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l. Wstep

1. Wprowadzenie
Luszczyca (Proriasis) to najczes$ciej wystepujaca dermatoza zajmujaca skorg oraz
stawy. Jest chorobg przewlekla, zapalng ale niezakazng, wystepujaca u ok. 4%
Swiatowej populacji. W Polsce na tuszczyce choruje ok. 1 mln 0s6b. Zaobserwowano,

ze 6-8% zglaszajacych si¢ po poradg do specjalisty dermatologa cierpi na tuszczyce [1].

Kazda choroba przewlekta wywiera istotny wptyw na funkcjonowanie psychiczne a
takze kontakty spoleczne osoby chorujacej. Luszczyca wywoluje u chorego poczucie
stygmatyzacji i wykluczenie z r6znych sfer zycia. Zaburzeniami psychicznymi na ktore
cierpig czesciej 0soby ze schorzeniami dermatologicznymi niz osoby zdrowe sg zespoty
Igkowe i depresja. Niekorzystne stany psychiczne sg nie tylko skutkiem choroby ale
bardzo czesto wynikaja z wystgpujacych postaw spolecznych i1 braku zrozumienia
otoczenia na objawy oraz dlugotrwate i kopotliwe leczenie e postawy samych chorych,
ktorzy maja poczucie zawstydzenia i odtragcenia szczegdlnie w miejscach publicznych.
Choroba skory powoduje cierpienie oraz dezorganizuje zycie rodzinne osoby chorej.
Silne poczucie stygmatyzacji powodowane jest negatywnymi reakcjami otoczenia,

ktéremu brakuje wiedzy na temat przebiegu i skutkéw choroby [1].

Podmiotami, ktérych dziatalno$¢ ma za zadanie popularyzowanie wiedzy na temat
luszczycy sa organizacje pacjenckie. Ich dziatania skoncentrowane sa na realizacje
celow zwiazanych z profilaktyka zdrowotna, pedagogizacja oraz integracja spoteczna
0sob chorych. Organizacje udzielajg wsparcia psychologicznego oraz skupiajg osoby
chore, ich rodziny oraz personel medyczny zaangazowany w proces terapeutyczny
chorego. W Polsce dziala 19 organizacji dla oséb chorych na tuszczycg. Wigkszosé
organizacji dziata w duzych miastach. Obecnie w Polsce organizacje pacjentow
uzyskuja coraz wiecej mozliwosci wplywania na ksztalt systemu opieki zdrowotne;.
Pacjent w takiej organizacji coraz czegsciej jest traktowany jako partner w podejmowaniu
decyzji opartych na jego doswiadczeniach czy opiniach w procesie technologii
medycznych czy finansowania leczenia ze srodkéw publicznych. Zaangazowanie grup
pacjenckich ma coraz wigkszy wplyw na proces ksztaltowania systemu opieki
zdrowotnej w Polsce i na $wiecie. Potencjat organizacji mogiby by¢ wykorzystany

czesciej poprzez wzmacnianie ich niezaleznosci i kompetencji [2].



Il.  Luszczyca jako choroba psychosomatyczna

1. Patogeneza luszczycy

Luszczyca zaliczana jest do chordb o ztozonej etiopatogenezie. Bierze si¢ pod uwage,
ze jej wystgpowanie ma podtoze genetyczne. Nadal jednak nie wiadomo z iloma genami
tuszczyca ma zwigzek. Wydaje si¢, ze ta genetyczna heterogenno$é jest powodem
roznorodnego obrazu klinicznego choroby. Luszczyca wystepuje czesciej u bliskich

krewnych u ktérych chorobe zdiagnozowano przed 40 r.z. [3].

Zjawiskiem wyr6zniajagcym tuszczyce od innych dermatoz zapalnych, jest przenikanie
komorek zapalnych do naskoérka poprzez zniszczong btone podstawng u szczytu

wydtuzonych brodawek [3].

Badania nad komoérkami, ktore biorg udziat w patogenezie tuszczycy koncentrowaty sie
na limfocytach, jako komodrkach odgrywajacych duza rol¢ w rozwinigtych zmianach. Z
tych badan wynika, ze dominujagcymi komorkami sg limfocyty T pomocnicze [4,5].
Moze to sugerowal, ze mogg by¢ podstawowym czynnikiem patogenetycznym.
Aktualnie uwaza sie, ze limfocyty T odgrywaja gléwng role w patogenezie tuszczycy,
wydzielajac cytokitny IL-2, TNF-alfa i odgrywaja duza rol¢ w procesie chorobowym
[5,6].

2. Czynniki prowokujace luszczyce

Wszystkie rodzaje tuszczycy wywotuja, nasilaja lub moga powodowac¢ nawroty choroby
zewnetrzne 1 wewnatrz ustrojowe czynniki [7]. Czynnikami, ktore w posredni lub
bezposredni sposdb najczesciej przyczyniaja si¢ do pojawienia si¢ zmian skornych sa:
- czynniki fizyczne — szczepienia, oparzenia, skaleczenia, uklucia owadow.
Po uptywie 9-14 dni w miejscu zadrapania naskorka pojawiajg si¢ grudkowe wykwity

jest to objaw Koebnera [7]. Objaw ten zaprezentowano na rycinie nr 1.



Ryc. 1 Objaw Koebnera [Oddziat Chorob Skoéry]

- ostre infekcje grzybicze lub bakteryjne

- pOlpasiec, wirus ospy wietrznej

- infekcje- zapalenie migdatkow

- czynniki hormonalne

- stres objawiajacy si¢ gdy pacjenta dotykaja sytuacje traumatyczne
- uzywki — papierosy, alkohol

- HIV/AIDS - te schorzenia mogg rozpoczyna¢ lub pogorszy¢ proces chorobowy
[7,8,9]

3. Typy luszezycy

Luszczyca zwyczajna - to najczeSciej wystepujaca odmiana tuszczycy. Jej obraz
kliniczny to wyniosta grudka, wyraznie odgraniczona o barwie czerwono brunatnej,
pokryta luskami. Typowe obszary jej wystepowania to okolice kolan, tokci, oraz
owlosionej skory glowy. Po zdrapaniu tusek mozna zauwazy¢ charakterystyczne
objawy:

- objaw Koebnera ( ryc.1) - zmiany naskorka nawet po drobnych skaleczeniach

- objaw $wiecy stearynowej ( ryc. 2) - po zdrapaniu powierzchnia naskorka staje si¢

btyszczaca i gladka



- objaw Auspitza (ryc. 3)- mniejsze uszkodzenia moga doprowadzi¢ do krwawienia z

naczynia, ktore ulegto urazowi [7].

Ryc. 2 Objaw $wiecy stearynowej [Oddziat Choréb Skory]

Ryc. 3 Objaw Auspitza [Oddzial Chordéb Skory]



Zmiany mogg wystepowac takze na narzadach piciowych oraz w okolicach matzowin.
Najcigzsza posta¢ to erytrodermia tuszczycowa, czyli uogolnione zapalenie skory,
obejmujace prawie catg powierzchni¢ ciata. Moze wystapi¢ jako efekt stosowanej
terapii lub samoistnie [6,7]. U wigkszo$ci pacjentoéw w erytrodermii zaobserwowano
powickszone wszystkie wezty chlonne, stan podgoraczkowy lub nawet goraczke 1
wystapienie dreszczy. Moze dojs¢ do niewydolnosci, serca lub nerek a nawet do zgonu

pacjenta [7-10].

Luszczyca zadawniona- objawy podobne do tluszczycy zwyklej, lecz zmiany s3

zgrubiale 1 przeroste 1 dlugo utrzymuja si¢ na skorze. Zmianom towarzyszy bol 1 $wiad
[7].

Luszczyca plackowata- geograficzna (Psoriasis geographica) — pojawia si¢ u
pacjenta  w drugiej lub trzeciej dekadzie jego zycia. Zmiany chorobowe osiggajace
nawet kilkanascie centymetréw sa pokryte tuskami i przybieraja nieregularne ksztatty,
ktore przypominaja zarysy kontynentoéw [7].

Zmiany erytrodermi tuszczycowej przedstawia ryc. 4.

Ryc. 4 Luszczyca plackowata — geograficzna [Oddziat Chorob Skory]

Luszczyca zwyczajna dloni i stép ( Psoriasis vulgaris palmo plantaris) — w tej postaci

obserwujemy Kkrosty a takze zmiany zluszczajgco-rumieniowe, ktore wystepuja



obustronnie. Ogniska choroby wystepuja na dtoniowej powierzchni rak, w obrebie kciuka
i Srodkowej cze$ci dloni. Mozna zauwazyé analogiczne wystegpowanie w czeSciach
podeszwowej stopy szerzac si¢ w okolice piet. Luszczyca dtoni i stop pomimo zajecia tylko

matych obszarow skory, stanowi cigzkg postac tuszczycy [7].

Luszczyce dioni i stop prezentuja ryciny nr 5,52 i 6, 6a.

Ryc. 5a Luszczyca zwyczajna dtoni [Oddziat Choréb Skory]
10



Ryc. 6 Luszczyca zwyczajna stop [Oddziat Choréb Skory]

Ryc. 6a Luszczyca zwyczajna stop [Oddzial Choréb Skory]
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Luszczyca brodawkujaca — to rzadka odmiana luszczycy, powstaje na skutek
zaniedbania tuszczycy zwyklej. Charakteryzuje si¢ przyrostem naskorka, najczegsciej w

okolicach podudzi [7].

Luszczyca paznokci ( Psoriasis unguium) — charakteryzuje ja naparstkowe wglebienie
ptytki paznokcia lub czesto wystepujace zottawe zmiany o nazwie plam olejowych.
Mozna zaobserwowaé rogowacenie paznokcia, pojawienie si¢ bruzd na ptytce
paznokcia lub uniesienie ku gorze catego brzegu paznokcia. Gdy zmiany dotyczg tylko
paznokcia, rozpoznanie tego typu tuszczycy jest dos¢ utrudnione. Zmiany mylone sa
czesto z grzybicg paznokcia [7-10]. Zmiany na ptytce paznokcia sg czg¢stym objawem
luszczycowego zapalenia stawow. Lokalizacja zmian utrudnia lub uniemozliwia

wykonywanie codziennych czynnosci przez chorego [10-13].

Luszczyca owlosionej skory glowy (Psoriasis capitis) - ta posta¢ luszczycy wystepuje
szczegblnie wsrod osob u ktdrych nie stwierdzono zachorowan w rodzinie. Ogniska
chorobowe wykraczaja poza lini¢ owlosienia i moga zajmowaé skorg czeSci czota i
karku gdy choroba ma postac rozlegtej tuszczycy. Jednak utrzymujace si¢ nawet bardzo

dhugo zmiany nie powoduja utraty wtosoéw [13].

Luszczyca odwrécona (Psoriasis inversa) — charakteryzuje ja wystepowanie ognisk
chorobowych, ktore nie sg charakterystyczne w przypadku tluszczycy. Lokalizacja
zmian to okolice podsutkowe u kobiet, pachwiny, szpara miedzyposladkowa, okolice

narzadow ptciowych. Luszczyca tego typu czesciej wystepuje u 0osob z nadwaga [8,10].

Luszczyca krostkowa (Psoriasis pustuluosa)- wystepuje u ok 3% chorych. Przyczyna
wystapienia tej odmiany tuszczy moze by¢ stres lub infekcje. Charakteryzuje ja
wystepowanie drobnych krost. Towarzyszy jej zle samopoczucie oraz stan

podgoraczkowy [7,10].

Luszczyca stawowa ( Psoriasis arthropathica) — jest to jedna z najgroZniejszych
postaci tuszczycy. Luszczycowe zapalenie stawow (LZS) wystepuje u obu pici [13,14].
Typ dystalny tuszczycy stawowej czeSciej dotyka mezczyzn, proces chorobowy
obejmuje stawy paliczkowe rak i stop. U ok. 40% chorych pojawiaja si¢ palce
,.kietbaskowate” (ryc. 7) [15]. Typ reumatoidalny cz¢sciej dotyczy kobiet. Jest trudna
do zdiagnozowania, poniewaz jej objawy s3a podobne do reumatoidalnego zapalenia
stawow. Choroba rozpoczyna si¢ bolami 1 obrzgkami stawdéw oraz zlym

samopoczuciem. Stany zapalne w okolicach stawow powodujg sztywno$¢ poranng
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1 powoduja znieksztalcenia. Ten typ luszczycy moze prowadzi¢ do inwalidztwa

chorego. £L.ZS moze wystepowac rodzinnie, przebiega z okresami zaostrzen i remisji
[20,21].

Ryc. 7 Luszczyca stawowa ( palce kietbaskowate) [Oddziat Chordb Skory].

4. Wspolistnienie tuszczycy z innymi chorobami

Chorzy na tuszczyce sg narazeni na wystepowanie chorob uktadu sercowo-naczyniowego,
zaburzen metabolicznych i chordb nerek. Znacznie czesciej u tych pacjentow wystepuje
zawal, choroba wiencowa cukrzyca, udar mézgu czy otytos¢. Typowym objawem tuszczycy
sg zmiany chorobowe zlokalizowane w miejscach widocznych, z tego wzgledu u niektérych
pacjentow z tuszczyca zaobserwowano zaburzenia psychiczne. U chorych pojawia sig
depresja lub zespoty lgkowe. Rozpoznaje si¢ fobie spoleczne, ktorym czgsto towarzyszy
alkoholizm. Pojawia sie che¢ ukrycia choroby przed bliskimi i otoczeniem [7,10].

5. Terapia luszczycy

Sposob leczenia tej dermatozy zalezy w szczegdlnosci od jej rodzaju oraz w jakim stopniu
proces chorobowy objat skore pacjenta. W przebiegu tagodnym gdy powierzchnia zajgtego

tuska naskdérka obejmuje mniej niz 25% calej powierzchni ciala, stosuje si¢ leczenie
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miejscowe, ktore w wiekszosci przypadkow jest skuteczne i prowadzi do ustgpienia zmian
na skorze. U pacjentow, u ktorych zajeta jest wicksza powierzchnia ciata stosuje si¢ leczenie
ogolnoustrojowe 1 miejscowe. Pacjenci zglaszaja si¢ do lekarza dermatologa na réznym
etapie rozwoju choroby. Pewng grup¢ stanowig chorzy, ktorzy zaobserwowali niepokojace
1 nieustgpujace zmiany na swojej skorze gtownie w okolicach kolan, tokci. Inna grupa
chorych zglasza si¢ do specjalisty gdy zmiany sa w miejscach widocznych np. na
paznokciach, dloniach czy owlosionej skorze glowy. Celem szybkiego usunigcia
widocznych zmian. Czgsto na skutek przebytych infekcji pojawia si¢ nagly wysiew
tuszczycy. W niektorych przypadkach chorzy, kwalifikujg si¢ do hospitalizacji i dobrania
indywidualnej metody leczenia [7,20,21].

Luszczyca jest choroba przewlekts i nie ma mozliwosci jej catkowitego wyleczenia. Starania
specjalistow dotyczace leczenia polegaja na uzyskaniu najdtuzszego okresu remisji. Kazdy
chory wymaga indywidualnego leczenia. Terapia zalezy od pici i wieku chorego oraz
rodzaju i nasilenia choroby. Leczenie dostosowane jest tez do wykonywanego zawodu przez
chorego oraz jego stylu zycia. Leczenie tuszczycy prowadzone jest przez cale zycie chorego
[7,21].

U chorych o tagodnym przebiegu tuszczycy i w zaleznosci od lokalizacji zmian stosuje si¢
leczenie miejscowe. Systematyczno$¢ stosowania preparatow miejscowych i cierpliwos¢
pacjenta jest warunkiem uzyskania zadawalajacego efektu terapeutycznego. Przy
zastosowaniu leczenia miejscowego tuszczycy nalezy pamigtaé aby stosowane preparaty
zmniejszaly ztuszczanie si¢ naskorka i tagodzity swiad [20,23]. W leczeniu miejscowym

stosuje si¢ cygnoling, glikokortykosteroidy i pochodne witaminy D3 [15,20].

Metodg leczenia tuszczycy, ktora daje wyrazne efekty leczenia chorego jest
fotochemioterapia (PUVA). Metoda polega na podaniu choremu fotouczulajacego leku i

wykonanie naswietlania odpowiednig dawka promieniowania [20,21].

Przy zastosowaniu naswietlania mozemy ograniczy¢ si¢ leczenia tylko wskazanych okolic
ciata. Dzieki tej metodzie mozna uzyskac korzystne efekty leczenia, jednak wymaga ona
stosowania preparatdéw miejscowych. Pozytywne efekty leczenia sg zalezne od wspotpracy

z pacjentem [23,28].

Cytostatyczne leczenie tuszczycy, przed jego rozpoczeciem nalezy koniecznie skierowac na
okreslone badania. Lek podawany jest pod S$cista kontrolg i czgstymi konsultacjami

lekarskimi [22].
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Cyklosporyna to lek immunosupresyjny o silnym dziataniu i duzej toksycznos$ci, stosowany

w przypadku szczegolnie rozleglych i opornych na inne leczenie zmian tuszczycowych [22].

Retinoidy to leki stosowane w tuszczycy krostkowej. Leki te poprawiajg zmiany w okolicach
ognisk zapalnych ale skutkiem ubocznym stosowania tych lekéw jest wysychanie ust, oczu

czy bton $luzowych [22].

Decydujacym momentem dla chorych w leczeniu tuszczycy okazat si¢ moment
wprowadzenia do terapii lekéw biologicznych. Terapia jest kierowana dla pacjentow z
umiarkowang i ci¢zka postacig choroby, u ktérych leczenie metoda konwencjonalng nie
przyniosto oczekiwanych rezultatow. Leki te dziataja na okreS§lne cytokiny, ktore
bezposrednio biorg udziat w immunopatogenezie tuszczycy. Przed zastosowaniem tej terapii
konieczne jest wykonanie pacjentowi szczegétowych badan, przede wszystkim badania

phuc, gdyz w trakcie terapii istnieje ryzyko infekcji gruzliczej [24,29].

Stosowane obecnie w terapii biologicznej leki to: atanercept, infliksimab, adalimumab,

ustekinumab a w ostatnim czasie dotaczyty iksekizumab , rizankizumab i guselkumab [36].

Stosowane w terapii biologicznej leki sg pozyskiwane w réznorodny sposéb. Sg to czynne
biologicznie substancje, uzyskiwane przez zastosowanie technik molekularnych. Preparaty
sa podawane w postaci iniekcji podskornej lub dozylnie, przy zastosowaniu réznych
odstgpow w czasie podania leku ( raz tygodniu, dwa razy w miesigcu, co osiem tygodni).
Terapia biologiczna przynosi oczekiwane efekty, pozwala wydtuzy¢ okres remisji, a dzigki

temu pozwala poprawic jako$¢ zycia chorego [33-38].

Ponizej prezentowane sg efekty zastosowania terapii biologicznej u tej samej pacjentki od

momentu przed leczeniem przez kolejne etapy podania leku biologicznego (ryc.7,8,9).
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Ryc. 8 Pacjentka przed podaniem leku biologicznego [Oddziat Chorob Skory].

Ryc. 9 Ta sama pacjentka 2 tyg. po pierwszym podaniu leku

biologicznego (Infliksimab) [Oddziat Choréb Skoéry].
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Ryc. 10 Ta sama pacjentka 6 tyg. po drugim podaniu tego samego
leku biologicznego [Oddzial Chordb Skory].

Po drugim podaniu leku, obserwujemy widoczng poprawe na skorze pacjentki. Sprzyja to

poprawie samopoczucia i samooceny.

Pomimo, iz leki biologiczne moga powodowaé wystapienie objawow niepozadanych
chorzy chwalg t¢ metod¢ z powodu szybkiego hamowania procesu chorobowego i
calkowitego zaniku zmian na skorze. W leczeniu tuszczycy wazna role odgrywa
profilaktyka, polegajaca na unikaniu przez chorego sytuacji stresowych oraz naduzywania
uzywek. Dermatolodzy wymagaja od pacjenta z tuszczyca w trakcie terapii szczegolnej
dbatosci o stan uzgbienia, leczenie wszystkich infekcji. Chorym zaleca si¢ wybieranie
zawodow ograniczajgcych uszkodzenia skory. Terapia biologiczna jest skuteczna jednak
bardzo droga i mato dostgpna dla chorych. Dostepne programy lekowe objety refundacja
przez Narodowy Fundusz Zdrowia tylko niektore preparaty biologiczne stosowane w

leczeniu tuszczycy [39,41-44].
6. Wplyw luszczycy na zycie chorych

Luszczyca powoduje wiele zmian w zyciu chorego. Istotne znaczenie dla pacjenta ma jego
osobiste podejscie do choroby, jej akceptacja lub umiejetno$¢ radzenia sobie sytuacjach

zwigzanych z ograniczeniami powodowanymi przez tuszczyce. Istnieje wiele badan
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dotyczacych wplywu choroby na jako$¢ zycia chorego [45,47,48]. W ostatnich latach
chorzy zauwazyli wigksze zainteresowanie personelu medycznego nie tylko ich stanem
klinicznym ale réwniez stanem emocjonalnym. Pomimo iz tuszczyca nie zagraza zyciu
chorego to ma negatywny lub istotny wpltyw na zycie chorego i jego rodziny. Zwlaszcza w
grupie kobiet i os6b mtodych nawet najmniejsze zmiany na skorze widoczne dla otoczenia

obnizajg jako$¢ ich zycia [51,53].

Kazdy typ tuszczycy wptywa mniej lub bardziej na fizyczng sfere¢ chorego. Ogniska zapalne
choroby ztuszczajg si¢ co wymaga czeste sprzatania. Nieprzyjemne 1 powodujace bol jest
takze krwawienie ze zdrapanych tusek. Luszczycowe zapalenie stawow powoduje obrzek,
znieksztatcenie, bol stawow. Jest to przyczyng obnizenia sprawnosci pacjenta i trudnoscia
wykonywania codziennych czynnosci domowych lub wykonywania obowigzkow
zawodowych. Problemy zawodowe chorego, czgste absencje spowodowane sa

hospitalizacjami z powodu zaostrzenia choroby [51,57,58].

Rozpoznanie tuszczycy powoduje duzy wplyw na psychike chorego oraz jego relacje z
otoczeniem. Z powodu choroby 1 wlasnego wygladu pacjenci odczuwaja wstyd, obawiajg
si¢ utraty pracy, majg niskg samoceng. Takie stany prowadza do depresji lub uzaleznien.
Choroba ma tez negatywny wplyw na intymne Zycie pacjenta. Problemem jest takze brak
sprawnos$ci fizycznej, narzucony przez chorobg sposoéb wypoczynku oraz korzystanie z
ptywalni, klubéw fitness czy fryzjera. W niektdrych przypadkach robienie zakupdéw czy

korzystanie ze srodkéw komunikacji staje si¢ duzym problemem [53,55-58]

Chorzy na luszczyce rezygnuja ze spotkan, wypoczynku na plazy czy aktywnego uprawiania
sportu obawiajac si¢ reakcji innych na wyglad ich ciala. Popadajag wtedy w depresje i
odczuwaja znaczne przygnebienie. Im posta¢ tuszczycy jest cigzsza tym gorsza jest postac

depresji [60,61].

Luszczyca wptywa negatywnie zarowno na zycie chorego jak i jego otoczenia. Zdarza sig,
ze choroba zmienia catkowicie styl zycia catych rodzin. W rodzinach, w ktorych wystepuje
tuszczyca, czlonkowie czeg$ciej pomagaja choremu w roznych obowiazkach i czgsciej

troszcza si¢ o lepsza jakos¢ jego zycia [63-65].

