tkanki tacznej o podto-
zu immunologicznym'. Jest to choroba, ktéra charakteryzuje si¢ progresywnym niszczeniem stawow
i uporczywym bélem. Przyczyny zachorowania na RZS nie sg do konca znane, a ,w patogenezie tego
schorzenia role odgrywaja takie czynniki, jak: zakazenie, czynniki genetyczne, srodowiskowe™?, przy
czym wedtug szacunkow czynniki genetyczne sa przyczyna choroby w 50-60%:2.

RZS ,charakteryzuje sie zapaleniem przewaznie symetrycznych stawéw, uczuciem sztywnosci porannej
stawdéw powodujgcej ograniczenie w codziennym funkcjonowaniu, moga takze wystgpic takie objawy
ogdlne, jak: goraczka, stany podgoraczkowe, ogdlne ostabienie, przewlekte zmeczenie, zmniejszenie masy
ciata; ostabienie moze wynika¢ z pogtebiajacej sie niedokrwistosci*”. RZS dotyka osoby w réznym wieku,
przy czym najczesciej choroba rozpoznawana i diagnozowana jest u oséb w wieku produkcyjnym miedzy
30. a 50. rokiem zycia. Choroba moze w duzym stopniu wptywac na ograniczenie lub nawet niemoznos¢
petienia okreslonych rél spotecznych, takich jak rola pracownika czy rodzica. Przebieg choroby jest
trudny do przewidzenia i nierzadko towarzyszy jej depresja i wytaczenie z gtbwnego nurtu spotecznego.
Jak pokazato wiele badan realizowanych na catym swiecie, duze znaczenie w procesie terapeutycznym
dla oséb z RZS ma nie tylko forma terapii, ktéra jest przez nich stosowana, ale réwniez umiejetnos¢ ra-
dzenia sobie z emocjami na polu psychologicznym i spotecznym. Mowa tu m.in. o akceptacji choroby,
poczuciu wykluczenia, mozliwosci realizacji codziennych zadan w zyciu prywatnym i zawodowym, a takze
poziomu $wiadomosci (wiedzy) tego czym RZS jest jako choroba, jakie niesie ze sobg konsekwencje i jaki
ma wptyw na osobe chorg i jej otoczenie. Z tego powodu wazna wydata sie socjologiczna eksploracja

Srodowiska oséb z RZS i poznanie postaw, wiedzy i doswiadczen zwigzanych z choroba.

Cel badania i pytania badawcze

Celem badania byto poznanie postaw, wiedzy i doswiadczen osob z RZS zwigzanych z chorobag w od-
niesieniu do srodowiska spotecznego, w ktérym chorzy funkcjonuja na co dzien.
W toku procesu przygotowawczego, stuzacego realizacji badan wtasciwych, postawiono szereg pytan

badawczych, na ktére szukano odpowiedzi w czasie realizacji badania.

Przyktadowe pytania badawcze to:

Jaki jest stan wiedzy oséb z RZS na temat choroby, stosowanej terapii?

Jak wygladat proces wyboru danej terapii?

Z jakich zrodet wiedzy i w jakim stopniu korzystajg osoby z RZS w celu zdobycia informacji o chorobie?
Jaki jest stosunek osob z RZS do choroby?

Jak choroba wptywa na codzienne, spoteczne funkcjonowanie oséb z RZS?

W jakim stopniu choroba zmienita zycie oséb z RZS?

Czy osoby z RZS spotykajg sie z dyskryminacjg ze wzgledu na chorobe?

Na ile choroba wymusita zmiany w zyciu oséb z RZS?

1 Gajewski P. (red.), Interna Szczeklika. Podrecznik chordb wewnetrznych, Medycyna Praktyczna, Krakéw 2012, s. 1788
2 Kwiatkowska B., Raciborski F., Maslinska M., Ktak A., Gryglewicz J., Samel-Kowalik P., Wczesna diagnostyka choréb
reumatycznych. Ocena obecnej sytuacji i rekomendacje zmian, Instytut Reumatologii w Warszawie, Warszawa 2014, s. 16
3 Tobon GJ., Youinou P., Saraux A., The enviroment, geo-epidemiology, and autoimmune disease,
Rheumatoid Arthrisis Journal Autoimmunity 35, 2010, s. 10-14
4  Kwiatkowska B., Raciborski F., Maslinska M., Ktak A., Gryglewicz J., Samel-Kowalik P.,
Weczesna diagnostyka chorob..., ibidem, s. 16
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Metoda i technika badania

Cel badania, pytania badawcze, a takze wiedza ekspercka oséb zaangazowanych w przygotowanie pytan
postuzyty do konstrukcji kwestionariusza ankiety. Badanie wtasciwe zostato poprzedzone konsultacjami
narzedzia z ekspertami medycznymi oraz osobami z RZS. W wyniku tych konsultacji wprowadzono nie-
znaczne zmiany w kwestionariuszu. W finalnym kwestionariuszu ankiety znalazto sie tgcznie 15 pytan,
w tym: 4 pytania metryczkowe, 9 pytan zamknigtych (w tym 2 pytania z mozliwoscig wielokrotnego

wyboru) i 2 pytania otwarte.

Badanie wtasciwe trwato miesiac i byto realizowane od 2 stycznia do 2 lutego 2019 roku. Zebrane dane
z badania zostaly zagregowane i wtagczone do wspadlnej dla wszystkich respondentéw bazy danych, a na-

stepnie poddane zostaty obrébce statystycznej i analizie socjologiczne;j.

W badaniu wzieto udziat 619 oséb, ktére samodzielnie odpowiadaty na pytania zawarte w kwestionariuszu.
Badanie zostato zrealizowane metoda o charakterze ilosciowym z zastosowaniem techniki CAWI (Computer
Assisted Web-Interview), polegajacej na samodzielnym wypetieniu kwestionariusza on-line a takze - w 10%
ogdlnej puli badanych - z zastosowaniem techniki PAPI (Paper and Pencil Interview), w ramach ktérej badani
otrzymali papierowe kwestionariusze, ktére wypetniali samodzielnie. Wtgczenie PAPI jako techniki badania
miato na celu poznanie postaw najstarszych oséb z RZS, ktére nie mogtyby z racji cyfrowego wykluczenia

wypetni¢ kwestionariusza on-line. Badanie miato charakter anonimowy i poufny.

Charakterystyka demograficzna oséb z RZS

RZS jest najczegstszg zapalng chorobg reumatyczna, na ktérag moze zachorowac kazdy w kazdym wieku,
cho¢ szczyt zachorowan przypada na okres miedzy 40. a 50. rokiem zycia. Opierajac sie na danych
z 2015 roku czestos¢ wystepowania RZS w Polsce wynosi 0,9%, przy czym dla kobiet wynosi 1,06%,
a dla mezczyzn 0,7 %°5. Warto zaznaczyé, ze w skali globalnej (w oparciu o dane z 40 krajow®) czestotliwosc
wystepowania RZS wynosi 0,24% dla oséb miedzy 5. a 100. rokiem zycia. W przypadku kobiet wskaznik
wystepowania choroby jest trzykrotnie wyzszy niz w przypadku mezczyzn i wynosi 0,35% dla kobiet
i 0,13% dla mezczyzn’. Zatem liczba zachorowan na RZS w Polsce jest cztero- a nawet pieciokrotnie

wyzsza niz $rednia liczba zachorowan na swiecie.

Szacuje sie, ze rocznie liczba os6b z noworozpoznanym RZS w krajach europejskich oscyluje
w granicach 27,5 na 100 000 oséb. W przypadku mezczyzn diagnozuje sie od 5 do 30 oso6b
majacych RZS na kazde 100 000 osob rocznie, w przypadku kobiet od 11 do 56 oséb ma-
jacych RZS na kazde 100 000 oséb rocznie®. Roczna zapadalnos$é na RZS w Polsce wynio-
sta w 2018 roku 10 675 0s6b, w tym zdiagnozowano 3 284 mezczyzn i 7 391 kobiet®. Przyjmu-
jac, ze na RZS w Polsce choruje okoto 1% Polakéw, to odnoszac to do catkowitej liczby populacji
na RZS choruje okoto 380 000 Polek i Polakéw. Jednak warto zaznaczyc¢, ze ,,dostep do danych epide-

miologicznych odnoszacych sie do chordb reumatycznych dla Polski jest bardzo ograniczony — dotyczy

5 Batko B., Stajszczyk M., Swierkot J., Raciborski F., Wiland P., Prevelnce and clinical characteristic of rheumatoid
arthritis in Poland: first nationwide study (abstract), Arthrisis Rheumatology, 2015, 67
6 Cross M., Smith E., Hoy i wsp., The global burden of rheumatoid arthrisis: estimates form the global burden
of disease 2010 study, Ann. Rheum. Dis., 2014, 73, s. 1316-1322
7  Op.cit.
Tobon GJ., Youinou P., Saraux A., The enviroment, geo-epidemiology..., ibidem
9 Kwiatkowska B., Raciborski F., Maslinska M., Ktak A., Gryglewicz J., Samel-Kowalik P.,
Weczesna diagnostyka chorob..., ibidem, S. 13

23



METODOLOGIA BADANIA

to zaréwno zrédet pierwotnych, jak i wtornych”?, poniewaz dostepne rejestry maja swoje ograniczenia
wynikajgce z ich charakteru: rozliczeniowy — rejestr narodowego Funduszu Zdrowia; wsobny — ewidencja
leczenia biologicznego czy hospitalizacyjny - rejestr Instytutu Zdrowia Publicznego — Paristwowego Zaktadu
Higieny''. Jak zauwazajg badacze przedmiotu dane GUS z raportu ,Stan Zdrowia Polakéw” z 2009 roku,
w ktérych 8% dorostej populacji Polakéw deklaruje, ze choruje na reumatoidalne zapalenie stawéw
$g zawyzone, poniewaz opierajg sie na deklaracjach respondentéw, a nie na zewidencjonowanych

diagnozach lekarzy specjalistow.

Charakterystyka demograficzna badanych

Zdecydowang wigkszos¢ respondentéw stanowity kobiety (90%), co dziesiaty (10%) badany byt mezczyznag.

Wykres 1. Wiek badanych.

18-30 lat 31-45 lat 46-60 lat 61-75 lat 76 i wiecej lat

1% 29% 34% 24% 2%

74%

Co dziewiaty (11%) badany zaliczat sie do najmtodszej grupy wiekowej od 18 do 30 lat. Trzech na czterech
badanych (29%) byto w wieku od 31 do 45 lat. Najliczniejsza grupe — co trzeci badany (34%) - stanowity
osoby miedzy 46 a 60 rokiem zycia. Co czwarta (24%) badana osoba miata od 61 do 75 lat. Kilkanascie

0s06b (2%) miato wiecej niz 76 lat.

KOMENTARZ

Warto odnotowac, ze wsrdd respondentéow 40% uczestnikow badania miato nie wiecej niz 45 lat,
a wiec byty to osoby w okresie najwiekszej aktywnosci zawodowej i rodzinnej. Wsrdd tej grupy po-
nad jedna trzeciag stanowili mtodzi dorosli do 30 roku zycia. Te osoby byly w okresie inwestowania
w zycie — okres zdobywania wyksztatcenia, rozpoczynania kariery zawodowej, wchodzenia w zwigzki.
Nalezy zwrécic¢ rowniez uwage, ze 74%, a wigc prawie 3/4, respondentéw jest w wieku produkcyjnym.
Przy postepujacej az do niepetnosprawnosci chorobie gtéwnym dylematem jest: czy pracowagé, czy przejsé
na rente inwalidzka. (JG)

10 Kwiatkowska B., Raciborski F., Maslinska M., Ktak A., Gryglewicz J., Samel-Kowalik P.,
Weczesna diagnostyka choréb reumatycznych..., ibidem, S. 26

11 Op.cit, s. 26

12  Op.cit., s. 27
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Wykres 2. Wyksztatcenie badanych.

4%
11% 42% 43%

podstwowe zasadnicze Srednie wyzsze
zawodowe

Znakomita wiekszos¢ badanych (85%) miata wyksztatcenie srednie i wyzsze, przy czym wyksztatcenie
srednie zadeklarowato 42% badanych, a wyksztatcenie wyzsze 43% badanych. Wyksztatcenie zasad-

nicze zawodowe miat co dziewiaty (11%) badany, a podstawowe 4% badanych.

KOMENTARZ

Respondenci byli lepiej wyksztatceni niz nasze spoteczeristwo. W Polsce wedtug danych za rok 2016
wskaznik oséb z wyksztatceniem co najmniej Srednim wyniést 60,1%, w tym z wyzszym wyksztatceniem
25,2% ludnosci. Warto odnotowac, ze wskaznik oséb z wyzszym wyksztatceniem wsrod kobiet byt wyzszy
i wynosit 30,1%, co i tak jest nizszym wskaznikiem prawie o 13 punktéw procentowych od wskaznika
respondentéw, w znaczacej wiekszosci kobiet. (JG)

Wykres 3. Miejsce zamieszkania badanych.

I

Warszawa

miasto pow. 500 tys. do miliona mieszkancéw

miasto pow. 200 tys. do 500 tys. mieszkancow

e 1

miasto pow. 50 tys. do 200 tys. mieszkancow
— 20%
miasto pow. 10 tys. do 50 tys. mieszkancow

8%
miasto do 10 tys. mieszkancow

10%
wies powyzej 1 tys. mieszkancow

13%

wies$ do 1 tys. mieszkancow

Reprezentacja badanych, jesli chodzi o miejsce zamieszkania, byta bardzo zréznicowana. Na wsi mieszka
co czwarty badany (23%), z czego 13% mieszka w matej wsi do 1 tysigca mieszkancéw, a 10% w duzej
wsi powyzej 1 tysigca mieszkancow. W matych miasteczkach do 50 tysigcy mieszkaricow mieszka co
czwarty (28%) badany, z czego 8% mieszka w miescie do 10 tysiecy mieszkancéw, a 20% w miescie od
10 do 50 tysiecy mieszkancow. W sredniej wielkosci miescie od 50 do 200 tysiecy mieszkancow mieszka
16% ogotu badanych. Co trzecia (33%) badana osoba mieszka w duzym miescie, z czego 13% mieszka
w miescie od 200 do 500 tysigcy mieszkancow, 12% w miescie od pot do 1 miliona mieszkancow i 8%

ogotu badanych mieszka w miescie powyzej miliona mieszkancéw, czyli w Warszawie.
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KOMENTARZ

Struktura miejsca zamieszkania rézni nieznacznie sie od struktury miejsca zamieszkania ludnosci w Polsce.
Na wsi w naszym kraju mieszka prawie 40%. W matych miastach mieszka 24% ludnosci — z tego w tych do
10 tysiecy ludnosci — 6% ludnosci. W $redniej wielko$ci miastach mieszka 16% ludnosci Polski, a w duzych
—20%.Nalezy jednak podkresli¢ zréznicowanie miejsca zamieszkania respondentéw. W przypadku miejsca
zamieszkania moze to mie¢ wptyw na dostep do opieki reumatologicznej, ktéra zazwyczaj skupiona jest
w duzych miastach, a w dalszej kolejnosci w miastach powiatowych. (JG)

Wykres 4. Okres trwania choroby.

24%

17%
16%
14%
11%
9%
7%
2%
do 2 lat 3-5 lat 6-9 lat 10-14 lat 15-19 lat 20-24 lat 25 lat bd

i wiecej

W grupie badanych znajdowaty sie osoby, ktére choruja na RZS (w rozumieniu: zostaty zdiagnozowane)
od kilku miesiecy, jak i takie, ktére choruja od ponad 40 lat. Co szdsta (17%) badana osoba choruje na
RZS krétko, do dwdch lat; co czwarta (24%) od 3 do 5 lat, co siddma (14%) od 6 do 9 lat; co szdsta (16%)
od 10 do 14 lat; co dziewiata (11%) od 20 do 24 lat; co czternasta (7%) od 20 do 24 lat, a co jedenasta
(9%) 25 lat i wigcej. W sumie nie diuzej niz 10 lat choruje ponad potowa (55%) badanych. Srednia liczba

lat trwania choroby u badanych to 10,4 roku, czyli 123 miesiace.

KOMENTARZ

Okres trwania choroby ma wptyw na postawe samych chorych. W poczatkowym okresie chorowania
poszukuije sie potwierdzenia diagnozy i znalezienia sposobu na wyleczenie sie. Jest to czas, w ktérym
jest szansa na spowolnienie postepu choroby poprzez rozpoczecie odpowiedniego leczenia. Nie przyjecie
diagnozy, zaprzeczanie istnienia choroby odbiera bezpowrotnie te szanse. Jak pokazujg badania jest to
najbardziej kosztowny okres choroby. Sg to m. in. koszty medyczne zwigzane z diagnostyka, ale takze
koszty ponoszone przez samych chorych w celu potwierdzenia diagnozy i wyleczenia sie z choroby. Drugim
okresem generujgcym znaczace koszty jest okres od 10 lat chorowania. Tu ze wzgledu na postep choroby
konieczne sag wyzsze koszty m. in. usprawniajacych zabiegdéw operacyjnych. Czes¢ chorych zmeczona
dtugim chorowaniem i niezadawalajacymi efektami leczenia poszukuje cudownych terapii. Zaréwno okres
poczatkéw choroby jak i ditugi staz chorobowy moga prowadzi¢ do stanéw depresyjnych, zwtaszcza
przy agresywnym przebiegu choroby. Trzeba tu zaznaczy¢, ze RZS to nie tylko choroba stawdéw, ale tez
catego organizmu. (JG)
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Choroby wspédtistniejace

WSsrod choréb wspétistniejacych z RZS, ktére wptywaja znaczgco na zycie i codzienne funkcjonowanie

0s6b z RZS zalicza sie szereg powiktan, w tym:

zwiekszone ryzyko zawatu serca, ktore ,,u kobiet chorych na RZS jest poréwnywalne do ryzyka
u mezczyzn, natomiast jest 2-krotnie czestsze w poréwnaniu z ogdéing populacja kobiet”'3,
a w pierwszych latach choroby ryzyko zawatéw serca zwieksza sie o 60%14;

zwiekszone (3-krotnie) ryzyko zakrzepicy zylnej koriczyn dolnych's

zwiekszone ryzyko (2-krotnie) zatorowosci ptuc’s;

zwiekszone (8-krotnie) ryzyko wystapienia choroby srédmigzszowej ptuc'’;

zwiekszone ryzyko (2,5-krotnie) zachorowania na chtoniaki nieziarnicze'®;

zaburzenia funkcjonowania nerek;

amyloidoze;

osteoporoze posteroidowa;

nadcisnienie tetnicze;

cukrzyce;

jaskre, zaéme oraz inne choroby oczu.

