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Sytuacja osób cierpiących na choroby reumatyczne jest proble-
mem wymagającym poważnego namysłu opartego na rzetel-
nych badaniach. Jest to ważne nie tylko dla samych dotkniętych 
chorobą osób czy ich rodzin. Specyfika tego typu schorzeń po-
woduje, że jest to problem o szerokim społecznym znaczeniu 
i wielorakich potencjalnych reperkusjach. Najbardziej oczy-
wistym kontekstem są regulacje dotyczące funkcjonalności 
systemu opieki zdrowotnej w Polsce – koszty niewłaściwie pro-
wadzonego leczenia czy błędnych diagnoz obciążają cały system. 
Osobną kwestią jest aktywność osób dotkniętych chorobami 
reumatycznymi na rynku pracy, w tym sposobów ich aktywizacji 
i możliwości zapewnienia takich warunków zatrudnienia, które 
pozwalałyby na łączenie pracy z chorobą. W oczywisty więc 
sposób powyższe kwestie wykraczają poza środowisko pacjen-
tów i w interesie wszystkich winna być ich szczegółowa analiza, 
pozwalająca na wdrożenie optymalnych rozwiązań.

Choroby reumatyczne – wbrew ogólnemu 
stereotypowi – w dużej mierze dotyczą osób 
młodych, które kształcą się bądź rozpoczynają 
okres własnej aktywności zawodowej. 

W społeczeństwie funkcjonuje fałszywe przekonanie, że tzw. 
„reumatyzm” to po prostu zwyrodnieniowe zmiany stawów, 
które dotykają wyłącznie osób w podeszłym wieku. Nic bardziej 
mylnego. Zapalne choroby tkanki łącznej często pojawiają się 
w okresie drugiej czy trzeciej dekady życia, a czasem nawet już 
w okresie dzieciństwa. W dziedzinie reumatologii mieści się 
wiele jednostek chorobowych. Charakter tego typu schorzeń jest 
czasem bardzo dokuczliwy, łączy się z wieloma niezwykle uciąż-
liwymi objawami i miewa ciężki przebieg, niekiedy zagrażający 
życiu. Choroby tego typu wymagają stosowania długotrwałego, 
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bardzo agresywnego leczenia – w tym również leków stosowa-
nych w chemioterapii nowotworów.  

Choroby układowe tkanki łącznej obejmują procesem cho-
robowym liczne narządy i układy w organizmie, co wiąże się 
z koniecznością wielospecjalistycznego leczenia. Przewlekły 
i nieuleczalny charakter owych schorzeń sprawia, że proces 
leczenia wpisany jest na stałe w życie osoby dotkniętej chorobą 
reumatyczną.1

Niestety, częstym następstwem postępującej choroby, bądź skut-
kiem ubocznym niejednokrotnie trudnego i uciążliwego procesu 
leczenia, jest konfrontacja z przejściem na rentę bądź utratą 
pracy w bardzo młodym wieku. Dla sporej części chorych reu-
matycznie – osób młodych, dobrze wykształconych, ambitnych 
i posiadających własne wizje kariery zawodowej – pojawiająca 
się nagle choroba stanowi poważny problem, który niweczy 
życiowe i zawodowe plany bądź wymusza ich radykalną modyfi-
kację.

Przewlekły ból, trudności w wykonywaniu codziennych czynno-
ści, częste wizyty u lekarzy specjalistów oraz pobyty na oddzia-
łach szpitalnych to tylko nieliczne z utrudnień, które w swoim 
życiu muszą uwzględnić pacjenci. W pracy spotykają ich często 
problemy ze względu na ograniczoną dyspozycyjność czy spro-
kurowaną chorobą mniejszą wydajność. Część chorych nie będąc 
w stanie sprostać wymaganiom pracodawców opuszcza rynek 
pracy. Utrata pracy grozi z kolei nie tylko załamaniem w sferze 
ekonomicznej, ale też często kryzysem natury psychologicznej, 
który utrudnia prawidłowy proces leczenia. W wielu analizach 
podkreśla się psychologiczno-społeczne konsekwencje chorób 
reumatycznych: „Tragiczna z punktu widzenia chorego (…) jest 
niemożność wykonania najprostszych czynności życiowych 
z koniecznością wypracowania specjalnych mechanizmów, 
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czynności na które my ludzie zdrowi nie zwracamy żadnej uwagi 
i wykonujemy je automatycznie. Zatrważające jest, że po 10 
latach choroby czynnych zawodowo jest tylko 20% chorych, 
największe zagrożenie występuje już w pierwszym roku trwania 
choroby”.2 

 Możliwość szybkiej i prawidłowej diagnostyki, właściwa opieka 
medyczna na każdym etapie choroby czy prawidłowy dostęp do 
lekarzy specjalistów oraz nowoczesnych terapii mogłyby pomóc 
w zatrzymaniu choroby we wczesnym stadium, a w efekcie 
umożliwiłoby wykonywanie obowiązków zawodowych chorym. 
Jest to cel, który przyświecać powinien nie tylko z punktu widze-
nia pacjentów, lecz także całego społeczeństwa.

Celem niniejszej publikacji jest analiza społeczno-
zawodowych uwarunkowań funkcjonowania 
osób z chorobami reumatycznymi w Polsce. 
Jest ona oparta o badania ankietowe, 
przeprowadzone na próbie 338 respondentów – 
osób dotkniętych chorobami reumatycznymi. 

Założeniem badawczym było oddanie głosu samym najbardziej 
zainteresowanym – poznanie doświadczeń, opinii i rekomenda-
cji od osób, które są poprzez swoje codzienne zmagania z cho-
robą najbardziej kompetentni do diagnozowania deficytów 
i wskazywania ewentualnych obszarów, których zmiana przynie-
sie realną – a nie tylko teoretyczną poprawę. Ochrona chorych 
reumatycznie przed zawodowym i społecznym wykluczeniem 
leży w szeroko pojętym publicznym interesie.

Przeprowadzone badania miały na celu identyfikację poziomu 
aktywności społeczno-zawodowej osób z chorobami reumatolo-
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gicznymi oraz poznanie najważniejszych barier, które ją utrud-
niają. Istotną część prowadzonych analiz stanowiła też próba 
odpowiedzi na pytanie o praktyczny wymiar funkcjonowania 
opieki zdrowotnej w obszarze chorób reumatycznych oraz 
ocena skuteczności terapii biologicznych i ich dostępności dla 
pacjentów w Polsce. Prowadząc szczegółowe analizy zebranego 
materiału badawczego przyświecał nam jeden podstawowy cel 
– uzyskanie konkretnych wniosków i wyłonienie pomysłów czy 
rekomendacji, które w realny sposób mogą pomóc w społecz-
nej i zawodowej inkluzji osób chorych. Tym bardziej, że – jak 
wskazują inne badania – osoby przewlekle chore po wyjściu 
z rynku pracy mają niezwykle poważne trudności, by na niego 
powrócić.3 

Mamy nadzieję, iż lektura niniejszej publikacji przyczyni się do 
lepszego poznania uwarunkowań funkcjonowania osób z choro-
bami reumatycznymi w Polsce i zrozumienia problemów, z któ-
rymi się zmagają. Oddając czytelnikom raport żywimy głęboką 
nadzieję, że stanie się on przyczynkiem do dyskusji nie tylko nad 
uwarunkowaniami aktywizacji społeczno-zawodowej osób cho-
rych, lecz również nad praktycznym wymiarem funkcjonowania 
opieki zdrowotnej. Prace nad raportem uznać za owocną będzie-
my mogli jednak dopiero wówczas, gdy dyskusje te przełożą się 
na konkretne wdrożenia, poprawiające jakość życia osób cho-
rych.

Wprowadzenie
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Celem niniejszego badania była diagnoza aktywności społeczno-
-zawodowej osób z chorobami reumatologicznymi, połączona 
z próbą identyfikacji podstawowych barier, które ją utrudniają. 
Ważnym zamierzeniem było też poznanie opinii cierpiących na 
choroby reumatyczne na temat praktycznego wymiaru systemu 
opieki zdrowotnej w obszarze chorób reumatycznych oraz ocena 
skuteczności terapii biologicznych i ich dostępność dla pacjen-
tów w Polsce. 

Naczelnym imperatywem przyświecającym 
podjęciu badania była chęć stworzenia 
możliwości wypowiedzi i ustosunkowania się 
do najważniejszych kwestii osobom, które 
samodzielnie doświadczają problemów 
wynikających z choroby. 

Nawet najlepsze w teorii rozwiązania wymagają ewaluacji po-
przez analizę ich praktycznego wymiaru i faktycznych korzy-
ści dla ich odbiorców. Najbardziej autentycznymi audytorami 
procesów leczenia chorób reumatycznych w Polsce oraz uwa-
runkowań funkcjonowania na rynku pracy są osoby dotknięte 
chorobą, których wiedza nie jest w żaden sposób zapośredniczo-
na, lecz wynika z autopsji. 

Niniejszy raport stanowi analizę opartą na badaniu kwestio-
nariuszem ankiety, które przeprowadzono w terminie między 
1 czerwca a 1 października 2017. Badanie prowadzone było za 
pośrednictwem internetu – przy użyciu portalu eBadania.pl, na 
którym zamieszczone zostało narzędzie badawcze. Kwestiona-
riusz składał się z 34 pytań, wśród których znalazły się także 
pytania otwarte. Jego przygotowanie poprzedziła kwerenda ba-
dawcza, polegająca na analizie danych zastanych – wielu publi-

Metodologia badań
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kowanych w ostatnim czasie materiałów, które zahaczały treścią 
o analizowaną tematykę. Pozwoliło to wyznaczyć podstawowe 
obszary problemowe i w ich ramach sformułować konkretne 
pytania kwestionariusza ankiety.

Ważnym elementem kwestionariusza były pytania otwarte. Ich 
obecność uzasadniona była chęcią oddania głosu respondentom 
na swobodne wypowiedzi, nieukierunkowane w żaden sposób 
przez suflowane podpowiedzi. Dotyczyły one zasadniczych dla 
badanego problemu kwestii i zostały sformułowane w następu-
jący sposób: 

Jakie największe problemy Pani/Pana zdaniem 
łączą się z chorobą? Co Pani/Pana zdaniem 
najbardziej utrudnia cierpiącym na choroby 
reumatologiczne podejmowanie pracy 
zawodowej? Co Pani/Pana zdaniem powinno 
się zrobić, aby ułatwić cierpiącym na choroby 
reumatologiczne funkcjonowanie na rynku 
pracy?

Wybór kwestionariusza ankiety jako narzędzia badawczego 
miał na celu zebranie jak największej liczby odpowiedzi – co 
zwiększało szansę na rzetelność badań i wiarygodność uzyska-
nych wyników. Link do strony internetowej z zamieszczonym 
kwestionariuszem kolportowany był poprzez strony i różne 
fanpage grupujące osoby zmagające się z chorobami reumatycz-
nymi. 

W sumie ankietę wypełniło 338 respondentów, co należy uznać 
za bardzo dużą liczbę, gwarantującą wielość perspektyw i spoj-
rzeń na problem oraz niski wskaźnik ryzyka anegdotyczności, 
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czyli nadmiernej ekspozycji i nieuprawnionej ekstrapolacji osią-
gniętego wyniku w małej grupie na szersze zbiorowości. Szcze-
gółowa charakterystyka badanej grupy znajduje się w dalszej 
części raportu.

Projektując badanie i analizując w niniejszym raporcie wyniki 
starano się kierować nade wszystko metodologiczną poprawno-
ścią oraz założonymi celami badawczymi. Główny nacisk w eks-
ploracjach uzyskanego materiału badawczego położony został 
na konkretne rozwiązania i praktyczne wnioski, które w realny 
sposób mogłyby przyczynić się do poprawy losu osób dotknię-
tych chorobami reumatycznymi.



))2
Charakterystyka badanej 
grupy respondentów
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Wśród osób biorących udział w badaniu zdecydowaną większość 
– aż 88,76% (równe 300 osób) – stanowiły kobiety, odsetek 
mężczyzn w badaniu wyniósł 11,24% (38 osób). Taki rozkład 
wynikać może z kilku czynników.  Pierwszym z nich jest większa 
częstotliwości zapadania kobiet na niektóre z chorób, przede 
wszystkim na Reumatoidalne Zapalenie Stawów (RZS) i Toczeń 
Rumieniowaty Układowy (TRU) – a wśród respondentów cier-
piący na te schorzenia stanowili niemal połowę próby. Można 
także przyjąć większą gotowość do wzięcia udziału w ankiecie 
ze strony kobiet niż mężczyzn.

Badana grupa była znacząco zróżnicowana w kwestii wieku 
respondentów. Najliczniej reprezentowane były osoby będące 
w czwartej dekadzie życia. Ankietę wypełniły 122 osoby będą-
ce pomiędzy 31 a 40 rokiem życia, co stanowiło 36,09% całej 
próby. Drugą w kolejności najliczniej reprezentowaną była kate-
goria wiekowa 21-30 lat (96 osób – 28,40% badanych), a następ-
nie 41-50 lat (67 osób – 19,82%) i 51-60 lat (37 osób – 10,95%). 
Najrzadziej w próbie reprezentowane były osoby do lat 20 
(10 osób – 2,96%) oraz między 61 a 70 rokiem życia (5 osób – 
1,48%); nie odnotowano także wśród wypełniających ankietę 
nikogo starszego od tej kategorii (zob. wykres 1). Duże zróżnico-
wanie wieku respondentów jest istotną przesłanką zwiększającą 
poziom rzetelności uzyskanych rezultatów.

Charakterystyka badanej grupy respondentów
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Wiek respondentów (n = 338) – wykres 1
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Z podobnym rozwarstwieniem badanej grupy mamy do czynie-
nia w przypadku deklarowanego miejsca zamieszkania. Badani 
pochodzili z miejscowości o różnej wielkości – co w przypadku 
analiz aktywności zawodowej ma znaczenie, gdyż może różnico-
wać doświadczenia związane z dostępem do rynku pracy i jego 
potrzebami w najbliższej okolicy. Podobny odsetek badanych 
pochodzi z miast średniej, dużej i bardzo dużej wielkości – od-
powiednio 26,33% (89 osób), 23,67% (80 osób) i 23,37% (79 
osób). Nieco mniej respondentów zamieszkuje wieś (15,86% 
próby – 57 osób), zaś najmniej licznie reprezentowane w próbie 
badawczej były małe miasta (9,17% – 31 osób) (zob. wykres 2).

Miejsce zamieszkania respondentów (n = 338) –  
wykres 2

Charakterystyka badanej grupy respondentów18
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Jeśli chodzi o poziom wykształcenia badanych – inaczej niż 
w całej populacji mieszkańców Polski, wśród respondentów 
przeważały osoby z wykształceniem wyższym (202 – 59,76%). 
Średnim wykształceniem legitymowało się 113 osób (33,43% 
badanych), zasadniczym zawodowym 14 osób (4,14%), zaś gim-
nazjalnym bądź podstawowym zaledwie 6 osób (1,78%) (zob. 
wykres 3).

Wykształcenie respondentów (n = 338) – 
wykres 3
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W kontekście tematu badania za ważne uznano ewentualne 
posiadanie przez respondentów orzeczenia o stopniu niepełno-
sprawności. Większość ankietowanych (57,10%) nie ma takiego 
orzeczenia. Wśród osób, które je uzyskały przeważają posiada-
cze orzeczenia o umiarkowanym stopniu niepełnosprawności 
(24,26% całej próby), w dalszej kolejności o lekkim stopniu 
niepełnosprawności (11,24% całej próby), najmniejszy odsetek 
stanowią natomiast osoby o znacznym stopniu niepełnospraw-
ności (5,62%) (zob. wykres 4). 

Czy posiada Pani/Pan orzeczenie o niepełnosprawności?

Posiadanie przez respondentów orzeczenia 
o niepełnosprawności (n = 338) – wykres 4

Charakterystyka badanej grupy respondentów20
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Badaną grupę mocno zróżnicuje także czas, który minął od mo-
mentu zdiagnozowania choroby. Największy odsetek responden-
tów stanowią osoby, u których chorobę wykryto w przedziale 
między 1-5 lat temu (34,02% – 115 osób), a następnie osoby 
z długotrwałą historią choroby – powyżej 10 lat (27,22% – 92 
badanych). Nieco mniejszy odsetek stanowią respondenci cho-
rujący między 5 a 10 lat (21,01% – 71 osób) oraz krócej niż rok 
(17,46% – 59 osób) (zob. wykres 5). Uzyskany rozkład dekla-
racji zwiększa wiarygodność badania i stwarza szansę na roz-
poznanie szerokiej gamy problemów łączących się z barierami 
w aktywności osób chorych. Zróżnicowanie długości boryka-
nia się z chorobą zapewnia dostęp do rozmaitych doświad-
czeń i perspektyw chorych w postrzeganiu schorzenia i jego 
wpływu na ich aktywność.

powyżej 10 lat

między 5-10 lat

między 1-5 lat

mniej niż rok

brak odpowiedzi

Okres który upłynął od momentu zdiagnozowania choroby 
u respondentów (n = 338) – wykres 5

0,30 %

27,22 %

21,01 %
34,02 %

17,46 %

Ile czasu minęło od zdiagnozowania u Pani/Pana choroby?
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Uczestników badania ankietowego poproszono o podanie infor-
macji na temat schorzenia, na które cierpią. Największa część 
badanych choruje na reumatoidalne zapalenie stawów (RZS) 
– w sumie w ankiecie wzięło udział 110 takich osób (32,54% 
wszystkich respondentów). RZS jest układową, autoimmunolo-
giczną chorobą o podłożu zapalnym i nieznanej etiologii. Cho-
robę cechuje postępujący charakter, który prowadzić może do 
destrukcji stawów, zajęcia narządów wewnętrznych, niepełno-
sprawności, inwalidztwa i przedwczesnej śmierci. 

