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Streszczenie

Chorzy na schorzenia reumatyczne maja liczne trudnosci w zyciu co-
dziennym zwigzane z choroba. W ramach Swiatowego Dnia Reuma-
tyzmu 2007, przebiegajacego pod hastem ,Mate wielkie sprawy”,
przeprowadzono internetowa ankiete na temat zycia z reumaty-
zmem. W artykule przedstawiono wyniki ankiety przeprowadzonej
w Instytucie Reumatologii wsrdéd oséb chorych i oséb niecierpia-
cych na schorzenia reumatyczne. Wyniki te zwracaja uwage
na aspekty postrzegania zycia chorego reumatycznego.

Wstep

Zdrowie jest spoteczng inwestycja. Zdrowie jed-
nostki r6zni sie od zdrowia populacji. Kazdy ma swoje
zdanie na temat wtasnego zdrowia, a w przypadku cho-
roby oczekuje rozwigzania swojego problemu zdrowot-
nego poprzez odpowiednig diagnoze i leczenie.

Zaréwno na zdrowie jednostki, jak i populacji maja
wptyw czynniki spoteczno-srodowiskowe, ktérych zro-
zumienie przez osoby podejmujace kluczowe decyzje
w dziedzinie zdrowia (politycy, menedzerowie zdrowia,
profesjonalisci zdrowia) ma znaczenie w dziataniach
na rzecz zdrowia publicznego.

Konieczne jest réwniez zrozumienie tych czynnikéw
jako ograniczeh codziennego zycia, w czym moze po-
moc promocja zdrowia. Promocja zdrowia jest nauka
i sztuka pomagania ludziom w zmianie stylu zycia
w kierunku osiagniecia optymalnego stanu zdrowia [1].

Summary

Rheumatic people have many difficulties in everyday life connected
with disease. On occasion of World Arthritis Day 2007 was provided
on-line survey on the theme ”Small things matter” about life with
rheumatism. This article presents results of survey in Institute
of Rheumatology in Warsaw among rheumatic people and people
without this disease. Results present aspects of life with rheuma-
tism.

Nauka ta obejmuje m.in. takie obszary, jak:
« tworzenie srodowisk sprzyjajacych zdrowiu,
e rozwijanie indywidualnych umiejetnosci stuzgcych
zdrowiu [2].

Dziatania promocyjne wérdd chorych reumatycznych
maja szczegblne znaczenie w profilaktyce niepetnospraw-
nosci w stale postepujacej i ograniczajacej ruchowo cho-
robie.

Dziatania podejmowane w celu oceny normalnosci
zycia chorego s3 réwniez ciekawe z punktu widzenia
0s6b niechorujacych, ale majacych wptyw na zycie cho-
rego. Od lat 12 pazdziernika jest obchodzony Swiatowy
DzieA Reumatyzmu. Kazdego roku organizacje chorych
pracujace w ramach Europejskiej Ligi Walki z Reumaty-
zmem (EULAR) organizujg ogélnoeuropejska akcje maja-
ca na celu podniesienie Swiadomosci spotecznej na te-
mat zycia z chorobami reumatycznymi.
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Gtéwne hasto tych kampanii to jakos¢ zycia i nieza-
leznos¢. Kazda akcja jest prowadzona pod innym ha-
stem. Hastem 2007 r. byto ,,Mate wielkie sprawy — decy-
duja drobiazgi”. W ramach akcji na stronie internetowej
www.worldarthritisday.org zostata umieszczona ankieta
skierowana do wszystkich w celu okreslenia tych aktyw-
nosci, ktére sprawiaja chorym najwiecej trudnosci w zy-
ciu codziennym badz sg postrzegane jako najbardziej
ktopotliwe w opinii 0séb zdrowych. Kwestionariusz an-
kiety zostat opracowany w ramach prac Lig Socjalnych
EULAR. Ankiete mozna byto wypetni¢ od potowy czerwca
do potowy paZzdziernika 2007 r. Odpowiedziaty na nia
952 osoby z réznych czesci Swiata, gtéwnie Europy.
Wedtug nich najwiekszymi trudnosciami do pokonania
s sytuacje ,,za duzo schodéw i ciezkie drzwi”, ,wsiada-
nie do autobusu” i ,,odkrecanie kranu”.

