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Sytuacja oso0b cierpigcych na choroby reumatyczne jest proble-
mem wymagajacym powaznego namystu opartego na rzetel-
nych badaniach. Jest to wazne nie tylko dla samych dotknietych
chorobg oséb czy ich rodzin. Specyfika tego typu schorzen po-
woduje, ze jest to problem o szerokim spotecznym znaczeniu

i wielorakich potencjalnych reperkusjach. Najbardziej oczy-
wistym kontekstem sg regulacje dotyczace funkcjonalnosci
systemu opieki zdrowotnej w Polsce - koszty niewtasciwie pro-
wadzonego leczenia czy btednych diagnoz obcigzaja caty system.
Osobng kwestig jest aktywnos$¢ os6b dotknietych chorobami
reumatycznymi na rynku pracy, w tym sposobow ich aktywizacji
i mozliwosci zapewnienia takich warunkéw zatrudnienia, ktére
pozwalatyby na tgczenie pracy z choroba. W oczywisty wiec
sposob powyzsze kwestie wykraczaja poza Srodowisko pacjen-
tow i w interesie wszystkich winna by¢ ich szczeg6towa analiza,
pozwalajgca na wdrozenie optymalnych rozwigzan.

Choroby reumatyczne — wbrew ogolnemu
stereotypowi — w duzej mierze dotyczq osob
mtodych, ktore ksztatcq sie bgdz rozpoczynajq
okres wtasnej aktywnosci zawodowe;.

W spoteczenstwie funkcjonuje fatszywe przekonanie, ze tzw.
yreumatyzm” to po prostu zwyrodnieniowe zmiany stawow,
ktdre dotykajg wytacznie 0s6b w podesztym wieku. Nic bardzie;j
mylnego. Zapalne choroby tkanki tgcznej czesto pojawiajg sie

w okresie drugiej czy trzeciej dekady zycia, a czasem nawet juz
w okresie dziecinstwa. W dziedzinie reumatologii miesci sie
wiele jednostek chorobowych. Charakter tego typu schorzen jest
czasem bardzo dokuczliwy, 13czy sie z wieloma niezwykle ucigz-
liwymi objawami i miewa ciezki przebieg, niekiedy zagrazajacy
zyciu. Choroby tego typu wymagajg stosowania dtugotrwatego,
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bardzo agresywnego leczenia — w tym roéwniez lekow stosowa-
nych w chemioterapii nowotworéw.

Choroby uktadowe tkanki tgcznej obejmujg procesem cho-
robowym liczne narzady i uktady w organizmie, co wiagze sie

z koniecznoscig wielospecjalistycznego leczenia. Przewlekty

i nieuleczalny charakter owych schorzen sprawia, ze proces
leczenia wpisany jest na state w zycie osoby dotknietej choroba
reumatyczna.!

Niestety, czestym nastepstwem postepujacej choroby, badz skut-
kiem ubocznym niejednokrotnie trudnego i ucigzliwego procesu
leczenia, jest konfrontacja z przej$ciem na rente badz utratg
pracy w bardzo mtodym wieku. Dla sporej czeSci chorych reu-
matycznie - oséb mtodych, dobrze wyksztatconych, ambitnych

i posiadajgcych witasne wizje kariery zawodowej - pojawiajaca
sie nagle choroba stanowi powazny problem, ktory niweczy
zyciowe i zawodowe plany bagdZ wymusza ich radykalng modyfi-
kacje.

Przewlekty bél, trudnosci w wykonywaniu codziennych czynno-
Sci, czeste wizyty u lekarzy specjalistow oraz pobyty na oddzia-
tach szpitalnych to tylko nieliczne z utrudnien, ktére w swoim
zyciu muszg uwzglednic¢ pacjenci. W pracy spotykaja ich czesto
problemy ze wzgledu na ograniczong dyspozycyjnosc¢ czy spro-
kurowang chorobg mniejszg wydajnos¢. Czes¢ chorych nie bedac
w stanie sprosta¢ wymaganiom pracodawcow opuszcza rynek
pracy. Utrata pracy grozi z kolei nie tylko zatamaniem w sferze
ekonomicznej, ale tez czesto kryzysem natury psychologicznej,
ktéry utrudnia prawidtowy proces leczenia. W wielu analizach
podkresla sie psychologiczno-spoteczne konsekwencje choréb
reumatycznych: , Tragiczna z punktu widzenia chorego (...) jest
niemoznos$¢ wykonania najprostszych czynnosci zyciowych

z koniecznoScig wypracowania specjalnych mechanizmadw,
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czynnosci na ktére my ludzie zdrowi nie zwracamy zadnej uwagi
i wykonujemy je automatycznie. Zatrwazajgce jest, ze po 10
latach choroby czynnych zawodowo jest tylko 20% chorych,
najwieksze zagrozenie wystepuje juz w pierwszym roku trwania
choroby”.?

Mozliwos$¢ szybkiej i prawidlowej diagnostyki, wiasciwa opieka
medyczna na kazdym etapie choroby czy prawidtowy dostep do
lekarzy specjalistow oraz nowoczesnych terapii mogtyby poméc
w zatrzymaniu choroby we wczesnym stadium, a w efekcie
umozliwitoby wykonywanie obowigzkoéw zawodowych chorym.
Jest to cel, ktéry przyswieca¢ powinien nie tylko z punktu widze-
nia pacjentow, lecz takze catego spoteczenstwa.

Celem niniejszej publikacji jest analiza spoteczno-
zawodowych uwarunkowan funkcjonowania
0s0b z chorobami reumatycznymi w Polsce.

Jest ona oparta o badania ankietowe,
przeprowadzone na probie 338 respondentow -
0sob dotknietych chorobami reumatycznymi.

Zatozeniem badawczym byto oddanie gtosu samym najbardziej
zainteresowanym - poznanie doSwiadczen, opinii i rekomenda-
cji od 0sob, ktére sg poprzez swoje codzienne zmagania z cho-
robga najbardziej kompetentni do diagnozowania deficytow

i wskazywania ewentualnych obszaréw, ktérych zmiana przynie-
sie realng - a nie tylko teoretyczng poprawe. Ochrona chorych
reumatycznie przed zawodowym i spotecznym wykluczeniem
lezy w szeroko pojetym publicznym interesie.

Przeprowadzone badania miaty na celu identyfikacje poziomu
aktywnosci spoteczno-zawodowej os6b z chorobami reumatolo-
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gicznymi oraz poznanie najwazniejszych barier, ktore jg utrud-
niaja. Istotng cze$¢ prowadzonych analiz stanowita tez préba
odpowiedzi na pytanie o praktyczny wymiar funkcjonowania
opieki zdrowotnej w obszarze chor6b reumatycznych oraz
ocena skutecznosci terapii biologicznych i ich dostepnosci dla
pacjentéw w Polsce. Prowadzac szczegdtowe analizy zebranego
materiatu badawczego przyswiecal nam jeden podstawowy cel
- uzyskanie konkretnych wnioskéw i wytonienie pomystéw czy
rekomendacji, ktére w realny sposéb moga pomoc w spotecz-
nej i zawodowej inkluzji os6b chorych. Tym bardziej, ze - jak
wskazujg inne badania - osoby przewlekle chore po wyjsciu

z rynku pracy majg niezwykle powazne trudnosci, by na niego
powrdcic.?

Mamy nadzieje, iz lektura niniejszej publikacji przyczyni sie do
lepszego poznania uwarunkowan funkcjonowania os6b z choro-
bami reumatycznymi w Polsce i zrozumienia problemdw, z kto-
rymi sie zmagaja. Oddajac czytelnikom raport zywimy gteboka
nadzieje, Ze stanie sie on przyczynkiem do dyskusji nie tylko nad
uwarunkowaniami aktywizacji spoteczno-zawodowej 0s6b cho-
rych, lecz rowniez nad praktycznym wymiarem funkcjonowania
opieki zdrowotnej. Prace nad raportem uznac za owocng bedzie-
my mogli jednak dopiero woéwczas, gdy dyskusje te przetoza sie
na konkretne wdrozenia, poprawiajgce jakos¢ zycia oséb cho-
rych.
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Celem niniejszego badania byta diagnoza aktywnosci spoteczno-
-zawodowej 0s0b z chorobami reumatologicznymi, potaczona

z proba identyfikacji podstawowych barier, ktére jg utrudniaja.
Waznym zamierzeniem byto tez poznanie opinii cierpigcych na
choroby reumatyczne na temat praktycznego wymiaru systemu
opieki zdrowotnej w obszarze chor6b reumatycznych oraz ocena
skutecznosci terapii biologicznych i ich dostepnos¢ dla pacjen-
tow w Polsce.

Naczelnym imperatywem przyswiecajgcym
podjeciu badania byta chec stworzenia
mozliwosci wypowiedzi i ustosunkowania sie
do najwazniejszych kwestii osobom, ktore
samodzielnie doswiadczajq problemow
wynikajqgcych z choroby.

Nawet najlepsze w teorii rozwigzania wymagajg ewaluacji po-
przez analize ich praktycznego wymiaru i faktycznych korzy-

Sci dla ich odbiorcow. Najbardziej autentycznymi audytorami
procesOw leczenia choréb reumatycznych w Polsce oraz uwa-
runkowan funkcjonowania na rynku pracy sg osoby dotkniete
chorobg, ktérych wiedza nie jest w zaden sposéb zaposredniczo-
na, lecz wynika z autopsji.

Niniejszy raport stanowi analize opartg na badaniu kwestio-
nariuszem ankiety, ktore przeprowadzono w terminie miedzy

1 czerwca a 1 pazdziernika 2017. Badanie prowadzone byto za
posrednictwem internetu - przy uzyciu portalu eBadania.pl, na
ktérym zamieszczone zostato narzedzie badawcze. Kwestiona-
riusz sktadat sie z 34 pytan, wérdd ktdrych znalazty sie takze
pytania otwarte. Jego przygotowanie poprzedzita kwerenda ba-
dawcza, polegajaca na analizie danych zastanych - wielu publi-
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kowanych w ostatnim czasie materiatow, ktdre zahaczaty trescia
o analizowang tematyke. Pozwolito to wyznaczy¢ podstawowe
obszary problemowe i w ich ramach sformutowac konkretne
pytania kwestionariusza ankiety.

Waznym elementem kwestionariusza byty pytania otwarte. Ich
obecnos$¢ uzasadniona byta checig oddania glosu respondentom
na swobodne wypowiedzi, nieukierunkowane w zaden sposéb
przez suflowane podpowiedzi. Dotyczyty one zasadniczych dla
badanego problemu kwestii i zostaty sformutowane w nastepu-
jacy sposob:

Jakie najwieksze problemy Pani/Pana zdaniem
tgczq sie z chorobq? Co Pani/Pana zdaniem
najbardziej utrudnia cierpigcym na choroby
reumatologiczne podejmowanie pracy
zawodowej? Co Pani/Pana zdaniem powinno
sie zrobic¢, aby utatwic cierpigcym na choroby
reumatologiczne funkcjonowanie na rynku
pracy?

Wybor kwestionariusza ankiety jako narzedzia badawczego
miat na celu zebranie jak najwiekszej liczby odpowiedzi - co
zwiekszato szanse na rzetelno$¢ badan i wiarygodnos¢ uzyska-
nych wynikow. Link do strony internetowej z zamieszczonym
kwestionariuszem kolportowany byt poprzez strony i rozne
fanpage grupujace osoby zmagajace sie z chorobami reumatycz-
nymi.

W sumie ankiete wypetnito 338 respondentdéw, co nalezy uznac

za bardzo duzg liczbe, gwarantujaca wielo$¢ perspektyw i spoj-
rzen na problem oraz niski wskaznik ryzyka anegdotycznosci,

Metodologia badan |13



czyli nadmiernej ekspozycji i nieuprawnionej ekstrapolacji osig-
gnietego wyniku w matej grupie na szersze zbiorowosci. Szcze-
gotowa charakterystyka badanej grupy znajduje sie w dalszej
czesci raportu.

Projektujac badanie i analizujgc w niniejszym raporcie wyniki
starano sie kierowac¢ nade wszystko metodologiczng poprawno-
$cig oraz zatozonymi celami badawczymi. Gtéwny nacisk w eks-
ploracjach uzyskanego materiatu badawczego potozony zostat
na konkretne rozwigzania i praktyczne wnioski, ktére w realny
sposob mogtyby przyczynic sie do poprawy losu oséb dotknie-
tych chorobami reumatycznymi.
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Wsréd osob bioracych udzial w badaniu zdecydowang wiekszos¢
- az 88,76% (rowne 300 osob) - stanowity kobiety, odsetek
mezczyzn w badaniu wynidst 11,24% (38 osdb). Taki rozktad
wynika¢ moze z kilku czynnikéw. Pierwszym z nich jest wieksza
czestotliwos$ci zapadania kobiet na niektore z chorob, przede
wszystkim na Reumatoidalne Zapalenie Stawéw (RZS) i Toczen
Rumieniowaty Uktadowy (TRU) - a wsréd respondentdw cier-
piacy na te schorzenia stanowili niemal potowe proby. Mozna
takze przyjac wieksza gotowo$¢ do wziecia udziatu w ankiecie
ze strony kobiet niz mezczyzn.

Badana grupa byta znaczaco zréznicowana w kwestii wieku
respondentow. Najliczniej reprezentowane byty osoby bedace

w czwartej dekadzie zycia. Ankiete wypetnity 122 osoby beda-
ce pomiedzy 31 a 40 rokiem zycia, co stanowito 36,09% cate;j
préoby. Drugg w kolejnosci najliczniej reprezentowang byta kate-
goria wiekowa 21-30 lat (96 os6b - 28,40% badanych), a nastep-
nie 41-50 lat (67 oséb - 19,82%) i 51-60 lat (37 oséb - 10,95%).
Najrzadziej w probie reprezentowane byty osoby do lat 20

(10 oséb - 2,96%) oraz miedzy 61 a 70 rokiem zycia (5 os6b —
1,48%); nie odnotowano takze wsréd wypetniajacych ankiete
nikogo starszego od tej kategorii (zob. wykres 1). Duze zroznico-
wanie wieku respondentow jest istotng przestanka zwiekszajaca
poziom rzetelnosci uzyskanych rezultatéw.
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0,00% 5,00% 10,00% 15,00% 20,00% 25,00% 30,00% 35,00% 40,00%

do20lat | 2,96 %

21-30 lat |, 28,40 %

31-40 lat I 36,09 %
41-50 lat I 19,32 %

51-60 lat N 10,95 %

61-70lat WM 1,48%

powyzej70lat | 0%

Brak odpowiedzi 1 0,30 %

Wiek respondentow (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 miejscowosci o roznej wielkosci — co w przypadku
analiz aktywnosci zawodowej ma znaczenie, gdyz moze rdznico-
wac do$wiadczenia zwigzane z dostepem do rynku pracy i jego
potrzebami w najblizszej okolicy. Podobny odsetek badanych
pochodzi z miast $redniej, duzej i bardzo duzej wielkos$ci - od-
powiednio 26,33% (89 os6b), 23,67% (80 os6b) i 23,37% (79
0s6b). Nieco mniej respondentow zamieszkuje wie$ (15,86%
proby - 57 0so6b), zas najmniej licznie reprezentowane w probie
badawczej byty mate miasta (9,17% - 31 os6b) (zob. wykres 2).

0,00% 5,00% 10,00% 15,00%  20,00%  25,00%  30,00%

Wied I 15.86 %
Miasto do 20 tys. NG ©,17 %
Miasto 20-100 tys. I 26,33 %
Miasto 101-500 tys. I 23,67 %
Miasto 501 tys. i wiecej N 2337 %
Brak odpowiedzi M 0,59 %

Miejsce zamieszKkania respondentow (n = 338) -
wyKres 2
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Jesli chodzi o poziom wyksztatcenia badanych - inaczej niz

w catej populacji mieszkancow Polski, wsrod respondentow
przewazaly osoby z wyksztatceniem wyzszym (202 - 59,76%)).
Srednim wyksztatceniem legitymowato sie 113 0séb (33,43%
badanych), zasadniczym zawodowym 14 oso6b (4,14%), zas$ gim-
nazjalnym badZ podstawowym zaledwie 6 oséb (1,78%) (zob.
wykres 3).

Wyzsze 59,76%

Srednie
(ogdlne/zawodowe) _ RS

Zasadnicze zawodowe 4,14%

Podstawowe

gimnazjalne 1,78%

Brak odpowiedzi 0,89%

0,00% 10,00% 20,00% 30,00% 40,00% 50,00% 60,00%

Wyksztatcenie respondentow (n = 338) -
wykres 3
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W kontekscie tematu badania za wazne uznano ewentualne
posiadanie przez respondentdéw orzeczenia o stopniu niepeino-
sprawnosci. Wiekszos¢ ankietowanych (57,10%) nie ma takiego
orzeczenia. Wsrod oséb, ktore je uzyskaty przewazaja posiada-
cze orzeczenia o umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci
(24,26% catej proby), w dalszej kolejnosci o lekkim stopniu
niepetnosprawnosci (11,24% catej proby), najmniejszy odsetek
stanowig natomiast osoby o znacznym stopniu niepetnospraw-
nosci (5,62%) (zob. wykres 4).

Czy posiada Pani/Pan orzeczenie o niepelnosprawnosci?

0,00% 10,00%  20,00% 30,00% 40,00% 50,00% 60,00%

Tak — 0 znacznym
o)
stopniu niepetnosprawnosci - 5,62 %
Tak -

o umiarkowanym stopniu _ 24,26 %
niepetnosprawnosci
Tak — o lekkim
stopniu niepetnosprawnosci - 11,24 %
i, e posacars | 57,10 %

Inne/nie dotyczy I 1,48 %

Brak odpowiedzi | 0,30 %

Posiadanie przez respondentow orzeczenia
o niepelnosprawnosci (n = 338) - wykres 4

Charakterystyka badanej grupy respondentéw




Badana grupe mocno zroznicuje takze czas, ktdry mingt od mo-
mentu zdiagnozowania choroby. Najwiekszy odsetek responden-
tow stanowig osoby, u ktérych chorobe wykryto w przedziale
miedzy 1-5 lat temu (34,02% - 115 0s6b), a nastepnie osoby

z dtugotrwatg historig choroby - powyzej 10 lat (27,22% - 92
badanych). Nieco mniejszy odsetek stanowig respondenci cho-
rujgcy miedzy 5 a 10 lat (21,01% - 71 oso6b) oraz krocej niz rok
(17,46% - 59 osbb) (zob. wykres 5). Uzyskany rozktad dekla-
racji zwieksza wiarygodno$¢ badania i stwarza szanse na roz-
poznanie szerokiej gamy problemoéw taczacych sie z barierami
w aktywnosci osdb chorych. Zr6znicowanie dtugosci boryka-
nia sie z chorobg zapewnia dostep do rozmaitych doswiad-
czen i perspektyw chorych w postrzeganiu schorzenia i jego
wptywu na ich aktywnosc¢.

Ile czasu minelo od zdiagnozowania u Pani/Pana choroby?

0,30 %

. powyzej 10 lat

miedzy 5-10 lat

miedzy 1-5 lat
mniej niz rok

brak odpowiedzi

Okres ktory uptynal od momentu zdiagnozowania choroby
u respondentow (n = 338) - wykres 5
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Uczestnikéw badania ankietowego poproszono o podanie infor-
macji na temat schorzenia, na ktore cierpia. Najwieksza czes¢
badanych choruje na reumatoidalne zapalenie stawdéw (RZS)

- w sumie w ankiecie wzieto udziat 110 takich oséb (32,54%
wszystkich respondentéw). RZS jest uktadowg, autoimmunolo-
giczng chorobg o podtozu zapalnym i nieznanej etiologii. Cho-
robe cechuje postepujacy charakter, ktory prowadzi¢ moze do
destrukcji stawow, zajecia narzadéw wewnetrznych, niepeino-
sprawnosci, inwalidztwa i przedwczesnej Smierci.

W opisach schorzenia zwraca sie tez uwage

na czesto wynikajgce z niego utrudnione
funkcjonowanie w spoteczenstwie, pogorszenie
dobrostanu psychicznego oraz obnizenie jakosci
zycia. Dla pacjentow problemem bywa takze
koszt leczenia oraz rozne zwigzane z podjeciem
go nastepstwa.’