Duze znaczenie w procesie akceptacji choroby ma zastosowane leczenie. Niektore preparaty
stosowane w leczeniu miejscowym nie tylko sa bardzo ucigzliwe w stosowaniu ale rowniez
nieprzyjemne dla otoczenia np. z powodu zapachu. Powoduja takze skutki ubocze

[55,57,89]. Najlepszy efekt w poprawie zycia chorego i jego bliskiego otoczenia zapewniaja
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nowoczesne terapie. Dzieki nim uzyskuje si¢ pelng skutecznos¢ i zadowolenie pacjenta. Jest
malo czasochtonna, wymaga jedynie regularnych konsultacji lekarskich i1 wigkszej

samodyscypliny chorego [49,71,73].

Istnieje wiele narzedzi stuzacych badaczom okresli¢ wptyw choroby na zycie pacjenta.
Opracowano kwestionariusze, ktore badajg jakos$¢ zycia osob chorych dermatologicznie.
DLQI (Dermatology Life Quality Index) wskaznik jakos$ci zycia w dermatologii lub badanie
konkretnej jednostki chorobowej np. PDI (Psoriasis Disability Index) wskaznik
niepetnosprawnosci w tuszczycy. Oraz miary oceny warto$ci stanu zdrowia chorego, ktore
okreslaja np. warto$¢ pieniezng, ktorg chory jest w stanie wydaé by zy¢ w pelnym zdrowiu

i sprawnosci [63-68,72].

Stygmatyzacja staje si¢ kolejnym problemem dotykajagcym chorych na tuszczyce. Powodem
tego s3 widoczne zmiany na skorze pacjenta. Przyczyng odrzucenia jest ogolnie przyjete
przekonanie o zakazno$ci tuszczycy. Zjawisko dyskryminacji cze$ciej towarzyszy kobietom

z powodu poczucia braku atrakcyjnosci [74-76].

Widoczne ogniska chorobowe majg duzy wpltyw na psychospoteczne funkcjonowanie
chorych. Odrzucenie spoteczne prowadzi do pogorszenia sytuacji socjalno-bytowej chorego
oraz ostabienia kontaktow pacjenta z otoczeniem. Odrzucenie ma takze duzy wpltyw na

aktywnos$¢ seksualng chorego [66,78].

Uswiadamianie spoteczne na temat choroby, wsparcie grupowe oraz wzajemne relacje
chorych z ludzmi zdrowymi zwigkszaja proces akceptacji chorych przez otaczajace do

srodowisko [79,80].
Waznym czynnikiem w procesie chorobowym jest akceptacja choroby.

Akceptacja (z tac. acceptatio, dost. przyjmowanie) to uznanie czego$, aprobata,

potwierdzenie czego$, pogodzenie si¢ z czyms, czego nie mozna zmienié [81].

Akceptacja w tuszczycy to przystosowanie si¢ do utrudnien zwigzanych z chorobg. To
prowadzenie szczes$liwego zycia mimo ograniczen zwigzanych ze stopniem nasilenia

choroby. Zadowolenie z wygladu i pewno$¢ siebie w kontaktach z innymi ludzmi [73,83].
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I11. Organizacje pacjenckie dla chorych na luszczyce

1. Definicja i rodzaje wsparcia

Wsparcie to dziatanie sit lub ich cze¢éci, ktore pomagaja, zabezpieczajg, uzupetniaja lub

wspierajg dziatania kazdego innego rodzaju sit [90].

Wsparcie spoteczne to pomoc dostepna jednostce w trudnych sytuacjach, obejmujgca
wszelkie zachowania pomocne w zaspokajaniu jednostce potrzeb w trudnych sytuacjach
[91].

Wsparcie psychologiczne to dziatania majace na celu pomoc w leczeniu zaburzen lekowych
depresji lub uzaleznien. Zaburzenia w sferze psychicznej chorego na tuszczyce ujawniaja

si¢ w momentach odrzucenia lub napi¢tnowania ze strony innych [92,93].

W leczeniu zaburzen psychicznych zwigzanych z tuszczyca stosuje si¢ wiele metod. Oprocz
technik relaksacyjnych stosuje si¢ takze technike behawioralno-poznawcza. Technika
pozwala wyzwoli¢ w pacjencie pozytywne mysli, odrzuci¢ negatywne mySlenie 1 zte
emocje oraz zmieni¢ postrzeganie siebie. Behawioralna skupia si¢ na uczeniu chorego
radzenia sobie w sytuacjach trudnych. Obecnie rzadko juz stosuje si¢ hipnozg. Pomoc
psychoterapeutyczna dla chorego na tuszczyce zmienia jego podejscie do choroby

I wspomaga proces terapeutyczny [94,95].
2. Polskie organizacje wspierajace chorych na huszczyce

Luszczyca powoduje zmiany nastroju i obniza samoocen¢ chorego z powodu stresu
spowodowanego widocznymi zmianami na skorze. Dlatego bardzo potrzebne sg dziatania
wspierajace potrzeby zawodowe 1 spoteczne dla pacjentéw z tuszczycg. Takie dziatania
realizujg stowarzyszenia fundacje dziatajace na rzecz chorych z tg dermatozg. W takich
organizacjach pacjenci znajduja zrozumienie i wsparcie innych chorych. Tam nabieraja

pewnosci siebie dzieki ktorej realizujg si¢ rodzinnie, zawodowo i spotecznie. [92, 100].

Organizacje tuszczycowe majg wptyw na dobry nastrdj chorego oraz jego pogod¢ ducha.
Wszystkie dziatania fundacji i stowarzyszen skierowane s3 na wspolng integracje
srodowiska chorych na tuszczyce i ich rodzin, ze srodowiskiem ludzi zdrowych. Dzieki
organizowanym przez stowarzyszenia spotkan, chorzy majg mozliwo$¢ nawigza¢ nowe
kontakty, wymieniajg si¢ doswiadczeniami 1 stanowig dla siebie wsparcie. Poprzez

dzialania  organizacji  pacjenckich  chorzy  zmniejszaja swoja  izolacje
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z otoczeniem a to ma duzy wpltyw na uzyskanie lepszych efektéw terapeutycznych lub

ztagodzenie przebiegu choroby [101, 102].

W Polsce funkcjonuje wiele takich organizacji, ktére poprzez strony internetowe
umozliwiajg pacjentom wspoélng integracje. Czg¢$¢ organizacji funkcjonuje samodzielnie
jako organizacje pozytku publicznego. Cze$¢ zjednoczyta swoje sity tworzac organizacje o
nazwie UNIA Stowarzyszen na Rzecz Chorych na Luszczycg. Na swojg dziatalnos$é
organizacje pozyskuja srodki od sponsorow a takze roznego typu dotacje i poprzez udziat
w konkursach oglaszanych przez podmioty publiczne. Udzial w takich konkursach jest dla
stowarzyszen wyzwaniem, dzieki nim pozyskuja $srodki na swoja dziatalno$¢ a takze
pozwalaja na wspotprace wszystkich cztonkow celem uzyskania zamierzonego efektu.

Udziat w takich zadaniach jest czgsto forma warsztatow terapeutycznych.

Najstarszym istniejacym stowarzyszeniem w Polsce jest Lubelskie Stowarzyszenie
Chorych na Luszczyce, nastepnie powstato Ogoélnopolskie Stowarzyszenie PSORIASIS z
siedziba w Bydgoszczy 1 dalej powstawaly podobne organizacje w kolejnych miastach

Polski: Gdansku, Szczecinie, Krakowie 1 Lodzi.

Wielkopolskie Stowarzyszenie Chorych na Luszczyce ,,Wyjdz z Cienia” utworzone zostato
w 2008 roku w celu integracji chorych na tuszczyce z terenu wielkopolski. Do tej
organizacji nalezy 168 cztonkow, ktorzy dobrowolnie podjeli si¢ pelnienia roznych funkcji
na rzecz chorych. Stowarzyszenie to grono osob, ktoére majg rézne postacie tuszczycy i
posiadaja duze doswiadczenie dotyczace zycia z choroba. Wielkopolskie Stowarzyszenie
jak kazde inne prowadzi dzialania zmierzajagce do poprawy jakosci Zycia poprzez
podnoszenie wiedzy na temat choroby i metod jej leczenia. Pomoc chorym i ich rodzinom
w radzeniu sobie z odrzuceniem i stygmatyzacja. Organizowanie dostgpu do nowoczesnych
metod leczenia. Podnoszenie §wiadomosci spotecznej. Wszystkie dziatania stowarzyszenia
poprzez prowadzenie dziatalno$ci edukacyjnej i1 ksztaltowanie wilasciwych postaw
zmierzajg do integracji osob dotknietych tuszczyca ze spoteczenstwem ludzi zdrowych.
Poprzez organizowanie imprez kulturalnych, konferencji, spotkan dochodzi do integracji
srodowiska. Stowarzyszenie prowadzi strone¢ internetowa, ktora stanowi uzupetnienie
formy integracji polegajacej na osobistym kontakcie i stanowi baz¢ nawigzywania nowych
kontaktow migdzy chorymi. Wielu chorych wyrazito zgode na umieszczenie swoich historii
1 przebiegu choroby na stronie stowarzyszenia, udostepniajgc te informacje inni chorzy
moga znalez¢ bratnia duszg. Statut nawigzuje do organizowania samopomocy
cztonkowskiej oraz wspierania medycznego i prawnego dla pacjentow.
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W ramach dziatalnos$ci statutowej stowarzyszenie prowadzi poradnictwa i1 warsztaty
terapeutyczne. Zarzad stowarzyszenia bardzo dba o integracj¢ swoich podopiecznych
organizujac spotkania okoliczno$ciowe z okazji §wiat czy spotkania wigilijne lub spotkania

noworoczne, na ktorych panuje wyjatkowa, rodzinna atmosfera.

Dzigki uzyskiwanym w kolejnych latach dotacjom za posrednictwem instytucji
samorzadowych i rzadowych, organizowane byty Koncerty Charytatywne na rzecz chorych

i ich rodzin.

Wielkopolskie Stowarzyszenie Chorych posiada w tym zakresie duze osiagnigcia.

Organizowane koncerty uswietniajg znakomici artys$ci polskiej sceny min. Edyta Geppert,
Zespot RAZ DWA TRZY, Piwnica Pod Baranami, Dixie Company oraz artysci zagraniczni
Donna Brown (Ryc.11,12,13)
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Ryc.11.Koncert Donny Brown i Zespotu Dixie Company.

Zrédto whasne.
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Ryc. 12. Anna Szatapak z ,,Piwnicy pod Baranami”. Zrédto wiasne.
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Ryc.13. Adam Nowak Zespot RAZ DWA TRZY. Zrédto wiasne.

Z okazji 10-lecia istnienia stowarzyszenia, zorganizowana zostata konferencja
szkoleniowo-naukowa z udzialem grona wybitnych specjalistow z dziedziny medycyny,
ktoérzy na co dzien pomagaja chorym w procesie leczenia. W spotkaniu udzial wzieli
rowniez cztonkowie z innych stowarzyszen dziatajacych na terenie Polski. Zarzad
Wielkopolskiego Stowarzyszenia otrzymat wiele nagrod 1 gratulacji za osiggniecia

zwigzane z dzialalnoscig na rzecz chorych (Ryc.14, 15,16)
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Ryc. 14. Gratulacje z okazji 10-lecia stowarzyszenia. Zrodto wiasne.
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Ryc.15. Gratulacje z okazji jubileuszu. Zrodto wiasne.
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Ryc. 16. Gratulacje okolicznoéciowe. Zrodto wiasne.

Przedstawiciele Zarzadu oraz czlonkowie stowarzyszenia, chgtnie uczestnicza
w spotkaniach organizowanych przez Ministerstwo Zdrowia, Narodowego Funduszu
Zdrowia sa tez cialem doradczym dla Cztonkéw Sejmowej Komisji Zdrowia ds.
Leczenia Luszczycy przy opracowaniach szczegotow Programéw Lekowych,

zwigzanych z nowoczesnymi terapiami leczenia.
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Wielkopolskie Stowarzyszenie jest tez organizatorem Ogodlnopolskich Spotkan
Luszczycowych (ryc.17), ktore odbywajg si¢ cyklicznie w roznych miastach Polskich

zwigzanych z organizacjami pacjenckimi.

Organizator

Ryc. 17. Zaproszenie na Spotkania Luszczycowe. Zrodo whasne.

Kazdego roku z okazji Swiatowego Dnia Chorych na Luszczyce, ktory przypada 29
pazdziernika, organizowane s3 akcje badania skory dla mieszkancow Poznania i okolic

w celu wykrycia chorob dermatologicznych (ryc.18)
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Ryc.18. Plakaty promujace akcj¢ z okazji

,.Swiatowego Dnia Chorego na Luszczyce”. Zrodlo whasne.
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Wielkopolskie Stowarzyszenie jest wspotorganizatorem Ogolnopolskiej Akcji na rzecz
tolerancji na rzecz chorych z tuszczyca pt.: ,,Zaraz si¢ tolerancja, tuszczyca nie mozesz”.
Akcja ma na celu uswiadamianie spoteczenstwa, ze tuszczyca nie jest chorobg zakazna.
Z powodu widocznych, nieestetycznych zmian skornych, pacjenci z tuszczyca doznaja
wykluczenia z peitnej aktywno$ci spotecznej. Konsekwencje takiego zjawiska sa
powazne. Chorzy popadaja w nalogi, depresje, maja mysli samobojcze, istnieja
przypadki $mierci samobdjczej. Problem przy korzystaniu z basenu, kosmetyczki czy
srodkow komunikacji miejskiej, dotyka wigkszo$¢ chorych na tuszczycg. Chorzy
uwazaja, ze tuszczyca to ,,choroba nie tylko ciata ale przede wszystkim duszy”. Dlatego,

kazdego rodzaju akcje uswiadamiajace sg niezbgdne dla dobra chorych.

Niektore z tych organizacji posiadaja swoje Oddziaty w miejscowosciach bardziej
oddalonych od duzych aglomeracji dzigki czemu docieraja do wigkszej liczby
beneficjentow. Organizacje dbajg o to, aby nawet w najmniejszym zakatku naszego

kraju osoba chora na tuszczyce nie czuta si¢ osamotniona i odizolowana od otoczenia.

3. EUROPSO- Europejska Federacja Chorych na Luszczyce

Wedtug danych WHO (Swiatowej Organizacji Zdrowia) na $wiecie zyje 180
milionéw o0sob, ktore chorujg na luszczyce. Jej czestotliwos¢ zalezy od regionu
geograficznego. Wsparcie spoleczne dla chorych na tuszczyce poprzez dzielenie sie
uczuciami, posiadanie przyjaciot, akceptacji innych powoduje zmniejszenie nasilenia
choroby. Takiego wsparcia potrzebuja wszyscy chorzy bez wzgledu na kraj
pochodzenia, dlatego w listopadzie 1988 zostata zatozona Europejska Federacja
Stowarzyszen Luszczycowych (EUROPSO) dziatajaca w catej Europie, wspotpracuje

z organizacjami podobnego typu na catym $wiecie [103]

Federacja ma dazy¢ do socjalnej 1 ekonomicznej integracji chorych na tuszczyce na
caltym $wiecie poprzez likwidowanie uprzedzen prowadzacych do dyskryminacji
chorych. Zadaniem jej jest rowniez rozwijanie i poprawianie standardéw leczenia
tuszczycy oraz prowadzenie badan nad przyczynami i konsekwencjami choroby.
Kolejnym celem jest dgzenie do integracji pomigedzy narodowymi stowarzyszeniami
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i innymi organizacjami. Ma za zadanie ulepsza¢ jakos¢ zycia chorych na tuszczyce i ich
rodzin. Uzyskiwac poparcie Unii Europejskiej 1 innych migedzynarodowych instytucji
[104].

EUROPSO jest silnym ambasadorem i negocjatorem dla chorych w Europie. Jej
dziatania skierowane sa szczeg6lnie w celu przyblizenia problemu luszczycy wsrdd
organéw wiadzy, organizacji zdrowotnych a szczegdlnie mediow. Misja tej federacji
jest podnoszenie $wiadomosci o psychologicznych, medycznych 1 finansowych

potrzebach chorych na tuszczyce u decydentow ze Swiata administracji i polityki [105].

EUROPSO ma za zadanie popieranie jednakowego dostepu dla wszystkich chorych
do leczenia i informacji oraz zaktadanie i wspieranie dzialalnosci stowarzyszeh we
wszystkich europejskich krajach. Krajami cztonkowskimi EUROPSO sa min: Belgia,
Czechy, Bulgaria, Dania, Estonia, Finlandia, Niemcy, Wegry, Francja, Wlochy,
Irlandia, Finlandia, Litwa, Norwegia, Luksemburg, Polska, Holandia, Rumunia,
Portugalia, Slowacja, Stowenia, Szwecja, Hiszpania, Wielka Brytania, Szwajcaria

[100,105].

4. TFPA Miedzynarodowa Federacja Stowarzyszen

Yuszczycowych

Jest to organizacja non-profit reprezentujgca na $wiecie chorych na tuszczyce. Wizjg
IFPA jest osiagnigcie Swiata bez luszczycy. Oznacza to rozmowy z decydentami,
lobbowanie na spotkaniach Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO), przekonywanie
rzadow do opracowania dtugoterminowych planow dzialania na rzecz tuszczycy oraz

zwigkszanie Swiadomosci na temat skutkow tuszczycy [106].

Czlonkowie IFPA zatozyli Globalng Koalicje Luszczycy celem zjednoczenia
zainteresowanych stron, ktora taczy przedstawicieli medycznych, organizacji
pozarzadowych oraz sektora fundacji 1 stowarzyszen zawodowych. Koalicja
wspotpracujac ponad granicami, sektorami dziata na rzecz poprawy zycia milionéw

0soOb na $wiecie chorych na tuszczyce [107,108].
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Na poziomie indywidualnym Koalicja umozliwia zdobywanie wiedzy na temat
luszczycy. Na poziomie wspolnotowym promuje inicjatywy dotyczace zwigkszenia
rozpoznawalnosci tuszczycy, na poziomie spolecznym tworzy partnerstwa dla korzysci

chorych [107].

Na szczeblu rzadowym wspiera prace WHO oraz promuje interwencje polityczne
takie jak: krajowe plany dotyczace tuszczycy, wczesne badania przesiewowe tuszczycy
1 chorob wspotistniejacych, globalne inicjatywy majace na celu podnoszenie

swiadomosci, ograniczenia stygmatyzacji i dyskryminacji chorych.

Wynikiem dziatan IFPA jest tez min. to, ze w 2014 r Panstwa czlonkowskie
Swiatowej Organizacji Zdrowia zatwierdzily oficjalnie ,,Rezolucje w sprawie
huszeczycy”, uznajac tym samym luszczyce za bolesna, przewlekla i niezakazng chorobe
aw 2016 roku WHO z duza pomocg i przy wspolpracy IFPA opublikowata ,,Raport
Globalny na Temat Luszczycy” [107]. Raport opisuje min. znaczenie tuszczycy
poczynajac od objawow fizycznych po konsekwencje emocjonalne, psychologiczne,
psychiczne i ekonomiczno-spoteczne. Pokazuje w jaki sposdb mozna poprawic jakos¢
opieki poprzez skupienie si¢ na indywidualnych potrzebach pacjentow. Podkresla, ze
mozna unikna¢ cierpien spowodowanych przez tuszczyce, jesli chorzy na nig otrzymaja

wsparcie ze strony spoteczenstwa [106,107].

Raport zawiera liste zalecen dla decydentow, pracownikéw ochrony zdrowia,
organizacji pacjenckich jakie podejmowac¢ dziatania w zakresie tuszczycy. Zalecenia
wskazuja na wczesng diagnoze, dostepnos¢ do wysokiej jakos$ci opieki, leczenia oraz

przeciwdziataniu wykluczenia i stygmatyzacji osob z tuszczycg [107,108].
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V. Cel pracy

Luszczyca jest jedng z najczgsciej wystepujacych choréb skory. Mimo, ze jest chorobg
niezakazng to cze¢sto powoduje stygmatyzacje i odrzucenie. Zaburza prawidlowe
funkcjonowanie cztowieka zarowno w zyciu rodzinnym jak i spotecznym. Luszczyca to

choroba chimeryczna i bardzo ucigzliwa zarowno dla chorego jak i jego otoczenia.

Ze wzgledu na charakter i miejsca zmian chorobowych, od skory gladkiej i skory
owlosionej glowy po paznokcie, tuszczyca bardzo pogarsza wyglad zewngtrzny
chorego, co negatywnie wptywa na jego stan psychiczny. Dlatego wazne jest zadbanie
o dobre samopoczucie pacjenta poprzez pomaganie mu w integrowaniu si¢ z innymi

chorymi dziatajacymi w organizacjach pacjenckich.

1. Celem pracy jest ocena roli pacjenckich grup wsparcia dla chorych na tuszczyce w
populacji polskich chorych

2. Celem szczegdélowym jest poroOwnanie danych uzyskanych za pomoca badania
ankietowego przeprowadzonego z udziatem chorych na tuszczyce w Polsce z danymi

uzyskanymi od pacjentéw z krajow $wiata w ktorych dziatajg organizacje pacjenckie
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V. Metody i material

1.Metody

Badanie przeprowadzono metodg ankietowa, opartg na kwestionariuszu ankiety (zat.
nr 3,4), ktéry otrzymal zgode Komisji Bioetycznej nr Uchwaly 1159/16 (zat. nr 5)
zawierajagcym pytania personalno-socjologiczne (np. wyksztalcenie, miejsce
zamieszkania) oraz pytania dotyczgce choroby z mozliwoscig odpowiedzi do wyboru.
Badanie przeprowadzono w okresie od lipca do grudnia 2019 r., przy zalozeniu, ze
badanie nie odbedzie si¢ na skale masowa wsrod wszystkich chorych na luszczyce a
obejmie jedynie wybrang grupe chorych, ktorzy korzystaja z réznych form wsparcia.
Aby prawidlowo przeprowadzi¢ badanie, zastosowano wcze$niej przygotowane
kryteria wiaczenia do badania. Kryteria te umozliwily wlaczenie do badania tylko

prawidtowo wypelionych kwestionariuszy ankiet

1) Kryteria wiaczenia do badania:

- pacjent z tuszczyca

- wiek powyzej 18 roku zycia

- nalezacy do grupy wsparcia

- prawidtowo wypetniony kwestionariusz ankiety
2) Kryteria wylaczenia z badania:

- pacjent bez objawow tuszczycy

- wiek ponizej 18 roku zycia

- nie nalezy do grup wsparcia

- nieprawidtowo kwestionariusz ankiety

Jako narzedzie do realizacji przeprowadzonego badania, sporzadzono anonimowy
kwestionariusz ankiety w formie 20 pytan, ktore zawieraty zarbwno pytania dotyczace
wieku, stanu cywilnego, wyksztalcenia badanego jak rowniez pytania obrazujace

aspekty osobiste chorego oraz relacje rodzinne, zawodowe 1 spoteczne.

Badanie przeprowadzono ws$réd cztonkéw stowarzyszen chorych na tuszczyce
dziatajacych w Polsce oraz w krajach §wiata w, ktorych istnieja grupy wsparcia dla
chorych na tuszczyce. Wypelnienie kwestionariusza ankiety miato charakter
dobrowolny i dzigki przychylnosci osob, ktore wzigty udzial w badaniu 1 wypehity

kwestionariusz ankiety ich liczba wynosita poczatkowo 250, dzieki zastosowanym

35



kryteriom, ostatecznie do badania wlaczono 100 prawidlowo wypetionych

kwestionariuszy ankiet.

Zawartg w ankiecie Skale Akceptacji Choroby (AIS) stanowito 8 stwierdzen w skali od
1 do 5 okres$lajacych stan obecny ankietowanego, gdzie 1 to ,,zdecydowanie zgadzam

si¢” a 5 to ,,zdecydowanie nie zgadzam si¢” (zat. nr 1) [109].