W opisach schorzenia zwraca się też uwagę 
na często wynikające z niego utrudnione 
funkcjonowanie w społeczeństwie, pogorszenie 
dobrostanu psychicznego oraz obniżenie jakości 
życia. Dla pacjentów problemem bywa także 
koszt leczenia oraz różne związane z podjęciem 
go następstwa.1

Wśród ankietowanych 48 osób (14,20%) cierpi na Zesztywniają-
ce Zapalenie Stawów Kręgosłupa (ZZSK). Jest to zapalna choro-
ba przewlekła, o nie do końca poznanej przyczynie. Schorzenie 
dotyczy 0,15–0,5% populacji – na 1000 osób choruje 15–50. 
Szacuje się, że w Polsce na ZZSK cierpi ok. 50 000 chorych.2 Pro-
ces chorobowy wywołuje ból i sztywność (szczególnie w dolnym 
odcinku kręgosłupa), prowadząc do ograniczenia ruchomości 
i częściowego czy wręcz całkowitego zesztywnienia zajętych sta-
wów, głównie kręgosłupa.3 Ocenia się, że u 1/3 chorych przebieg 
ZZSK jest ciężki i prowadzi do znacznej utraty sprawności.4

Trzecią w kolejności chorób respondentów jest Toczeń Rumie-
niowaty Układowy (TRU), który został zaznaczony przez 40 
badanych (11,83% respondentów). Jest to choroba o podłożu 

Charakterystyka badanej grupy respondentów
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autoimmunologicznym, charakteryzującą się różnorodnym 
obrazem klinicznym oraz niepewnym rokowaniem. Jej przebieg 
może być łagodny (z okresami zaostrzeń i remisji) lub gwał-
towny, prowadzący do postępującego i zagrażającego życiu 
uszkodzenia poszczególnych narządów.5 Toczeń początkowo 
traktowany był jako choroba dermatologiczna – badania jednak 
szybko potwierdziły, że to choroba wielonarządowa o skompli-
kowanym i często niejednoznacznym, zindywidualizowanym 
przebiegu. Rodziło to i nadal rodzi problemy z identyfikowa-
niem, diagnozowaniem i klasyfikowaniem tej jednostki choro-
bowej. Kryteria diagnostyczne na przestrzeni ostatnich 40 lat 
zmieniały się wraz z pojawianiem się nowych narzędzi i posze-
rzaniem wiedzy na temat patomechanizmów schorzenia.6 Naj-
częściej chorują na toczeń kobiety w wieku rozrodczym, przez 
co przyczynia się on do wielu problemów zdrowotnych związa-
nych z ciążą i porodem. Stosunek chorych kobiet do mężczyzn 
wynosi 9:1.7

Ostatnią większą grupę chorych wśród respondentów stanowiły 
osoby cierpiące na fibromialgię (32 osoby – 9,47%). Schorzenie 
to jest przewlekłym, uogólnionym zespołem bólowym występu-
jącym wraz z uczuciem znacznego zmęczenia i subiektywnymi 
objawami patologii w narządzie ruchu. To jednostka chorobowa 
mająca relatywnie niedługa historię – kryteria diagnostyczne 
dla fibromialgii American College of Rheumatology ogłosiło 
w 1990 roku, zaś jako odrębny zespół fibromialgia została wy-
dzielona już w 1987 roku przez American Medical Association. 
Wśród naukowców ciągle trwa dyskusja nad tym, czym jest 
fibromialgia i jak ją diagnozować.8

Pozostałe jednostki chorobowe reprezentowane były wśród 
respondentów w mniejszej częstotliwości. Szczegółowy rozkład 
został zamieszczony w tabeli 1. 

Charakterystyka badanej grupy respondentów
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Reumatoidalne Zapalenie Stawów (RZS)	 32,54%

Zesztywniające Zapalenie Stawów Kręgosłupa (ZZSK)	 14,20%

Toczeń Rumieniowaty Układowy (TRU)	 11,83%

Fibromialgia	 9,47%

Młodzieńcze Idiopatyczne Zapalenie Stawów (MIZS)	 5,33%

Łuszczycowe Zapalenie Stawów (ŁZS)	 4,73%

Twardzina układowa	 4,73%

Mieszana Choroba Tkanki Łącznej	 2,66%

Choroba zwyrodnieniowa stawów	 1,78%

Spondyloartropatia seronegatywna	 1,48%

Choroba Stilla	 1,18%

Zespół Sjögrena	 0,59%

Zapalenie skórno-mięśniowe	 0,30%

Układowe zapalenia naczyń	 0,30%

Inne/brak odpowiedzi	 7,69%

Rozkład procentowy chorób respondentów (n = 338) – tabela 1

Charakterystyka badanej grupy respondentów24
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Ankietowanych poproszono o subiektywną ocenę ich aktualne-
go stanu zdrowia. Uzyskane odpowiedzi mają charakterystyczną 
strukturę – najwięcej osób zadeklarowało stan zadawalający, 
następnie widoczne jest podobne zmniejszanie liczby wskazań 
wraz z przesuwaniem się do opcji skrajnych. Za zadawalający 
swój stan uznało 40,83% badanych (138 osób), następnie jako 
zły oceniło go 28,70% (97 respondentów), dobry 22,19% (75 
osób) – zaś najrzadziej wybierane były skrajne odpowiedzi: 
bardzo zły (4,44% – 15 osób) i bardzo dobry (2,07% – 7 osób) 
(zob. wykres 6). Również i w tym przypadku zróżnicowanie 
odczuwanej kondycji zdrowotnej respondentów jest czynnikiem 
pozwalającym oczekiwać rzetelnych wyników badań, uwzględ-
niających wielość i złożoność sytuacji człowieka w chorobie.

Jak ocenia Pan/i swój aktualny stan zdrowia?

Ocena przez respondentów własnego stanu zdrowia (n = 338) – 
wykres 6

Charakterystyka badanej grupy respondentów 25
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Postępujący charakter schorzeń reumatycznych uwidocznił się 
w uzyskanych odpowiedziach na pytanie o zmianę kondycji 
zdrowotnej w ciągu ostatniego roku. Aż 45,68% (155 badanych) 
stwierdziło, że ich stan zdrowia pogorszył się w tym okresie. 
Jego polepszenie zadeklarowało 23,08% (78 wskazań), zaś 
21,30% (72 osoby) uznało, że stan ich zdrowia w trakcie ostat-
niego roku nie uległ zmianie. Zanotowano również stosunkowo 
wysoki odsetek odpowiedzi „trudno powiedzieć” (7,69% - 26 
osób), co pośrednio potwierdzać może nieoczywistość objawów 
i wielowymiarowość chorób reumatycznych (zob. wykres 7).

Czy Pani/Pana stan zdrowia w ostatnim roku:

Charakterystyka badanej grupy respondentów26

Ocena zmiany stanu własnego zdrowia w ostatnim roku przez 
respondentów (n = 338) – wykres 7
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Praca posiada dla osoby chorej znaczenie wielorakie, dalece 
wykraczające poza aspekt związany wyłącznie z zapewnieniem 
potrzebnych dla codziennej egzystencji środków. Analiza odpo-
wiedzi respondentów na pytania otwarte z całą mocą potwier-
dza opinię, że „praca to olej namaszczający godnością”1. Dobitnie 
w badaniach widoczny był uspołeczniający wymiar aktywności 
zawodowej, potwierdzający konstatację, iż „praca jest formą 
społecznego współbycia”2.

Czy jest Pani/Pan aktualnie aktywna/y zawodowo?

Tak, pracuję na cały etat

Tak, pracuję w niepełnym 
wymiarze godzin
Tak, pracuję dorywczo  
(umowa o dzieło, zlecenia itp.)
Jestem na urlopie  
macierzyńskim/wychowawczym

Brak odpowiedzi

Nie

30

Poziom aktywności zawodowej respondentów (n = 338) – 
wykres 8

Poziom aktywności zawodowej badanych i jej uwarunkowania

24,85 %

55,03 %

13,61 %

4,44 %
1,78 %

0,30 %
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Wśród badanej grupy większość stanowiły osoby aktywne za-
wodowo. Na pełny etat zatrudnienie zadeklarowało 55,03% 
(186 osób), w niepełnym wymiarze pracuje 13,61% (46 respon-
dentów), zaś pracę dorywczą na podstawie umowy o dzieło 
czy zlecenia wykonuje 4,44% (15 osób). Odsetek osób wyko-
nujących pracę w mniejszym lub większym wymiarze wyniósł 
w badaniu w sumie 73,08% (zob. wykres 8). Z odpowiedzi na 
pytania otwarte wyłania się obraz niejednokrotnie olbrzymiej 
determinacji, dzięki której możliwe jest podejmowanie aktyw-
ności zawodowej przez chorych. Przykładem może być wpis 
osoby, która ma poczucie, że ze wszystkimi problemami, które 
w związku z chorobą na nią spadły musi sobie radzić sama – 
bez wsparcia jakichkolwiek instytucji pomocowych: 

„brak samodzielności, depresja, zmęczenie i brak 
wsparcia ze strony służby zdrowia i państwa. 
Muszę pracować jak zdrowy człowiek na pełen 
etat żeby się utrzymać i kosztuje mnie to bardzo 
dużo zdrowia i energii”

Wśród badanych znalazły się też kobiety przebywające na 
urlopie macierzyńskim – 1,78% (6 osób). W żadnej formie ak-
tywności zawodowej nie wykazuje niemal jedna czwarta an-
kietowanych – 24,85% (84 osoby). Uzyskane dane z pewnością 
wymagają bardziej szczegółowej analizy, do której posłużą wy-
powiedzi na pytanie otwarte – dotyczące zarówno uznawanych 
przez ankietowanych za znaczące barier w podejmowaniu pracy, 
jak i ich swobodnych wypowiedzi na pytanie o najważniejsze 
problemy łączące się z chorobą – wśród których kwestia pracy 
znajdowała się niezwykle często. 

Respondentów zapytano także o ich ocenę możliwości łączenia 
aktywności zawodowej z chorobą i leczeniem. Zaledwie 8,28% 

Poziom aktywności zawodowej badanych i jej uwarunkowania
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respondentów (28 osób) stwierdziło, że choroba nie ma zna-
czącego wpływu na aktywność zawodową. Wynik ten dobitnie 
wskazuje na skalę problemu, uwidaczniając to, jak wielu chorych 
musi zmagać się z różnorodnymi trudnościami, aby móc podej-
mować pracę zawodową. Pozytywnym przykładem skutecznego 
i relatywnie łatwego godzenia pracy zawodowej z chorobą może 
być poniższa wypowiedź:

„Ja nie mam z tym problemu, bo mam wyższe 
wykształcenie i stosunkowo lekką pracę, którą 
mogę wykonywać przy moich schorzeniach”

Ponad połowa badanych – 50,59% (171 osób) – uznało, że cho-
roba komplikuje życie zawodowe, ale nie uniemożliwia podjęcia 
pracy. Można domniemywać, że są to przede wszystkim licznie 
w badaniu reprezentowane osoby z mniej agresywnymi typami 
chorób. Przykładem mogą być poniższe wypowiedzi:

„Ja od samego początku pracuje w zawodzie 
nauczyciela i przy przychylnym spojrzeniu 
dyrektora szkoły godzę leczenie i pracę”

Dla wielu jednak badanych znalezienie takiego zatrudnienia, 
które nie kolidowałoby z procesem leczenia czy ewentualnymi 
atakami choroby jest jednym z kluczowych wyzwań: 

 „[największy problem łączący się z chorobą] 
Obecnie znalezienie pracy dostosowanej do dość 
częstych wizyt w szpitalu”

Poziom aktywności zawodowej badanych i jej uwarunkowania
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„Utrudnienie w podjęciu pracy i w ogóle ze 
znalezieniem takiej, w której byłyby szanowane 
pobyty w szpitalu”

Niektórzy relacjonują swoistą całożyciową mediację z chorobą 
– czyli uwzględnianie kontekstu bycia człowiekiem chorym od 
początku drogi zawodowej, jeszcze w okresie wybierania ścieżki 
kariery:

 „Podstawą jest rodzaj wykonywanej pracy 
i poziomu schorzenia. W moim przypadku, jak 
30 lat temu zaczęły się problemy poszedłem 
w kierunku rozwoju umysłowego. Ukończyłem 
trzy kierunki studiów i nie mam większego 
problemu z realizowaniem się zawodowym”

 „Ja choruję od dziecka wiec zawsze walczyłam 
o szkołę a teraz pracę”

Za „niezwykle trudne” łączenie pracy zawodowej z chorobą 
i leczeniem uznało aż 37,87% respondentów (128 osób) (zob. 
wykres 9). Skalę i zasięg tych trudności charakteryzować może 
poniższy wpis jednego z badanych:

„Większość stanowisk pracy wymaga od 
pracownika dużego wysiłku fizycznego lub 
8-godzinnego siedzenia przy biurku. W moim 
wypadku obie prace sprawiają u mnie ogromne 
pogorszenie choroby”

Poziom aktywności zawodowej badanych i jej uwarunkowania
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Jak ocenia Pani/Pan możliwość łączenia aktywności 
zawodowej z chorobą i leczeniem?

Ocena możliwości łączenia aktywności zawodowej z chorobą 
i leczeniem (n = 338) – wykres 9

34 Poziom aktywności zawodowej badanych i jej uwarunkowania
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Pojawiały się wśród wypowiedzi badanych także niezwykle 
gorzkie konstatacje, pełne rezygnacji opartej o własne, wcze-
śniejsze doświadczenia:

„Nic się nie da zrobić. Przez pierwsze 2 lata 
choroby pracowałam i z biegiem czasu gdy sił 
zaczynało brakować widziałam niezadowoloną 
minę pracodawcy i w końcu powiedział, że 
powinnam zrezygnować z pracy bo jestem 
niewydajna.  Samo życie”

Zdarzało się w badaniu, że trudności były opisywane bardzo 
konkretnie – co daje wgląd w codzienność pracującej osoby cho-
rej:

„Z racji tego że pracuje w telemarketingu, 
zdecydowanie utrudnia mi suchość w jamie 
ustnej oraz suchość oczu. Pomimo przyjmowania 
wszelkiego rodzaju nawilżaczy ulga jest tylko 
chwilowa. Wieczne problem z gardłem, ból 
gardła, chrypka”

Sygnalizowane przez respondentów trudności związane z łą-
czeniem pracy z chorobą i leczeniem odnoszą się do wielu po-
rządków. Pierwszą i fundamentalną barierę stanowią fizyczne 
dolegliwości, będące następstwem choroby – ograniczenia 
sprawności czy trudny do uśmierzenia, przewlekły ból. Był on 
przywoływany jako ogólna kategoria, jak i odnoszony do kon-
kretnych części ciała:
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„Ból 24 godz. na dobę, opuchnięcie rąk i kolan, 
sztywność stawów, jakby niedowład nóg”

„Ciągłe bóle wszystkich stawów, kończyn dolnych, 
górnych i kręgosłupa”

Niezwykle często podkreślano jego totalny, paraliżujący charak-
ter, wyniszczający psychicznie i powodujący poważne komplika-
cje w społecznej aktywności:

„Ból, który uniemożliwia w zasadzie wszystko. 
Zmęczenie, które jest, a nie ma powodu, żeby 
było. Brak pracy, gdyż ból i zmęczenie nie 
pozwalają na jej podjęcie”

„Ból utrudniający codzienne funkcjonowanie. 
Odbierający radość życia”

Uciążliwość i dolegliwość cierpienia fizycznego podkreślana była 
czasem już w samym zapisie, który poprzez powtarzane słowo 
miał oddać jego dokuczliwość („ogólne zmęczenie i ból ból ból”) 
czy poprzez  dobitne, kategoryczne stwierdzenia -  „Ból na który 
żaden lek nie działa”. Wielokrotnie w wypowiedziach badanych 
przywoływano ten obszar, zwracając uwagę w jak wielkim stop-
niu dezorganizuje on dzień pracy, utrudnia czy wręcz czasem 
uniemożliwia funkcjonowanie w ramach rygorów zawodowych:

„Niemożność wykonywania wielu rzeczy, 
podstawowych. Gdy RZS zaatakuje dłonie 
to co można robić? Ból uniemożliwia nawet 

Poziom aktywności zawodowej badanych i jej uwarunkowania
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podniesienie czegoś, zwykły chwyt, nawet 
stukanie w klawiaturę jest cholernie bolesne”

„Myślę że największym wrogiem w tej sytuacji 
jest chroniczny ból, który potrafi wszystko 
skomplikować i utrudnić”

„Ogromny ból dezorganizujący życie prywatne 
i służbowe”

Dla wielu chorych odczuwane dolegliwości, mające nierzadko 
kompleksowy charakter, stają się niezwykle uciążliwym bala-
stem:

„Codzienny ból kręgosłupa, bioder i kolan, 
sztywność stawów, zapalenia stawów, objaw 
Raynauda, migreny, osłabienie, podatność na 
infekcje i trudne ich leczenie, ogromne kłopoty 
ze wzrokiem. Wszystko to razem w jednym ciele 
powoduje spory bagaż fizyczny (…)”

W wypowiedziach pojawiają się odniesienia do szeregu róż-
nych aktywności zawodowych, których podejmowanie staje się 
w obliczu choroby trudnym – czy wręcz niemożliwym do podję-
cia – wyzwaniem:

„Mam gospodarstwo rolne i w moim przypadku 
uszkodzone stawy dłoni i stóp spowodowały 
zakaz wykonywania pracy.”

Poziom aktywności zawodowej badanych i jej uwarunkowania
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„trudno dobrać rodzaj pracy – fizyczna: odpada, 
ale praca »za biurkiem« też jest trudna, są dni 
gdy ciężko pisać na klawiaturze, operować 
myszką, utrzymać w dłoniach przedmioty 
biurowe, np. zszywacz... Ból i obrzęk ograniczają 
możliwości wyboru wykonywanej pracy”

Wielokrotnie podkreślano zarówno nieprzewidywalność ataków 
bólu, jak i jego dojmujący charakter, który niejednokrotnie para-
liżuje i uniemożliwia określane przez respondentów jako nor-
malne funkcjonowanie:

„Okropny ból i podczas nawrotu choroby brak 
możliwości normalnego życia”

„Podczas silnego bólu stawów lub kręgosłupa 
nie jestem w stanie normalnie funkcjonować 
i potrzebuję wtedy wolnego dnia od pracy” 

„Ból, obrzęki i sztywność dużych stawów 
uniemożliwiające normalne funkcjonowanie – 
nie mogę zgiąć kolan, kucnąć, klęknąć o wejściu 
i wyjściu z wanny nie ma mowy. Stawy są 
dodatkowo rozgrzane, większość rodzajów ruchu 
wywołuje w nich ból (…)”

W wypowiedziach respondenci zwracali tez uwagę na ogranicze-
nia ruchowe, takie jak silne bóle kolan przy dłuższym chodzeniu 
– czy po prostu problemy ze swobodnym poruszaniem się, co 
także wpływa na zdolność do podejmowania aktywności zawo-
dowej:
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„Ograniczenie ruchowe, które uniemożliwia 
wykonywanie podstawowych czynności 
życiowych”

„chodzenie jakbym była w podeszłym wieku”

Konsekwencją tych ograniczeń może być mniejsza mobilność 
osób chorych – w wielorakim sensie: zarówno przemieszczania 
się po miejscu pracy, jak i możliwości dojazdu do pracy. Problem 
ten był często podnoszony przez badanych.

Innym obszarem problemów, dezorganizującym tryb całego 
dnia, są problemy ze snem. Często przywoływano nocne ataki 
bólu i poczucie wyczerpania po nieprzespanej nocy:

„Nie jestem w stanie przespać całej nocy”

„Niemożność wyspania się z powodu bólu, 
budzenie się z bólem” 

„ciągły bol, a największy w nocy i rano, co nie 
nastraja dobrze na cały dzień”

Uciążliwe dla chorego i jego zawodowego funkcjonowania są 
także następstwa walki z chorobą – czego przykładem mogą być 
skutki uboczne chemioterapii, takie jak boleści, mdłości, osłabie-
nie czy depresja:

„Ból wszystkiego (stawy, mięśnie, głowa itd.). Złe 
samopoczucie, np. po chemioterapii. Depresja.” 