WSsrod ankietowanych 48 osdb (14,20%) cierpi na Zesztywniajg-
ce Zapalenie Stawéw Kregostupa (ZZSK). Jest to zapalna choro-
ba przewlekta, o nie do konica poznanej przyczynie. Schorzenie
dotyczy 0,15-0,5% populacji - na 1000 os6b choruje 15-50.
Szacuje sie, ze w Polsce na ZZSK cierpi ok. 50 000 chorych.? Pro-
ces chorobowy wywotuje bdl i sztywnos¢ (szczegdlnie w dolnym
odcinku kregostupa), prowadzac do ograniczenia ruchomosci

i czeSciowego czy wrecz catkowitego zesztywnienia zajetych sta-
wow, gtownie kregostupa.® Ocenia sie, ze u 1/3 chorych przebieg
Z7SK jest ciezki i prowadzi do znacznej utraty sprawno$ci.*

Trzecia w kolejnosci choréb respondentéw jest Toczen Rumie-
niowaty Uktadowy (TRU), ktdry zostat zaznaczony przez 40
badanych (11,83% respondentéw). Jest to choroba o podtozu
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autoimmunologicznym, charakteryzujaca sie r6znorodnym
obrazem klinicznym oraz niepewnym rokowaniem. Jej przebieg
moze by¢ tagodny (z okresami zaostrzen i remisji) lub gwat-
towny, prowadzacy do postepujacego i zagrazajacego zyciu
uszkodzenia poszczegdlnych narzadéw.® Toczen poczatkowo
traktowany byt jako choroba dermatologiczna - badania jednak
szybko potwierdzity, Ze to choroba wielonarzagdowa o skompli-
kowanym i czesto niejednoznacznym, zindywidualizowanym
przebiegu. Rodzito to i nadal rodzi problemy z identyfikowa-
niem, diagnozowaniem i klasyfikowaniem tej jednostki choro-
bowej. Kryteria diagnostyczne na przestrzeni ostatnich 40 lat
zmieniaty sie wraz z pojawianiem sie nowych narzedzi i posze-
rzaniem wiedzy na temat patomechanizméw schorzenia.® Naj-
czesciej choruja na toczen kobiety w wieku rozrodczym, przez
co przyczynia sie on do wielu probleméw zdrowotnych zwigza-
nych z cigza i porodem. Stosunek chorych kobiet do mezczyzn
wynosi 9:1.7

Ostatnig wiekszg grupe chorych wéréd respondentéw stanowity
osoby cierpigce na fibromialgie (32 osoby - 9,47%). Schorzenie
to jest przewlektym, uogo6lnionym zespotem bolowym wystepu-
jacym wraz z uczuciem znacznego zmeczenia i subiektywnymi
objawami patologii w narzadzie ruchu. To jednostka chorobowa
majaca relatywnie niedtuga historie - kryteria diagnostyczne
dla fibromialgii American College of Rheumatology ogtosito

w 1990 roku, zas$ jako odrebny zesp6t fibromialgia zostata wy-
dzielona juz w 1987 roku przez American Medical Association.
Wsréd naukowcédw ciggle trwa dyskusja nad tym, czym jest
fibromialgia i jak ja diagnozowac.?

Pozostate jednostki chorobowe reprezentowane byty wsrod
respondentdw w mniejszej czestotliwosci. Szczegétowy rozktad
zostat zamieszczony w tabeli 1.
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Reumatoidalne Zapalenie Stawdw (RZS) 32,54%

Zesztywniajgce Zapalenie Stawow Kregostupa (ZZSK) 14,20%

Toczenn Rumieniowaty Uktadowy (TRU) 11,83%
Fibromialgia 9,47%
Mtodziencze Idiopatyczne Zapalenie Stawow (MIZS) 5,33%
tuszczycowe Zapalenie Stawdw (LZS) 4,73%
Twardzina uktadowa 4,73%
Mieszana Choroba Tkanki tgcznej 2,66%
Choroba zwyrodnieniowa stawoéw 1,78%
Spondyloartropatia seronegatywna 1,48%
Choroba Stilla 1,18%
Zespot Sjogrena 0,59%
Zapalenie skdrno-miesniowe 0,30%
Uktadowe zapalenia naczyn 0,30%
Inne/brak odpowiedzi 7,69%

Rozklad procentowy choréb respondentéw (n = 338) - tabela 1
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Ankietowanych poproszono o subiektywng ocene ich aktualne-
go stanu zdrowia. Uzyskane odpowiedzi majg charakterystyczng
strukture - najwiecej os6b zadeklarowato stan zadawalajacy;,
nastepnie widoczne jest podobne zmniejszanie liczby wskazan
wraz z przesuwaniem sie do opcji skrajnych. Za zadawalajacy
swdj stan uznato 40,83% badanych (138 os6b), nastepnie jako
zty ocenito go 28,70% (97 respondentow), dobry 22,19% (75
0s0b) - za$ najrzadziej wybierane byty skrajne odpowiedzi:
bardzo zty (4,44% - 15 oso6b) i bardzo dobry (2,07% - 7 oséb)
(zob. wykres 6). Rowniez i w tym przypadku zrdznicowanie
odczuwanej kondycji zdrowotnej respondentéw jest czynnikiem
pozwalajacym oczekiwac rzetelnych wynikow badan, uwzgled-
niajacych wielos¢ i ztozonos$¢ sytuacji cztowieka w chorobie.

Jak ocenia Pan/i swoj aktualny stan zdrowia?

45,00%
40,83%

40,00%

35,00%

30,00% 28,70%
25,00% 22,19%
20,00%
15,00%
10,00%
. 4,44%
5,00% 2,07% 1,78%
0,00% ==
Bardzo dobry Dobry Zadowalajacy Bardzo zty Brak odpowiedzi

Ocena przez respondentéw wlasnego stanu zdrowia (n = 338) -
wykres 6
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50,00%
45,00%
40,00%
35,00%
30,00%
25,00%
20,00%
15,00%
10,00%

5,00%

0,00%

Postepujacy charakter schorzen reumatycznych uwidocznit sie
w uzyskanych odpowiedziach na pytanie o zmiane kondycji
zdrowotnej w ciggu ostatniego roku. Az 45,68% (155 badanych)
stwierdzito, Ze ich stan zdrowia pogorszyt sie w tym okresie.
Jego polepszenie zadeklarowato 23,08% (78 wskazan), za$
21,30% (72 osoby) uznato, ze stan ich zdrowia w trakcie ostat-
niego roku nie ulegt zmianie. Zanotowano réwniez stosunkowo
wysoki odsetek odpowiedzi ,trudno powiedzie¢” (7,69% - 26
0s0b), co posrednio potwierdza¢ moze nieoczywistoS¢ objawow
i wielowymiarowo$¢ choréb reumatycznych (zob. wykres 7).

Czy Pani/Pana stan zdrowia w ostatnim roku:

45,68%

7,69%

23,08%
21,30%
2,07%

polepszyt sie pogorszyt sie pozostat bez zmian  trudno powiedzie¢ brak odpowiedzi

Ocena zmiany stanu wilasnego zdrowia w ostatnim roku przez
respondentow (n = 338) - wykres 7
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Praca posiada dla osoby chorej znaczenie wielorakie, dalece
wykraczajace poza aspekt zwigzany wytgcznie z zapewnieniem
potrzebnych dla codziennej egzystencji sSrodkéw. Analiza odpo-
wiedzi respondentéw na pytania otwarte z caltg moca potwier-
dza opinie, ze ,praca to olej namaszczajacy godnoscig”!. Dobitnie
w badaniach widoczny byt uspoteczniajgcy wymiar aktywnosci
zawodowej, potwierdzajacy konstatacje, iz ,praca jest forma
spotecznego wspotbycia™?.

Czy jest Pani/Pan aktualnie aktywna/y zawodowo?

1,78 %
a,449% |r030%

It
. Tak, pracuje na caty etat

Tak, pracuje w niepetnym
wymiarze godzin

24,85 %

Tak, pracuje dorywczo
(umowa o dzieto, zlecenia itp.)

Jestem na urlopie
macierzynskim/wychowawczym

Brak odpowiedzi

Poziom aktywnos$ci zawodowej respondentéow (n = 338) -
wyKkres 8
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Wsrod badanej grupy wiekszos$¢ stanowity osoby aktywne za-
wodowo. Na petny etat zatrudnienie zadeklarowato 55,03%
(186 0s6b), w niepetnym wymiarze pracuje 13,61% (46 respon-
dentéw), za$ prace dorywcza na podstawie umowy o dzieto
czy zlecenia wykonuje 4,44% (15 osob). Odsetek os6b wyko-
nujacych prace w mniejszym lub wiekszym wymiarze wyniost
w badaniu w sumie 73,08% (zob. wykres 8). Z odpowiedzi na
pytania otwarte wytania sie obraz niejednokrotnie olbrzymie;j
determinacji, dzieki ktérej mozliwe jest podejmowanie aktyw-
nos$ci zawodowej przez chorych. Przyktadem moze by¢ wpis
osoby, ktéra ma poczucie, ze ze wszystkimi problemami, ktére
w zwigzku z choroba na nig spadty musi sobie radzi¢ sama -
bez wsparcia jakichkolwiek instytucji pomocowych:

,brak samodzielnosci, depresja, zmeczenie i brak
wsparcia ze strony stuzby zdrowia i panstwa.
Musze pracowac jak zdrowy cztowiek na peten
etat zeby sie utrzymac i kosztuje mnie to bardzo
duzo zdrowia i energii”

Wsrod badanych znalazty sie tez kobiety przebywajgce na
urlopie macierzynskim - 1,78% (6 os6b). W zadnej formie ak-
tywnosci zawodowej nie wykazuje niemal jedna czwarta an-
kietowanych - 24,85% (84 osoby). Uzyskane dane z pewnoscia
wymagajq bardziej szczegdtowej analizy, do ktorej postuza wy-
powiedzi na pytanie otwarte — dotyczace zaré6wno uznawanych
przez ankietowanych za znaczace barier w podejmowaniu pracy,
jak iich swobodnych wypowiedzi na pytanie o najwazniejsze
problemy taczace sie z chorobg - wsrod ktorych kwestia pracy
znajdowala sie niezwykle czesto.

Respondentéw zapytano takze o ich ocene mozliwosci tagczenia
aktywnosci zawodowej z chorobg i leczeniem. Zaledwie 8,28%
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respondentow (28 oséb) stwierdzito, ze choroba nie ma zna-
czgcego wptywu na aktywnos$¢ zawodowa. Wynik ten dobitnie
wskazuje na skale problemu, uwidaczniajac to, jak wielu chorych
musi zmagac sie z réznorodnymi trudnos$ciami, aby méc podej-
mowac prace zawodowa. Pozytywnym przyktadem skutecznego
i relatywnie tatwego godzenia pracy zawodowej z chorobg moze
by¢ ponizsza wypowiedz:

,Ja nie mam z tym problemu, bo mam wyzsze
wyksztatcenie i stosunkowo lekkq prace, ktorq
moge wykonywac przy moich schorzeniach”

Ponad potowa badanych - 50,59% (171 osé6b) - uznato, Ze cho-
roba komplikuje zycie zawodowe, ale nie uniemozliwia podjecia
pracy. Mozna domniemywac, Ze sg to przede wszystkim licznie
w badaniu reprezentowane osoby z mniej agresywnymi typami
chorob. Przyktadem mogg by¢ ponizsze wypowiedzi:

,Ja od samego poczqtku pracuje w zawodzie
nauczyciela i przy przychylnym spojrzeniu
dyrektora szkoty godze leczenie i prace”

Dla wielu jednak badanych znalezienie takiego zatrudnienia,
ktére nie kolidowatoby z procesem leczenia czy ewentualnymi
atakami choroby jest jednym z kluczowych wyzwan:

»[najwiekszy problem tqczqcy sie z chorobq]
Obecnie znalezienie pracy dostosowanej do dos¢
czestych wizyt w szpitalu”
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,Utrudnienie w podjeciu pracy i w ogdle ze
znalezieniem takiej, w ktdrej bytyby szanowane
pobyty w szpitalu”
Niektdrzy relacjonujg swoistg catozyciowa mediacje z choroba
- czyli uwzglednianie kontekstu bycia cztowiekiem chorym od

poczatku drogi zawodowej, jeszcze w okresie wybierania Sciezki
kariery:

,Podstawq jest rodzaj wykonywanej pracy

I poziomu schorzenia. W moim przypadku, jak
30 lat temu zaczety sie problemy poszedtem

w kierunku rozwoju umystowego. Ukonczytem
trzy kierunki studiow i nie mam wiekszego
problemu z realizowaniem sie zawodowym”

,Ja choruje od dziecka wiec zawsze walczytam
o szkote a teraz prace”

Za ,niezwykle trudne” taczenie pracy zawodowej z chorobg

i leczeniem uznato az 37,87% respondentow (128 oséb) (zob.
wykres 9). Skale i zasieg tych trudnosci charakteryzowac moze
ponizszy wpis jednego z badanych:

,Wiekszosc¢ stanowisk pracy wymaga od
pracownika duzego wysitku fizycznego lub
8-godzinnego siedzenia przy biurku. W moim
wypadku obie prace sprawiajq u mnie ogromne
pogorszenie choroby”
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Jak ocenia Pani/Pan mozliwos¢ t1aczenia aktywnosci
zawodowej z chorobg i leczeniem?

60,00%
50,00%
40,00%
30,00%

20,00%

10,00% 8,28%

. 2,37% 0,89%
0.00% — i

Choroba Choroba nie
Jest to niezwykle komplikuje zycie wptywa znaczaco Trudno
trudne zawodowe, ale na aktywnos¢ powiedzieé
mozna pracowac zawodowa

Brak odpowiedzi

Ocena mozliwosci laczenia aktywnosci zawodowej z choroba
i leczeniem (n = 338) - wykres 9
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Pojawiaty sie w$réd wypowiedzi badanych takze niezwykle
gorzkie konstatacje, petne rezygnacji opartej o wtasne, wcze-
Sniejsze doSwiadczenia:

,Nic sie nie da zrobic. Przez pierwsze 2 lata
choroby pracowatam i z biegiem czasu gdy sit
zaczynato brakowac widziatam niezadowolonq
mine pracodawcy i w konicu powiedziat, ze
powinnam zrezygnowac z pracy bo jestem
niewydajna. Samo zycie”

Zdarzato sie w badaniu, ze trudno$ci byty opisywane bardzo
konkretnie - co daje wglad w codzienno$¢ pracujacej osoby cho-
rej:

,Z racji tego ze pracuje w telemarketingu,
zdecydowanie utrudnia mi suchos¢ w jamie
ustnej oraz suchos¢ oczu. Pomimo przyjmowania
wszelkiego rodzaju nawilzaczy ulga jest tylko
chwilowa. Wieczne problem z gardtem, bol
gardta, chrypka”

Sygnalizowane przez respondentow trudnosci zwigzane z t3-
czeniem pracy z chorobg i leczeniem odnosza sie do wielu po-
rzadkow. Pierwszg i fundamentalng bariere stanowig fizyczne
dolegliwosci, bedace nastepstwem choroby - ograniczenia
sprawnosci czy trudny do uSmierzenia, przewlekty bol. Byt on
przywotywany jako ogo6lna kategoria, jak i odnoszony do kon-
kretnych czeSci ciata:
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,Bol 24 godz. na dobe, opuchniecie rqgk i kolan,
sztywnosS¢ stawow, jakby niedowtad nog”

,Ciggte bole wszystkich stawow, konczyn dolnych,
gornych i kregostupa”
Niezwykle czesto podkreslano jego totalny, paralizujacy charak-

ter, wyniszczajacy psychicznie i powodujacy powazne komplika-
cje w spotecznej aktywnosci:

,BOl, ktory uniemozliwia w zasadzie wszystko.
Zmeczenie, ktore jest, a nie ma powodu, zeby
byto. Brak pracy, gdyz bol i zmeczenie nie
pozwalajq na jej podjecie”

,Bol utrudniajgcy codzienne funkcjonowanie.
Odbierajqcy rados¢ zycia”

Ucigzliwos¢ i dolegliwos$c¢ cierpienia fizycznego podkreslana byta
czasem juz w samym zapisie, ktory poprzez powtarzane stowo
miat oddac jego dokuczliwos¢ (,,0g6lne zmeczenie i bdl b6l bol”)
czy poprzez dobitne, kategoryczne stwierdzenia - ,BAl na ktory
zaden lek nie dziata”. Wielokrotnie w wypowiedziach badanych
przywotywano ten obszar, zwracajac uwage w jak wielkim stop-
niu dezorganizuje on dzien pracy, utrudnia czy wrecz czasem
uniemozliwia funkcjonowanie w ramach rygoréw zawodowych:

,Niemoznos¢ wykonywania wielu rzeczy,
podstawowych. Gdy RZS zaatakuje dtonie
to co mozna robi¢? Bol uniemozliwia nawet
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podniesienie czegos, zwykty chwyt, nawet
stukanie w klawiature jest cholernie bolesne”

,Mysle ze najwiekszym wrogiem w tej sytuacji
jest chroniczny bol, ktory potrafi wszystko
skomplikowac i utrudnic”

,O0gromny bol dezorganizujqcy zycie prywatne
I stuzbowe”

Dla wielu chorych odczuwane dolegliwos$ci, majace nierzadko
kompleksowy charakter, stajg sie niezwykle ucigzliwym bala-
stem:

,Codzienny bol kregostupa, bioder i kolan,
sztywnosc¢ stawow, zapalenia stawow, objaw
Raynauda, migreny, ostabienie, podatnos¢ na
infekcje i trudne ich leczenie, ogromne ktopoty
ze wzrokiem. Wszystko to razem w jednym ciele
powoduje spory bagaz fizyczny (...)”"

W wypowiedziach pojawiajg sie odniesienia do szeregu roz-

nych aktywnos$ci zawodowych, ktérych podejmowanie staje sie

w obliczu choroby trudnym - czy wrecz niemozliwym do podje-
cia - wyzwaniem:

»~Mam gospodarstwo rolne i w moim przypadku
uszkodzone stawy dtoni i stop spowodowaty
zakaz wykonywania pracy.”
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Ltrudno dobrac rodzaj pracy - fizyczna: odpada,
ale praca »za biurkiem« tez jest trudna, sq dni
gdy ciezko pisac na klawiaturze, operowac
myszkq, utrzymac w dtoniach przedmioty
biurowe, np. zszywacz... Bol i obrzek ograniczajq
mozliwosci wyboru wykonywanej pracy”

Wielokrotnie podkreslano zar6wno nieprzewidywalnos$¢ atakow
bdly, jak i jego dojmujacy charakter, ktory niejednokrotnie para-
lizuje i uniemozliwia okres$lane przez respondentéw jako nor-
malne funkcjonowanie:

,Okropny bdl i podczas nawrotu choroby brak
mozliwosci normalnego zycia”

,Podczas silnego bélu stawdéw lub kregostupa
nie jestem w stanie normalnie funkcjonowac
I potrzebuje wtedy wolnego dnia od pracy”

,BOl, obrzeki i sztywnos¢ duzych stawow
uniemozliwiajqce normalne funkcjonowanie -
nie moge zgiqc¢ kolan, kucnqd, kleknqgc o wejsciu

I wyjsciu z wanny nie ma mowy. Stawy sq
dodatkowo rozgrzane, wiekszos¢ rodzajow ruchu
wywotuje w nich bol (...)"

W wypowiedziach respondenci zwracali tez uwage na ogranicze-
nia ruchowe, takie jak silne bole kolan przy dtuzszym chodzeniu
- czy po prostu problemy ze swobodnym poruszaniem sie, co

takze wptywa na zdolno$¢ do podejmowania aktywnos$ci zawo-
dowej:
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,0graniczenie ruchowe, ktére uniemozliwia
wykonywanie podstawowych czynnosci
zyciowych”

,Chodzenie jakbym byta w podesztym wieku”

Konsekwencja tych ograniczen moze by¢ mniejsza mobilnos¢
0s6b chorych - w wielorakim sensie: zar6wno przemieszczania
sie po miejscu pracy, jak i mozliwosci dojazdu do pracy. Problem
ten byt czesto podnoszony przez badanych.