Skale Wsparcia Spotecznego (BSSS) stanowit kwestionariusz 8 parametrow w skali od

1 do 4 dotyczacych relacji z ludzmi (zat.nr 2) [110].

Dla potrzeb przeprowadzenia badania wsérod cztonkow EUROPSO (Europejskiej
Fundacji Chorych na Luszczyce) oraz IFPA (Migdzynarodowej Federacji Stowarzyszen
Luszczycowych) ten sam kwestionariusz ankiety w jezyku angielskim zostat

udostepniony w wersji online do wypeknienia.

2. Material

2.1.Grupa badana

Badaniem objeto 100 os6b chorych na tuszczyce w wiekul8-60 lat, wczesniej
potwierdzong badaniem przez lekarza dermatologa. Grupe badang stanowili
ankietowani zaréwno z Polski jak 1 krajow §wiata w ktorych znajdujg si¢ organizacje

pacjenckie (Tab.1).

W badaniu uczestniczyta populacja w liczbie 53 kobiety 1 47 mezczyzn o ré6znym

statusie spotecznym i zawodowym.

Tab.1 Miejsce pochodzenia ankietowanych chorych na tuszczyce

Procent
Polska 50 50,0
Wybrane kraje 50 50,0
Ogotem 100 100,0
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Kazda z osob, ktora byta poddana badaniu anonimowo odpowiadata na pytania zwigzane
z wyksztalceniem, stanem cywilnym, stanem zaawansowania i czasu trwania choroby.
W kwestionariuszu uwzgledniono takze pytania dotyczace otoczenia chorego oraz
wpltywu choroby na zachowania bliskich. Ankietowani wskazywali rézne formy i

czestotliwos¢ korzystania z dostepnych grup wsparcia dla chorych na tuszczyce.

W badaniu uwzgledniono rowniez stan emocjonalny chorego zwigzany chorobg i w tym

celu badani wypetniali Skale Akceptacji Choroby (AIS) [109].

Skale Akceptacji Choroby przedstawia Ryc. 19.
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SKALA AKCEPTACIJI CHOROBY (AlIS)

Prosze ustosunkowad sie do kazdego stwierdzenia zaznaczajgc na skali od 1 do 5 liczbe, ktéra
najlepiej okresla Pana/i obecny stan. Swodj wybdr nalezy zaznaczy¢ otaczajgc kétkiem
odpowiednig liczbe. Kazda odpowiedz jest dobra o ile jest prawdziwa.

1. Mam kfopoty z przystosowaniem sie do ograniczen narzuconych przez chorobe
zdecydowanie zdecydowanie

zgadzam sie 1 2 3 4 5 nie zgadzam sie

2. Z powodu swojego stanu zdrowie nie jestem w stanie robic tego, co najbardziej lubie.
zdecydowanie zdecydowanie

zgadzam sie 1 2 3 4 5 nie zgadzam sie

3. Choroba sprawia, ze czasem czuje sie niepotrzebny.

zdecydowanie zdecydowanie

zgadzam sie 1 2 3 4 5 nie zgadzam sie

4. Problemy ze zdrowiem sprawiaja, ze jestem bardziej zalezny od innych niz tego chce.
zdecydowanie zdecydowanie

zgadzam sie 1 2 3 4 5 nie zgadzam sie

5. Choroba sprawia, ze jestem ciezarem dla swojej rodziny i przyjaciof.

zdecydowanie zdecydowanie

zgadzam sie 1 2 3 4 5 nie zgadzam sie

6. Méj stan zdrowia sprawia, ze nie czuje sie petnowartosciowym cztowiekiem.
zdecydowanie zecydowanie

zgadzam sie 1 2 3 4 5 nie zgadzam sie

7. Nigdy nie bede samowystarczalnym w takim stopniu, w jakim chciatbym by¢.
zdecydowanie zdecydowanie

zgadzam sie 1 2 3 4 5 nie zgadzam sie

8. Mysle, ze ludzie przebywajgcy ze mng sg czesto zaktopotani z powodu mojej choroby.
zdecydowanie zdecydowanie

zgadzam sie 1 2 3 4 5 nie zgadzam sie

Ryec. 19 Przedstawia Skale Akceptacji Choroby.
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Aby prawidlowo oceni¢ relacj¢ chorego z otoczeniem, w badaniu uzyto przeznaczonego
do tego celu narzedzia. Ankietowani wypetniali Skale Wsparcia Spotecznego (BSSS),

w ktorej ocena dotyczyla relacji interpersonalnych [110].

Skalg Wsparcia Spotecznego (BSSS) przedstawia Ryc. 20.

Skala wsparcia spotecznego (BSSS)

Ponizej znajdujg sie stwierdzenia dotyczgce relacji z ludzmi. Prosze odpowiedzieé na ile zgadzasz sie
z kazdym ze stwierdzen. Swojg odpowiedZ zaznacz na skali 1 do 4. W tej ankiecie nie ma
odpowiedzi dobrych i ztych , a badanie jest catkowicie anonimowe.

Skala odpowiedzi:

1 — catkowicie nie prawdziwe

2 —w matym stopniu prawdziwe

3 —w umiarkowanym stopniu prawdziwe

4 — catkowicie prawdziwe

1. S osoby, ktére naprawde mnie lubig 1 2 3 4
2. llekroé zle sie czuje, inni okazujg mi, ze czujg do mnie sympatiel 2 3 4
3. llekroc¢ jestem smutny, sg ludzie, ktdrzy podnoszg mnie naduchul 2 3 4

4. Zawsze jest ktos, kto mnie pociesza, kiedy tego potrzebujel 2 3 4

5.  Znam osoby, na ktérych zawsze moge polegac 1 2 3 4
6. Kiedy jestem zmartwiony, jest ktos kto mi pomoze 1 2 3 4
7. Sgosoby, ktére oferujg mi pomoc, kiedy jej potrzebuje 1 2 3 4

8. Kiedy przestaje dawac sobie ze wszystkim rade, wtedy sg tacy, ktérzy mi pomoga
1 2 3 4

Ryc. 20 Przedstawia Skale wsparcia Spotecznego .
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2.2. Grupa kontrolna

Grupe kontrolng stanowili chorzy z rozpoznaniem choroby Le$niowskiego- Crohna .

Choroba Les$niowskiego-Crohna nalezy do grupy przewlektych nieswoistych choréb
zapalnych przewodu pokarmowego. Przyczyny choroby Crohna nie sg dotad znane.
Objawy to przede wszystkim biegunka i bole brzucha, cho¢ u pacjenta pojawia si¢ szereg
innych dolegliwo$ci pozajelitowych, w tym skoérnych i okulistycznych. Na $wiecie
choroba ta jest znana jako choroba Crohna (tac. morbus Crohn). Natomiast w Polsce, dla
upamigtnienia polskiego lekarza — Antoniego Les$niowskiego, ktory jako pierwszy
w 1904 roku dokonat opisu tej jednostki, nazywamy choroba Lesniowskiego-Crohna
[111,112].

Grupg kontrolng stanowito 20 chorych w tym 14 kobiet i 6 m¢zczyzn w wieku 18-60 lat
0 tych samych cechach badawczych co grupa ankietowanych chorych na tuszczyce
z Polski.

Badanie w grupie kontrolnej nie zostato poddane pordwnaniom i ocenom statystycznym

z grupg ankietowanych z Polski 1 krajow $wiata.

Celem przeprowadzenia badania w grupie kontrolnej byto jedynie sprawdzenie stopnia

zrozumienia pytan zawartych w kwestionariuszu ankiety.

40



V1. Wyniki

Szczegotowej analizie poddano 100 prawidtowo wypetionych kwestionariuszy
ankiet. Badanie miato na celu wykazanie znaczenia grup wsparcia dla chorych na
tuszczyce w procesie aktywizacji zawodowej i spolecznej. Analizie poddano 50
prawidlowo wypehionych ankiet przez badanych pochodzacych z Polski, oraz
50 ankiet z krajow, z roznych regionow $wiata wypetnionych przez chorych,
ktérzy naleza do dziatajacych tam tuszczycowych organizacji pacjenckich. Dzigki
przeprowadzonemu badaniu ustalono kraje, w ktorych istnieja grupy wsparcia dla
chorych z chorobami skéry. Badanie dalo tez, wazne informacje
epidemiologiczne, dzigki ktérym mozna podja¢ pewne kroki dla globalnego

zdrowia publicznego.

Do krajow, z ktorych chorzy odpowiedzieli na pytania ankietowe nalezg mi¢dzy
innymi Dominikana, Australia, Anglia, Niemcy, Salwador, Singapur, Kanada,

Kolumbia, Japonia, Estonia oraz Dania.

W dalszej czgséci pracy w interpretacji wynikow i pordwnaniach statystycznych,

kraje te beda miaty nazwe ,,wybrane kraje §wiata”.
Liczbg i miejsce pochodzenia ankietowanych przedstawia Tab. 2.

Tab. 2. Liczba i miejsce pochodzenia kwestionariuszy
ankiet. Zrodto: opracowanie whasne

Australia 4
Kanada 1
Kolumbia 2
Dania 7
Dominikana 2
Anglia 14
Estonia 7
Niemcy 3
Japonia 5




Salvador 2
Singapur 3
Polska 50
Ogotem 100

Wsrod wszystkich ankietowanych chorych na tuszezyce 52% stanowily kobiety a 48

% ankietowanych to mezczyzni.

Pte€

= mezczyzni
m kobiety

WykK. 1. Wszyscy badani chorzy na tuszczyce z podziatem na ptec.
Zrédto: opracowanie wiasne.

Grupe respondentow z Polski stanowito 29 kobiety (58%) i 21 mezczyzn (42%).

Polska

W mezczyini
M kobiety

WykK. 2. Respondenci z tuszczyca z Polski z podziatem na pteé.

Zrédto: opracowanie wlasne.
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Ankietowani chorzy na tuszczyce z wybranych krajow to 23 kobiety, stanowigce 46%

badanych i1 27 me¢zczyzn, ktdrzy stanowili 54% czyli wigkszo$¢ badanych.

Wybrane kraje

B mezczyzni
m kobiety

Wyk.3. Respondenci chorzy na tuszczyce z wybranych krajow

z podziatem na plec.

Zrbdto: opracowanie wilasne.

Dla wszystkich respondentow ustalono grupy wiekowe wedlug nastepujacych
przedziatow: 18-25 lat, 26-35lat, 36-45 lat oraz grupa chorych powyzej 45 roku zycia.

Analizujac wiek uczestnikéw badania otrzymano nastgpujace wyniki.

W grupie ankietowanych kobiet z Polski, najwigkszy procent stanowity panie
w przedziale wiekowym powyzej 45 lat (55%) a najmniejszy (2%) w przedziale

wiekowym 18-25 lat. Wyniki przedstawiono na ponizszym wykresie.
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Kobiety

33%

10%
2%

>45 lat 26-35 lat 36-45 lat 18-25 lat
WykK. 4. Ankietowane kobiety z Polski, podzial na grupy wiekowe.

Zrodto: opracowanie wiasne.
Ankietowani mezczyzni z Polski w wigkszosci (54%) stanowili grupe wiekowa 36-45
lat, czyli inaczej niz ankietowane kobiety, podobnie przedstawiata si¢ grupa wiekowa
18-25 lat (3%)

W badaniu uczestniczyla tez 30% grupa me¢zczyzn w przedziale wiekowym powyzej 45

roku zycia.

Mezczyzni

30%

13%
3%

36-45 lat >45 26-35 lat lat 18-25 lat

Wyk. 5. Ankietowani me¢zczyzni z Polski, podziat na grupy wiekowe .
Zrodto: opracowanie wiasne.
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Dokonujac analizy badanych grup wiekowych pochodzacych z wybranych krajow

otrzymano nast¢pujace dane:
60% kobiet stanowito przedziat wiekowy 36-45 lat a 25 % przedziat 26-35 lat.

Tylko 2 % ankietowanych kobiet stanowito przedziat 18-25lat.

Kobiety

60%

R 13%
2%
I

36-45 lat 26-35 lat >45 |at 18-25 lat

Wyk. 6. Ankietowane kobiety z wybranych krajow, podziat na grupy wiekowe.

Zrddlo: opracowanie wlasne.

Mezczyzni z analizowanej grupy pochodzacej z wybranych krajow w wiekszosci (48%)
stanowili przedziat wiekowy 26-35 lat, 26 % ankietowanych me¢zczyzn to grupa 36-45
lat a 17% to me¢zczyZzni powyzej 45 lat. Najmniejsza, bo tylko 9% grupe stanowili

mezczyzni w przedziale 18-25 lat.
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Mezczyzni

48%

26%
17%

26-35 lat 36-45 lat >45 lat 18-25 lat

Wyk. 7.Ankietowani me¢zczyzni z wybranych krajow, podziat na grupy wiekowe

Zrodto: opracowanie wilasne.

Podsumowujac, najwicksza grupg badanych kobiet z Polski i wybranych krajow
stanowily panie powyzej 36 roku Zycia, natomiast ankietowani mezczyZzni stanowili

mtodsza grupe wiekowa od 26 roku zycia.

Stan cywilny wsrod catej badanej populacji chorych z tuszczyca wedlug uzyskanych
danych opisuja ponizsze wykresy
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Polska

Panna /Kawaler
24%

Wdowa/Wdowiec
8%

Mezatka/ Zonaty
42%

Wyk. 8. Stan cywilny grupy badanej chorych na tuszczyce z Polski.

Zrbdlo: opracowanie wlasne.

_ Wybrane kraje

Panna /Kawaler
16%

Wdowa/Wdowiec
0%

Mezatka/ Zonaty
74%

Wyk. 9. Stan cywilny wszystkich badanych z wybranych krajow.

Zrodto: opracowanie wlasne.
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Analiza wynikow wykazata, ze w badaniu wigkszo$cig byta grupa chorych bedaca w
zwigzkach matzenskich - Polska 42%, wybrane kraje 74%. W grupie badanych z Polski
26 % to osoby po rozwodzie, natomiast 24% osoby wolnego stanu a 8% uczestnikow

badania to osoby owdowiale.

W grupie ankietowanych chorych na tuszczyce z wybranych krajow, 16% to osoby

stanu wolnego, 10% respondentow to grupa chorych bedaca po rozwodzie.

Wsrdd tej grupy chorych na tuszczyce nie byto 0sob, ktore byty wdowcami.

Kwestionariusz zawieral rowniez pytanie dotyczace wyksztatcenia chorego. Udzielone
przez badanych odpowiedzi daty nastepujace wyniki. Najwieksza grupe (55%) chorych
z tuszczycyg z Polski stanowily osoby posiadajace wyksztatcenie $rednie, grupe 28%
stanowili chorzy z wyksztatceniem wyzszym a 17 % badanych posiadato wyksztatcenie

zawodowe.

W badaniu ankietowym nie byto chorych na tuszczyce z wyksztatlceniem

podstawowym.
Polska
WYZSZE
SREDNIE
ZAWODOWE
PODSTAWOWE

Wyk. 10. Wyksztalcenie respondentéw w grupie chorych z Polski.

Zrédlo: opracowanie wilasne.
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Grupe badanych chorych z wybranych krajow wyrdznialty osoby z wyksztalceniem

wyzszym-62% a 36% to chorzy na tuszczyce z wyksztalceniem $rednim.

Wybrane kraje

Wyzsze

Srednie

Zawodowe
2%

Podstawowe

0%

Wyk. 11.Wyksztalcenie bioracych udzial w badaniu chorych na tuszczyce z wybranych
krajow.

Zrodlo: opracowanie wilasne.

Wazng informacja dla przeprowadzonego badania w grupie wszystkich chorych na

huszczyce byto miejsce zamieszkania ankietowanego.

W grupie respondentéw z Polski najwiecej ankietowanych, chorych z tuszczyca - 49%
pochodzilo z duzego miasta, nastepnie kolejno 42% to badani z malego miasta a 9%

respondentow zamieszkiwato wies.

Dane przedstawia wykres nr 12.
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Polska

49%

42%

9%

Wies Mate miasto do 100 tys. Duze miasto pow. 100 tys.
Mieszkancéw Mieszkancéw

Wyk. 12. Miejsce zamieszkania badanych na tuszczyceg z Polski.

Zrodlo: opracowanie wilasne.

Respondenci chorzy na tuszczyce z grupy ,,wybrane kraje” podobnie do badanych z

Polski w wigkszosci (70%) pochodzili z duzego miasta.

Wybrane kraje

70%

24%

6%
I

Wies Mate miasto do 100 tys. Duze miasto pow. 100 tys.
Mieszkancéw Mieszkancéw

Wyk.13. Miejsce zamieszkania ankietowanych z tuszczyca z wybranych krajow.

Zrodto: opracowanie wilasne.
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W kolejnej czgéci ankiety badani udzielali odpowiedzi na pytania dotyczace choroby.

Analiza uzyskanych odpowiedzi data nastepujace wyniki:

Czas zdiagnozowania choroby

84% ankietowanych z grupy badanej w Polsce miato zdiagnozowang chorobg kilka lat
temu, 14% ankietowanych kilka miesi¢cy temu a 2% ankietowanych dowiedzialo si¢

kilka tygodni temu.

Polska
Kilka tygodni
temu Kilka miesiecy
2% temu

14%

Kilka lat temu
84%

Wyk.14. Czas zdiagnozowania choroby ankietowanych z Polski.

Zrddlo: opracowanie wlasne.
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Czas postawienia diagnozy dla chorego z grupy ,,wybrane kraje” wynosit odpowiednio
76% dla odpowiedzi — kilka lat temu, 20% kilka miesiecy temu a 4% ankietowanych

udzielito odpowiedzi, ze schorzenie zdiagnozowano kilka tygodni temu.

Analiz¢ danych przedstawia ponizszy wykres.

Wybrane kraje

Kilka tygodni
temu
4% Kilka miesiecy
temu
20%

Kilka lat temu
76%

Wyk.15. Czas zdiagnozowania choroby ankietowanych z wybranych krajow.

Zrodto: opracowanie wilasne.
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Miejsce wystepowania zmian chorobowych

W tym pytaniu ankietowani mieli do wyboru nast¢pujace odpowiedzi: miejsca mato

widoczne, widoczne i bardzo widoczne.
Analiza odpowiedzi umozliwita przedstawienie nastepujacych wynikow.

Badani z Polski w wigkszosci (47%) odpowiedzieli, ze zmiany wystepuja w miejscach
widocznych dla otoczenia, 42 % posiada zmiany chorobowe w bardzo widocznych
miejscach a u 11% badanych zmiany chorobowe wystgepuja w mato widocznych

miejscach.

Wyniki u badanych z wybranych krajow wykazywaly nieznaczng roznice
w odpowiedziach, najwiecej chorych z tej grupy badanej - 48% posiada zmiany
w widocznych miejscach, 44% miejscach bardzo widocznych natomiast u 8%

ankietowanych zmiany wystepuja w miejscach mato widocznych.

Wyniki przedstawiono na ponizszych wykresach.
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Polska

Mato widoczne
11%

Bardzo widoczne
42%

Widoczne
47%

Wyk.16. Miejsce wystgpowania zmian skornych ankietowanych z Polski.

Zrbdto: opracowanie wilasne.

Wybrane kraje

Mato widoczne

8%

Bardzo widoczne
44%

Widoczne
48%

Wyk.17. Miejsce wystgpowania zmian skornych ankietowanych z wybranych krajow.

Zrodto: opracowanie wilasne.
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Na pytanie dotyczace odczu¢ chorego spowodowanych zmianami skornymi
wystepujacymi w widocznych i bardzo widocznych miejscach, 42% ankietowanych z
Polski odpowiedziato, ze ludzie wpatruja si¢ w ich zmiany chorobowe na skorze, 36%
ujawnilo, ze ludzie mysla, Ze choroba jest zakazna, 17% ankietowanych podaje, ze czuje

si¢ nieatrakcyjnie dla otoczenia.

Badanie w grupie wybranych krajow ujawnito nastepujace wyniki: 48% ankietowanych
odpowiedziato, ze ludzie wpatruja si¢ w ich zmiany chorobowe, 30% wykazalo, ze
ludzie uwazaja, ze ich choroba jest zarazliwa 14% udzielito odpowiedzi, ze czuje si¢

nieatrakcyjnie dla otoczenia.

Analizujac kolejne pytanie dotyczace negatywnego wpltywu choroby na zycie,
w grupie badanych chorych na tuszczyce z Polski 47% potwierdzito, ze choroba
negatywnie wptyneta na ich zycie a w grupie badanych pochodzacych z wybranych
krajow, wystepuje niewielka roznica w poréwnaniu do badanych z Polski, gdyz 37%
ankietowanych udzielito odpowiedzi potwierdzajacych negatywny wplyw choroby na
zycie chorego (Tab.3).

Dolegliwosci wystepujace z powodu luszczycy

Polska

Tab. 3. Wystepujace dolegliwos$ci z powodu tuszczycy u ankietowanych
z Polski. Zrédto: opracowanie whasne.

Mozliwe odpowiedzi Procent odpowiedzi
Epizody depresji 24
Trudno$ci w zasypianiu 11
Uczucie braku energii 22
Unikanie wspotzycia 9
Mysli samobdjcze 3
Zmniejszenie taknienia 1
Niepokdj psycho-ruchowy 14
Mysli rezygnacyjne 14
Zadne z powyzszych 2
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Najczgsciej udzielane  odpowiedzi  dotyczace  wystgpowania  dolegliwosci
spowodowanych tuszczyca, w grupie badanych z Polski to epizody depresji 24%,
nastgpnie uczucie braku energii 22%, w takim samym procencie (14%) ankietowani
odczuwajag mysli rezygnacyjne i niepokdj psycho-ruchowy, 9% badanych unika
wspotzycia, 3% ankietowanych ma mysli samobdjcze, 1% zaobserwowalo zmniejszenie
faknienia a 2 % ankietowanych nie stwierdzito Zzadnych dolegliwosci spowodowanych

choroba.

Wybrane kraje

Tab. 4. Wystepujace dolegliwosci z powodu tuszczycy u ankietowanych
z wybranych krajow. Zrodto: opracowanie wiasne.

Mozliwe odpowiedzi Procent odpowiedzi
Epizody depresji 32
Trudnos$ci w zasypianiu 12
Uczucie braku energii 28
Unikanie wspotzycia 0
Mysli samobdjcze 2
Zmniejszenie taknienia 0
Niepokdj psycho-ruchowy 8
Mysli rezygnacyjne 14
Zadne z powyzszych 4

Analiza wynikow odpowiedzi udzielonych na to pytanie, przez badanych
z wybranych krajow ujawnita, ze epizody depresji spowodowanej chorobg wykazato
32% ankietowanych, 28% odczuwa brak energii, 14 % miewa mysli rezygnacyjne, 12
% obserwuje trudnosci w zasypianiu, 8% odczuwa niepokdj psycho-ruchowy, 4 %
respondentéw nie odczuwa zadnych dolegliwos$ci, 2% ma mysli samobojcze. W tej
grupie badanych Zzaden ankietowany nie zauwazyt u siebie zmniejszenia taknienia oraz
unikania wspotzycia z powodu luszczycy.
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Rodzaj metody leczenia chorego

Pytanie dotyczylo metody jaka leczeni byli ankietowani we wszystkich grupach.
Najczgsciej stosowang metoda leczenia ankietowanych z Polski okazata si¢ metoda
biologiczna - 47%, nastgpnie metoda tradycyjna - 41% najmniej ankietowanych-12%

leczonych byto metoda fototerapii.