Materiat i metody

Ankieta wg kwestionariusza wykorzystanego do bada-
nia internetowego zostata przeprowadzona od 29 wrzes-
nia do 20 pazdziernika 2007 r. w Instytucie Reumatologii
w Warszawie. Kwestionariusze zostaty wypetnione przez
lekarzy uczestniczacych w kursie promocji zdrowia (31),
uczestnikéw konferencji z okazji Swiatowego Dnia Reu-
matyzmu (41) oraz osoby biorace udziat w biatych sobo-
tach 13 i 20 pazdziernika (70). W ankiecie udziat wzieto
142 respondentow.

Wsréd wypetniajacych ankiety 48,6% stanowity oso-
by cierpigce na schorzenie reumatyczne, 46,6% osoby
niechorujgce na takie schorzenie, a 4,9% osoby zgtasza-
jace sie na konsultacje do reumatologa bez diagno-
zy; 58% respondentéw to osoby w wieku powyzej 45. ro-
ku zycia, 70% odpowiadajgcych to kobiety.

Z uwagi na to, ze w badaniu ankietowym braty udziat
zardwno osoby chore, jak i osoby niechorujace, ale maja-
ce codzienny kontakt z osobami chorymi, po obliczeniach
dokonanych na wynikach wszystkich ankiet oddzielnie
opracowano ankiety wypetnione przez chorych.

Wyniki ankiety przeliczano na dwa sposoby.
W pierwszej kolejnosci obliczono procent odpowiedzi
uznajacych dana sytuacje za sprawiajaca chorym duzo
trudnosci. Z uwagi na to, ze ten sposéb oceny wynikow
eliminowat pozostate odpowiedzi (,troche” i ,wcale”)
zastosowano przelicznik pozwalajacy na ocene stopnia
trudnosci okreslonej sytuacji.

Dla czynnosci sprawiajacej ,,duzo” trudnosci zastoso-
wano mnoznik 2, ,.troche” —11i ,wcale” — 0. Po dokonaniu
obliczen uzyskano w ten sposéb dla kazdej czynnosci
(sytuacji) wskaznik trudnosci w przedziale od O do 2.
Im wielkos¢ wskaznika jest blizsza wartosci 2, tym czyn-
nos¢ sprawia wiecej trudnosci.

Dodatkowo ankietowani zostali poproszeni o uporzad-
kowanie dziedzin zycia wg stopnia trudnosci — od najtrud-
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Ryc. 1. Charakterystyka respondentéw — badanie
w Instytucie Reumatologii w Warszawie.

Fig. 1. Characteristic of respondents — survey in
Institute of Rheumatology in Warsaw.
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niejszej (1) do najtatwiejszej (6). Warto zaznaczy¢, ze
w kwestionariuszu wykorzystanym do badania w Instytu-
cie Reumatologii pozostawiono w rankingu dziedzin ,,sto-
sunki rodzinne”, z czego ostatecznie zrezygnowano
w wersji internetowej. W szczegbétowym podejsciu do ak-
tywnosci dnia codziennego ten obszar, podobnie jak

samoob- zycie stosunki  porusza-  nauka Wypo-
stuga domowe rodzinne  nie sie i praca czynek
poza
’ domem
uczestnicy:
B kursu promocji I konferencji 1 biatych sob6t A chorzy
zdrowia == &rednia

Ryc. 2. Ranking dziedzin zycia (najtrudniejsze =1).
Fig. 2. Ranking of life routine (the most difficult =1I).

w przypadku dziedzin Zycia codziennego, zostat pominie-
ty przez autoréw kwestionariusza internetowego.