Innym obszarem problemoéw, dezorganizujgcym tryb catego
dnia, sg problemy ze snem. Czesto przywotywano nocne ataki
bdlu i poczucie wyczerpania po nieprzespanej nocy:

,Nie jestem w stanie przespac catej nocy”

,Niemoznos¢ wyspania sie z powodu bolu,
budzenie sie z bolem”

,ciqgty bol, a najwiekszy w nocy i rano, co nie
nastraja dobrze na caty dzien”

Ucigzliwe dla chorego i jego zawodowego funkcjonowania sg
takze nastepstwa walki z chorobg - czego przyktadem moga by¢
skutki uboczne chemioterapii, takie jak bolesci, mdtosci, ostabie-
nie czy depresja:

,Bol wszystkiego (stawy, miesnie, gtowa itd.). Zte
samopoczucie, np. po chemioterapii. Depresja.”

Mniej fizycznie ucigzliwag, lecz takze znaczaco utrudniajacg pa-
cjentom zawodowe funkcjonowanie dolegliwo$cig wynikajaca
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z choroby jest zmeczenie, majgce chroniczny i ucigzliwy charak-
ter. Niejednokrotnie powoduje ono - na co zwraca uwage jedna
z badanych - niemoc i nadaje danemu okresowi charakter zwy-
ktej wegetacji:

, Tracenie sprawnosci i czasami niemoc, by ten
proces zahamowacd. Podczas agresji choroby,
bardzo duze zmeczenie, w wyniku czego praca

I Zycie jest zbyt meczqce. Jest to okres wegetacji.”

~Mocne ZMECZENIE wptywajqce na jakosc i ilos¢
pracy. Czesto nie moge pracowac, poniewaz
czuje sie niesamowicie zmeczona. Nieadekwatnie
do tego, co robitam. Drugi aspekt — bol stawow
dtoni. Gdy wiecej, intensywniej pracuje —
wszystkie sie »zapalajq«, puchnq”

Kolejnym niezwykle czesto przywotywanym przez ankietowa-
nych utrudnieniem w podejmowaniu aktywnosci zawodowej
jest cechujaca choroby reumatyczne ich nieprzewidywalnos¢
oraz bedacy tego nastepstwem brak peinej dyspozycyjnosci
pracownika. Specyfika chordb, z ktérymi zmagajg sie respon-
denci taczy sie z duza doza niepewnosci, dotyczaca okresu ataku
choroby i nasilenia sie jej objawow. Wielokrotnie podkreslali to
badani, wskazujac na wynikajace z tej cechy niedogodnosci:

, 10 sq choroby nieobliczalne, mozna by¢ dzisiaj
super wydajnym pracownikiem, a jutro znikngc¢
na dtugi czas...”
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,Moim zdaniem jest to nieprzewidywalnos¢
choroby [gtéwna bariera w podejmowaniu
pracy]. W moim przypadku jest tak, ze jednego
dnia czuje sie Swietnie, a nastepnego juz ledwo
chodze. Nigdy nie wiem, czy uda mi sie utrzymac
znalezionq prace przez tydzien, miesiqc czy
dtuzej”

,Utrudnieniem jest to ze nie wiadomo kiedy
pogorszy sie stan zdrowia. U mnie z dnia na
dzien przestatam rusza¢ prawym nadgarstkiem,
bdl byt nie do zniesienia. Problemem byfto to, ze
jestem praworeczna, bezsilnos¢ doprowadza
mnie do ptaczu”

,Remisje bez mozliwosci okreSlenia czasu
I godziny pogorszenia stanu zdrowia”

,Dni w ktorych jest gorsze samopoczucie nie
pozwalajqgce normalnie pracowac”

Zycie osoby chorej ma czesto charakter nieciagly - okresy do-
brego samopoczucia i bardzo dobrej kondycji fizycznej przepla-
taja sie z pojawiajgcymi sie w nieregularnych i niemozliwych do
przewidzenia okresach niemocy, b6lu i w konsekwencji - nie-
moznoSci pracy.

,Nieprzewidywalna dyspozycja - raz sie
dobrze czujesz i mozesz dobrze i wydajniej
pracowac, a innego dnia nie jestes w stanie
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dotrzec do pracy. Tez b. czeste wizyty i badania,
hospitalizacje, operacje, rehabilitacja powodujq
dos¢ czestq absencje w pracy”

Taka sytuacja wyklucza petng dyspozycyjno$¢ i wymaga takich
warunkdéw pracy i podejsScia ze strony pracodawcy, ktére umoz-
liwiatoby choremu wolne dni w czasie niedyspozycji oraz wizyty
w rozmaitych przychodniach lekarskich z trudng do oszaco-
wania regularnoscia. Wiele os6b wskazuje wtasnie na problem
niedyspozycyjnosci jako istotng bariere w podejmowaniu zawo-
dowej aktywnosci:

,Brak dyspozycyjnosci (z uwagi na fakt czestych
pobytow w szpitalach, placowkach medycznych

oraz zte samopoczucie) wyklucza z rynku pracy
osobe przewlekle chorg, ktora chciataby podjqgc

prace statq”

Respondenci wskazujg na trudnosci w relacji cierpigcy na cho-
robe reumatyczng pracownik-pracodawca, wynikajace z niedys-
pozycyjnoSci. Pracodawcy majg czesto trudnos$¢ z akceptacja
specyficznych uwarunkowan funkcjonowania chorego. W ankie-
tach uwidacznia sie brak elastycznosci i nieche¢ pracodawcow
do indywidualnego, elastycznego podejscia do zawodowego
funkcjonowania osoby chorej. Respondenci mieli poczucie bycia
postrzeganymi jako pracownicy drugiej kategorii, mniej warto-
Sciowi, ktorych sytuacja nie jest przez pracodawcoéw rozumiana:

,Nie moge wykonywac kazdej pracy, ktorq chce,
musze wybierac, ktore dam rade wykonac,
ograniczam ilos¢ pracy, nie moge zbyt czesto
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wyjezdzad, a chciatabym wiecej szkolen zaliczyc,
pracodawca nie rozumie, ze czasem po lekach
dzien jest »wyjety z zycia«”

,[co stanowi problem w podejmowaniu
pracy| Pobyty w szpitalu, kontrole w poradni,
niezrozumienie pracodawcy, a takze obawa
pracodawcy przed czestymi pobytami na
zwolnieniu lekarskim”

,[co stanowi problem w podejmowaniu
pracy] Nieakceptowanie przez pracodawce
ograniczen, jakie niesie ze sobq choroba;
mata swiadomos¢ pracodawcéw o tego typu
schorzeniach; traktowanie oséb chorych jako
niepetnoprawnych pracownikéw”

»[potrzeba] wiecej empatii od strony
pracodawcy. My sobie tej choroby nie
wybralismy, tez nie jest nam z niq tatwo”

Ciekawym watkiem podniesionym przez respondentow sg
takze relacje os6b chorych ze wspétpracownikami. Chorzy nie
tylko maja poczucie koniecznosci negocjowania wynikajacych
ze schorzenia warunkow swojej aktywnosci z pracodawca, lecz
czasem tez z innymi pracownikami, ktorzy postrzegaja ich jako
osoby wymigujace sie od pracy czy naduzywajace zwolnien le-
karskich:
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,Czeste nieobecnosci w pracy co

moze spowodowac réwniez »zawisc¢«
wspotpracownikow, jak i postrzeganie osoby
chorej przez pracodawce jako osobe mato
wydajng lub takq, na ktoérej nie mozna polegac”

»,Powinno by¢ duze uswiadamianie pracodawcow
ale i spoteczenstwa. By np. pracujqc kolezanki

i koledzy z pracy nie mieli postawy typu... »ta to
tylko stale L4, nie za dobrze ci« itp.”

,U mnie choroby nie widac, wiec wiekszos¢
uwaza, ze udaje”

,Duzq role odgrywa tez chyba niezrozumienie
innych ludzi, ktorzy czesto zachowujq sie
chamsko w stosunku do 0sob chorych, bo nie
rozumiejq istoty tego, na co dana osoba choruje”

W kontekscie relacji pracownik-pracodawca podkresli¢ jednak
nalezy réwniez Swiadomos¢ czeSci badanych, ze z punktu wi-
dzenia pracodawcy zatrudnianie osoby cierpigcej na przewlekia
chorobe moze nie zawsze by¢ najkorzystniejszym rozwigzaniem.

,Pracownicy chorzy sq mniej wydajni i mniej
atrakcyjni dla pracodawcow i to jest normalne,
zadne sztuczne regulacje tego nie zmieniq...
Choroba ta jest ciezka i szczegolnie pracownicy
fizyczni odczujq jej skutki”
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W przywotanej powyzej wypowiedzi osoba deprecjonuje zna-
czenie dodatkowych mechanizmow wspierajacych popyt na
osoby chore na rynku pracy. Wiekszos$¢ jednak z oséb, ktore
dostrzegaty koniecznos$¢ systemowych zmian w tym obszarze,
wskazywata na potrzebe wspieranie tych przedsiebiorcow, kto-
rzy zatrudniajg osoby chore:

,Brak ofert pracy zdalnej, z ktorej da sie
godnie zy¢, brak ofert pracy na pot etatu, brak
dofinansowania takich etatow przez panstwo”

Systemowe zmiany proponowane przez respondentéw dotyczy-
ty zaréwno skali szerszej - zwigzanej na przyktad z przepisami
prawnymi i zasadami orzecznictwa o niepelnosprawnosci, jak

i kwestii zwigzanych z praktycznym wymiarem dnia pracy.

,ZUS. Bo gdy tylko chory cztowiek chce dorobi¢
chociaz na czes¢ etatu do renty, to na komisji ZUS
zabiera rente. A sorry, ale bedgc chorym nie da sie
wyzyc¢ za potowe etatu. A na caty etat wiekszos¢
rencistow nie ma zdrowia. Wiec ludzie wolq nie
podejmowac pracy.”

,Bol stawow kregostupa i rgk, ktory uniemozliwia
mi prace, ale wg ZUS nie jestem niezdolna do

pracy.”

,ZUS nie daje na te choroby renty, wiec i brak
srodkow do zycia”
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,Brak dobrego systemu. Moge np. pracowac

2 godz., potem musze sie potozy¢ na pot godz. I tak
w kotko. Wykluczam prace fizyczne, bo nie dam
juz rady”

,Brak elastycznosci godzin pracy”

Osoby pozbawione mozliwo$¢ pracy zawodowej zdecydowanie
czesciej niz z pomocy instytucjonalnej, korzystajg ze wspar-
cia rodziny i bliskich. W prowadzonym badaniu, ponad jedna
czwarta ankietowanych zadeklarowata, ze to wtasnie najblizsi
stanowig gtdwne Zrddlo utrzymania - taka odpowiedz wy-
brato 25,44% catej grupy badanych. Wynik ten potwierdza
charakterystyczne dla wielu obszar6w w polskich warunkach
zastepowanie instytucji pomocowych poprzez solidarnos¢ we-
wnatrzrodzinng i nieformalne wsparcie najblizszych. Cze$¢ oséb
sygnalizowata psychologiczny ktopot z poczuciem bycia osobg
zalezng finansowo od innych, ktéry moze pogtebiac niskie po-
czucie wartosci i wzmacnia¢ odczuwany syndrom wykluczenia
spotecznego. Niemoznos¢ podjecia pracy w takich sytuacjach
moze uruchamiac¢ catg lawine problemoéw, ktére wzajemnie sie
na siebie naktadajac, dodatkowo obciazaja chorego:

,Trudnosci ze znalezieniem pracy, a co za tym
idzie - mato pieniedzy na leczenie, ktore jest
zwyczajnie drogie. A co za tym idzie - nie dosc,
ze brak samodzielnosci w radzeniu sobie w
codziennym zyciu, to jeszcze zaleznos¢ finansowa
od innych.”
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Z zasitku chorobowego jako gtdwnego Zrodta utrzymania ko-
rzysta zaledwie 3,85% respondentow, z kolei z renty utrzymuje
sie 14,20%. Swiadczenie to jednak zwykle ma bardzo niewielka
wysokos¢, co zostato podkreslone w wypowiedziach ankietowa-
nych - odpowiadajac na pytanie o najwiekszy problem zwigzany
z chorobg jeden z respondentdw napisat: ,gtodowa renta”. Ze
Swiadczen emerytalnych utrzymuje sie zaledwie 1,18% bada-
nych (zob. wykres 10). W zgromadzonych odpowiedziach na
pytanie o Zrodta utrzymania zwraca uwage relatywnie wysoki
odsetek odpowiedzi ,inne”, co sugerowac¢ moze trudnos¢ z okre-
Sleniem jednego, podstawowego dochodu i moze potwierdzac
konieczno$¢ dokonywania przez chorych elastycznego montazu
finansowego.

Niemoznos$¢ podjecia pracy w oczywisty sposéb rzutuje takze

— poprzez braki zasobow finansowych - na jako$¢ leczenia czy
intensywnos¢ rehabilitacji. ,Problem z pracg, a co z tym sie
wigze brak pienigzkéw” wptywa nie tylko na jako$¢ zycia, po-
czucie wlasnej wartos$ci, mozliwo$¢ samorealizacji czy zadziergi-
wania spotecznych relacji - lecz takze najbardziej bezposrednio
staje sie wyzwaniem w obliczu choroby i konieczno$ci optacenia
(mniej lub bardziej oczywistych) kosztéw zwigzanych z lecze-
niem.
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Jakie jest aktualnie Pani/Pana Zrodlo utrzymania:

0,00% 10,00% 20,00% 30,00% 40,00% 50,00% 60,00% 70,00%
Praca zawodowa (etat) | NN 13 %
Praca dorywcza
(np. zlecenia, umowy o dzieto itp.) _ 10,95 %
Zasitek chorobowy [l 3,85/%
Renta | 14,20 %
Emerytura ] 1,18 %

Wsparcie rodziny i bliskich || NG 25,2 »
inne | 3,88 %

Aktualne zrodlo utrzymania respondentow
(n =338) - wykres 10
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Jedna z recept podejmowanych przez osoby nie majgce mozliwo-
Sci wykonywania dotychczasowego badz wyuczonego zawodu
ze wzgledu na chorobe jest zmiana profesji. Majac Swiadomos$¢
wtasnych ograniczen ruchowych badz zwigzanych z trybem
pracy, cze$¢ badanych podjeta decyzje o przekwalifikowaniu

sie w celu znalezienia zatrudnienia bedacego do pogodzenia

z posiadang dolegliwos$cig zdrowotna. Ujawniony w badaniu
odsetek 0sob, ktére podjety sie takich dziatan, jest niezwykle
wysoki - zaledwie 38,17% (129 badanych) stwierdzito, ze cho-
roba nie wptyneta na ich miejsce pracy. Az 41,12% (139 osdb)
potwierdzito zmiane pracy ze wzgledu na chorobe. Wysoki odse-
tek respondentow wybrat takze odpowiedz ,trudno powiedzie¢/
nie dotyczy” (19,82% - 67 oséb), co moze Swiadczy¢ o dokona-
niu wynikajacych z choroby pewnych przeobrazen w obszarze
pracy, jednak nie na tyle znaczacych, by mozna byto okresla¢

je mianem przekwalifikowania sie (przypuszczalnie na przy-
ktad zmiana czasu pracy) (zob. wykres 11). Uzyskane wyniki
jednoznacznie potwierdzaja duza aktywno$¢ oséb z chorobami
reumatycznymi i ich zaangazowanie w poszukiwanie odpowied-
niego wzgledem stanu zdrowia i ich wtasnej kondycji miejsca
zatrudnienia. W odpowiedziach na pytania otwarte znajdujemy
wiele sladoéw proceséw przekwalifikowania sie badanych:

,Niestety u mnie choroba przebiega bardzo
agresywnie. Z tego powodu musze sie
przekwalifikowac, bo wkrotce nie bede mogta
wykonywac obecnego zawodu. Czasami, gdy
pojawiajq sie niesprawnosci, cztowiek nie moze
liczy¢ na dobrze ptatnq prace i wyrozumiatosc
pracodawcy.”

,[Odpowiedz na pytanie o najwiekszy problem
zwiqzany z chorobqg] Nie wiem jak u innych,
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jednak u mnie ograniczenie fizyczne. Musiatam
sie przekwalifikowa¢ - zawsze pracowatam na
budowie - teraz zdrowie mi na to nie pozwala...”

,BOl, pojawiajqce sie zmeczenie, ograniczenie
ruchowe. Zrezygnowatam z etatu na rzecz

wtasnej dziatalnosci gospodarczej z powodu
choroby.”

,Czesto ksztatcimy sie w kierunku jakiegos
zawodu, a niespodziewanie chorujemy i wtedy
musimy sie przekwalifikowacé. Wg mnie dla 0séb
cierpigcych na choroby reumatologiczne sq
tylko i wytgcznie prace biurowe, co powoduje
zawezenie poszukiwan na rynku pracy.”

Czy choroba wymusita na Pani/Panu zmiane pracy lub
koniecznos¢ przekwalifikowania sie?

0,89%

. Tak, bytam/tem zmuszona/y

zrezygnowac z dotychczasowej pracy

Nie, choroba nie wptynetfa na
miejsce mojej pracy

Trudno powiedzie¢/
nie dotyczy

Brak odpowiedzi

Odsetek badanych, ktorzy przekwalifikowali sie ze wzgledu
na swoja chorobe (n = 338) - wykres 11
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Ankietowanych respondentéw zapytano takze o ich odczucia
wzgledem marginalizacji lub wykluczenia na rynku pracy. Uzy-
skane odpowiedzi potwierdzaja powyzej opisane problemy

z funkcjonowaniem na rynku pracy osoby chorej. Najwieksza
cze$¢ badanych potwierdzita takie odczucia (43,49% - 147
0s0b), nie czuje sie wykluczonym lub zmarginalizowanym na
rynku pracy zaledwie 34,02% badanych (115 oséb). Ponad
jedna pigta badanych wybrata odpowiedz ,trudno powiedziec¢”
- 21,89% (74 osoby) (zob. wykres 12). Taki rozktad odpowiedzi
jest waznym wskaznikiem postrzegania swojej pozycji na rynku
pracy przez chorych, Swiadectwem ich poczucia mniejszych
szans i gorszych warunkéw w poréwnaniu z pozostatg czescia
populaciji.

W kontekscie odczuwanego wykluczenia i marginalizacji wspo-
mnie¢ nalezy rowniez o wielokrotnie akcentowanej w odpowie-
dziach udzielonych na pytania otwarte psychologicznej stronie
tego problemu. Wielu chorych wskazywato na rozmaite obawy
i leki, ktore taczyty sie w zwigzku z podejmowang pracg, a kté-
rych specyfika wynikata ze Swiadomosci statusu osoby chorej.
Pierwszym z nich jest strach, ze choroba lub jej konsekwencje
uniemozliwig wypetnienie w sposob nalezyty zwigzanych z wy-
konywang praca obowigzkéw:

,Lek przed sytuacjq, kiedy nie bede mogt
wykonywac obowigzkow stuzbowych”

,Strach o niedyspozycyjnosci, o brak sit by
podotac postawionym wymaganiom”

,Strach, ze nie podotam”
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,Strach przed bolem w pracy”

,Nie posiadamy tej pewnosci w sobie,
ze podotamy danemu zadaniu”

Czasem obawy nie dotyczg samej wykonywanej pracy, lecz
ewentualnej negatywnej reakcji otoczenia (szefa, wspotpracow-
nikow) w sytuacji jakiego$ spowodowanego chorobg niedoma-
gania. Niezwykle duzo takich refleksji odnotowano w pytaniach
otwartych. Swiadczy¢ moga one o niskim poczuciu wartoéci

i niepewnosci samych chorych, co do ich przydatnosci w pracy.
Mozliwa jednak jest i taka interpretacja, Ze tak czesto sygnalizo-
wane obawy dotyczace reakcji otoczenia wynikaja z uprzednich
negatywnych doswiadczen samych chorych - Ze juz sie niejed-
nokrotnie badane osoby spotykaty z niezrozumieniem wtasnej
sytuacji i czuja lek przed ich powtdérzeniem. Niezaleznie od
genezy psychologicznych barier, sg one gteboko zakorzenione

u wielu osob:

»,Najbardziej boje sie, ze Zle sie poczuje i nie bede
mogta pojsc¢ do pracy - moze zdarzy sie to wiele
razy i wtedy strace prace. Boje sie, ze bede jak np.
na studiach co miesiqc w szpitalu kilka dni i to
bedzie Zle odbierane w pracy, a nie lubie robi¢
problemow.”