Wiyniki ankiet przedstawia ponizszy wykres

Polska

Fototerapia
12%

Metoda tradycyjna
41%

Leczenie biologiczne
47%

B Metoda tradycyjna ¥ Leczenie biologiczne " Fototerapia

Wyk.18. Rodzaj metody leczenia ankietowanych z Polski.

Zrddlo: opracowanie wlasne.

Analiza wynikéw grupy badanej z wybranych krajéw ukazata duzg roznice
procentowa badanych metoda biologiczng az 68%, tradycyjne leczona jest 20%
grupa chorych a 12% chorej jest leczonych fototerapia.
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Wybrane kraje

Metoda
tradycyjna
20%

Fototerapia
12%

Leczenie
biologiczne
68%

Wyk.19. Rodzaj metody leczenia ankietowanych z wybranych krajow.

Zrbdlo: opracowanie wlasne.

Whiosek z udzielonych odpowiedzi przez ankietowanych ze wszystkich grup:

- najwigksza liczba ankietowanych leczona jest metoda biologiczna.

Problemy spowodowane choroba w zyciu chorego

Luszczyca jest choroba, ktora w istotny sposob wplywa na stan psychiczny chorego a
tym samym na cate jego zycie. Widoczne zmiany na skorze wywotane przez chorobe
powoduja problemy zawodowe, rodzinne oraz towarzyskie. Jednak bywaja przypadki,

ze choroba nie wywoluje zadnych probleméw w zyciu chorego.

W catej grupie chorych, biorgcych udzial w badaniu wystepuja problemy, ktére maja

wplyw na jako$¢ ich zycia.

Dla 47% ankietowanych w badanej grupie chorych z Polski choroba spowodowata
problemy towarzyskie, 10 % dotknety problemy rodzinne, 21 % ma problemy
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zawodowe. W tej grupie dla 22% ankietowanych tuszczyca nie spowodowata zadnych

problemow.

Polska

Zawodowe
21%

Rodzinne
10%

Towarzyskie
47%

Wyk.20. Problemy spowodowane chorobg u ankietowanych z Polski.

Zrbdto: opracowanie wilasne.

W grupie chorych z wybranych krajéw u 63% ankietowanych choroba spowodowata
problemy towarzyskie, u 9% pojawity si¢ problemy rodzinne, 8% zawodowe a dla 20%

badanych choroba nie spowodowata zadnych problemow.
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Wybrane kraje

Zawodowe
8%

Rodzinne
9%

Towarzyskie
63%

Wyk.21. Problemy spowodowane chorobg u ankietowanych

z wybranych krajow. Zrédto: opracowanie whasne.

Reakcja rodziny na chorob¢ ankietowanych

Rozsiane 1 widoczne zmiany skorne, spowodowane choroba moga by¢ przyczyna
réznych reakcji bliskich chorego. W badaniu ankietowym chorzy mieli do wyboru

nastepujace odpowiedzi dotyczace reakcji rodziny na ich stan chorobowy:
- s3 dla mnie wsparciem
- s3 dla mnie bardzo duzym wsparciem
- s3 obojetni na moja chorobg

- nie udzielajg mi wsparcia
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Wyniki przeprowadzonego badania przedstawiaja si¢ nastepujaco:

44% grupa badanych z Polski, potwierdzita bardzo duze wsparcie ze strony rodziny

w zmaganiach z choroba, dla 36% rodzina jest wsparciem.

17% ankietowanych ujawnila oboje¢tnos¢ bliskich a 3% chorych jest catkowicie

pozbawiona wsparcia rodziny w trudnosciach zwigzanych z choroba

Nie udziela wsparcia PO ISka

3%

Jest wsparciem
36%

Jest obojetna_/

17%

Jest bardzo duzym
wsparciem
44%

Wyk. 22. Reakcja rodziny na chorobe u ankietowanych z Polski.

Zrddlo: opracowanie wlasne.

W grupie ankietowanych z wybranych krajow az 64% chorym rodzina udziela bardzo

duzego wsparcia, dla 8% chorych rodzina jest obojetna na ich chorobe.

W tej grupie zaden ankietowany nie udzielit odpowiedzi, ze nie otrzymuje wsparcia od

rodziny.

Dane ukazuje ponizszy wykres
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Wybr ane kr aj ﬁe udziela wsparcia

Jest obojetna 0%
8%

Jest wsparciem
28%

Jest bardzo duzym
wsparciem
64%

Wyk. 23. Reakcja rodziny na chorobe w grupie ankietowanych z wybranych
krajow. Zrodto: opracowanie wiasne.

W kolejnym pytaniu przeanalizowano wptyw luszczycy na problemy osobiste chorego

w relacjach z matzonkiem lub partnerem zyciowym.

Wyniki tej analizy przedstawiajg ponizsze wykresy.

W grupie ankietowanych z Polski 4 % potwierdzilo bardzo duzy wptyw luszczycy na
osobiste relacje z matzonkiem lub partnerem, 7 % chorych ujawnito znaczny problem
w tych relacjach, dla 45% choroba tylko w matym stopniu stanowi problem, 30%

ankietowanych nie ma zadnych problemoéw zwigzanych z choroba.

14% ankietowanych problem nie dotyczy poniewaz w czasie trwania badania nie byli

w zadnym zwigzku.
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POLSKA

nie dotyczy Bardzo duzy
10% 9%

Duzy
25%

Znaczny
35%

Wyk. 24. Wplyw choroby na osobiste relacje chorego.

Grupa ankietowanych z Polski. Zrodto: opracowanie wlasne.

Odpowiedzi ankietowanych z wybranych krajow przedstawiajg si¢ nastepujaco:

Najwiecej — 50% ankietowanych odczuwa w matym stopniu problem w osobistych
bliskich relacjach, dla 38% choroba nie stanowi zadnego problemu, 6% badanych ma

duzy a 2% bardzo duzy problem zwigzany z chorobg.

4% badanych to grupa chorych nie bedaca w zwigzku.
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WYBRANE KRAJE |Bardzo duzy

2%

Nie dotyczy
4%
Znaczny
6%

W matym stopniu
50%

Wyk. 25. Wptyw choroby na osobiste relacje chorego. Grupa ankietowanych
z wybranych krajow. Zrodto: opracowanie wiasne.

Przygnebienie lub smutek spowodowany choroba

Smutek lub przygnebienie to stan, ktérego z powodu tuszczycy wsrdd ankietowanych z

Polski doswiadcza 1 odczuwa bardzo czgsto 15% chorych, 48% odczuwa, 32%

badanych odczuwa, ale bardzo rzadko a dla 5 % stan przygnebienia lub smutku jest

nieodczuwalny.
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Polska

48%

I L

Nie odczuwam Odczuwam ale bardzo Odczuwam Odczuwam bardzo czesto
rzadko

Wyk. 26. Uczucie przygnebienia lub smutku w grupie ankietowanych z Polski.

Zrbdlo: opracowanie wilasne.

Wybrane kraje

46%

38%

8%

Nie odczuwam Odczuwam ale bardzo Odczuwam Odczuwam bardzo czesto
rzadko

Wyk. 27. Uczucie przygnebienia lub smutku w grupie ankietowanych

z wybranych krajow. Zrodto: opracowanie wiasne.
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Wyniki badania przeprowadzonego wsrdd chorych na tuszczyce z wybranych krajow
nieznacznie ro6znig si¢ od wynikoéw uzyskanych wsrod chorych w grupie badanych

Z Polski.

Reakcja otoczenia na chorobe ankietowanego

Luszczyca jest determinantem, majacym zasadniczy wplyw na reakcje otoczenia
chorego, wywotang jego wygladem z powodu zmian skérnych. Na réznych etapach

choroby, stan 1 wyglad jego skéry wywoluje inne reakcje otoczenia.

Badanie wykazato, ze 39% chorych w grupie badanych z Polski, moze liczy¢ na
zainteresowanie i pomoc ze strony otoczenia, dla 32% ankietowanych otoczenie
wykazato obojetnos¢ na ich stan chorobowy, 21% spotyka si¢ z brakiem reakcji, a 7%

chorych odczuwa wykluczenie z powodu swojego wygladu.

Polska

Brak r eakcji

Wykluczenie

Zainteresowanie i pomoc

Obojetnoscé

Wyk. 28. Reakcja otoczenia na chorobe w grupie ankietowanych z Polski.

Zrodto: opracowanie wlasne.
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W grupie badanych pochodzacych z wybranych krajow analiza zadanego pytania
ujawnila, ze 67 % ankietowanych moze liczy¢ na pomoc i zainteresowanie ze strony
otoczenia w czasie trwania choroby, 24% odczuwa obojetng reakcje, dla 4%

ankietowanych otoczenie nie wykazuje zadnej reakcji.

Jedynie 5% ankietowanych z tej grupy ma poczucie wykluczenia z powodu choroby.

Ponizszy wykres przedstawia petne dane procentowe.

Wybrane kraje

Brak reakcji
Wykluczenie
Zainteresowanie i pomoc

Obojetnosc¢

Wyk. 29. Reakcja otoczenia na chorobg w grupie ankietowanych

z wybranych krajow. Zrédto: opracowanie wlasne.
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Poszukiwanie przez chorego wsparcia przez Internet

Chorzy, ktoérzy maja trudno$ci z akceptacja siebie, spowodowana choroba poszukuja
wsparcia poprzez wyszukiwarki internetowe. Ankietowani z grupy polskiej, bioracy
udzial w badaniu w duzej czesci (78%) zadeklarowali, ze korzystaja ze wsparcia za
pomocg Internetu. 22% ankietowanych odpowiedziala przeczaco na zadane w

kwestionariuszu ankiety pytanie.

Polska

Wyk. 30. Poszukiwanie wsparcia przez Internet w grupie ankietowanych z Polski.
Zrodto: opracowanie wiasne.

W grupie badanych z wybranych krajow, tylko 2% ankietowanych zadeklarowato, ze

nie szuka wsparcia przez Internet, ale az 98% badanych takiego wsparcia poszukuje.
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Wybrane kraje

Tak
98%

Wyk. 31. Poszukiwanie wsparcia przez Internet w grupie ankietowanych

Z wybranych krajow. Zrodto: opracowanie wiasne.

NajczeSciej odwiedzane przez ankietowanych

przegladarki internetowe

Szukajac informacji na temat choroby, metod leczenia oraz grup wsparcia, chorzy na
luszczyce maja do wyboru strony internetowe Stowarzyszen i Fundacji, portale
o tematyce luszczycowej oraz Facebook (FB) gdzie istniejg grupy pacjentow

wymieniajacych sobie wzajemnie doswiadczenia.

Grupa chorych z Polski najczgsciej korzysta informacji umieszczonych na Stronach
Internetowych Stowarzyszen (39%), 24% ankietowanych komunikuje si¢ z innymi
chorymi przez FB, grupa 20% respondentdéw korzysta z forum internetowego

o tematyce tuszczycowej natomiast 17% interesujg strony internetowe Fundacji.

69



Wyniki przedstawia ponizszy wykres

Polska

17%

Strony internetowe Strony internetowe Forum internetowe o Facebook
Stowarzyszen Fundagi tematyce tuszczycowej

Wyk. 32. Najczgsciej odwiedzane przegladarki internetowe w grupie ankietowanych
z Polski. Zrodto: opracowanie whasne.

Wyniki uzyskane w grupie badanych z wybranych krajow wygladaja zupetnie inaczej.
54% ankietowanych jako metode dzigki ktorej poszukujg wsparcia 1 informacji wybrato
FB, 28% badanych przeglada strony internetowe Stowarzyszen, 10% udziela si¢
w forum o tematyce tuszczycowej, tylko 8% respondentéw odwiedza strony internetowe

Fundacji.

Wyniki uzyskane z badania w grupie ,,wybrane kraje” przedstawia wykres ponize;.
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Wybrane kraje

E

Facebook Strony internetowe Strony internetowe Forum internetowe o
Stowarzyszen Fundagi tematyce tuszczycowej

Wyk. 33. Najczesciej odwiedzane przegladarki internetowe w grupie
ankietowanych z wybranych krajéw. Zrédto: opracowanie wlasne.

Jak czesto ankietowany korzysta ze wsparcia przez Internet

Uwzgledniajac odpowiedzi ankietowanych z Polski zauwazalny jest duzy procent
badanych (37%), ktory raz w tygodniu korzysta ze wsparcia przez Internet, jest tez 27%
grupa, ktora odczuwa taka potrzebe raz dziennie, 20% kilka razy dziennie potrzebuje
wsparcia, a 16% badanych tylko raz w miesigcu poszukuje wsparcia przez

wyszukiwarki internetowe (Wyk.34).

Grupa badanych z wybranych krajow obrazuje inny wynik analizy odpowiedzi
a mianowicie 36% respondentow kilka razy dziennie przeglada Internet w celu
uzyskania informacji lub wsparcia, 28 % takie czynno$ci wykonuje raz w tygodniu, dla
26 % taka potrzeba wystgpita raz w tygodniu a 10% ankietowanych widzi taka

koniecznos$¢ raz w miesigcu (Wyk.35).

Powyzsze dane zilustrowano na ponizszych wykresach
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Polska

Raz w miesigcu

Raz w tygodniu

Raz dziennie

Kilka razy dziennie [ [ [
] ] [} ] | | |

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%

Wyk. 34. Czgstos¢ korzystania ze wsparcia przez Internet w grupie ankietowanych
z Polski. Zrodto: opracowanie whasne.

Wybrane kraje

Raz w miesigcu

Raz w tygodniu

Raz dziennie

Kilka razy dziennie !

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%

Wyk. 35. Czestos$¢ korzystania ze wsparcia przez Internet w grupie ankietowanych z
wybranych krajow. Zrodto: opracowanie wiasne.
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Rodzaj otrzymywanego wsparcia przez kontakty w Internecie

Ankietowani biorgcy udziat w badaniu otrzymali do wyboru odpowiedzi:
tylko emocjonalne, tylko towarzyskie oraz kazde.

Wsrod ankietowanych z Polski prawie polowa 48%, udzielita odpowiedzi, ze poprzez
kontakty w Internecie otrzymuje wsparcie ,,emocjonalne”, dla 38% badanych Internet
stanowi zrddlo otrzymania ,.kazdego” wsparcia a 16% respondentdw w tej grupie

otrzymato wsparcie ,,towarzyskie”.

Badania w grupie wybrane kraje, ujawnito nastepujace wyniki: ,.kazde” wsparcie
otrzymuje 64% ankietowanych, wsparcie ,.emocjonalne” 28%, a wsparcie
»towarzyskie”, dzigki korzystaniu z dostgpnych zrédet w Internecie otrzymuje 8%

chorych na tuszczycg.

Utrzymywanie kontaktow z innymi chorymi na luszczyce

Waznym aspektem w zyciu chorego, dla utrzymania rownowagi zdrowia
psychicznego jest kontakt z druga osobg. Chorzy na tuszczyce poszukuja znajomosci
wsrdéd osob z podobnymi problemami, ktére stanowig temat dyskusji i wymiany

do$wiadczen.

W przeprowadzonym badaniu ankietowym w grupie z Polski 88% ankietowanych
potwierdzito utrzymywanie kontaktow z innymi chorymi na tuszczyce natomiast 12%

respondentow nie widzi takiej potrzeby.

Podobny wynik uzyskano w$rdéd badanych z wybranych krajow, 96% chorych
utrzymuje kontakty z innymi chorymi a 4 % ankietowanych takich kontaktow nie

utrzymuije.

Otrzymane wyniki przedstawiajg ponizsze wykresy
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Polska

nie
12%

tak
88%

Wyk. 36 Utrzymywanie kontaktéw z innymi chorymi. Wyniki w grupie
ankietowanych z Polski. Zrodto: opracowanie whasne.

Wybrane Kraje
%

tak
96%

Wyk. 37. Utrzymywanie kontaktéw z innymi chorymi. Wyniki w grupie
ankietowanych z wybranych krajow. Zrodto: opracowanie whasne.
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Jakie wsparcie czeSciej otrzymuje chory na tuszczyce,

wirtualne czy realne?

Wedlug ankietowanych bioragcych udziat w badaniu czesciej otrzymuja wsparcie

w realnych kontaktach niz w kontaktach wirtualnych
- badani w grupie z Polski 68%
- badani w grupie z wybranych krajow 76%

Poznajac innych chorych przez Internet, chorzy przenosza swoje kontakty do realnego

$wiata spotkan.

Dla pozostatych badanych z grup z Polski i wybranych krajow, wazne sg kontakty

wylacznie wirtualne.
Czy kontakty internetowe z innymi chorymi sq warte polecenia?

Jak wykazalo przeprowadzone badanie wsrdd chorych na tuszczyceg, utrzymywanie

kontaktéw przez Internet ma duze znaczenie i jest warte polecenia.

Wyniki uzyskane w grupie badanych z Polski przedstawiaja, ze 81% wszystkich
ankietowanych poleca kontakty miedzy chorymi (Wyk. 38).

Polska

Nie
19%

Tak
81%

Wyk. 38. Czy kontakty z innym chorymi na tuszczyce¢ sg warte polecenia?

Wiyniki w grupie ankietowanych z Polski. Zrodto: opracowanie whasne.
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Wyniki uzyskane wsrdd chorych z grupy wybrane kraje, przedstawiajg niewielka

roznice, ale rowniez sg bardzo duzym procentem odpowiedzi potwierdzajacej (94%),

ze kontakty internetowe z innymi chorymi sg warte polecenia (Wyk.39)

Wybrane kraje

Nie
6%

Tak
94%

Wyk. 39. Czy kontakty z innym chorymi na tuszczyce sa warte polecenia?
Wyniki w grupie ankietowanych z wybranych krajow.

Zrodto: opracowanie wilasne.

Kolejne dwa ostanie pytania w ankiecie daty bardzo wazne odpowiedzi, dotyczace
celu przeprowadzenia badania, jakim byto ustalenie roli grup wsparcia dla chorych

na tuszczyce.
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Znaczenie i rola grup wsparcia dla chorych na luszczyce

w procesie leczenia

Dla ankietowanych z Polski, rola grup udzielajacych wsparcie dla chorych na
tuszczyce w 51% jest bardzo duza, 31% badanych udzielito odpowiedzi, Ze rola ta jest

duza, 14% odpowiedzi to mata.

Natomiast 4% respondentéw nie znalazto zadnej roli grup wsparcia dla chorych na

tuszczyce w procesie leczenia.

Uzyskane z badania dane przedstawia ponizszy wykres

Polska

Bardzo duza Duza Mata Zadna

Wyk. 40. Rola grup wsparcia dla chorych na tuszczyce w procesie leczenia.

Wiyniki w grupie ankietowanych z Polski. Zrodto: opracowanie wtasne.
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Wyniki uzyskane z badania w grupie ankietowanych z wybranych krajow
przedstawiajg bardzo duzg role (70%) grup wsparcia dla chorych na tuszczyce, dla
12% chorych odgrywaja duza role w procesie leczenia.

14% respondentdéw uznalo, ze rola grup jest mata a dla 4% grupy wsparcia nie maja

zadnego znaczenia.

Uzyskane wyniki przedstawia Wyk.41

Wybrane kraje

4% |

Bardzo duza Duza Mata Zadna
Wyk. 41. Rola grup wsparcia dla chorych na tuszczycg.
Wyniki w grupie ankietowanych z wybranych krajow.

Zrodlo: opracowanie wlasne.
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Rola grup wsparcia w nabywaniu pewnosci siebie przez chorych na
luszczyce w kontaktach zawodowych i spolecznych

Aby naby¢ uczucie pewnosci siebie w kontaktach zawodowych i spotecznych, chorzy

na luszczyce poszukujg wsparcia u innych chorych przez istniejace grupy wsparcia.

Przeprowadzone badanie wykazato, ze roznego rodzaju pomoc udzielana przez
dzialajace grupy wsparcia, maja duze znaczenie dla chorego w nabywaniu pewnosci

siebie w kontaktach zawodowych i spotecznych.

W grupie badanych z Polski dla 81% chorych wsparcie grup ma duze znaczenie,

a dla 19% takie wsparcie nie ma znaczenia.

Polska

Grupa wsparcia
nie ma znaczenia
19%

Grupa wsparcia
ma duze znaczenie
81%

Wyk. 42. Rola grup wsparcia w uzyskiwaniu pewnosci siebie w kontaktach
zawodowych 1 spolecznych przez chorych na tuszczyce.
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Wyniki uzyskane w grupie ankietowanych z Polski.

Zrodto: opracowanie wlasne.

Dla 94% respondentoéw z grupy wybrane kraje, grupy wsparcia maja duze znaczenie
dla poczucia pewnosci siebie w kontaktach zawodowych 1 spotecznych, tylko dla 6%
ankietowanych udzielane wsparcie przez utworzone do tego celu grupy, nie ma

znaczenia.

Wybrane kraje

Grupa wsparcia
nie ma znaczenia
6%

Grupa wsparcia
ma duze znaczenie
94%

Wyk. 43. Rola grup wsparcia w uzyskiwaniu pewnosci siebie w kontaktach
zawodowych 1 spolecznych przez chorych na tuszczyce.

Wyniki uzyskane w grupie ankietowanych z wybranych krajow.

Zrodto: opracowanie wlasne.
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Skala Akceptacji Choroby

Skala zawierata kilka stwierdzen dotyczacych ograniczen 1 niedogodnosci
spowodowanych chorobg. Ankietowani mogli zaznaczy¢ skale od 1 do 5 przy zalozeniu,
ze 1 oznacza zdecydowang zgode na postawione stwierdzenie a 5 zdecydowany

sprzeciw postawionemu stwierdzeniu.

Wyniki uzyskanych odpowiedzi respondentow

Mam klopoty z przystosowaniem si¢ do ograniczen

narzuconych przez chorobe

W grupie badanych z Polski 8% zdecydowanie zgadza si¢ z tym stwierdzeniem a 46%
nie zgada si¢ z tym stwierdzeniem, pozostata cze$¢ ankietowanych zaznaczyla na skali

2-4.

W grupie badanych z wybranych krajéw 6% respondentow zdecydowanie zgadza si¢ z

tym stwierdzeniem a 69% nie zgada si¢ z tym stwierdzeniem.
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Z. powodu swojego stanu zdrowia nie jestem w stanie robic¢ tego,

co najbardziej lubi¢

Polska 1 Wybrane kraje

|

41%

25%

18%

!H

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%

Wybrane kraje M Polska

Wyk. 44. Analiza Skali Akceptacji Choroby. Stan zdrowia wykonywane

czynnos$ci. Zroédto: opracowanie wlasne.

W grupie badanych z Polski 9% zdecydowanie zgadza si¢ z tym stwierdzeniem a 7%

nie zgada si¢ z tym stwierdzeniem, pozostata cze$¢ ankietowanych zaznaczyta na skali

W grupie badanych z wybranych krajéw 10% respondentéw zdecydowanie zgadza si¢
z tym stwierdzeniem a 11% nie zgada si¢ z tym stwierdzeniem, pozostala czesé

respondentow zaznaczyta skale 2-4.

82

45%



Choroba sprawia, Ze czasem czuje¢ si¢ niepotrzebny

W grupie ankietowanych z Polski 10% zdecydowanie zgadza si¢ z tym stwierdzeniem

a 7% nie zgada si¢ z tym stwierdzeniem.

W grupie ankietowanych z wybranych krajow 8 % badanych zdecydowanie zgadza

si¢ z tym stwierdzeniem a 6 % nie zgada si¢ z tym stwierdzeniem.

Wyniki przedstawia ponizszy wykres.

Polska i Wybrane kraje

I

4
45%
3
2
\ |
0% |
0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

Wybrane kraje ® Polska

Wyk. 45. Analiza Skali Akceptacji Choroby.