Mniej fizycznie uciążliwą, lecz także znacząco utrudniającą pa-
cjentom zawodowe funkcjonowanie dolegliwością wynikającą 

Poziom aktywności zawodowej badanych i jej uwarunkowania



40

z choroby jest zmęczenie, mające chroniczny i uciążliwy charak-
ter. Niejednokrotnie powoduje ono – na co zwraca uwagę jedna 
z badanych – niemoc i nadaje danemu okresowi charakter zwy-
kłej wegetacji:

 „Tracenie sprawności i czasami niemoc, by ten 
proces zahamować. Podczas agresji choroby, 
bardzo duże zmęczenie, w wyniku czego praca 
i życie jest zbyt męczące. Jest to okres wegetacji.”

„Mocne ZMĘCZENIE wpływające na jakość i ilość 
pracy. Często nie mogę pracować, ponieważ 
czuję się niesamowicie zmęczona. Nieadekwatnie 
do tego, co robiłam. Drugi aspekt – ból stawów 
dłoni. Gdy więcej, intensywniej pracuję – 
wszystkie się »zapalają«, puchną”

Kolejnym niezwykle często przywoływanym przez ankietowa-
nych utrudnieniem w podejmowaniu aktywności zawodowej 
jest cechująca choroby reumatyczne ich nieprzewidywalność 
oraz będący tego następstwem brak pełnej dyspozycyjności 
pracownika. Specyfika chorób, z którymi zmagają się respon-
denci łączy się z dużą dozą niepewności, dotyczącą okresu ataku 
choroby i nasilenia się jej objawów. Wielokrotnie podkreślali to 
badani, wskazując na wynikające z tej cechy niedogodności:

„To są choroby nieobliczalne, można być dzisiaj 
super wydajnym pracownikiem, a jutro zniknąć 
na długi czas...”
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„Moim zdaniem jest to nieprzewidywalność 
choroby [główna bariera w podejmowaniu 
pracy]. W moim przypadku jest tak, że jednego 
dnia czuje się świetnie, a następnego już ledwo 
chodzę. Nigdy nie wiem, czy uda mi się utrzymać 
znalezioną prace przez tydzień, miesiąc czy 
dłużej”

„Utrudnieniem jest to że nie wiadomo kiedy 
pogorszy się stan zdrowia. U mnie z dnia na 
dzień przestałam ruszać prawym nadgarstkiem, 
ból był nie do zniesienia. Problemem było to, że 
jestem praworęczna, bezsilność doprowadza 
mnie do płaczu”

„Remisje bez możliwości określenia czasu 
i godziny pogorszenia stanu zdrowia”

„Dni w których jest gorsze samopoczucie nie 
pozwalające normalnie pracować”

Życie osoby chorej ma często charakter nieciągły – okresy do-
brego samopoczucia i bardzo dobrej kondycji fizycznej przepla-
tają się z pojawiającymi się w nieregularnych i niemożliwych do 
przewidzenia okresach niemocy, bólu i w konsekwencji – nie-
możności pracy.

„Nieprzewidywalna dyspozycja – raz się 
dobrze czujesz i możesz dobrze i wydajniej 
pracować, a innego dnia nie jesteś w stanie 
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dotrzeć do pracy. Też b. częste wizyty i badania, 
hospitalizacje, operacje, rehabilitacja powodują 
dość częstą absencję w pracy”

Taka sytuacja wyklucza pełną dyspozycyjność i wymaga takich 
warunków pracy i podejścia ze strony pracodawcy, które umoż-
liwiałoby choremu wolne dni w czasie niedyspozycji oraz wizyty 
w rozmaitych przychodniach lekarskich z trudną do oszaco-
wania regularnością. Wiele osób wskazuje właśnie na problem 
niedyspozycyjności jako istotną barierę w podejmowaniu zawo-
dowej aktywności:

„Brak dyspozycyjności (z uwagi na fakt częstych 
pobytów w szpitalach, placówkach medycznych 
oraz złe samopoczucie) wyklucza z rynku pracy 
osobę przewlekle chorą, która chciałaby podjąć 
pracę stałą”

Respondenci wskazują na trudności w relacji cierpiący na cho-
robę reumatyczną pracownik-pracodawca, wynikające z niedys-
pozycyjności. Pracodawcy mają często trudność z akceptacją 
specyficznych uwarunkowań funkcjonowania chorego. W ankie-
tach uwidacznia się brak elastyczności i niechęć pracodawców 
do indywidualnego, elastycznego podejścia do zawodowego 
funkcjonowania osoby chorej. Respondenci mieli poczucie bycia 
postrzeganymi jako pracownicy drugiej kategorii, mniej warto-
ściowi, których sytuacja nie jest przez pracodawców rozumiana:

„Nie mogę wykonywać każdej pracy, którą chcę, 
muszę wybierać, które dam radę wykonać, 
ograniczam ilość pracy, nie mogę zbyt często 
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wyjeżdżać, a chciałabym więcej szkoleń zaliczyć, 
pracodawca nie rozumie, że czasem po lekach 
dzień jest »wyjęty z życia«”

„[co stanowi problem w podejmowaniu 
pracy] Pobyty w szpitalu, kontrole w poradni, 
niezrozumienie pracodawcy, a także obawa 
pracodawcy przed częstymi pobytami na 
zwolnieniu lekarskim”

„[co stanowi problem w podejmowaniu 
pracy] Nieakceptowanie przez pracodawcę 
ograniczeń, jakie niesie ze sobą choroba; 
mała świadomość pracodawców o tego typu 
schorzeniach; traktowanie osób chorych jako 
niepełnoprawnych pracowników”

„[potrzeba] więcej empatii od strony 
pracodawcy. My sobie tej choroby nie 
wybraliśmy, też nie jest nam z nią łatwo”

Ciekawym wątkiem podniesionym przez respondentów są 
także relacje osób chorych ze współpracownikami. Chorzy nie 
tylko mają poczucie konieczności negocjowania wynikających 
ze schorzenia warunków swojej aktywności z pracodawcą, lecz 
czasem też z innymi pracownikami, którzy postrzegają ich jako 
osoby wymigujące się od pracy czy nadużywające zwolnień le-
karskich:
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„Częste nieobecności w pracy co 
może spowodować również »zawiść« 
współpracowników, jak i postrzeganie osoby 
chorej przez pracodawcę jako osobę mało 
wydajną lub taką, na której nie można polegać”

„Powinno być duże uświadamianie pracodawców 
ale i społeczeństwa. By np. pracując koleżanki 
i koledzy z pracy nie mieli postawy typu... »ta to 
tylko stale L4, nie za dobrze ci« itp.”

„U mnie choroby nie widać, więc większość 
uważa, że udaję”

„Dużą rolę odgrywa też chyba niezrozumienie 
innych ludzi, którzy często zachowują się 
chamsko w stosunku do osób chorych, bo nie 
rozumieją istoty tego, na co dana osoba choruje”

W kontekście relacji pracownik-pracodawca podkreślić jednak 
należy również świadomość części badanych, że z punktu wi-
dzenia pracodawcy zatrudnianie osoby cierpiącej na przewlekłą 
chorobę może nie zawsze być najkorzystniejszym rozwiązaniem.

„Pracownicy chorzy są mniej wydajni i mniej 
atrakcyjni dla pracodawców i to jest normalne, 
żadne sztuczne regulacje tego nie zmienią... 
Choroba ta jest ciężka i szczególnie pracownicy 
fizyczni odczują jej skutki”
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W przywołanej powyżej wypowiedzi osoba deprecjonuje zna-
czenie dodatkowych mechanizmów wspierających popyt na 
osoby chore na rynku pracy. Większość jednak z osób, które 
dostrzegały konieczność systemowych zmian w tym obszarze, 
wskazywała na potrzebę wspieranie tych przedsiębiorców, któ-
rzy zatrudniają osoby chore:

„Brak ofert pracy zdalnej, z której da się  
godnie żyć, brak ofert pracy na pół etatu, brak 
dofinansowania takich etatów przez państwo”

Systemowe zmiany proponowane przez respondentów dotyczy-
ły zarówno skali szerszej – związanej na przykład z przepisami 
prawnymi i zasadami orzecznictwa o niepełnosprawności, jak 
i kwestii związanych z praktycznym wymiarem dnia pracy.

„ZUS.  Bo gdy tylko chory człowiek chce dorobić 
chociaż na część etatu do renty, to na komisji ZUS 
zabiera rentę. A sorry, ale będąc chorym nie da się 
wyżyć za połowę etatu. A na cały etat większość 
rencistów nie ma zdrowia. Więc ludzie wolą nie 
podejmować pracy.”

„Ból stawów kręgosłupa i rąk, który uniemożliwia 
mi pracę, ale wg ZUS nie jestem niezdolna do 
pracy.”

„ZUS nie daje na te choroby renty, więc i brak 
środków do życia”
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„Brak dobrego systemu. Mogę np. pracować 
2 godz., potem muszę się położyć na pół godz. I tak 
w kółko. Wykluczam prace fizyczne, bo nie dam 
już rady”

„Brak elastyczności godzin pracy”

Osoby pozbawione możliwość pracy zawodowej zdecydowanie 
częściej niż z pomocy instytucjonalnej, korzystają ze wspar-
cia rodziny i bliskich. W prowadzonym badaniu, ponad jedna 
czwarta ankietowanych zadeklarowała, że to właśnie najbliżsi 
stanowią główne źródło utrzymania – taka odpowiedź wy-
brało 25,44% całej grupy badanych. Wynik ten potwierdza 
charakterystyczne dla wielu obszarów w polskich warunkach 
zastępowanie instytucji pomocowych poprzez solidarność we-
wnątrzrodzinną i nieformalne wsparcie najbliższych. Część osób 
sygnalizowała psychologiczny kłopot z poczuciem bycia osobą 
zależną finansowo od innych, który może pogłębiać niskie po-
czucie wartości i wzmacniać odczuwany syndrom wykluczenia 
społecznego. Niemożność podjęcia pracy w takich sytuacjach 
może uruchamiać całą lawinę problemów, które wzajemnie się 
na siebie nakładając, dodatkowo obciążają chorego:

„Trudności ze znalezieniem pracy, a co za tym 
idzie – mało pieniędzy na leczenie, które jest 
zwyczajnie drogie. A co za tym idzie – nie dość, 
że brak samodzielności w radzeniu sobie w 
codziennym życiu, to jeszcze zależność finansowa 
od innych.” 
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Z zasiłku chorobowego jako głównego źródła utrzymania ko-
rzysta zaledwie 3,85% respondentów, z kolei z renty utrzymuje 
się 14,20%. Świadczenie to jednak zwykle ma bardzo niewielką 
wysokość, co zostało podkreślone w wypowiedziach ankietowa-
nych – odpowiadając na pytanie o największy problem związany 
z chorobą jeden z respondentów napisał: „głodowa renta”. Ze 
świadczeń emerytalnych utrzymuje się zaledwie 1,18% bada-
nych (zob. wykres 10). W zgromadzonych odpowiedziach na 
pytanie o źródła utrzymania zwraca uwagę relatywnie wysoki 
odsetek odpowiedzi „inne”, co sugerować może trudność z okre-
śleniem jednego, podstawowego dochodu i może potwierdzać 
konieczność dokonywania przez chorych elastycznego montażu 
finansowego.

Niemożność podjęcia pracy w oczywisty sposób rzutuje także 
– poprzez braki zasobów finansowych – na jakość leczenia czy 
intensywność rehabilitacji. „Problem z pracą, a co z tym się 
wiąże brak pieniążków” wpływa nie tylko na jakość życia, po-
czucie własnej wartości, możliwość samorealizacji czy zadziergi-
wania społecznych relacji – lecz także najbardziej bezpośrednio 
staje się wyzwaniem w obliczu choroby i konieczności opłacenia 
(mniej lub bardziej oczywistych) kosztów związanych z lecze-
niem. 
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Aktualne źródło utrzymania respondentów 
(n = 338) – wykres 10

Jakie jest aktualnie Pani/Pana źródło utrzymania:
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Jedną z recept podejmowanych przez osoby nie mające możliwo-
ści wykonywania dotychczasowego bądź wyuczonego zawodu 
ze względu na chorobę jest zmiana profesji. Mając świadomość 
własnych ograniczeń ruchowych bądź związanych z trybem 
pracy, część badanych podjęła decyzje o przekwalifikowaniu 
się w celu znalezienia zatrudnienia będącego do pogodzenia 
z posiadaną dolegliwością zdrowotną. Ujawniony w badaniu 
odsetek osób, które podjęły się takich działań, jest niezwykle 
wysoki – zaledwie 38,17% (129 badanych) stwierdziło, że cho-
roba nie wpłynęła na ich miejsce pracy. Aż 41,12% (139 osób) 
potwierdziło zmianę pracy ze względu na chorobę. Wysoki odse-
tek respondentów wybrał także odpowiedź „trudno powiedzieć/
nie dotyczy” (19,82% - 67 osób), co może świadczyć o dokona-
niu wynikających z choroby pewnych przeobrażeń w obszarze 
pracy, jednak nie na tyle znaczących, by można było określać 
je mianem przekwalifikowania się (przypuszczalnie na przy-
kład zmiana czasu pracy) (zob. wykres 11). Uzyskane wyniki 
jednoznacznie potwierdzają dużą aktywność osób z chorobami 
reumatycznymi i ich zaangażowanie w poszukiwanie odpowied-
niego względem stanu zdrowia i ich własnej kondycji miejsca 
zatrudnienia. W odpowiedziach na pytania otwarte znajdujemy 
wiele śladów procesów przekwalifikowania się badanych:

„Niestety u mnie choroba przebiega bardzo 
agresywnie. Z tego powodu muszę się 
przekwalifikować, bo wkrótce nie będę mogła 
wykonywać obecnego zawodu. Czasami, gdy 
pojawiają się niesprawności, człowiek nie może 
liczyć na dobrze płatną pracę i wyrozumiałość 
pracodawcy.”

„[Odpowiedź na pytanie o największy problem 
związany z chorobą] Nie wiem jak u innych, 
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41,12%

38,17%

19,82%

0,89%
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jednak u mnie ograniczenie fizyczne. Musiałam 
się przekwalifikować – zawsze pracowałam na 
budowie – teraz zdrowie mi na to nie pozwala...”

 „Ból, pojawiające się zmęczenie, ograniczenie 
ruchowe. Zrezygnowałam z etatu na rzecz 
własnej działalności gospodarczej z powodu 
choroby.”

 „Często kształcimy się w kierunku jakiegoś 
zawodu, a niespodziewanie chorujemy i wtedy 
musimy się przekwalifikować. Wg mnie dla osób 
cierpiących na choroby reumatologiczne są 
tylko i wyłącznie prace biurowe, co powoduje 
zawężenie poszukiwań na rynku pracy.”

Czy choroba wymusiła na Pani/Panu zmianę pracy lub 
konieczność przekwalifikowania się?

Tak, byłam/łem zmuszona/y 
zrezygnować z dotychczasowej pracy

Nie, choroba nie wpłynęła na 
miejsce mojej pracy

Trudno powiedzieć/  
nie dotyczy

Brak odpowiedzi

Odsetek badanych, którzy przekwalifikowali się ze względu 
na swoją chorobę (n = 338) – wykres 11
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Ankietowanych respondentów zapytano także o ich odczucia 
względem marginalizacji lub wykluczenia na rynku pracy. Uzy-
skane odpowiedzi potwierdzają powyżej opisane problemy 
z funkcjonowaniem na rynku pracy osoby chorej. Największa 
część badanych potwierdziła takie odczucia (43,49% - 147 
osób), nie czuje się wykluczonym lub zmarginalizowanym na 
rynku pracy zaledwie 34,02% badanych (115 osób). Ponad 
jedna piąta badanych wybrała odpowiedź „trudno powiedzieć” 
– 21,89% (74 osoby) (zob. wykres 12). Taki rozkład odpowiedzi 
jest ważnym wskaźnikiem postrzegania swojej pozycji na rynku 
pracy przez chorych, świadectwem ich poczucia mniejszych 
szans i gorszych warunków w porównaniu z pozostałą częścią 
populacji.

W kontekście odczuwanego wykluczenia i marginalizacji wspo-
mnieć należy również o wielokrotnie akcentowanej w odpowie-
dziach udzielonych na pytania otwarte psychologicznej stronie 
tego problemu. Wielu chorych wskazywało na rozmaite obawy 
i lęki, które łączyły się w związku z podejmowaną pracą, a któ-
rych specyfika wynikała ze świadomości statusu osoby chorej. 
Pierwszym z nich jest strach, że choroba lub jej konsekwencje 
uniemożliwią wypełnienie w sposób należyty związanych z wy-
konywaną pracą obowiązków:

„Lęk przed sytuacją, kiedy nie będę mógł 
wykonywać obowiązków służbowych”

„Strach o niedyspozycyjności, o brak sił by 
podołać postawionym wymaganiom”

„Strach, że nie podołam”
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„Strach przed bólem w pracy”

„Nie posiadamy tej pewności w sobie,  
że podołamy danemu zadaniu”

Czasem obawy nie dotyczą samej wykonywanej pracy, lecz 
ewentualnej negatywnej reakcji otoczenia (szefa, współpracow-
ników) w sytuacji jakiegoś spowodowanego chorobą niedoma-
gania. Niezwykle dużo takich refleksji odnotowano w pytaniach 
otwartych. Świadczyć mogą one o niskim poczuciu wartości 
i niepewności samych chorych, co do ich przydatności w pracy. 
Możliwa jednak jest i taka interpretacja, że tak często sygnalizo-
wane obawy dotyczące reakcji otoczenia wynikają z uprzednich 
negatywnych doświadczeń samych chorych – że już się niejed-
nokrotnie badane osoby spotykały z niezrozumieniem własnej 
sytuacji i czują lęk przed ich powtórzeniem. Niezależnie od 
genezy psychologicznych barier, są one głęboko zakorzenione 
u wielu osób:

„Najbardziej boję się, że źle się poczuję i nie będę 
mogła pójść do pracy – może zdarzy się to wiele 
razy i wtedy stracę pracę. Boję się, że będę jak np. 
na studiach co miesiąc w szpitalu kilka dni i to 
będzie źle odbierane w pracy, a nie lubię robić 
problemów.”

„strach przed tym, że pracodawca nie zrozumie, 
np. tel. z treścią »przykro mi, nie jestem w stanie 
dotrzeć do pracy«”
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„Jak ludzie będą nas postrzegać, że nie możemy 
wykonywać pewnych czynności (podnoszenie, 
dźwiganie)”

Kilka osób podkreśliło też obawy związane z pokazywaniem się 
w pracy – miejscu publicznym – w sytuacji okresowych zmian 
w wyglądzie, które może wywołać choroba. Całość wymienio-
nych powyżej czynników, które mają charakter stygmatyzujący 
w miejscu pracy, powoduje brak wiary we własne możliwości 
zawodowe, który identyfikowało u siebie sporo badanych. Po-
czucie bycia niepełnowartościowym pracownikiem przenosiło 
się czasem na szerszy obszar postrzegania siebie jako człowieka 
w kategoriach niepełności i niskiej wartości – jak w przypadku 
osoby, która pytana o problemy związane z podjęciem pracy za-
wodowej napisała: „spadek poczucia wartości i pewności siebie, 
bariery psychiczne, depresja”. 