,Strach przed tym, ze pracodawca nie zrozumie,
np. tel. z tresciqg »przykro mi, nie jestem w stanie
dotrzec do pracy«”
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JJak ludzie bedq nas postrzegac, Ze nie mozemy
wykonywac pewnych czynnosci (podnoszenie,
dzwiganie)”

Kilka os6b podkreslito tez obawy zwigzane z pokazywaniem sie
w pracy — miejscu publicznym - w sytuacji okresowych zmian
w wygladzie, ktore moze wywotac¢ choroba. Cato$¢ wymienio-
nych powyzej czynnikdw, ktére majg charakter stygmatyzujacy
w miejscu pracy, powoduje brak wiary we wtasne mozliwosci
zawodowe, ktory identyfikowato u siebie sporo badanych. Po-
czucie bycia niepetnowartoSciowym pracownikiem przenosito
sie czasem na szerszy obszar postrzegania siebie jako cztowieka
w kategoriach niepeinosci i niskiej wartosci - jak w przypadku
osoby, ktora pytana o problemy zwigzane z podjeciem pracy za-
wodowej napisata: ,,spadek poczucia wartosci i pewnosci siebie,
bariery psychiczne, depresja”.

Dla petnego obrazu i rzetelnego zrelacjonowania odnotowanych
w ankietach wypowiedzi wspomnie¢ nalezy takze o sporadycz-
nych - ale znaczacych poprzez swoja odmiennos$¢ - Swia-
dectwach przetamania oporéw wynikajgcych ze zwigzanymi

z chorobg ograniczeniami natury psychologicznej. Kilkukrotnie
zwracano uwage na olbrzymie znaczenie wtasciwego podejscia
do problemu, sygnalizujac, ze barierg w zawodowej aktywnosci
jest ,uzalanie sie nad sobg” czy ,poddanie sie chorobie, czego
ja nie robie. Sg gorsze dni, wtedy trzeba zwolni¢”. Z pewnoscia
strona psychologiczna i jej ewentualne ograniczenia nie jest
wylacznym czynnikiem odpowiedzialnym za marginalizacje
0s6b chorych na rynku pracy - niepodwazalnie najwazniejszy

i kluczowy wptyw ma choroba, jej skutki i angazujacy osobe
proces leczenia. Warto jednak mie¢ Swiadomos$¢ ksztattowania
u chorych odpowiednio proaktywnego nastawienia, ktore nie
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tylko bedzie wspierajacym potencjalng aktywnos$¢ zawodowg
narzedziem, lecz takze zaporg przed osuwaniem sie w poczucie
marginalizacji, niepetnowarto$ciowosci i spotecznej izolacji.

Czy czuje sie Pani/Pan czlowiekiem wykluczonym lub
zmarginalizowanym na rynku pracy?

0,59 %

m-

Nie

Trudno powiedzie¢

Brak odpowiedzi

Poczucie wykluczenia na rynku pracy (n = 338) - wykres 12
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Orzeczenie o niepetnosprawnosci stanowi formalne potwier-
dzenie niepetnosprawnosci (w stopniu lekkim, umiarkowanym
badz znacznym) i ma pomo6c w codziennym funkcjonowaniu
osoby chorej. Z punktu widzenia rynku pracy posiadanie takiego
orzeczenia niesie za sobg potencjalne korzysci dla pracownika,
w rodzaju krotszego czasu pracy, dodatkowej przerwy czy do-
datkowych dni urlopu wypoczynkowego. W praktyce jednak,
teoretyczne korzys$ci mogg stac sie balastem - mimo profitow
dla pracodawcy w postaci rozmaitych refundacji i ulg, z ktérych
moze skorzysta¢ zatrudniajgc osobe niepeinosprawna. Kilka
razy ankietowani zwracali uwage, Ze nie wszyscy pracodawcy
maja Swiadomos¢, Ze mogg z takich bonifikat skorzystac. Co jed-
nak najbardziej zadziwiajace, to czeste ukrywanie przez pracow-
nikow posiadanych orzeczen przed pracodawcami. Biorgc pod
uwage wytacznie osoby, ktore zadeklarowaty posiadanie takiego
orzeczenia, ponad jedna trzecia z nich (34,69% - 51 osdb) przy-
znata, ze ukrywata orzeczenie z obawy przed zwolnieniem (zob.
wykres 13). Taki wynik jest waznym $wiadectwem dysfunk-
cyjnosci systemu. Narzedzie, ktore powinno pomagac i wspie-
rac¢ aktywno$¢ oséb niepetnosprawnych, staje sie balastem

i - w poczuciu samych zainteresowanych - obniza ich szanse na
zdobycie zatrudnienia. Uzyskany w badaniu rezultat powinien
mitygowac odpowiedzialne jednostki do rzetelnego, opartego na
realnych doswiadczeniach i pozbawionego zyczeniowego mysle-
nia dziatania, ktére pozwolitoby w taki spos6b usprawnic sys-
tem, by faktycznie wspierat zawodowg aktywnos¢ chorych.

Sygnalizowany powyzZej obszar problemowy ujawnit sie takze
w wypowiedziach pisemnych badanych na pytania otwarte.
Ankietowani czesto odnosili sie do nastawienia pracodawcéw,
zwracajac uwage na ich niechec¢ do zatrudniania os6b posiada-
jacych orzeczenie o niepetnosprawnosci. Na prosbe o podanie
gtownego problemu zwigzanego z pracg osoby chorej, uzyskano
miedzy innymi takie odpowiedzi:
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»,Nastawienie pracodawcy. Obawiajq sie
zatrudniac osoby, ktore bedq korzystaty ze
zwolnien lekarskich. Osobiscie odmoéwiono mi
awansu z uwagi na problemy zdrowotne”

,pracodawca niechetnie zatrudnia osoby

Z orzeczeniem o niepetnosprawnosci - trudnosci
w znalezieniu odpowiedniej pracy dostosowanej
do osoby z zapaleniem skdrno-miesniowym
(praca biurowa) - stan zdrowia ograniczajgcy
wykonywanie niektorych zawodow”

,Ja np. zostatam zwolniona, bo na 3 dni
pojechatam na leczenie do Poznania. A bywaty
dni, Ze nie mogtam podniesc¢ sie z tozka

z bolu i nie mogtam pdjs¢ do pracy. Takich
pracownikow nikt nie chce”

,Trzeba by¢ wysoko wykwalifikowanym
specjalistq nie do zastgpienia, aby dostac prace
bez ukrywania swej choroby”

Ostatni z przytoczonych cytatow jest szczegdlnie gorzka konsta-

tacja, ktéra powinna by¢ wzieta pod uwage przy projektowaniu
rozwigzan wspierajgcych osoby chore na rynku pracy.
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Czy zdarzylo sie Pani/Panu ukrywac orzeczenie
o niepelnosprawnosci w obawie przed zwolnieniem
Z pracy?

34,69 %

Czestotliwo$¢ ukrywania orzeczenia o niepelnosprawnosci
w obawie przed zwolnieniem z pracy (n=147). Pominieto
odpowiedzi ,nie dotyczy” - wykres 13
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Problem wynikajgcy z relatywnie niewielkiej dla wielu oséb
zalety wynikajacej z posiadania orzeczenia o niepetnospraw-
nosci potwierdzit sie takze w innych pytaniach. Respondenci
proszeni byli rowniez o deklaracje na temat wykorzystywania
zwigzanych z orzeczeniem uprawnien, takich jak na przyktad
skrécony wymiar czasu pracy czy dodatkowy urlop wypoczyn-
kowy. Wsrdd tych, ktdrzy posiadajg takie orzeczenie, korzystato
z niego niewiele ponad jednej trzeciej 0sob (37,04%) (zob. wy-
kres 14). Co wiecej, w kolejnym pytaniu prawie 70% responden-
tow zadeklarowato, ze obawiato sie skorzystac z tych Swiadczen
(a wiec naleznym im i potwierdzonych formalnie uprawnien)

ze wzgledu na lek przed ewentualnymi problemami w pracy

czy wrecz jej utratg (zob. wykres 15). Na problem ten zwracano
uwage rowniez w odpowiedziach na pytania otwarte, podkresla-
jac stwarzane ,trudnosci ze strony pracodawcéw w przypadku
korzystania z dodatkowych uprawnien.”

Uzyskane wyniki, bardzo jednoznaczne, potwierdzone w catej
sekwencji pytan oraz uzupeinione dodatkowo odpowiedziami
w pytaniach otwartych, wskazujg na powazny problem w obsza-
rze wykorzystania narzedzia wsparcia aktywnosci osdb niepet-
nosprawnych na rynku pracy, jakim jest posiadane orzeczenie.
Mechanizm ten - jak wynika z rezultatdw badania - w wielu
przypadkach nie jest pomocny w znalezieniu takiej formy za-
trudnienia, ktéra uwzgledniataby specyfike osoby dotknietej
chorobg czy bedacej w trakcie rehabilitacji. Co wiecej, wzmacnia
on wsrod osob chorych sygnalizowane w ankiecie przeswiad-
czenie, iz ,rynek pracy jest dla mtodych i zdrowych i nie ma

na nim miejsca dla oséb zmagajacych sie z chorobg”. Identyfi-
kujac przyczyny takiego stanu rzeczy i poszukujgc remedium

na obecng sytuacje warto wzig¢ pod uwage kwestie zwigzane

z komunikacjg - czy szerzej: uSwiadamianiem pracodawcéw

o specyfice i korzySciach wynikajacych z zatrudniania osoby
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niepelnosprawne;j. Postuluje takie dziatanie rowniez jedna z an-

kietowanych, dzielgc sie spostrzezeniem opartym na wtasnych
doswiadczeniach:

LSuswiadomic pracodawcow, jestem zatrudniona,
mam orzeczenie umiarkowane, a moj szef

nie ma pojecia, Zze mogtby np. starac sie

o dofinansowanie. W moim kierunku krzywo
popatrzyt jak powiedziatam, ze nalezy mi sie
dodatkowy urlop”

Podobnych gloséw w badaniu zarejestrowano wiece;j:

,Uswiadamianie pracodawcow, ze pracownik
reumatyczny to skarb! Rowniez zwrot

przez PFRON tylko najnizszej krajowej to

za mato, pracodawcy nie chcq wiecej ptacic

niepetnosprawnemu pracownikowi kiedy ma
tylko minimalny zwrot...”
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Czy korzystal Pan/Pani z uprawnien pracowniczych,
wynikajacych z orzeczenia o umiarkowanym lub znacznym
stopniu niepelnosprawnosci, jak na przyktad skrécony
wymiar czasu pracy czy dodatkowy urlop wypoczynkowy?

-

Nie

Korzystanie z uprawnien pracowniczych, wynikajacych

Z orzeczenia o umiarkowanym lub znacznym stopniu
niepelnosprawnosci, takich jak na przyktad skrécony
wymiar czasu pracy czy dodatkowy urlop wypoczynkowy
(n=135). Pominieto odpowiedzi ,nie dotyczy” - wykres 14
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Czy obawial/a sie Pan/i, Ze korzystanie z uprawnien
wynikajacych z orzeczenia o umiarkowanym lub znacznym
stopniu niepelnosprawnosci moze spowodowac problemy
W pracy czy wrecz ryzyko jej utraty?

Poziom obaw o problemy w pracy badz jej utrate ze wzgledu na
korzystanie z uprawnien wynikajacych z posiadania orzeczenia
o umiarkowanym badz znacznym stopniu niepelnosprawnosci
(n=153). Pominieto odpowiedzi ,nie dotyczy” - wykres 15
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Relacje pomiedzy prawami przystugujacymi niepetnosprawne-
mu pracownikowi a pracodawca nie wyczerpujg sie w obszarze
tolerowania orzeczenia o niepetnosprawnosci czy korzystania
przez pracownika i pracodawce z wynikajacych z tego statusu
uprawnien. Choroba i zwigzane z nig komplikacje wplywaja
takze na inne obszary praw pracowniczych. W badaniu ujawnito
sie wiele przypadkoéw naginania, czy wrecz po prostu tamania
prawa - polegajacych na utrudnianiu czy uniemozliwianiu pra-
cownikowi korzystania z przystugujacego mu zwolnienia lekar-
skiego w trakcie ataku choroby:

,Moim zdaniem jednym z duzych problemow jest
akceptacja pracodawcy. Pomimo mtodego wieku
spotkatam sie juz niejednokrotnie z wielkim
problemem, gdy byto dostarczane L4 do pracy,
ciggle niejednokrotne ttumaczenie i obawa przed
utratq pracy.”

,Pracodawcy bardzo Zle odnoszq sie do 0sob,
ktore korzystajq z L4. Wolq zeby w razie choroby
lub ataku brac urlop wypoczynkowy.”

,Brak akceptacji pracodawcy o przebywaniu
na L4 podczas zaostrzen choroby’.

W badaniu zapytano o doswiadczenia respondentow zwigzane

z ewentualng rezygnacja z naleznego zwolnienia lekarskiego
(L4) w obawie przed utratg pracy. Ponad potowa ankietowanych
(52,37% - 177 os6b) przyznata sie do takich sytuacji w pracy
(zob. wykres 16). Jesli nie weZmiemy pod uwage osob, ktérych
ten problem nie dotyczy (osoby niepracujace na etat), odsetek
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pozytywnych odpowiedzi na zadane pytanie wzro$nie az do
66,54%. Inaczej ten rezultat ujmujac: dwoch na trzech respon-
dentéw pracujacych na etat odmawiato przyjecia naleznego
zwolnienia lekarskiego ze wzgledu na obawe o utrate pracy.
Zdecydowana wiekszo$¢ badanych poswiecata takze swoj urlop
wypoczynkowy na badania czy wizyty lekarskie (57,10% - 193
osoby). Jesli wezmiemy pod uwage tylko ankietowanych, ktérych
problem dotyczy, odsetek ten wzros$nie do 69,18% (zob. wykres
17). Uzyskane odpowiedzi pokazujg dobitnie - z jednej strony

— niechlubng nieadekwatno$¢ praktyk stosowanych w ramach
relacji pracodawca-chorujgcy pracownik wzgledem zapisanych
w prawie rozwigzan, z drugiej za$ strony - sg tez paradoksalnym
Swiadectwem zaangazowania 0s6b chorych i ich troski o utrzy-
manie miejsc swojego zatrudnienia.

Warto rowniez podkresli¢, ze wsréd os6b podnoszacych ten
problem w odpowiedziach na pytania otwarte, kilku responden-
tow niejako usprawiedliwiato pracodawcdéw, uznajgc ich nieche¢
do akceptacji zwolnien lekarskich za postepowanie z ich punktu
widzenia racjonalne. Rbwnocze$nie osoby te wskazywaty na
konieczno$¢ rewizji systemowych rozwigzan w tym obszarze,
ktére miatyby w bardziej bezposredni i znaczacy sposob zache-
ci¢ przedsiebiorcéw do zatrudnienia os6b chorych oraz stworze-
nia im wtasciwych warunkéw pracy.
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Czy zdarzylo sie Pani/Panu zrezygnowac z naleznego
zwolnienia lekarskiego (L4) w obawie przed utratg pracy?

0,59 %

-

Nie

Nie dotyczy

Brak odpowiedzi

Odsetek osdb, ktorym zdarzylo sie zrezygnowac z naleznego
zwolnienia lekarskiego (L4) w obawie przed utratg pracy
(n=338) - wykres 16
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Czy korzystat/a Pan/Pani w pracy z urlopu wypoczynkowego
w celu wizyty lekarskiej lub badan zwigzanych z leczeniem?

0,59 %

-

Nie

Nie dotyczy

Brak odpowiedzi

Odsetek osdb, ktore korzystaly z urlopu wypoczynkowego
w celu wizyty lekarskiej lub badan zwigzanych z leczeniem
(n=338) - wykres 17
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Choroba reumatyczna ma charakter stygmatyzujacy - bardzo
dobitnie wykazuja to wyniki odpowiedzi badanych na pytanie

o ich potencjalne obawy zwigzane z przyznaniem sie do choroby
w miejscu pracy. Ponad potowa ankietowanych (51,48% - 174
osoby) potwierdzita takie doSwiadczenia, jedynie 32,84% (czyli
niespetna jedna trzecia ankietowanych - 111 os6b) nie miato
takich obaw (zob. wykres 18). Wynika¢ one moga z opisywane-
go juz we wczeSniejszej czesci raportu leku przed negatywnymi
konsekwencjami ze strony pracodawcéw. Mozliwe sg jednak
takze inne przyczyny, na ktére naprowadzajg odpowiedzi re-
spondentéw na pytania otwarte. Chorzy podkreslajg w nich
niezwykle czesto poczucie bycia nierozumianym przez otocze-
nie - rowniez w sSrodowisku pracy. Opisujac podstawowa barie-
re dla aktywnoSci zawodowej osoby chorej, czeS¢ respondentow
bezposrednio odniosta sie do wtasnych negatywnych doswiad-
czen:

,Brak zrozumienia ze strony szefa

I wspotpracownikow (np. gdy trzesq mi sie rece
to nie dlatego, ze sie boje czegos lub kogos,

a smianie sie z tego w niczym nie pomaga)).
Teksty typu: »O Boze, ty znow jestes na cos
choral?«”

,Niech jakies »stare« niedouczone »baby«

w biurze zatrudnienia czy rekrutacji nie
wybuchajq Smiechem na informacje, ze jest sie
chorym reumatycznie i niech z lekcewazeniem
nie mowiq: »Dziecko! Przeciez jestes na to za
mitodal«”
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Podobnych przyktadéw przytaczano wiecej - wskazujgc na zni-
koma w spoteczenstwie znajomos$¢ chordb reumatycznych, ich
przebiegu, konsekwencji i pojawiajacych sie w nieprzewidzia-
nych odstepach czasu objawéw. Osobng kwestig jest tez niski
poziom empatii, na ktéry zwracano uwage w badaniu:

,Mysle, ze osoba zdrowa nigdy nie zrozumie
tego przez co my przechodzimy. Jak bardzo boli.
Moj pracodawca nie rozumiat dlaczego raz

w miesigcu musze jechac na zastrzyk z lekiem
biologicznym i dlaczego nie ma mnie wtedy

w pracy.”

,W firmach mozna prowadzic¢ szkolenia

i uswiadamiac pracodawcow, Ze nie jest to
przyjemna choroba i jesli cos boli to nie udajemy
tego”

,Problemem jest swiadomos¢ ludzi, ze mtoda
osoba moze rowniez chorowac na chorobe
reumatycznq’.
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Czy mial/a Pan/i obawy przed przyznaniem sie do choroby
w pracy?

-

Nie

Trudno powiedzie¢ /
nie dotyczy

Brak odpowiedzi

Poziom obaw respondentow przed przyznaniem sie do cho-
roby w pracy (n=338) - wykres 18
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4.1
Wielostronny charakter ograniczen
zwigzanych z chorobg

Sygnalizowane w badaniu przez respondentéw konsekwencje
chordb, na ktdre cierpia, dotykajag w sposob posredni i bezpo-
$redni wielu réznorodnych obszaréw ich zycia. Laczace sie ze
schorzeniem powazne niedogodnos$ci wptywaja na catoksztatt
egzystencji, utrudniajgc spoteczne funkcjonowanie i obnizajgc
odczuwang jako$¢ zycia. W poprzednim rozdziale analizie pod-
dane zostaly uwarunkowania zawodowego funkcjonowania
0s6b chorych reumatologicznie. W ankiecie respondencie zwro6-
cili jednak uwage na wiele innych kwestii zwigzanych z niepet-
nym spotecznym funkcjonowaniem, ktore zostang pokrotce
zasygnalizowane ponizej.