Choroba sprawia, ze czasem czuj¢ si¢ niepotrzebny. Zrodlo: opracowanie wlasne.
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Problemy ze zdrowiem sprawiajq, ze jestem bardziej zalezny

od innych niz tego chce

Grupa badanych z Polski w 10% zdecydowanie zgadza si¢ z tym stwierdzeniem a 7%

badanych nie zgada si¢ z tym stwierdzeniem.

Grupa badanych z wybranych krajow w 10 % zdecydowanie zgadza si¢ z tym

stwierdzeniem a 6 % nie zgada si¢ z tym stwierdzeniem.

Wyniki przedstawia ponizszy wykres.

Polska i Wybrane kraje

|

41%

25%

17%

!”

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%

Wybrane kraje ™ Polska

Wyk. 46. Analiza Skali Akceptacji Choroby.
Problemy ze zdrowiem sprawiaja, ze jestem bardziej zalezny od innych

niz tego chee. (Analiza grup). Zrodto: opracowanie wiasne.
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Choroba sprawia, ze jestem ci¢zarem dla swojej rodziny i przyjaciot

W tym stwierdzeniu grupa badanych z Polski w 5% zdecydowanie zgadza si¢ z nim a
7% badanych nie zgada si¢ z tym stwierdzeniem, pozostala czg¢s¢ ankietowanych
zaznaczyla skalg¢ 2-4 Natomiast w grupie badanych z wybranych krajow w 16%
zdecydowanie zgadza si¢ z tym stwierdzeniem a 2% nie zgada si¢ aby z powodu

choroby byta cigzarem dla rodziny i przyjaciot ( Wyk. 47).

Polska i Wybrane kraje

I[

20%

31%

37%

-

0% 10% 20% 30% 40% 50%

Wybrane kraje ™ Polska

Wyk. 47. Analiza Skali Akceptacji Choroby.
Choroba sprawia, ze jestem ci¢zarem dla swojej rodziny i przyjaciot.

(Analiza grup) Zrédto: opracowanie wlasne.
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Maoj stan zdrowia sprawia, ze nie czuje si¢
pelnowartosciowym czlowiekiem

W tym stwierdzeniu uzyskano nastepujace wyniki, 12% w grupie respondentow

z Polski potwierdzito ten stan a 15 % catkowicie zaprzeczyto temu stwierdzeniu.

14% ankietowanych z grupy wybrane kraje zaznaczyla twierdzaco to stwierdzenie

a 4% uznato, ze zdecydowanie si¢ z nim nie zgadza.
Nigdy nie bede samowystarczalny w takim stopniu
w jakim chcialbym by¢

Grupa 10% ankietowanych z Polski uznata to stwierdzenie za zdecydowane tak a 5 %

tej grupy zdecydowanie si¢ z nim nie zgadza.

W tym stwierdzeniu odznacza si¢ duzy bo 35% wskaznik badanych, ktory zaznaczyt

na skali 3.

W grupie badanych z wybranych krajow 50% ankietowanych zaznaczyto na skali 3,
natomiast 14% calkowicie zgadza si¢ z tym stwierdzeniem a 2% zdecydowanie nie

zgadza si¢ (Wyk. 48).
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Polska i Wybrane kraje

i

31%

35%

19%

N

| | I
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Wybrane kraje M Polska

Wyk. 48. Analiza Skali Akceptacji Choroby. Nigdy nie b¢d¢ samowystarczalny w

takim stopniu w jakim chciatbym by¢ (Analiza grup). Zrodto: opracowanie wiasne.

Mysle, ze ludzie przebywajacy ze mng sq czesto zaklopotani

z powodu mojej choroby

Polska i Wybrane kraje

15%
35%

33%

I”l[

8% ‘

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%

Wybrane kraje ® Polska

Wyk. 49. Analiza Skali Akceptacji Choroby dotyczaca tuszczycy. Mysle, ze ludzie
przebywajacy ze mng sg czesto zaktopotani z powodu mojej choroby (Analiza grup).

Zrddlo: opracowanie wlasne.
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Analizujgc powyzszy wykres otrzymujemy nast¢pujace wnioski:

8% ankietowanych w grupie z Polski uwaza, ze tuszczyca powoduje zaktopotanie dla
0sob przebywajacych ich otoczeniu, 9% ankietowanych zdecydowanie si¢ z tym nie

zgadza.

W grupie badanych z tuszczyca z wybranych krajow 16% zgada si¢ z tym

stwierdzeniem a 6% calkowicie si¢ nie zgadza.

W grupie Polskiej 35% a w grupie z wybranych krajow 28% ankietowanych chorych

na tuszczyce zaznaczyto na skali 3

Skala Wsparcia Spolecznego w luszcezycy

Wiezi rodzinne i wsparcie spoteczne odgrywajg znaczg rolg¢ w akceptacji tuszczycy.
Wypekniana przez ankietowanych chorych na tuszczyce Skala Wsparcia Spotecznego
daje odpowiedzi na wsparcie aktualnie otrzymywane. Odpowiednie relacje spoteczne
chorego odgrywaja duzg role w zachowaniu przez niego zdrowia psychicznego oraz

wspomagaja proces terapeutyczny.

Podstawowym zrodtem wsparcia dla chorego jest wsparcie rodziny, przyjaciot i 0séb
Z jego otoczenia. Wsparcie spoteczne odgrywa duzg rolg w osigganiu rownowagi W

zyciu codziennym.

Aby ustali¢ relacje chorych na tuszczyce biorgcych udzial w badaniu z osobami z
otoczenia, ankietowani odpowiadali na pytania zawarte w Skali Wsparcia

Spotecznego. Skala odpowiedzi na zadane pytanie w kwestionariuszu ankiety to:
1-catkowicie nieprawdziwe
2-w matym stopniu prawdziwe
3-w umiarkowanym stopniu prawdziwe

4-catkowicie prawdziwe
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Na podstawie odpowiedzi uzyskanych od chorych na tuszczyce, dokonano analizy i

otrzymano nast¢pujace wyniki.

1) Sa osoby, ktore naprawde mnie lubig

Ponizszy wykres przedstawia procentowe wyniki odpowiedzi uzyskanych od
wszystkich chorych na tuszczyce, zardwno z grupy badanych z Polski jak i grupy
z wybranych krajow 46% ankietowanych z tuszczyca w grupie Polskiej uznato, ze
sa ludzie w ich otoczeniu, ktorzy ich lubig az 62% zadanych z drugiej grupy
potwierdza to stwierdzenie. Bardzo widoczny jest maty wskaznik odpowiednio

dla grup chorych na tuszczyce 3% i 2% odpowiedzi, przecza temu stwierdzeniu.

Polska i Wybrane Kkraje

62%

46%

4

Wyk. 50. Analiza Skali Wsparcia Spotecznego w tuszczycy.

43%

36%
8%
3% g
[ ] - - 0%
—
3

1 2

m Polska m Wybrane kraje

Sa osoby, ktore naprawde mnie lubia (Analiza grup). Zrodto: opracowanie wiasne.

2) Ilekro¢ czuje si¢ Zle, inni okazujg mi, ze czujg do mnie sympati¢
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3)

4)

W tym stwierdzeniu uzyskano wyniki:

Grupa badanych z tuszczyca z Polski w 45% potwierdzita takie stwierdzenie,
jednak istnie 38% respondentéw, ktoérzy uwazaja to stwierdzenie za - W
umiarkowanym stopniu prawdziwe ;

Podobnie wyglada analiza wynikow tego stwierdzenia w grupie badanych chorych
na tuszczyce z wybranych krajow 46% potwierdza stwierdzenie, ale roOwniez
istnieje grupa 40% respondentéw dla ktoérych jest ono prawdziwe w

umiarkowanym stopniu.

Ilekro¢ jestem smutna, sg ludzie, ktérzy mnie podnosza na duchu

Uzyskane wyniki: 56% respondentow z tuszczyca z Polski uznato stwierdzenie
jako w umiarkowanym stopniu za prawdziwe a dla 38% badanych z tej grupy
stwierdzenie jest catkowicie prawdziwe.

Badani chorzy z tuszczyca w grupie z wybranych krajow w 50% potwierdzito
stwierdzenie w umiarkowanym stopniu za prawdziwe 42% za calkowicie

prawdziwe.

Zawsze jest ktos, kto mnie pociesza, kiedy tego potrzebuje

Wyniki przedstawia ponizszy wykres
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Polska i Wybrane kraje

1 2 3 4

m Polska m Wybrane kraje

Wyk.51. Analiza Skali Wsparcia Spotecznego w luszczycy. Zawsze jest ktos, kto

mnie pociesza, kiedy tego potrzebuje (Analiza grup). Zrédto: opracowanie wlasne.

Chorzy na tuszczyce z Polski z Polski - 47% ankietowanych potwierdzito to

stwierdzenie, 50% uznato za umiarkowanie prawdziwe

Respondenci z tuszczyca z wybranych krajow - 38% respondentow potwierdzito

stwierdzenie a 52% uznalo je za umiarkowanie prawdziwe;

5) Znam osoby, na ktorych zawsze moge polegac

Po analizie ankiet chorych na tuszczyce uzyskano wyniki:

48% respondentéw z tuszczyca z Polski uznato stwierdzenie jako w
umiarkowanym stopniu za prawdziwe a dla 42% z tej grupy stwierdzenie jest
catkowicie prawdziwe

Wsrdd chorych na tuszczyce w grupie z wybranych krajow w 52% potwierdzito
stwierdzenie w umiarkowanym stopniu za prawdziwe, natomiast 44% za

catkowicie prawdziwe.

6) Kiedy jestem zmartwiona, jest kto$ kto mi pomoze:
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47% ankietowanych z tuszczycg z Polski moze liczy¢ na pomoc w chwilach
zmartwienia, dla 43% stwierdzenie jest prawdziwe w umiarkowanym stopniu
48% respondentéw z tuszczyca z wybranych krajow potwierdzito stwierdzenie za

catkowicie prawdziwe a 46% uznalo je za prawdziwe w umiarkowanym stopniu

(Wyk. 52)

Polska i Wybrane kraje

46% 173 28%

43%
o,
4% 2% o 4% I
o
— -
3 4

1 2

Polska m Wybrane kraje

Wyk. 52. Analiza Skali Wsparcia Spotecznego w tuszczycy. Kiedy jestem

zmartwiona, jest kto§ kto mi  pomoze potrzebuje (Analiza grup).

Zrodto: opracowanie wlasne.

7) Sa osoby, ktore oferujag mi pomoc, kiedy jej potrzebuje

Ankietowani chorzy na tuszczyce w tym stwierdzeniu odpowiedzieli podobnie:
Polska grupa chorych z tuszczyca - 52% uwaza to stwierdzenie w umiarkowanym
stopniu prawdziwe a 43% za catkowicie prawdziwe

Odpowiedzi w grupie chorych z wybranych krajow wygladaja nastepujgco: 52%
uwaza to stwierdzenie w umiarkowanym stopniu prawdziwe dla 42% chorych na

tuszczyce uwaza stwierdzenie za catkowicie prawdziwe;
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8) Kiedy przestaje¢ sobie dawac ze wszystkim radg, wtedy sg tacy, ktorzy mi pomoga

Uzyskane od respondentéw chorych na tuszczyce odpowiedzi:

Dla 51% chorych na tuszczyce z Polski, stwierdzenie jest w umiarkowanym
stopniu prawdziwe natomiast 40% tych chorych uwaza je za catkowicie

prawdziwe.

Dla 52% respondentéw z tuszczyca z wybranych krajow jest prawdziwe w
umiarkowanym stopniu a dla 42% tej grupie chorych o stwierdzenie jest

catkowicie prawdziwe.

Wyniki prezentuje ponizszy wykres

Polska i Wybrane kraje

1 2 3 -

m Polska Wybrane kraje

Wyk. 53. Analiza Skali Wsparcia Spotecznego w tuszczycy. Kiedy przestaje
sobie dawac¢ ze wszystkim rade, wtedy sa tacy, ktorzy mi pomoga (Analiza grup)

Zrédto: opracowanie wlasne.
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VII. Analiza porownawcza otrzymanych wynikow

Zebrany w badaniu materiat przeanalizowano pod katem znaczenia pacjenckich
grup wsparcia dla chorych na tuszczyce w Polsce i w wybranych krajach, w procesie
aktywizacji zawodowej i spotecznej.Ze wzgledu na temat pacy i cel badania
skoncentrowano analiz¢ na wybranych konfiguracjach zmiennych. Zbadano, czy (i jak)
wybrane zmienne niezalezne wpltywaja w sposob istotny statystycznie na wartosci
wybranych zmiennych zaleznych: innymi stowy, czy (i jak) okreslone cechy badanych

wplywaja na znaczenia pacjenckich grup wsparcia dla chorych na tuszczyce.

Zmienne niezalezne o ktorych tu mowa to: grupa badana, kraj pochodzenia,
wiek, ple¢, stan cywilny, wyksztatcenie, miejsce zamieszkania oraz korzystanie ze
wsparcia za pomocg Internetu. Przeanalizowano wplyw tych zmiennych na: role grup
wsparcia w procesie leczenia, pewno$¢ w kontaktach zawodowych i1 spotecznych,
wyniki kwestionariusza Skali Akceptacji Choroby, wyniki kwestionariusza Skali
Wsparcia Spotecznego oraz negatywny wptyw choroby na zycie. Odpowiednia  dla
charakteru zmiennych oraz wielko$ci proby zastosowano wspotczynnik kontyngencji z
okresleniem istotno$ci statystycznej otrzymanych wynikow. W analizie porownawczej

zastosowano rowniez U Manna-Whitneya oraz Test Kruskala-Wallisa.

Test U Manna-Whitneya polega na rangowaniu czyli uszeregowniu wynikOw zmiennej
zaleznej (od najmniejszej do najwigkszej) w badanych grupach a nastgpnie grupy sa ze

sobg porownywane [113].

Test Kruskala-Wallisa to test statystyczny poréwnujacy rozklady zmiennej
w populacjach [114].

Analiza porownawcza dotyczy tylko tych cech, dla ktorych w czasie trwania badania
znaleziono wyrazna, istotng statystycznie roznice uzyskanych wynikéw, lub uzyskano

catkowity brak tej roznicy istotnej dla wyjasnienia celu pisanej pracy.

Dokonano poréwnania:
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Panstwo a rola grup wsparcia w procesie leczenia

Wynik wspoélczynnika kontyngencji jest tutaj istotny statystycznie. Oznacza to
obecnos¢ wyraznej, istotnej statystycznie réznicy mi¢dzy analizowanymi zmiennymi.
Respondenci z grupy chorych na tuszczyce w grupie wybrane kraje, uznajg rolg grup
wsparcia najczesciej (70%) jako bardzo duza, 51% respondentéw z Polski uznaje te role
rowniez jako bardzo duza, ale wystgpuje istotna roznica statystyczna migdzy grupami
ankietowanych w odpowiedzi ,,duza rola”, grupa z Polski 31%, grupa z wybranych

krajow 12%

Wynik poréwnania przedstawia Tab. 5.

Tab.5. Rola Grup wsparcia w procesie leczenia. Porownanie badanych grup.

Zrbdlo: opracowanie wilasne.

Rola grup wsparcia bardzo duza duza
Panstwo Polska 51% 31%
Wybrane kraje 70,0% 12%

Dla chorych na tuszczyce w Polsce grupy wsparcia maja wigksze znaczenie w

procesie leczenia, niz dla chorych z grupy z wybranych krajow.

Ple¢ a poczucie przygnebienia/smutku spowodowane choroba

Analiza porownawcza wykazata obecno$¢ wyraznej, istotnej statystycznie rdznicy
mie¢dzy analizowanymi zmiennymi. Kobiety w Polsce czeSciej, niz kobiety z grupy
wybrane kraje odczuwaja przygnebienie lub smutek spowodowany chorobg. Natomiast

me¢zezyzni w Polsce mniej odczuwajg ten stan niz mezczyzni z grupy wybrane kraje.

Obecnos¢ tego wskaznika przedstawia ponizsze wykresy
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Polska

m Kobiety m Mezczyini

Wyk. 54. Analiza porownawcza, pte¢/poczucie przygnebienia lub smutku w
grupie chorych na tuszczyce z Polski.

Zrodto: opracowanie wlasne.

Wybrane kraje

W Kobiety M Mezczyzni
Wyk. 55. Analiza porownawcza, pte¢/poczucie przygnebienia lub smutku
w grupie chorych na tuszczyce z wybranych krajow.

Zrddlo: opracowanie wlasne.
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Ple¢ a poszukiwanie wsparcia w Internecie

Analiza poréwnawcza grupy chorych na tuszczyce wykazata, istotng rdznice

zmiennych.

Ankietowani mezczyzni z tuszczycg z wybranych krajow znacznie czesciej poszukuja
wsparcia niz ankietowani mezczyzni chorzy na tuszczyce z Polski. Inaczej niz

ankietowane kobiety chore na tuszczyce w tych grupach

Polska

75
70
65
60 35
55
50
45
40
35
30
25
15
10

Kobiety Mezczyzni

Wyk. 56. Analiza poréwnawcza, pte¢/poszukiwanie wsparcia w Internecie

Grupa chorych na tuszczyce z Polski. Zrédto: opracowanie whasne.
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Wybrane kraje

75 45%

25 53

Kobiety Mezczyini
Wyk. 57. Analiza porownawcza, pte¢/poszukiwanie wsparcia
w Internecie. Chorzy na tuszczycg z grupy wybrane kraje.

Zrédto: opracowanie whasne.
Panstwo a czestoS¢ poszukiwania wsparcia internetowego

Wynik wspolczynnika kontyngencji jest istotny statystycznie. Oznacza to obecnos¢
wyraznej, istotnej statystycznie roznicy migdzy analizowanymi zmiennymi. Wigkszo$¢
respondentéw z Polski poszukuje wsparcia internetowego raz w miesigcu, natomiast
wigkszo$¢ respondentéw zagranicznych poszukuje takiego wsparcia kilka razy

codziennie (Tab.6).

Tab. 6. Czesto$¢ poszukiwania wsparcia w Internecie. Pordwnanie badanych grup

chorych na luszezyce. Zrodto: opracowanie wiasne.

Czgstos¢ poszukiwania kilka razy raz w raz w

wsparcia dziennie raz dziennie tygodniu miesigcu

Panstwo |Polska 15,% 24% 48% 74%
Wybrane Kraje 85% 76% 52% 26%
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Panstwo a rodzaj wsparcia internetowego

Wynik wspolczynnika kontyngencji jest istotny statystycznie. Oznacza to obecno$é¢
wyraznej, istotnej statystycznie roznicy migdzy analizowanymi zmiennymi. Wigekszo$¢
respondentéw z Polski poszukuje towarzyskiego wsparcia internetowego, natomiast

wigkszo$¢ respondentdw zagranicznych poszukuje kazdego rodzaju wsparcia (Tab.7).

Tab. 7. Panstwo a rodzaj poszukiwanego wsparcia. Pordéwnanie badanych grup.

Zrodto: opracowanie wlasne.

Rodzaj poszukiwanego wsparcia | emocjonalne towarzyskie kazde
Panstwo | Polska 56% 66% 23%
Zagranica 44% 34% 7%

Panstwo a pewno$¢ w kontaktach spolecznych i zawodowych

dzi¢ki grupom wsparcia

Wynik wspolczynnika kontyngencji jest istotny statystycznie. Oznacza to obecno$¢
wyraznej, istotne] statystycznie rdznicy miedzy analizowanymi zmiennymi.
Respondenci z Polski w wigkszosci nie odczuwajg pewnosci w kontaktach

spotecznych/zawodowych dzieki grupom wsparcia (Tab. 8).

Tab. 8. Panstwo a pewnos$¢ w kontaktach spotecznych i zawodowych.

Poréwnanie badanych grup chorych na tuszczyce. Zrodto: opracowanie wiasne

Pewnos¢ w kontaktach spotecznych 1 zawodowych
uzyskana dzigki grupom wsparcia tak nie
Panstwo |Polska 42,0% 81%
Zagranica 58,0% 19%
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Wyksztalcenie a pewnos¢ w kontaktach zawodowych i spotecznych

Wynik wspolczynnika kontyngencji jest istotny statystycznie. Oznacza to obecno$é¢
wyraznej, istotnej statystycznie roznicy migdzy analizowanymi zmiennymi. W grupie
badanych z wyksztalceniem $rednim oraz wyzszym przewaza pewnos¢ w kontaktach
spotecznych i zawodowych uzyskana dzigki grupom wsparcia, za§ w grupie badanych

z wyksztatceniem podstawowym i zawodowym — brak pewnosci.

Analiza przedstawiona Tab.9.

Tab. 9. Wyksztatcenie a pewno$¢ w kontaktach spotecznych i zawodowych.

Zrodto: opracowanie wlasne.

Pewnos¢ w kontaktach Wyksztalcenie
spotecznych zawodowych dzigki
grupom wsparcia podstawowe | zawodowe |  $rednie WYyZSZe
tak 25,0% 42% 95% 85%
nie 75,0% 58% 5% 15%

Panstwo a miejsce poszukiwania wsparcia

Wynik wspolczynnika kontyngencji jest istotny statystycznie.

Oznacza to obecno$¢ wyraznej, istotnej statystycznie rdznicy migdzy analizowanymi
zmiennymi. Wiekszos$¢ respondentéw z Polski poszukuje wsparcia internetowego na
luszczycowych  forach  internetowych, natomiast wigkszo$¢ respondentow

zagranicznych poszukuje wsparcia na Facebooku (Tab. 10).

Tab. 10. Panstwo a miejsce poszukiwanego wsparcia. PordOwnanie badanych grup.

Zrbdlo: opracowanie wilasne.

Strony
Stowarzyszen |Strony Fundacji | Luszczycowe
Panstwo a miejsce Chorych na |dla Chorych na fora
poszukiwanego wsparcia Luszezyce Luszczyce internetowe | Facebook
Panstwo  |Polska 42% 46% 80% 36%
Wybrane kraje 58% 54% 20% 64%
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Wiek a miejsce poszukiwania wsparcia

— ankietowani z grupy z Polski

Wynik wspotczynnika kontyngencji jest istotny statystycznie.

Oznacza to obecno$¢ wyraznej, istotnej statystycznie réznicy mi¢dzy analizowanymi
zmiennymi. W wigkszosci respondenci z Polski poszukujace wsparcia na Facebooku
i luszczycowych forach internetowych to osoby mlode w przedziatach wiekowych 18-
25 1 26-35 lat natomiast wigkszos$¢ respondentow w przedziatach wiekowych 36-45

1 powyzej 45lat poszukuje wsparcia na Stronach internetowych Stowarzyszen

i Fundacji ( Tab. 11).

Tab.11. Wiek a miejsce poszukiwanego wsparcia (badani z Polski).

Zr6dto: opracowanie wilasne.

Miejsce poszukiwania wsparcia
Strony Strony
Stowarzyszen | Fundacji dla | Luszczycowe
Przedziat Wiekowy| Chorych na | Chorych na fora
ankietowanego Luszczyce Luszczyce | internetowe Facebook
18-25lat 5% 3% 28% 27%
26- 35lat 15% 17% 35% 42%
36-45lat 35% 34% 26% 22%
Powyzej 45lat 45% 46% 10% 9%
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Wiek a miejsce poszukiwania wsparcia

— ankietowani z grupy wybrane kraje

Wynik wspétczynnika kontyngencji jest istotny statystycznie.

Oznacza to obecno$¢ wyraznej, istotnej statystycznie réznicy mi¢dzy analizowanymi

zmiennymi.

W wigkszosci respondenci z wybranych krajéw poszukujace wsparcia na Facebooku to
osoby w przedziatach wiekowych 26-35 i 36-45 lat natomiast wickszos¢ respondentow
w przedziatach wiekowych 36-45 1 powyzej 45lat poszukuje wsparcia na Stronach

internetowych Stowarzyszen i Fundacji ( Tab. 12).