Dla pełnego obrazu i rzetelnego zrelacjonowania odnotowanych 
w ankietach wypowiedzi wspomnieć należy także o sporadycz-
nych – ale znaczących poprzez swoją odmienność – świa-
dectwach przełamania oporów wynikających ze związanymi 
z chorobą ograniczeniami natury psychologicznej. Kilkukrotnie 
zwracano uwagę na olbrzymie znaczenie właściwego podejścia 
do problemu, sygnalizując, że barierą w zawodowej aktywności 
jest „użalanie się nad sobą” czy „poddanie się chorobie, czego 
ja nie robię. Są gorsze dni, wtedy trzeba zwolnić”. Z pewnością 
strona psychologiczna i jej ewentualne ograniczenia nie jest 
wyłącznym czynnikiem odpowiedzialnym za marginalizację 
osób chorych na rynku pracy – niepodważalnie najważniejszy 
i kluczowy wpływ ma choroba, jej skutki i angażujący osobę 
proces leczenia. Warto jednak mieć świadomość kształtowania 
u chorych odpowiednio proaktywnego nastawienia, które nie 
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43,49 %

0,59 %

34,02 %

21,89 %
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tylko będzie wspierającym potencjalną aktywność zawodową 
narzędziem, lecz także zaporą przed osuwaniem się w poczucie 
marginalizacji, niepełnowartościowości i społecznej izolacji.

Czy czuje się Pani/Pan człowiekiem wykluczonym lub 
zmarginalizowanym na rynku pracy?

Tak

Nie

Trudno powiedzieć

Brak odpowiedzi

Poczucie wykluczenia na rynku pracy (n = 338) – wykres 12
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Orzeczenie o niepełnosprawności stanowi formalne potwier-
dzenie niepełnosprawności (w stopniu lekkim, umiarkowanym 
bądź znacznym) i ma pomóc w codziennym funkcjonowaniu 
osoby chorej. Z punktu widzenia rynku pracy posiadanie takiego 
orzeczenia niesie za sobą potencjalne korzyści dla pracownika, 
w rodzaju krótszego czasu pracy, dodatkowej przerwy czy do-
datkowych dni urlopu wypoczynkowego. W praktyce jednak, 
teoretyczne korzyści mogą stać się balastem – mimo profitów 
dla pracodawcy w postaci rozmaitych refundacji i ulg, z których 
może skorzystać zatrudniając osobę niepełnosprawną. Kilka 
razy ankietowani zwracali uwagę, że nie wszyscy pracodawcy 
mają świadomość, że mogą z takich bonifikat skorzystać. Co jed-
nak najbardziej zadziwiające, to częste ukrywanie przez pracow-
ników posiadanych orzeczeń przed pracodawcami. Biorąc pod 
uwagę wyłącznie osoby, które zadeklarowały posiadanie takiego 
orzeczenia, ponad jedna trzecia z nich (34,69% - 51 osób) przy-
znała, że ukrywała orzeczenie z obawy przed zwolnieniem (zob. 
wykres 13). Taki wynik jest ważnym świadectwem dysfunk-
cyjności systemu. Narzędzie, które powinno pomagać i wspie-
rać aktywność osób niepełnosprawnych, staje się balastem 
i – w poczuciu samych zainteresowanych – obniża ich szanse na 
zdobycie zatrudnienia. Uzyskany w badaniu rezultat powinien 
mitygować odpowiedzialne jednostki do rzetelnego, opartego na 
realnych doświadczeniach i pozbawionego życzeniowego myśle-
nia działania, które pozwoliłoby w taki sposób usprawnić sys-
tem, by faktycznie wspierał zawodową aktywność chorych.

Sygnalizowany powyżej obszar problemowy ujawnił się także 
w wypowiedziach pisemnych badanych na pytania otwarte. 
Ankietowani często odnosili się do nastawienia pracodawców, 
zwracając uwagę na ich niechęć do zatrudniania osób posiada-
jących orzeczenie o niepełnosprawności. Na prośbę o podanie 
głównego problemu związanego z pracą osoby chorej, uzyskano 
między innymi takie odpowiedzi:

Poziom aktywności zawodowej badanych i jej uwarunkowania
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„Nastawienie pracodawcy. Obawiają się 
zatrudniać osoby, które będą korzystały ze 
zwolnień lekarskich. Osobiście odmówiono mi 
awansu z uwagi na problemy zdrowotne”

„pracodawca niechętnie zatrudnia osoby 
z orzeczeniem o niepełnosprawności – trudności 
w znalezieniu odpowiedniej pracy dostosowanej 
do osoby z zapaleniem skórno-mięśniowym 
(praca biurowa) – stan zdrowia ograniczający 
wykonywanie niektórych zawodów”

„Ja np. zostałam zwolniona, bo na 3 dni 
pojechałam na leczenie do Poznania. A bywały 
dni, że nie mogłam podnieść się z łóżka 
z bólu i nie mogłam pójść do pracy. Takich 
pracowników nikt nie chce”

„Trzeba być wysoko wykwalifikowanym 
specjalistą nie do zastąpienia, aby dostać pracę 
bez ukrywania swej choroby”

Ostatni z przytoczonych cytatów jest szczególnie gorzką konsta-
tacją, która powinna być wzięta pod uwagę przy projektowaniu 
rozwiązań wspierających osoby chore na rynku pracy.
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Tak

Nie

34,69 %
65,31 %

Czy zdarzyło się Pani/Panu ukrywać orzeczenie 
o niepełnosprawności w obawie przed zwolnieniem 
z pracy?

Częstotliwość ukrywania orzeczenia o niepełnosprawności 
w obawie przed zwolnieniem z pracy (n=147). Pominięto 
odpowiedzi „nie dotyczy” – wykres 13
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Problem wynikający z relatywnie niewielkiej dla wielu osób 
zalety wynikającej z posiadania orzeczenia o niepełnospraw-
ności potwierdził się także w innych pytaniach. Respondenci 
proszeni byli również o deklarację na temat wykorzystywania 
związanych z orzeczeniem uprawnień, takich jak na przykład 
skrócony wymiar czasu pracy czy dodatkowy urlop wypoczyn-
kowy. Wśród tych, którzy posiadają takie orzeczenie, korzystało 
z niego niewiele ponad jednej trzeciej osób (37,04%) (zob. wy-
kres 14). Co więcej, w kolejnym pytaniu prawie 70% responden-
tów zadeklarowało, że obawiało się skorzystać z tych świadczeń 
(a więc należnym im i potwierdzonych formalnie uprawnień) 
ze względu na lęk przed ewentualnymi problemami w pracy 
czy wręcz jej utratą (zob. wykres 15). Na problem ten zwracano 
uwagę również w odpowiedziach na pytania otwarte, podkreśla-
jąc stwarzane „trudności ze strony pracodawców w przypadku 
korzystania z dodatkowych uprawnień.”

Uzyskane wyniki, bardzo jednoznaczne, potwierdzone w całej 
sekwencji pytań oraz uzupełnione dodatkowo odpowiedziami 
w pytaniach otwartych, wskazują na poważny problem w obsza-
rze wykorzystania narzędzia wsparcia aktywności osób niepeł-
nosprawnych na rynku pracy, jakim jest posiadane orzeczenie. 
Mechanizm ten – jak wynika z rezultatów badania – w wielu 
przypadkach nie jest pomocny w znalezieniu takiej formy za-
trudnienia, która uwzględniałaby specyfikę osoby dotkniętej 
chorobą czy będącej w trakcie rehabilitacji. Co więcej, wzmacnia 
on wśród osób chorych sygnalizowane w ankiecie przeświad-
czenie, iż „rynek pracy jest dla młodych i zdrowych i nie ma 
na nim miejsca dla osób zmagających się z chorobą”. Identyfi-
kując przyczyny takiego stanu rzeczy i poszukując remedium 
na obecną sytuację warto wziąć pod uwagę kwestie związane 
z komunikacją – czy szerzej: uświadamianiem pracodawców 
o specyfice i korzyściach wynikających z zatrudniania osoby 
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niepełnosprawnej. Postuluje takie działanie również jedna z an-
kietowanych, dzieląc się spostrzeżeniem opartym na własnych 
doświadczeniach:

„uświadomić pracodawców, jestem zatrudniona, 
mam orzeczenie umiarkowane, a mój szef 
nie ma pojęcia, że mógłby np. starać się 
o dofinansowanie. W moim kierunku krzywo 
popatrzył jak powiedziałam, że należy mi się 
dodatkowy urlop”

Podobnych głosów w badaniu zarejestrowano więcej:

„Uświadamianie pracodawców, że pracownik 
reumatyczny to skarb!  Również zwrot 
przez PFRON tylko najniższej krajowej to 
za mało, pracodawcy nie chcą więcej płacić 
niepełnosprawnemu pracownikowi kiedy ma 
tylko minimalny zwrot...”

Poziom aktywności zawodowej badanych i jej uwarunkowania
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Czy korzystał Pan/Pani z uprawnień pracowniczych, 
wynikających z orzeczenia o umiarkowanym lub znacznym 
stopniu niepełnosprawności, jak na przykład skrócony 
wymiar czasu pracy czy dodatkowy urlop wypoczynkowy?

Tak

Nie

37,04 %
62,96 %

Korzystanie z uprawnień pracowniczych, wynikających 
z orzeczenia o umiarkowanym lub znacznym stopniu 
niepełnosprawności, takich jak na przykład skrócony 
wymiar czasu pracy czy dodatkowy urlop wypoczynkowy 
(n=135). Pominięto odpowiedzi „nie dotyczy” – wykres 14
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69,28 %

30,72 % Tak

Nie

Czy obawiał/a się Pan/i, że korzystanie z uprawnień 
wynikających z orzeczenia o umiarkowanym lub znacznym 
stopniu niepełnosprawności może spowodować problemy 
w pracy czy wręcz ryzyko jej utraty?

Poziom obaw o problemy w pracy bądź jej utratę ze względu na 
korzystanie z uprawnień wynikających z posiadania orzeczenia 
o umiarkowanym bądź znacznym stopniu niepełnosprawności 
(n=153).  Pominięto odpowiedzi „nie dotyczy” – wykres 15
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Relacje pomiędzy prawami przysługującymi niepełnosprawne-
mu pracownikowi a pracodawcą nie wyczerpują się w obszarze 
tolerowania orzeczenia o niepełnosprawności czy korzystania 
przez pracownika i pracodawcę z wynikających z tego statusu 
uprawnień. Choroba i związane z nią komplikacje wpływają 
także na inne obszary praw pracowniczych. W badaniu ujawniło 
się wiele przypadków naginania, czy wręcz po prostu łamania 
prawa – polegających na utrudnianiu czy uniemożliwianiu pra-
cownikowi korzystania z przysługującego mu zwolnienia lekar-
skiego w trakcie ataku choroby:

„Moim zdaniem jednym z dużych problemów jest 
akceptacja pracodawcy. Pomimo młodego wieku 
spotkałam się już niejednokrotnie z wielkim 
problemem, gdy było dostarczane L4 do pracy, 
ciągle niejednokrotne tłumaczenie i obawa przed 
utratą pracy.”

„Pracodawcy bardzo źle odnoszą się do osób, 
które korzystają z L4. Wolą żeby w razie choroby 
lub ataku brać urlop wypoczynkowy.”

„Brak akceptacji pracodawcy o przebywaniu 
na L4 podczas zaostrzeń choroby”.

W badaniu zapytano o doświadczenia respondentów związane 
z ewentualną rezygnacją z należnego zwolnienia lekarskiego 
(L4) w obawie przed utratą pracy. Ponad połowa ankietowanych 
(52,37% - 177 osób) przyznała się do takich sytuacji w pracy 
(zob. wykres 16). Jeśli nie weźmiemy pod uwagę osób, których 
ten problem nie dotyczy (osoby niepracujące na etat), odsetek 
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pozytywnych odpowiedzi na zadane pytanie wzrośnie aż do 
66,54%. Inaczej ten rezultat ujmując: dwóch na trzech respon-
dentów pracujących na etat odmawiało przyjęcia należnego 
zwolnienia lekarskiego ze względu na obawę o utratę pracy. 
Zdecydowana większość badanych poświęcała także swój urlop 
wypoczynkowy na badania czy wizyty lekarskie (57,10% - 193 
osoby). Jeśli weźmiemy pod uwagę tylko ankietowanych, których 
problem dotyczy, odsetek ten wzrośnie do 69,18% (zob. wykres 
17). Uzyskane odpowiedzi pokazują dobitnie – z jednej strony 
– niechlubną nieadekwatność praktyk stosowanych w ramach 
relacji pracodawca-chorujący pracownik względem zapisanych 
w prawie rozwiązań, z drugiej zaś strony – są też paradoksalnym 
świadectwem zaangażowania osób chorych i ich troski o utrzy-
manie miejsc swojego zatrudnienia.

Warto również podkreślić, że wśród osób podnoszących ten 
problem w odpowiedziach na pytania otwarte, kilku responden-
tów niejako usprawiedliwiało pracodawców, uznając ich niechęć 
do akceptacji zwolnień lekarskich za postępowanie z ich punktu 
widzenia racjonalne. Równocześnie osoby te wskazywały na 
konieczność rewizji systemowych rozwiązań w tym obszarze, 
które miałyby w bardziej bezpośredni i znaczący sposób zachę-
cić przedsiębiorców do zatrudnienia osób chorych oraz stworze-
nia im właściwych warunków pracy.

Poziom aktywności zawodowej badanych i jej uwarunkowania
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Tak

Nie

Nie dotyczy

Brak odpowiedzi

52,37 %

0,59 %

26,33 %

20,71 %

Czy zdarzyło się Pani/Panu zrezygnować z należnego 
zwolnienia lekarskiego (L4) w obawie przed utratą pracy?

Odsetek osób, którym zdarzyło się zrezygnować z należnego 
zwolnienia lekarskiego (L4) w obawie przed utratą pracy 
(n=338) – wykres 16



65

Tak

Nie

Nie dotyczy

Brak odpowiedzi

57,10 %

0,59 %

25,44 %

16,86 %

Czy korzystał/a Pan/Pani w pracy z urlopu wypoczynkowego 
w celu wizyty lekarskiej lub badań związanych z leczeniem?

Odsetek osób, które korzystały z urlopu wypoczynkowego 
w celu wizyty lekarskiej lub badań związanych z leczeniem 
(n=338) – wykres 17
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Choroba reumatyczna ma charakter stygmatyzujący – bardzo 
dobitnie wykazują to wyniki odpowiedzi badanych na pytanie 
o ich potencjalne obawy związane z przyznaniem się do choroby 
w miejscu pracy. Ponad połowa ankietowanych (51,48% – 174 
osoby) potwierdziła takie doświadczenia, jedynie 32,84% (czyli 
niespełna jedna trzecia ankietowanych – 111 osób) nie miało 
takich obaw (zob. wykres 18). Wynikać one mogą z opisywane-
go już we wcześniejszej części raportu lęku przed negatywnymi 
konsekwencjami ze strony pracodawców. Możliwe są jednak 
także inne przyczyny, na które naprowadzają odpowiedzi re-
spondentów na pytania otwarte. Chorzy podkreślają w nich 
niezwykle często poczucie bycia nierozumianym przez otocze-
nie – również w środowisku pracy. Opisując podstawową barie-
rę dla aktywności zawodowej osoby chorej, część respondentów 
bezpośrednio odniosła się do własnych negatywnych doświad-
czeń:

„Brak zrozumienia że strony szefa 
i współpracowników (np. gdy trzęsą mi się ręce 
to nie dlatego, że się boję czegoś lub kogoś, 
a śmianie się z tego w niczym nie pomaga). 
Teksty typu: »O Boże, ty znów jesteś na coś 
chora!?«”

„Niech jakieś »stare« niedouczone »baby« 
w biurze zatrudnienia czy rekrutacji nie 
wybuchają śmiechem na informacje, że jest się 
chorym reumatycznie i niech z lekceważeniem 
nie mówią: »Dziecko! Przecież jesteś na to za 
młoda!«”
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Podobnych przykładów przytaczano więcej – wskazując na zni-
komą w społeczeństwie znajomość chorób reumatycznych, ich 
przebiegu, konsekwencji i pojawiających się w nieprzewidzia-
nych odstępach czasu objawów. Osobną kwestią jest też niski 
poziom empatii, na który zwracano uwagę w badaniu:

„Myślę, że osoba zdrowa nigdy nie zrozumie 
tego przez co my przechodzimy. Jak bardzo boli. 
Mój pracodawca nie rozumiał dlaczego raz 
w miesiącu muszę jechać na zastrzyk z lekiem 
biologicznym i dlaczego nie ma mnie wtedy 
w pracy.”

„W firmach można prowadzić szkolenia 
i uświadamiać pracodawców, że nie jest to 
przyjemna choroba i jeśli coś boli to nie udajemy 
tego”

„Problemem jest świadomość ludzi, że młoda 
osoba może również chorować na chorobę 
reumatyczną”.

Poziom aktywności zawodowej badanych i jej uwarunkowania
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51,48 %

0,89 %

32,84 %

14,79 %
Tak

Nie

Trudno powiedzieć / 
nie dotyczy

Brak odpowiedzi

Czy miał/a Pan/i obawy przed przyznaniem się do choroby 
w pracy?

Poziom obaw respondentów przed przyznaniem się do cho-
roby w pracy (n=338) – wykres 18
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))))4
Inne obszary 
aktywności badanych – 
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Sygnalizowane w badaniu przez respondentów konsekwencje 
chorób, na które cierpią, dotykają w sposób pośredni i bezpo-
średni wielu różnorodnych obszarów ich życia. Łączące się ze 
schorzeniem poważne niedogodności wpływają na całokształt 
egzystencji, utrudniając społeczne funkcjonowanie i obniżając 
odczuwaną jakość życia. W poprzednim rozdziale analizie pod-
dane zostały uwarunkowania zawodowego funkcjonowania 
osób chorych reumatologicznie. W ankiecie respondencie zwró-
cili jednak uwagę na wiele innych kwestii związanych z niepeł-
nym społecznym funkcjonowaniem, które zostaną pokrótce 
zasygnalizowane poniżej. 

Przede wszystkim należy zdać sobie sprawę z kompleksowego 
charakteru ograniczeń, będących następstwem choroby:

„Ciągły ból, który prowadzi do myśli 
samobójczych, ból jest cały czas i ciągle jakiś 
dochodzi i nasila się; odizolowanie towarzyskie 
– niemożność normalnego jedzenia, bo boli 
cokolwiek nie zjem;  jestem sama, nie mam 
nikogo, bo nie mam siły na randkowanie”

4.1 
Wielostronny charakter ograniczeń 
związanych z chorobą

Inne obszary aktywności badanych – i jej ograniczenia
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„Problemy w sprzątaniu domu i robieniu 
zakupów. Trudność w znalezieniu odpowiedniej 
pracy. Brak możliwości uprawiania większości 
sportów. Nieatrakcyjność fizyczna (spuchnięta 
twarz, rozstępy, deformacje stawów, brzydka 
skóra). Ograniczone możliwości seksualne.”

„Choroba ogranicza mnie do tego stopnia, że nie 
mogę normalnie żyć: planować, pracować, nie 
mam życia towarzyskiego.”