Przede wszystkim nalezy zdac¢ sobie sprawe z kompleksowego
charakteru ograniczen, bedacych nastepstwem choroby:

,Ciggtly bol, ktory prowadzi do mysli
samobdjczych, bol jest caty czas i ciggle jakis
dochodzi i nasila sie; odizolowanie towarzyskie
— niemoznos¢ normalnego jedzenia, bo boli
cokolwiek nie zjem; jestem sama, nie mam
nikogo, bo nie mam sity na randkowanie”

Inne obszary aktywnosci badanych - i jej ograniczenia



,Problemy w sprzqtaniu domu i robieniu
zakupow. Trudnos¢ w znalezieniu odpowiedniej
pracy. Brak mozliwosci uprawiania wiekszosci
sportow. Nieatrakcyjnosc¢ fizyczna (spuchnieta
twarz, rozstepy, deformacje stawow, brzydka
skora). Ograniczone mozliwosci seksualne.”

»,Choroba ogranicza mnie do tego stopnia, Ze nie
moge normalnie zy¢: planowac, pracowad, nie
mam zycia towarzyskiego.”

Choroba niejednokrotnie wymusza gruntowng zmiane catego
sposobu funkcjonowania, co moze nie$¢ za sobg negatywne kon-
sekwencje psychologiczne:

,Zmiana stylu zycia, utrudnienia podczas
wykonywania codziennych czynnosci, samotnosc,
lek, depresja”

Jej kompleksowos$¢ powoduje zaburzenia zaré6wno trybu pracy,
jak i codziennego rytmu domowego:

,Utrudnione wykonywanie prac domowych
I pracy zawodowej zwiqgzanej z poruszaniem sie
I wysitkiem fizycznym.”
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Problemem stajg sie takze niejednokrotnie relacje rodzinne,

a w szczegdblnosci zdolnos¢ wypetniania okreslonych rol. Odpo-
wiadajgc na pytania otwarte chorzy wielokrotnie przywotywali
ten obszar, akcentujac trudnosci taczace sie z ich dolegliwoscia-
mi w kontekscie zycia rodzinnego:

,Problemy wahania nastroju odbijajqce sie na
relacjach rodzinnych.”

,opieka nad matymi dziecmi sprawia wiele
trudnosci’,

,Mam dziecko, a czasem jest tak, ze nie moge
wykonywac najprostszych czynnosci. Na dzien po
metotreksacie, ktorego biore 25mg na tydzien,
czuje sie jak trup, spokojnie dwa dni mdtosci,
przygnebienia, bolow gtowy i spowolnienia
ogolnego.”

,ciggte zwolnienia lekarskie nie dosc, Ze na siebie,
to na dzieci jako matka przedszkolaka, trudno to
ze sobq tqczyc.”

,Problemy psychologiczne zwigzane ze
swiadomosciq niepetnosprawnosci zwiqgzanej
z chorobq. Trudnosci z ewentualnym
powiekszeniem rodziny przez osobe chorq.”
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Konsekwencje turbulencji wynikajacych z choroby bywaja
czasem - jak wskazywali respondenci - przyczyng powaznych
zaktocen w ich najblizszych, intymnych relacjach:

,Problemy w zwiqzku dwojga ludzi”

,rozpad rodziny”

Codziennos¢ osoby chorej - szczego6lnie w sytuacji ataku cho-
roby - staje sie polem walki, nawet wykonywanie pozornie
btahych czynnosci moze stac sie prawdziwym wyzwaniem.
Badani wielokrotnie sygnalizowali problemy zwigzane z utrzy-
mywaniem w reku przedmiotow, ubieraniem sie, myciem czy po
prostu niemoznos$cig odkrecenia butelki z wode. Pojawienie sie
objawéw choroby wymusito na czeSci badanych porzucenie do-
tychczasowych pasiji i zainteresowan (,,konieczno$¢ zrezygnowa-
nia z uprawianych sportéw, w moim przypadku jazda konna”).
Jeden z respondentow wymienia czynnosci, ktore sprawiajg mu
aktualnie problemy:

,Ubieranie sie (zwtaszcza skarpety i wigzanie
butow). Jazda samochodem. Piesze wycieczKi.
Zeglarstwo. Aktywnos¢ fizyczna w ogole.”

Taka sytuacja wymusza bycie zdanym na pomoc innych os6b

w rozmaitych, zwyczajnych zyciowych sytuacjach. Z jednej stro-

ny cztowiek chory zwykle ogranicza swoje zycie towarzyskie,

z drugiej - jego relacje z innymi nabierajg charakteru nier6wno-
waznego - jest poniekad uzalezniony od ich wsparcia. Taka sytu-
acja ma dla czesSci badanych bardzo depresjogenny charakter:
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,Nieche¢ do zycia i otaczajqcego Swiata.
Bezsilnos¢. Skrepowanie ze wzgledu na to, ze
czesto nie jestem w stanie sama sobie poradzic¢
(ubrac sie, otworzy¢ paczki z czymkolwiek,
stoika itp.)”
Perfidna ucigzliwo$¢ choréb reumatycznych polega wedtug
respondentow takze i na tym, ze u wielu z nich objawia sie ona
odczuwanym chronicznym zmeczeniem, wyczerpaniem fizycz-
nym, bywa ze réwniez i psychicznym. Tymczasem poprzez swoja
wieloobjawowo$¢ choroba wymaga czesto od pacjentow nie-
zwyktej ekwilibrystyki w koordynacji leczenia - taczenia wizyt
u roznych specjalistow.

,Koniecznosc reqularnych wizyt, badan,
rehabilitacji, co kosztuje b. duzo siti czasu,
ktorych sie nie ma, kiedy probuje sie zy¢ w miare
normalnie, pracowac, miec¢ rodzine”
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4.2
Obszary niedogodnosci fizycznych
sygnalizowane przez respondentow.

W trakcie badania ankietowani wielokrotnie odnosili sie do
nieraz niezwykle ucigzliwego bdlu poszczegblnych organow
ciata, a takze niedogodnosci zwigzanych z ogélnym poczuciem
zmeczenia. Szerzej zostato to opisane we wcze$niejszym pod-
rozdziale, w ktérym konfrontowano do$wiadczenia chorych

z mozliwoSciami podjecia przez nich pracy zawodowej. Spora
cze$¢ innych objawéw chorobowych zgtaszanych w odpowiedzi
na pytania otwarte przywolywano w kontekscie barier takze

w pozazawodowej aktywnosci. Przede wszystkim ankietowani
zwracali uwage na szeroki zestaw wspotwystepujacych czasem
razem objawéw. Poza odczuwanym wyczerpaniem i zmecze-
niem, raportowano takze czesto nizszg odpornos¢ organizmu,
ktéra powoduje wiekszg podatnos$¢ na réznego typu kolejne cho-
roby.

Wielokrotnie podkreslano, ze fundamentalnym problemem
w przypadku choréb reumatycznych jest ich wieloobjawowos¢:

,zapalenie pecherza, zespot jelita drazliwego,
nawracajgce infekcje gardta”

Objawy te, dotyczace bardzo réznych obszaréw organizmu czto-
wieka, wystepuja czesto 1gcznie, w roznym nasileniu:
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,Zaniki pamieci, sennoS¢, zte samopoczucie,
chroniczne bdle catego ciata, depresja, problemy
Z poruszaniem sie, podwdjne widzenie, sztywnosc
stawow, czasami powolna mowa”

Choroby reumatyczne mogg takze wzmagac inne przypadtosci,
ktére juz wcze$niej byty odczuwane:

,Juz przed zapadnieciem na chorobe miatam
problemy ze wzrokiem. Teraz mam coraz wieksze
i roznego rodzaju’.

Wypowiadajacy sie respondenci, oprécz opisywanych juz

konsekwencji choroby (takich jak bole stawéw czy problemy

Z poruszaniem sie), wymieniali caty szereg rozmaitych innych

przypadtosci, ktdre tgcza sie z ich schorzeniem. Nalezaty do nich
miedzy innymi:

,hiewydolnos¢ nerek’, ,choroby dzigset, czeste
infekcje i nieustanne uczucie zimna’; ,,problemy
Z jedzeniem i przetykaniem’; ,,psujqce sie na
potege zeby, gdzie po roku plomby wypadajgq,
ataki padaczki’, ,czeste chodzenie do toalety,
swedzenie i to catego ciata’; ,,wypadanie
wtosow, dusznosci nawet przy matym wysitku’,
,hiemoc seksualna, depresja lekowa’, ,problemy
z koncentracjq”
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Osobna kwestig sg takze konsekwencje podejmowanych kuracji
zdrowotnych - leczenie czesto taczy sie z rozmaitymi skutkami
ubocznymi. Zwracali na to uwage réwniez respondenci:

»ciggle bole zotqdka ze wzgledu na ilos¢ lekow”

,Leki modyfikujqce przebieg choroby majq zty

wptyw na organizm, duzo skutkow ubocznych,

a ich dziatanie jest niezadowalajgce. Dostep do

lekow biologicznych jest prawie niemozliwy”
Podnoszona w ostatniej wypowiedzi kwestia dostepu do lekow

biologicznych zostanie oméwiona w osobnym, szerszym bloku,
w dalszej czeSci niniejszego raportu.
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4.3
Psychologiczny wymiar doSwiadczania
choroby

Odnoszacy sie do kwestii psychologicznych wymiar egzysten-

cji cztowieka chorego posiada kilka zasadniczych obszaréw.
Jednym z nich jest z pewnoScig trudnos$¢ z zaakceptowaniem
samego siebie jako osobe chorg - z wejsciem w role chorego,

z pogodzeniem sie ze swojg aktualng kondycja fizyczng i wynika-
jacymi z niej niedomaganiami. Czestokro¢ zwracali na ten aspekt
uwage badani, w odpowiedzi na pytanie o najwiekszy problem,
ktéry dla nich taczy sie z choroba:

,0graniczenia fizyczne, poczucie mniejszej
wartosci przez chorobe.”

,BOl i pewnego rodzaju zazenowanie wtasnym
stanem zdrowia.”

W wypowiedziach uwidaczniat sie czasem problem z zaakcep-
towaniem nowej sytuacji i samego siebie w nowej roli. W przy-
padku osdb starszych zdarzaty sie takze odpowiedzi swiadczace
o poczuciu dojmujacej bezradnos$ci. Warto przytoczy¢ tez wpis
symptomatyczny dla trudnosci z poradzeniem sobie z now3g sy-
tuacja - jeden z respondentow stwierdzit, Ze dla niego najwiek-
szym problemem jest ,wstyd z posiadanej choroby”.
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Biorac pod uwage psychologiczny aspekt zmagania sie z choro-
ba i akceptacja siebie w roli chorego, zapytano badanych o to,
czy choroba wptyneta w jaki$ sposéb na ich poczucie wtasnej
wartosci. Uzyskane rezultaty dobitnie i jednoznacznie wskazuja
na niezwykle silny wptyw choroby na kondycje psychiczng ba-
danych i ich samoocene. Az 80,18% badanych (271 osé6b) po-
twierdzito spadek wtasnej wartosci ze wzgledu na chorobe. Nie
dostrzegt takiej zaleznoSci ledwie co dziesigty badany (10,36%
- 35 0s0b) (zob. wykres 19). Wynik tego badania jest wyjatkowo
dobitnym dowodem na bliska relacje pomiedzy choroba a po-
czuciem wilasnej wartosci i winien by¢ brany pod uwage przy
planowaniu wszelkich dziatani majacych na celu poprawe losu
0s6b chorych.

Odpowiadajgc na pytania otwarte badani sygnalizowali pewne
obszary, ktore wptywaja na tak znaczace obnizenie ich samooce-
ny. Jednym z zasadniczych sg z pewnoscig fizyczne ogranicze-
nia, wynikajgce z choroby - jej uprzykrzajace zycie i spotecznie
izolujace objawy:

,Jestem na rencie. Choroba zdeformowata stawy
rgk i stop. Ponad 10 lat temu RZS spowodowato,
ze poczutam sie jako ta gorsza. Nie dostatam

z KRUS skierowania na rehabilitacje

I wyjazd do sanatorium poniewaz to i tak nie
spowodowatoby mojego wyzdrowienia.”

Czes¢ kobiet-respondentek zwracata uwage na poczucie bycia
nieatrakcyjng i kompleksy (czy zawstydzenie) zwigzane z wy-
gladem, ktore wywotaly nastepstwa choroby. Podkreslano takze
subiektywne odczucie innych ograniczen, ktére taczg sie z wy-
obrazonym poczuciem atrakcyjnosci:
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,ktopoty z tanczeniem i noszeniem obuwia na
wyzszym obcasie”

Swiadomos$é ze choroba mimo chwilowych
popraw, bedzie postepowac do korica zycia;
zmieniony wyglqd zewnetrzny spowodowany

chorobq oraz skutkami lekéw, oraz wiqzqcy sie
z tym wstyd”

Czy choroba spowodowata u Pani/Pana spadek poczucia
wlasnej wartosci?

0,30 %

-

Nie
Trudno powiedzie¢

Brak odpowiedzi

Zmiana poczucia wartosci respondentow w obliczu choroby
(n=338) - wykres 19
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Ankietowani respondenci podkreslali rowniez znaczaco nega-
tywnie odciskajace sie na ich jakos$ci zycia poczucie niepew-
nosci. Dotyka ono catej egzystencji - od wymiaru najblizszego,
zwigzanego z nastepnym dniem, az po szerszy wymiar, zwigzany
z przysztoS$cia i waznymi decyzjami dotyczgcymi zatozenia ro-
dziny czy Sciezki zawodowej. Pierwszy z tych wymiardw utrud-
nia zwyczajng codzienng aktywnos¢ - nie tylko zycie zawodowe,
ale tez towarzyskie czy rodzinne.

»[co jest najwiekszym problemem w chorobie]
Jej nieprzewidywalnosc. Nigdy nie mozna by¢
pewnym nastepnego dnia, czy bedzie remisja
czy pogorszenie stanu zdrowia. Dodatkowo nie
ma pewnosci na jakg czes¢ organizmu bedzie
rzutowac przeciqgajgce sie zaostrzenie.”

,nigdy nie wiadomo, kiedy bede mie¢ gorsze
samopoczucie, trudno cos zaplanowac”

,b0l pojawiajgcy sie w najmniej spodziewanym
momencie”

»Niepewnosc jutra (czy dam rade pracowac,
czy leczenie biologiczne bedzie kontynuowane,
czy dam rade wstac z tozka)”

W szerszym aspekcie niepewnos¢ taczy sie ze Swiadomoscia
potencjalnego rozwoju choroby, ktéory moze powodowac stop-
niowe zwiekszanie sie stopnia niepetnosprawnosci. Niepewna
perspektywa obarczona jest czasem mato optymistycznymi ro-
kowaniami, ktére stanowig dodatkowy balast dla osoby chore;j:
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,Na razie jestem mtody i choroba nie
przeszkadza mi tak bardzo. Ale chciatbym by¢
bardziej aktywny fizycznie, co mi choroba nieco
utrudnia, a wraz z wiekiem i rozwojem choroby
bedzie niestety coraz ciezej.”

,Perspektywa inwalidztwa w zwiqgzku
Z postepujgcq chorobq”

»Swiadomos¢, ze moze byc¢ gorzej”

W dtuzszej perspektywie choroba komplikuje rowniez kwestie
zwigzane z planami rodzinnymi czy macierzynstwem. Respon-
dentki kilkukrotnie zwracatly uwage na problemy z planowa-
niem cigzy i obawy dotyczace dokonania wtasciwego wyboru
okresu na macierzynstwo, najbardziej optymalnego z punktu
widzenia osoby chore;.

Respondenci wskazywali tez na traktowang jako dojmujaca
ucigzliwos$¢ niemoznos¢ jednoznacznej oceny - jak napisat jeden
z respondentow - ,stopnia wyciszenia choroby”. Taka sytuacja
jest psychologicznie niekomfortowa, gdyz sprawia choremu
wrazenie braku kontroli nad wtasnym zyciem:

,brak panowania nad choroba, bezsilnosc”

,uzaleznienie stanu zdrowia od nieprzerwanego
leczenia (terapia biologiczna), brak mozliwosci
trwatego wyleczenia, postepujqce degeneracje
stawow.”
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Jest to sytuacja, ktéra niezwykle utrudnia indywidualne media-
cje z chorobg i konstruowanie przez kazdego z chorych ,wtasnej
relacji z chorobg” - nieprzewidywalno$¢ choréb reumatycz-
nych i wynikajgca z nich niepewno$¢ stanowi dodatkowy balast
o psychologicznym podtozu.

Inng czesto wskazywang przyczyna trudnosci psychologicznego
radzenia sobie z sytuacjg osoby chorej reumatycznie jest poczu-
cie bycia niezrozumianym przez otoczenie. Sytuacja ta taczy sie
z faktem, iz ten rodzaj schorzen bywa rzadki i ogélna wiedza
spoteczna o nim jest relatywnie niewielka. Pytani o gtdwny pro-
blem zwigzany z chorobg, zagadnienie to podkreslali szczegdlnie
mtodzi respondenci:

,Niezrozumienie innych ludzi (jestem mtoda,
a czuje sie jak cztowiek na starosc i tego nikt nie
rozumie)”

,Ze zrozumieniem przez otoczenie, ze mtoda
osoba moze tak by¢ chora.”

,Mysle, ze jednym z gtownych problemow jest
bardzo niska swiadomos¢ spoteczenstwa na ich
temat. Dodatkowo bardzo czesto mozna spotkac
sie z niesprawiedliwq opinia 0sob starszych, ze
na choroby reumatologiczne zapadajq starzy
ludzie.”

,depresja, brak zrozumienia przez rodzine
I znajomych, mato znana choroba, choroba
przewlekta, brak nadziei na wyleczenie’.
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Sygnalizowany w ostatniej powyzszej wypowiedzi brak nadziei
na wyleczenie - wraz ze spadkiem poczucia wiasnej wartosci,
poczuciem spotecznej izolacji i nasilajacym sie w nieprzewidy-
walnych okresach czasu bolem - prowadzi czes¢ chorych do po-
waznych zaburzen depresyjnych. Byty one sygnalizowane przez
respondentéw w ankiecie:

,Stany depresyjne wywotane brakiem efektu
leczenia”

,przez nieustajqgcy bol dochodzi depresja”

Na kondycje psychiczng wptywa takze sam proces leczenia,
ktéry pozostawia¢ moze na niej negatywne pietno:

,niestabilnos¢ emocjonalna i wahania nastroju
jako skutek uboczny terapii”

Z calg pewnoscig obszaru psychologicznych turbulencji zwigza-
nych z doswiadczeniem choroby u pacjentéw nie nalezy w zaden
sposoéb lekcewazy¢. Badanie potwierdzito jego niezwykle istotny
wplyw na kondycje zdrowotng chorych i odczuwany przez nich
poziom jakoSci zycia. Majgca charakter przewlekty choroba reu-
matyczna stanowi wyzwanie dla psychiki - szczegdlnie os6b w
mlodszym wieku. Uwzglednianie tego wymiaru jest niezbedne,

a czasem wrecz pierwszorzedne w leczeniu pacjentow. Réwniez
w badaniu ankietowani wskazywali na niedobory polskiego
systemu opieki zdrowotnej w tej kwestii, postulujgc organizacje
jakiej$ formy ,grup wsparcia psychologicznego” dla oséb do-
tknietych chorobg. W kolejnym podrozdziale zaprezentowana
zostanie szersza analiza oceny dziatania stuzby zdrowia dokona-
nej w badaniu przez respondentéw.
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W badaniu zadano ankietowanym kilka pytan dotyczacych ich
procesu leczenia, proszac o jego ocene. Wielokrotnie kwestie te
podnoszone byty w odpowiedziach badanych na pytania otwar-
te. Odnoszono sie zarowno do kwestii systemowych, zwigzanych
z praktyka funkcjonowania polskiej stuzby zdrowia, jak i do
samych lekarzy - ich podejscia do chorego pacjenta czy subiek-
tywnie ocenianych kompetencji.