Nalezy zwréci¢ uwage na to, ze deklaracje respondentéw i ich wiedza na temat choréb wspdtfistnieja-

cych z RZS moze rozbiegac sie z danymi epidemiologicznymi, a takze diagnozowaniem chordéb wspot-

istniejacych przez lekarzy. To, jak duzy wptyw na odsetek choréb wspétistniejacych z RZS moze miec

postawienie lub niepostawienie diagnozy lekarskiej pokazujg przekrojowe, miedzynarodowe badania

COMORA, w ramach ktérych przeanalizowano dane blisko 4 tysiecy oséb z RZS z 17 krajow, z pieciu

kontynentéw. Dla przyktadu najczestsza choroba wspdtistniejaca — wykazang w tym badaniu — byta de-

presja (stwierdzona u 15% ogotu badanych), przy czym diagnozowano ja u 2% badanych w Maroku i az

u 33% badanych w USA, incydenty sercowo-naczyniowe zdiagnozowano u 1% oséb z RZS w Maroku

i u 33% badanych oséb z RZS na Wegrzech; nowotwory lite zdiagnozowano u 0,3% osob z RZS w Egipcie
iu12,5% osob z RZS z USA™,.
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Wykres 5. Prosze wymieni¢ choroby wspdtistniejace z RZS, na ktére Pani/Pan choruje?

brak choréb wspétistniejacych 33%

nadcisnienie tetnicze 11%

choroba Hashimoto 7%

niedoczynnos¢ tarczycy 5%
zespot Sjégrena 4%
astma 3%
cukrzyca 3%
tuszczyca 3%
osteoporoza 2%

Dwie trzecie badanych (67 %) zadeklarowato, ze ma choroby wspdtistniejace z RZS. Najczesciej
wskazywanymi chorobami wspotistniejacymi, wymienianymi przez badanych byto nadcisnienie
tetnicze (11%), choroba Hashimoto (7%), niedoczynnos¢ tarczycy (5%), zespdt Sjogrena (4%),
astma (83%), cukrzyca (3%), tuszczyca (3%), osteoporoza (2%). Pozostate choroby byty wymieniane
przez badanych w kilku przypadkach, co znamionuje szeroki wachlarz choréb wspdtistniejacych z RZS.
Jednoczesnie w co trzecim (37 %) przypadku wsrdd osdb, ktére deklaruja, ze chorujg na choroby wspot-
istniejace z RZS tych chordb jest wiecej niz jedna. W grupie, ktéra deklaruje, ze nie ma zadnych choréb
wspdtistniejgcych z RZS blisko potowe (47 %) stanowig osoby, ktdre chorujg nie wigcej niz 5 lat, cho¢

co szésta (18%) osoba choruje 15 lat i wiecej.

Statystyczny portret respondenta w zaprezentowanym badaniu to kobieta miedzy 30. a 60. rokiem zycia,
mieszkajaca w miescie Sredniej wielkosci ze srednim lub wyzszym wyksztatceniem, chorujaca na RZS

mniej niz dziesie¢ lat, majgca co najmniej jedng chorobe wspdtistniejaca z RZS.

KOMENTARZ

Wystapienie choroby wspodtistniejacej powoduje dodatkowe problemy. Czesto sa to choroby podobnie jak
RZS autoimmunologiczne, czyli zwigzane z nieprawidtowym funkcjonowaniem uktadu odpornosciowego.
Kolejna choroba wymaga nowego podejécia do wtasnego zdrowia. Wprowadzenia dodatkowej dyscypliny
jak to ma miejsce chociazby w przypadku wystapienia cukrzycy. Czes¢ choréb wspdtistniejacych wigze sie
ze zmiang diety, co pozwoli na w miare normalne funkcjonowanie. Choroby wspdtistniejace to dodatkowe
leki, ktére powinny by¢ skonsultowane ze wszystkimi specjalistami leczacymi ,,swoje choroby”, aby nie
doszto do polipragmazji (wielolekowosci), ktéra moze zagrozi¢ zdrowiu osoby leczonej — ryzyko zatrucia
lekowego. Wystapienie choroby wspétistniejacej moze byc¢ skutkiem ubocznym leczenia RZS. Znana jest
osteoporoza posteroidowa wystepujaca po dtugim okresie stosowania duzych dawek glikokortykosteroidéw
w celu umozliwienia choremu w miare normalnego funkcjonowania. Czes¢ lekéw jak np. niesteroidowe
leki przeciwzapalne stosowane zbyt dtugo i w nadmiarze moga niekorzystnie wptynaé¢ na funkcjonowanie
uktadu pokarmowego. (JG)
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Terapia w RZS

Leczenie RZS ma charakter kompleksowy, a jego bardzo waznym skfadnikiem — obok rehabilitacji — jest
leczenie farmakologiczne, ktére powinno by¢ rozpoczete w ciggu 6-12 tygodni od wystgpienia pierwszych
objawow choroby. To tzw. okno terapeutyczne jest najsilniejszym predyktorem osiagniecia remis;ji?°.
Najwazniejsze w leczeniu RZS sa: klasyczne leki modyfiukujace przebieg choroby (kLMPCh), do ktérych
zalicza si¢ m.in. metotreksat oraz biologiczne leki modyfikujace przebieg choroby (bLMPCh)?', stosowane
w oparciu o leczenie biologiczne polegajace na ,zastosowaniu substancji/czasteczek, ktérych dziatanie
terapeutyczne polega na dziataniu przeciwzapalnym oraz neutralizowaniu wybranych mediatoréw za-
palenia”?. Oprocz powyzszych lekow stosuje sie réwniez leki, ktére wptywaja na objawy choroby, ale
nie hamuja jej postepu, mowa tu o niesteroidowych lekach przeciwzapalnych (NLPZ), ktére ,,powoduja
szybkie ztagodzenie objawow choroby, czyli zmniejszajg bdl odczuwany przez chorego i czas trwania
sztywnosci porannej”?®; glikokortykosteroidach (GKS), ktére sa ,zalecane w pierwszym rzucie leczenia

razem z lekami modyfikujacymi przebieg choroby?*” oraz lekach przeciwbdlowych?.

Wykres 6. Jaka terapie w leczeniu RZS obecnie Pani/Pan stosuje?*

metotreksat i inne klasyczne leki modyfikujace przebieg choroby _ 56%

32

ki przeciwbciowe |
niesteroidowe leki przeciwzapalne _ 42%
glikokortykosteroidy _ 16%

leczenie w ramach programéw lokowych 15%

inne 7%

*Mozliwos¢ wyboru wielu odpowiedzi

W leczeniu RZS ponad potowa (56%) badanych stosuje metotreksat i inne klasyczne leki modyfikujace
przebieg choroby, co druga (48%) osoba stosuje leki przeciwbdlowe, czterech na dziesieciu (42%) bada-
nych stosuje niesteroidowe leki przeciwzapalne, co szésta (16%) glikokortykosteroidy. Co siédma (15%)
badana osoba korzysta z leczenia w ramach programéw lekowych, a 7% stosuje inne niewymienione

wczesniej terapie. W jednostkowych przypadkach badani zadeklarowali, ze nie stosuja zadnej terapii.

Sposrod ogotu badanych ponad potowa (58%) stosuje wiecej niz jedng forme terapii, a w tej grupie
4 na 10 (41%) oso6b stosuje trzy i wiecej form terapii. Przyktadajac to do catej puli badanych co czwarta

(24%) osoba stosuje co najmniej trzy formy terapii.

20 Gremese E., Salaffi F., Bosselo SA. i wsp., Very early rheumatoid arthrisis as predictor of remission;
a multicentre real life prospective study, Ann. Rheum. Dis., 72, 2013, s. 858-862

21 Kwiatkowska B., Raciborski F., Maslinska M., Ktak A., Gryglewicz J., Samel-Kowalik P.,
Weczesna diagnostyka chordb reumatycznych..., ibidem, s. 52

22 Op.cit., s. 62

23 Op.cit., s. 54

24 Op. cit., s. 56

25 Op. cit., s. 52
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KOMENTARZ

To, ze 58% badanych stosuje w terapii metotreksat i inne klasyczne leki modyfikujace przebieg choroby jest
niezgodne z rekomendacjami EULAR, gdzie terapia tymi lekami powinna by¢ prowadzona jako podstawowa
w leczeniu RZS, a leki te powinny by¢ wprowadzone zaraz po diagnozie, a nawet w przypadku podejrzenia
choroby?. W badaniu potwierdzito sie, ze wiekszo$¢ chorych (71%) leczy sie lekami modyfikujacymi prze-
bieg choroby — klasycznymi i biologicznymi (programy lekowe). Niepokoi fakt, ze nie jest to prawie 100%.
Leki modyfikujace przebieg choroby sa podstawa leczenia rekomendowana przez towarzystwa naukowe.
Z badania réwniez wynika, ze duzym problemem w RZS s3 dolegliwosci bélowe. Przyjmowanie typo-
wych lekéw przeciwbdlowych przez prawie potowe respondentéw nie upowaznia do wyciagniecia wnio-
sku, ze co drugi respondent cierpi z powodu bélu. Dziatanie przeciwbdlowe majg réwniez niesteroidowe
leki przeciwboélowe i glikokortykosteroidy. Stad mozna domniemywac, ze problem jest powazniejszy.
Warto zwréci¢ uwage, ze tylko 15% respondentdw jest leczonych biologicznie. Nie majac szczegbtowych
informacji na temat stanu chorobowego respondentéw, trudno oceni¢ na ile wynika to z powodu nie
spetnienia warunkéw wtaczenia do programu lekowego, a na ile z braku dostepnosci takiej terapii. (JG)

Wykres 7. Kto zdecydowat o wyborze terapii, ktérg Pani/Pan stosuje?
to byta gtéwnie moja decyzja,
ktora zaakceptowat lekarz
12%

zadecydowat tylko lekarz
50%

zadecydowali$my wspodlnie:
jailekarz

38%

W potowie (50%) przypadkdéw o terapii, ktdra obecnie stosuje badany, zadecydowat tylko lekarz. W co
trzecim (38%) przypadku decyzja o terapii zostata podjeta wspdlnie przez lekarza i pacjenta, w co dsmym

(12%) decyzja o terapii zostata podjeta tylko przez badanego, przy akceptaciji lekarza.

Biorac pod uwage swoistos$¢ choroby, jaka jest RZS, gdzie bardzo waznym elementem w dobraniu terapii
jest samopoczucie pacjenta, ktéry zgodnie z zaleceniami Europejskiej Ligii do Walki z Reumatyzmem
(EULAR) powinien by¢ przy aktywnym stadium choroby monitorowany co 3 miesiace oraz otwartosc
lekarza reumatologa na subiektywne odczucia pacjenta wzgledem stosowanej terapii, nieco zaskakuja-
cy moze by¢ fakt, ze w potowie przypadkéw o zastosowanej terapii zdecydowat tylko lekarz. Pewnym

wyjasnieniem tego faktu moze by¢ to, ze w tej grupie, w poréwnaniu z ogdina liczbg badanych jest nieco

26 J. S. Smolen i wspoét., EULAR recommendations for the management of rheumatoid arthritis with synthetic
and biological disease-modifying antirheumatic drugs: 2016 update, Ann Rheum Dis., 76, 2017, s. 960-977
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wieksza proporcja osob, ktére chorujg na RZS nie dtuzej niz 2 lata — 17% (co szésta osoba) ogdlnej liczby
badanych vs. 21% (co pigta osoba) w grupie, ktéra zadeklarowata, ze o terapii leczenia RZS zadecydowat
tylko lekarz. Poziom zaufania do lekarzy reumatologéw w tej grupie jest bardzo zblizony do poziomu

zaufania do lekarza reumatologéw deklarowanego przez ogét badanych.

KOMENTARZ

Samodzielny wybdr terapii przez lekarza bez $wiadomej akceptacji pacjenta moze by¢ niebezpieczny dla chorego.
Pacjent, aby zastosowac sie do zalecen lekarza, musi by¢ do nich przekonany. Wyraznie na to wskazuje prawo pa-
cjenta do wyrazenia zgody na udzielenie swiadczen zdrowotnych po uzyskaniu informacji w zakresie okreslonym
w Ustawie o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta® z dnia 6 listopada 2008 r. z pdZniejszymi zmianami.
Brak porozumienia na linii lekarz-pacjent, a co za tym idzie wzajemnego zaufania, moze skutkowaé¢ od-
stgpieniem od leczenia albo samodzielnym zmniejszaniem dawek leku. Brak $wiadomosci pacjenta o ko-
niecznosci statego przyjmowania lekdw pod kontrolg lekarza moze powodowac szybszy postep choroby
i ograniczenie sprawnosci. (JG)

Wykres 8. Jesli miataby Pani/miatby Pan wybor dotyczacy sposobu podania leku, to ktéra z opciji
by Pani wybrata/Pan wybrat?

ko (zastrzy) |
tavior | 1

inne 9%

Co trzeci (37%) badany majac mozliwos¢ wyboru opcji podania leku (np. tabletki, iniekcje) wybratby
zastrzyki jako preferowang forme. Trzech na dziesigciu (31%) badanych wybratoby tabletki. Co czwarty
(23%) wybratby leki stosowane zewnetrznie, a co jedenasta (9%) osoba inne formy podawania leku.
Woyrazne statystycznie roznice wystepuja w sytuacji, kiedy zestawimy odpowiedzi badanych dotyczace

wyboru sposobu podawania leku z liczba lat, ktore uptynety od zdiagnozowania RZS.

KOMENTARZ

Moze dziwi¢ wybodr zastrzykdw czesciej niz tabletek. Wydaje sie to by¢ zwigzane z dziataniami niepozada-
nymi takich lekow jak metotreksat. Podawanie leku w zastrzykach zwigksza jego przyswajalnosc i znaczaco
zmniejsza dolegliwosci ze strony przewodu pokarmowego, ktdre w przypadku przyjmowania leku w tabletkach
moga trwacé nawet przez kilka dni w tygodniu. Nie pozwala taka sytuacja na prowadzenie normalnego zycia.
Niektorzy respondenci leczeni biologicznie beda wybiera¢ w tym leczeniu zastrzyki. Alternatywa sa tu
wlewy dozylne wymagajace podania przez personel medyczny, a wiec mniej dogodne zwitaszcza dla oséb
aktywnych zawodowo. (JG)

27 Ustawa z dnia 6 listopada 2008 r. o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta:
http://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/download.xsp/WDU20090520417/U/D20090417Lj.pdf
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Wykres 9. Jesli miataby Pani/miatby Pan wybdr dotyczacy sposobu podania leku, to ktéra z opcji by
Pani wybrata/Pan wybrat? (zestawienie wskazan osob wybierajacych tabletki lub iniekcje w odniesieniu

do wybranych grup liczby lat choroby)

I tzbieti
- iniekcje
32% 23% 31%

nie diuzej niz 4 lata 15 lat i diuzej

W grupie, w ktérej od diagnozy nie uptyneto wiecej niz 4 lata, co czwarta (23%) osoba wybrataby tabletki,
a co trzecia (32%) zastrzyki. W grupie, w ktorej od diagnozy uptyneto wigcej niz 15 lat tabletki wybrataby

co czwarta (23%) osoba, a zastrzyki 3 na 10 (31%) osdb.

Wybor tabletek lub zastrzykéw jako sposobu leczenia warunkuje rowniez wiek badanych, szczegdlnie

W najmtodszej grupie.
Wykres 10. Jesli miataby Pani/miatby Pan wybdr dotyczacy sposobu podania leku, to ktéra z opcji by

do wieku badanych)

H tcbietki

Pani wybrata/Pan wybrat? (zestawienie wskazan osob wybierajgcych tabletki lub iniekcje w odniesieniu
- iniekcje

1% 1%

18-30 31-45 46-60 61-75 76 i wiecej

Tabletki jako sposob leczenia RZS wybrataby co siédma (15%) osoba w najmtodszej grupie badanych
w wieku do 30 lat, a iniekcje, co dziesiata (10%) osoba w tej grupie. Natomiast na zastrzyki nieco czesciej
zdecydowaliby sie badani w przedziale wiekowym miedzy 46 a 60 lat — 3 na 10 oséb (30%) wybratoby
tabletki, a co trzecia osoba (36%) wybrataby zastrzyki. W najstarszej grupie badanych po 65. roku zycia
nieco czesciej badani wskazywali na tabletki (27 %) jako wybrany sposob leczenia niz zastrzyki — 23%
wskazan. Osoby, ktore wybratyby tabletki rzadziej od oséb, ktére wybratyby iniekcje, stosuja leczenie

w ramach programow lekowych oraz czesciej stosujg tabletki przeciwbdlowe.
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Wykres 11. Jesli miataby Pani/miatby Pan wybdr dotyczacy sposobu podania leku, to ktéra z opcji by
Pani wybrata/Pan wybrat? (zestawienie wskazan osob wybierajgcych tabletki lub iniekcje w odniesieniu

do rodzaju terapii)

H tcbletki
- iniekcje
430/0 600/0 66%

leczenie w ramach GKS niesteroidowe leki leki metotreksat i inne
programéw lekowych glikokortykosteroidy przeciwzapalne przeciwbélowe klasyczne leki

Leczenie w ramach programoéw lekowych stosuje co ésma (12%) osoba, ktora wybrataby tabletki i co
pigta (21%) osoba, ktdra wybrataby iniekcje. Leki przeciwbolowe zazywa statystycznie dwa razy wigksza
grupa osob, ktore wybratyby jako sposéb leczenia tabletki, niz osoby, ktére wybratyby zastrzyki (43%
vs. 22%). Nieco czesciej statystycznie osoby, ktére wybratyby zastrzyki jako sposéb leczenia stosujg

metotreksat — 66% dla oséb, ktdre wybratyby zastrzyki vs. 60% dla oséb, ktére wybratyby tabletki.
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Podsumowanie

B Ponad potowa (56%) badanych stosuje w terapii metotreksat i inne klasyczne leki modyfikujace
przebieg choroby;

B Co drugi (48%) badany stosuje w ramach terapii leki przeciwbdlowe a 4 na 10 (42%) niesteroidowe
leki przeciwzapalne;
W co drugim (50%) przypadku o wyborze terapii zadecydowat tylko lekarz;
W co trzecim (38%) przypadku decyzja o wyborze terapii byta wspdlna i zostata podjeta wspdlnie
przez lekarza i pacjenta;

B Gdyby badani mieli wybér, jesli chodzi o opcje podania leku to nieco czesciej wybraliby zastrzyki
niz tabletki — na zastrzyki wskazat co trzeci (37 %) badany, a na tabletki 3 na 10 (31%) badanych;

B Zastrzyki jako wybrana forma terapii byty chetniej wybierane przez ludzi, ktérzy chorujg na RZS

nie diuzej niz 4 lata i przez tych, ktérzy choruja 15 lat i wiece;.
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Codziennos¢ z RZS

Reumatoidalne zapalenie stawow ma duzy wptyw na codzienne funkcjonowanie pacjentow, ktdrzy musza
zmagac sie z bélem, sztywnoscig stawdéw, deformacjami koriczyn, co przektada sie rowniez na ich — nie

tylko fizyczne — ale réwniez psychiczne samopoczucie.
Najwiekszym problemem w codziennym funkcjonowaniu jest dla badanych — co nie dziwi — bdl stawdw.
Wykres 12. W jakim stopniu bdl stawow jest dla Pani/Pana ucigzliwy/dokuczliwy w zyciu codziennym?

w bardzo matym stopniu

w bardzo duzym stopniu 5%
39% w matym stopniu

7%

raczej w matym stopniu
15%

raczej w duzym stopniu
17%

w duzym stopniu
17%

Cztery na dziesig¢ (39%) badanych oséb z RZS przyznato, ze bdl stawdw jest dla nich bardzo dokuczliwy
w zyciu codziennym. Dla co trzeciej (34%) osoby jest dokuczliwy w duzym lub raczej duzym stopniu.
W matym stopniu bdl stawéw w codziennym zyciu dokucza co czwartej badanej osobie (taczna suma
odpowiedzi w tej kategorii — 27 %). Lacznie w duzym stopniu bdl stawdw jest ucigzliwy dla 73% badanych,

a w matym stopniu dla 27% badanych.
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Zmiany zwyrodnieniowe u osob z RZS sprawiaja, ze ich sprawnos¢ jest czesto ograniczona.