Choroba niejednokrotnie wymusza gruntowną zmianę całego 
sposobu funkcjonowania, co może nieść za sobą negatywne kon-
sekwencje psychologiczne: 

„Zmiana stylu życia, utrudnienia podczas 
wykonywania codziennych czynności, samotność,  
lęk, depresja”

Jej kompleksowość powoduje zaburzenia zarówno trybu pracy, 
jak i codziennego rytmu domowego:

„Utrudnione wykonywanie prac domowych 
i pracy zawodowej związanej z poruszaniem się 
i wysiłkiem fizycznym.”

Inne obszary aktywności badanych – i jej ograniczenia
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Problemem stają się także niejednokrotnie relacje rodzinne, 
a w szczególności zdolność wypełniania określonych ról. Odpo-
wiadając na pytania otwarte chorzy wielokrotnie przywoływali 
ten obszar, akcentując trudności łączące się z ich dolegliwościa-
mi w kontekście życia rodzinnego:

„Problemy wahania nastroju odbijające się na 
relacjach rodzinnych.”

„opieka nad małymi dziećmi sprawia wiele 
trudności”,

„Mam dziecko, a czasem jest tak, że nie mogę 
wykonywać najprostszych czynności. Na dzień po 
metotreksacie, którego biorę 25mg na tydzień, 
czuję się jak trup, spokojnie dwa dni mdłości, 
przygnębienia, bólów głowy i spowolnienia 
ogólnego.”

„ciągłe zwolnienia lekarskie nie dość, że na siebie, 
to na dzieci jako matka przedszkolaka, trudno to 
ze sobą łączyć.”

„Problemy psychologiczne związane ze 
świadomością niepełnosprawności związanej 
z chorobą.  Trudności z ewentualnym 
powiększeniem rodziny przez osobę chorą.”

Inne obszary aktywności badanych – i jej ograniczenia
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Konsekwencje turbulencji wynikających z choroby bywają 
czasem – jak wskazywali respondenci – przyczyną poważnych 
zakłóceń w ich najbliższych, intymnych relacjach:

„Problemy w związku dwojga ludzi”

„rozpad rodziny”

Codzienność osoby chorej – szczególnie w sytuacji ataku cho-
roby – staje się polem walki, nawet wykonywanie pozornie 
błahych czynności może stać się prawdziwym wyzwaniem. 
Badani wielokrotnie sygnalizowali problemy związane z utrzy-
mywaniem w ręku przedmiotów, ubieraniem się, myciem czy po 
prostu niemożnością odkręcenia butelki z wodę. Pojawienie się 
objawów choroby wymusiło na części badanych porzucenie do-
tychczasowych pasji i zainteresowań („konieczność zrezygnowa-
nia z uprawianych sportów, w moim przypadku jazda konna”). 
Jeden z respondentów wymienia czynności, które sprawiają mu 
aktualnie problemy:

„Ubieranie się (zwłaszcza skarpety i wiązanie 
butów). Jazda samochodem. Piesze wycieczki. 
Żeglarstwo. Aktywność fizyczna w ogóle.”

Taka sytuacja wymusza bycie zdanym na pomoc innych osób 
w rozmaitych, zwyczajnych życiowych sytuacjach. Z jednej stro-
ny człowiek chory zwykle ogranicza swoje życie towarzyskie, 
z drugiej – jego relacje z innymi nabierają charakteru nierówno-
ważnego – jest poniekąd uzależniony od ich wsparcia. Taka sytu-
acja ma dla części badanych bardzo depresjogenny charakter:

Inne obszary aktywności badanych – i jej ograniczenia
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„Niechęć do życia i otaczającego świata. 
Bezsilność. Skrępowanie ze względu na to, że 
często nie jestem w stanie sama sobie poradzić 
(ubrać się, otworzyć paczki z czymkolwiek,  
słoika itp.)”

Perfidna uciążliwość chorób reumatycznych polega według 
respondentów także i na tym, że u wielu z nich objawia się ona 
odczuwanym chronicznym zmęczeniem, wyczerpaniem fizycz-
nym, bywa że również i psychicznym. Tymczasem poprzez swoją 
wieloobjawowość choroba wymaga często od pacjentów nie-
zwykłej ekwilibrystyki w koordynacji leczenia – łączenia wizyt 
u różnych specjalistów.

„Konieczność regularnych wizyt, badań, 
rehabilitacji, co kosztuje b. dużo sił i czasu, 
których się nie ma, kiedy próbuje się żyć w miarę 
normalnie, pracować, mieć rodzinę”

Inne obszary aktywności badanych – i jej ograniczenia
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W trakcie badania ankietowani wielokrotnie odnosili się do 
nieraz niezwykle uciążliwego bólu poszczególnych organów 
ciała, a także niedogodności związanych z ogólnym poczuciem 
zmęczenia. Szerzej zostało to opisane we wcześniejszym pod-
rozdziale, w którym konfrontowano doświadczenia chorych 
z możliwościami podjęcia przez nich pracy zawodowej. Sporą 
część innych objawów chorobowych zgłaszanych w odpowiedzi 
na pytania otwarte przywoływano w kontekście barier także 
w pozazawodowej aktywności. Przede wszystkim ankietowani 
zwracali uwagę na szeroki zestaw współwystępujących czasem 
razem objawów. Poza odczuwanym wyczerpaniem i zmęcze-
niem, raportowano także często niższą odporność organizmu, 
która powoduje większą podatność na różnego typu kolejne cho-
roby.

Wielokrotnie podkreślano, że fundamentalnym problemem 
w przypadku chorób reumatycznych jest ich wieloobjawowość: 

„zapalenie pęcherza, zespół jelita drażliwego, 
nawracające infekcje gardła”

Objawy te, dotyczące bardzo różnych obszarów organizmu czło-
wieka, występują często łącznie, w różnym nasileniu:

4.2
Obszary niedogodności fizycznych 
sygnalizowane przez respondentów.

Inne obszary aktywności badanych – i jej ograniczenia
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„zaniki pamięci, senność, złe samopoczucie, 
chroniczne bóle całego ciała, depresja, problemy 
z poruszaniem się, podwójne widzenie, sztywność 
stawów, czasami powolna mowa”

Choroby reumatyczne mogą także wzmagać inne przypadłości, 
które już wcześniej były odczuwane:

„Już przed zapadnięciem na chorobę miałam 
problemy ze wzrokiem. Teraz mam coraz większe 
i różnego rodzaju”.

Wypowiadający się respondenci, oprócz opisywanych już 
konsekwencji choroby (takich jak bóle stawów czy problemy 
z poruszaniem się), wymieniali cały szereg rozmaitych innych 
przypadłości, które łącza się z ich schorzeniem. Należały do nich 
między innymi: 

„niewydolność nerek”, „choroby dziąseł, częste 
infekcje i nieustanne uczucie zimna”, „problemy 
z jedzeniem i przełykaniem”, „psujące się na 
potęgę zęby, gdzie po roku plomby wypadają, 
ataki padaczki”, „częste chodzenie do toalety, 
swędzenie i to całego ciała”, „wypadanie 
włosów, duszności nawet przy małym wysiłku”, 
„niemoc seksualna, depresja lękowa”, „problemy 
z koncentracją”

Inne obszary aktywności badanych – i jej ograniczenia
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Osobna kwestią są także konsekwencje podejmowanych kuracji 
zdrowotnych – leczenie często łączy się z rozmaitymi skutkami 
ubocznymi. Zwracali na to uwagę również respondenci:

„ciągle bóle żołądka ze względu na ilość leków”

„Leki modyfikujące przebieg choroby mają zły 
wpływ na organizm, dużo skutków ubocznych, 
a ich działanie jest niezadowalające. Dostęp do 
leków biologicznych jest prawie niemożliwy”

Podnoszona w ostatniej wypowiedzi kwestia dostępu do leków 
biologicznych zostanie omówiona w osobnym, szerszym bloku, 
w dalszej części niniejszego raportu.

Inne obszary aktywności badanych – i jej ograniczenia
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Odnoszący się do kwestii psychologicznych wymiar egzysten-
cji człowieka chorego posiada kilka zasadniczych obszarów. 
Jednym z nich jest z pewnością trudność z zaakceptowaniem 
samego siebie jako osobę chorą – z wejściem w rolę chorego, 
z pogodzeniem się ze swoją aktualną kondycją fizyczną i wynika-
jącymi z niej niedomaganiami. Częstokroć zwracali na ten aspekt 
uwagę badani, w odpowiedzi na pytanie o największy problem, 
który dla nich łączy się z chorobą:

„Ograniczenia fizyczne, poczucie mniejszej 
wartości przez chorobę.”

„Ból i pewnego rodzaju zażenowanie własnym 
stanem zdrowia.”

W wypowiedziach uwidaczniał się czasem problem z zaakcep-
towaniem nowej sytuacji i samego siebie w nowej roli. W przy-
padku osób starszych zdarzały się także odpowiedzi świadczące 
o poczuciu dojmującej bezradności. Warto przytoczyć też wpis 
symptomatyczny dla trudności z poradzeniem sobie z nową sy-
tuacją – jeden z respondentów stwierdził, że dla niego najwięk-
szym problemem jest „wstyd z posiadanej choroby”.

4.3
Psychologiczny wymiar doświadczania 
choroby

Inne obszary aktywności badanych – i jej ograniczenia
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Biorąc pod uwagę psychologiczny aspekt zmagania się z choro-
bą i akceptacją siebie w roli chorego, zapytano badanych o to, 
czy choroba wpłynęła w jakiś sposób na ich poczucie własnej 
wartości. Uzyskane rezultaty dobitnie i jednoznacznie wskazują 
na niezwykle silny wpływ choroby na kondycję psychiczną ba-
danych i ich samoocenę. Aż 80,18% badanych (271 osób) po-
twierdziło spadek własnej wartości ze względu na chorobę. Nie 
dostrzegł takiej zależności ledwie co dziesiąty badany (10,36% 
– 35 osób) (zob. wykres 19). Wynik tego badania jest wyjątkowo 
dobitnym dowodem na bliską relację pomiędzy chorobą a po-
czuciem własnej wartości i winien być brany pod uwagę przy 
planowaniu wszelkich działań mających na celu poprawę losu 
osób chorych.

Odpowiadając na pytania otwarte badani sygnalizowali pewne 
obszary, które wpływają na tak znaczące obniżenie ich samooce-
ny. Jednym z zasadniczych są z pewnością fizyczne ogranicze-
nia, wynikające z choroby – jej uprzykrzające życie i społecznie 
izolujące objawy:

„Jestem na rencie. Choroba zdeformowała stawy 
rąk i stóp. Ponad 10 lat temu RZS spowodowało, 
że poczułam się jako ta gorsza. Nie dostałam 
z KRUS skierowania na rehabilitację 
i wyjazd do sanatorium ponieważ to i tak nie 
spowodowałoby mojego wyzdrowienia.”

Część kobiet-respondentek zwracała uwagę na poczucie bycia 
nieatrakcyjną i kompleksy (czy zawstydzenie) związane z wy-
glądem, które wywołały następstwa choroby. Podkreślano także 
subiektywne odczucie innych ograniczeń, które łączą się z wy-
obrażonym poczuciem atrakcyjności:
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 „kłopoty z tańczeniem i noszeniem obuwia na 
wyższym obcasie”

„Świadomość, że choroba mimo chwilowych 
popraw, będzie postępować do końca życia; 
zmieniony wygląd zewnętrzny spowodowany 
chorobą oraz skutkami leków, oraz wiążący się 
z tym wstyd”

Tak

Nie

Trudno powiedzieć

Brak odpowiedzi

Czy choroba spowodowała u Pani/Pana spadek poczucia 
własnej wartości?

80,18 %

0,30 %

10,36 %

9,17 %

Zmiana poczucia wartości respondentów w obliczu choroby 
(n=338) – wykres 19
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Ankietowani respondenci podkreślali również znacząco nega-
tywnie odciskające się na ich jakości życia poczucie niepew-
ności. Dotyka ono całej egzystencji – od wymiaru najbliższego, 
związanego z następnym dniem, aż po szerszy wymiar, związany 
z przyszłością i ważnymi decyzjami dotyczącymi założenia ro-
dziny czy ścieżki zawodowej. Pierwszy z tych wymiarów utrud-
nia zwyczajną codzienną aktywność – nie tylko życie zawodowe, 
ale też towarzyskie czy rodzinne.

„[co jest największym problemem w chorobie] 
Jej nieprzewidywalność. Nigdy nie można być 
pewnym następnego dnia, czy będzie remisja 
czy pogorszenie stanu zdrowia. Dodatkowo nie 
ma pewności na jaką część organizmu będzie 
rzutować przeciągające się zaostrzenie.”

„nigdy nie wiadomo, kiedy będę mieć gorsze 
samopoczucie, trudno coś zaplanować”

„ból pojawiający się w najmniej spodziewanym 
momencie”

„Niepewność jutra (czy dam radę pracować,  
czy leczenie biologiczne będzie kontynuowane, 
czy dam radę wstać z łóżka)”  

W szerszym aspekcie niepewność łączy się ze świadomością 
potencjalnego rozwoju choroby, który może powodować stop-
niowe zwiększanie się stopnia niepełnosprawności. Niepewna 
perspektywa obarczona jest czasem mało optymistycznymi ro-
kowaniami, które stanowią dodatkowy balast dla osoby chorej:
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„Na razie jestem młody i choroba nie 
przeszkadza mi tak bardzo. Ale chciałbym być 
bardziej aktywny fizycznie, co mi choroba nieco 
utrudnia, a wraz z wiekiem i rozwojem choroby 
będzie niestety coraz ciężej.” 

„Perspektywa inwalidztwa w związku 
z postępującą chorobą”

„Świadomość, że może być gorzej”

W dłuższej perspektywie choroba komplikuje również kwestie 
związane z planami rodzinnymi czy macierzyństwem. Respon-
dentki kilkukrotnie zwracały uwagę na problemy z planowa-
niem ciąży i obawy dotyczące dokonania właściwego wyboru 
okresu na macierzyństwo, najbardziej optymalnego z punktu 
widzenia osoby chorej.

Respondenci wskazywali też na traktowaną jako dojmującą 
uciążliwość niemożność jednoznacznej oceny – jak napisał jeden 
z respondentów – „stopnia wyciszenia choroby”. Taka sytuacja 
jest psychologicznie niekomfortowa, gdyż sprawia choremu 
wrażenie braku kontroli nad własnym życiem:

„brak panowania nad choroba, bezsilność”

„uzależnienie stanu zdrowia od nieprzerwanego 
leczenia (terapia biologiczna), brak możliwości 
trwałego wyleczenia, postępujące degeneracje 
stawów.”

Inne obszary aktywności badanych – i jej ograniczenia
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Jest to sytuacja, która niezwykle utrudnia indywidualne media-
cje z chorobą i konstruowanie przez każdego z chorych „własnej 
relacji z chorobą” – nieprzewidywalność chorób reumatycz-
nych i wynikająca z nich niepewność stanowi dodatkowy balast 
o psychologicznym podłożu.

Inną często wskazywaną przyczyną trudności psychologicznego 
radzenia sobie z sytuacją osoby chorej reumatycznie jest poczu-
cie bycia niezrozumianym przez otoczenie. Sytuacja ta łączy się 
z faktem, iż ten rodzaj schorzeń bywa rzadki i ogólna wiedza 
społeczna o nim jest relatywnie niewielka. Pytani o główny pro-
blem związany z chorobą, zagadnienie to podkreślali szczególnie 
młodzi respondenci:

„Niezrozumienie innych ludzi (jestem młoda, 
a czuję się jak człowiek na starość i tego nikt nie 
rozumie)”

„Ze zrozumieniem przez otoczenie, że młoda 
osoba może tak być chora.” 

„Myślę, że jednym z głównych problemów jest 
bardzo niska świadomość społeczeństwa na ich 
temat. Dodatkowo bardzo często można spotkać 
się z niesprawiedliwą opinia osób starszych, że 
na choroby reumatologiczne zapadają starzy 
ludzie.”

„depresja, brak zrozumienia przez rodzinę 
i znajomych, mało znana choroba, choroba 
przewlekła, brak nadziei na wyleczenie”.

Inne obszary aktywności badanych – i jej ograniczenia
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Sygnalizowany w ostatniej powyższej wypowiedzi brak nadziei 
na wyleczenie – wraz ze spadkiem poczucia własnej wartości, 
poczuciem społecznej izolacji i nasilającym się w nieprzewidy-
walnych okresach czasu bólem – prowadzi część chorych do po-
ważnych zaburzeń depresyjnych. Były one sygnalizowane przez 
respondentów w ankiecie:

„Stany depresyjne wywołane brakiem efektu 
leczenia”

„przez nieustający ból dochodzi depresja”

Na kondycję psychiczną wpływa także sam proces leczenia, 
który pozostawiać może na niej negatywne piętno: 

„niestabilność emocjonalna i wahania nastroju 
jako skutek uboczny terapii”

Z całą pewnością obszaru psychologicznych turbulencji związa-
nych z doświadczeniem choroby u pacjentów nie należy w żaden 
sposób lekceważyć. Badanie potwierdziło jego niezwykle istotny 
wpływ na kondycję zdrowotną chorych i odczuwany przez nich 
poziom jakości życia. Mająca charakter przewlekły choroba reu-
matyczna stanowi wyzwanie dla psychiki – szczególnie osób w 
młodszym wieku. Uwzględnianie tego wymiaru jest niezbędne, 
a czasem wręcz pierwszorzędne w leczeniu pacjentów. Również 
w badaniu ankietowani wskazywali na niedobory polskiego 
systemu opieki zdrowotnej w tej kwestii, postulując organizację 
jakiejś formy „grup wsparcia psychologicznego” dla osób do-
tkniętych chorobą. W kolejnym podrozdziale zaprezentowana 
zostanie szersza analiza oceny działania służby zdrowia dokona-
nej w badaniu przez respondentów.

Inne obszary aktywności badanych – i jej ograniczenia
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)))))5
System opieki zdrowotnej 
i proces leczenia w opinii 
respondentów
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W badaniu zadano ankietowanym kilka pytań dotyczących ich 
procesu leczenia, prosząc o jego ocenę. Wielokrotnie kwestie te 
podnoszone były w odpowiedziach badanych na pytania otwar-
te. Odnoszono się zarówno do kwestii systemowych, związanych 
z praktyką funkcjonowania polskiej służby zdrowia, jak i do 
samych lekarzy – ich podejścia do chorego pacjenta czy subiek-
tywnie ocenianych kompetencji.