Respondentdéw poproszono o subiektywng ocene dotychcza-
sowego procesu ich leczenia. Uzyskane odpowiedzi byty dosy¢
zrdéznicowane - najwieksza grupa badanych jest przekonana,

ze leczenie jest prowadzone w sposOb wiasciwy i ocenia, ze
przynosi ono nalezyty efekt (31,66% - 107 osdb). Nieco mniej-
szy odsetek badanych (28,40% - 96 os0b) uznato, ze leczenie
jest prowadzone w sposéb wtasciwy, jednak nie przynosi po-
zadanych rezultatow. W sumie proces leczenia za prawidtowy

- niezaleznie od jego rezultatéw - uznato wiec 60,06% respon-
dentéw. Spora cze$¢ odmowita takze odpowiedzi na to pytanie
lub (jak mozna zatozy¢) nie czuta sie kompetentna do oceny
prawidtowosci leczenia: az 26,33% badanych (89 os6b) nie
udzielito odpowiedzi badZ wybrato opcje ,trudno powiedzie¢/
nie mam zdania”. I w koncu niemal 14% badanych uznato, Ze ich
proces leczenia prowadzony jest w sposdb niewtasciwy: wedtug
3,55% (12 respondentéw) nie odbija sie to na szczescie na ich
zdrowiu, jednak co dziesigty respondent uznat, Ze nieprawidto-
wo prowadzone leczenie przynosi negatywne konsekwencje dla
jego zdrowia (10,06% - 34 osoby) (zob. wykres 20). W dalszej
czesci raportu podjeta zostanie préba rozpoznania gtownych
zrédel problemow w leczeniu choréb reumatycznych w Polsce
na podstawie uzyskanych odpowiedzi na pytania otwarte.

9(0 | System opieki zdrowotnej i proces leczenia w opinii respondentow



Jak ocenia Pan/i skutecznos¢ dotychczasowego leczenia?

0,00%»  5,00% 10,006 15,00% 20,00% 25,00% 30,00% 35,00%

Leczenie jest prowadzone wiasciwie

i przynosi nalezyty efekt

Leczenie jest prowadzone wiasciwie,
I I, 5 <0 %

lecz nie przynosi nalezytego efektu

Leczenie jest prowadzone niewtasciwie, .
ale na szczesdcie moj stan zdrowia jest dobry - 3155%

Leczenie jest prowadzone niewtasciwie, o
co odbija sig na moim zdrowiu 10,06 %

Trudno powiedzie¢/nie mam zdania 14,20 %

Brak odpowiedzi 12,13 %

Ocena skutecznosci
dotychczasowego leczenia przez
respondentow (n=338) - wykres 20
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Spora cze$¢ swobodnych wypowiedzi respondentéw podkresla-
ta specyfike chorob reumatycznych, ktéra taczy sie z koniecz-
noscig odwiedzania wielu specjalistow. CzeS¢ badanych miata
poczucie niecheci do prowadzenia leczenia przez medykow czy
wrecz ich ignorancji wzgledem choréb reumatycznych. Podkre-
$lano czesto trudnosci z koordynacjg - zar6wno na poziomie
umawiania wizyt u poszczeg6lnych specjalistow, jak i samego
leczenia. Chorzy sygnalizowali czasem sprzeczne diagnozy czy
wykluczajace sie sugerowane kierunki leczenia. Stowa kryty-

ki wzgledem lekarzy taczono z negatywna oceng catego sys-
temu, tam upatrujac zrédet problemow. Zapracowani lekarze
maja — w opinii respondentow - sktonnos$¢ do dziatan szybkich
i schematycznych, ktore szczeg6lnie w przypadku choréb reu-
matycznych sg niepozadane, nieskuteczne czy wrecz grozne.

Z punktu widzenia systemu opieki zdrowotnej w ankietach
akcentowano fakt, ze leczenie chorych na skomplikowane scho-
rzenia o zréznicowanych objawach wymaga od lekarza bogatej
i wszechstronnej wiedzy i musi opierac sie na zindywidualizo-
wanym podejsciu do pacjenta. Jego leczenie jest wiec - mowigc
jezykiem ekonomii - drozsze i ,nikomu sie takiego pacjenta le-
czy¢ nie optaca”. Wpisy dotyczace styku systemowych warunkéw
leczenia w Polsce i podejscia medykow zdarzaty sie niezwykle
czesto:

,Dostep do lekarzy specjalistow. Brak wspotpracy
pomiedzy lekarzami réznych specjalnosci, ktory
w przypadku tocznia jest bardzo wazny. Moja
choroba jest w trakcie remisji | mam wrazenie,

ze w tym czasie czesS¢ lekarzy bagatelizuje mojqg
chorobe.”
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,Brak dostepu do lekarzy specjalistow,

zbyt dtugie kolejki do lekarzy oraz okresy
oczekiwania na badania, brak holistycznego
podejscia do pacjenta (kazdy specjalista leczy
»SWOj fragment«)”

,Brak indywidualnego podejscia do pacjenta -
schemat leczenia jest szablonowy - lekarz ma

ograniczone mozliwosci prowadzenia leczenia
reumatologicznego”

,Staba dostepnosc lekarzy - lekarze, ktorzy
bagatelizujg problemy zdrowotne - ciezko
znalez¢ dobrego lekarza (kilku lekarzy
twierdzito, Zze mam problemy z tarczycq, bo
nie sprawdzili, Ze juz miatam badania 10 razy
robione)”

,Brak zrozumienia u lekarzy i gigantyczne
kolejki do lekarzy”

,Brak wtasciwego leczenia i dostepu do
wtasciwych lekow”
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5.1
Systemowe mankamenty stuzby zdrowia
w Polsce

Fundamentalnym systemowym mankamentem stuzby zdrowia
w Polsce jest wedle udzielanych przez respondentéw odpo-
wiedzi problem z dostepnosScia do lekarzy specjalistow. Nie-
dogodnos¢ ta ze wzgledu na specyfike choroby jest w sposob
szczegoblnie bezposredni doSwiadczana przez chorych reuma-
tycznie - by¢ moze ten fakt powoduje rowniez, ze jest dla nich
bardzo dobitnie dostrzegalna. Choroby wspétistniejgce wymu-
szajg wyjatkowg ekwilibrystyke w umawianiu sie na wizyty

i ich koordynacji. Dodatkowo, jest ona utrudniona odczuwanymi
silnie objawami choroby czy - w przypadku os6b pracujacych -
postawg pracodawcy i koniecznos$cig przeznaczania na wizyty
dni ustawowo okreslanych mianem urlopu wypoczynkowego.
Ponizej przytoczono kilka z wielu podobne;j tresci wpiséw re-
spondentow:

,brak dogodnego dostepu do dobrych lekarzy na
terenie catego kraju”

,Problem z dostepem do lekarzy specjalistow -
reumatolog, kardiolog, neurolog, fizjoterapia”

,Dtugie oczekiwanie na rehabilitacje, dtugie
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oczekiwanie na wizyte u reumatologa,
przydzielanie leczenie biologicznego w ramach
testow klinicznych, a nie normalnej terapii.”

,brak dostepu do lekarza prowadzqgcego
w nagtych przypadkach, wiekszos¢ wynikow
trzeba zrobic prywatnie”

,brak ciggtego dostepu do rehabilitacji -
brak lekarzy reumatologow”

,Zta dostepnosc do rehabilitacji i na oddziaty
reumatologii”
W wymiarze systemowym utrudniona dostepnos¢ przejawiata
sie takze w sensie geograficznym - odlegto$ci miejsca leczenia

od miejsca zamieszkania. Wymieniajac podstawowe niedogod-
nosci zwigzane z chorobg rowniez podnoszono ten watek:

,Daleki dojazd do szpitala, w ktorym biore leki
biologiczne. 250 km w dwie strony.”

,Duza odlegtosc¢ do osrodka w ktorym sie lecze”

Ostatnim z wymiaréw utrudnionej dostepnosci byty sygnalizo-
wane problemy z dystrybucjg lekow:

,Zbyt czeste wizyty w szpitalu po odbior lekow.”

,Problem z lekami. Musze sprowadza¢
z zagranicy. Sq drogie.”
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5.2
Lekarze i skutecznosc¢ procesu leczenia
w ocenie badanych

Respondenci wielokrotnie w pytaniach otwartych odnosili sie
do relacji z personelem medycznym, oceniajgc subiektywnie
ich przygotowanie merytoryczne, ale takze zwracajac uwage

na kwestie komunikacji pomiedzy medykiem a pacjentem. Zde-
cydowanie przewazajace gtosy negatywne dotyczace lekarzy
nalezy analizowac ze Swiadomoscig, Ze respondenci wpisywali
wszelkie problemy zwigzane z chorobg - wiec lekarze, ktorzy
w ich opinii dobre i sumiennie wykonywali swojg prace nie by-
wali przywotywani. Je$li weZmiemy pod uwage zinterpretowa-
ng powyzej raczej pozytywna ocene procesu leczenia (60,06%
respondentow, zob. wykres 20), lekarzy prawidtowo wykonuja-
cych swoje zadania mozemy w kontekscie tego raportu uznac za
»przemilczana wiekszos¢”. Pamietac takze nalezy, ze w ocenach
pacjentow mozemy mie¢ do czynienia z przeniesieniem odpo-
wiedzialno$ci i obarczaniem lekarzy wing za rozwdj jednostki
chorobowej, na ktory nie majg oni wptywu.

Zglaszane przez ankietowanych zastrzezenia wzgledem medy-
koéw odnosza sie do dwoch, czasem na siebie zachodzacych sfer.
Pierwsza z nich dotyczyta posiadanych kompetencji i stopnia
opanowania medycznego rzemiosta przez lekarzy. Cze$¢ bada-
nych uznawata za niskie kompetencje medykow, z ktérymi miata
styczno$¢ — zwracano tez uwage na schematyczno$¢ procesu
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leczenia i nieche¢ do stosowania nowoczesnych, alternatywnych
sposobow oraz brak gotowosci do podjecia sie leczenia pacjen-
ta ze skomplikowanym schorzeniem. Zwracano takze uwage

na niska wérdd medykoéw Swiadomos¢ choroby, na ktora cierpi
respondent - dotyczy to zaré6wno lekarzy pierwszego kontaktu,
jak i specjalistow.

,Przede wszystkim brak kompetentnego lekarza
na linii pacjent-lekarz. Mimo ze to czesto my
pacjenci sugerujemy lekarzowi by zrobic takie

a takie badania, w takim kierunku i pod jakims
kgtem i/lub zmienic leki/dawki, to bardzo czesto
lekarze »olewajq to«”

,Brak wiedzy i empatii u lekarzy pierwszego
kontaktu”

,Brak alternatywnych rozwigzan polecanych
przez lekarzy”

,Niezrozumienie wsrod lekarzy, ktorzy uwazajq
ze fibromialgia nie istnieje”
,Brak kompetencji i zainteresowania »innq«

chorobq ze strony lekarzy”

»Wg wtasnego doswiadczenia moge napisac,
ze lekarze nie sq w 100% doswiadczeni, wiele
badan wykonuje na wtasnq reke, sprawdzam,
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doszukuje sie informacji w Internecie. Ludzie ze
stwierdzonymi ciezkimi chorobami powinni by¢
zupetnie inaczej traktowani”

,brak wiedzy lekarzy innych specjalnosci, brak
kompleksowego podejscia, dtugie terminy i brak
solidnej diagnostyki”

,Problemem jest nieprzygotowanie lekarzy do
pilotowania pacjentow, ktorzy wybierajq inna
droge »leczenia« niz leki. Po sobie wiem, ze dieta
I odpowiednio dobrana suplementacja mozna
zdziata¢ cuda. Bez efektéow ubocznych.”

Drugi obszar zastrzezen wzgledem medykow odnosit sie do
kwestii relacji z pacjentem. Chorzy zwracali uwage na niejed-
nokrotny brak szacunku, poczucie bycia ucigzliwym petentem,
czy po prostu brak nalezytej informacji od lekarzy dotyczacych
najwazniejszych dla zdrowia pacjentéw kwestii.

,hiezrozumienie przez lekarzy, zte traktowanie
przez lekarzy, w przychodniach wrecz krzyczq

I majq pretensje, ze cztowiek przychodzi po
pomoc”

»Spychologia (od specjalisty do specjalisty)
— mato informacji dotyczgcych perspektyw
leczenia i ewentualnych prognoz”

,Brak komunikacji lekarz-pacjent”
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5.3
Terapie biologiczne - doswiadczenia i opinie
ankietowanych.

Jeden z blokdw badania ankietowego poswiecono analizie
rodzaju leczenia, ktore stosowane jest u respondentéw - ze
szczegblnym uwzglednieniem terapii biologicznych. Najpierw
zapytano o regularne przyjmowanie (dowolnych) lekow - jest to
doswiadczeniem zdecydowanej wiekszosci badanych (87,87% -
297 os0b) (zob. wykres 21).

Czy przyjmuje Pan/Pani regularnie jakies leki?

0,30 %

m-

Nie

87,87 % Brak odpowiedzi

Odsetek chorych przyjmujacych leki (n=338) - wykres 21
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Ankietowanych poproszono takze o scharakteryzowanie rodzaju
stosowanych farmaceutykow. W pytaniu wielokrotnego wyboru,
w ktéorym mozna byto wybra¢ dowolna liczbe odpowiedzi, naj-
czeSciej wskazywano na leki przeciwbolowe oraz przeciwzapal-
ne, tzw. NLPZ (s3 one stosowane przez niemal potowe badanych
-49,49%), a w dalszej kolejnosci sterydy (44,11%), leki immu-
nosupresyjne (35,35%) czy réznego rodzaju suplementy diety
(33,33%). Wymieniano takze - juz w mniejszym zakresie - leki
przeciwbdlowe (27,95%), leczenie biologiczne (20,20%) oraz
chemioterapie (14,14%), co piaty zas ankietowany (20,88%)
wskazat takze na r6zne inne medykamenty, ktére przyjmuje
(zob. wykres 22).

Jakiego rodzaju leki Pan/i przyjmuje?

0,00% 10,00% 20,00% 30,00% 40,00% 50,00%

przeciwbdélowe NN 27,95 %
przeciwbdlowe oraz przeciwzapalne tzw. NLPZ | 49,49%
immunosupresyjne I 35,35 %
sterydy I 44,11 %

leczenie biologiczne N 20,20 %

chemioterapia NN 14,14 %

réznego rodzaju suplementy diety NN 33,33 %
Inne INEENEGEGEGNGEGEGEGNENNGNGNGNN 20,38 %

Rodzaje lekow stosowanych w terapii
badanych (n=297). Procenty nie sumujg
sie do 100 - mozna byto wybrac¢ wiecej niz
jedng odpowiedz - wykres 22
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W osobnym pytaniu zapytano o stosowanie terapii biologicznych
w ostatnich pieciu latach - potwierdzito taka forme leczenia
21,89% respondentow (74 osoby) (zob. wykres 23). R6znica
wskazan w stosunku do pytania poprzedniego wynika z czaso-
wej perspektywy, ktéra spowodowata wiekszg liczbe oséb wska-
zujgcych na te forme leczenia.

Czy w Pani/Pana leczeniu s3 lub byly w ciggu ostatnich 5 lat
stosowane terapie biologiczne?

2,96 % ~ 0,30 %

m-

Nie
Nie wiem

Brak odpowiedzi

Odsetek respondentow, u ktorych zastosowano w trakcie
leczenia terapie biologiczne (n=338) - wykres 23
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Ciekawe rezultaty uzyskano w odpowiedziach osob, ktérym
zaproponowano terapie biologiczng, na pytanie o okres po dia-
gnozie choroby, w ktérym to nastgpito. Jak wyraznie wida¢ na
wykresie, wskazania respondentéw byty bardzo zréznicowa-
ne - respondenci podzielili sie na pie¢ mniej wiecej zblizonych
kategorii. Najwieksza cze$¢ z nich (24,32% - 18 os6b) wybrata
odpowiedz z najodleglejsza perspektywa czasowg (,powyze;j
10 lat od diagnozy”), niemal zblizong czestotliwos$¢ wskazan
(22,97% - 17 os6b) uzyskata odpowiedz ,2-5 lat od diagnozy”.
Nieco mniejsza, identyczna liczba os6b wybrata odpowiedzi
»W pierwszym roku od diagnozy” oraz ,1-2 lata od diagnozy” -
po 18,92% (po 14 respondentow). Najmniej oséb wybrato od-
powiedz,5-10 lat od diagnozy” - 14,86% (11 badanych) (zob.
wykres 24).

W jakim oKkresie po zdiagnozowaniu choroby
zaproponowano Pani/Panu terapie biologiczng?

W pierwszym roku
od diagnozy

18,92 %
! ? . 1-2 lata od diagnozy

2-5 lat od diagnozy
18,92 %

5-10 lat od diagnozy

Powyzej 10 lat
od diagnozy

Okres, w ktorym zaproponowano ankietowanym terapie
biologiczng (n=74) - wykres 24
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Zaden z ankietowanych nie uznat, ze wlgczenie terapii biologicz-
nych nastgpito zbyt wczesnie - z kolei az 58,11% (43 osoby) jest
przekonanych, ze taka forma terapii rozpoczeta sie w ich przy-
padku zbyt p6Zno. Zaledwie jedna czwarta badanych (24,32% -
18 0s6b), u ktorych zastosowano taka forme leczenia uznata, ze
jej rozpoczecie nastgpito we wtasciwym okresie. Nieco mniejsza
cze$¢ respondentdw nie czuta sie kompetentna do prawidtowe;j
oceny lub nie miata zdania na ten temat (16,22% - 12 oséb)
(zob. wykres 25).

Czy Pani/Pana zdaniem wil3gczenie terapii biologicznych
nastgpito:

0,00% 10,00% 20,00% 30,00% 40,00% 50,00% 60,00%

We witasciwym okresie I 24,32 %
Zbyt péino I 53,11 %
Zbyt wczednie | 0%
Nie mam zdania/trudno powiedzie¢ IEEEEGEGEGEN 16,22 %

Brak odpowiedzi W 1,35%

Ocena stadium choroby, w ktorym
zaproponowano ankietowanym
terapie biologiczng (n=74) -
wyKkres 25
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Zdecydowana wiekszos$¢ respondentéw (71,62% - 53 osoby)
uznata, ze wigczenie do leczenia terapii biologicznych w spos6b
widoczny wptyneto pozytywnie na ich stan zdrowia. Zaledwie
8,11% (6 badanych) posiadajacych takie doswiadczenia nie
potwierdzito takiej zalezno$ci, pozostata czes¢ (20,27% - 15
0s0Ob) nie miata zdania w tej kwestii (zob. wykres 26). W bada-
niu zapytano takze o ocene ewentualnego pozytywnego wptywu
terapii biologicznych na jako$¢ zycia respondentéw - dostrzegto
u siebie taka zaleznos$¢ az 77,03% chorych (57 osob), u ktorych
stosowano takg forme kuracji (zob. wykres 27). Nieco mniejszy
- cho¢ rowniez bardzo znaczacy - odsetek oséb zadeklarowat, ze
wilaczenie leczenia biologicznego wptyneto dodatnio na aktyw-
nos$¢ zawodowa (64,86% - 48 respondentow) (zob. wykres 28).

Czy zauwazyl/a Pan/Pani widocznga poprawe stanu zdrowia
po wilaczeniu do leczenia terapii biologicznych?

-

Nie

Nie mam zdania /
Trudno powiedzie¢

Ocena wplywu terapii biologicznej na stan zdrowia
ankietowanych (n=74) - wykres 26
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Czy zastosowanie terapii biologicznych wptyneto
pozytywnie na Pani/Pana jako$¢ zycia?

90,00%
80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00%
10,00%
== ] -
0,00% Nie mam zdania/trudno

Tak Nie B Brak odpowiedzi
powiedzieé

77,03% 8,11% 13,51% 1,35%

Ocena wplywu terapii biologicznej na jako$¢ zycia
ankietowanych (n=74) - wykres 27
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Czy zastosowanie terapii biologicznych wptyneto
pozytywnie na Pani/Pana aktywnos$¢ zawodowa?