Wykres 13. W jakim stopniu ograniczenie sprawnosci jest dla Pani/Pana ucigzliwe/dokuczliwe

w zyciu codziennym?

w bardzo matym stopniu
w bardzo duzym stopniu 6%

31% w matym stopniu

9%

raczej w matym stopniu
17%

w duzym stopniu

17% raczej w duzym stopniu

20%

Dla trzech z dziesieciu (31%) badanych oséb z RZS ograniczenie ich sprawnosci jest dokuczliwe w bar-
dzo duzym stopniu. W duzym stopniu jest dokuczliwe dla 17% badanych, a w raczej duzym stopniu dla
co piatej (20%) badanej osoby. kacznie ograniczenie sprawnosci jest dokuczliwe w duzym stopniu dla
48% badanych. W raczej matym stopniu ograniczenie sprawnosci jest dokuczliwe dla 17% badanych,
dla co jedenastej osoby (9%) w matym stopniu, a dla 6% w bardzo matym stopniu. £acznie ogranicze-
nie sprawnosci jest dokuczliwe w zyciu codziennym w duzym stopniu dla 68% badanych, a w matym

stopniu dla 32% badanych.

KOMENTARZ

O poziomie dokuczliwosci ograniczenia sprawnosci fizycznej decyduje zakres tych ograniczen i ich wptyw
na codzienne funkcjonowanie. Najbardziej dokuczliwa jest utrata niezaleznosci poprzez koniecznos¢ korzy-
stania z pomocy 0so6b trzecich. W czesci przypadkow ograniczenia sprawnosci decyduja o koniecznosci
zmian w zyciu, w tym zmiana pracy badz koniecznos¢ przejscia na rente inwalidzka. W przypadku osob ze
zbyt matym stazem zawodowym i niespetniajgcych minimalnych wymagan prawnych, przejscie na rente
inwalidzkg moze by¢ niemozliwe. Jezeli juz wystgpia ograniczenia sprawnosci i pojawig sie watpliwosci,
co do mozliwosci kontynuacji pracy zawodowej w petnym wymiarze, warto zapoznac sie z przepisami
dotyczacymi orzekania o zdolnosci do pracy i orzekania o stopniu niepetnosprawnosci. Pozwoli to unikngé
konsekwenciji formalno-prawnych niewiedzy w tym zakresie. (JG)
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Codzienna ,walka z ciatem” przy RZS powoduje u badanych czeste poczucie zmeczenia, wywotuje stany

lekowe i ma wptyw na obnizenie nastroju.

Wykres 14. W jakim stopniu state zmeczenie jest dla Pani/Pana uciazliwe/dokuczliwe w zyciu codziennym?

w bardzo matym stopniu

w bardzo duzym stopniu %

33% w matym stopniu

8%

raczej w matym stopniu
16%

w duzym stopniu

18% raczej w duzym stopniu

18%

Co trzeci (33%) respondent twierdzi, ze state zmeczenie towarzyszace RZS dokucza mu w bardzo duzym
stopniu. W duzym stopniu state zmeczenie jest dokuczliwe dla 18% badanych, a w raczej duzym stopniu
dla 18%. W raczej matym stopniu state zmeczenie jest dokuczliwe dla 16% badanych, a dla pozostatych
15% badanych w matym lub bardzo matym stopniu. kacznie state zmeczenie jest dokuczliwe w zyciu

codziennym w duzym stopniu dla 69% respondentow, a mato dokuczliwe dla 31% respondentow.

KOMENTARZ

Jak wynika z przedstawionych rezultatéw state zmeczenie towarzyszy wszystkim chorym na RZS, a dla 69%
co najmniej raczej w duzym stopniu. Notoryczne zmeczenie uniemozliwia normalne funkcjonowanie w zyciu
codziennym. Niestety, realizacja wigkszosci zadart wymaga ekonomizacji energii zyciowej. Miedzy innymi
moze sie okazac, ze dotychczasowe taczenie obowigzkéw domowych i rodzinnych z praca zawodowym
w petnym wymiarze stanie sie nierealne. Nieprzewidywalnos¢ choroby, naprzemienne okresy nasilenia
objawow i ich zmniejszenie nawet w krétkim okresie moze stac sie przyczyna rezygnacii z aktywnosci
w zyciu spotecznym: spotkan towarzyskich, uczestniczenia w wydarzeniach kulturalnych i sportowych.
State zmeczenie jest drugim problemem dla chorych na RZS po dolegliwosciach bélowych. (JG)
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Wykres 15. W jakim stopniu niepokoj/stany lekowe sa dla Pani/Pana uciazliwe/dokuczliwe

w zyciu codziennym?

w bardzo matym stopniu
18%

w bardzo duzym stopniu
22%

w matym stopniu
15%

w duzym stopniu
16%

raczej w matym stopniu
13%

raczej w duzym stopniu
16%

Co piata (22%) badana osoba deklaruje, ze niepokdj/stany lekowe zwigzane z RZS sa dla niej dokuczliwe
w bardzo duzym stopniu. W duzym stopniu niepokdj jest ucigzliwy dla 16% badanych, a raczej w duzym
stopniu dla kolejnych 16%. Stany lekowe sg uciazliwe w bardzo matym stopniu dla 18% badanych,
w matym stopniu dla 15% badanych, a raczej mato ucigzliwe dla 13% badanych. kacznie stany lekowe

s ucigzliwe w duzym stopniu dla 54% badanych, a w matym stopniu dla 46% badanych.

Wykres 16. W jakim stopniu obnizenie nastroju jest dla Pani/Pana ucigzliwe/dokuczliwe

w zyciu codziennym?

w bardzo matym stopniu
10%

w bardzo duzym stopniu

25%
w matym stopniu

15%

raczej w matym stopniu
15%

w duzym stopniu
18%

raczej w duzym stopniu
17%

Co czwarty (25%) respondent twierdzi, ze obnizenie nastroju towarzyszace RZS jest dla niego ucigzliwe
w bardzo duzym stopniu. Dla co trzeciej (35%) osoby jest ucigzliwe w duzym lub raczej duzym stopniu.
Obnizenie nastroju jest mato uciazliwe dla czterech z dziesieciu (40%) badanych, przy czym dla co dzie-
sigtego (10%) badanego jest ucigzliwe w bardzo matym stopniu. kgcznie w duzym stopniu obnizenie

nastroju jest dokuczliwe dla 60% badanych, a w matym stopniu dla 40% badanych.
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Tabela 1. Zestawienie taczne stopnia dokuczliwosci w zyciu codziennym poszczegdlnych kategorii

stanéw fizycznych i psychicznych u oséb z RZS.

w duzym stopniu fgcznie w matym stopniu fgcznie
Bol stawdéw 73% 27%
State zmeczenie 69% 31%
Ograniczenie sprawosci 68% 32%
Obnizenie nastroju 60% 40%
Niepokdj/stany lekowe 54% 46%

Ponizszy wykres obrazuje zestawienie wybranych, codziennych dolegliwosci, ktére moga by¢ uciazli-
we w codziennym zyciu dla oséb z RZS ze stopniem tej uciazliwosci. Jak wida¢, badanym najbardziej

doskwiera bol stawdw, state zmeczenie i ograniczenie sprawnosci.

Przyktadajgc wagi do szesciostopniowej skali ucigzliwosci/dokuczliwosci w poszczegdlinych
kategoriach otrzymamy nastepujace wyniki:

B BOJl stawdw - uciazliwosé na poziomie 4,54

Ograniczenie sprawnosci — ucigzliwos¢ na poziomie 4,26

State zmeczenie - uciazliwos¢ na poziomie 4,31

Niepokdj/stany lekowe — ucigzliwos¢ na poziomie 3,61

Obnizenie nastroju — ucigzliwos¢ na poziomie 3,92

KOMENTARZ

Wszystkie oceniane objawy choroby obnizajgce poziom jakosci zycia sa ze soba powigzane. Mozna nawet
stwierdzi¢, ze chory wpada w zaklety krag choroby. Poréwnujac wyniki uzyskane przy zastosowaniu wag,
gdzie 1 oznacza w bardzo matym stopniu, a 6 w bardzo duzym wida¢ wyraznie, ze niepokéj/stany lekowe
zostaty najnizej ocenione — jest to srednio pomiedzy w raczej w matym i raczej duzym stopniu - blizej tego
drugiego. B4l stawow, state zmeczenie, ograniczenie sprawnosci zostaty Srednio ocenione powyzej opcji
raczej w duzym stopniu, a obnizenie nastroju niewiele ponizej tej opciji. Biorac pod uwage rézna aktyw-
no$¢ choroby, staz chorobowy, wiek respondenta z obliczen jasno wynika, ze RZS jest choroba powaznie
ograniczajaca zycie. Gdyby tak nie byto, wyniki przy zastosowaniu tej samej skali bytyby nizsze. Swiad-
czy réwniez maty odsetek respondentéw oceniajgcym w poszczegdlnym kategoriach ograniczenia jako
w bardzo matym stopniu - jest to od 5%-10%. Jedynie dla stanéw lekowych jest to 18%. Przeciwnie jest
dla oceny w bardzo duzym stopniu — te opcje wybrato od 22% (stany lekowe) do 39% (bdl stawdw). (JG)
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Wykres 17. W jakim stopniu uciazliwe/dokuczliwe w zyciu codziennym jest dla Pani/Pana?

(zestawienie odpowiedzi z sekcji ,Codziennos¢ z RZS”)

I, - -
I, 1 57
17%
15%
I 157
I 0

obnizenie nastroju

I
— %
16%
13%
I 5
— I

niepokoj/stany lekowe

K&
I 15
18%

state zmeczenie
16%

I
I -

I, -
I 1 7 >
ograniczenie sprawnosci 20%
17%

bdl stawow 15%

- w bardzo duzym stopniu

- w duzym stopniu

raczej w duzym stopniu

raczej w matym stopniu

- w matym stopniu

- w bardzo matym stopniu
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Podsumowanie

Najbardziej dokuczliwy dla badanych w zyciu codziennym jest bol stawow, ktory jako dokuczliwy
w ,bardzo duzym stopniu” wskazato 4. na 10 (39%) badanych;

W bardzo duzym stopniu w zyciu codziennym u os6b z RZS jest dokuczliwe dla co trzeciej
(33%) badanej osoby poczucie statego zmeczenia, a dla 3. na 10 badanych ograniczenie sprawnosci
wywotane chorobg;

Co czwarta (25%) osoba deklaruje, ze ucigzliwe w bardzo duzym stopniu w RZS jest obnizenie
nastroju, a dla co piatej (22%) — niepokd;j i stany lekowe;

Tylko co 20. badany (5%) deklaruje, ze bol stawdw nie jest dla niego uciazliwy w chorobie;

B t3cznie dla trzech czwartych (73%) badanych w zyciu codziennym bdl stawow jest dokuczliwy

w duzym stopniu;

tacznie dla co si6dmego (69%) respondenta dokuczliwe w zyciu codziennym jest poczucie
statego zmeczenia;

tacznie dla dwdch trzecich (68%) badanych w zyciu codziennym w duzym stopniu dokuczliwe

jest ograniczenie sprawnosci.
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Wiedza i zrodta wiedzy
na temat RZS

Mozna zatozy¢, ze osoby z RZS powinny mie¢ duza wiedze na temat swojej choroby, poniewaz jest to
choroba przewlekta, ktdra bedzie towarzyszy¢ osobom z RZS przez cate zycie. Wysoki poziom wiedzy
na temat RZS u os6b z RZS jest wazny, poniewaz znajomosc¢ choroby, sposobdw jej leczenia, dostep-
nos¢ terapii moze sprawic, ze bedzie tatwiej ja zaakceptowac, a takze tagodzi¢ w krotszej i diuzszej

perspektywie jej postepy.

Biorgce udziat w badaniu osoby z RZS ocenity swoja wiedze — w skali od 1 do 6, gdzie 1 oznacza

sbardzo zle” a 6 oznacza ,bardzo dobrze” — srednio na poziomie dobrym, czyli 3,9.

Wykres 18. Jak ocenia Pani/Pan swoja wiedze na temat RZS?

bardzo zle bardzo dobrze
4% 10%
Zle
7% dobrze
23%
raczej zle
21%
\ raczej dobrze
35%

Wiekszos¢, bo dwie na trzy (68%) badane osoby z RZS dobrze oceniajg swoja wiedze na temat RZS;
przy czym jako ,raczej dobrg” ocenia jg co trzeci (35%) badany, jako ,dobra” co czwarty (23%) badany,
a jako ,bardzo dobrg” co dziesiaty (10%) badany. W grupie, ktéra ocenia swojg wiedze na temat RZS
jako ztg (co trzeci badany — 32%) najliczniejsza grupe — 21% ogoétu badanych — stanowig osoby, ktére

oceniajg jg jako ,raczej ztg”. Jako ,,ztg” ocenia jg 7% respondentdw, a ,bardzo ztg” 4% badanych.

Co wazne, z analizy szczegotowej wynika, ze im wigkszy staz choroby w latach, tym ocena wiedzy na
temat choroby jest wyzsza — 81% badanych, ktérzy choruja wiecej niz 5 lat ocenia swojg wiedze na temat
RZS jako ,dobra” i ,,bardzo dobra”. Zrddta informacji na temat zdrowia, po ktdre siegaja pacjenci, mozna
podzieli¢ na ,personalne” (personal sources) i ,niepersonalne” (impersonal sources)?®. Do tych pierwszych
zaliczamy informacje, ktére uzyskujemy od profesjonalistow dziatajacych w ramach stuzby zdrowia i/lub
danej choroby, rodzine i znajomych, a do drugiej media, w tym Internet. Skala wykorzystania Internetu
w wyszukiwaniu informacji na temat zdrowia jest bardzo duza i nadal ro$nie. Medyczni googlersi?® wyko-

rzystuja wyszukiwarki internetowe do znajdowania informacji na temat okreslonych choréb i dolegliwosci.

28 Gray N., Klein J., Noyce P., Sesselberg T., Cantrill J., Health information-seeking in adolescence: the place of the Internet,
Social Science & medicine 60, 2005, s. 1467-1478
29 Sobierajski T., Medyczni googlersi, czyli o komunikacji z nowym typem pacjenta, OSOZ, 2012, 3 s. 27-28
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Przekrojowe badania Eurostatu sprawdzajgce skale uzycia Internetu przez mieszkancéw Europy jako
zrédta informacji o chorobach wskazuja, ze blisko potowa (48%) Polakéw w 2018 roku korzystata z In-
ternetu w tym celu. Liczba medycznych googlerséw w Polsce dynamicznie rosnie. W 2015 roku byto
to 23% ogotu populacii, a juz rok pézniej w 2016 roku — 40%. Obecnie liczba medycznych googlerséw

w Polsce zbliza sie do $redniej europejskiej, ktéra wynosi 52%2.

Wykres 19. Jakie ma Pani/Pan zaufanie do Internetu jako Zrédta wiedzy na temat RZS?

nie korzystam z tego zrédia bardzo duze zaufanie
9% 11%

bardzo mate zaufanie

12% duze zaufanie

14%

mate zaufanie

17%
raczej duze zaufanie
15%

raczej mate zaufanie /

22%

Duze zaufanie do Internetu jako zrodta wiedzy na temat RZS majg cztery na dziesie¢ badanych oséb
(faczna liczba wskazan w tej kategorii — 40%), przy czym ,,bardzo duze zaufanie” deklaruje co dziewigta
(11%) osoba z ogétu badanych. Mate zaufanie do Internetu jako zrodta wiedzy na temat RZS ma co
druga osoba (taczna liczba wskazan w tej kategorii — 51%), przy czym co ésma (12%) osoba z ogétu
badanych ma ,,bardzo mate zaufanie”. Co jedenasta (9%) badana osoba nie korzysta z Internetu jako

zrédta wiedzy na temat RZS.

KOMENTARZ

Szybki wzrost liczby 0oséb korzystajacych z informacji medycznych umieszczonych w Internecie przy
jednoczesnym raczej matym zaufaniem do tego Zrédta informaciji (51% wszystkich respondentéw, a 56%
respondentéw korzystajacych z Internetu) moze swiadczy¢ o potrzebie poszukiwania nowych informacji
zwigzanych z choroba. Wiekszym problemem jest duze zaufanie do tego zrédta informaciji, zwtaszcza ze
nie ma mozliwosci kontroli wiarygodnosci informacji tam umieszczanych. Z jednej strony mozna znalezé
praktyczne informacje oparte na doswiadczeniach innych chorych, zasoby publikowane przez porta-
le medyczne dla pacjentéw, a z drugiej — cudowne leki na RZS, ktérych dziatanie nie jest potwierdzo-
ne zadnymi opublikowanymi badaniami naukowymi zgodnie z zasadami medycyny opartej na faktach
(ang. evidence-based medicine — EBM). (JG)

Na styku personalnych i niepersonalnych zZrédet informacji na temat choroby znajduja sie organizacje
pozarzadowe, ktére od 30 lat petnig szereg bardzo waznych rél, a jedng z podstawowych jest skupianie

wokot danego celu os6b z okreslonymi chorobami i ich rodzin, wspieranie ich oraz praca nad propozycjami

30 https://ec.europa.eu/eurostat/tgm/table.do?tab=table&init=1&language=en&pcode=tin00101&plugin=1
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zmian systemowych, ktére docelowo moga mie¢ wptyw na polepszenie warunkéw zdrowia i zycia pacjen-
téw, beneficjentdw danych organizacji. Wedtug ogtoszonego w 2018 roku raportu Organizacje pacjentéw
w Polsce. Aktywnosci. Potrzeby — opracowanego przez Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej oraz
Stowarzyszenie Klon/Jawor — w Polsce funkcjonuje ponad 5 tysiecy organizacji dziatajacych w obszarze
ochrony zdrowia, w tym ponad tysigc to podmioty skoncentrowane na dziatalnosci dla dobra pacjentéw?'.

