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Wstep

Proces opieki zdrowotnej chorych stale sie rozwija. Decyzje polityczne,
nacisk na koszty leczenia, zmiany kulturowe oraz postep technologiczny
przyczyniajg sie stopniowo do ewolucji proceséw ochrony zdrowia w kierunku
pacjenta jako najwazniejszego beneficjenta. Wraz ze zmianami, pozycja pacjentow
wzrasta, a wraz z nig wzrastajg ich wymagania w stosunku do wszystkich
interesariuszy w procesie. Dodatkowo, podgzajgc za przemianami politycznymi
i technologicznymi, zmiany dotykajg oso6b, ktore swiadczg opieke zdrowotna.
Swiadczeniodawcy musza rozwijaé i dostosowywaé swoje kompetencje w stosunku
do wymagan pacjentow i trendéw biznesowych. Biorgc pod uwage wzrastajgca
pozycje pacjentdow, niezbednym jest poznanie ich realnych potrzeb zdrowotnych.
Takie postepowanie w pewnym stopniu prowadzi do personalizacji procesu opieki
zdrowotnej w kierunku opieki z pacjentem w centrum uwagi.

Proces opieki nad pacjentami reumatycznymi jest dobrym przyktadem obecnie
trwajgcej przemiany, w ktérej na przetomie ostatniego dwudziestopieciolecia doszto
do zasadniczej poprawy sytuacji chorych. Postep naukowy dat pacjentom szanse na
powr6t do normalnosci, znaczgco przyspieszyt rozwoj tej dziedziny, a takze umozliwit
pacjentom na bardziej czynny udziat w ich decyzjach zdrowotnych. Opieka zdrowotna
chorych reumatycznie opiera sie obecnie o wspdlne dziatania szeregu interesariuszy
w tym takze firm farmaceutycznych. Rola odpowiedzialnosci spotecznej firm
farmaceutycznych celem poprawy zdrowia pacjentow wzrasta i coraz czesciej

wymaga ich petnego zaangazowania od pierwszych badan naukowych.






1. Przeglad chorob reumatycznych

Choroby reumatyczne to zespdt chorob o podtozu autoimmunologicznym,
charakteryzujgce sie w wiekszosci przewlektym procesem zapalnym tkanki tgczne;.
Czestos¢ wystepowania chorob reumatycznych w populacji szacuje sie na 4—5%.

W 1983 roku American Rheumatism Association (ARA) zaproponowato
najczesciej stosowany podziat choréb reumatycznych. Towarzystwo naukowe
ARA sklasyfikowato podziat w oparciu o 10 grup. Uproszczona klasyfikacja
przedstawiona zostata w tabeli 1 [1].

Do najczesciej wystepujacych chordéb reumatycznych o podtozu zapalnym
nalezg: RZS — reumatoidalne zapalenie stawdw oraz spondyloartropatie (ZZSK —
zesztywniajgce zapalenie stawow kregostupa, £ZS - tuszczycowe zapalenie
stawdéw, reaktywne zapalenie stawoOw, zapalenie stawow towarzyszgce

nieswoistym zapaleniom jelit).

Tabela 1. Klasyfikacja Choréob Reumatycznych wedtug American Rheumatism
Association z 1983 r.

LP CHOROBY

1 Uktadowe choroby tkanki tagcznej

Reumatoidalne zapalenie stawow

Mtodziericze przewlekte idiopatyczne zapalenie stawdw
Toczen rumieniowaty uktadowy

Twardzina

Zapalenie wielomiesniowe i skdrno-miesniowe
Zapalenia naczyn z martwicg

Zespot Sjogrena — pierwotny oraz wtorny

Zespoty naktadania

Mieszana choroba tkanki facznej

Niezréznicowana choroba tkanki facznej

Inne (polimialgia reumatyczna, panniculitis, rumien guzowaty, choroba Stilla u dorostych
i inne)