70,00%
60,00%

50,00%

40,00%

30,00%

20,00%

0,00% . [ |
Nie mam
Tak ie zdania/trudno Brak odpowiedzi

powiedzieé
64,86% 13,51% 17,57% 4,05%

Ocena wplywu terapii biologicznej na aktywnos¢
zawodowa ankietowanych (n=74) - wykres 28
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Badanych respondentéw poproszono takze o wyrazenie opinii
na temat dostepnosci lekdw biologicznych dla pacjentéw w Pol-
sce. Co mozna uznac za niezwykle dobitny rezultat - mniej niz
jeden procent badanych uznato jg za wtasciwg (0,89% - zaled-
wie 3 osoby)! Dwie trzecie wszystkich ankietowanych uznato, iz
jest ona utrudniona (66,57% - 225 0s6b), nieco mniej niz jedna
trzecia nie miata zdania wyrobionego na ten temat (31,66% -
107 osbb) (zob. wykres 29). Uzyskany wynik jest waznym $wia-
dectwem odczuwanej przez pacjentow niewydolnosci polskiej
stuzby zdrowia i winien by¢ wziety pod uwage przez decyden-
tow w tym zakresie. Pomimo jednoznacznie sygnalizowanych
pozytywnych efektéw stosowania terapii biologicznej przez
pacjentow, chorzy maja poczucie ograniczonej dostepnosci do
tego typu leczenia. Kwestia ta byta podnoszona przez nich takze
w odpowiedziach na pytania otwarte - czasem wyrazano wrecz
lek, czy leczenie biologiczne nie zostanie wytaczone. Na pytanie
0 podstawowy problem zwigzany z choroba respondenci wpisy-
wali miedzy innymi:

,Zbyt drastyczna, ograniczona dostepnosc do
leczenia biologicznego”

,obawa, ze zabiorq leczenie biologiczne”

,Brak lekow ktore mogq by¢ stosowane zamiast
methatroksatu i metypredu. Jezeli odrzuci
organizm te leki, to pozostaje sie bez lekow

a biologiczne leczenie to nadal jest niedostepne.
Lekarze nie chcq kierowac chorych na leczenie
biologiczne”
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Czy uwaza Pan/i, Ze dostepnos¢ lekow biologicznych dla
pacjentow w Polsce jest:

089% —_ 089%

. Wtasciwa
. Utrudniona

Nie mam zdania/
Trudno powiedzie¢

Brak odpowiedzi

Ocena dostepnosci lekow biologicznych w Polsce (n=338) -
wyKkres 29
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Projektujac kwestionariusz ankiety zatozono, Ze respondenci

- czyli osoby, ktére osobiscie zmagaja sie z chorobg, beda naj-
lepszymi ekspertami w zakresie wiedzy o trudnos$ciach, ktére
dla pacjenta ona niesie. Proszac ich o podzielenie sie wtasnymi
doswiadczeniami, zamieszczono w badaniu kilka pytan otwar-
tych, ktore nie sugerujac zadnych ewentualnych odpowiedzi
miaty na celu stworzenie badanym przestrzeni do swobodnego

i samodzielnego sformutowania opinii. Catkiem spora grupa
odpowiedzi byta bardzo bogatych w tresci, potaczonych ze
szczegbtowymi uzasadnieniami. To niezwykle cenny, auten-
tyczny materiat Zrodtowy, pozwalajacy na rzetelne odpowiedzi
wzgledem zatozonych pytan badawczych. Wsréd znajdujacych
sie w kwestionariuszu pytan otwartych znalazta sie takze prosba
o wskazanie dziatan, ktére moglyby utatwic cierpigcym na cho-
roby reumatologiczne funkcjonowanie na rynku pracy. Uzyskane
odpowiedzi na to pytanie okazaty sie by¢ szczegdlnie cieka-

we i warto$ciowe. Czasem przybieraty ona charakter zestawu
zadan:

,Zwiekszenie Swiadomosci spotecznej

o chorobach reumatologicznych. Wprowadzenie
elastycznych form zatrudnienia dla osob
przewlekle chorych. Wsparcie pracodawcow
zatrudniajgcych osoby chore przewlekle.”

Ponizej omowiona zostanie préba kategoryzacji uzyskanych

odpowiedzi - ze wskazaniem na poszczegélne obszary sugero-
wanych zmian, ktore zapisane zostaty przez respondentow.
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6.1
Uswiadamiac¢ pracodawcow!

Badani wielokrotnie podkres$lali niskg Swiadomos$¢ spoteczng
dotyczaca choréb reumatycznych. W kontekscie aktywizacji
zawodowej bardzo czesto podkreslano konieczno$¢ uswiado-
mienia pracodawcow - zaréwno w konteks$cie wymiernego
zysku z zatrudnienia chorujgcego reumatologicznie pracownika,
jak i w szerszym aspekcie informacji o uwarunkowaniach ta-
kich choréb. Postulat tym bardziej zdaje sie by¢ wazny, Ze czesto
skarzono sie na mata wyrozumiato$¢ pracodawcow wzgledem
chorych i ich zmagania z choroba.

,Uswiadamiac pracodawcow, ze cztowiek chory
reumatologicznie chce i moze pracowac.”

,Uswiadamianie pracodawcow o przebiegu
choroby i o jej skutkach”

y,Uswiadamiac¢ innych ludzi ze choroby nie
wykluczajq z przydatnosci do roznych zadan.”

,Przede wszystkim doinformowac spoteczenstwo
co to sq choroby reumatologiczne (w tym
potencjalnych pracodawcow)”
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L,Uswiadomic pracodawcow, zZe ludzie z ré6znego
rodzaju chorobami, nie tylko reumatologicznymi
tez sq ludZzmi, muszq za cos zyc, chcq sie rozwijac,
chcq by¢ aktywni na rynku pracy. Chcq by¢ tacy
jak reszta spoteczeristwa.”

Czesto w kontekscie rynku pracy zwracano tez uwage na szer-
szg koniecznos$¢ spotecznej edukacji — co mozna taczy¢ takze

z sygnalizowanym niekiedy przez chorych niezrozumieniem ze
strony wspotpracownikéw.

,Ludzie powinni wiedziec, zZe jestesmy podobni
do zdrowych. Tez potrafimy pracowac bardzo
dobrze dajqc z siebie wszystko co mozliwe”

,Wciqz bardzo niska jest Swiadomosc¢ spoteczna
na temat choréb reumatyczny. Czasami

gdy méwie, ze choruje reumatycznie, stysze
odpowiedz: »Ty? Przeciez jestes mtoda...«”

»~Rozgtos o tej chorobie. 99% moich bliskich
I znajomych nigdy o tym nie styszato”

,Zwiekszy¢ Swiadomosc¢ spoteczna, dotyczgca
chorob reumatologicznych.”
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Respondenci odnosili sie czasem do bardzo praktycznego wy-
miaru - proponujgc przeprowadzenie kampanii spotecznej
poswieconej chorobom reumatycznym.

,Kampania reklamowa pokazujqgca, ze chory to
tez dobry pracownik. Pokazanie, Ze sq korzysci
z zatrudnienia osoby z orzeczeniem”

,Kampania informujgca o samopoczuciu
i problemach chorych na choroby
reumatologiczne.”
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6.2
Przestrzegac prawal!

Druga z sugestii wydaje sie brzmie¢ dosy¢ banalnie, wszakze
dla chorujacych pracownikow jest ona niezwykle wazna i jej
przywotanie zdaje sie konieczne. L.aczy sie ona z poprzednio
przywotywana potrzebg uSwiadamiania pracodawcéw - jednak
odnosi sie do konkretnego wymiaru: konieczno$ci przestrzega-
nia prawa przez pracodawcéw. Wielokrotnie w odpowiedziach
na pytania otwarte ankiety przywotywano doswiadczenia zwia-
zane z naginaniem, omijaniem czy po prostu tamaniem przystu-
gujacych pracownikowi uprawnien - zar6wno w obszarze praw
pracy, jak i wynikajacych ze statusu osoby chorej. Respondenci
sugerowali miedzy innymi, aby:

~Egzekwowac od pracodawcow przepisow
zwiqgzanych z osobami niepetnosprawnymi,
wieksze kary za nieprzestrzeganie przepisow dot.
0sob niepetnosprawnych.”

,Chroni¢ prawnie takich pracownikow i da¢
Im poczucie bezpieczenstwa, ze nie bedq
zdyskwalifikowani przez chorobe, z reqguty to
bardzo otwarte osoby, ktore chcq dac jeszcze
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wiecej z siebie niz zdrowy cztowiek... Ale
potrzebujq wsparcia i zrozumienia”

,Powaznie traktowac orzeczenia
o0 niepetnosprawnosci i pozwoli¢ nam korzystac
z tych przywilejow. Nikt z nas nie udaje choroby

V4

»Respektowanie zaswiadczenia

o0 niepetnosprawnosci i brak szykanowania
z tego powodu. Przestrzeganie prawa pracy
I czasu pracy’.
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6.3
Uruchomic znaczace wsparcie dla
przedsiebiorcow!

Badani w swoich wypowiedziach czesto podkreslali, Ze rozumie-
ja interes przedsiebiorcéw, dla ktérych naczelnym imperatywem
jest pomnazanie kapitatu. Wynikata z tego sugestia, Ze nalezato-
by stymulowac zatrudnianie chorujgcych oséb poprzez specjal-
ne programy wspierajgce takie dziatania wéréd pracodawcéow.
Istniejace do tej pory rozwigzania (np. zwigzane z orzeczeniem
o niepetnosprawnosci) uznawano czasem za niewystarczajace.

,Gdyby pracodawca miat jakgs ulge, dodatkowy
profit z zatrudnienia takiej osoby moze
przychylniej by na to patrzyt”

,dotacje dla pracodawcy zatrudniajgcego
chorego z chor. reumatyczng”

,Znizki dla pracodawcow (tylko takie bardzo
znaczqce) ktorzy zatrudniajq osoby chore”
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,Nizsze opodatkowanie pracy dla pracodawcéw
zatrudniajgcych osoby chore.”
Odnotowac réwniez nalezy, ze pojawily sie tez gtosy - w zdecy-
dowanej mniejszoSci - sugerujace, ze takie systemy ulg i zachet

niewiele dajg samym chorym, natomiast sg wykorzystywane
przez przedsiebiorcow do unikania ptacenia naleznych danin.
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6.4
Zmienic¢ podejscie do chorego cztowieka!

Zdecydowanie mniej kontrowersyjny, cho¢ niekoniecznie ta-
twiejszy do wdrozenia zdaje sie kolejny zgtaszany postulat,
odwotujacy sie do humanizmu, szacunku i miedzyludzkiej so-
lidarnosci. Cze$¢ badanych wskazywata na - opisywane juz
wcze$niej w tym raporcie - osobiste doswiadczenia ztego trak-
towania ze wzgledu na chorobe i dyskryminacji. Czesto odnosito
sie to do pozornie drobnych, acz dla osoby chorej znaczacych
spraw - takich jak kwestie troskliwego podejscia, wykazania
zainteresowania, szacunku dla staran chorego o wtasciwe wy-
petnienie obowigzkéw zawodowych. Badani respondenci suge-
rowali rOwniez zmiany w tym obszarze:

,Przede wszystkim nastawienie ludzi powinno sie
zmienic.”
,wiecej wyrozumiatosci”

Zdarzajg sie na szczeScie takze optymistyczne sygnaty i dobre
wzorce - jednym z nich moze by¢ przytoczony przez ankietowa-
nego przyktad oparty o wtasne doswiadczenia:
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,Powinno sie zmieni¢ ogolnie podejscie
pracodawcy. Niektorzy (akurat w mojej firmie)
sq bardzo przyjazni i nastawieni na pracownika
— kiedy trafiam do szpitala trzymajq za mnie
kciuki i zawsze stysze stowa wsparcia. Ale
domyslam sie, ze w wielu firmach jest inaczej.”

Wazng wskazowke w aspekcie komunikacji pomiedzy praco-
dawca a pracownikiem zapisata takze jedna z respondentek.

Wedle niej, funkcjonowanie w zespole pracowniczym osoby
chorej utatwia:

,otwartos¢ w komunikacji z pracodawcq
I umoéwienie sie na plan B w sytuacji
niedyspozycji.”
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6.5
Dopasowac warunki pracy do rytmu osoby
chorej!

Ankietowani czesto zwracali uwage na potrzebe bardziej ela-
stycznego podejscia pracodawcéw do os6b chorych - szcze-
gblnie w obszarze czasu pracy i jej rytmu. Specyfika choréb
reumatycznych utrudnia odpowiedzialne planowanie i funkcjo-
nowanie w stabilnym rytmie ustalonego sztywno harmonogra-
mu. Warto takze rozpatrzy¢ kwestie pracy zdalnej w przypadku
0s6b chorych - a przynajmniej sprébowac (jesli to mozliwe na
danym stanowisku) wprowadzi¢ rozwigzania pracy na odlegto$¢
w wyjatkowych sytuacjach, kiedy atak choroby uniemozliwia
dotarcie do miejsca zatrudnienia.

,Elastyczne godziny zatrudnienia - to podstawa,
wykonywanie czesci pracy w domu - to jest
super, chwilke tak pracowatam i to pozwalato
mi odpoczywac gdy sie gorzej poczutam i tak
zrobitam te prace do terminu, a nie musiatam
przychodzic¢ do biura i meczyc¢ sie”

,Promocja pracy zdalnej, otwartosc¢
pracodawcow na home office jesli nie w catosci,
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to czesciowy, w Polsce brakuje rgk do pracy.
Mamy wiedze i mozemy pracowac¢ umystowo,
ale mamy ograniczenia ruchowe. Potrzebne sq
przerwy w pracy na odpoczynek. Strefa ciszy.”

,przyznac prawo do dtuzszego urlopu, bardziej
elastyczne godziny pracy (by oming¢ sztywnos¢
poranng), mozliwos¢ pracy zdalnej - z domu,
przez internet”

,Umozliwienie pracownikowi pracy zdalnej
z domu, kiedy czuje sie gorzej i trudno mu
dotrzec do miejsca pracy. Dostosowanie
stanowiska pracy do osoby chorej”

,Zadaniowy czas pracy i praca z domu”

Dopasowanie warunkdw pracy do osoby chorej moze tez miec
bardzo praktyczny wymiar - wymaga jednak elastycznosci i in-
dywidualnego podejscia:

,Wiecej przerw, podczas ktorych osoba cierpiqcy
na chorobe mogtaby sie rozruszac, wziqc tabletki
lub masci”

,Skrocic czas pracy do 7h z uwagi na czeste stany
przemeczenia”
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,Dostosowac odpowiednie stanowiska, dawac im
szanse rozmowy I podjecia pracy. Przyktadowo

— ja sama jestem na takim etapie zdrowotnym,
ze dam rade pracowac¢ w nieduzym kiosku, gdzie
mozna siedziec, ale tez od czasu do czasu sie
ruszam, zeby cos sprzedac.”

Dodatkowym skutkiem takiego podejscia jest Swiadomos$c¢ u za-
trudnionej chorujacej osoby, Ze jest wazna i potrzebna dla praco-
dawcy, ze traktuje ja podmiotowo i indywidualnie. To niezwykle
wazny psychologicznie aspekt dla catej egzystencji os6b w takiej
sytuacji. Jak napisat jeden z ankietowanych:

,chorzy potrzebujq pewnej stabilizacji,
zapewnienia, ze nie zostanq zwolnieni z powodu
choroby, brania L4”
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6.6
Stymulowac przekwalifikowanie sie!

Dlaczego praca jest tak niezwykle istotna dla chorujacych reu-
matycznie os6b? Bardzo jasne i klarowne wyttumaczenie znaj-
dziemy w jednym z wpiséw:

,my reumatycy potrzebujemy pracy nie tylko
dla celow zarobkowych, ale przede wszystkim
musimy wyjsc¢ do ludzi, zapomniec o chorobie”

Doniostos¢ spotecznych aspektéw pracy dla oséb chorych jest
niepodwazalna. Zatrudnienie daje nie tylko potrzebne $rod-

ki finansowe - ale tez uspotecznia, pozwala na nawigzywanie

i podtrzymywanie wiezi czy w konicu nadaje egzystencji sens.
Wszystko to sprawia, Ze nawet jesli choroba utrudnia czy unie-
mozliwia prace na dotychczasowym stanowisku, warto sie
przebranzowic i poszukac takiej formy zawodowej aktywnosci,
na ktérg bedzie mozna jak najbardziej zminimalizowa¢ wptyw
choroby. Do przekwalifikowania sie os6b dotknietych chorobg
i stwarzania szansy na ten proces wielokrotnie namawiali re-
spondenci:

»1. Szkolenia podnoszqce kwalifikacje
I dajqce mozliwos¢ przekwalifikowania
2. Dofinansowanie dziatalnosci gospodarczej”
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,Zorganizowac kursy i szkolenia dla osob ktdre
zmuszone sq zmieni¢ zawdd lub nie posiadajq
odpowiednich kwalifikacji aby zmieni¢ prace na
lZejszq (lepszq), mniej wymagajqcq fizycznie.”

,Przede wszystkim mozliwosci
przekwalifikowania sie, organizowanie kursow,
szkolen. Ja zachorowatam jako nastolatka,
dlatego miatam mozliwosci wyboru zawodu
dostosowanego do mojej choroby, jednak nie
wszyscy majq takie szczescie.”

»,pbomdc im zaktadac wtasne firmy, na
preferencyjnych sktadkach i podatkach”

W kontekscie procesow uaktywniania sie na rynku pracy, do-
ksztatcania czy zmiany kwalifikacji czesto podnoszono kwestie
koniecznego wsparcia takze w obszarze psychologicznym. L.aczy
sie to z opisywanym juz w raporcie powszechnym spadkiem
poczucia wiasnej wartosci wéréd osob zapadajacych na choroby
reumatyczne.

,wprowadzi¢ program wsparcia
psychologicznego dla osob chorych reumatycznie
I bedqgcych w wieku produkcyjnym, poczqwszy

od rozmowy w gabinecie reumatologa, ktory juz
skieruje do poradni wydajqc pacjentowi ankiete
od psychologa; wprowadzic leki biologiczne”
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,Prowadzic¢ aktywizacje zawodowq 0sob
wykluczonych z rynku pracy ze wzgledu na
chorobe, prowadzic¢ szkolenia i kursy podnoszqce
kwalifikacje oséb chorych by mogty znalez¢
swoje miejsce na rynku pracy, utatwic dostep

do wizyt psychologa.”

,Odpowiednia i szybka rehabilitacja (nie
kolejki na pét roku, rok do przodu), warsztaty
samodoskonalqce, otwierajgce na swiat, uczqgce
chorych, ze mozna osiggnqc wszystko”

Odwotywano sie tez do koniecznosci zachecania samych cho-
rych do aktywnosci - ich inkluzji i podnoszenia z obezwtadnia-
jacego poczucia wtasnej niemocy:

,Cudow nie ma. Moze ewentualnie kampanie
spoteczne na rzecz przekwalifikowania

sie I wykorzystanie swoich mocnych stron.
Uswiadamiac chorych, zZe nie sq skazani na
bezrobocie i rente.”

,Wazne jest pozytywne podejscie do zycia.
Potencjalnemu pracodawcy nalezy pokazac,
ze taka osoba tez moze by¢ wydajna w pracy.”

,Propagowac korzystny wptyw aktywnosci na
radzenie sobie z chorobg”
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6.7
Zmienic system!