W tej grupie znajduja sie rowniez organizacje wspierajace osoby z RZS.

Wykres 20. Jakie ma Pani/Pan zaufanie do organizacji pozarzadowych zajmujacych sie problemami

RZS jako zrédta wiedzy na temat RZS? bardzo duze zaufanie

12%
nie korzystam z tego zZrédia

25% duze zaufanie

15%

raczej duze zaufanie
10%

bardzo mate zaufanie
17%

raczej mate zaufanie
11%

mate zaufanie
10%

Duze zaufanie do organizacji pozarzadowych zajmujacych sie problemami RZS jako zrédet wiedzy na
temat RZS ma co trzeci badany (taczna liczba wskazan w tej kategorii — 37%), przy czym ,bardzo duze
zaufanie” deklaruje co 6smy (12%) badany. Mate zaufanie do organizacji pozarzadowych w tej kwestii
ma blisko czterech na dziesieciu badanych (fgczna liczba wskazan w tej kategorii — 38%), przy czym
sbardzo mate zaufanie” deklaruje 17% ogotu badanych. Co czwarta (25%) badana osoba nie korzysta

z doswiadczenia organizacji pozarzadowych jako zrédta wiedzy na temat RZS.

KOMENTARZ

Biorac pod uwage jedynie osoby korzystajace z wiedzy i doswiadczenia organizacji pozarza-
dowych, gtosy dzielg sie na pét na tych co majg duze zaufanie i mate zaufanie. Warto tu sie za-
stanowic, z czego wynika niekorzystanie z organizacji pozarzadowych przez co czwartego
ankietowego zwtaszcza w dobie Internetu i medidéw spotecznosciowych, w ktérych organizacje funkcjo-
nuja. By¢ moze, ze oferta jest ograniczona, co powoduje poszukiwanie informacji w innych miejscach.
Problemem moze by¢ takze che¢ zachowania anonimowosci i niekojarzenia swojej osoby z choroba
i Srodowiskiem chorych. (JG)

Personalnym zrédtem informacji o chorobie moga by¢ dla oséb z RZS inne osoby, ktére zmagaja

sie z tg choroba.

31 Organizacje pacjentdw w Polsce. Aktywnosci. Potrzeby, Instytut Praw Pacjenta i Edukaciji Zdrowotnej,
Stowarzyszenie Klon/Jawor, 2018, http://www.ippez.pl/raport-organizacje-pacjentow-w-polsce-struktura-aktywnosci-potrzeby/
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Wykres 21. Jakie ma Pani/Pan zaufanie do innych oséb z RZS jako zZrédet wiedzy na temat RZS?

nie korzystam z tego zrédia
15%

bardzo duze zaufanie
18%

bardzo mate zaufanie
11%

duze zaufanie

19%
mate zaufanie
9%
raczej mate zaufanie / o )
\ raczej duze zaufanie
13%
15%

Duze zaufanie do innych os6b z RZS jako Zrédet wiedzy na temat tej choroby ma co druga badana oso-
ba (taczna liczba wskazan w tej kategorii — 52%), a mate zaufanie deklaruje co czwarty badany (taczna
liczba wskazan w tej kategorii — 23%). Co dziewigta (11%) badana osoba deklaruje, ze ma ,bardzo mate
zaufanie” do innych oséb z RZS jako zrodet wiedzy o chorobie, a 18% deklaruje, ze ma ,bardzo duze

zaufanie”. Co siddma (15%) badana osoba nie korzysta z wiedzy innych oséb z RZS.

KOMENTARZ

Pytanie o korzystanie z innych oséb chorujacych na RZS jako ze Zrédta informacji jest pytaniem bardzo
ogodlnym. Inna osoba z RZS dzieli sie swoja wiedzg i swoim osobistym doswiadczeniem, ktére moga byé
pomocne, ale takze szkodliwe dla osoby pozyskujacej informacje. W zadnym razie nie powinna to by¢
osoba przypadkowa. Uzyskane informacje od innej chorej na RZS powinny by¢ sprawdzone w innym
zrodle, do ktérego ma sie zaufanie. (JG)

Rola lekarzy i pielegniarek w procesie uzyskiwania wiedzy na temat choroby jest nie do przecenienia.
Po pierwsze z tego powodu, ze sg specjalistami w danej dziedzinie, a po drugie, ze z godnie z wyni-
kami badan Trust in Professions 2018 poziom zaufania Polakéw w 2018 roku do lekarzy wynosit 81%
a do pielegniarek 88%, czyli byt bardzo wysoki, rowniez biorgc pod uwage to, ze srednie zaufanie do

wszystkich profesji ogétem w Polsce oscylowat w granicach 60%%.

Z grupy specjalistycznych personalnych zrodet informacji badane osoby z RZS maja najwieksze zaufanie

do lekarzy reumatologow.

32 Trust in Profession — a GfK Verein Study. From Firefighters to Politicians,
https://www.gfk-verein.org/sites/default/files/medien/135/dokumente/2018_-_trust_in_professions_-_englisch.pdf
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Wykres 22. Jakie ma Pani/Pan zaufanie do lekarza reumatologa jako zrédta wiedzy na temat RZS?

nie korzystam z tego zrédfa
15%

bardzo mate zaufanie
11%

mate zaufanie

9%

bardzo duze zaufanie

raczej mate zaufanie
18%

13%

raczej duze zaufanie
15%

duze zaufanie

19%

Duze zaufanie do lekarza reumatologa jako zrodta wiedzy na temat RZS ma trzech na czterech badanych
(taczna liczba wskazan w tej kategorii — 73%), przy czym czterech na dziesigciu (41%) badanych ma do
lekarza reumatologa jako zrodta wiedzy na temat RZS ,bardzo duze zaufanie”. Mate zaufanie do lekarza

reumatologa ma co czwarty badany (faczna liczba wskazan w tej kategorii — 25%).

Duze zaufanie do lekarza reumatologa u oséb chorych z RZS ma niebagatelne znaczenie, poniewaz od
jego oceny zalezy dalszy przebieg choroby. Co wiecej lekarz reumatolog moze stac sie ,lekarzem na
zycie” dla pacjenta z RZS, poniewaz jest to choroba przewlekta, ktérej nie mozna wyleczy¢. Kontakt osoby
z RZS z lekarzem reumatologiem powinien by¢ cykliczny i regularny — $rednio co 3 miesigce. Zbudowanie
przez lekarza reumatologa dobrej relacji z pacjentem moze mie¢ niebagatelny wptyw na wieloletni proces
terapeutyczny®. Lekarz reumatolog ,,przeprowadza z pacjentem wywiad ukierunkowany na dolegliwosci
i objawy zwigzane z chorobami reumatycznymi®*” i monitoruje przebieg choroby pacjenta. Cieniem na
budowaniu poprawnych relacji pomiedzy osobami z RZS i lekarzami reumatologami moze ktas¢ sie zbyt
dtugie oczekiwanie do specjalisty, ktére w Polsce wynosi srednio 3 miesigce®. To powoduije, ze proces
zapalny ma dtugi czas rozwoju, przez co skutecznosé podjetego leczenia moze by¢ nizsza. Szacuje sie,
ze ,czas, jaki uptywa od pierwszych objawdw choroby od ustalenia rozpoznania i rozpoczecia wtasciwego
leczenia, jest w Polsce bardzo dtugi — srednio wynosi 35 tygodni (okoto 8-9 miesiecy!)”®, czyli niemalze
trzy razy dtuzej niz najdtuzszy okreslony czas ,,okna terapeutycznego” dla RZS okreslonego na 6-12
tygodni. Z danych NFZ wynika, ze ,$redni czas oczekiwania na reumatologiczng porade ambulatoryjng
dla przypadkéw stabilnych wynosi 28 dni®””, a z danych Naczelnej Izby Lekarskiej wynika, ze w Polsce

aktywnych zawodowo jest 1537 lekarzy reumatologow?:.

33 Sobierajski T., 33 czytanki o komunikacji, czyli jak byc dobrym lekarzem i nie zwariowac,
Medycyna Praktyczna, Krakéw 2015

34 Kwiatkowska B., Raciborski F., Maslinska M., Ktak A., Gryglewicz J., Samel-Kowalik P.,
Weczesna diagnostyka choréb reumatycznych..., ibidem, s. 112

35 Lekarze w badaniach opinii spotecznej 2017, O$rodek Studiéw, Analiz i Informacji Naczelnej Izby Lekarskiej,
https://www.nil.org.pl/__data/assets/pdf_file/0007/125566/Raport-Lekarze-w-badaniach-opinii-spolecznej-w-2017-roku.pdf

36 Kwiatkowska B., Raciborski F., Maslinska M., Ktak A., Gryglewicz J., Samel-Kowalik P.,
Weczesna diagnostyka choréb reumatycznych..., ibidem, s. 108

37 Ibidem, s. 128

38 Zestawienie liczbowe lekarzy i lekarzy dentystdw wg dziedziny i stopnia specjalizacji z uwzglednieniem
podziatu na lekarzy wykonujacych i nie wykonujacych zawodu, Naczelna Izba Lekarska,
http://www.nil.org.pl/__data/assets/pdf_file/0009/27369/Zestawienie-nr-04.pdf
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Autorzy raportu Wczesna diagnostyka choréb reumatycznych wyraznie wskazujg na bardzo duze znacze-
nie w procesie terapeutycznym u oséb z RZS lekarzy POZ. Ich zadaniem jest przeprowadzenie wywiadu
z pacjentem, badanie lekarskie, ocena schorzenia, zlecenie specjalistycznych badan lekarskich, a po
ustaleniu wstepnego rozpoznania skierowanie do lekarza reumatologa. A lekarz reumatolog i lekarz POZ

powinni $cisle wspotpracowac w zakresie rozpoznania i stosowanego leczenia®.

Niestety zaufanie do lekarzy POZ jako do personalnego zZrédta wiedzy na temat RZS jest u badanych

dos¢ niskie.

KOMENTARZ

Zgodnie z rekomendacjami EULAR reumatolog powinien by¢ gléwnym prowadzacym lekarzem w lecze-
niu RZS. W przypadku tych chorych rola lekarza POZ ogranicza sie zazwyczaj do powielenia recepty na
leki przepisane przez reumatologa pomiedzy kolejnymi wizytami i do leczenia okresowych zachorowan
i dolegliwosci. (JG)

Wykres 23. Jakie ma Pani/Pan zaufanie do lekarzy pierwszego kontaktu jako zrédet wiedzy na temat RZS?

nie korzystam z tego zrédta bardzo duze zaufanie
8% 10%

duze zaufanie
bardzo mate zaufanie 8%

21%

raczej duze zaufanie
14%

mate zaufanie
20% raczej mate zaufanie

19%

Duze zaufanie do lekarzy pierwszego kontaktu jako zrédet wiedzy na temat RZS ma co trzeci badanych
(faczna liczba wskazan w tej kategorii — 32%), przy czym co dziesiaty (10%) badany deklaruje ,bardzo
duze zaufanie”. Wiekszos$¢ badanych deklaruje, ze ma mate zaufanie do lekarzy pierwszego kontaktu
jako zrodet wiedzy na temat RZS (tgcznia liczba wskazan w tej kategorii — 60%), przy czym co piaty
(21%) deklaruje, ze ma ,bardzo mate zaufanie” do lekarzy POZ w tej kwestii. Co dwunasta (8%) badana

osoba nie korzysta z wiedzy lekarzy pierwszego kontaktu na temat RZS.

Jeszcze mniejszym zaufaniem niz lekarzy POZ jako do zrédta informaciji osoby z RZS obdarzaja pielegniarki.

39 Kwiatkowska B., Raciborski F., Maslinska M., Ktak A., Gryglewicz J., Samel-Kowalik P.,
Wczesna diagnostyka choréb reumatycznych..., ibidem, s. 116
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Wykres 24. Jakie ma Pani/Pan zaufanie do pielegniarek jako zrédet wiedzy na temat RZS?

bardzo duze zaufanie duze zaufanie 5%

3% R .
raczej duze zaufanie

6%

nie korzystam z tego zZrédta
21%

raczej mate zaufanie
15%

bardzo mate zaufanie

32% mate zaufanie

18%

Duze zaufanie do pielegniarek jako zrodta wiedzy na temat RZS deklaruje tylko 14% badanych, przy czym
tylko 3% ogétu badanych, deklaruje, ze ma w tej kwestii do pielegniarek ,bardzo duze zaufanie”. Dwie
na trzy osoby deklarujg, ze majg mate zaufanie do pielegniarek jako zrédta wiedzy na temat RZS (taczna
liczba wskazan w tej kategorii — 65%), przy czym, co trzeci (31%) z ogo6tu badanych twierdzi, ze ma
~bardzo mate zaufanie” do pielegniarek w tej kwestii. Co piaty (21%) nie korzysta z wiedzy pielegniarek
na temat RZS.

KOMENTARZ

Stosunkowo mate zaufanie do pielegniarek moze wynikaé z braku dziatajacych zespotéw terapeutycz-
nych w zapalnych chorobach reumatycznych. Pielegniarka dzigki swojej wiedzy i doswiadczeniu w pracy
z chorymi na choroby reumatyczne powinna znalezé miejsce w opiece nad chorym jako edukatorka i nie
tylko w opiece szpitalnej, ale takze w ambulatoryjnej opiece specjalistycznej. (JG)

Przektadajac skale zaufania do poszczegodlnych personalnych i niepersonalnych zrédet informaciji na
wagi, gdzie 1 oznacza ,bardzo mate zaufanie”, a 6 oznacza ,bardzo duze zaufanie” srednia wskazan
dla poszczegolnych zrodet jest nastepujaca:

Lekarz reumatolog - $rednia wskazan wynosi 4,47

Lekarz POZ - $rednia wskazan wynosi 2,71

Pielegniarka - $rednia wskazan wynosi 1,8

Internet — $rednia wskazan wynosi 3,06

NGQO’s dziatajgce na rzecz osob z RZS - $rednia wskazan wynosi 2,57

Inne osoby z RZS - $rednia wskazan wynosi 3,33

Ponizszy, zbiorczy wykres obrazuje stopnie zaufania do poszczegolnych osoéb/instytucji jako zrédet
wiedzy na temat RZS. Wyraznie widaé, ze zdecydowanie najwieksze zaufanie badane osoby majg do
lekarzy reumatologéw, natomiast relatywnie najmniejszym zaufaniem w kontekscie wiedzy o RZS ob-
darzajg lekarzy POZ i pielegniarki. Natomiast zrédtem, z ktérego badani najrzadziej korzystajg wyraznie

najczesciej wskazywane sg organizacje pozarzadowe zajmujace sie problemem RZS.

KOMENTARZ

Reumatolog jako Zrédto informacji gwarantuje chorym najbardziej wiarygodna i fachowa wiedze na temat
choroby. Uznanie reumatologa jako najbardziej zaufane zrédto informacii jest jak najbardziej zasadne.
Jedynym ograniczeniem w pozyskaniu informaciji jest krotki czas wizyty i stosunkowo rzadkie konsultacje
reumatologiczne (kilka w roku — zazwyczaj raz na kwartat lub raz na pét roku). (JG)
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Wykres 25. Do ktérego z ponizszych zrédet ma Pani/Pan najwieksze zaufanie, jesli chodzi o uzyskiwanie

wiedzy na temat RZS (zestawienie odpowiedzi z sekcji ,Wiedza i zrodta wiedzy na temat RZS”)

bardzo duze zaufanie

duze zaufanie

raczej duze zaufanie

raczej mate zaufanie

malte zaufanie

bardzo mate zaufanie

nie korzystam z tego zrédia

I 0
—

18%
I >
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I -
I 5
21%
19%
I, 15
I, <

I
I, 9
11%
15%
I 0
I—

I -
I, oo
11%
13%
I
I, 0

I 20°
I, 207

7%

9%

I 0

7%
1%
I 7
— I

I -
I 5
2%
15%
I, 25%
I -

1%

pielegniarka/pielegniarz
lekarz POZ

lekarz reumatolog

inne osoby z RZS
NGO's

internet
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Podsumowanie

B Badane osoby z RZS zdobywajg wiedze na temat choroby z réznych zrédet, z ktérych najwiekszym
zaufaniem cieszy sie lekarz reumatolog;

B Bardzo duze” zaufanie do lekarza reumatologa deklaruje 4 na 10 (41%) badanych, a tagcznie duzym
zaufaniem lekarzy reumatologdéw obdarza blisko trzy czwarte badanych;

B Srednio 6 na 10 pacjentdw ma facznie mate zaufanie — jesli chodzi o Zrédta wiedzy na temat RZS
—do lekarzy POZ i do pielegniarek, ,bardzo duze” zaufanie ma do nich tylko co dziesiaty badany;

B Co drugi badany ma tacznie duze zaufanie do organizacji pozarzadowych zajmujgcych sie problemem
RZS jako zrodta wiedzy o RZS, przy czym co czwarty (25%) badany nie korzysta z tego zrodta w ogdle;

B 4 na 10 respondentéw ma tacznie duze zaufanie do tresci na temat RZS zawartych w Internecie.
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Prawdy i mity o RZS

W zwigzku z tym, ze etiologia reumatoidalnego zapalenia stawow jest nie do korica poznana, sama
choroba ma charakter przewlekty oraz ,,egalitarny” poniewaz moze zachorowac na nig kazdy, to wokot
RZS powstato duzo mitow. W zwigzku z tym badane osoby z RZS zostaty poproszone o odpowiedz na
ile zgadzaja sie lub nie zgadzaja sie z nastepujacymi pogladami na temat RZS:

B RZS dotyczy tylko stawow

RZS jest chorobg uktadowa atakujaca poza stawami réwniez inne narzady

RZS wymaga rezygnacji z opalania sie

RZS jest chorobg autoimmunologiczng

RZS jest wyleczalne

RZS jest choroba nieuleczalng

Jeden z popularnych pogladéw gtosi, ze RZS dotyczy tylko stawow.

Wykres 26. Poglad: ,,RZS dotyczy tylko stawow”

nie wiem
7%

zdecydowanie sie zgadzam
14%

zgadzam sie

6%

raczej si¢ zgadzam
9%

raczej sie nie zgadzam
7%

zdecydowanie sie nie zgadzam
47%

nie zgadzam sie
10%

Blisko co druga (47 %) badana osoba zdecydowanie nie zgadza sie z pogladem, ze RZS dotyczy tylko
stawéw. Natomiast trzy na dziesie¢ (29%) badanych oséb zgadza sig z tym, ze RZS dotyczy tylko sta-

woéw, przy czym 14% ogodtu badanych zgadza sie z tym zdecydowanie.