Tab. 12. Wiek a miejsce poszukiwanego wsparcia

(badani chorzy na tuszczyce z grupy wybrane kraje). Zrodto: opracowanie whasne.

Miejsce poszukiwania wsparcia
Strony Strony
Stowarzyszen Fundacji dla |Luszczycowe
Przedziat Wiekowy|  Chorych na Chorych na fora
ankietowanego Luszczyce Luszczyce | internetowe Facebook

18-25lat 3% 8 % 28% 17%
26- 35lat 14% 12% 35% 31%
36-45lat 38% 34% 28% 38%
Powyzej 45lat 45% 46% 9% 14%
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Ponizej prezentacja analizy wynikow, ktore nie ujawniajg istotnych statystycznie

réznic migdzy zmiennymi

Panstwo a odpowiedZ na pytanie:

»Znam osoby, na ktorych zawsze moge polega¢”

Test U Manna-Whitneya ujawnia brak istotnych statystycznie roznic migdzy krajem

pochodzenia chorego na tuszczyce a otrzymanym wsparciem.

Stan ten prezentuje ponizszy wykres skrzynkowy:

40
as
an
25

20

Znam osoby, na ktorych zawsze moge polegac

9762 7
10 o °

Polska Zagranica

Panstwo

Wyk.58. Wykres skrzynkowy obrazujacy wyniki odpowiedzi na pytanie ,,znam osoby
na ktorych zawsze moge polegac.

Poréwnanie badanych grup chorych na tuszczyce. Zrodto: opracowanie whasne.
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Panstwo a odpowiedz na pytanie:

»33 osoby, ktore oferuja mi pomoc, kiedy jej potrzebuje”

Test U Manna-Whitneya ujawnia brak istotnych statystycznie réznic migdzy miejscem

pochodzenia pacjentéw z tuszczyca a uzyskaniem pomocy.

Sa osoby, ktére oferuja mi pomoc, kiedy jej potrzebuje

40

as

ap

25

20

Stan ten prezentuje ponizszy wykres skrzynkowy:

7
=]

Polska Zagranica

Panstwo

Wyk.59. Wykres skrzynkowy obrazujacy wyniki odpowiedzi na pytanie

,,$3 0soby, ktoére oferujg mi pomoc, kiedy jej potrzebuje”
Porownanie badanych grup chorych z tuszczyca.

Zrodto: opracowanie wlasne.

104



Miejsce zamieszkania a negatywny wplyw choroby

na zycie ankietowanego

Test U Manna-Whitneya prezentuje brak istotnych statystycznie roznic, migdzy

kategoriami analizowanej zmiennej zaleznej, wyréznionymi przez zmienng niezalezna.

Stan ten prezentuje ponizszy wykres skrzynkowy:

Negatywny wphyw choroby na zycie

5352
o

Wies Mate miasto (do 100 tys. m) Duze miasto (pow. 100 tys. m)

Miejsce zamieszkania

Wyk.60. Wykres skrzynkowy analizujgcy miejsce zamieszkania chorego na
negatywny wptyw choroby na zycie pacjenta z tuszczyca.

Zr6dto: opracowanie wlasne.

105



Kraj pochodzenia ankietowanego a wyniki Skali Akceptacji Choroby

Analizie poddano wszystkie wypetnione przez badanych ankiety zaréwno z Grupy

polskiej i z grupy wybrane kraje.

Do wybranego testu, zaliczono 100 prawidto wypetnionych ankiet (Tab.13).

Tab.13. Liczba ankiet do analizy poréwnawczej kraj pochodzenia ankietowanego

a wyniki Skali Akceptacji Choroby. Zrodto: opracowanie wlasne.

Skala Akceptacji Choroby Pafistwo Liczba badanych ankiet
Polska 50
Wybrane kraje 50

Test U Manna-Whitneya ujawnia brak istotnych statystycznie réznic miedzy

kategoriami analizowanej zmiennej zaleznej, wyréznionymi przez zmienng niezalezna.
Stan ten prezentuje ponizszy wykres skrzynkowy:

40,00 -

35,00

30,00

25,00

AlS

20,00

15,00

10,00

Zagranica Folska

Panstwo

Wyk.61. Wykres skrzynkowy analizujgcy miejsce zamieszkania chorego

a Skala Akceptacji Choroby. Zrodto: opracowanie wiasne.
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Kraj pochodzenia a rodzaj metody leczenia chorego

Z przeprowadzonego badania wynika zalezno$¢ metody leczenia od miejsca
zamieszkania chorego. Wynika to prawdopodobnie z sytuacji ekonomicznej i polityki
zdrowotnej panstw z ktoérych pochodzg ankietowani. 68% respondentéw z grupy
wybrane kraje podaje, ze jest leczona za pomocg nowoczesnych metod przy uzyciu

lekow biologicznych, natomiast tylko 47% ankietowanych chorych z grupy polskiej

leczonych jest w/w metoda.

Kraj pochodzenia ankietowanego a wyniki

Skali Wsparcia Spolecznego

Badanie ankietowanych w tej skali za pomoca Testu Kruskala-Wallisa umozliwito
zbadanie otrzymanego i spostrzeganego wsparcia emocjonalnego, instrumentalnego

oraz ocen¢ zadowolenia ze wsparcia

Czeg$¢ opisowa badania prezentuje Tab. 14

Tab.14. Analiza porownawcza, kraj pochodzenia ankietowanego

a wyniki Skali Wsparcia Spotecznego. Zrodto: opracowanie whasne.

Rodzaj wsparcia /miejsce pochodzenia ankietowanego Liczba ankiet

Spostrzegane dostgpne wsparcie Zagranica 50

emocjonalne
J Polska 50
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Ogotem 100

Spostrzegane dostepne wsparcie Zagranica 50
instrumentalne Polska 50
Ogotem 100

Otrzymywane wsparcie Zagranica 50
emocjonalne Polska 50
Ogotem 100

Otrzymywane wsparcie Zagranica 50
instrumentalne Polska 50
Ogotem 100

Otrzymywane wsparcie Zagranica 50
informacyjne Polska 50
Ogotem 100

Zadowolenie ze wsparcia Zagranica 50
Polska 50

Ogotem 100

Zastosowany w tej analizie Test Kruskala-Wallisa, ujawnia brak istotnych statystycznie

réznic miedzy kategoriami analizowanej zmiennej zaleznej, wyrdéznionymi przez

zmienng niezalezng.

Stan ten prezentuje ponizszy wykres skrzynkowy
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Zagranica

Polska

= Spaostrzegane dost?pne
wsparcie emocjonalne

H Spostrzegane dostgpne
wsparcie instrumentalne

Otrzymywane wsparcie
emocjonalne

Otrzymywane wsparcie
instrumentalne

Otrzymywane wsparcie
infarmacyjne

M Zadowolenie ze wsparcia

Wyk.62. Wykres skrzynkowy analizujacy kraj pochodzenia chorego z tuszczyca

a Skala Wsparcia Spotecznego. Zrodto: opracowanie wiasne.

Pozostate cechy respondentéw nie wykazaty wyraznych réznic, istotnych statystycznie

do postawienia wnioskéw dotyczacych roli grup wsparcia dla chorych na tuszczyce.

109



VIII. Dyskusja

Ocena znaczenia pacjenckich grup wsparcia dla pacjentow chorych na tuszczyce
stanowi do$¢ nowe podejscie do problemu. Istnieje niewiele wynikow badan innych
autorow, obejmujacych podobng tematyke, aby szczegdotowo porownaé uzyskane

w prezentowanej pracy wyniki z dostgpnymi wynikami innych badaczy.

Dostepne publikacje czgsciej koncentruja si¢ na epidemiologii, patogenezie czy
leczeniu tuszczycy oraz na ocenie aspektow wykluczenia spotecznego, jako$ci zycia czy
stygmatyzacji chorych niz na badaniach skierowanych na rol¢ grup wsparcia. Jednak
czynniki takie jak depresja, spowodowana przygnebieniem lub smutkiem oraz problemy

interpersonalne chorego maja wptyw na zycie chorego.

Jako$¢ zycia kazdego cztowieka to ocena jego dobrostanu, czyli zdrowia psychicznego,

fizycznego i jego funkcjonowanie w spoteczenstwie [115].

Interpersonalne relacje cztowieka zalezne sa od wizerunku min. od: wygladu skory,

wlosow, wzrostu, wagi, stanu uzebienia, ubioru czy zapachu [116].

Kazda choroba przewlekla majaca swoja manifestacje¢ w postaci widocznego
odstepstwa od tzw. normy wizerunkowej moze stanowi¢ czynnik stygmatyzacji

a nawet wykluczenia spotecznego [117].

Powszechnie uwaza sig¢, ze choroby skory, nie stanowia zagrozenia dla zycia i zdrowia,
podczas gdy stwarzajg one powazne i1 nawracajgce problemy u 0s6b w réznym wieku

[115].

W badaniu przeprowadzonym do niniejszej pracy uczestniczyto 100 pacjentéw
z potwierdzong tuszczyca, deklarujacych przynalezno$é¢ do roznych grup wsparcia,
zarowno z Polski jak 1 krajow z roznych regionow $wiata, w ktérych takie grupy
dziataja. Uczestnicy badania to kobiety i m¢zczyzni w przedziale wiekowym 18-60 lat

o roznym statusie spotecznym.

Skoéra jest najbardziej eksponowanym narzgdem ciata wobec $wiata zewnetrznego,

poprzez, ktory cztowiek jest postrzegany spotecznie [118].
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W analizowanej pracy u ankietowanych w grupie z Polski na 100% badanych 47%
zglosito zmiany skérne w widocznych miejscach u 42% zmiany wystepuja w miejscach

bardzo widocznych.

Dla poréwnania badaniach przeprowadzonych przez Michalewska i wsp. w 2006r.
u 58% respondentéw zmiany luszczycowe obejmowaty catg skorg a widoczne zmiany

na skorze stwierdzono u 38% badanych [119].

Wedlug Hawro i1 wsp. w badaniu przeprowadzonym wsréd 32 pacjentow
hospitalizowanych z tuszczyca, analiza wykazata, ze pacjenci w podesztym wieku
wykazuja wyzszy poziom leku i depresji. Badanie wykazato mniejszy poziom depresji
1 leku przy wsparciu spolecznym i nizszy poziom depresji u pacjentow z rodzinnym

wystepowaniem tuszczycy [37].

U 48% respondentdow z grupy wybrane kraje, zmiany skorne spowodowane tuszczyca
wystepuja w miejscach widocznych, natomiast 44% badanych posiada zmiany

w miejscach bardzo widocznych dla otoczenia.

Wedlug Michalewskiej i wsp. u 70% ankietowanych, tuszczyca poprzez swoje

ograniczenia miata wptyw na ich zycie zawodowe [119].

W  badaniach przeprowadzonych przez Wyderke 1 wsp. wséréd 50 chorych
hospitalizowanych z powodu tuszczycy 40% z tych osob, uwaza tuszczyce za glowna
przyczyng niezrealizowania planow zyciowych a 24% zdecydowanie wini  a tyko 20%

deklaruje, ze tuszczyca nie stanowila przeszkodd w realizacji planéw zyciowych [126].

W prezentowanej pracy dla wigkszosci ankietowanych z Polski 47%, natomiast
z wybranych krajow dla 63% choroba spowodowata problemy towarzyskie. Problemy
zawodowe w grupie ankietowanych z Polski zgtosito jedynie 21% badanych a w grupie

wybrane Kkraje taki problem zaobserwowato 8% chorych.

Podobne badanie wykonat Gerald Krueger 1 wsp. wsrod 6194 pacjentdow z cigzka
tuszczyca, nalezacych do Natinal Psoriasis Fundation w ktérym, az 79% badanych
stwierdzito negatywny wpltyw choroby na ich zycie, 40% bylo niezadowolonych

z obecnych terapii a 32% twierdzito, ze leczenie nie bylo dostatecznie agresywne [127].

Z dostepnych zroédet wynika, ze Internet jest najpopularniejszg metoda wyszukiwania

informacji, takze w dziedzinie medycyny [120].
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W badaniu przeprowadzonym przez wczesniej juz cytowang autorke - Wyderka i wsp.
tylko 16% ankietowanych uzyskuje wiedz¢ o tuszczycy od medykow, 2% czerpato taka

wiedze z Internetu, 26% z programow TV a 56% respondentéw z innych zrodet [126].

Badania ankietowe w populacji chorych na tuszczyce w analizowanej pracy prezentuja,
ze 78% chorych z Polski deklarowalo poszukiwanie wsparcia za pomocg Internetu,

podobnie w grupie chorych z wybranych krajow, az 98 % ztozylo takg deklaracje.

Z badania przeprowadzonego w tym zakresie przez EUROPSO w 2006r na grupie 18
386 ankietowanych pacjentow, 40% z nich wyrazito zadowolenie ze wsparcia [121,

122].

Site Internetu potwierdza rowniez badanie przeprowadzone wsrod ankietowanych
z inng dermatoza majaca wptyw na jako$¢, z atopowym zapaleniem skory. W wynikach
badan wykonanych przez Polskie Badania Internetowe 58% badanych potwierdzito, ze
Internet jest dla nich zZzrodlem wiedzy o zdrowiu, a najcze$ciej wyszukiwanymi

informacjami sg objawy chorobowe (53%) [123].

W rozwigzywaniu r6znych problemow oséb z tuszczyca, bardzo pomocne sg ruchy

samopomocowe, do ktorych naleza stowarzyszenia i fundacje dla chorych na tuszczyce.

W badaniu Wyderka 1 wsp. 70% respondentdw nie styszalo o istnieniu takiej organizacji
a 30% styszato. Wynik tego badania moze by¢ wskazowka dla zespotu terapeutycznego

o koniecznos$ci informowania chorego o mozliwos$ci uzyskiwania tego typu pomocy.

Analiza wynikow wtasnych badan ankietowych wykazata, ze zdaniem 70% chorych na
huszczyce pochodzacych z wybranych krajow, rola grup wsparcia w procesie leczenia

jest bardzo istotna. Podobne zdanie wyrazito 51 % ankietowanych z Polski.
Badanie wykazalo, ze wigksze wsparcie uzyskali ankietowani spoza Polski.

Bardziej istotng role dla obu grup badanych stanowig grupy wsparcia w nabywaniu
pewnosci siebie w kontaktach zawodowych 1 spotecznych. Dla 81% badanych z Polski

1 94% badanych z grupy wybrane kraje, rola ta ma duze znaczenie.

Dla poréwnania w/w badanie Langerbruch i wsp. w grupie 294 badanych, $redni wiek
badanych 54 lata, 50,3 % badanych stanowily kobiety, wykazano, ze korzysci

z przynaleznosci do Niemieckiego Stowarzyszenia Luszczycowego sa bardzo duze,
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szczegOlnie dla osob, ktore dobrowolnie przystapity do tej organizacji. Moze miec¢ to
zwigzek z cztonkostwem z wiasnej woli a nie z przymusu. Osoby takie sa bardziej
sktonne do poszukiwania informacji i czerpig korzys$ci z wlasnego zaangazowania

W prace organizacji [128].

Bardzo podobne wyniki uzyskal w swoim badaniu Gonzalez-de-Paz. i1 wsp.
przeprowadzonym wsréd 746 czionkéw Hiszpanskiego Stowarzyszenia Pacjentow
z tuszczycg najwyzej oceniona zostata rola zwigzana z podnoszeniem $wiadomosci
spotecznej na temat tuszczycy i jej problemow. Poziom wyksztatcenie czlonkow byt
jedynym czynnikiem roznigcym oceng stowarzyszenia wsrod uczestnikow badania.
Badanie tego autora wykazato, ze stowarzyszenie jako organizacja pacjencka stuzy do
rozpowszechniania wiedzy o chorobie i pomaga w opiece nad pacjentami oraz
reprezentuje interesy pacjenta. Podsumowujac badania zaznaczono, ze wszystkie
instytucje oraz pracownicy w swoich wysitkach w walce z choroba powinni bra¢ pod

uwage stowarzyszenia w celu opracowania skutecznej polityki [129].

Luszczyca moze wywotywac u chorego odczucie negatywnego wizerunku wilasnego
ciata co czgsto prowadzi do r6znych dolegliwosci, takich jak stany depresyjne, uczucie

braku energii czy mysli samobojcze.

Z udostepnionych ogo6lnie wynikéw badan przeprowadzonych na ten temat, przez

roznych badaczy, autorzy uzyskali rozne, zaprezentowane ponizej wyniki.

Wedtug Kanikowska 1 wsp. uszczyca zmniejsza zadowolenie z zycia, tak twierdzi 63%
chorych z badania przeprowadzonego wsrod 120 o0sob, a 22% sposrod nich wykazato

objawy depresyjne [124].

W analizowanej pracy sposrod wszystkich 100 ankietowanych, w grupie 50 z Polski
24% zglosito objawy depresji, natomiast u 50 badanych z grupy wybrane kraje 32%
odczuwa epizody depresji z powodu tuszczycy. Negatywny wpltyw choroby na zycie
potwierdzito 47% badanych z Polski i 37% z grupy wybrane kraje. Z badan wykonanych
w ramach Europejskiej Federacji Organizacji Pacjentow z Luszczyca wynika, ze 60%

ankietowanych uwaza, iz tuszczyca jest istotnym problemem w ich zyciu [125].

W badaniach przedstawionych przez innych autorow Gupta i wsp., ktorzy ocenili

czesto$¢ wystepowania depresji i mysli samobojczych w grupie 217 pacjentow chorych
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na luszczyce, 9,7% pacjentow chorych na tuszczyce przyznato si¢ do uczucia pragnienia

$mierci, a 5,5% tych badanych do aktywnych mysli samobojczych [130].

W przedstawianej pracy na 50 ankietowanych z Polski u 3% badanych wystepowaty

mysli samobdjcze spowodowane choroba.

Natomiast w badaniach Rappa i wsp. przeprowadzonych na grupie 317 chorych na
luszczyce, jedna czwarta badanych ze zdiagnozowang tuszczyca przynajmniej raz w
zyciu pragneta $mierci z powodu choroby, 8% tych badanych twierdzito, ze nie warto
zy¢ z tuszczyca, a dla 1,6% pacjentéw, choroba byta powodem proby okaleczenia lub

targnigcia na swoje zycie [131].

W analizowanej pracy w grupie 50 ankietowanych z Polski tylko 2% a w grupie
z wybranych krajow 4% badanych nie zgtosito zadnych dolegliwosci sfery psychicznej

zwigzanej z tuszczyca.

Natomiast w badaniu Rosinska i wsp. obejmujacym 54 chorych na tuszczyce (30
me¢zezyzn 1 24 kobiety) w wieku 19-82 lata, nie ujawniono istotnych réznic migdzy
kobietami a m¢zczyznami w zakresie zgtaszanych objawow depresji spowodowanych

wygladem [132].

W badaniu Zigciak i wsp. na 54 osoby chore na tuszczyce¢ (26 kobiet i 28 mezczyzn),
stwierdzono, ze lokalizacja zmian nie wplywa na poczucie stygmatyzacji i objawy

depresyjne z powodu choroby [133].

Wsparcie spoteczne ma ogromny wptyw na prawidlowe funkcjonowanie cztowieka.
Jeden z autoréw okresla wsparcie spoteczne jako rodzaj pewnej interakcji spolecznej,
podjetej przez jedng lub dwie strony w sytuacji problemowej przez ktorg dochodzi do
wymiany informacyjnej, emocjonalnej lub instrumentalnej. Wedlug tego autora ta
wymiana moze by¢ jednostronna lub dwustronna, by¢ stata lub zmienia¢ si¢. Jednak
zawsze istnieje w takim ukladzie osoba pomagajaca. Wedlug Seka ludzie otoczeni
rodzing, przyjaciotmi sg w lepszej kondycji psychicznej i znacznie lepiej radzg sobie z

trudno$ciami i stresem [134].

W niniejszej pracy u 50 badanych 11% zgtosito trudno$ci w zasypianiu, 22% uczucie

braku energii a 9% ankietowanych unikato wspotzycia.

U os6b o mniejszym wsparciu spotecznym czgsciej wystepuja choroby fizyczne
I psychiczne (zaburzenia zachowania, depresja) [134].
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W analizowanej pracy badano, czy uzycie wymiany przy uzyciu Internetu przyniesie
pozytywne skutki spoleczne pacjentom z tuszczyca. Wsrdd ankietowanych z Polski
56% otrzymuje wsparcie ,,emocjonalne” a 66% respondentéw otrzymato wsparcie
~towarzyskie”. Natomiast badania z grupy wybrane kraje wykazato, ze 77%
ankietowanych otrzymuje wszechstronne wsparcie dostepne dzigki wymianie
informacyjnej przez Internet. Analiza wynikow pokazuje jak duze zapotrzebowanie jest
na wsparcie dla chorych na tuszczycg. Chory w szuka powiernika swoich cierpien,
przekazujac mu swoje doznania zaréwno zdrowotne jak 1 osobiste oczekujac
zrozumienia i pomocy. Potwierdza to powszechne stwierdzenie, ze tuszczyca to choroba

ciata i duszy.

Wyniki badan do niniejszej pracy wykazaty, ze kobiety istotnie czg¢éciej niz mezczyzni
poszukuja wsparcia w Internecie, niezaleznie od kraju pochodzenia. Polska 43%,

wybrane kraje 53%.

Jak pisza Hawro 1 wsp. kobiety czgdciej niz mezczyzni odczuwaja napigtnowanie
spowodowane chorobg. Okazywanie wsparcia kobietom, chorym na tluszczyce

przyczynia si¢ do obnizenia poziomu depresji i poprawia ich komfort zycia [135].

Wedtug badan Brihan i wsp. w grupie 110 pacjentdow, mezczyzni z tuszczycowym
zapaleniem stawOw maja nizszg samooceng niz kobiety 1 patrza na zycie negatywnie

[136].

Kouris 1 wsp. w swoim badaniu wykazali, ze tuszczyca przyczynia si¢ do lgku. Biorac
pod uwage, ze kobiety bardziej dbaja o swdj wyglad niz mezczyzni a choroba znacznie
wplywa na brak pewnosci siebie, trudno si¢ dziwi¢, ze u kobiet wystepuje wyzszy
poziom depresji. Wspolpraca psychiatry i dermatologa jest warunkiem rozwiazywania

tego typu problemow [137].

Niejednoznaczno$¢ powyzszych wynikdéw potwierdzono w przeprowadzonych w moje;j

pracy badaniach.
Wiek respondentéw ma duze znaczenie w sposobie poszukiwania wsparcia.

W badaniu przeprowadzonym do pracy lic. w roku 2014 Pt. , . Jako$¢ zycia ludzi w wieku
20-40 lat chorujacych na tuszczyce” przez Mucha Katarzyne, stwierdzono, ze wigkszos¢

chorych posiada wiedzg na temat choroby zaczerpnigta z Internetu. Mozna zatem
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domniemywac¢, ze badana grupa mtodych oséb bedzie poszukiwata wsparcia réwniez

w mediach elektronicznych [145].

Potwierdzajg to badania przeprowadzone w niniejszej pracy. W grupie ankietowanych
z Polski, mtodszy ankietowany czg$ciej korzysta z Facebooka niz chory 36 letni,
natomiast w grupie ankietowanych z wybranych krajow przedziat wiekowy czgsciej

korzystajacych z Facebooka przesunat si¢ do 45 lat.

Rola otoczenia dla osoby chorej na tuszczyce ma duze znaczenie. Analiza wynikow

badan do niniejszej pracy wykazata duza role rodziny.