Respondenci wskazywali tez na rozmaite wymagajace popra-
wy obszary, ktére zwigzane sg z ogélnym systemem spoteczno
-prawnym, w ramach ktorego funkcjonuja. Niektore z pomystow
posiadaty bardzo konkretny wymiar:

,0S0by chore przewlekle powinny mie¢ mozliwos¢
wykorzystania przynajmniej 4 dodatkowych dni
urlopowych na wizyty lekarskie/leczenie”

,Wprowadzic¢ rehabilitacje dostosowangq do
aktywnosci zawodowej, tzn. np. mozIliwosc
rehabilitacji w ramach NFZ 3 razy w tygodniu,

a nie morderczy maraton przez kilka tygodni
codziennie. Poprawic organizacje zapisow na
wizyty, aby nie trzeba byto osobiscie sie stawiac”

LLatwiejsze uzyskiwanie pomocy socjalnej -
orzecznictwo o niepetnosprawnosci”

,moze gdyby byta tatwos¢ uzyskania orzeczenia,
wtedy mozna dostosowac ilos¢ godzin do
przepracowania wg mozliwosci chorego”
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,moze wprowadzic jakies prawo, ze mozna bra¢
dni wolne od pracy na wizyty lekarskie bez
korzystania z urlopu wypoczynkowego, ktore
rownoczesnie nie bytyby obcigzeniem dla firmy?”

,Zwiekszyc¢ dostepnosc specjalistow, wizyty
popotudniowe dla osob pracujgcych, »parasol«
ochronny dla osob bez orzeczenia przy
korzystaniu z L4”

Cze$¢ z propozycji w tym obszarze odnosita sie do praktycznego
wymiaru funkcjonowania systemu w Polsce:

,Przede wszystkim mozliwos¢ przyznania sie
lekarzowi medycyny pracy na co sie choruje.

Nigdy nie méwie o tym poniewaz lekarze

nie chcq podpisywac zgody na wykonywanie
jakiejkolwiek pracy.”

,Uswiadomi¢ orzecznika ZUS, Ze istnieje taka
choroba i jakie ma konsekwencje dla osoby
chorej.”

L,Zmiana mentalnosci i Swiadomosci urzednikow.
Zmiana programu walki z wykluczeniem 0sob
niepetnosprawnych. Stworzenie specjalnego
programu rozbudzania przedsiebiorczosci

w osobach niepetnosprawnych”
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6.8
Najwazniejsze: dobrze leczy¢!

Absolutnie fundamentalna wskazéwka, ktora jest nadrzedna
wzgledem wszystkich innych dotyczy prowadzenia procesu
leczenia w optymalny sposob, stwarzajacy jak najwieksze szanse
na efektywne leczenie. Potwierdzajg to wypowiedzi wielu ankie-
towanych, ktorzy podkreslaja fakt, iz kluczowym determinantem
szans na znalezienie pracy jest wiasciwe funkcjonowanie stuzby
zdrowia:

,Dostep do leczenia pozwalajqgcego na
prowadzenie w miare normalnego trybu
zycia z mozliwosciq regularnej pracy tak,

aby czuc sie petnowartosciowym cztowiekiem
I pracownikiem. Nie musie¢ by¢ obcigzeniem
dla rodziny. By¢ samodzielnym.”

Prawidtowe leczenie odnosi sie przede wszystkim do dwoch
wymiarow - wskazywanych przez badanych jako obszary defi-
cytow. Pierwszym z nich jest dostepnos$¢ specjalistow, ktéra jest
nie tylko wyjatkowo czesto podnoszong kwestig, ale tez czynni-
kiem bezposrednio wptywajacym na kondycje zdrowotng pa-
cjentow:
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,Dostep do lekarza prowadzqcego, aby w razie
wystgpienia zaostrzenia mozna byto od razu
reagowac”

,Lepszy dostep do lekarzy specjalistow, szybsza
diagnoza choroby podanie odpowiednich lekéw
co wptlynie na poprawe samopoczucia i moze
wczesniejsze zahamowanie choroby, co przetozy
sie na wiekszq sprawnos¢ i wydajnos¢ w pracy”
Wazny jest tez proces rehabilitacji - dostepna i efektywna po-

zwala unikng¢ wykluczenia z rynku pracy na dtuzszy okres.
Rdéwniez o tym wielokrotnie wspominali respondenci:

»~Najwazniejsza dla mnie jest rehabilitacja, dzieki
ktorej mam mozliwos¢ funkcjonowania, a jest
problem by ja uzyskac.”

Drugim zagadnieniem niezwykle czesto podkreSlanym w
kontekscie skutecznego leczenia jest dostep do terapii biolo-
gicznych. Problem ten zostat juz wcze$niej omoéwiony — warto
jednak wspomnie¢, Ze czesto akcentowali go takze w swobod-
nych odpowiedziach na pytania otwarte respondenci:

,NFZ powinien darmowo leczy¢ lekami
biologicznym, aby kazdy miat rowne prawo
korzystac z dobrego leczenia”

,wprowadzenie lekow biologicznych dla
wszystkich 0sob cierpigcych na choroby
reumatologiczne”
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,Zwiekszy¢ dostepnosc terapii biologicznych,
wspomagac chorych, a nie traktowac
marginalnie (czas oczekiwania na wizyte u
reumatologa to w moim miescie ponad pot
roku!!)”

,Dostepnosc do leczenia biologicznego.
Dostepnos¢ i uznanie przez mainstream metod
alternatywnych, ktore czesto podnoszq jakos¢
zycia”



1))



Przedstawione w raporcie badania miaty na celu rozpoznanie
poziomu aktywnosci spoteczno-zawodowej 0s6b z chorobami
reumatologicznymi oraz identyfikacje podstawowych barier;
ktore ja utrudniaja. Wazny komponent badania stanowita tez
préba odpowiedzi na pytanie o praktyczny wymiar funkcjono-
wania opieki zdrowotnej w obszarze choréb reumatycznych
oraz ocena skutecznosSci terapii biologicznych i ich dostepnos¢
dla pacjentéw w Polsce.

W badaniu wzieto udziat 338 o0séb, co uznac nalezy za wy-
starczajaco duza grupe respondentow, ktéra zagwarantowata
wysoki poziom rzetelnosci otrzymanych wynikow. Biorgce
udziat w badaniu osoby byty w bardzo zréznicowanym wieku

i zamieszkiwaty roznej wielkoSci miejscowosci; ograniczeniem
proby badawczej byta natomiast nadreprezentacja w niej kobiet.

Co niezwyKkle istotne, grupa badanych byta mocno zréznico-
wana rowniez ze wzgledu na czas chorowania, co stworzyto
mozliwo$¢ uchwycenia kontekstéw i konsekwencji choroby

z wielu perspektyw. Badani to przede wszystkim osoby cierpia-
ce na Reumatoidalne Zapalenie Stawdéw (RZS), Zesztywniajace
Zapalenie Stawow Kregostupa (ZZSK), Toczenn Rumieniowaty
Uktadowy (TRU) i fibromialgie. Wiekszo$¢ z nich nie posiadata
orzeczenia o stopniu niepelnosprawnosci - ale jednoczes$nie w
préobie reprezentowane byty osoby posiadajace rézne jego ro-
dzaje (znaczny, umiarkowany, lekki). Pomimo oceny swojego
stanu zdrowia jako zadawalajacego, najwieksza czeS¢ badanych
wskazata na jego pogorszenie sie w przeciggu ostatniego roku.

Zdecydowana wiekszo$¢ badanych pracuje zawodowo, w tym
ponad potowa ankietowanych na peiny etat.
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Przewazajgca czesc respondentow jest jednak
przekonana, ze choroba komplikuje zycie
zawodowe, a ponad jedna trzecia z nich
uznaje tgczenie pracy zawodowej z chorobg
za niezwykle trudne.

WS$réd przyczyn wymieniano przede wszystkim ograniczenia
zwigzane z bolem i zmeczeniem, ale takze nieprzewidywalnos¢
choroby (i w konsekwencji ograniczong dyspozycyjnosc). Pod-
kreslano problemy w relacjach z pracodawcami i wspotpra-
cownikami, ktérzy czesto nie wykazujg zrozumienia wzgledem
chorych, zwracano tez uwage na kwestie systemowe, wynikajg-
ce z polskiego prawa.

Co czwarty respondent utrzymuje sie ze wsparcia najblizszych

- rodzina wyrecza instytucje panstwowe w zapewnieniu podsta-
wowych warunkdw egzystencji choremu. Wielu cierpigcych na
choroby reumatologiczne podejmuje proby modyfikacji swojego
zycia zawodowego i dostosowania go do nowych, narzucanych
przez chorobe warunkow poprzez przekwalifikowanie sie. Pra-
wie potowa badanych miata poczucie wykluczenia lub margina-
lizacji na rynku pracy.

Waznym ustaleniem ptyngcym z badan jest problem nieade-
kwatnos$ci rozwigzan majacych poprawic sytuacje oséb chorych
na rynku pracy i ich dysfunkcjonalnos$ci. Uprawnieni do korzy-
stania z roznych mechanizmdéw wsparcia chorzy obawiajg sie
ich uzywac, majac (czesto poparte wtasnymi doswiadczeniami)
przeswiadczenie, ze korzystanie z nich bedzie skutkowato ne-
gatywnymi konsekwencjami, z mozliwym zwolnieniem z pracy
wiacznie. Objawia sie to tez obawg przed przedktadaniem

u pracodawcy zwolnienia lekarskiego, jak i wykorzystywaniem
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urlopu wypoczynkowego na sprawy zwigzane z leczeniem.
Wiekszo$¢ badanych zdeklarowata, ze miata obawy przed przy-
znaniem sie w miejscu pracy do wiasnej choroby. W odpowie-
dziach na pytania otwarte sygnalizowano takze tamanie prawa
przez pracodawcow, ktére bezposrednio uderzato w warunki
pracy oséb chorych.

Respondenci wskazywali rowniez na szereg innych ograniczen

- poza zyciem zawodowym - w pelnym spotecznym funkcjono-
waniu. Choroba wigze sie nie tylko z fizycznymi dolegliwo$ciami
i bolesnymi objawami, ale w konsekwencji moze powodowac tez
ktopoty z codziennym funkcjonowaniem i wykonywaniem naj-
bardziej podstawowych czynnosci.

Niejednokrotnie schorzenie, na ktore cierpi
pacjent staje sie wyzwaniem dla jego relacji
rodzinnych, intymnych, towarzyskich, wymusza
czesto zmiane stylu zycia i porzucenie wtasnych
dotychczasowych pasji.

Nie do przecenienia jest psychologiczny aspekt choroby - jedy-
nie co dziesigty respondent nie rozpoznat u siebie z jej powodu
spadku poczucia wtasnej warto$ci. Niepewno$¢ jutra, spoteczna
izolacja, trudnosci z zaakceptowaniem siebie jako osoby cho-
rej, poczucie bycia nierozumianym przez najbliZsze otoczenie
czy brak nadziei na wyleczenie - wraz z wystepujacymi, czesto
bardzo silnymi, atakami b6lu prowadzi¢ moze nie tylko do obni-
zenia poziomu nastroju, ale réwniez do depresji czy wrecz mysli
samobdjczych.

Caty kompleks problemdéw taczacych sie z chorobg stawia duze
wymagania stuzbie zdrowia. Mimo iz wiekszo$¢ badanych bytg
przekonana o prawidlowos$ci prowadzonego leczenia, wielu
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z nich podnosito kwestie niedogodnos$¢ wynikajacych z wadli-
wie dziatajgcego systemu opieki, jak i postepowania samych
medykow. Podkreslano przede wszystkim trudng dostepnos¢
do niektdrych lekarzy specjalistow, co w przypadku wielopo-
staciowych choréb reumatologicznych jest ucigzliwe w sposéb
szczegllny. Niektdrzy respondenci dzielili sie wtasnymi nie-
najlepszymi opiniami o kompetencjach lekarzy, ktorzy pode;j-
mowali sie ich leczenia w sposéb rutynowy, nie do przyjecia
w przypadku takich choréb. Zwracano takze uwage na zdarza-
jace sie mato przyjemne podejsScie lekarzy do pacjentéw, oparte
raczej na poczuciu wtadzy niz wyrozumiatosci wzgledem cier-
piacego cztowieka.

Zdecydowana wiekszo$¢ ankietowanych przyjmuje regularnie
leki - sg to przede wszystkim leki przeciwbdlowe oraz prze-
ciwzapalne, tzw. NLPZ, sterydy i leki immunosupresyjne. Co
piaty badany miat wdrozong terapie biologiczna. Wiekszos¢

z tych os6b, mimo deklarowanego w przewazajacej czesci
twierdzenia, zZe zostali objeci takg formg leczenia zbyt pézno,
zwracala uwage na pozytywne jego skutki. Dzieki leczeniu
biologicznemu znaczaco poprawit sie stan zdrowia badanych,
odczuwana przez nich jako$¢ zycia, miato ono tez pozytywny
wptyw na zawodowa aktywnos$¢. Dwie trzecie catosci badanej
proby uznato, ze dostep do terapii biologicznych w Polsce jest
utrudniony. Tymczasem poswiadczone w badaniu jej dobro-
czynne skutki powinny wspierac jak najpilniejsze dziatania
majace na celu zapewnienie dostepu do tego typu leczenia
wszystkim, ktorzy sie do niego kwalifikuja.
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W poprzednim rozdziale przytoczono
najwazniejsze postulaty zglaszane przez
respondentow, dotyczqgce poprawy ich
aktywnosci zawodowej. Oprocz nich

warto jeszcze sformutowac kilka innych
rekomendacji, ktore wyptywajq z omawianego
W hiniejszym raporcie badania:
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Zadbac o lepsza znajomosc¢ chordb
reumatycznych

Wielokrotnie podkreslano niska wiedze o tym, czym sa takiego
rodzaju choroby, kogo dotykaja i z jakimi objawami sie t3cza.
Wazne jest docieranie z wiarygodng informacjg - na przyktad
poprzez prowadzenie kampanii spotecznych podobnych do
akcji ,Reumatyzm ma mtoda twarz”, wykorzystujacych kon-
kretne postaci. Konieczne wydaje sie aktywne prezentowanie
uwarunkowan choroby reumatologicznej w kolejnych tego typu
kampaniach - akcentujacych rézne problemy i docierajacych do
jak najszerszych grup odbiorcédw. Dziatania takie powinny mie¢
charakter cykliczny.

Edukowac chorych o przystugujacych im
uprawnieniach

Czes¢ chorujacych oséb nie ma petnej i jasnej wiedzy na temat
przystugujacych im praw oraz réznych uprawnien - wynikajg-
cych na przyktad z posiadanego orzeczenia o danym stopniu
niepetnosprawnosci. Taka sytuacja utrudnia czy wrecz uniemoz-
liwia im korzystanie z nich - dlatego wazne jest uSwiadomienie
chorych w tym obszarze. Warto rozwazy¢ pomyst przygotowa-
nia prostej, przejrzystej broszury, ktorg na jakims etapie obliga-
toryjnie otrzymywac bedzie kazdy chorujacy.

Poprawic¢ koordynacje dziatan instytucji
Badania wykazaty koniecznos$¢ udroznienia kanatow komunika-

cyjnych pomiedzy r6znymi podmiotami - waznymi z punktu wi-
dzenia aktywnos$ci zawodowej chorych interesariuszami. Warto
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rozwazy¢ powotanie sktadajacego sie z ich przedstawicieli ze-
spotu koordynujgcego rozwigzywanie zaréwno systemowych,
jak i biezgcych probleméw, wynikajgcych z opieki nad chory-

mi reumatologicznie oraz ich wiekszg aktywizacja zawodowa.
W jego sktad powinni wchodzi¢ przedstawiciele stowarzyszen
0s6b chorych, lekarzy, Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych, zwigz-
kow pracodawcdw, badaczy rynku pracy - oraz ewentualnych
innych podmiotéw, waznych dla monitorowania i rozwigzywania
problemu. Zadaniem zespotu bytoby diagnozowanie najwazniej-
szych trudnosci, wzajemna koordynacja dziatan, szybka wymia-
na informacji oraz tworzenie obszaru ,dobrych praktyk”.

Integrowac srodowisko osdb chorych
reumatycznie

Wypowiedzi badanych s3 mocnym poparciem prowadzonych
dziatan na rzecz integracji Srodowiska osdb cierpigcych na
choroby reumatyczne w Polsce. Pozytywnymi efektami takich
dziatan jest wymiana informacji i wzajemnych doswiadczen

— ale pei¢ one moga réwniez role swego rodzaju ,grup psy-
chologicznego wsparcia”. Integracja powinna obejmowac osoby
przechodzace przez kazdy z etapow choroby, gdyz kazdy z nich
niesie ze soba okreslone ciezary, rowniez psychiczne. Wzajemnie
dzielenie sie swoimi wtasnymi doswiadczeniami przez pacjen-
tow jest niezwykle wiarygodna forma wsparcia dla mierzacych
sie z dolegliwo$ciami reumatycznymi.

Uwrazliwiac¢ na psychologiczne aspekty
choroby
Niezwykle wazny psychologiczny wymiar chorowania na scho-

rzenia reumatyczne wymaga troski o rozbudzanie wsréd pa-
cjentdw poczucia, zZe nie sg sami w chorobie. Nalezy wspiera¢
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wszelkie dziatania, ktére buduja wiezi pomiedzy osobami cho-
rymi - wszystkie projekty, ktérych celem jest jak najszersza

i najgtebsza integracja Srodowiska chorych. Wazne jest takze
uswiadamianie zarowno samych chorych, jak i ich bliskich o psy-
chologicznym wymiarze schorzenia i potencjalnych niebezpie-
czenstwach, ktore sie z nim wigzg. Warto rowniez uwrazliwia¢
lekarzy na ten problem - niezwykle przeciez wazny z punktu
widzenia prawidtowego leczenia i rehabilitacji chorego.

Ewaluowac rozwigzania stuzace zawodowej
inkluzji niepelnosprawnych

Badania wykazuja, Ze niektére z mechanizm6éw majacych wspie-
ra¢ zatrudnianie 0s6b chorych czy niepetnosprawnych sg nie
tylko nieskuteczne, lecz czasem wrecz przeciwskuteczne. Warto
prowadzi¢ badania nad praktycznym wymiarem prozatrudnie-
niowych narzedzi, ktoérych praktyczne stosowanie moze dalece
odbiega¢ od nawet najlepszych teoretycznych zatozen.

Pilnie zapewnic jak najszerszy dostep do tera-
pii biologicznych

Powyzszy postulat wydaje sie oczywisty w kontekscie opisa-
nych w niniejszym raporcie rezultatow badania pacjentow.
Postulujemy zniesienie programoéw lekowych dla lekéw biolo-
gicznych podawanych podskornie. Leki podawane podskornie
powinny znajdowac sie w kategorii dostepnosci refundacyjne;j
,lek, srodek spozywczy specjalnego przeznaczenia zywienio-
wego, wyréb medyczny dostepny w aptece na recepte”. Leki

te powinny by¢ bowiem dostepne dla pacjentéw w aptekach,

a utrzymywanie ich w szpitalach jest sprzeczne z racjonalnym
gospodarowaniem $rodkami publicznymi. Decyzje o umieszcze-
niu takich lekéw w programach lekowych nie tylko nie sprzyjaja
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aktywnosci zawodowej przewlekle chorych, ale wrecz przyczy-
niajg sie do jej zaprzestania - a w konsekwencji przechodzenia
na utrzymanie panstwa.

Poprawic¢ dostepnosc¢ lekarzy-specjalistow

Szczegblny niepokoj pacjentow reumatologicznych budzi ich
niepewna przyszto$¢ zwigzana ze stale malejgca liczbg reumato-
logéw. Na dramatyczng sytuacje demograficzng w zawodzie le-
karza wskazywali takze sami lekarze w opublikowanym w 2015
roku przez OSrodek Studiow, Analiz i Informacji Naczelnej [zby
Lekarskiej raporciel. Zwracali uwage na grozace pacjentom
ograniczenia dostepu do lekarzy specjalistow i dtuzsze kolejki
w placéwkach medycznych spowodowane coraz trudniejszg
sytuacjag demograficzng. Wedtug tego raportu, tylko 20% lekarzy
reumatologdéw jest przed 50 rokiem zycia. Brak odpowiedniego
leczenia 0s6b z chorobami reumatycznymi, wynikajacy miedzy
innymi ze zbyt matej liczby lekarzy i przychodni, wptywa nie
tylko na zachowanie przez pacjentdw sprawnosci i aktywno-

Sci zawodowej. Generuje takze znaczace koszty spoteczne. Jest
oczywiste, Ze panstwu bardziej optaca sie skutecznie leczy¢, niz
ponosi¢ wydatki zwigzane z niepelnosprawnoscia.
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