Woprawdzie charakterystycznymi objawami RZS sa stawy, ktére choroba atakuje zazwyczaj symetrycz-
nie po obu stronach ciata powodujac ich bél, sztywnos¢ i obrzek. Niemniej w RZS wyrdézniamy réwniez
zmiany pozastawowe wynikajace z tego, ze RZS jest chorobg systemowa, uktadowg atakujaca rowniez

inne narzady*.

KOMENTARZ

tacznie 36% ankietowanych, a wiec ponad jedna trzecia respondentéw ma niewtasciwa wiedze na temat
swojej choroby lub nie wie, ze RZS jest choroba uktadowa, czyli dotyczy catego organizmu réwniez organéw
wewnetrznych. Niewtasciwa wiedza w tym zakresie moze by¢ przyczyna nieodpowiedniego postepowania
samego chorego i nierozpoznania objawéw pozastawowych choroby. (JG)

40 Gajewski P. (red.), Interna Szczeklika..., ibidem, s 1788
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Wykres 27. Poglad: ,,RZS jest choroba uktadowa atakujaca poza stawami réwniez inne narzady”

nie wiem
12%
zdecydowanie sie zgadzam

zdecydowanie sie nie zgadzam 43%

14%

nie zgadzam sie
9%

raczej si¢ nie zgadzam

5% .o
raczej sie zgadzam /

8%

zgadzam sie

9%

Blisko trzy na dziesige¢ (28%) badanych oséb nie zgadza si¢ ze stwierdzeniem, ze RZS jest choroba
uktadowa, atakujgca poza stawami rowniez inne narzady, przy czym co siédma (14%) badana osoba nie
zgadza sie z tym pogladem zdecydowanie. Natomiast sze$¢ na dziesie¢ (60%) oséb zgadza sie z tym,
ze RZS jest choroba uktadowa, atakujaca poza stawami réwniez inne narzady, przy czym czterech na
dziesieciu (43%) z ogdlnej liczby respondentéw zgadza sie z tym zdecydowanie. Co 6sma (12%) badana

osoba nie ma na ten temat zdania.

RZS oprdécz dolegliwosci stawdw czesto powoduje tagodne zmiany np. guzki reumatoidalne w okolicach
stawow oraz w narzgdach wewnetrznych, a w przypadku dtugotrwatego, ciezkiego przebiegu RZS chory

moze mie¢ do czynienia z wieloma chorobami towarzyszacymi dotykajacymi serca, ptuc, oczu czy nerek*'.

KOMENTARZ

Powyzsze pytanie jest blizniacze do poprzedniego i tym razem 40% respondentéw (a wiec jeszcze wie-
cej — réznica wynika z wiekszego udziatu odpowiedzi ,nie wiem”) ma niewtasciwag wiedze lub jej brak na
temat choroby. (JG)

41  Op. cit., s. 1791
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Od kilku lat jednym z waznych tematow, zwiazanych z RZS jest wptyw promieniowania UVB na rozwj choroby.

Wykres 28. Poglad: ,,RZS wymaga rezygnaciji z opalania si¢”

zdecydowanie sie zgadzam
nie wiem 13%

20% )
zgadzam sie

6%

raczej sie zgadzam
8%

raczej sie nie zgadzam
12%

zdecydowanie si¢ nie zgadzam
27%

nie zgadzam sie
14%

Ponad potowa (53%) badanych nie zgadza sie ze stwierdzeniem, ze RZS wymaga rezygnacji z opalania
sie, przy czym potowa z tej grupy, a jednoczesnie co czwarty (27 %) respondent nie zgadza sig z tym
zdecydowanie. Zwolennikami pogladu, ze RZS wymaga rezygnaciji z opalania sie jest 27% badanych.

Co piaty (20%) badany nie ma wiedzy na ten temat.

W 2013 roku w prestizowym czasopismie Annals of Rheumatic Diseases opublikowano artykut Exposure
to ultraviolet-B and risk of developing rheumatoid arthritis among women in the Nurses’ Health Study,
ktéry byt podsumowaniem wynikéw wieloletnich obserwaciji kobiet pod katem wptywu promieniowania
UVB pochodzgcego ze storica na zapadalnosé na RZS*2. Obserwacje prowadzono na dwdch grupach
kobiet. Pierwsza grupa liczyta ponad 106 tysiecy kobiet i byta obserwowana od 1976 roku. Druga grupa
liczyta ponad 115 tysiecy kobiet i byta obserwowana od 1989 roku. Po wieloletnich badaniach okazato
sie, ze kobiety z grupy pierwszej byty 0 21% mniej narazone na zachorowanie na RZS, a u kobiet z grupy
drugiej nie odnotowano spadku zachorowan na RZS. Jak twierdzg naukowcy ma to zwigzek z tym, ze
kobiety z grupy drugiej znacznie czesciej blokowaty dostep promieniowania stonecznego stosujac kremy
z filtrami UVB. Jak podkreslajg autorzy badania mechanizmy dziatania promieni UVB na zmniejszenie ryzyka
zachorowania oraz postepéw RZS nie jest do konca zrozumiate, ale prawdopodobnie ma to zwigzek ze

skorng produkcja witaminy D, ktéra ostabiana jest przez stosowanie kreméw z filtrem i unikanie storica.

KOMENTARZ
Warto zaznaczy¢, ze przyjmujac stale leki, nalezy skonsultowac z lekarzem lub uwaznie przeczytac ulotke,
czy stosowane leki nie powoduja nadmiernego oddziatywania promieni stonecznych na skoére. (JG)

RZS zaliczane jest do choréb autoimmunologicznych, czyli takich, w ktérych system odpornosciowy
atakuje i niszczy witasne tkanki. Etiologia chorob autoimmunologicznych, w tym RZS nie jest do korica
znana, a przyczyny moga mie¢ podtoze genetyczne, srodowiskowe, wigzaé sie z ptcig osoby chorej,

wptywem hormonow ptciowych lub infekcjami bakteryjnymi lub wirusowymi.

42 Arkema E., Hart J., Bertrand K., Laden F., Grodstein F., Rosner B., Karlson E., Costenbader K.,
Exposure to ultraviolet-B and risk of developing rheumatoid arthritis among women in the Nurses’ Health Study,
Annual Rheumatology Disease, 72 (4), 2013, s. 506-511
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Wykres 29. Poglad: ,,RZS jest chorobag autoimmunologiczng”

nie wiem

20%

zdecydowanie si¢ nie zgadzam

0,
21% zdecydowanie sie zgadzam

13%
nie zgadzam sie

14%

raczej si¢ nie zgadzam

12%
raczej si¢ zgadzam

8%

zgadzam sie
6%

Co piagta (21%) badana osoba nie zgada sie ze stwierdzeniem, ze RZS jest chorobg autoimmunolo-
giczna, w tym 10% ogétu respondentow nie zgadza sie z tym zdecydowanie. Sze$é na dziesieé (62 %)
badanych oséb zgadza sie z tym, ze RZS jest chorobg autoimmunologiczna, przy czym ponad potowa
(55%) wszystkich respondentéw zgadza sie z tym zdecydowania. Co szdésta (17%) badana osoba nie

ma na ten temat zdania.

Reumatoidalne zapalenie stawdw jest ,,uktadowa chorobg tkanki tacznej, o podtozu autoimmunologicz-
nym, charakteryzujgca sie nieswoistym, symetrycznym zapaleniem btony maziowej, wystepowaniem

zmian pozastawowych i powikfan narzgdowych”#.

W trakcie badania poproszono osoby z RZS o ustosunkowanie sie do dwoch pogladéw, ktére zostaty
umieszczone nieopodal siebie w jednym segmencie kwestionariusza. Poglady te, cho¢ byty inaczej sfor-
mutowane, miaty tozsamy sens, zwigzany z mozliwoscig wyleczenie RZS. Pierwszy poglad brzmiat: ,RZS
jest wyleczalne”, a drugi: ,,RZS jest choroba nieuleczalng”. Ponizsze wykresy przedstawiajg rozktadu

odpowiedzi na te pytania.

KOMENTARZ

Podobnie jak w pytaniach o RZS jako chorobie uktadowej, w pytaniu o to, czy RZS jest chorobg autoim-
munologiczng podobna grupa respondentéw udzielita niepoprawnej odpowiedzi lub jej nie znata. Jest to
38% respondentdw, z tego prawie potowa nie znata odpowiedzi na pytanie. Brak wiedzy na ten temat moze
powodowac leczenie sie tylko w okresie zaostrzenia choroby, a odstawianie lekéw, kiedy objawy ustapia
lub nie beda przeszkadzaty w zyciu codziennym. Moze to doprowadzi¢ do postepu choroby i ograniczenia
samodzielnosci chorego. (JG)

43  https://www.nfz-lodz.pl/attachments/3379_Leczenie%20RZS %20i%20MIZS%200%20przebiegu%20agresywnym.pdf
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Wykres 30. Poglad: ,RZS jest wyleczalne”

o zdecydowanie si¢ zgadzam 6%
nie wiem

1% zgadzam sie 4%

raczej si¢ zgadzam 4%
raczej sie nie zgadzam

6%

nie zgadzam sie
15%

zdecydowanie sie nie zgadzam
54%

Ponad potowa (54%) badanych zdecydowanie nie zgadza sie z tym, ze RZS jest wyleczalne. Kolejne
21% ,nie zgadza sie” lub ,raczej sie nie zgadza” z tym pogladem. Co siédma (14%) badana osoba

zgadza sie z pogladem, ze RZS jest wyleczalne, a co dziewiaty (11%) nie wie czy RZS jest wyleczalne.

Wykres 31. Poglad: ,,RZS jest choroba nieuleczalng”

nie wiem
17%

zdecydowanie sie zgadzam
43%

zdecydowanie sie nie zgadzam
13%

nie zgadzam si¢ 11%

raczej si¢ nie zgadzam 5% /

/

zgadzam sie 7%

raczej sie zgadzam 4%

Trzy na dziesig¢ (29%) badanych osob nie zgadzaja sig ze stwierdzeniem, ze RZS jest choroba nieuleczalna,
przy czym co 6sma osoba (13%) nie zgadza sie z tym zdecydowania. Ponad potowa (54%) badanych
zgadza sie ze stwierdzeniem, ze RZS jest choroba nieuleczalng, w tym cztery na dziesie¢ (43%) ogotu

badanych zgadza sie z tym zdecydowanie. Co szdsta (17%) badana osoba nie ma na ten temat zdania.

Z pogladem 1. ,RZS jest wyleczalne” zgodzito sie 14% badanych, a z pogladem 2. ,RZS jest choroba
nieuleczalng” nie zgodzito sie 29% badanych. Patrzac na poglad 2. z perspektywy twierdzenia mozna
uznac, ze 3 na 10 oséb biorgcych udziat w badaniu uwaza, ze RZS mozna wyleczy¢. Nalezy w zwigzku

z tym przyjac, ze od 14% do 29% badanych oséb z RZS jest przekonanych, ze RZS mozna wyleczyc.
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Szczegdtowa analiza oséb, ktdre w przypadku obu pogladéw uwazaja, ze RZS mozna wyleczy¢ wska-
zuje na pewne ciekawe prawidtowosci. Sredni, deklarowany poziom wiedzy badanych na temat RZS
w przypadku osoéb, ktére w przypadku obu pogladéw uwazajg, ze RZS mozna wyleczy¢ nie odbiegat
od s$redniej, deklarowanej wiedzy na temat RZS ogétu badanych (3,9) i wynosit dla pogladu 1. — 3,89,
a dla pogladu 2. - 3,63. Co ciekawe co czwarty (25%) badany, ktory zdecydowanie nie zgadzat sie z po-
gladem, ze RZS jest wyleczalne, jednoczesnie zdecydowanie nie zgodzit sie z pogladem, ze RZS jest
choroba nieuleczalna! Srednia liczba lat trwania choroby u 0séb, ktére w przypadku pogladu 1. Uwazaty,
ze RZS mozna wyleczy¢ byta tozsama ze $rednia liczby lat trwania choroby ogétu badanych (10,4 roku)
i wynosita 10,4 roku, a dla oséb, ktére w przypadku pogladu 2. uwazaty, ze RZS mozna wyleczy¢ byta
nieco mniejsza i wynosita 8,9 roku. Ws$réd osob, ktore uwazaja, ze RZS mozna wyleczy¢ w przypadku
pogladu 1. nieco czesciej niz w przypadku pogladu 2. wystepuja osoby miode do 45 roku zycia — 35%
o0s6b do 45 roku zycia przy pogladzie 1. vs. 29% osoéb do 45 roku zycia przy pogladzie 2.

Wart podkreslenie jest rowniez fakt, ze w przypadku pogladu 1. 11% a w przypadku pogladu 2. 17% nie

potrafi sie do niego ustosunkowag, czyli nie posiada podstawowej wiedzy na temat RZS.

Biorgc pod uwage rozbieznosci odpowiedzi oséb z RZS na temat tego, ze RZS jest choroba, ktora
mozna wyleczy¢, warto zaznaczy¢, ze RZS jest choroba przewlekta, ktérej nie mozna wyleczyé. Mozna

natomiast — stosujgc odpowiednia terapie — spowolni¢ postep choroby i hamowac jej rozwa;.

KOMENTARZ

Po ocenie odpowiedzi na wszystkie pytania dotyczace RZS nalezy odnotowac fakt, ze spora grupa chorych
(nawet do 40%) ma niewtasciwa wiedze lub jej brak na temat swojej choroby. Jest to znaczace ograniczenie
skutecznego leczenia choroby i wprowadzenia zmian trybu zycia w celu spowolnienia procesu choroby.
Taka sytuacja wskazuje na konieczno$¢ wzmozenia dziatar edukacyjnych i podnoszenia $wiadomosci na
temat zapalnych choréb reumatycznych, w tym RZS. (JG)
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Podsumowanie

B Dwie trzecie badanych oséb nie zgadza sie z pogladem, ze RZS dotyczy tylko stawoéw,
przy czym co druga (47 %) osoba z ogdlnej puli badanych nie zgadza si¢ z tym zdecydowanie;

B Dwie trzecie badanych zgadza sig z tym, ze RZS jest choroba uktadowa, ktéra atakuje poza stawami
réwniez inne narzady, cho¢ zdecydowanie zgadza sie z tym pogladem tylko co ésma (12%) badana
osoba z RZS;

B Co czwarta (27%) badana osoba nie zgadza sie z pogladem, ze RZS wymaga rezygnacji
z opalania sie, przy czym byt to poglad, w ktérym najwieksza grupa — co piagty (20%) badany
- nie wiedziafa jak sie do niego ustosunkowac i wybrata odpowiedz ,nie wiem”;

B Trzy czwarte badanych zgadza sie z pogladem, ze RZS jest chorobg autoimmunologiczna,
choc¢ zdecydowanie zgadza sie z nim tylko co szdsty (17%) badany;

Co piaty (21%) badany nie zgadza sie z opinig, ze RZS jest chorobg autoimmunologiczng;
Od 14% do 29% badanych — w zaleznosci od formy konstrukcji pytania — uwaza, ze RZS

mozna wyleczy¢.
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Psychospoteczne doswiadczenia
osob z RZS

RZS nalezy do grupy chordb reumatycznych, ktére wprawdzie nie sa Smiertelne, ale ze wzgledu na ich
strukture i przewlekty charakter, w wyniku ktdérego dochodzi do zmian i uszkodzen w obrebie stawéw
»Sa przyczyna rozwoju niepetnosprawnosci chorego, uniemozliwiajg mu prace, codzienne funkcjonowanie,
réwniez w warunkach domowych oraz rzutujg na wszystkie aspekty zycia spotecznego”. Z tego powodu
zasadne wydato sie poproszenie badanych o to, zeby ustosunkowali sie do poszczegoinych okreslen,
ktére moga stanowi¢ wyzwanie/problem/zagrozenie dla osoby z RZS. Okreslenia te dotyczyty m.in.:
B Obszaru ograniczen fizycznych w zwiazku z postepujaca choroba, np. ,,Czuje, ze z powodu RZS
nie mam kontroli nad swoim ciatem”;
Obszaru wsparcia ze strony innych osob, np. ,Nie czuje wsparcia ze strony rodziny”;
Obszaru zmian tozsamosci pod wptywem choroby, np. ,,Czuje, ze nie jestem ta sama osoba jaka
bytam/bytem przed chorobga”;
B Obszaru rezygnaciji z okreslonych aspektéw zycia wskutek choroby, np. ,Musiatam/musiatem
zrezygnowac ze swoich pas;ji”;
B Obszaru sfery psychicznej, np. ,Mam stany depresyjne”;
B Obszaru niezrozumienia ze strony innych, np. ,Czesto odczuwam wstyd przed innymi”;
B Obszaru przysztosci z chorobg, np. ,,Boje sie catkowitego uzaleznienia od innych”.
Do kazdego ze stwierdzen zostata przyporzadkowana skala, w ktérej 1 oznaczato ,zdecydowanie sie
nie zgadzam” z powyzszym stwierdzeniem, a 6 oznaczat ,zdecydowanie sie zgadzam” z powyzszym
stwierdzeniem. Badani mogli zaznaczy¢ na skali rowniez odpowiedz 0, ktéra oznaczata ,nie dotyczy”,
w sytuaciji, kiedy ktores ze stwierdzen, np. o dzieci, zwigzek, prace nie dotyczyt ich bezposrednio i trudno

bytoby im zawrze¢ wtasciwa odpowiedz na skali od 1 do 6.

Waznym obszarem w przypadku osob z RZS jest obszar fizycznych ograniczen, jakie niesie za sobg
choroba wskutek choroby stawdéw, co moze mie¢ wptyw na wykonywanie codziennych rutynowych

dziatan i pewnego rodzaju ,hiepostuszenstwo” ciata.

Wykres 32. ,Czuje, ze z powodu RZS nie mam kontroli nad swoim ciatem”
nie dotyczy
6% zdecydowanie si¢ zgadzam

zdecydowanie sie nie zgadzam 22%

13%

nie zgadzam sie

12%
zgadzam sie
16%

raczej sie nie zgadzam /

17% \ raczej sie¢ zgadzam
14%

44 Kwiatkowska B., Raciborski F., Maslinska M., Ktak A., Gryglewicz J., Samel-Kowalik P.,
Weczesna diagnostyka choréb reumatycznych..., ibidem, s. 70
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Cztery na dziesie¢ (42%) badanych osdb nie zgadza sie ze stwierdzeniem, ze nie majg kontroli nad swo-
im ciatem w zwigzku z zachorowaniem na RZS. Taka sama liczebnie grupa (42%) uwaza, ze jest wrecz

przeciwnie, przy czym co pigta (22%) osoba zdecydowanie sie z tym nie zgadza.