ACTIOMMOO®P

2 Spondyloartropatie

A. Zesztywniajgce zapalenie stawow kregostupa

B. Reaktywne zapalnie stawow

C. tuszczycowe zapalenie stawow

D. Zapalenie stawow towarzyszace przewlektym zapalnym chorobom jelit

3 Choroba zwyrodnieniowa stawow
A. Pierwotna
B. Wtdrna
4 Zapalenie stawdw, pochewek Sciegien, kaletek maziowych towarzyszace zakazeniu
5 Zapalenia stawdw towarzyszgce chorobom metabolicznym i gruczotéw dokrewnych (w tym dna

moczanowa, amyloidoza, cukrzyca i inne)

6 Nowotwory i zmiany nowotworopodobne (w tym pierwotne i wtérne)
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Lp CHOROBY

7 Zaburzenia nerwowo — naczyniowe (w tym stawy Charcota, zespoty uciskowe i inne)
8 Choroby kosci i chrzgstek (w tym osteoporoza, choroba Pageta i inne)
9 Zmiany pozastawowe (w tym fibromialgia, entezopatie, zmiany kragzkdw miedzykregowych i inne)

10 Zmiany w stawach w innych zespotach chorobowych (w tym sarkoidoza i inne)

Zrodio: Decker JL. American Rheumatism Association nomenclature and classification of arthritis
and rheumatism (1983) ,Arthritis and rheumatism”. 8 (26), s. 1029-32, sierpien 1983.
PMID: 6603849

1.1. Reumatoidalne zapalenie stawow

1.1.1. Definicje

Reumatoidalne zapalenie stawéw to przewlekta choroba zapalna tkanki
tacznej o podtozu autoimmunologicznym. Podejrzewa sie, iz uwarunkowania
genetyczne oraz czynniki Srodowiskowe mogg mie¢ wptyw na rozwdj choroby.
Cechg charakterystyczng choroby jest przewlekte zapalenie btony maziowej,
zazwyczaj prowadzgce do symetrycznego zajecia stawow obwodowych.
Postepujgcy proces zapalny prowadzi do powstawania nadzerek kostnych oraz
destrukcji stawow [2, 3]. Przebieg choroby moze by¢ zréznicowany. Niektore
autoimmunologiczne procesy sub-kliniczne mogg rozpoczgc¢ sie na wiele lat przed
pojawieniem pierwszych objawdw, a niektére wrecz nie zawsze wigzg sie z ich
wystgpieniem. Poczatkowo, zapalenie stawow moze by¢é niezréznicowane.
Manifestacje kliniczne mogg zanikaé, a pacjenci osigga¢ remisje. Postepujace
zapalenie stawow u czesci pacjentow prowadzi do pierwszych objawow
klinicznych choroby spetniajgcej kryteria klasyfikacyjne RZS. Proces zapalny RZS
moze rozwija¢ sie w 3 kierunkach. Czes¢ pacjentdow moze osiggng¢ samoistng
remisje choroby bez dodatkowego leczenia (z ang. drug free remission) lub
rozwing¢é umiarkowang i nieerozyjng posta¢é choroby. Przebieg choroby
u pozostatych pacjentow moze by¢ agresywny i destrukcyjny, prowadzacy do
szybkiej progresji choroby, wspdtistnienia objawéw pozastawowych oraz

zwiekszonej smiertelnosci [4].
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1.1.2. Epidemiologia

Czestos$¢ wystepowania RZS wedtug roznych zrédet szacuje sie pomiedzy
0.4-1% [5]. Szacuje sie, ze roczna zapadalnos¢ na RZS wynosi ok. 3 osoby na
100 tys. populacji. W Polsce wspodtczynnik wystepowania RZS w populacji dorostej
wynosi 0.45% i jest zblizony do wspoétczynnika wystepowania w EU, wynoszacy
0.49% [6]. RZS rozpoznaje sie u osob powyzej 16 roku zycia. U dzieci ponizej
16 roku rozpoznaje sie MIZS — miodziencze idiopatyczne zapalenie stawow.
Poczatek choroby przypada najczesciej na czwartg oraz pigtg dekade zycia, przy
czym u 80% pacjentow do jej rozwoju dochodzi miedzy 35. a 50. rokiem zycia [3].
Czestos$¢ wystepowania u kobiet jest 3-5 razy wyzsza niz u mezczyzn. Doktadna
przyczyna RZS jest nieznana. Podejrzewa sie, ze rozw0j RZS jest wynikiem
ekspozycji pacjentdw na czynniki srodowiskowe takie jak: geograficzny region
pochodzenia, palenie papierosow, infekcje wirusowe oraz bakteryjne czy np. szok

termiczny [5].