Respondentów poproszono o subiektywną ocenę dotychcza-
sowego procesu ich leczenia. Uzyskane odpowiedzi były dosyć 
zróżnicowane – największa grupa badanych jest przekonana, 
że leczenie jest prowadzone w sposób właściwy i ocenia, że 
przynosi ono należyty efekt (31,66% – 107 osób).  Nieco mniej-
szy odsetek badanych (28,40% – 96 osób) uznało, że leczenie 
jest prowadzone w sposób właściwy, jednak nie przynosi po-
żądanych rezultatów. W sumie proces leczenia za prawidłowy 
– niezależnie od jego rezultatów – uznało więc 60,06% respon-
dentów. Spora część odmówiła także odpowiedzi na to pytanie 
lub (jak można założyć) nie czuła się kompetentna do oceny 
prawidłowości leczenia: aż 26,33% badanych (89 osób) nie 
udzieliło odpowiedzi bądź wybrało opcję „trudno powiedzieć/
nie mam zdania”. I w końcu niemal 14% badanych uznało, że ich 
proces leczenia prowadzony jest w sposób niewłaściwy: według 
3,55% (12 respondentów) nie odbija się to na szczęście na ich 
zdrowiu, jednak co dziesiąty respondent uznał, że nieprawidło-
wo prowadzone leczenie przynosi negatywne konsekwencje dla 
jego zdrowia (10,06% – 34 osoby) (zob. wykres 20). W dalszej 
części raportu podjęta zostanie próba rozpoznania głównych 
źródeł problemów w leczeniu chorób reumatycznych w Polsce 
na podstawie uzyskanych odpowiedzi na pytania otwarte.

System opieki zdrowotnej i proces leczenia w opinii respondentów
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Jak ocenia Pan/i skuteczność dotychczasowego leczenia?

Ocena skuteczności 
dotychczasowego leczenia przez 
respondentów (n=338) – wykres 20
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Spora część swobodnych wypowiedzi respondentów podkreśla-
ła specyfikę chorób reumatycznych, która łączy się z koniecz-
nością odwiedzania wielu specjalistów. Część badanych miała 
poczucie niechęci do prowadzenia leczenia przez medyków czy 
wręcz ich ignorancji względem chorób reumatycznych. Podkre-
ślano często trudności z koordynacją – zarówno na poziomie 
umawiania wizyt u poszczególnych specjalistów, jak i samego 
leczenia. Chorzy sygnalizowali czasem sprzeczne diagnozy czy 
wykluczające się sugerowane kierunki leczenia. Słowa kryty-
ki względem lekarzy łączono z negatywną oceną całego sys-
temu, tam upatrując źródeł problemów. Zapracowani lekarze 
mają – w opinii respondentów – skłonność do działań szybkich 
i schematycznych, które szczególnie w przypadku chorób reu-
matycznych są niepożądane, nieskuteczne czy wręcz groźne. 
Z punktu widzenia systemu opieki zdrowotnej w ankietach 
akcentowano fakt, że leczenie chorych na skomplikowane scho-
rzenia o zróżnicowanych objawach wymaga od lekarza bogatej 
i wszechstronnej wiedzy i musi opierać się na zindywidualizo-
wanym podejściu do pacjenta. Jego leczenie jest więc – mówiąc 
językiem ekonomii – droższe i „nikomu się takiego pacjenta le-
czyć nie opłaca”. Wpisy dotyczące styku systemowych warunków 
leczenia w Polsce i podejścia medyków zdarzały się niezwykle 
często:

„Dostęp do lekarzy specjalistów. Brak współpracy 
pomiędzy lekarzami różnych specjalności, który 
w przypadku tocznia jest bardzo ważny. Moja 
choroba jest w trakcie remisji i mam wrażenie, 
że w tym czasie część lekarzy bagatelizuje moją 
chorobę.”

System opieki zdrowotnej i proces leczenia w opinii respondentów
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„Brak dostępu do lekarzy specjalistów, 
zbyt długie kolejki do lekarzy oraz okresy 
oczekiwania na badania, brak holistycznego 
podejścia do pacjenta (każdy specjalista leczy 
»swój fragment«)”

„Brak indywidualnego podejścia do pacjenta – 
schemat leczenia jest szablonowy – lekarz ma 
ograniczone możliwości prowadzenia leczenia 
reumatologicznego”

 „Słaba dostępność lekarzy – lekarze, którzy 
bagatelizują problemy zdrowotne – ciężko 
znaleźć dobrego lekarza (kilku lekarzy 
twierdziło, że mam problemy z tarczycą, bo 
nie sprawdzili, że już miałam badania 10 razy 
robione)”

„Brak zrozumienia u lekarzy i gigantyczne 
kolejki do lekarzy”

„Brak właściwego leczenia i dostępu do 
właściwych leków”

System opieki zdrowotnej i proces leczenia w opinii respondentów
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Fundamentalnym systemowym mankamentem służby zdrowia 
w Polsce jest wedle udzielanych przez respondentów odpo-
wiedzi problem z dostępnością do lekarzy specjalistów. Nie-
dogodność ta ze względu na specyfikę choroby jest w sposób 
szczególnie bezpośredni doświadczana przez chorych reuma-
tycznie – być może ten fakt powoduje również, że jest dla nich 
bardzo dobitnie dostrzegalna. Choroby współistniejące wymu-
szają wyjątkową ekwilibrystykę w umawianiu się na wizyty 
i ich koordynacji. Dodatkowo, jest ona utrudniona odczuwanymi 
silnie objawami choroby czy – w przypadku osób pracujących – 
postawą pracodawcy i koniecznością przeznaczania na wizyty 
dni ustawowo określanych mianem urlopu wypoczynkowego. 
Poniżej przytoczono kilka z wielu podobnej treści wpisów re-
spondentów: 

„brak dogodnego dostępu do dobrych lekarzy na 
terenie całego kraju”

„Problem z dostępem do lekarzy specjalistów - 
reumatolog, kardiolog, neurolog, fizjoterapia”  

„Długie oczekiwanie na rehabilitację, długie 

5.1
Systemowe mankamenty służby zdrowia  
w Polsce

System opieki zdrowotnej i proces leczenia w opinii respondentów
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oczekiwanie na wizytę u reumatologa, 
przydzielanie leczenie biologicznego w ramach 
testów klinicznych, a nie normalnej terapii.”

„brak dostępu do lekarza prowadzącego 
w nagłych przypadkach, większość wyników 
trzeba zrobić prywatnie”

„brak ciągłego dostępu do rehabilitacji –  
brak lekarzy reumatologów”

„Zła dostępność do rehabilitacji i na oddziały 
reumatologii”

W wymiarze systemowym utrudniona dostępność przejawiała 
się także w sensie geograficznym – odległości miejsca leczenia 
od miejsca zamieszkania. Wymieniając podstawowe niedogod-
ności związane z chorobą również podnoszono ten wątek:

„Daleki dojazd do szpitala, w którym biorę leki 
biologiczne. 250 km w dwie strony.”

„Duża odległość do ośrodka w którym się leczę”

Ostatnim z wymiarów utrudnionej dostępności były sygnalizo-
wane problemy z dystrybucją leków:

„Zbyt częste wizyty w szpitalu po odbiór leków.” 

„Problem z lekami. Musze sprowadzać 
z zagranicy. Są drogie.”

System opieki zdrowotnej i proces leczenia w opinii respondentów
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Respondenci wielokrotnie w pytaniach otwartych odnosili się 
do relacji z personelem medycznym, oceniając subiektywnie 
ich przygotowanie merytoryczne, ale także zwracając uwagę 
na kwestie komunikacji pomiędzy medykiem a pacjentem. Zde-
cydowanie przeważające głosy negatywne dotyczące lekarzy 
należy analizować ze świadomością, że respondenci wpisywali 
wszelkie problemy związane z chorobą – więc lekarze, którzy 
w ich opinii dobre i sumiennie wykonywali swoją pracę nie by-
wali przywoływani. Jeśli weźmiemy pod uwagę zinterpretowa-
ną powyżej raczej pozytywną ocenę procesu leczenia (60,06% 
respondentów, zob. wykres 20), lekarzy prawidłowo wykonują-
cych swoje zadania możemy w kontekście tego raportu uznać za 
„przemilczana większość”. Pamiętać także należy, że w ocenach 
pacjentów możemy mieć do czynienia z przeniesieniem odpo-
wiedzialności i obarczaniem lekarzy winą za rozwój jednostki 
chorobowej, na który nie mają oni wpływu.

Zgłaszane przez ankietowanych zastrzeżenia względem medy-
ków odnoszą się do dwóch, czasem na siebie zachodzących sfer. 
Pierwsza z nich dotyczyła posiadanych kompetencji i stopnia 
opanowania medycznego rzemiosła przez lekarzy. Cześć bada-
nych uznawała za niskie kompetencje medyków, z którymi miała 
styczność – zwracano też uwagę na schematyczność procesu 

5.2
Lekarze i skuteczność procesu leczenia  
w ocenie badanych

System opieki zdrowotnej i proces leczenia w opinii respondentów
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leczenia i niechęć do stosowania nowoczesnych, alternatywnych 
sposobów oraz brak gotowości do podjęcia się leczenia pacjen-
ta ze skomplikowanym schorzeniem. Zwracano także uwagę 
na niską wśród medyków świadomość choroby, na która cierpi 
respondent – dotyczy to zarówno lekarzy pierwszego kontaktu, 
jak i specjalistów.

„Przede wszystkim brak kompetentnego lekarza 
na linii pacjent-lekarz. Mimo że to często my 
pacjenci sugerujemy lekarzowi by zrobić takie 
a takie badania, w takim kierunku i pod jakimś 
kątem i/lub zmienić leki/dawki, to bardzo często 
lekarze »olewają to«”

„Brak wiedzy i empatii u lekarzy pierwszego 
kontaktu”

„Brak alternatywnych rozwiązań polecanych 
przez lekarzy”

„Niezrozumienie wśród lekarzy, którzy uważają 
że fibromialgia nie istnieje”

„Brak kompetencji i zainteresowania »inną« 
chorobą ze strony lekarzy”

„Wg własnego doświadczenia mogę napisać, 
że lekarze nie są w 100% doświadczeni, wiele 
badań wykonuję na własną rękę, sprawdzam, 
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doszukuję się informacji w Internecie. Ludzie ze 
stwierdzonymi ciężkimi chorobami powinni być 
zupełnie inaczej traktowani”

„brak wiedzy lekarzy innych specjalności, brak 
kompleksowego podejścia, długie terminy i brak 
solidnej diagnostyki”

„Problemem jest nieprzygotowanie lekarzy do 
pilotowania pacjentów, którzy wybierają inna 
drogę »leczenia« niż leki. Po sobie wiem, że dieta 
i odpowiednio dobrana suplementacja można 
zdziałać cuda. Bez efektów ubocznych.”

Drugi obszar zastrzeżeń względem medyków odnosił się do 
kwestii relacji z pacjentem. Chorzy zwracali uwagę na niejed-
nokrotny brak szacunku, poczucie bycia uciążliwym petentem, 
czy po prostu brak należytej informacji od lekarzy dotyczących 
najważniejszych dla zdrowia pacjentów kwestii.

 „niezrozumienie przez lekarzy, złe traktowanie 
przez lekarzy, w przychodniach wręcz krzyczą 
i mają pretensję, że człowiek przychodzi po 
pomoc”

„spychologia (od specjalisty do specjalisty) 
– mało informacji dotyczących perspektyw 
leczenia i ewentualnych prognoz”

„Brak komunikacji lekarz-pacjent”

System opieki zdrowotnej i proces leczenia w opinii respondentów
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87,87 %

0,30 %

11,83 %

System opieki zdrowotnej i proces leczenia w opinii respondentów

Jeden z bloków badania ankietowego poświęcono analizie 
rodzaju leczenia, które stosowane jest u respondentów – ze 
szczególnym uwzględnieniem terapii biologicznych. Najpierw 
zapytano o regularne przyjmowanie (dowolnych) leków – jest to 
doświadczeniem zdecydowanej większości badanych (87,87% – 
297 osób) (zob. wykres 21). 

5.3
Terapie biologiczne – doświadczenia i opinie 
ankietowanych. 

Czy przyjmuje Pan/Pani regularnie jakieś leki?

Tak

Nie

Brak odpowiedzi

Odsetek chorych przyjmujących leki (n=338) – wykres 21
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Ankietowanych poproszono także o scharakteryzowanie rodzaju 
stosowanych farmaceutyków. W pytaniu wielokrotnego wyboru, 
w którym można było wybrać dowolną liczbę odpowiedzi, naj-
częściej wskazywano na leki przeciwbólowe oraz przeciwzapal-
ne, tzw. NLPZ (są one stosowane przez niemal połowę badanych 
– 49,49%), a w dalszej kolejności sterydy (44,11%), leki immu-
nosupresyjne (35,35%) czy różnego rodzaju suplementy diety 
(33,33%). Wymieniano także – już w mniejszym zakresie – leki 
przeciwbólowe (27,95%), leczenie biologiczne (20,20%) oraz 
chemioterapię (14,14%), co piąty zaś ankietowany (20,88%) 
wskazał także na różne inne medykamenty, które przyjmuje 
(zob. wykres 22).

Rodzaje leków stosowanych w terapii 
badanych (n=297). Procenty nie sumują 
się do 100 – można było wybrać więcej niż 
jedną odpowiedź  – wykres 22

100 System opieki zdrowotnej i proces leczenia w opinii respondentów
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W osobnym pytaniu zapytano o stosowanie terapii biologicznych 
w ostatnich pięciu latach – potwierdziło taka formę leczenia 
21,89% respondentów (74 osoby) (zob. wykres 23). Różnica 
wskazań w stosunku do pytania poprzedniego wynika z czaso-
wej perspektywy, która spowodowała większą liczbę osób wska-
zujących na tę formę leczenia.

Czy w Pani/Pana leczeniu są lub były w ciągu ostatnich 5 lat 
stosowane terapie biologiczne?

21,89 %

0,30 %

74,85 %

2,96 %

System opieki zdrowotnej i proces leczenia w opinii respondentów

Odsetek respondentów, u których zastosowano w trakcie 
leczenia terapie biologiczne (n=338) – wykres 23
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Ciekawe rezultaty uzyskano w odpowiedziach osób, którym 
zaproponowano terapię biologiczną, na pytanie o okres po dia-
gnozie choroby, w którym to nastąpiło. Jak wyraźnie widać na 
wykresie, wskazania respondentów były bardzo zróżnicowa-
ne – respondenci podzielili się na pięć mniej więcej zbliżonych 
kategorii. Największa część z nich (24,32% – 18 osób) wybrała 
odpowiedź z najodleglejszą perspektywa czasową („powyżej 
10 lat od diagnozy”), niemal zbliżoną częstotliwość wskazań 
(22,97% – 17 osób) uzyskała odpowiedź „2-5 lat od diagnozy”. 
Nieco mniejsza, identyczna liczba osób wybrała odpowiedzi 
„w pierwszym roku od diagnozy” oraz „1-2 lata od diagnozy” – 
po 18,92% (po 14 respondentów). Najmniej osób wybrało od-
powiedź „5-10 lat od diagnozy” – 14,86% (11 badanych) (zob. 
wykres 24).

W jakim okresie po zdiagnozowaniu choroby 
zaproponowano Pani/Panu terapię biologiczną?

1-2 lata od diagnozy

2-5 lat od diagnozy

5-10 lat od diagnozy

Powyżej 10 lat  
od diagnozy

W pierwszym roku  
od diagnozy

18,92 %

18,92 %

22,97 %

14,86 %

24,32 %

Okres, w którym zaproponowano ankietowanym terapię 
biologiczną (n=74) – wykres 24
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Żaden z ankietowanych nie uznał, że włączenie terapii biologicz-
nych nastąpiło zbyt wcześnie – z kolei aż 58,11% (43 osoby) jest 
przekonanych, że taka forma terapii rozpoczęła się w ich przy-
padku zbyt późno. Zaledwie jedna czwarta badanych (24,32% – 
18 osób), u których zastosowano taką formę leczenia uznała, że 
jej rozpoczęcie nastąpiło we właściwym okresie. Nieco mniejsza 
część respondentów nie czuła się kompetentna do prawidłowej 
oceny lub nie miała zdania na ten temat (16,22% – 12 osób) 
(zob. wykres 25).

Czy Pani/Pana zdaniem włączenie terapii biologicznych 
nastąpiło:

System opieki zdrowotnej i proces leczenia w opinii respondentów

Ocena stadium choroby, w którym 
zaproponowano ankietowanym 
terapię biologiczną (n=74) –  
wykres 25
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Zdecydowana większość respondentów (71,62% – 53 osoby) 
uznała, że włączenie do leczenia terapii biologicznych w sposób 
widoczny wpłynęło pozytywnie na ich stan zdrowia. Zaledwie 
8,11% (6 badanych) posiadających takie doświadczenia nie 
potwierdziło takiej zależności, pozostała część (20,27% – 15 
osób) nie miała zdania w tej kwestii (zob. wykres 26). W bada-
niu zapytano także o ocenę ewentualnego pozytywnego wpływu 
terapii biologicznych na jakość życia respondentów – dostrzegło 
u siebie taką zależność aż 77,03% chorych (57 osób), u których 
stosowano taką formę kuracji (zob. wykres 27). Nieco mniejszy 
– choć również bardzo znaczący – odsetek osób zadeklarował, że 
włączenie leczenia biologicznego wpłynęło dodatnio na aktyw-
ność zawodową (64,86% - 48 respondentów) (zob. wykres 28). 

Tak

Nie

Nie mam zdania / 
Trudno powiedzieć71,62 %

8,11 %

20,27 %

Czy zauważył/a Pan/Pani widoczną poprawę stanu zdrowia 
po włączeniu do leczenia terapii biologicznych?

Ocena wpływu terapii biologicznej na stan zdrowia 
ankietowanych (n=74) – wykres 26
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Czy zastosowanie terapii biologicznych wpłynęło 
pozytywnie na Pani/Pana jakość życia?

System opieki zdrowotnej i proces leczenia w opinii respondentów

Ocena wpływu terapii biologicznej na jakość życia 
ankietowanych (n=74) – wykres 27
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Czy zastosowanie terapii biologicznych wpłynęło 
pozytywnie na Pani/Pana aktywność zawodową?