KOMENTARZ
RZS jest chorobg nieprzewidywalng w krétkim i dtugim okresie. Réznie przebiega u réznych oséb,
stad pojawiaja sie tak skrajnie rézne odpowiedzi na te pytania. (JG)

Wykres 33. ,Nie jestem w stanie wykonywac¢ codziennych, rutynowych dziatar”

nie dotyczy

5%

zdecydowanie sie nie zgadzam
16%

zdecydowanie si¢ zgadzam

%
16%
46%
zgadzam sie
14%
\ raczej si¢ zgadzam

nie zgadzam sie
18%

S 16%
raczej si¢ nie zgadzam

15%

Co drugi (49%) respondent nie zgadza sie ze stwierdzeniem, ze nie moze wykonywaé codziennych
rutynowych dziatan. Podobna liczba (46%) respondentdw jest przeciwnego zdania, twierdzac, ze RZS

sprawia, ze nie sg w stanie wykonywac codziennych, rutynowych dziatan.

Wykres 34. ,Boje sie, ze nie podotam obowigzkom domowym, stuzbowym z powodu choroby”

nie dotyczy

9% X

zdecydowanie sie nie zgadzam
1%

zdecydowanie si¢ zgadzam
33%

nie zgadzam sig

1%

raczej sie nie zgadzam /

10% zgadzam sie
raczej si¢ zgadzam / 15%

1%
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Szesciu na dziesieciu (59%) respondentdéw boi sig, ze z powodu choroby nie podotaja obowigzkom
domowym, stuzbowym, przy czym co trzeci badany (33%) boi sie tego zdecydowanie. Co trzeci (32%)

nie odczuwa takiego strachu.

KOMENTARZ

W przypadku obaw, ze nie podota sie obowigzkom z powodu choroby, warto juz na jej poczatku rozwazy¢
zmiane podziatu obowigzkéw gtéwnie domowych i rozpozna¢ mozliwosci sprzetowe utatwiajace czynnosci
domowe w przypadku ograniczen spowodowanych chorobg — np. odpowiednie obieraczki, otwieracze
itp. Juz w przypadku matych ograniczen nalezy kupowac sprzety gospodarstwa domowego powodujace
mniejsze trudnosci w korzystaniu z nich — np. pralka tadowana od goéry. (JG)

RZS moze mie¢ wptyw na rezygnacje z okreslonych obszaréw zycia chorego. Rezygnacja ta nie
jest uwarunkowana wiekiem, statusem materialnym czy kulturowymi ograniczeniami osoby z RZS,

a z postepem choroby.

Wykres 35. ,Musiatam/musiatem zrezygnowac ze swoich pasji z powodu choroby”

nie dotyczy

10% zdecydowanie si¢ zgadzam

25%

zdecydowanie sie nie zgadzam
17%

zgadzam sie
nie zgadzam sie 12%

12%

raczej si¢ zgadzam
12%

raczej sie nie zgadzam
12%

Czterech na dziesieciu (41%) badanych twierdzi, ze nie musiato zrezygnowac z powodu choroby ze swoich

pasji. Jednoczesnie, co druga (49%) osoba twierdzi, ze choroba zmusita je do rezygnacji ze swoich pas;ji.

KOMENTARZ

W przypadku pasji wszystko zalezy od jej rodzaju i ograniczen spowodowanych choroba. Wsréd ankieto-
wanych co czwarty zdecydowanie zgadza sie ze stwierdzeniem, ze musiat zrezygnowac z pasji. Rezygnacja
z pasji moze by¢ spowodowana np. notorycznym zmeczeniem i brakiem sit na realizacje zainteresowan
w takim zakresie jak to byto przed choroba. (JG)
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Wykres 36. ,,Musiatam/musiatem zrezygnowac z powodu choroby z posiadania dzieci”

zdecydowanie sie zgadzam 8% zgadzam sie 2%

raczej si¢ zgadzam 4%
nie dotyczy /
. i si i 0,
27% ¥ raczej si¢ nie zgadzam 3%

nie zgadzam sie 5%

zdecydowanie sie nie zgadzam
51%

Szesciu na dziesieciu (59%) badanych nie musiato z powodu choroby rezygnowacé z posiadania dzieci.
Co druga (51%) osoba zadeklarowata, ze choroba w zdecydowanym stopniu nie sprawita, ze zrezy-
gnowata z posiadania dzieci. Co siddma (14%) osoba zadeklarowata, ze z powodu RZS zrezygnowata

z posiadania dzieci.

KOMENTARZ

Warto zaznaczy¢, ze w zwigzku z postepem medycyny zmienito sie podejscie do posiadania dzieci przez
osoby chore na RZS. Obecnie przy wspétpracy reumatologa i ginekologa prowadzona jest cigza kobiety
z RZS. Wymaga sie jednak od rodzicéw swiadomego rodzicielstwa i przygotowania sie do poczecia dziecka
poprzez odpowiednie ustawienie farmakoterapii osoby chorej. W przypadku czesci lekéw, w tym lekow
biologicznych, wymaga sie od 0séb leczonych stosowania antykoncepcji przez okres ich stosowania
i jeszcze przez kolejne miesigce. (JG)

Wykres 37. ,,Musiatam/musiatem zrezygnowac z powodu choroby z uprawiania sportu”

nie dotyczy
14%

zdecydowanie si¢ zgadzam
19%

zdecydowanie si¢ nie zgadzam
18%

zgadzam sie

11%
AN raczej sie zgadzam
nie zgadzam sie 1%
14% S in i
o raczej si¢ nie zgadzam
13%

Cztery na dziesiec (41%) badanych osob deklaruje, ze musiaty zrezygnowac z powodu choroby z upra-
wiania sportu. Jednoczesnie 45% badanych nie zrezygnowato z uprawiania sportu z powodu zachoro-

wania na RZS.
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Wykres 38. ,,Musiatam/musiatem zrezygnowac z pracy z powodu choroby”

nie dotyczy
17%

zdecydowanie sie zgadzam
17%

zgadzam sie
6%

raczej si¢ zgadzam
7%

raczej si¢ nie zgadzam
5%

nie zgadzam sie

11%

zdecydowanie si¢ nie zgadzam
37%

Co drugi (53%) badany twierdzi, ze RZS nie miat wptywu na to, ze musiat zrezygnowac z pracy. Trzy na

dziesie¢ (30%) badanych osob deklaruje, ze zachorowanie na RZS sprawito, ze musieli zrezygnowac z pracy.

KOMENTARZ

Podobnie jak i w przypadku innych decyzji zwigzanych z RZS, rezygnacja z pracy zawsze bedzie zwigzana
z postepem choroby i rodzajem wykonywanej pracy przed choroba. Niepokojacy jest fakt, ze prawie co
trzeci chory byt zmuszony do rezygnaciji pracy z powodu choroby. Dla oséb chorych przewlekle praca
zawodowa jest traktowana jak rehabilitacja, bo wymaga regularnego planu dnia, kontaktu z ludzmi, wyj$cia
z domu. (JG)

Choroba przewlekta moze mie¢ wptyw na diametralng zmianeg zycia, wynikajaca z wyrzeczen, ale takze

z niezrozumienia $rodowiska i oséb bliskich, co moze poskutkowac utratg przyjaciét lub rozpadem zwigzku.

Wykres 39. ,Choroba diametralnie zmienita moje zycie”

nie dotyczy

6%

zdecydowanie si¢ nie zgadzam
11%

zdecydowanie si¢ zgadzam

33%
nie zgadzam sie

12%

raczej si¢ nie zgadzam

13% )
zgadzam sie

15%

raczej si¢ zgadzam
10%

Ponad potowa badanych (58%) twierdzi, ze RZS diametralnie zmienito ich zycie, przy czym co trzeci
(33%) badanych twierdzi, ze choroba zdecydowanie zmienita ich zycie. W co trzecim przypadku (36%)

choroba nie miata wptywu na diametralng zmiane zycia badanych.
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KOMENTARZ

RZS szczegdlnie diametralnie zmienia zycie, jezeli jego poczatek jest agresywny i w krétkim czasie osobie
dotychczas bardzo aktywnej uniemozliwia normalne funkcjonowanie. Do czasu zdiagnozowania choroby
jest to okres peten niepokoju i niezrozumienia nowej sytuacji. Potem przychodzi czas na dostosowywanie
sie do nowych mozliwosci i nauczenia sie zycia z choroba. Znane sa przypadki, ze diagnoza choroby
i ograniczenie sprawnosci przez nig spowodowane staty sie powodem rozpadu zwigzku. Przy postepujacej
chorobie konieczne jest state rozpoznawanie swoich mozliwosci, stad tak duzy procent odpowiedzi (58%),
ze RZS diametralnie zmienito zycie respondenta nie jest zaskoczeniem. (JG)

Wykres 40. ,Czuje, ze nie jestem tg samag osoba, ktéra bytam/bytem przed chorobg”

nie dotyczy
8%

zdecydowanie si¢ nie zgadzam
13%

zdecydowanie sie zgadzam
33%

nie zgadzam sie
12%

raczej si¢ nie zgadzam
10% zgadzam sie

14%

raczej si¢ zgadzam
10%

Ponad potowa (57%) respondentéw twierdzi, ze nie sg tymi samymi osobami, jakimi byli przed choroba,
przy czym co trzeci (33%) badany twierdzi tak zdecydowanie. Co czwarty badany (25%) nie ma poczucia,

ze jest innymi cztowiekiem niz byt przed zachorowaniem na RZS.

KOMENTARZ

Podobnie jak w przypadku zmian w zyciu spowodowanych choroba, poczucie, ze jest sie teraz inng osoba
jest jak najbardziej zrozumiate. Obecnie dzieki lepszej diagnostyce i nowym metodom leczenia nie widaé
takich zmian reumatoidalnych u chorych jak byto to jeszcze 10-20 lat temu. Niemniej jednak objawy takie
jak bél i state zmeczenie oraz ograniczenie sprawnosci pozostaty. Maja one wptyw na poczucie wiasnej
wartosci osoby chorej. (JG)
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Wykres 41. ,,Czuje sie niezrozumiana/niezrozumiany przez innych z powodu choroby”

nie dotyczy o
1% \\ ’ zdecydowanie si¢ zgadzam
18%
44%
zdecydowanie si¢ nie zgadzam
21% zgadzam sie
13%
nie zgadzam sie
13% N raczej sie zgadzam
R 13%
raczej si¢ nie zgadzam /
11%

Z powodu choroby 44% badanych deklaruje, ze czuje sie niezrozumiana przez innych. Jednoczesnie

45% twierdzi, ze choroba nie ma wptywu na to, czy s3 lepiej lub gorzej rozumiani przez innych.

KOMENTARZ

Poczucie niezrozumienia przez osoby nie chorujace na RZS moze by¢ doswiadczane przez chorych. Naj-
bardziej niezrozumiane sa zmiany w stanie zdrowia w krétkim okresie. Brak zrozumienia moze powodowac
doswiadczenie wykluczenia ze swojej spotecznosci. (JG)

Wykres 42. ,Czesto z powodu choroby odczuwam wstyd przed innymi”

nie dotyczy
1% %

zdecydowanie sie zgadzam
15%

zgadzam sie
10%
zdecydowanie si¢ nie zgadzam
29%

raczej si¢ zgadzam
12%

raczej si¢ nie zgadzam
11%

nie zgadzam sie
12%

Ponad potowa (54 %) badanych nie odczuwa wstydu przed innymi z powodu choroby. Co trzecia (37 %)
osoba twierdzi, ze odczuwa wstyd z powodu choroby, przy czym co siédma (15%) zgadza sie z tym

zdecydowanie.
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Wykres 43. ,Z powodu RZS stracitam/stracitem przyjacioét”

nie dotyczy zdecydowanie si¢ zgadzam 7%
12% zgadzam sie 7%
raczej si¢ zgadzam
8%

raczej sie nie zgadzam
8%

zdecydowanie sie nie zgadzam
43%

nie zgadzam sie
15%

Dwie trzecie (64 %) badanych nie zgadza sig z tym, ze RZS byto przyczyna tego, ze stracili przyjaciot,
przy czym czterech na dziesieciu (43%) badanych nie zgadza sie z tym zdecydowanie. Co pigta (22%)
badana osoba twierdzi, ze stracita przyjaciot przez chorobe, a co ésma (12%) twierdzi, ze ten temat jej

nie dotyczy.

Wykres 44. ,Z powodu choroby rozpadt sie moj zwigzek”

zdecydowanie si¢ zgadzam 7% zgadzam sie 4%

nie dotyczy raczej si¢ zgadzam 3%

23% raczej sie nie zgadzam 4%

nie zgadzam sie 6%

zdecydowanie si¢ nie zgadzam
53%

Tylko co siédmy (14%) badany twierdzi, ze RZS miato wptyw na to, ze rozpadt sie jego zwiazek. Co drugi

(53%) badany zdecydowanie nie zgadza sig z tym, ze RZS miato wptyw na rozpad jego zwigzku.

KOMENTARZ

Choroba przewlekta i postepujaca jest zawsze wyzwaniem dla zwigzku. Dla partnera jest to obcigzenie
brakiem mozliwosci pomocy, dla osoby chorej obawy, Zze sobie nie poradzi i zawiedzie najblizszych.
W sytuaciji trudnosci w zwigzku spowodowanych nowa sytuacja, zawsze warto poprosi¢ o pomoc,
najlepiej profesjonalisty. (JG)

W chorobie przewlektej niezwykle wazne jest wsparcie rodziny, znajomych, ale takze profesjonalistow,

w tym wypadku lekarzy reumatologdw.
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Wykres 45. ,Nikogo poza mna nie obchodzi moja choroba”

nie dotyczy
7%

zdecydowanie sie zgadzam
13%

S

zgadzam sie
zdecydowanie si¢ nie zgadzam 10%

28%

raczej si¢ zgadzam
13%

raczej si¢ nie zgadzam
12%

nie zgadzam sie
17%

Ponad potowa (53%) respondentéw nie zgadza sig ze stwierdzeniem, ze nikogo poza nimi samymi
nie obchodzi ich choroba, przy czym co czwarta (28%) osoba nie zgadza sie z tym zdecydowanie.

Jednoczesnie co trzeci (36%) badany ma poczucie, ze nikogo nie obchodzi ich choroba.

Wykres 46. ,Nie czuje wsparcia ze strony rodziny w chorobie”

nie dotyczy
9%

zdecydowanie sie zgadzam
12%

~

zgadzam sie

10%
zdecydowanie si¢ nie zgadzam
34% \ raczej sie zgadzam
8%

raczej si¢ nie zgadzam
13%

nie zgadzam sie
14%

Szesciu na dziesieciu (62%) respondentéw twierdzi, ze nie czuje, ze nie ma wsparcia w rodzinie.
Zaprzecza temu zdecydowanie co trzecia (34%) badana osoba. Brak wsparcia w rodzinie deklaruje

trzech na dziesieciu (30%) badanych. Co jedenasty (9%) twierdzi, ze ta kwestia go nie dotyczy.
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Wykres 47. ,Nie czuje wsparcia ze strony lekarzy w chorobie”

nie dotyczy

zdecydowanie si¢ zgadzam
5%

13%
zdecydowanie si¢ nie zgadzam

22% zgadzam sie

12%

nie zgadzam sie
13%

raczej si¢ zgadzam
15%

raczej si¢ nie zgadzam /
20%

Wsparcie ze strony lekarzy czuje ponad potowa (55%) badanych oséb, co wiecej co piaty (22%) badany,
czuje to wsparcie zdecydowanie. Jednoczesnie, czterech na dziesieciu (40%) badanych nie czuje wsparcia

ze strony lekarzy, a co ésmy (13%) nie czuje go zdecydowanie.

KOMENTARZ

Jak widac¢ z odpowiedzi na pytania o wsparcie, wiekszos¢ respondentéw czuje, ze ma wsparcie ze strony
bliskich i lekarza. Jednak spora grupa (30-40%) nie czuje takiego wsparcia, co moze mie¢ zwigzek z ich
stanem psychofizycznym lub brakiem odpowiedniej komunikacji z otoczeniem. (JG)

Jednymi z objawéw w uktadowych chorobach tkanki tagcznej, w ktérych dochodzi z czasem do zajecia
uktadu nerwowego moga byc¢ objawy neuropsychiatryczne, takie jak: ,postepujgce zaburzenia funkciji
poznawczych, chwiejno$¢ emocjonalna, zaburzenia nastroju i sny, a takze zaburzenia pamieci, zaburzenia
psychosensoryczne, depersonalizacja, derealizacja, obnizenie nastroju, stany lekowe, omamy, urojenia
przesladowcze™®. Oprocz tego wptyw na pogorszenie nastroju i stany lekowe osoby z RZS moze mieé
$wiadomosc¢ tego, ze choroba ta jest nieuleczalna i z wiekiem bedzie postepowac, jak rowniez fizyczne

zmeczenie badanego, wynikajgce z odczuwania bolu stawdw i innych narzgdéw, towarzyszace chorobie.

45 Celinska-Lowenhoff M., Musiat J., Zaburzenia psychiczne w chorobach autoimmunologicznych — problemy
diagnostyczno-terapeutyczne, Psychiatria Polska, tom XLVI, nr 6, 2012, s. 1029-1042
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Wykres 48. ,Mam stany depresyjne z powodu RZS”

nie dotyczy

10% P

zdecydowanie si¢ zgadzam

zdecydowanie si¢ nie zgadzam
18%

25%

zgadzam sie

nie zgadzam sie
12%

raczej si¢ nie zgadzam

12%

raczej si¢ zgadzam

1%

12%

Co drugi badany (49%) deklaruje, ze ma stany depresyjne, przy czym co czwarty (25%) zdecydowanie

zgadza sie z tym, ze ma stany depresyjne. Czterech na dziesieciu (41%) badanych twierdzi, ze nie ma

stanow depresyjnych.

Wykres 49. ,,0dczuwam czesto chwile zwatpienia z powodu choroby”

nie dotyczy
8% \
zdecydowanie sie nie zgadzam zdecydowanie si¢ zgadzam
1% 200,
58%
nie zgadzam sie
13%
raczej sie nie zgadzam 7 zgadzam sig
o,
1% 15%
G raczej si¢ zgadzam
13%

Wiekszos$¢, bo ponad potowa (58%) badanych deklaruje, ze odczuwa chwile zwatpienia z powodu cho-

roby, z czego trzy na dziesie¢ (29%) oséb z ogétu badanych odczuwa to zwatpienie w zdecydowanym

stopniu. Co trzeci (35%) badany nie odczuwa chwil zwatpienia z powodu choroby.
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Wykres 50. ,,Czesto czuje, ze z powodu choroby mam obnizony nastroj”

nie dotyczy
9% D
zdecydowanie si¢ nie zgadzam
9%

zdecydowanie si¢ zgadzam
32%

nie zgadzam sie

13%

raczej sie nie zgadzam /

9% zgadzam sie
raczej sie zgadzam / 15%

13%

Szesé na dziesiec (60%) osob twierdzi, ze RZS wptywa na to, ze czesto maja obnizony nastrdj, przy
czym co trzecia (32%) badana osoba twierdzi tak zdecydowanie. Trzech na dziesieciu (31%) badanych

twierdzi, ze choroba nie ma wptywu na ich obnizony nastro;.