1.1.3. Objawy kliniczne RZS

Cechg charakterystyczng RZS jest przewlekly wielostawowy stan zapalny
poprzedzony prawdopodobnie procesem inicjujgcym proces autoimmunologiczny.
Rozwoj RZS zostat opisany w podreczniku Reumatologii z serii ,Wielka Interna” [2].

U wiekszosci pacjentow, RZS moze poczatkowo rozwija¢ sie powolnie.
Pacjenci mogg odczuwac ogdlne zmeczenie, ostabienie, brak apetytu oraz na tym
etapie nieokreslone dolegliwosci ze strony uktadu miesniowo — szkieletowego
utrzymujgce sie do momentu ujawnienia zapalenia btony maziowej. Czestym
objawem jest takze sztywnosc¢ poranna trwajgca ponad pét godziny spowodowana
wysiekiem w okresie bezruchu. Objawy ze strony ukfadu ruchu zazwyczaj sg
symetryczne i manifestujg sie obrzekiem oraz bdlem stawow, zwlaszcza rak,
stawow kolanowych i stép. U okoto 10-15% pacjentéw poczatek choroby moze by¢
ostry i wielostawowy. W przebiegu RZS nie rzadko dochodzi do zajecia stawow
miedzypaliczkowych blizszych i srédreczno-paliczkowych. Zapalenie stawow
nadgarstka wystepuje bardzo czesto i moze prowadzi¢ do znacznego ograniczenia
ruchomosci. Zajecie stawu kolanowego objawia sie min. przerostem mazidwki,
wysiekiem i rozluznieniem wiezadet. Zmiany w kregostupie ograniczajg sie do odcinka

piersiowego gornego, a bole ledzwiowe nie mogg by¢ powigzane z chorobg [3].
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Utrzymujgcy sie stan zapalny moze prowadzi¢ do rozwoju szeregu
dodatkowych zmian stawowych, a u 40% pacjentow do rozwiniecia objawéw
pozastawowych, z czego u 15% powaznych. Do objawow pozastawowych
wspotistniejgcych w przebiegu RZS mozna zaliczy¢: guzki reumatoidalne, zmiany
ze strony ukfadu oddechowego np. zapalenie optucnej czy nadcisnienie ptucne,
zmiany w sercu, nerkach oraz objawy ze strony uktadu krwionosnego [3, 6].

W badaniach laboratoryjnych zastosowanie znajduje analiza czynnika
reumatoidalnego RF oraz oznaczenie poziomu przeciwciat przeciwko biatkom
zawierajgcym cytruline (anty — CCP). Wysokie miana zaréwno RF oraz anty-CCP
mogg sugerowac ciezki przebieg i zte rokowanie choroby [7]. Bardzo przydatne
jest takze oznaczenie predkosci opadania krwinek czerwonych (OB) oraz stezenie
biatka C-reaktywnego — CRP. OB jest zwiekszone prawie u wszystkich pacjentow
w przebiegu RZS, a CRP jest powigzane 2z aktywnoscig choroby
i prawdopodobienstwem postepujgcego uszkodzenia stawdw [7, 8]. Analiza ptynu
stawowego rowniez znajduje swoje zastosowanie przy diagnozie RZS [3].

Diagnoze objawow RZS wspomagajg takze badania obrazowe.
Standardowo wykonuje sie badania radiologiczne poréwnawcze rgk oraz stép.
Zmiany radiologiczne jak np. nadzerki, uwidaczniajg sie w trakcie trwania choroby
oraz sugerujg jej agresywny przebieg. We wczesnej diagnostyce RZS ogromng
role odgrywa badanie USG oraz MRI (Magnetyczny Rezonans Jadrowy)

umozliwiajgce wykrycie wczesnych zmian procesu zapalnego tkanek miekkich [9].