Wigkszos$¢ ankietowanych chorych zadeklarowata zwigzek malzenski (Polska 42%

Wybrane Kraje 74%) co oznacza posiadanie bliskiej osoby.

W analizowanej pracy 44% respondentdéw z Polski potwierdzito, ze rodzina jest dla nich
bardzo duzym wsparciem a 64% ankietowanych z grupy wybrane kraje potwierdzito

bardzo duza rolg rodziny.

Badanie znalazto potwierdzenie w pracy Wyderka i wsp. z 50 hospitalizowanych
chorych 56% stwierdzito, ze tuszczyca stanowi duze wyzwanie dla ich rodziny, u 80%
badanych diagnoza miata wpltyw na planowanie rodziny a 90% z tej grupy badanych
czulaby si¢ winna, gdyby ich potomstwo odziedziczyto chorobe [126].

Co ciekawe w analizowanej pracy na 100% ankietowanych z Polski tylko 9% i 100%
ankietowanych z wybranych krajow 0% unika wspoétzycia z powodu zmian skornych.
Natomiast w badanie Gupta 1 wsp. wykazalo, ze sposrod 120 chorych na tuszczyce u
40,8% aktywnos$¢ seksualna obnizyla si¢ po rozpoznaniu choroby, w tej grupie u 42,6
% spadek aktywnosci seksualnej dotyczyt chorego a 14,9 % dotyczyt spadku libido
u partnera [138].

Dla porownania w badaniu Wyderka i wsp. w okresie zaostrzenia choroby 92%
ankietowanych czuje si¢ nieatrakcyjnie (fizycznie lub seksualnie), tylko 6% nie miato

takich probleméw [126].

Natomiast w badaniu Zielinska-Wigczkowska i wsp. w grupie 120 dorostych chorych
leczonych ambulatoryjnie z powodu tuszczycy wiekszos¢ (65,4%) stwierdzita, ze
choroba nie wptywa na ich relacje intymne, na czgsciowy wplyw wskazato 19,7%.
a 14,9% ankietowanych uwaza, ze choroba zdecydowanie wplywa na ich bliskie relacje
intymne [139].
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Najwigcej badan poswigconych chorym na tuszczyce dotyczy reakcji otoczenia na

chorobe.

Pomimo duzego dostepu do informacji tuszczyca stale pozostaje chorobg ,,tajemnicza”.
Wiele oséb odbiera ja negatywnie obawiajac si¢ zakazenia. Analiza badan wtasnych
wykazata, ze 39% badanych z Polski moze liczy¢ na wsparcie swojego otoczenia, tylko
7% odczuwa wykluczenie z powodu choroby natomiast az 67% ankietowanych z grupy
wybrane kraje moze liczy¢ na zainteresowanie, jedynie 5% ankietowanych ma poczucie

wykluczenia.

Zblizone wyniki uzyskano w badaniu przeprowadzonym przez Wyderka i wsp. sposrod
50 os6b hospitalizowanych 42 % ma czgsto wrazenie, ze ludzie z obawy o wiasne
zdrowie unikaja z nimi kontaktu, 40% rzadko odczuwa takie wrazenie, 10% ma zawsze
a 8% nigdy nie miato wrazenia, ze otoczenia unika kontaktu z nimi. Obawiajac si¢
reakcji otoczenia 46% chorych ukrywa ten fakt przed znajomymi a 4% przyznaje si¢ do
schorzenia. Z niemitymi uwagami dotyczacymi wygladu skory spotyka si¢ 30%
badanych, 60% rzadko a tylko 10 % nie doswiadczylo takich zachowan, ze strony
otoczenia [126].

Jak wykazata analiza wigksza pewnos$¢ siebie stwierdzono u 0s6b z wyksztatceniem
wyzszym 1 srednim (85% 1 95%) natomiast u chorych z wyksztatceniem podstawowym

1 zawodowym (75% 1 58% ) wystepuje brak takiej pewnosci.

Pewno$¢ siebie w kontaktach zawodowych mozne dotyczy¢ aktywnosci zawodowej
chorego. Takie badanie przeprowadzit Horn i wsp z ktérego wynika, ze 32% pacjentéw
z cigzka postacig tuszczycy, nie pracowalo w pelnym wymiarze, z tego 17% badanych
uwazato, ze tego powodem jest tuszczyca. Natomiast z tagodng postacia 29%
ankietowanych nie pracowalo na peten etat, z czego 6% deklarowato, ze powodem jest

choroba [140].

W innym badaniu, wedlug danych brytyjskich co roku, okoto 60% pacjentéw traci 26
dni pracy z powodu tluszczycy. Inni z powodu choroby nie moga wykonywaé
wymarzonych zawodow, jeszcze inni czujg si¢ dyskryminowani. Ponad 80%
ankietowanych w tym badaniu, zgtasza duzy lub umiarkowany problem zwigzany ze
znalezieniem pracy. S3 w tej grupie osoby, ktore zglaszaja problemy w relacjach

mig¢dzyludzkich [140].
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Analiza Skali Akceptacji Choroby nie wykazata istotnych statystycznie roznic miedzy

krajem pochodzenia chorego a otrzymywanym wsparciem.

Mozemy jedynie przytoczy¢ wyniki badan Zielinskiej-Wigczkowskiej 1 wsp. w ktérych
na 120 chorych wypelniajacych kwestionariusz Skali Akceptacj¢ Choroby, 62,4%
wykazato zdecydowang akceptacj¢ choroby, 26,7% ankietowanych wykazala
przecigtny poziom akceptacji, natomiast u 10,9% badanych wykazano najmniejszy

poziom akceptacji.
W zakresie ptci wyzszy wskaznik akceptacji uzyskali mezczyzni [139].

Analiza porownawcza Skali Wsparcia Spotecznego w prezentowanej pracy pozwala na

podstawie badan wiasnych, stwierdzi¢ duzy wskaznik wsparcia dla obu badanych grup.

Dubertret 1 wsp. przeprowadzili badania w grupie 17990 chorych, cztonkow
Europejskiej Federacji Stowarzyszen Pacjentow z Luszczyca, ktorzy wymagaja
wsparcia z roznych powodow. Mianowicie, az 77% z tej grupy zadeklarowata problemy
natury psychologicznej i spolecznej wymagajace wsparcia. Podstawg tego stanu jest

przewlekty przebieg tuszczycy z naprzemiennymi rzutami i remisjami [141].

Problemem dla pacjentéw z tuszczycg jest rOwniez noszenie specjalnej odziezy, czgste
kapiele, zaburzenia wypoczynku 1 problemy ze snem. Chorych z tuszczyca
charakteryzuje lek, spadek kontroli nad emocjami. Wsrdéd przezywanych emocji
wystepuje najczesciej ztos¢, wstyd, skrgpowanie 1 bezradno$¢. Mysli rezygnacyjne
spowodowane chorobg u ankietowanych w prezentowanej pracy odczuwa 14% chorych

z Polski 1 tyle samo respondentow z grupy wybrane kraje deklaruje takie odczucie.

Cubata 1 wsp. przeprowadzil badania dotyczace zaburzenia nastroju u chorych
z tuszczyca. Wynika z nich, Zze czego u 57% ankietowanych zdiagnozowano depresj¢

a az 5% chorych podejmuje proby samobojcze [142].

Papadopoulos i wsp. opracowali biopsychospoteczny model tuszczycy. Wynika z niego,
ze tuszczyca jest zbiorem interakcji wystepujacym na zasadzie ,, btednego kota” miedzy
procesami fizjologicznymi, sytuacjami spotecznymi a stanem psychicznym

pacjenta[143].
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Model przedstawia ponizsza rycina

Rycina nr 21. Biopsychospoteczny model tuszczycy.

Zrodto: Papadopoulos, Bor,1979,s.32

Silne poczucie stygmatyzacji u chorych z tuszczyca, spowodowane jest negatywnymi

reakcjami otoczenia, ktoremu brakuje profesjonalnej wiedzy na ten temat.

Swiatowa Organizacja Zdrowia 26 pazdziernika 2016 na Swiatowym Zgromadzeniu
opracowata Globalny Raport dotyczacy tuszczycy. Celem raportu jest przedstawienie
decydentom praktycznych rozwigzan dla poprawy opieki nad pacjentami z tuszczyca

oraz integracji spolecznej chorych i ich otoczenia [144].

Podmiotami, ktérych dziatalno$¢ moze sprosta¢ temu wyzwaniu sa organizacje
pacjenckie, ktore w swojej dziatalnosci realizuja zadania zwigzane z integracja

spoteczng oraz profilaktyka zdrowotna.
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Shereene Z. Idriss 1 wsp. przeprowadzili w 2009 roku badanie wsrdéd 260 oséb z 5
internetowych grup wsparcia, z przewaga osOb z wyzszym wyksztalceniem,
w przedziale wiekowym 18-75 lat gdzie wigkszo$¢ stanowily kobiety. Badanie
dotyczylo doswiadczen uzytkownikéw witryn internetowych. Analiza badania
wykazata duze zadowolenie z dostepnych porad ( 91%), wygoda ( 94%). Najczestszymi
dziataniami bylo wyszukiwanie informacji (63%), wysytanie wiadomosci (65%).
Intensywnos$¢ wyszukiwania wiadomosci zwigzana byta z checig poprawy jakosci zycia

a nie z powodu nasilenia tuszczycy [146].

Podobne stanowisko dotyczace grup wsparcia zostato zaprezentowane przez Rolstad
1 wsp. Zaznaczono, ze procz opieki medycznej dla pacjenta z luszczyca wazna jest tez
edukacja 1 wsparcie. Lekarze 1 pacjenci powinni zwrdci¢ si¢ po materialy edukacyjne

1 programy w celu uzyskania lepszych efektow terapeutycznych [111].

Pilotazowe badanie przeprowadzone przez Balato i wsp. wsréd 20 chorych
z potwierdzona tuszczyca dato ciekawy efekt i potwierdzito przydatno$¢ rozmow
telefonicznych lekarza z pacjentem. Zauwazono lepsza relacje pacjent-lekarz, lepsze
przestrzeganie zalecen terapeutycznych oraz pozytywne zmiany zwigzane

z samoopieka [148].

Podsumowujac, przeprowadzone badania w prezentowanej pracy, pokazuja jak wazne
jest dla pacjenta poczucie milosci 1 akceptacji jego wygladu. Podkresli¢ nalezy,
znaczenie wspoélpracy otoczenia chorego 1 calego =zespolu terapeutycznego
w edukowaniu chorego na temat swojej choroby oraz mozliwosci szukania sposobow

rozwiazywania problemow.

Wyniki przeprowadzonego badania moga postuzy¢ decydentom do podjecia decyzji
o finansowaniu grup wsparcia dla chorych na tuszczyce. Dzigki takim grupom chorzy
beda mogli prawidtowo funkcjonowaé w swoim §rodowisku, pelniagc wyznaczone role
1 nie zaburzajac relacji spotecznych. Prezentowana praca ma zwroci¢ uwage na to, jak

duza jest rola wszystkich czynnikow wptywajacych na dobrostan kazdego cztowieka.

Jest uktonem w strong chorych na tuszczyce oraz lekarzy, doceniajac ich trud w walce

o godne zycie pacjenta.
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Jak powiedziala Matka Teresa z Kalkuty cyt.:

wINajgorszq chorobq nie jest trqd, czy gruZlica, ale swiadomosé, Ze jest si¢ nikomu

niepotrzebnym, przez nikogo niekochanym, przez wszystkich opuszczonym”

29 pazdziernika ogloszono Swiatowym Dniem Chorych na Luszczyce.
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IX. Wnioski

1. Kobiety chore na tuszczyce oczekuja od grup wsparcia dla chorych na tuszczyce
wigkszej pomocy niz mezczyzni

2. Dane internetowe gldwnie z Facebooka pomocne w radzeniu sobie z chorobg
czesciej poszukiwane w Polsce sg przez kobiety, ten sposob pomocy jest tez
szczegolnie wykorzystywany poza Polska, co potwierdzaja badania z grupy
ankietowanych chorych na tuszczyce w wybranych krajach

3. Duzigki aktywnos$ci grup wsparcia dla chorych na tuszczyce, chorzy radza sobie
lepiej w kontaktach zawodowych i spotecznych

4. Kraj pochodzenia ankietowanych chorych na tuszczycg¢ nie ma znaczenia dla
otrzymywanego wsparcia i akceptacji choroby

5. Badanie ankietowe przeprowadzone w grupie respondentow chorych na
tuszczyce w Polsce pokazuje niezwykle istotng 1 wazng role grup wsparcia, ktore

umozliwiajg réznorodng pomoc
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X. Streszczenie

Wstep: Luszczyca (psoriasis) jest przewlekla, nawracajaca, niezakazng dermatozg o
podtozu genetycznym. Dotyczy 2-3 % populacji. W okoto 80% przypadkéw pierwsze
pojawienie si¢ zmian skornych nastepuje pomiedzy 20 a 40 r z. Choroba ta powoduje
cierpienie oraz dezorganizuje zycie rodzinne pacjenta. Poczucie stygmatyzacji przez
chorego powodowane jest negatywnymi reakcjami otoczenia wynikajacymi z braku
wiedzy na temat schorzenia. Chory na tuszczyce wymaga wsparcia i zrozumienia. W
tym celu niezbedne sg organizacje, ktore majg za zadanie popularyzowanie wiedzy na

temat tuszczycy 1 udzielanie pomocy chorym w trudnych sytuacjach zyciowych.

Cel pracy: Celem pracy jest ocena roli pacjenckich grup wsparcia dla chorych na
luszezyce. Celem szczegdélowym jest poréwnanie danych uzyskanych za pomoca
badania ankietowego przeprowadzonego z udziatem chorych na tuszczyc¢ w Polsce z
danymi uzyskanymi od pacjentéw z krajow Swiata, w ktorych dzialaja organizacje

pacjenckie.

Materialy i metody: Badaniu zostalo poddanych 100 chorych na tuszczyce w wieku
18-60 lat, kobiet i m¢zczyzn. Ankieta uwzgledniata pytania personalno-socjologiczne.
Kazda z osob, ktora byla poddana badaniu ankietowemu, anonimowo odpowiadata na
pytania zwigzane z wyksztalceniem, stanem cywilnym, stanem zaawansowania i
dlugos$ci trwania choroby. W ankiecie uwzgledniono takze pytania dotyczace odczué
otoczenia chorego, stanu zdrowia oraz wptywu choroby na zachowania bliskich.
Wszyscy ankietowani wypetniali skale akceptacji choroby (AIS), ktora okreslata
obecny stan emocjonalny chorego oraz skale wsparcia spotecznego (BSSS), w ktorej
stwierdzenia dotyczyly relacji z ludZmi. W grupie chorych niepolskoj¢zycznych ankietg

przeprowadzono z uwzglgdnieniem kwestionariusza w jezyku angielskim.

Wyniki: Otrzymane wyniki z przeprowadzonego badania pozwalajg zdecydowanie
stwierdzi¢, ze zarowno w Polsce jak 1 wybranych do badania krajach, grupy wsparcia
dla chorych na tuszczyce maja istotne znaczenie. Analiza poréwnawcza wszystkich
respondentow wykazata, ze chorzy w kazdej grupie wiekowej chetnie korzystaja z
pomocy portali internetowych i spotkan grupowych. Badanie wykazato rowniez, brak
znaczenia kraju pochodzenia i miejsca zamieszkania chorego na tuszczyc¢ w potrzebie

poszukiwania wsparcia.
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Whioski: Przeprowadzone dla potrzeb prezentowanej rozprawy doktorskiej badanie,
wykazuje duza przydatno$¢ istniejacych grup wsparcia dla chorych na tuszczyce w
procesie leczenia i aktywizacji zawodowej i spotecznej. Co wigcej grupy te stanowia
powazne narzedzie, przy pomocy, ktorego chorzy na tuszczyce mniej odczuwajg skutki
choroby a lekarze moga zajmowac si¢ leczeniem zmian skornych i oczekiwaé dobrych
efektow, nie zajmujac si¢ dodatkowo nastrojem pacjenta. Istnieje duze zapotrzebowanie

na tego typu instytucje wspierajace proces leczenia chorych na tuszczyce.
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XI. Summary

Introduction: Psoriasis (psoriasis) is a chronic, recurrent, non-infectious dermatosis of
genetic origin. It affects 2-3% of the population. In about 80% of cases, the first
appearance of skin lesions occurs between the age of 20 and 40. This disease causes
suffering and disrupts the patient's family life. The patient's feeling of stigmatization is
caused by negative reactions from the environment resulting from the lack of knowledge
about the disease. Patient with psoriasis requires support and understanding. For this
purpose, organizations are required to popularize knowledge about psoriasis and help
patients in difficult life situations.

Purpose: The aim of the study is to assess the role of patient support groups for patients
with psoriasis. The specific aim is to compare the data obtained by the survey conducted
on psoriasis patients in Poland with the data obtained from patients from countries
around the world where patient organizations operate.

Materials and methods: The study included 100 patients with psoriasis aged 18-60
years, men and women. Personal and sociological questions were included in the survey.
Each of the respondents anonymously answered questions related to education, marital
status, severity and duration of the disease. The questionnaire also included questions
about the feelings related to the patient's environment, health condition and the impact
of the disease on the behavior of relatives. All respondents completed the disease
acceptance scale (AIS), which defined the patient's current emotional state, and the
social support scale (BSSS), in which the statements concerned relations with people.
In the group of patients who did not speak Polish, the questionnaire was completed using
a questionnaire in English.

Results: The results obtained from the study allow it to be unequivocally stated that,
both in Poland and in the countries selected for the study, support groups for patients
with psoriasis are of great importance. A comparative analysis of all respondents
showed that patients in each age group are eager to use internet portals and group
meetings. The study also found that a psoriasis patient's country of origin and place of
residence did not matter in seeking support.

Conclusions: The research conducted for the purposes of the presented doctoral
dissertation shows the great usefulness of the existing support groups for patients with

psoriasis in the process of treatment and professional and social activation. Moreover,
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these groups are a serious tool that allows people with psoriasis to suffer less from the
disease, and doctors can heal skin lesions and expect good results without paying
attention to the patient's mood. There is a great need for this type of facility to support
the treatment of patients with psoriasis.
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Spis rycin

Ryc. 1 Objaw Koebnera

Ryc. 2 Objaw §wiecy stearynowej

Ryc. 3 Objaw Auspitza

Ryc. 4 Luszczyca plackowata — geograficzna
(Psoriasis geographica)

Ryc. 5 Luszczyca zwyczajna dloni

Ryc. 6 Luszczyca zwyczajna stop

Ryc. 7 Luszczyca stawowa

Ryc. 8 Pacjentka przed podaniem leku biologicznego.
Ryc. 9 Ta sama pacjentka po 2 tyg. po pierwszym podaniu leku biologicznego

Ryc. 10 Ta sama pacjentka po 6 tyg. po drugim podaniu tego samego leku

biologicznego

Ryc.11. Koncert Donny Brown i Zespotu Dxie Company.

Ryec. 12. Anna Szatapak z ,,Piwnicy pod Baranami”.

Ryc.13. Adam Nowak Zespot RAZ DWA TRZY.

Ryc. 14. Gratulacje z okazji 10-lecia stowarzyszenia.

Ryc.15. Gratulacje z okazji jubileuszu.

Ryc. 16. Gratulacje okoliczno$ciowe.

Ryc. 17. Zaproszenie na Spotkania Luszczycowe.

Ryc.18. Plakaty promujace akcj¢ z okazji
Swiatowego Dnia Chorego na Luszczyce”.

Ryc. 19 Przedstawiajgca Skalg¢ Akceptacji Choroby

Ryc. 20 Przedstawiajaca Skale wsparcia Spotecznego

Ryc. 21. Biopsychospoteczny model tuszczycy.
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Spis tabel

Tab. 1. Miejsce pochodzenia ankietowanych

Tab. 2. Liczba i miejsce pochodzenia ankiet. Zrodto: opracowanie whasne

Tab. 3. Wystepujace dolegliwosci z powodu tuszczycy u ankietowanych z Polski
Tab. 4. Wystepujace dolegliwosci z powodu tuszczycy u ankietowanych

z wybranych krajow.

Tab. 5. Rola Grup wsparcia w procesie leczenia. Porownanie badanych grup

Tab. 6. Czestos¢ poszukiwania wsparcia w Internecie. Porownanie badanych grup.

Tab. 7. Panstwo a rodzaj poszukiwanego wsparcia. Poréwnanie badanych grup.
Tab. 8. Panstwo a pewnos$¢ w kontaktach spotecznych i zawodowych.
Poréwnanie badanych grup.

Tab. 9.Wyksztalcenie a pewno$¢ w kontaktach spotecznych i zawodowych.

Tab.10. Panstwo a miejsce poszukiwanego wsparcia. Pordéwnanie badanych grup.

Tab.11. Wiek a miejsce poszukiwanego wsparcia (badani z Polski).

Tab. 12. Wiek a miejsce poszukiwanego wsparcia (badani z Wybranych krajow).
Tab.13. Liczba ankiet do analizy poréwnawczej kraj pochodzenia ankietowanego
a wyniki Skali Akceptacji Choroby.

Tab.14. Analiza porownawcza, kraj pochodzenia ankietowanego a wyniki

Skali Wsparcia Spotecznego.
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Spis wykresow

Wyk. 1. Wszyscy ankietowani z podziatem na pte¢

WyK. 2. Respondenci z tuszczyca z Polski z podziatem na plec¢

Wyk.3. Respondenci chorzy na tuszczyce z wybranych krajow z podziatem na pteé¢
WYyK. 4. Ankietowane kobiety z Polski, podziat na grupy wiekowe

Wyk. 5. Ankietowani me¢zczyzni z Polski, podzial na grupy wiekowe

Wyk. 6. Ankietowane kobiety z wybranych krajow, podzial na grupy wiekowe
Wyk. 7.Ankietowani m¢zczyzni z wybranych krajow, podzial na grupy wiekowe
Wyk. 8. Stan cywilny grupy badanej chorych na tuszczyce z Polski.

Wyk. 9. Stan cywilny wszystkich badanych z wybranych krajow.

Wyk. 10. Wyksztalcenie respondentéw w grupie chorych z Polski.

Wyk. 11.Wyksztatcenie bioracych udziat w badaniu chorych na tuszczyce z

wybranych krajow

Wyk. 12. Miejsce zamieszkania badanych na tuszczyce z Polski.

Wyk.13. Miejsce zamieszkania ankietowanych z tuszczyca z wybranych krajow.
Wyk.14. Czas zdiagnozowania choroby ankietowanych z Polski.

Wyk.15. Czas zdiagnozowania choroby ankietowanych z wybranych krajow.
Wyk.16. Miejsce wystgpowania zmian skornych ankietowanych z Polski.
Wyk.17. Miejsce wystepowania zmian skornych ankietowanych z wybranych krajow.
Wyk.18. Rodzaj metody leczenia ankietowanych z Polski.

Wyk.19. Rodzaj metody leczenia ankietowanych z wybranych krajow.

Wyk.20. Problemy spowodowane chorobg u ankietowanych z Polski.

Wyk.21. Problemy spowodowane choroba u ankietowanych z wybranych krajow.

Wyk. 22. Reakcja rodziny na choroba u ankietowanych z Polski.
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Wyk. 23. Reakcja rodziny na chorobe w grupie ankictowanych z wybranych krajow.
Wyk. 24. Wptyw choroby na osobiste relacje chorego. Grupa ankietowanych z Polski.

Wyk. 25. Wptyw choroby na osobiste relacje chorego. Grupa ankietowanych z

wybranych krajow.
Wyk. 26. Uczucie przygngbienia lub smutku w grupie ankietowanych z Polski.