KOMENTARZ

Prawie potowa respondentow deklarujaca stany depresyjne towarzyszace chorobie (49%) i ponad potowa
deklarujaca czeste chwile zwatpienia z powodu choroby (58%), a takze 60% deklarujacych obnizenie
nastroju, wskazuje na wyrazna potrzebe opieki psychologicznej u oséb chorych na RZS. Wiasciwa opieka
psychologiczna pozwolitaby na zmniejszenie objawéw choroby i podniesienie jakosci zycia tym chorym. (JG)

Wykres 51. ,Nie jestem w stanie zaakceptowac swojej obecnej sytuacji”

nie dotyczy

9% zdecydowanie si¢ zgadzam

‘ 19%
45%
zgadzam sie
13%
7 \ raczej sie¢ zgadzam
13%
s

Blisko potowa (45%) badanych twierdzi, ze nie jest w stanie zaakceptowac swojej obecnej sytuacji w cho-

zdecydowanie si¢ nie zgadzam
19%

nie zgadzam sie
17%

raczej si¢ nie zgadzam
10%

robie. Co piata (19%) osoba twierdzi, ze nie jest jej w stanie zaakceptowac zdecydowanie. Rowniez blisko

potowa (46%) badanych twierdzi, ze nie ma problemoéw z zaakceptowaniem swojej obecnej sytuaciji.
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KOMENTARZ
Zaakceptowanie choroby jest pierwszym krokiem do unormowania swojego zycia.
Zaprzeczanie wystepowaniu choroby, walka z nig powoduje strate energii i czasu. (JG)

Jednym z waznych elementéw u oséb z chorobami przewlektymi moze by¢ uczucie strachu o przysztosc

i petne uzaleznienia od pomocy innych oséb.

Wykres 52. ,,Z powodu choroby boje sie catkowitego uzaleznienia od innych”

nie dotyczy 7%

zdecydowanie si¢ nie zgadzam \
7%

nie zgadzam sie
8%

raczej si¢ nie zgadzam

6% N

zdecydowanie si¢ zgadzam
53%

raczej si¢ zgadzam Y
7%

zgadzam sie
12%

Siedmiu na dziesigciu (72%) badanych twierdzi, ze boi sie catkowitego uzaleznienia od innych, z czego
ponad potowa (53%) zdecydowanie boi sie, ze wptyw choroby sprawi u nich uzaleznienie od pomocy

drugiego cztowieka. Co pigty (21%) badany nie odczuwa takiego strachu.

Wykres 53. ,Martwie sie o swoja przysztosc”

nie dotyczy 8%

S

zdecydowanie si¢ nie zgadzam
6%

nie zgadzam sie

1% zdecydowanie si¢ zgadzam
45%

raczej si¢ nie zgadzam Y

7%

raczej si¢ zgadzam
7%

zgadzam sie
16%

Dwie trzecie (68%) badanych deklaruje, ze martwi sie o swojg przysztos¢, przy czym zdecydowanie
martwi sie o swoja przysztosc¢ blisko co drugi (45%) z ogotu badanych. Co czwarta (24 %) badana osoba

twierdzi, ze przysztosc¢ nie jest dla niej zmartwieniem.
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Wykres 54. ,Boje sie, ze choroba bedzie postepowata”

nie dotyczy 9%

N

zdecydowanie sie nie zgadzam
6%

nie zgadzam sie

7%

raczej si¢ nie zgadzam
4%

zdecydowanie si¢ zgadzam
56%

raczej si¢ zgadzam
7%

zgadzam sie
1%

Ponad potowa (56 %) badanych zdecydowanie boi sie, ze choroba bedzie postepowata — trzy czwarte
(74%) boi sie, ze choroba bedzie postepowata. Co szdsta osoba (17%) nie boi sie tego, ze choroba

bedzie postepowata.

KOMENTARZ

Celem kazdego jest prowadzenie petnego i niezaleznego od innych zycia. Uzaleznienie od innych powoduje
obnizenie poczucia wtasnej wartosci i poczucie utraty wolnosci. W przypadku prowadzacej do niepetno-
sprawnos$ci choroby takie obawy sa jak najbardziej uzasadnione. (JG)
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Tabela 2. Srednia odpowiedzi dla kazdego ze stwierdzen w skali od 1 do 6, gdzie 1 oznacza ,,zdecydo-
wanie sie nie zgadzam”, a 6 oznacza ,zdecydowanie sie zgadzam — uporzadkowane od najwyzszej do

najnizszej sredniej.

Z powodu choroby i/lub w chorobie: Srednia
1. boje sie, ze choroba bedzie postepowata 4,51
2. boje sie catkowitego uzaleznienia od innych 4,42
3. martwie sie o swojg przysztosc 4,27
4. choroba diametralnie zmienita moje zycie 3,86
5. czesto czuje, ze mam obnizony nastroj 3,82
6. czuje, ze nie jestem tg sama osobg, ktérg bytam/bytem przed chorobag 3,76
7. boje sie, ze nie podotam obowigzkom domowym, stuzbowym 3,75
8. odczuwam czesto chwile zwatpienia 3,68
9. czuje, ze nie mam kontroli nad swoim ciatem 3,57
10. musiatam/musiatem zrezygnowac ze swoich pasji 3,38
11 mam stany depresyjne 3,33
12. nie jestem w stanie wykonywac codziennych, rutynowych dziatan 3,27
13. nie jestem w stanie zaakceptowac swojej obecnej sytuaciji 3,14
14. nie czuje wsparcia ze strony lekarzy 3,05
15. czuje sie nierozumiana/nierozumiany przez innych 3,04
16. musiatam/musiatem zrezygnowac z uprawiania sportu 3,01
17. nikogo, poza mna, nie obchodzi moja choroba 2,77
18. czesto odczuwam wstyd przed innymi 2,75
19. nie czuje wsparcia ze strony rodziny 2,55
20. musiatam/musiatem zrezygnowac z pracy 2,36
21. stracitam/stracitem przyjaciot 2,05
22. rozpadt sie méj zwigzek 1,52
23. musiatam/musiatem zrezygnowac z posiadania dzieci 1,46

To czego najbardziej boja sie badani to postep choroby, catkowite uzaleznienie od innych i niepewna
przyszto$¢ w chorobie. To, co w najmniejszym stopniu dotyka badane osoby z RZS to utrata przyjaciét

z powodu choroby, rozpad zwiazku i potrzeba rezygnacji z posiadania dzieci ze wzgledu na RZS.
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Podsumowanie

B Blisko potowa (46%) badanych oséb z RZS nie jest w stanie wykonywac codziennych,
rutynowych dziatan;

B Szesciu na dziesieciu (59%) respondentéw boi sie, ze wskutek choroby nie beda mogli
podota¢ domowym i stuzbowym obowiazkom;

B W wyniku choroby badani najczesciej musieli rezygnowac ze swoich pasji — dotyczy to co drugiej (49%)
badanej osoby oraz z uprawiania sportu — 41% wskazan;

Najrzadziej — bo tylko 14% ogétu badanych — wskutek RZS zrezygnowato z posiadania dzieci;
Trzech na dziesieciu badanych musiato zrezygnowac z pracy w zwigzku z RZS;

Dla ponad potowy badanych choroba miata wptyw na zmiane ich zycia — 58% twierdzi,
ze choroba zmienita ich zycie diametralnie, a 57% uwaza, ze nie sg tymi samym osobami,
ktorymi byli przed chorobg;

B Czterech na dziesieciu (44%) badanych twierdzi, ze czuje sie niezrozumiana przez innych z powodu
choroby, a co trzeci (37 %) twierdzi, ze czesto z powodu RZS odczuwa wstyd przed innymi;

Co piaty (22%) respondent twierdzi, ze z powodu RZS stracit przyjaciot;

Co trzeci (36%) badany ma poczucie, ze nikogo poza nim samym nie obchodzi jego choroba;
Szesciu na dziesieciu (62%) badanych twierdzi, ze w chorobie czuje wsparcie w swojej rodzinie,
a ponad potowa (55%) czuje wsparcie ze strony lekarzy;

B Co drugi (49%) respondent deklaruje, ze ma stany depresyjne z powodu RZS, ponad potowa (58%)
odczuwa z powodu RZS czeste chwile zwatpienia, a szesciu na dziesieciu (60%) twierdzi, ze z powodu
RZS ma obnizony nastroj;

B Blisko potowa (45%) badanych nie jest w stanie zaakceptowac swojej obecnej sytuacji i tego,
ze choruje na RZS i niemalze taka sama liczebnie grupa (46%) deklaruje, ze zaakceptowata
swojg sytuacje w chorobie;

B Badane osoby z RZS wyrazZnie boja sie tego, ze z biegiem lat i postepem choroby beda uzaleznieni

od innych - boi sie tego 72% ogétu badanych.
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Giowne wnioski z badania

Wyniki przeprowadzonego badania wskazujg na ztozonos¢ problemu reumatoidalnego zapalenia stawow
(RZS) jako choroby przewlektej majacej wptyw nie tylko na fizyczne samopoczucie oséb chorych, ale réw-
niez na ich poczucie psychiczne oraz problemy zwigzane ze spotecznym funkcjonowaniem i akceptacja

RZS ze strony srodowiska spotecznego, w ktérym osoby z RZS zyja i pracuja.

B Ponad potowa (56%) badanych stosuje w terapii metotreksat i inne klasyczne leki modyfikujace
przebieg choroby;

B Co drugi (48%) badany stosuje w ramach terapii leki przeciwbdlowe a 4 na 10 (42%) niesteroidowe
leki przeciwzapalne;

W co drugim (50%) przypadku o wyborze terapii zadecydowat tylko lekarz;
W co trzecim (38%) przypadku decyzja o wyborze terapii byta wspdlna i zostata podjeta wspdinie
przez lekarza i pacjenta;

B Gdyby badani mieli wybér, jesli chodzi o opcje podania leku to nieco czesciej wybraliby zastrzyki
niz tabletki — na zastrzyki wskazat co trzeci (37 %) badany, a na tabletki 3 na 10 (31%) badanych;

B Zastrzyki jako wybrana forma terapii byty chetniej wybierane przez ludzi, ktérzy choruja na RZS
nie dtuzej niz 4 lata i przez tych, ktérzy chorujg 15 lat i wiecej;

B Najbardziej dokuczliwy dla badanych w zyciu codziennym jest bél stawow, ktéry jako dokuczliwy
w ,bardzo duzym stopniu” wskazato 4 na 10 (39%) badanych;

B W bardzo duzym stopniu w zyciu codziennym u oséb z RZS jest dokuczliwe dla co trzeciej (33%)
badanej osoby poczucie statego zmeczenia, a dla 3 na 10 badanych ograniczenie sprawnosci
wywotane chorobag;

B Co czwarta (25%) osoba deklaruje, ze uciazliwe w bardzo duzym stopniu w RZS jest obnizenie
nastroju, a dla co piatej (22%) — niepokdj i stany lekowe;

Tylko co 20 badany (5%) deklaruje, ze bol stawdw nie jest dla niego uciazliwy w chorobie;

B kgcznie dla trzech czwartych (73%) badanych w zyciu codziennym bdl stawodw jest dokuczliwy
w duzym stopniu;

B tacznie dla co siédmego (69%) respondenta dokuczliwe w zyciu codziennym jest poczucie
statego zmeczenia;

B t3cznie dla dwéch trzecich (68%) badanych w zyciu codziennym w duzym stopniu dokuczliwe
jest ograniczenie sprawnosci.

B Badane osoby z RZS zdobywajg wiedze na temat choroby z réznych zrodet, z ktdrych najwigkszym
zaufaniem cieszy sie lekarz reumatolog;

B  Bardzo duze” zaufanie do lekarza reumatologa deklaruje 4 na 10 (41%) badanych, a tgcznie duzym
zaufaniem lekarzy reumatologéw obdarza blisko trzy czwarte badanych;

B Srednio 6 na 10 pacjentéw ma tacznie mate zaufanie — jesli chodzi o zrodta wiedzy na temat RZS
- do lekarzy POZ i do pielegniarek, ,bardzo duze” zaufanie ma do nich tylko co dziesigty badany;

B Co drugi badany ma tgcznie duze zaufanie do organizacji pozarzadowych zajmujacych sie problemem
RZS jako zrédta wiedzy o RZS, przy czym co czwarty (25%) badany nie korzysta z tego zrédta w ogdle;
4 na 10 respondentéw ma tacznie duze zaufanie do tresci na temat RZS zawartych w Internecie;
Dwie trzecie badanych oséb nie zgadza sie z pogladem, ze RZS dotyczy tylko stawéw, przy

czym co druga (47%) osoba z ogdlnej puli badanych nie zgadza sie z tym zdecydowanie;
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Dwie trzecie badanych zgadza sie z tym, ze RZS jest choroba uktadowa, ktéra atakuje poza stawami
réwniez inne narzady, cho¢ zdecydowanie zgadza sie z tym pogladem tylko co 6sma (12%) badana
osoba z RZS;

Co czwarta (27%) badana osoba nie zgadza sie z pogladem, ze RZS wymaga rezygnaciji
z opalania sie, przy czym byt to poglad, w ktérym najwieksza grupa — co piaty (20%) badany
- nie wiedziata jak sie do niego ustosunkowac i wybrata odpowiedz ,,nie wiem”;

Trzy czwarte badanych zgadza sie z pogladem, ze RZS jest chorobg autoimmunologiczna,
cho¢ zdecydowanie zgadza sig z nim tylko co szosty (17%) badany;

Co piaty (21%) badany nie zgadza sie z opinia, ze RZS jest choroba autoimmunologiczna;

Od 14% do 29% badanych — w zaleznosci od formy konstrukcji pytania — uwaza, ze RZS
mozna wyleczyc;

Co drugi (49%) badany twierdzi, ze RZS ma wptyw na to, ze nie jest w stanie wykonywac codziennych,
rutynowych dziatan;

Szesciu na dziesieciu (59%) respondentow boi sie, ze wskutek choroby nie beda mogli
podota¢ domowym i stuzbowym obowigzkom;

W wyniku choroby badania najczesciej musieli rezygnowac ze swoich pasji — dotyczy to co
drugiej (49%) badanej osoby oraz z uprawiania sportu — 41% wskazan;

Najrzadziej — bo tylko 14% ogétu badanych — wskutek RZS zrezygnowato z posiadania dzieci;
Trzech na dziesieciu badanych musiato zrezygnowac z pracy w zwiazku z RZS;

Dla ponad potowy badanych choroba miata wptyw na zmiane ich zycia - 58% twierdzi,
ze choroba zmienita ich zycie diametralnie, a 57% uwaza, ze nie sg tymi samym osobami,
ktérymi byli przed chorobag;

Czterech na dziesigciu (44%) badanych twierdzi, ze czuje sie niezrozumianych przez innych
z powodu choroby, a co trzeci (37 %) twierdzi, ze czesto z powodu RZS odczuwa wstyd
przed innymi;

Co piaty (22%) respondent twierdzi, ze z powodu RZS stracit przyjaciot;

Co trzeci (36%) badany ma poczucie, ze nikogo poza nim samym nie obchodzi jego choroba;
Szesciu na dziesieciu (62%) badanych twierdzi, ze w chorobie czuje wsparcie w swojej rodzinie,
a ponad potowa (55%) czuje wsparcie ze strony lekarzy;

Co drugi (49%) respondent deklaruje, ze ma stany depresyjne z powodu RZS, ponad potowa (58%)
odczuwa z powodu RZS czeste chwile zwatpienia, a szesciu na dziesieciu (60%) twierdzi, ze z powodu
RZS ma obnizony nastroj;

Blisko potowa (45%) badanych nie jest w stanie zaakceptowac swojej obecnej sytuacji i tego,
ze choruje na RZS i niemalze taka sama liczebnie grupa (46%) deklaruje, ze zaakceptowata
swoja sytuacje w chorobie;

Badane osoby z RZS wyraznie boja sie tego, ze z biegiem lat i postepem choroby beda

uzaleznieni od innych - boi sie tego 72% ogétu badanych.
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ERS

(Edukacja-Rodzina-Spoteczenstwo)
jako sposob radzenia sobie z RZS

Medyczne definicje chordb przewlektych, do ktérych nalezy reumatoidalne zapalenie stawéw, skupiaja
sie na trzech elementach. Po pierwsze, choroba przewlektfa (chronic disease) ma ztozong przyczyno-
wos¢, z wieloma czynnikami, ktére powoduja jej wystapienie, po drugie, ma dtugi okres rozwoju, przy
czym w pierwszej fazie moze wystepowac niemalze bezobjawowo, a po trzecie, powoduje powazne
komplikacje zdrowotne przez caty, czesto wieloletni okres trwania, prowadzac do uposledzenia funkcji
zyciowych oraz do niepetnosprawnosci. Jednak badacze przedmiotu coraz czesciej zwracaja uwage na
to, ze model leczenia chordb przewlektych powinien zawiera¢ w sobie nie tylko interwencje medyczne,
ale takze te, ktore odnoszg sig to tzw. ,stylu zycia” pacjentow, wtaczajgc w to, jak zaleca WHO réwniez

dobrostan umystowy i spoteczny pacjenta.

Z tego powodu niezwykle wazne wydato sie przyjrzenie sie osobom z RZS ze spotecznej i psychospo-
tecznej perspektywy, czego efektem jest raport z badan Codziennosc z reumatoidalnym zapaleniem
stawdw. Badanie to dostarcza kolejnej, niezwykle waznej, duzej porcji wiedzy na temat ,jakosci zycia”

0so6b, ktére chorujg na reumatoidalne zapalenie stawodw.

Respondenci wyraznie wskazuja na to, ze choroba ta jest niezwykle dokuczliwa — wiele zalezy od tego
jak czesto pojawiajg sie epizody zaostrzenia choroby i remisje. Silny bdl towarzyszacy chorobie i jej
nieprzewidywalnos¢ (nigdy nie wiadomo, kiedy i w jakim nasileniu bél sie pojawi) powoduje nierzadko
wykluczenie oséb z RZS z petnionych rél spotecznych (rodzica, pracownika, przyjaciela). Oprécz bélu
waznga, wskazywang przez badanych, sktadowg choroby jest state poczucie zmeczenia oraz stany de-
presyjne, ktére moga mie¢ silne umocowanie w Swiadomosci, ze RZS jest choroba nieuleczalng i bedzie

towarzyszy¢ osobom, ktére majg te chorobe do konca zycia.