Ocena wpływu terapii biologicznej na aktywność 
zawodową ankietowanych (n=74) – wykres 28
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Badanych respondentów poproszono także o wyrażenie opinii 
na temat dostępności leków biologicznych dla pacjentów w Pol-
sce. Co można uznać za niezwykle dobitny rezultat – mniej niż 
jeden procent badanych uznało ją za właściwą (0,89% - zaled-
wie 3 osoby)! Dwie trzecie wszystkich ankietowanych uznało, iż 
jest ona utrudniona (66,57% - 225 osób), nieco mniej niż jedna 
trzecia nie miała zdania wyrobionego na ten temat (31,66% - 
107 osób) (zob. wykres 29). Uzyskany wynik jest ważnym świa-
dectwem odczuwanej przez pacjentów niewydolności polskiej 
służby zdrowia i winien być wzięty pod uwagę przez decyden-
tów w tym zakresie. Pomimo jednoznacznie sygnalizowanych 
pozytywnych efektów stosowania terapii biologicznej przez 
pacjentów, chorzy mają poczucie ograniczonej dostępności do 
tego typu leczenia. Kwestia ta była podnoszona przez nich także 
w odpowiedziach na pytania otwarte – czasem wyrażano wręcz 
lęk, czy leczenie biologiczne nie zostanie wyłączone. Na pytanie 
o podstawowy problem związany z chorobą respondenci wpisy-
wali między innymi:

„Zbyt drastyczna, ograniczona dostępność do 
leczenia biologicznego”

„obawa, że zabiorą leczenie biologiczne”

„Brak leków które mogą być stosowane zamiast 
methatroksatu i metypredu. Jeżeli odrzuci 
organizm te leki, to pozostaje się bez leków 
a biologiczne leczenie to nadal jest niedostępne. 
Lekarze nie chcą kierować chorych na leczenie 
biologiczne”

System opieki zdrowotnej i proces leczenia w opinii respondentów
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Czy uważa Pan/i, że dostępność leków biologicznych dla 
pacjentów w Polsce jest:

Utrudniona

Nie mam zdania/  
Trudno powiedzieć

Brak odpowiedzi

Właściwa

66,57 %

0,89 %

31,66 %

0,89 %

Ocena dostępności leków biologicznych w Polsce (n=338) – 
wykres 29

108 System opieki zdrowotnej i proces leczenia w opinii respondentów
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))))))6
Łatwiejsza aktywizacja 
zawodowa – sugestie 
respondentów 
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Projektując kwestionariusz ankiety założono, że respondenci 
– czyli osoby, które osobiście zmagają się z chorobą, będą naj-
lepszymi ekspertami w zakresie wiedzy o trudnościach, które 
dla pacjenta ona niesie. Prosząc ich o podzielenie się własnymi 
doświadczeniami, zamieszczono w badaniu kilka pytań otwar-
tych, które nie sugerując żadnych ewentualnych odpowiedzi 
miały na celu stworzenie badanym przestrzeni do swobodnego 
i samodzielnego sformułowania opinii. Całkiem spora grupa 
odpowiedzi była bardzo bogatych w treści, połączonych ze 
szczegółowymi uzasadnieniami. To niezwykle cenny, auten-
tyczny materiał źródłowy, pozwalający na rzetelne odpowiedzi 
względem założonych pytań badawczych. Wśród znajdujących 
się w kwestionariuszu pytań otwartych znalazła się także prośba 
o wskazanie działań, które mogłyby ułatwić cierpiącym na cho-
roby reumatologiczne funkcjonowanie na rynku pracy. Uzyskane 
odpowiedzi na to pytanie okazały się być szczególnie cieka-
we i wartościowe. Czasem przybierały ona charakter zestawu 
zadań:

 „Zwiększenie świadomości społecznej 
o chorobach reumatologicznych. Wprowadzenie 
elastycznych form zatrudnienia dla osób 
przewlekle chorych. Wsparcie pracodawców 
zatrudniających osoby chore przewlekle.”

Poniżej omówiona zostanie próba kategoryzacji uzyskanych 
odpowiedzi – ze wskazaniem na poszczególne obszary sugero-
wanych zmian, które zapisane zostały przez respondentów.

Łatwiejsza aktywizacja zawodowa – sugestie respondentów
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Badani wielokrotnie podkreślali niską świadomość społeczną 
dotyczącą chorób reumatycznych. W kontekście aktywizacji 
zawodowej bardzo często podkreślano konieczność uświado-
mienia pracodawców – zarówno w kontekście wymiernego 
zysku z zatrudnienia chorującego reumatologicznie pracownika, 
jak i w szerszym aspekcie informacji o uwarunkowaniach ta-
kich chorób. Postulat tym bardziej zdaje się być ważny, że często 
skarżono się na mała wyrozumiałość pracodawców względem 
chorych i ich zmagania z chorobą.

„Uświadamiać pracodawców, że człowiek chory 
reumatologicznie chce i może pracować.”

„Uświadamianie pracodawców o przebiegu 
choroby i o jej skutkach”

„Uświadamiać innych ludzi że choroby nie 
wykluczają z przydatności do różnych zadań.”

„Przede wszystkim doinformować społeczeństwo 
co to są choroby reumatologiczne (w tym 
potencjalnych pracodawców)”

6.1
Uświadamiać pracodawców!

Łatwiejsza aktywizacja zawodowa – sugestie respondentów



114

„Uświadomić pracodawców, że ludzie z różnego 
rodzaju chorobami, nie tylko reumatologicznymi 
też są ludźmi, muszą za coś żyć, chcą się rozwijać, 
chcą być aktywni na rynku pracy. Chcą być tacy 
jak reszta społeczeństwa.”

Często w kontekście rynku pracy zwracano też uwagę na szer-
szą konieczność społecznej edukacji – co można łączyć także 
z sygnalizowanym niekiedy przez chorych niezrozumieniem ze 
strony współpracowników.

„Ludzie powinni wiedzieć, że jesteśmy podobni 
do zdrowych. Też potrafimy pracować bardzo 
dobrze dając z siebie wszystko co możliwe”

„Wciąż bardzo niska jest świadomość społeczna 
na temat chorób reumatyczny. Czasami 
gdy mówię, że choruję reumatycznie, słyszę 
odpowiedź: »Ty? Przecież jesteś młoda...«”

„Rozgłos o tej chorobie. 99% moich bliskich 
i znajomych nigdy o tym nie słyszało”

 „Zwiększyć świadomość społeczna, dotycząca 
chorób reumatologicznych.”

Łatwiejsza aktywizacja zawodowa – sugestie respondentów
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Respondenci odnosili się czasem do bardzo praktycznego wy-
miaru – proponując przeprowadzenie kampanii społecznej 
poświęconej chorobom reumatycznym.

„Kampania reklamowa pokazująca, że chory to 
też dobry pracownik. Pokazanie, że są korzyści 
z zatrudnienia osoby z orzeczeniem”

„Kampania informująca o samopoczuciu 
i problemach chorych na choroby 
reumatologiczne.” 

Łatwiejsza aktywizacja zawodowa – sugestie respondentów
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Druga z sugestii wydaje się brzmieć dosyć banalnie, wszakże 
dla chorujących pracowników jest ona niezwykle ważna i jej 
przywołanie zdaje się konieczne. Łączy się ona z poprzednio 
przywoływana potrzebą uświadamiania pracodawców – jednak 
odnosi się do konkretnego wymiaru: konieczności przestrzega-
nia prawa przez pracodawców. Wielokrotnie w odpowiedziach 
na pytania otwarte ankiety przywoływano doświadczenia zwią-
zane z naginaniem, omijaniem czy po prostu łamaniem przysłu-
gujących pracownikowi uprawnień – zarówno w obszarze praw 
pracy, jak i wynikających ze statusu osoby chorej. Respondenci 
sugerowali między innymi, aby: 

„Egzekwować od pracodawców przepisów 
związanych z osobami niepełnosprawnymi, 
większe kary za nieprzestrzeganie przepisów dot. 
osób niepełnosprawnych.”

„Chronić prawnie takich pracowników i dać 
im poczucie bezpieczeństwa, że nie będą 
zdyskwalifikowani przez chorobę, z reguły to 
bardzo otwarte osoby, które chcą dać jeszcze 

6.2
Przestrzegać prawa!

Łatwiejsza aktywizacja zawodowa – sugestie respondentów
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więcej z siebie niż zdrowy człowiek… Ale 
potrzebują wsparcia i zrozumienia”

„Poważnie traktować orzeczenia 
o niepełnosprawności i pozwolić nam korzystać 
z tych przywilejów. Nikt z nas nie udaje choroby”

„Respektowanie zaświadczenia 
o niepełnosprawności i brak szykanowania 
z tego powodu. Przestrzeganie prawa pracy 
i czasu pracy”.

Łatwiejsza aktywizacja zawodowa – sugestie respondentów



118

Badani w swoich wypowiedziach często podkreślali, że rozumie-
ją interes przedsiębiorców, dla których naczelnym imperatywem 
jest pomnażanie kapitału. Wynikała z tego sugestia, że należało-
by stymulować zatrudnianie chorujących osób poprzez specjal-
ne programy wspierające takie działania wśród pracodawców. 
Istniejące do tej pory rozwiązania (np. związane z orzeczeniem 
o niepełnosprawności) uznawano czasem za niewystarczające. 

„Gdyby pracodawca miał jakąś ulgę, dodatkowy 
profit z zatrudnienia takiej osoby może 
przychylniej by na to patrzył”

„dotacje dla pracodawcy zatrudniającego 
chorego z chor. reumatyczną”

„Zniżki dla pracodawców  (tylko takie bardzo 
znaczące) którzy zatrudniają osoby chore”

6.3
Uruchomić znaczące wsparcie dla 
przedsiębiorców!

Łatwiejsza aktywizacja zawodowa – sugestie respondentów



119Łatwiejsza aktywizacja zawodowa – sugestie respondentów

„Niższe opodatkowanie pracy dla pracodawców 
zatrudniających osoby chore.”

Odnotować również należy, że pojawiły się też głosy – w zdecy-
dowanej mniejszości – sugerujące, że takie systemy ulg i zachęt 
niewiele dają samym chorym, natomiast są wykorzystywane 
przez przedsiębiorców do unikania płacenia należnych danin.
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Zdecydowanie mniej kontrowersyjny, choć niekoniecznie ła-
twiejszy do wdrożenia zdaje się kolejny zgłaszany postulat, 
odwołujący się do humanizmu, szacunku i międzyludzkiej so-
lidarności. Część badanych wskazywała na – opisywane już 
wcześniej w tym raporcie – osobiste doświadczenia złego trak-
towania ze względu na chorobę i dyskryminacji. Często odnosiło 
się to do pozornie drobnych, acz dla osoby chorej znaczących 
spraw – takich jak kwestie troskliwego podejścia, wykazania 
zainteresowania, szacunku dla starań chorego o właściwe wy-
pełnienie obowiązków zawodowych. Badani respondenci suge-
rowali również zmiany w tym obszarze:

„Przede wszystkim nastawienie ludzi powinno się 
zmienić.”

 „więcej wyrozumiałości”

Zdarzają się na szczęście także optymistyczne sygnały i dobre 
wzorce – jednym z nich może być przytoczony przez ankietowa-
nego przykład oparty o własne doświadczenia:

6.4
Zmienić podejście do chorego człowieka!

Łatwiejsza aktywizacja zawodowa – sugestie respondentów
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„Powinno się zmienić ogólnie podejście 
pracodawcy. Niektórzy (akurat w mojej firmie) 
są bardzo przyjaźni i nastawieni na pracownika 
– kiedy trafiam do szpitala trzymają za mnie 
kciuki i zawsze słyszę słowa wsparcia. Ale 
domyślam się, że w wielu firmach jest inaczej.” 

Ważną wskazówkę w aspekcie komunikacji pomiędzy praco-
dawcą a pracownikiem zapisała także jedna z respondentek. 
Wedle niej, funkcjonowanie w zespole pracowniczym osoby 
chorej ułatwia:

 „otwartość w komunikacji z pracodawcą 
i umówienie się na plan B w sytuacji 
niedyspozycji.”
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Ankietowani często zwracali uwagę na potrzebę bardziej ela-
stycznego podejścia pracodawców do osób chorych – szcze-
gólnie w obszarze czasu pracy i jej rytmu. Specyfika chorób 
reumatycznych utrudnia odpowiedzialne planowanie i funkcjo-
nowanie w stabilnym rytmie ustalonego sztywno harmonogra-
mu. Warto także rozpatrzyć kwestię pracy zdalnej w przypadku 
osób chorych – a przynajmniej spróbować (jeśli to możliwe na 
danym stanowisku) wprowadzić rozwiązania pracy na odległość 
w wyjątkowych sytuacjach, kiedy atak choroby uniemożliwia 
dotarcie do miejsca zatrudnienia. 

„Elastyczne godziny zatrudnienia – to podstawa, 
wykonywanie części pracy w domu – to jest 
super, chwilkę tak pracowałam i to pozwalało 
mi odpoczywać gdy się gorzej poczułam i tak 
zrobiłam tę pracę do terminu, a nie musiałam 
przychodzić do biura i męczyć się”

„Promocja pracy zdalnej, otwartość 
pracodawców na home office jeśli nie w całości, 

6.5
Dopasować warunki pracy do rytmu osoby 
chorej!

Łatwiejsza aktywizacja zawodowa – sugestie respondentów
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to częściowy, w Polsce brakuje rąk do pracy. 
Mamy wiedzę i możemy pracować umysłowo, 
ale mamy ograniczenia ruchowe. Potrzebne są 
przerwy w pracy  na odpoczynek. Strefa ciszy.”

„przyznać prawo do dłuższego urlopu, bardziej 
elastyczne godziny pracy (by ominąć sztywność 
poranną), możliwość pracy zdalnej – z domu, 
przez internet”

„Umożliwienie pracownikowi pracy zdalnej 
z domu, kiedy czuje się gorzej i trudno mu 
dotrzeć do miejsca pracy.  Dostosowanie 
stanowiska pracy do osoby chorej”

„Zadaniowy czas pracy i praca z domu”

Dopasowanie warunków pracy do osoby chorej może też mieć 
bardzo praktyczny wymiar – wymaga jednak elastyczności i in-
dywidualnego podejścia:

„Więcej przerw, podczas których osoba cierpiący 
na chorobę mogłaby się rozruszać, wziąć tabletki 
lub maści”

„Skrócić czas pracy do 7h z uwagi na częste stany 
przemęczenia”
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„Dostosować odpowiednie stanowiska, dawać im 
szansę rozmowy i podjęcia pracy. Przykładowo 
– ja sama jestem na takim etapie zdrowotnym, 
że dam radę pracować w niedużym kiosku, gdzie 
można siedzieć, ale też od czasu do czasu się 
ruszam, żeby coś sprzedać.”

Dodatkowym skutkiem takiego podejścia jest świadomość u za-
trudnionej chorującej osoby, że jest ważna i potrzebna dla praco-
dawcy, że traktuje ją podmiotowo i indywidualnie. To niezwykle 
ważny psychologicznie aspekt dla całej egzystencji osób w takiej 
sytuacji. Jak napisał jeden z ankietowanych:

„chorzy potrzebują pewnej stabilizacji, 
zapewnienia, ze nie zostaną zwolnieni z powodu 
choroby, brania L4”

Łatwiejsza aktywizacja zawodowa – sugestie respondentów
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Dlaczego praca jest tak niezwykle istotna dla chorujących reu-
matycznie osób? Bardzo jasne i klarowne wytłumaczenie znaj-
dziemy w jednym z wpisów:

„my reumatycy potrzebujemy pracy nie tylko 
dla celów zarobkowych, ale przede wszystkim 
musimy wyjść do ludzi, zapomnieć o chorobie”

Doniosłość społecznych aspektów pracy dla osób chorych jest 
niepodważalna. Zatrudnienie daje nie tylko potrzebne środ-
ki finansowe – ale też uspołecznia, pozwala na nawiązywanie 
i podtrzymywanie więzi czy w końcu nadaje egzystencji sens. 
Wszystko to sprawia, że nawet jeśli choroba utrudnia czy unie-
możliwia pracę na dotychczasowym stanowisku, warto się 
przebranżowić i poszukać takiej formy zawodowej aktywności, 
na którą będzie można jak najbardziej zminimalizować wpływ 
choroby. Do przekwalifikowania się osób dotkniętych chorobą 
i stwarzania szansy na ten proces wielokrotnie namawiali re-
spondenci:

„1. Szkolenia podnoszące kwalifikacje 
i dające możliwość przekwalifikowania 
2. Dofinansowanie działalności gospodarczej”

6.6
Stymulować przekwalifikowanie się!
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„Zorganizować kursy i szkolenia dla osób które 
zmuszone są zmienić zawód lub nie posiadają 
odpowiednich kwalifikacji aby zmienić pracę na 
lżejszą (lepszą), mniej wymagającą fizycznie.”

 „Przede wszystkim możliwości 
przekwalifikowania się, organizowanie kursów, 
szkoleń. Ja zachorowałam jako nastolatka, 
dlatego miałam możliwości wyboru zawodu 
dostosowanego do mojej choroby, jednak nie 
wszyscy mają takie szczęście.”

„pomóc im zakładać własne firmy, na 
preferencyjnych składkach i podatkach”

W kontekście procesów uaktywniania się na rynku pracy, do-
kształcania czy zmiany kwalifikacji często podnoszono kwestię 
koniecznego wsparcia także w obszarze psychologicznym. Łączy 
się to z opisywanym już w raporcie powszechnym spadkiem 
poczucia własnej wartości wśród osób zapadających na choroby 
reumatyczne.

„wprowadzić program wsparcia 
psychologicznego dla osób chorych reumatycznie 
i będących w wieku produkcyjnym, począwszy 
od rozmowy w gabinecie reumatologa, który już 
skieruje do poradni wydając pacjentowi ankietę 
od psychologa;  wprowadzić leki biologiczne”

Łatwiejsza aktywizacja zawodowa – sugestie respondentów
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„Prowadzić aktywizację zawodową osób 
wykluczonych z rynku pracy ze względu na 
chorobę, prowadzić szkolenia i kursy podnoszące 
kwalifikacje osób chorych by mogły znaleźć 
swoje miejsce na rynku pracy, ułatwić dostęp 
do wizyt psychologa.”

„Odpowiednia i szybka rehabilitacja (nie 
kolejki na pół roku, rok do przodu), warsztaty 
samodoskonalące, otwierające na świat, uczące 
chorych, że można osiągnąć wszystko”

Odwoływano się też do konieczności zachęcania samych cho-
rych do aktywności – ich inkluzji i podnoszenia z obezwładnia-
jącego poczucia własnej niemocy:

„Cudów nie ma. Może ewentualnie kampanie 
społeczne na rzecz przekwalifikowania 
się i wykorzystanie swoich mocnych stron. 
Uświadamiać chorych, że nie są skazani na 
bezrobocie i rentę.”

„Ważne jest pozytywne podejście do życia. 
Potencjalnemu pracodawcy należy pokazać, 
że taka osoba też może być wydajna w pracy.”

„Propagować korzystny wpływ aktywności na 
radzenie sobie z chorobą”

Łatwiejsza aktywizacja zawodowa – sugestie respondentów
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Respondenci wskazywali też na rozmaite wymagające popra-
wy obszary, które związane są z ogólnym systemem społeczno
-prawnym, w ramach którego funkcjonują. Niektóre z pomysłów 
posiadały bardzo konkretny wymiar:

„osoby chore przewlekle powinny mieć możliwość 
wykorzystania przynajmniej 4 dodatkowych dni 
urlopowych na wizyty lekarskie/leczenie”

„Wprowadzić rehabilitację dostosowaną do 
aktywności zawodowej, tzn. np. możliwość 
rehabilitacji w ramach NFZ 3 razy w tygodniu, 
a nie morderczy maraton przez kilka tygodni 
codziennie. Poprawić organizację zapisów na 
wizyty, aby nie trzeba było osobiście się stawiać”

„Łatwiejsze uzyskiwanie pomocy socjalnej – 
orzecznictwo o niepełnosprawności”

„może gdyby była łatwość uzyskania orzeczenia, 
wtedy można dostosować ilość godzin do 
przepracowania wg możliwości chorego”

6.7
Zmienić system!

Łatwiejsza aktywizacja zawodowa – sugestie respondentów
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„może wprowadzić jakieś prawo, że można brać 
dni wolne od pracy na wizyty lekarskie bez 
korzystania z urlopu wypoczynkowego, które 
równocześnie nie byłyby obciążeniem dla firmy?”