Wyniki badania

Odpowiadajacy na ankiete w Instytucie Reumatologii,
podobnie jak respondenci internetowi [3], uznali ,,za duzo
schodow i ciezkie drzwi” za sytuacje sprawiajace cho-
rym najwiecej trudnosci uznato tak 71,8%.
Lekarze uczestniczacy w kursie i osoby biorace udziat
w konferencji odpowiednio w 81 i 80% ocenili te sytuacje
jako bardzo trudng. W odréznieniu od internautéw ankie-
towani w IR uznali ,,otwarcie butelki” za czynnos¢ bardzo
trudna. Sadzi tak 71,1%. Lekarze z kursu uwazajg tak
w 87%. Trzecia co do wyniku trudnoscia jest ,,niemoznosé
dtugiego stania”. Uwaza tak 70,4% respondentéw
(uczestnicy konferencji w 85%). Stosujgc wskaznik trud-
nosci, sytuacja ,,za duzo schodéw i ciezkie drzwi” uzyska-
ta wskaznik wynoszacy 1,77 (przy maksimum =2), ,,otwar-
cie butelki” 1,71, a ,,niemoznos¢ dtugiego stania” 1,7.
Wskaznik powyzej 1,5 uzyskaty kolejno: ,,brak siedzace-
go miejsca” w komunikacji — 1,65, ,,wsiadanie do autobu-
su” — 1,56, ,,poczucie zmeczenia” 1,52, ,,wstawanie z t6z-
ka” - 1,51
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Ryc. 3. Problemy zycia codziennego chorych reumatycznych.
Fig. 3. Difficulties of routine activities for rheumatic people.
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Za sytuacje niesprawiajace chorym duzo trudnosci
uznano: ,jedzenie” — 7,7% (warto zaznaczy, ze lekarze te
czynno$¢ uznali za sprawiajacg duzo trudnosci w 19%,
a uczestnicy biatych sob6t w 2,9%; chorzy w 5,8%),
~korzystanie z komputera” — 10%, ,,czekanie na autobus”
—12,6%. Taka ocena potwierdza sie we wskaznikach trud-
nosci obejmujacych réwniez opcje ,troche” i ,,wcale” — od-
powiednio: 0,82; 0,83 i 0,96.

W rankingu dziedzin zycia jako najtrudniejsze
uznano poruszanie sie poza domem (2,37). Na drugim
miejscu znalazta sie samoobstuga (2,88), na trzecim
nauka i praca (3,07) Jedynie lekarze, przyszli specjalici
reumatolodzy odbywajacy kurs promocji zdrowia, oce-
nili jako najtrudniejsza samoobstuge (2,48), dajac
kolejng ocene poruszaniu sie poza domem (2,61).
W odréznieniu od pozostatych uczestnicy biatych so-

bot ocenili nauke i prace (2,8) za trudniejsza niz samo-
obstuga (3,36).

Za dziedzine sprawiajaca najmniej trudnosci uznano
czas wolny (5,1). Jezeli na te ocene natozymy oceny po-
szczegblnych sytuacji zwiazanych z czasem wolnym, wy-
daje sie, ze czas wolny postrzegany jest jako ,,zbedny do-
datek” do zycia. Takie kategorie, jak ,niemoznos¢ dtugie-
go stania”, ,,poczucie zmeczenia”, ,niemoznos¢ cwiczenia
z powodu boélu”, osiggnety wskaznik trudnosci na pozio-
mie 1,5: odpowiednio: 1,7, 1,52 i 1,5. Sredni wskaznik w tej
kategorii obniza jedynie ,niedostepnos¢ imprez” 1,01
Prawdopodobnie wynika to z braku sit i zainteresowania
uczestniczeniem w imprezach. Mimo to jest on najwyzszy
i wynosi 1,43 (taki sam jak $redni wskaznik zycia domowe-
go, ktére réwniez nie znalazto sie w czotéwce trudnych
dziedzin zycia).