1.1.4. Leczenie i rekomendacje towarzystw naukowych

Leczenie RZS powinno by¢ prowadzone w osrodkach reumatologicznych,
najlepiej w formie interdyscyplinarnej. W styczniu 2020, EULAR wydat
uaktualnione rekomendacje postepowania terapeutycznego u pacjentéw z RZS
[10]. Towarzystwo naukowe zaleca 4 nadrzedne cele leczenia oraz
12 rekomendacji. Cele nadrzedne to:

1. Leczenie pacjentéw z RZS powinno mie¢ na celu najlepszg opieke i musi

by¢ oparte o wspdlng decyzje pomiedzy pacjentem a reumatologiem.

2. Decyzje terapeutyczne powinny byC podejmowane w oparciu

0 poziom aktywnosci choroby i inne czynniki istotne dla pacjenta tj.:
progresja radiologiczna, wspotistnienie chorob towarzyszgcych oraz

bezpieczenstwo terapii.
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3. Specjalistami, ktorzy powinni gtéwnie leczy¢ chorych na RZS, sag

reumatolodzy.

4. Z uwagi na heterogenicznos¢ RZS, pacjenci powinni mie¢ zapewniony

dostep do nowoczesnych terapii o roznych mechanizmami dziatania.

5. RZS jest chorobg kosztowng zaréwno w kontekscie medycznym, jak

I z punktu widzenia produktywnosci — reumatolog leczgcy powinien braé
pod uwage oba te czynniki.

Leczenie reumatoidalnego zapalenia stawow (RZS) opiera sie zasadniczo
na stosowaniu lekow modyfikujgcych przebieg choroby (LMPCh). Leki te
zmniejszajg lub catkowicie znoszg podmiotowe i przedmiotowe objawy choroby,
niesprawnos$¢, niezdolnos¢ do pracy, hamujg postep uszkodzenia stawéw oraz
poprawiajg jakos¢ zycia. Dodatkowo leczenie powinno uwzgledniac¢ rehabilitacje,

fizjoterapie, psychoterapie, terapie zajeciowg oraz edukacje chorego i jego rodzin.

1.2. Spondyloartropatie

1.2.1. Definicje

Spondyloartropatie (SpA) to grupa chronicznych choréb zapalnych
0 podtozu autoimmunologicznym, charakteryzujgca sie wspdlnymi objawami
klinicznymi, uwarunkowaniami genetycznymi oraz podobng odpowiedzig na
leczenie [11]. Do spondyloartropatii zaliczamy: wczesng nieradiograficzng postac
spondyloartropatii osiowe] (nr-axSpA), zesztywniajgce zapalenie stawdéw
kregostupa (ZZSK), tuszczycowe zapalenie stawow (LZS), reaktywne zapalenie
stawdéw, zapalenie stawdw towarzyszgce nieswoistym chorobom jelit oraz
spondyloartropatie niezroznicowang. Obecnos¢ antygenu HLA-B27 jest réwniez
powigzana z wystepowaniem choroby [12].

W 2009 roku, towarzystwo naukowe ASAS (Assessment of Spondyloarthritis
International Society) opublikowato kryteria klasyfikacyjne spondyloartropatii (Tabela 5.)
[13]. Zgodnie z ustaleniami, spondyloartropatie zapalne dzieli sie na dwie grupy:

1. Grupe z dominujgcymi objawami osiowymi: ZZSK oraz nr-axSpA.

2. Grupe z dominujgcymi objawami obwodowymi: reaktywne zapalenie

stawow, £ZS.