Najwazniejsze — ze spotecznego punktu widzenia - wyniki badania mozna zawrze¢ w akronimie ERS: E jak
edukacja, R jak rodzina i S jak spoteczeristwo. Zanim jednak przejde do ich oméwienia warto zwrécic¢
uwage na to, ze jest jeszcze jeden faktor silnie determinujacy samopoczucie osob z RZS. Jest to strach,
obawa, niepokdj, o to co teraz i o to, co w przysztosci. Strach osob z RZS dotyczy gtéwnie tego, w jakim
kierunku choroba bedzie sie rozwijata, w jakim stopniu ograniczy ich sprawnos$¢ oraz z jakich elementow
zycia bedzie ich sukcesywnie wykluczac¢. Obawa dotyczy réwniez tego, ze ich mniejsza lub wieksza nie-
petnosprawnos¢ uzalezni je od innych oséb nawet przy wykonywaniu prostych, codziennych czynnosci.
Odpowiedzig na ograniczenie strachu, niepokoju, obaw oséb z RZS zwigzanych z chorobag jest skupienie
sie, pielegnowanie i rozwijanie (w skali indywidualnej i spotecznej) 3 elementow — o ktérych byta mowa

powyzej: edukaciji, relacji rodzinnych i relacji spotecznych.

E jak edukacja
Badani dos¢ dobrze oceniaja swoja wiedze na temat RZS. Niestety szczegotowe pytania dotyczace
terapii lub samego przebiegu choroby pokazuja, ze wielu wypadkach wiedza badanych nie jest oparta

na faktach, a na mitach, jak chociazby ten, ze RZS jest chorobg wyleczalng. Ale w edukacji osob z RZS



ERS

nie chodzi tylko o zwigkszenie poziomu ich wiedzy na temat choroby, ale takze pojmowanie edukacji na
temat choroby w jej ciggtym, catozyciowym procesie w ramach uczenia sie przez cate zycie o chorobie
przewlekte;j (lifelong learning chronic disease). RZS jako choroba przewlekta bedzie towarzyszyta chorym
do konca ich zycia. Przez ten czas — dzieki rozwojowi medycyny jest to czesto kilkadziesiat lat — pod
wptywem choroby bedzie zmieniato sig ich ciato, ale réwniez beda pojawiaty sie nowe formy terapii RZS.
Zadaniem osob z RZS jest zatem ciggte doksztatcanie sie na temat choroby, po to, zeby to oni mieli
jak najwiekszg kontrole nad chorobg (na ile to mozliwe), a nie odwrotnie. Jak rowniez po to, zeby byli

partnerami do wspotpracy dla lekarzy reumatologoéw i lekarzy POZ w trakcie trwania terapii.

R jak rodzina

Bardzo pozytywnym elementem zbadanych postaw oséb z RZS jest to, ze — ich zdaniem — w chorobie
moga znalez¢ oparcie w rodzinie i przyjaciotach. Co wiecej, RZS w wigkszosci przypadkéw nie miato
wptywu na to, ze zwigzki badanych oséb rozpadty sie z powodu choroby. Réwniez rezygnacja z posia-
dania dzieci z powodu RZS nie jest czesta. Element wsparcia rodzinnego, przyjacielskiego, budowanie
bliskich wigzi i relacji jest bardzo wazne w chorobie przewlektej, poniewaz choroba ,towarzyszy”, jest
i bedzie ,obecna” w relacji caty czas. A im szybsza akceptacja i Swiadomos¢ catozyciowego charakteru

choroby, ktéra bedzie zmienna w czasie, tym lepiej dla bliskich relacji, ktére osoba z RZS tworzy z innymi.

S jak spoteczenstwo

Badania wyraznie wskazujg na to, ze osoby z RZS, pomimo trudéw jakie niesie ze soba choroba, takich
jak bol i state poczucie zmeczenia, staraja sie — na tyle na ile to mozliwe — by¢ aktywnymi, czynnymi,
petnoprawnymi cztonkami spoteczenstwa, wykonujac przypisane im role, nie rezygnujac z pracy czy
posiadania rodziny. Kazda choroba oprécz fizjologicznych proceséw, w ramach ktérych dotyka ciata
danej osoby jest takze wpisana w kulturowy, spoteczny aspekt. To my jako spoteczenstwo, w tym row-
niez chorzy z RZS, definiujemy to, jaki bedzie stosunek innych ludzi do osob z RZS. Na ile i czy w ogdle,
beda wykluczani ze spoteczenstwa. Jakie rozwigzania prawne i socjalne zaproponujemy osobom chorym,
zeby — pomimo choroby — zyto im sie lepiej. Osoby z RZS, ktére braty udziat w badaniu w wiekszosci
podkreslaja, ze choroba jest dla nich duzym wyzwaniem. Nie tylko z powoddéw dolegliwosci fizycznych,

ale réwniez ze wzgledu na swdj chroniczny charakter oraz nieprzewidywalny przebieg.

Chorym z RZS towarzyszy strach przed choroba i osamotnieniem w chorobie. Receptg na to jest oparcie
w rodzinie i bliskich osobach, ktére — podobnie jak osoby z RZS - potrzebuja edukacji na temat choroby,
jej leczenia i przebiegu, zeby moéc tworzy¢ spotecznosci, a w makroskali spoteczenstwo przyjazne dla
0sob z RZS.

RZS nie da sie wyleczy¢, jest to choroba trudna, zaskakujgca, ograniczajaca i bolesna. Dzieki szerokiej
edukaciji wsrdd osob z RZS oraz tej, nakierowanej do spoteczenstwa, a w efekcie do zmiany postaw
i podwyzszeniu poziomu wiedzy o RZS mozemy wspdlnie sprawic, ze osobom z RZS bedzie tatwiej
znosi¢ codzienne zmagania z choroba.
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Pacjenci o RZS
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Dominika Pawlas

Fotograf, senior graphic designer,

motion designer

Siedze wtasnie w malutkiej warszawskiej ka-
wiarence, w centrum. Lubie jg — serwuja pyszne
i tanie prosecco. Napawam sie babelkami dla
dorostych, czujac, ze wygratam. Dzi$ celebruje

nie zycie, ale dane mi chwile.

Bez bdlu, bez tez, bez pretensji do swiata, albo
do Boga. O tak, ten to sie ode mnie nastuchat...
Ze jak tak mozna? Czy mato ktéd w zyciu miatam,
zeby jeszcze teraz to? Magiczne trzy litery, dud-
nigce w uszach jak wyrok niepetnosprawnosci.
RZS. Dla niewtajemniczonych — reumatoidalne

zapalenie stawoéw.

Ale zaczne od poczatku - ledwo co wyprowadzi-
tam sie, 8 miesiecy po $lubie, od meza. Chcia-
tam odpoczaé. No to miatam. Lezatam przykuta
do tézka i nie mogac wstac. ,Dlaczego to tak
boli?” — myslatam. Ptakatam. Czutam sie wigzniem
swojego ciata. Miatam zacza¢ nowe zycie, ale
nie tak przeciez ono miato wygladac! Wtulatam
sie w mojego kota. Zakrywatam sie kotdrg przed
Swiatem. Nie chciatam wstawagé, nie chciatam
zy¢. Rankami czotgatam sie do toalety, moje
cztowieczenstwo zostato ponizone. Zostatam
sprowadzona do parteru dostownie i w przenosni,
w przeciggu miesigca od rozpoznania choroby.
Szpilki zamienitam na szerokie kapcie. Spodnie
na spddnice — tatwiej sie zaktada, nie maja gu-
zikdw. Najchetniej jednak przemieszczatam sie
w cieptym, fioletowym szlafroku. Chodzeniem

bym tego nie nazwata.

Po&ki co leki ciagle nie dziataty, nawet najmniejsze
czynnosci byty dla mnie wyzwaniem. Odkrece-
nie kranu, ubranie sie, wyjscie z wanny, trzyma-
nie kubka z herbatg. Aj, moje dtonie! Kiedys tak
sprawne manualnie, prawie jak dtonie pianistki,
wtedy wygladaty jak nieporadne serdelki. Bolace
serdelki. Co ja poczne, przeciez ja pracuje rekami.
Moje plany o przeprowadzce do Warszawy le-
gty w gruzach. Jest zima 2012. Choroba osigga
apogeum, po 3 miesigcach. Mieszkam w zimnym
mieszkaniu, jest ok 13, w porywach do 15 stopni.
Nie dziatajg dwa z 3 kaloryferow. Leze gtéwnie
pod kocem, przed telewizorem. W szlafroku,
czapce, czasem rekawiczkach, zmieniajgc $rednio
co 2 godziny termofor. No i méj kochany futrzany
przyjaciel, grzejemy sie nawzajem. Wciggam filmy

jeden za drugim.

Wszystko jedno jakie, niech tylko ten dzier minie,
moze w kolejnym leki zaczng dziata¢ i poczuje
ulge. Nie rozmawiam prawie z nikim. Zniknetam.
Nie chce sig thumaczy¢ znajomym, to zbyt trudne.
Czasem odwiedza mnie przyjaciétka, ale nawet

jej moéwienie O TYM wywotuje tzy.

Nie dostatam za wiele wsparcia w tym czasie. Nikt
z moich bliskich nie wiedziat, jak zareagowac. Nie
mam zalu, nie wiem jak sama bym zareagowata.
Rodzina potraktowata mnie jako hipochondrycz-
ke, ktéra pewnie zmysla domagajac sie uwagi.
Tata, na dodatek, gdy go prositam o pomoc w do-

mowych sprawach, méwit, zebym mu zaptacita.

Czasem nie wierzytam w to, co sig¢ dzieje. To jest
naprawde moje zycie?

FkkKkk

Lezatam w toézku i krzyczatam, ze ,pi e takie
zycie”. Godzinami. Potem dzwonitam do meza,
moéwiac, ze jest kiepsko i proszac go o przystu-
ge. Gdy nie bede miec juz sity by walczy¢, niech
przyjedzie i zakoriczy moj zywot. Jakkolwiek, byle

chociaz bezbolesnie.



Tydzien pézniej na moim nadgarstku powstat
tatuaz ,never give up” (tlum. Nigdy sie nie pod-
dawaj), jako motywacja do przetrwania. Mijaja
miesiace. Jest raz lepiej, raz gorzej, zaczynam sie
przyzwyczaja¢ do nowej sytuaciji. W miedzyczasie
odwiedzam babcie, ktéra zaprowadza mnie do
swojej sasiadki, pani Janki. Pani Janka siedzi na
wozku i ma zaawansowane RZS. Babcia pokazuje
mi, co moze mnie czekad...

O NIE. Nie ma mowy!

Duzo czytam. Szukam odpowiedzi. Zaczynam
terapie sama z soba. Kiedy zaczynajg sie dni bez
bdlu, ciesze sie kazdym dniem. W koncu czuje
site, ale jestem juz troche inng osoba. Niby tg
sama, ale jednak nie ta sama Dominika. To byty
dtugie dwa lata, mam wrazenie, jakby mingto

z piec.

W koncu wymodlona przeprowadzka do War-
szawy. Przez ostatnie dwa lata utrzymywatam
sie gtéwnie z oszczednosci, ewentualnie z wpa-
dajacych od czasu do czasu zlecen. Byto ciez-
ko. Szczegdlnie, gdy miatam ostatnie grosze na
koncie i musiatam dokona¢ wyboru — saszetka

dla kota czy butka dla mnie.

Nowa praca w stolicy, teraz sta¢ mnie na lepsze
saszetki i wypasione bajgle przektadane awokado,
pasta jajeczng i rukola. W koricu jestem tu, gdzie

chciatam by¢. Mdj kot i ja mamy sie Swietnie.

Do czasu. Mijaja dwa lata od przeprowadzki, leki
przestaja dziata¢. Jest 2016. Laduje w szpitalu
na hospitalizacje, jednak mdj stan jest zbyt do-
bry, zeby dostac lepsze leki biologiczne. Ale jak
to? Przeciez ja znéw ledwo chodze! Chce dalej
pracowac, tworzyc¢, zy¢, nie chce wréci¢ do sta-
nu poprzedniego. Na szczescie osoby w pracy
mysla, ze kuleje od zbyt intensywnych treningdw.
Albo nie pytaja wcale. Ide do mojej reumatolog.

Ptacze z bezradnosci, znowu. Niech mi da co-
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kolwiek, niech tylko to sie skonczy. Cudowna,
bez mrugniecia okiem, wpisuje mnie do badania
klinicznego, abym byta jedng z osoéb testujacych
lek nowej generacji. Wszyscy wokoét ,,i tak chcesz
by¢ krolikiem doswiadczalnym?” A mam wybor?
Leki nie dziatajg, NFZ odmowit mi pomocy. Nie
chce by¢ niepetnosprawna. Nie chce byc¢ jak $.p.
pani Janka. Moge by¢ krolikiem, chomikiem, my-
szg laboratoryjng, czymkolwiek. Wezme wszystko,
by bél odszedt. By znéw zagoscita rados¢ w moim

zyciu, usmiech na twarzy. Nie grymas bolu i tzy.

Po miesigcu dostaje leki. Zadziataty od razu.
Dziatajg do dzi$. Zatuje, ze ani babcia ani mdj
futrzak nie moga juz tego zobaczy¢. Tego, ze
nawet codziennie zapominam, ze jestem chora.
Funkcjonuje jak zdrowa osoba, tylko biore tablet-
ki. Chodze na terapie i pracuje nad soba.

Mam nowe marzenia, wrécitam do ukochane;j
fotografii. Chce podrézowac po swiecie, robi¢
zdjecia i by¢ wolna jak ptak. Kochaé to co robie,
kochac zycie. Wierze, ze wszystko siedzi w glowie
i jesli tam sie naprawie, to ciato tez to odczuje.
Licze na to, ze kiedys$ bede wolna od bdlu i ta-
bletek, bez strachu ,,co jesli”. Mito jest obracac
sie w tézku i przeciggac rankami, albo pi¢ her-
bate z ogromnego kubka. Nosi¢ dumnie szpilki
i powabne spodnice (tym razem z wyboru a nie
przymusu). Chodzié, biega¢, usmiechac sie. Wdy-
chac stonice, wydychac rados¢ zycia. Lepiej, Iz€j,
inaczej. Dojrzalej. Choroba jest brutalna, zmienia.
Nie wazne, czy na lepsze, czy gorsze. Nie traktuj
jej jak wroga, staraj sie jg zrozumiec i okietznac.
To taki troche nieproszony gosé, ktéry wprowa-
dzit chaos i za dtugo sie rozsiadt. Moze odpusci,
kiedys$ sobie pdjdzie. Tymczasem warto cieszy¢
sie czasem, ktory zostat nam dany i wykorzystaé

go do cna. Nie rezygnuj.
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Katarzyna

Zachorowatam bedac w cigzy, kolana strasznie
mi spuchty. Cata cigze ,,przechodzitam” o kulach.
Bytam bardzo zatamana, nie spodziewatam sie tej
choroby w wieku 22 lat. Poréd przez cc, przeto-
czenie krwi, nie mogtam sie zajmowac Synkiem.
Bytam uzalezniona od pomocy rodziny. Choroba
niestety moze Cig spotkac¢ w kazdym wieku. Na
temat choroby trzeba wiedzie¢, ze jest podstepna.
Dbanie o siebie to podstawa i oczywiscie dobre
leczenie. Jesli chodzi o wykluczenie ze spofe-
czenstwa, zalezy kim sie otaczasz i czego chcesz.
Wsparcie mam ogromne w rodzinie. Szczegdlnie

W mojej mamie.

Monika

Szczerze méwigc ucieszytam sie, ze mam dia-
gnoze. Bardziej poswiecam sige rodzinie. Chce
jak najwiecej czasu spedzac z nimi, poki jeszcze
moge. Niestety RZS zabrato mi normalne zycie
i bardzo je utrudnito. Najwazniejsze jest wspar-
cie. To naprawde bardzo ucigzliwa choroba. Inni
powinni okaza¢ troszke empatii i zrozumienia.
Sa dni, ze jest super, a sg dni, kiedy bdl nie daje
funkcjonowac normalnie. Czasami nawet ubie-
ranie to dla mnie wyczyn. Najwieksze wsparcie
mam w dzieciach. Maz tez sie stara. W codzien-

nych czynnosciach najbardziej.

Ania

Jak ustyszatam diagnoze to nie wierzytam. Byt
ptacz i jezdzenie by ustysze¢ inng diagnoze. Nie-
stety wszedzie styszatam RZS. Czy to zmienito
moje podejscie do swiata? Raczej nie, bytam zta
sama na siebie. RZS uczy mnie pokory i zwieksza
prog boélu. Chwilami zabiera godnosé i krzyzuje
plany. Nie poddawa;j sie, tylko walcz! Potowa suk-
cesu to pozytywne myslenie. Wystarczy, ze bolg
nas stawy. Nie dajmy sobie do tego zrujnowac
psychiki. Otaczajcie sie ludzmi, ktérzy was rozu-
mieja. Spoteczenstwo o RZS nie wie nic. Myli to

z reumatyzmem i zuzyciem stawow.

Agnieszka

To jest ciezka choroba, mato kto mnie rozumie.
Raz mnie bolg kolana i biodra, drugiego dnia rece
i ramiona, trzeciego dnia kuleje, bo tak mnie bolg
stopy. Czasami mi sie wydaje, ze ludzie nie biora
mnie powaznie, wydaje im sig, ze wymyslam. Jest
coraz gorzej, ale sie nie poddaje. Nareszcie mam
coreczke, po 8 latach staran i dla niej chce zy¢.
Ludzie majg gorzej. Moja mama ma stwardnienie
rozsiane i w ten sam sposob podchodzi do zy-
cia. JesteSmy pozytywnie nastawione, czesto sie
usmiechamy i wspieramy sie nawzajem. RZS nie
odebrato mi radosci z zycia — wrecz przeciwnie,
nauczytam sie cieszy¢ z kazdego dnia, w ktérym

mnie nie boli.

Barbara

RZS zabrat mi dziecinstwo, nastoletnie szalen-
stwo. W czasie, kiedy znajomi sie bawili, tariczyli
ja bytam w domu, bdl nie pozwalat by zasza-
le¢. Zabrano mi aktywnosé, uwielbiatam sport
chodzitam na rekach, ptywatam, robitam salta.
W obecnej chwili wstydze sie wyjs¢ nawet do
kosciota, poniewaz bez podtrzymania nie uklekne
na kolana, nie przykucne...zenada. Po kilku latach
choroby, pytania. Dlaczego??? Co ja zrobitam?
Batam sie zwigzku, rodziny, by mie¢ meza, dzieci,
poniewaz szklanki wypadaty z rgk. Powiedzia-
tam sobie trudno tak musi by¢ i sprébuje. Dzisiaj
mam dwie corki, ciaze byly zagrozone, ogromne
obrzeki stawdw i bole. Teraz jest jeszcze wigkszy
strach czy dam rade je wychowac, poniewaz sg
dni i momenty, w ktérych one musza mi poméc,
a nie ja im. Ktos kto nie zna choroby nie ma po-
trzeby moéwié o tym, poniewaz patrzy duzymi

oczyma i nie rozumie.
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