Tabela I. Trudnosci w kategoriach dziatan. Badanie w Instytucie Reumatologii i w Internecie
Table |. Difficulties of activities. Surveys in Institute of Rheumatology and world wide on-line

Instytut (n=142) Internet (n=952)
Lp. Aktywnos¢ Wskaznik Wskaznik  Aktywnos¢ Lp.
trudnosci trudnosci
1. Zaduzo schodéw i ciezkie drzwi 1,77 1,68 Niemoznos¢ dtugiego stania L
2. Otwarcie butelki 1,71 1,68 Niemoznos¢ ¢wiczenia z powodu bélu 2.
3. Niemoznos¢ dtugiego stania 1,70 1,67 Za duzo schodéw i ciezkie drzwi 3.
4. Brak siedzgcego miejsca 1,65 1,59 Niemoznos¢ podjecia pracy 4.
5. Wsiadanie do autobusu 1,56 1,47 Zwolnienie lekarskie 5.
6. Poczucie zmeczenia 1,52 1,45 Poczucie zmeczenia 6.
7. Wstawanie z tézka 1,51 1,38 Ubieranie sie 7.
8. Niemoznos¢ ¢wiczenia z powodu bélu 1,50 1,36 Robienie zakupéw 8.
9. Przyniesienie zakupdw 1,47 1,36 Niedostepnos¢ imprez 9.
10.  Odkrecanie kranu 1,47 1,31 Wstawanie z tozka 10.
11 Robienie zakupdw 1,43 1,30 Przyniesienie zakupéw 11
12.  Ubieranie sie 1,39 1,30 Wsiadanie do autobusu 12.
13. Mycie sie 1,26 1,26 Otwarcie butelki 13.
14.  Zwolnienie lekarskie 1,17 1,23 Brak siedzacego miejsca 14.
15.  Naciskanie przyciskéw na pilocie/telefonie 1,07 1,20 Odkrecanie kranu 15.
16.  Niemoznos¢ podjecia pracy 1,06 1,17 Mycie sie 16.
17.  Niedostepnos¢ imprez 1,01 1,09 Czekanie na autobus 17.
18. Czekanie na autobus 0,96 1,08 Korzystanie z komputera 18.
19. Korzystanie z komputera 0,83 0,97 Naciskanie przyciskéw na pilocie/telefonie  19.
20. Jedzenie 0,82 0,94 Jedzenie 20.
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Whnioski

Z danych uzyskanych z 142 ankiet wynika, ze w Pol-
sce osoby chore oceniaja swoje trudnosci jako mniejsze,
niz gdy oceny dokonujg osoby niechorujace. Jedynie ta-
kie sprawy, jak czekanie na autobus, poczucie zmeczenia
i niemozliwos¢ dtugiego stania zostaty wskazane przez
chorych jako sprawiajace wieksze trudnosci, niz to oce-
nili wszyscy.

Jezeli chodzi 0 uznanie jedzenia za czynnos¢ sprawia-
jaca mato trudnosci, wydaje sie, ze chorzy wypracowali
swoj sposéb radzenia sobie z trudnosciami i to, co inni
moga uwazac za trudnosé, chorzy traktuja jako cos nor-
malnego.

W przypadku korzystania z komputera wiadomo, ze
zmiany chorobowe w nadgarstkach i palcach utrudnia-
ja korzystanie z klawiatury. Jednak wydaje sie, ze star-
si chorzy korzystaja z komputera sporadycznie. Osoby
majace kontakt z chorymi nie postrzegaja natomiast
tych trudnosci jako znaczace.

Wyniki ankiety pokazuja, ze wsréd wybranych ak-
tywnosci zycia codziennego nie ma sytuacji, ktére by
nie sprawiaty chorym trudnosci. Nawet dziatania okre-
Slone jako najtatwiejsze majg wskaznik trudnosci na
poziomie 0,8, co jest blizsze kategorii ,troche” (1) niz
,wcale” (0).

Zycie chorych jest postrzegane inaczej, jezeli po-
rowna sie kompleksowa ocene danej dziedziny Zzycia
i poszczegdlne dziatania, ktore sg elementami tej dzie-
dziny. Wydaje sie, ze aktywnosci, ktére nie sg wazne
lub sa mniej wazne dla chorych, sa oceniane jako spra-
wiajagce mniej trudnosci. Dla poréwnania warto zesta-
wi¢ z wynikami ankiety przeprowadzonej w Instytucie
Reumatologii ocene zycia ze schorzeniem reumatycz-
nym internautéw (tab. I). Wykorzystane dane pochodza
z www.worldarthritisday.org/survey_results.