Wyk. 27. Uczucie przygngbienia lub smutku w grupie ankietowanych z wybranych
krajow.

Wyk. 28. Reakcja otoczenia na chorobe w grupie ankietowanych z Polski.

Wyk. 29. Reakcja otoczenia na chorobe w grupie ankietowanych z wybranych
krajow.

Wyk. 30. Poszukiwanie wsparcia przez Internet w grupie ankietowanych z Polski.
Wyk. 31. Poszukiwanie wsparcia przez Internet w grupie ankietowanych z wybranych
krajow.

Wyk. 32. Najczesciej odwiedzane przegladarki internetowe w grupie ankietowanych z

Polski.

Wyk. 33. Najczesciej odwiedzane przegladarki internetowe w grupie

ankietowanych z wybranych krajow.

Wyk. 34. Czestos¢ korzystania ze wsparcia przez Internet w grupie ankietowanych z
Polski.

Wyk. 35. Czestos¢ korzystania ze wsparcia przez Internet w grupie ankietowanych z

wybranych krajow.

Wyk. 36 Utrzymywanie kontaktow z innymi chorymi. Wyniki w grupie

ankietowanych z  Polski.

Wyk. 37. Utrzymywanie kontaktéw z innymi chorymi. Wyniki w grupie

ankietowanych z wybranych krajow.

Wyk. 38. Czy kontakty z innym chorymi na tuszczyce sg warte polecenia ? Wyniki w

grupie ankietowanych z Polski.
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Wyk. 39. Czy kontakty z innym chorymi na tuszczyce sg warte polecenia ? Wyniki w

grupie ankietowanych z wybranych krajow.

Wyk. 40. Rola grup wsparcia dla chorych na tuszczyce w procesie leczenia. Wyniki w

grupie ankietowanych z Polski.

Wyk. 41. Rola grup wsparcia dla chorych na tuszczyce. Wyniki w grupie

ankietowanych z wybranych krajow.

Wyk. 42. Rola grup wsparcia w uzyskiwaniu pewnosci siebie w kontaktach
zawodowych 1 spotecznych przez chorych na tuszczyce. Wyniki uzyskane w grupie

ankietowanych z Polski.

Wyk. 43. Rola grup wsparcia w uzyskiwaniu pewnosci siebie w kontaktach
zawodowych 1 spotecznych przez chorych na tuszczyce. Wyniki uzyskane w grupie

ankietowanych z wybranych krajow.
Wyk. 44.Analiza Skali Akceptacji Choroby. Stan zdrowia wykonywane czynnosci.

Wyk. 45. Analiza Skali Akceptacji Choroby. Choroba sprawia, ze czasem czuj¢ si¢
niepotrzebny.

Wyk. 46. Analiza Skali Akceptacji Choroby. Problemy ze zdrowiem sprawiaja, ze

jestem bardziej zalezny od innych niz tego chce.

Wyk. 47. Analiza Skali Akceptacji Choroby. Choroba sprawia, ze jestem cigzarem dla

swojej rodziny i przyjaciot.

Wyk. 48. Analiza Skali Akceptacji Choroby. Nigdy nie bede samowystarczalny w
takim stopniu w jakim chciatbym by¢.

Wyk. 49. Analiza Skali Akceptacji Choroby. Mysle, ze ludzie przebywajacy ze mng sg

czesto zaktopotani z powodu mojej choroby.
Wyk. 50. Analiza Skali Wsparcia Spotecznego Sg osoby, ktére naprawdg mnie lubia.

Wyk.51. Analiza Skali Wsparcia Spotecznego. Zawsze jest kto$, kto mnie pociesza,

kiedy tego potrzebuje.

Wyk. 52. Analiza Skali Wsparcia Spotecznego. Kiedy jestem zmartwiona, jest kto$

kto mi pomoze potrzebuje.
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Wyk. 53. Analiza Skali Wsparcia Spotecznego. Kiedy przestaje sobie dawac ze

wszystkim rade, wtedy sg tacy, ktérzy mi pomoga.
Wyk. 54. Analiza porownawcza, pte¢/poczucie przygnebienia lub smutku (Polska).

Wyk. 55. Analiza porownawcza, pte¢/poczucie przygnebienia lub smutku (Wybrane

kraje).
Wyk. 56. Analiza porownawcza, pte¢/poszukiwanie wsparcia w Internecie (Polska)

Wyk. 57. Analiza poréwnawcza, pte¢/poszukiwanie wsparcia w Internecie (Wybrane

kraje).

Wyk.58. Wykres skrzynkowy obrazujacy wyniki odpowiedzi na pytanie ,,znam osoby

na ktorych zawsze moge polegac”. Poréwnanie badanych grup.

Wyk.59. Wykres skrzynkowy obrazujacy wyniki odpowiedzi na pytanie ,,sg osoby,

ktore oferujg mi pomoc, kiedy jej potrzebuje”. Pordwnanie badanych grup.

Wyk.60. Wykres skrzynkowy analizujacy miejsce zamieszkania na negatywny wplyw

choroby na zycie chorego.

Wyk.61. Wykres skrzynkowy analizujacy miejsce zamieszkania a Skala Akceptacji
Choroby.

Wyk.62. Wykres skrzynkowy analizujacy kraj pochodzenia chorych z tuszczyca a
Skala Wsparcia Spotecznego.
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Wykaz stosowanych skrotow

DLQI — Wskaznik Jakoéci Zycia w Dermatologii

PDI- Wskaznik Niepelnosprawnosci w Luszczycy

IFPA — Migdzynarodowa Federacja Stowarzyszen Luszczycowych
EUROPSO - Europejska Federacja Chorych na Luszczyce

LZS — Luszczycowe Zapalenie Stawow

AIS- Skala Akceptacji Choroby

BSSS — Skala Wsparcia Spotecznego

FB- Facebook

WHO- Swiatowa Organizacja Zdrowia
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Zalaczniki

Skala Akceptacji Choroby (AIS)
. Skala Wsparcia Spotecznego (BSSS)

1.

2

3. Ankieta w j. polskim
4. Ankieta w j. angielskim
5

. Uchwata Komisji Bioetycznej
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Zalacznik nr 1

SKALA AKCEPTACJI CHOROBY (AIS)

Prosze ustosunkowac si¢ do kazdego stwierdzenia zaznaczajac na skali od 1 do 5 liczbe, ktora
najlepiej okre§la Pana/i obecny stan. Swoj wybor nalezy zaznaczy¢ otaczajac kolkiem
odpowiednig liczbe. Kazda odpowiedz jest dobra o ile jest prawdziwa.

2. Mam ktopoty z przystosowaniem si¢ do ograniczen narzuconych przez chorobg
zdecydowanie zdecydowanie

zgadzam si¢ 1 2 3 4 5 nie zgadzam si¢

2. Z powodu swojego stanu zdrowie nie jestem w stanie robi¢ tego, co najbardziej lubig.
zdecydowanie zdecydowanie
zgadzam si¢ 1 2 3 4 5 nie zgadzam si¢

3. Choroba sprawia, ze czasem czuje si¢ hiepotrzebny.

zdecydowanie zdecydowanie
zgadzam si¢ 1 2 3 4 5 nie zgadzam si¢

4. Problemy ze zdrowiem sprawiaja, ze jestem bardziej zalezny od innych niz tego chcg.
zdecydowanie zdecydowanie
zgadzam si¢ 1 2 3 4 5 nie zgadzam si¢

5. Choroba sprawia, ze jestem cigzarem dla swojej rodziny 1 przyjaciot.
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zdecydowanie zdecydowanie

zgadzam si¢ 1 2 3 4 5 nie zgadzam si¢
6. Moj stan zdrowia sprawia, ze nie czuj¢ si¢ petnowartos§ciowym cztowiekiem.
zdecydowanie zecydowanie
zgadzam si¢ 1 2 3 4 5 nie zgadzam si¢

7. Nigdy nie bede samowystarczalnym w takim stopniu, w jakim chcialbym by¢.

zdecydowanie zdecydowanie

zgadzam si¢ 1 2 3 4 5 nie zgadzam si¢

8. Mysle, ze ludzie przebywajacy ze mng sg czesto zaklopotani z powodu mojej choroby.
zdecydowanie zdecydowanie

zgadzam si¢ 1 2 3 4 5 nie zgadzam si¢
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Zalacznik nr 2

Skala wsparcia spotecznego (BSSS)
I.Ponizej znajduja si¢ stwierdzenia dotyczace relacji z ludzmi. Prosz¢ odpowiedzie¢ na ile
zgadzasz si¢ z kazdym ze stwierdzen. Swoja odpowiedz zaznacz na skali 1 do 4. W tej ankiecie
nie ma odpowiedzi dobrych 1 ztych , a badanie jest calkowicie anonimowe.
Skala odpowiedzi:
1 — catkowicie nie prawdziwe
2 — w matym stopniu prawdziwe

3 — w umiarkowanym stopniu prawdziwe

4 — catkowicie prawdziwe

1.  Sa osoby, ktore naprawde mnie lubig 1 2 3 4

2. llekro¢ zle si¢ czuje, inni okazuja mi, ze czujag do mnie sympati¢ 1 2 3 4
3. llekro¢ jestem smutny, sg ludzie, ktérzy podnoszg mnie naduchul 2 3 4
4.  Zawsze jest kto$, kto mnie pociesza, kiedy tego potrzebuje 1 2 3 4

5. Znam osoby, na ktorych zawsze moge polegaé 1 2 3 4

6. Kiedy jestem zmartwiony, jest kto§ kto mi pomoze 1 2 3 4
7. Sa osoby, ktore oferujg mi pomoc, kiedy jej potrzebuje 1~ 2 3 4

8.  Kiedy przestaje dawac sobie ze wszystkim rade, wtedy sg tacy, ktdérzy mi pomoga
1 2 3 4

II.Prosze pomysle¢ o osobie, ktora jest Panu/Pani najblizsza, takiej jak wspotmatzonek, partner,
dziecko, przyjaciel lub kto$ inny.

Jak ta osoba zachowywatla si¢ wobec Pana/Pani w ostatnim tygodniu?
1. Ta osoba okazata, ze kocha mnie i akceptuje 1 2 3 4

2.  Taosoba byla przy mnie, kiedy jej potrzebowatem 1~ 2 3 4
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

Ta osoba pocieszata mnie, kiedy czutem si¢ zle 1 2 3 4
Ta osoba pozostawita mnie samego 1 2 3 4

Ta osoba nie okazata wiele zrozumienia dla mojej sytuacji 1 2 3 4

Ta osoba narzekata na mnie 1 2 3 4

Ta osoba troszczyta si¢ o wiele moich spraw 1 2 3 4
Ta osoba sprawila, ze czulem si¢ wartoSciowy i wazny 1~ 2 3 4
Ta osoba wyrazata troske o moj stan 1 2 3 4

Ta osoba zapewnita mnie, Zze moge na nim/niej catkowicie polega¢ 1 2 3 4
Ta osoba pomogta mi znalez¢ co$ pozytywnego w mojej sytuacjil 2 3 4
Ta osoba proponowata, co mogtbym zrobi¢, by nie mysle¢ o mojej sytuacji
12 3 4
Ta osoba zache¢cata mnie, aby si¢ nie poddawac 1 2 3 4
Ta osoba dbata o sprawy, ktorych nie mogtem dopilnowac osobiscie 1 2 3 4

Ogolnie, jestem bardzo zadowolon/y/a z zachowaniatejosoby 1 2 3 4
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Zalacznik nr 3

Szanowni Panstwo,

Zwracam si¢ z prosba o udzial w anonimowym badaniu ankietowym, po§wigconym osobom
chorym na tuszczyc¢. Badanie ma wykaza¢ znaczenie grup wsparcia z ktorych korzystaja
chorzy w procesie ich aktywizacji zawodowej i spolecznej, relacji migdzy ludZzmi oraz
akceptacji choroby.

Uzyskane z badania dane postuzg wytacznie jako narzgdzie w celu napisania pracy doktorskie;j.

Dzigkuje za poswigcony czas.

Ankieta

1. Kiedy zdiagnozowano u Pani /Pan luszczyce?

a. kilka tygodni temu
b. kilka miesigcy temu

c. kilka lat temu

N

. W jakich miejscach na ciele wyst¢puje u Pani/Pana tuszczyca?
a. mato widocznych
b. widocznych
c. bardzo widocznych

3. Czy z powodu widocznych i bardzo widocznych zmian skérnych czuje Pani/Pan?
a. ze, jest nieatrakcyjna/y dla innych ludzi
b. ze, ludzie wpatrujg si¢ w zmiany skorne
C. ze, ludzie mysla, Ze choroba skory jest zakazna
d. ze, ludzie unikajg Pani/a

e. ze, ludzie wyglaszaja niemite komentarze na temat Pani/a wygladu
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4. Prosze¢ okresli¢ w skali od 1 do 10 w jakim stopniu choroba wplyne¢la negatywnie

na Pani/Pana zycie? ( gdzie 1 oznacza najmniej a 10 najwiecej):

a.l
b.2
c.3
d. 4
e.5
f.6

9.7

h.8

j. 10

5. Ktore z podanych ponizej dolegliwosci wystepujga u Pani/Pana? (mozna

zaznaczy¢ wiecej niz jedna odpowiedz)

a.

b.

epizody depresji
trudnosci w zasypianiu
uczucie braku energii
unikanie wspolzycia
mysli samobdjcze
zmniejszenie taknienia
niepokoj psycho-ruchowy
mys$li rezygnacyjne

zadne z wymienionych
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6. Jaka metoda jest Pani/Pan leczony ?

a. metoda tradycyjna
b. metoda leczenia biologicznego

c. fototerapia

7. Jakie problemy luszczyca spowodowala w Pani/Pana zyciu ?
1. zawodowe
2. rodzinne
3. towarzyskie
4. nie spowodowata zadnych probleméw
8. Jak reaguje Pani/Pana najblizsza rodzina, gdy choroba si¢ nasila?
1. sa dla mnie wsparciem
2. s3 dla mnie bardzo duzym wsparciem
3. s3 obojetni na moja chorobeg
4. nie udzielaja mi wsparcia

9. Czy luszczyca jest przyczyng probleméw w osobistych relacjach Pani /Pana ze

wspolmalzonkiem lub partnerem/ka ?

a. bardzo
b. znacznie
C. troche
d. wecale

e. nie dotyczy
10. Czy z powodu choroby odczuwa Pani/Pan przygnebienie lub smutek?

a. w ogole nie odczuwam
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b. odczuwam, ale bardzo rzadko
c. odczuwam

d. odczuwam bardzo czesto
11. Jaka reakcje otoczenia spowodowala luszczyca w Pani/Pana przypadku ?

a. obojetnosé
b. wigksze zainteresowanie i pomoc ze strony otoczenia
c. wykluczenie

d. brak reakcji

12. Czy szuka Pani/Pan wsparcia poprzez wyszukiwarki internetowe?

a. Tak
b. Nie

13. Jesli w poprzednim pytaniu zaznaczono odpowiedz TAK to co najczesciej

Pania/Pana interesuje ?

a. strony internetowe Stowarzyszen Chorych na Luszczyce

b . strony internetowe Fundacji dla Chorych na Luszczyce

c. fora-internetowe o tematyce tuszczycowej

d. Fb (Facebook)

14. Jak czesto korzysta Pai/ Pan ze wsparcia poprzez internet?

a. kilka razy dziennie

b. raz dziennie

c. raz w tygodniu

d. raz w miesigcu
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15.

16.

17.

18.

19.

20.

Jakiego rodzaju wsparcie otrzymuje Pani/Pan poprzez kontakty internetowe?
1. emocjonalne
2. towarzyskie
3. kazde
Czy utrzymuje Pani/Pan kontakty z innymi chorymi na luszczyce?
1. tak
2. nie
Czy latwiej otrzymuje Pani/Pan wsparcie wirtualne niz w realnych kontaktach?
1. tak
2. nie

Czy polecilaby Pani/Pan chorym na luszczyce kontakty z innymi chorymi przez

internet ?
1. tak
2. nie

Jaka jest Pani/Pana zdaniem rola grup wsparcia dla chorych na luszczyce w

procesie leczenia?

a. bardzo duza
b. duza
C. mala

d. zadna

Czy dzi¢ki grupom wsparcia czuje si¢ Pani/ Pan pewniej w kontaktach

zawodowych i spotecznych?
1. tak tego typu wparcie ma dla mnie duze znaczenie

2. nie tego typu wsparcie nie ma dla mnie znaczenia
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Metryczka

. Wiek

18-25 lat

. 26-35 lat

36-45 lat

. powyzej 45 lat

. Ple¢

kobieta

. mezczyzna

. Stan cywilny

panna/kawaler
. mezatka/Zonaty
wdowa/wdowiec

rozwiedziona/rozwiedziony

. Wyksztalcenie

podstawowe

. zawodowe

srednie

. Wyzsze

155



Miejsce zamieszkania
Wie$
. mate miasto (do 100 tys. mieszkancow)

duze miasto (powyzej 100 tys. mieszkancoéw)
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Zalacznik nr 4

Elicted answers will only be used as an utility in order to write a doctoral thesis.

Thank you for the time you sacrifised to fulfill the survey.

SURVEY

1. When were you diagnosed with psoriasis?

o}

. a few weeks ago

O

. a few months ago

(@]

. a few years ago

N

. On which parts of your body do you have symptoms of psoriasis?

[o})

. slightly exposed parts

(ox

. exposed parts

o

. very exposed parts

3. Is having exposed and very exposed skin changes make you feel:

a. unattractive to other people?

b. that other people stars at you?

c. that other people think your disease is infective?

d. that people avoid you?

e. that people comment your appearance in an unpleasant way
4. On a scale from 1 to 10, please, rate how the disease affected your life:
a.l

b.2

c.3

d. 4

e.5

f.6

9.7

h.8

i.9
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j. 10

5. Which of those afflictions do you experience? (You may choose more than one)

a. episodes of depression

b. difficulties in sleep

c. lack of energy

d. avoiding sexual intercourse
e. suicide thoughts

f. hunger depletion

g. anxiety

h. demotivating thoughts

i. none of those

6. What method are you being treated with?

. traditional method

[o})

b. biological healing method
c. phototherapy

7. What kind of problems did psoriasis cause in your life?

a. professional

b. domestic

c. social

d. did not cause any problems

8. How does your family react to your disease intensifications?

a. they support me

b. they support me very much

c. they are indifferent to my disease
d. they do not support me at all

9.1s psoriasis a reason of problems in your personal relations with your partner?

a. yes, it is a great problem
b. significantly
c. a little bit

d. not at all
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e. does not relate to me

10. Does the disease makes you feel sad or depressed?

a. not at all

b. yes, but rather rarely
C. yes

d. yes, very often

11. What was the reaction of the closest society to psoriasis?

a. indifference

b. interest and help
c. exclusion

d. no reaction

12. Do you search for some support on the Internet?

a. yes
b. no

13. If you marked the answer YES in a previous guestion, then what does make you interested
in the most?

a. associations of people suffering from psoriasis
b. foundations for people suffering from psoriasis
c. forum for people suffering from psoriasis

d. Facebook

14. How often do you use Internet to look for the support?

a. few times per day
b. once a day

c. once a week

d. once a month

15. What kind of support do you get from Internet acquaintances?

a. emotional
b. social

c. all kinds of support
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16. Are you in touch with other people suffering from psoriasis?

a. yes
b. no

17. Do you find it easier to be supported on the Internet than in a real life?

a. yes
b. no

18. Would you recommend Internet acquaintances to people suffering from psoriasis?

a. yes
b. no

19. How biq is the Internet supporting groups influence on the treatment of people suffering
from psoriasis?

a. huge
b. significant
c. little
d. none

20. Do supporting groups make you feel more confident in professional and social
relationships?

a. yes, it is very significant to me

b. no, it is not significant to me at all

RESPONDENT'S PARTICULARS:

1. Age:

a. 18 — 25 years old

b. 26 — 35 years old

c. 36 — 45 years old

d. over 45 years old

2. Sex:

a. female

b. male

3. Marital status:

a. single
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b. married

. widow / widower

(@]

. divorced

A~ o

. Education level:

. basic

fob)

O

. vocational

o

. secondary

. higher (university)

o1 o

. Place of residence:

o}

. country

O

. small town (100.000 inhabitants and less)

o

. big city (more than 100.000 inhabitants)
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SCIENTIFIC ACCEPTANCE (AIS)
Please comment on each statement by marking on the scale from 1 to 5 the number that best
describes your current state. Make your selection by ticking the appropriate number.
Every answer is good as long as it is true.

1. I have trouble adjusting to the limits imposed by the disease

definitely definitely
| agree | do not agree

2. Due to my state of health, I am unable to do what I like the most.
definitely definitely
| agree | do not agree
1 2 3 4 5
3. Illness makes me feel unnecessary sometimes.
definitely definitely
| agree I do not agree
1 2 3 4 5

4.  Health problems make me more dependent on others than | want it to.

definitely definitely
| agree | do not agree
1 2 3 4 5
5. lllness makes me a burden to my family and friends.
definitely definitely
| agree | do not agree
1 2 3 4 5

6. My state of health makes me not feel like a full-fledged human.

definitely definitely
| agree | do not agree
1 2 3 4 5
7. I will never be self-sufficient to the extent that | would like it to be
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definitely definitely
| agree | do not agree
1 2 3 4 5

| think people who are with me are often embarrassed by my illness.

definitely definitely
| agree | do not agree
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Social Support Scale (BSSS)

I. Below are statements about relationships with people. Please answer how much you agree
with each of the statements. Your answer is marked on a scale of 1 to 4. There are no good or
bad answers in this poll, and the survey is completely anonymous.

Answer scale:

1 — Totally not true

2 —To a small extent true

3 — Moderately true

4 — Completely true

There are people who really like me 1 2 3 4

Whenever | feel bad, others show me that they feel sympathy forme 1 2 3 4
Whenever I'm sad, there are people whoraisemeup 1 2 3 4

There is always someone who comforts me whenlneedit 1 2 3 4

| know people | can always rely on 1 2 3 4

When I’m worried, there is someone who will helpme 1 2 3 4

There are people who offer me help when I needit 1 2 3 4

© N o o~ w DN PE

When | cannot get by anymore, then there are some people who willhelpme 1 2 3 4

I1. Please think about the person who is closest to you, such as your spouse, partner, child,
friend or someone else.

How did this person behave towards you in previous week?

1.  This person turned out to love me and acceptme 1 2 3 4

2.  This person was with me when I neededher 1 2 3 4

3. This person comforted me when I feltbhad 1 2 3 4

4.  Thispersonleftmealone 1 2 3 4

5. This person did not show much understanding for my situation 1 2 3 4
6.  This person complained aboutme 1 2 3 4

7. This person was concerned about all myissues 1 2 3 4

8.  This person made me feel valuable and important 1 2 3 4

9.  This person expressed concern for my condition 1 2 3 4

10. This person has assured me that | can rely on him/her completely 1 2 3 4
11. This person helped me find something positive in my situation 1 2 3 4
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12. This person suggested what I could do to not think of my situation 1 2 3 4
13. This person encouraged me nottogiveup 1 2 3 4
14. This person cared for things that | could not personally deal with 1 2 3 4

15. Overall, I am very satisfied with this person's behavior 1 2 3 4
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Zalacznik nr 5

UNIWERSYTET MEDYCZNY M. KAROLA MARCINKOWSKIEGO W POZNANIU

. KOMISIA BIOETYCZNA PRZY UNIWERSYTECIE MEDYCZNYM
M KAROLA MARCINKOWSKIEGO W POZNANIU

Collegiue Maius tol. (+48 61) 854 62 51
~ ul.Fredry10 fax. (+48 61) 854 6107
~ 61-701Pozaah www biostyka.mp.edu pl.
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