„Zwiększyć dostępność specjalistów, wizyty 
popołudniowe dla osób pracujących, »parasol« 
ochronny dla osób bez orzeczenia przy 
korzystaniu z L4”

Część z propozycji w tym obszarze odnosiła się do praktycznego 
wymiaru funkcjonowania systemu w Polsce:

„Przede wszystkim możliwość przyznania się 
lekarzowi medycyny pracy na co się choruje. 
Nigdy nie mówię o tym ponieważ lekarze 
nie chcą podpisywać zgody na wykonywanie 
jakiejkolwiek pracy.”

 „Uświadomić orzecznika ZUS, że istnieje taka 
choroba i jakie ma konsekwencje dla osoby 
chorej.”

 „Zmiana mentalności i świadomości urzędników. 
Zmiana programu walki z wykluczeniem osób 
niepełnosprawnych. Stworzenie specjalnego 
programu rozbudzania przedsiębiorczości 
w osobach niepełnosprawnych”
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Absolutnie fundamentalna wskazówka, która jest nadrzędna 
względem wszystkich innych dotyczy prowadzenia procesu 
leczenia w optymalny sposób, stwarzający jak największe szanse 
na efektywne leczenie. Potwierdzają to wypowiedzi wielu ankie-
towanych, którzy podkreślają fakt, iż kluczowym determinantem 
szans na znalezienie pracy jest właściwe funkcjonowanie służby 
zdrowia: 

„Dostęp do leczenia pozwalającego na 
prowadzenie w miarę normalnego trybu 
życia z możliwością regularnej pracy tak, 
aby czuć się pełnowartościowym człowiekiem 
i pracownikiem. Nie musieć być obciążeniem 
dla rodziny. Być samodzielnym.”

Prawidłowe leczenie odnosi się przede wszystkim do dwóch 
wymiarów – wskazywanych przez badanych jako obszary defi-
cytów. Pierwszym z nich jest dostępność specjalistów, która jest 
nie tylko wyjątkowo często podnoszoną kwestią, ale też czynni-
kiem bezpośrednio wpływającym na kondycję zdrowotną pa-
cjentów: 

6.8
Najważniejsze: dobrze leczyć!

Łatwiejsza aktywizacja zawodowa – sugestie respondentów
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 „Dostęp do lekarza prowadzącego, aby w razie 
wystąpienia zaostrzenia można było od razu 
reagować”

„Lepszy dostęp do lekarzy specjalistów, szybsza 
diagnoza choroby podanie odpowiednich leków 
co wpłynie na poprawę samopoczucia i może 
wcześniejsze zahamowanie choroby, co przełoży 
się na większą sprawność i wydajność w pracy”

Ważny jest też proces rehabilitacji – dostępna i efektywna po-
zwala uniknąć wykluczenia z rynku pracy na dłuższy okres. 
Również o tym wielokrotnie wspominali respondenci:

„Najważniejsza dla mnie jest rehabilitacja, dzięki 
której mam możliwość funkcjonowania, a jest 
problem by ja uzyskać.”

Drugim zagadnieniem niezwykle często podkreślanym w 
kontekście skutecznego leczenia jest dostęp do terapii biolo-
gicznych. Problem ten został już wcześniej omówiony – warto 
jednak wspomnieć, że często akcentowali go także w swobod-
nych odpowiedziach na pytania otwarte respondenci:

„NFZ powinien darmowo leczyć lekami 
biologicznym, aby każdy miał równe prawo 
korzystać z dobrego leczenia”

„wprowadzenie leków biologicznych dla 
wszystkich osób cierpiących na choroby 
reumatologiczne”
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„zwiększyć dostępność terapii biologicznych, 
wspomagać chorych, a nie traktować 
marginalnie (czas oczekiwania na wizytę u 
reumatologa to w moim mieście ponad pół 
roku!!)”

„Dostępność do leczenia biologicznego. 
Dostępność i uznanie przez mainstream metod 
alternatywnych, które często podnoszą jakość 
życia”
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Przedstawione w raporcie badania miały na celu rozpoznanie 
poziomu aktywności społeczno-zawodowej osób z chorobami 
reumatologicznymi oraz identyfikację podstawowych barier, 
które ją utrudniają. Ważny komponent badania stanowiła też 
próba odpowiedzi na pytanie o praktyczny wymiar funkcjono-
wania opieki zdrowotnej w obszarze chorób reumatycznych 
oraz ocena skuteczności terapii biologicznych i ich dostępność 
dla pacjentów w Polsce.

W badaniu wzięło udział 338 osób, co uznać należy za wy-
starczająco dużą grupę respondentów, która zagwarantowała 
wysoki poziom rzetelności otrzymanych wyników. Biorące 
udział w badaniu osoby były w bardzo zróżnicowanym wieku 
i zamieszkiwały różnej wielkości miejscowości; ograniczeniem 
próby badawczej była natomiast nadreprezentacja w niej kobiet. 

Co niezwykle istotne, grupa badanych była mocno zróżnico-
wana również ze względu na czas chorowania, co stworzyło 
możliwość uchwycenia kontekstów i konsekwencji choroby 
z wielu perspektyw. Badani to przede wszystkim osoby cierpią-
ce na Reumatoidalne Zapalenie Stawów (RZS), Zesztywniające 
Zapalenie Stawów Kręgosłupa (ZZSK), Toczeń Rumieniowaty 
Układowy (TRU) i fibromialgię. Większość z nich nie posiadała 
orzeczenia o stopniu niepełnosprawności – ale jednocześnie w 
próbie reprezentowane były osoby posiadające różne jego ro-
dzaje (znaczny, umiarkowany, lekki). Pomimo oceny swojego 
stanu zdrowia jako zadawalającego, największa część badanych 
wskazała na jego pogorszenie się w przeciągu ostatniego roku. 

Zdecydowana większość badanych pracuje zawodowo, w tym 
ponad połowa ankietowanych na pełny etat. 
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Przeważająca część respondentów jest jednak 
przekonana, że choroba komplikuje życie 
zawodowe, a ponad jedna trzecia z nich 
uznaje łączenie pracy zawodowej z chorobą 
za niezwykle trudne. 

Wśród przyczyn wymieniano przede wszystkim ograniczenia 
związane z bólem i zmęczeniem, ale także nieprzewidywalność 
choroby (i w konsekwencji ograniczoną dyspozycyjność). Pod-
kreślano problemy w relacjach z pracodawcami i współpra-
cownikami, którzy często nie wykazują zrozumienia względem 
chorych, zwracano też uwagę na kwestie systemowe, wynikają-
ce z polskiego prawa.

Co czwarty respondent utrzymuje się ze wsparcia najbliższych 
– rodzina wyręcza instytucje państwowe w zapewnieniu podsta-
wowych warunków egzystencji choremu. Wielu cierpiących na 
choroby reumatologiczne podejmuje próby modyfikacji swojego 
życia zawodowego i dostosowania go do nowych, narzucanych 
przez chorobę warunków poprzez przekwalifikowanie się. Pra-
wie połowa badanych miała poczucie wykluczenia lub margina-
lizacji na rynku pracy. 

Ważnym ustaleniem płynącym z badań jest problem nieade-
kwatności rozwiązań mających poprawić sytuację osób chorych 
na rynku pracy i ich dysfunkcjonalności. Uprawnieni do korzy-
stania z różnych mechanizmów wsparcia chorzy obawiają się 
ich używać, mając (często poparte własnymi doświadczeniami) 
przeświadczenie, że korzystanie z nich będzie skutkowało ne-
gatywnymi konsekwencjami, z możliwym zwolnieniem z pracy 
włącznie. Objawia się to też obawą przed przedkładaniem 
u pracodawcy zwolnienia lekarskiego, jak i wykorzystywaniem 
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urlopu wypoczynkowego na sprawy związane z leczeniem. 
Większość badanych zdeklarowała, że miała obawy przed przy-
znaniem się w miejscu pracy do własnej choroby. W odpowie-
dziach na pytania otwarte sygnalizowano także łamanie prawa 
przez pracodawców, które bezpośrednio uderzało w warunki 
pracy osób chorych.

Respondenci wskazywali również na szereg innych ograniczeń 
– poza życiem zawodowym – w pełnym społecznym funkcjono-
waniu. Choroba wiąże się nie tylko z fizycznymi dolegliwościami 
i bolesnymi objawami, ale w konsekwencji może powodować też 
kłopoty z codziennym funkcjonowaniem i wykonywaniem naj-
bardziej podstawowych czynności. 

Niejednokrotnie schorzenie, na które cierpi 
pacjent staje się wyzwaniem dla jego relacji 
rodzinnych, intymnych, towarzyskich, wymusza 
często zmianę stylu życia i porzucenie własnych 
dotychczasowych pasji. 

Nie do przecenienia jest psychologiczny aspekt choroby – jedy-
nie co dziesiąty respondent nie rozpoznał u siebie z jej powodu 
spadku poczucia własnej wartości. Niepewność jutra, społeczna 
izolacja, trudności z zaakceptowaniem siebie jako osoby cho-
rej, poczucie bycia nierozumianym przez najbliższe otoczenie 
czy brak nadziei na wyleczenie – wraz z występującymi, często 
bardzo silnymi, atakami bólu prowadzić może nie tylko do obni-
żenia poziomu nastroju, ale również do depresji czy wręcz myśli 
samobójczych. 

Cały kompleks problemów łączących się z chorobą stawia duże 
wymagania służbie zdrowia. Mimo iż większość badanych byłą 
przekonana o prawidłowości prowadzonego leczenia, wielu 
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z nich podnosiło kwestię niedogodność wynikających z wadli-
wie działającego systemu opieki, jak i postępowania samych 
medyków. Podkreślano przede wszystkim trudną dostępność 
do niektórych lekarzy specjalistów, co w przypadku wielopo-
staciowych chorób reumatologicznych jest uciążliwe w sposób 
szczególny. Niektórzy respondenci dzielili się własnymi nie-
najlepszymi opiniami o kompetencjach lekarzy, którzy podej-
mowali się ich leczenia w sposób rutynowy, nie do przyjęcia 
w przypadku takich chorób. Zwracano także uwagę na zdarza-
jące się mało przyjemne podejście lekarzy do pacjentów, oparte 
raczej na poczuciu władzy niż wyrozumiałości względem cier-
piącego człowieka. 

Zdecydowana większość ankietowanych przyjmuje regularnie 
leki – są to przede wszystkim leki przeciwbólowe oraz prze-
ciwzapalne, tzw. NLPZ, sterydy i leki immunosupresyjne. Co 
piąty badany miał wdrożoną terapię biologiczną. Większość 
z tych osób, mimo deklarowanego w przeważającej części 
twierdzenia, że zostali objęci taką formą leczenia zbyt późno, 
zwracała uwagę na pozytywne jego skutki. Dzięki leczeniu 
biologicznemu znacząco poprawił się stan zdrowia badanych, 
odczuwana przez nich jakość życia, miało ono też pozytywny 
wpływ na zawodową aktywność. Dwie trzecie całości badanej 
próby uznało, że dostęp do terapii biologicznych w Polsce jest 
utrudniony. Tymczasem poświadczone w badaniu jej dobro-
czynne skutki powinny wspierać jak najpilniejsze działania 
mające na celu zapewnienie dostępu do tego typu leczenia 
wszystkim, którzy się do niego kwalifikują.

Podsumowanie i rekomendacje
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W poprzednim rozdziale przytoczono 
najważniejsze postulaty zgłaszane przez 
respondentów, dotyczące poprawy ich 
aktywności zawodowej. Oprócz nich 
warto jeszcze sformułować kilka innych 
rekomendacji, które wypływają z omawianego 
w niniejszym raporcie badania:

138
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Zadbać o lepszą znajomość chorób 
reumatycznych

Wielokrotnie podkreślano niską wiedzę o tym, czym są takiego 
rodzaju choroby, kogo dotykają i z jakimi objawami się łączą. 
Ważne jest docieranie z wiarygodną informacją – na przykład 
poprzez prowadzenie kampanii społecznych podobnych do 
akcji „Reumatyzm ma młodą twarz”, wykorzystujących kon-
kretne postaci. Konieczne wydaje się aktywne prezentowanie 
uwarunkowań choroby reumatologicznej w kolejnych tego typu 
kampaniach – akcentujących różne problemy i docierających do 
jak najszerszych grup odbiorców. Działania takie powinny mieć 
charakter cykliczny.

Edukować chorych o przysługujących im 
uprawnieniach

Część chorujących osób nie ma pełnej i jasnej wiedzy na temat 
przysługujących im praw oraz różnych uprawnień – wynikają-
cych na przykład z posiadanego orzeczenia o danym stopniu 
niepełnosprawności. Taka sytuacja utrudnia czy wręcz uniemoż-
liwia im korzystanie z nich – dlatego ważne jest uświadomienie 
chorych w tym obszarze. Warto rozważyć pomysł przygotowa-
nia prostej, przejrzystej broszury, którą na jakimś etapie obliga-
toryjnie otrzymywać będzie każdy chorujący.

Poprawić koordynację działań instytucji

Badania wykazały konieczność udrożnienia kanałów komunika-
cyjnych pomiędzy różnymi podmiotami – ważnymi z punktu wi-
dzenia aktywności zawodowej chorych interesariuszami. Warto 
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rozważyć powołanie składającego się z ich przedstawicieli ze-
społu koordynującego rozwiązywanie zarówno systemowych, 
jak i bieżących problemów, wynikających z opieki nad chory-
mi reumatologicznie oraz ich większą aktywizacją zawodową. 
W jego skład powinni wchodzić przedstawiciele stowarzyszeń 
osób chorych, lekarzy, Zakładu Ubezpieczeń Społecznych, związ-
ków pracodawców, badaczy rynku pracy – oraz ewentualnych 
innych podmiotów, ważnych dla monitorowania i rozwiązywania 
problemu. Zadaniem zespołu byłoby diagnozowanie najważniej-
szych trudności, wzajemna koordynacja działań, szybka wymia-
na informacji oraz tworzenie obszaru „dobrych praktyk”.

Integrować środowisko osób chorych 
reumatycznie

Wypowiedzi badanych są mocnym poparciem prowadzonych 
działań na rzecz integracji środowiska osób cierpiących na 
choroby reumatyczne w Polsce. Pozytywnymi efektami takich 
działań jest wymiana informacji i wzajemnych doświadczeń 
– ale pełnić one mogą również role swego rodzaju „grup psy-
chologicznego wsparcia”. Integracja powinna obejmować osoby 
przechodzące przez każdy z etapów choroby, gdyż każdy z nich 
niesie ze sobą określone ciężary, również psychiczne. Wzajemnie 
dzielenie się swoimi własnymi doświadczeniami przez pacjen-
tów jest niezwykle wiarygodną formą wsparcia dla mierzących 
się z dolegliwościami reumatycznymi.

Uwrażliwiać na psychologiczne aspekty  
choroby

Niezwykle ważny psychologiczny wymiar chorowania na scho-
rzenia reumatyczne wymaga troski o rozbudzanie wśród pa-
cjentów poczucia, że nie są sami w chorobie. Należy wspierać 
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wszelkie działania, które budują więzi pomiędzy osobami cho-
rymi – wszystkie projekty, których celem jest jak najszersza 
i najgłębsza integracja środowiska chorych. Ważne jest także 
uświadamianie zarówno samych chorych, jak i ich bliskich o psy-
chologicznym wymiarze schorzenia i potencjalnych niebezpie-
czeństwach, które się z nim wiążą. Warto również uwrażliwiać 
lekarzy na ten problem – niezwykle przecież ważny z punktu 
widzenia prawidłowego leczenia i rehabilitacji chorego. 

Ewaluować rozwiązania służące zawodowej 
inkluzji niepełnosprawnych

Badania wykazują, że niektóre z mechanizmów mających wspie-
rać zatrudnianie osób chorych czy niepełnosprawnych są nie 
tylko nieskuteczne, lecz czasem wręcz przeciwskuteczne. Warto 
prowadzić badania nad praktycznym wymiarem prozatrudnie-
niowych narzędzi, których praktyczne stosowanie może dalece 
odbiegać od nawet najlepszych teoretycznych założeń.

Pilnie zapewnić jak najszerszy dostęp do tera-
pii biologicznych

Powyższy postulat wydaje się oczywisty w kontekście opisa-
nych w niniejszym raporcie rezultatów badania pacjentów. 
Postulujemy zniesienie programów lekowych dla leków biolo-
gicznych podawanych podskórnie. Leki podawane podskórnie 
powinny znajdować się w kategorii dostępności refundacyjnej 
„lek, środek spożywczy specjalnego przeznaczenia żywienio-
wego, wyrób medyczny dostępny w aptece na receptę”. Leki 
te powinny być bowiem dostępne dla pacjentów w aptekach, 
a utrzymywanie ich w szpitalach jest sprzeczne z racjonalnym 
gospodarowaniem środkami publicznymi. Decyzje o umieszcze-
niu takich leków w programach lekowych nie tylko nie sprzyjają 
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aktywności zawodowej przewlekle chorych, ale wręcz przyczy-
niają się do jej zaprzestania – a w konsekwencji przechodzenia 
na utrzymanie państwa.

Poprawić dostępność lekarzy-specjalistów

Szczególny niepokój pacjentów reumatologicznych budzi ich 
niepewna przyszłość związana ze stale malejącą liczbą reumato-
logów. Na dramatyczną sytuację demograficzną w zawodzie le-
karza wskazywali także sami lekarze w opublikowanym w 2015 
roku przez Ośrodek Studiów, Analiz i Informacji Naczelnej Izby 
Lekarskiej raporcie1. Zwracali uwagę na grożące pacjentom 
ograniczenia dostępu do lekarzy specjalistów i dłuższe kolejki 
w placówkach medycznych spowodowane coraz trudniejszą 
sytuacją demograficzną. Według tego raportu, tylko 20% lekarzy 
reumatologów jest przed 50 rokiem życia. Brak odpowiedniego 
leczenia osób z chorobami reumatycznymi, wynikający między 
innymi ze zbyt małej liczby lekarzy i przychodni, wpływa nie 
tylko na zachowanie przez pacjentów sprawności i aktywno-
ści zawodowej. Generuje także znaczące koszty społeczne. Jest 
oczywiste, że państwu bardziej opłaca się skutecznie leczyć, niż 
ponosić wydatki związane z niepełnosprawnością.
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Przypisy

1. Romuald Krajewski: Lekarze specjaliści i lekarze dentyści specjaliści 2015, dostępne 
online: http://www.nil.org.pl/__data/assets/pdf_file/0005/99743/Demogra-
fia-lekarze-specjalisci-2015-v-0423.pdf (dostęp 30.10.2017).
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Niniejszy Raport nie mógłby powstać 
bez pomocy wielu osób, których wiedza, 
bezinteresowna pomoc oraz życzliwość 
pozwoliły na zbudowanie pełniejszego 
obrazu o aktywności chorych reumatycznie. 
Stowarzyszenie „3majmy się razem” składa 
serdeczne podziękowania wszystkim 
Pacjentom, którzy poświęcili swój czas 
na wypełnienie ankiety oraz na co dzień 
wspierają działania Stowarzyszenia.

Podziękowania

(((((((
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