Wsréd 952 0séb z 63 krajéw 85% stanowity kobiety
(w badaniu w Warszawie 76%); 59% respondentéw cier-
pi na schorzenie reumatyczne (w polskim badaniu 49%).
Najwieksza grupe respondentéw, podobnie jak w bada-
niu przeprowadzonym w Instytucie Reumatologii, stano-
wity osoby z wieku 46-60 lat (42% — w Internecie; 31%
— w Instytucie Reumatologii). Mimo wyraznej réznicy
w liczbie respondentéw wyniki obu badah roznig sie
w niewielkim stopniu.

Poréwnanie wynikéw pokazuje, ze problemy zwia-
zane z zyciem ze schorzeniem reumatycznym sg po-
dobne niezaleznie od kraju zamieszkania.

Wyniki przeprowadzonych badan na stronie inter-
netowej i w Instytucie Reumatologii wskazuja na ogra-
niczenia w zyciu codziennym chorych reumatycznych.
Znajomos¢ tych ograniczeh pozwala na podjecie dziatah
majacych stuzyé normalnemu funkcjonowaniu chorych
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w zyciu codziennym. Dziatania te powinny obejmowac
edukacje chorych w ramach programéw uczacych radze-
nia sobie z choroba. Znane przyktady ze Stanéw Zjedno-
czonych wskazuja na zmniejszenie o 8% niepetnospraw-
nosci wérdd uczestnikow kursoéw [4] oraz 0 16% [4] 1 20%
[5] ograniczenie dolegliwosci bélowych.

Wazna wydaje sie réwniez swiadomos¢ profesjonali-
stow zdrowia na temat zycia ze schorzeniem reumatycz-
nym. Wiedza dotyczaca ograniczen Zzycia codziennego
spowodowanych chorobg pozwala na prowadzenie le-
czenia nastawionego na zmniejszenie tych trudnosci. Juz
samo postawienie pytania o konkretne czynnosci dnia
codziennego daje profesjonaliscie obraz niepetnospraw-
nosci pacjenta. Wiadomo, ze obraz ten moze by¢ zmie-
niony przez dostosowanie lub niedostosowanie Srodowi-
ska do potrzeb chorego.

Pytania takie sa wskazane rowniez z uwagi na to,
ze zazwyczaj chory przychodzi na wizyte kontrolng
w lepszej kondycji niz jest na co dzief, przygotowujac
sie wczesniej poprzez oszczedzanie sit czy tez przyjecie
zwiekszonej dawki lekéw przeciwbélowych.

Duze problemy w zyciu codziennym wymagaja porad-
nictwa w zakresie dostosowania srodowiska do potrzeb
osoby niepetnosprawnej. Jest to praca dla ergoterapeu-
téw i pracownikéw socjalnych, ktérych zazwyczaj brak
w opiece nad chorym reumatycznym.

Zmiany wymaga rowniez podejscie pracodawcow
i pracownikéw do chorych reumatycznych. Niepokéj bu-
dzi grozba spotecznej dezaprobaty wobec 0séb bioracych
zwolnienia chorobowe (tab. I). Chory moze normalnie pra-
cowag, jezeli tylko ma stworzone do tego warunki, np. ru-
chomy czas pracy lub praca na czes¢ etatu.

Konieczna jest rowniez zmiana postrzegania zycia
przez samych chorych, ktérzy rezygnuja z prowadzenia
w petni satysfakcjonujacego zycia z powodu choroby.
Rezygnacja z przyjemnosci, wydarzen kulturalnych
i sportowych znacznie zubaza Zycie codzienne.

Badanie ankietowe okresla jedynie trudnosci i nie da-
je gotowych rozwigzan. Warunkiem zmiany zycia chorych
reumatycznych jest wieksza Swiadomosé na temat scho-
rzen reumatycznych, do czego to badanie sie rowniez
przyczynito.
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