Panel ekspertow okreslit takze pojecie zapalnego bdlu plecow — objawu

bardzo charakterystycznego dla SpA. Wedtlug ASAS, zapalny bol plecéw,
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rozpoznaje sie u chorego, u ktorego bdl plecow trwa dtuzej niz 3 miesigce oraz
spetnione sg 4 z 5 ponizszych kryteriéw [14]:
1. Poczatek objawow przed 40. rokiem zycia
Powolne nasilanie sie dolegliwosci bélowych
Poprawa bolu po ¢wiczeniach fizycznych

Brak poprawy bélu przy spoczynku

a bk~ WD

Bol wystepujacy i nasilajgcy sie w nocy

1.2.2. Spondyloartropatie osiowe

Spondyloartropatie osiowe (axSpA) to przewlekte choroby zapalne stawow
krzyzowo-biodrowych (SKB) oraz kregostupa [14]. Pacjenci ze zdefiniowanymi
przez zmodyfikowane kryteria nowojorskie (mNY+) zmianami w stawach krzyzowo
biodrowych uwidocznionymi w zdjeciu rentgenowskim, klasyfikowani sg jako
chorujgcy na ZZSK — zesztywniajgce zapalenie stawdéw kregostupa. Pacjenci,
u ktérych wystepujg typowe objawy wskazujgce na spondyloartropatie osiowg, ale
ktérzy nie spetniajg kryteribw nowojorskich (mNY-), a zdjecie technikg rezonansu
magnetycznego MRI wskazuje na stan zapalny stawéw krzyzowo-biodrowych lub
kregostupa, klasyfikowani sg jako chorzy na nieradiograficzng postac
spondyloartropatii osiowej (nr-axSpA) [15]. U pacjentdw z nr-axSpA, zapalenie
obserwowane jest przed rozwinieciem zmian strukturalnych [16]. Analiza
obecnosci zmian strukturalnych w oparciu o zdjecie rentgenowskie lub MRI
pozwala odrdzni¢ ZZSK od nr-axSpA.

Spondyloartropatie osiowe w znacznym stopniu wptywajg na jakosc¢ zycia
pacjentow. Chorzy odczuwajg szereg dolegliwosci ze strony ukfadu ruchowego,
tj. bol plecow, sztywnosc, obnizong mobilnos¢ i funkcjonowanie. U duzej grupy
pacjentow dochodzi do zajecia tkanek miekkich, tj. wiezadet, przyczepdéw
Sciegnistych miesni, torebek stawowych, co prowadzi do znaczgcego bolu
i sztywnosci porannej. W przebiegu choroby dochodzi takze do wystepowania
zapalen bfony naczyniowej oka (uveitis) czy problemoéw ze strony jelit [16].
Interesujgce jest to, ze zaréwno pacjenci z ZZSK jak i nr-axSpA podobnie
odczuwajg obcigzenie chorobg. Pacjenci z nr-axSpA mimo braku zmian
strukturalnych w szkielecie osiowym informujg o podobnym nasileniu objawéw
bolu, ograniczeniu sprawnosci fizycznej czy ogolnie wptywu choroby na jakos¢

zycia co chorzy z ZZSK [17].
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Szacuje sige, ze 25-75% pacjentow z axSpA choruje na nr-axSpA.
Literatura informuje, ze w ciggu 10 lat, 60% pacjentow z nr-axSpA moze
rozwing¢ zmiany strukturalne prowadzgce do ZZSK [18]. Dane te wskazujg na
fakt, ze nie kazdy pacjent z axSpA rozwinie radiograficzne zmiany strukturalne,
aobecna wiedza nie pozwala na doktadng identyfikacje czynnikow
predykcyjnych postepu zmian radiograficznych. Badania prowadzone nad
progresja z nr-axSpA do ZZSK sugerujg, ze obecnos¢ zapalenia stawdéw
krzyzowo-biodrowych widoczna w MRI jest markerem rozwoju zmian
radiograficznych w przeciggu 8 lat [19]. Duzg uwage pos$wieca sie takze analizie
biatka C-reaktywnego — CRP. Poddubbny i wsp. zwracajg uwage, ze 25%
pacjentow z nr-axSpA ipodwyzszonym CRP, rozwija ZZSK w przeciggu 4 lat
[20]. Z potencjalnych markerow genetycznych wyrdznia sie antygen HLA-B27,
ktérego obecnosc¢ jest silnym wskaznikiem progresji z nr-axSpA do ZZSK

w ciggu 5 lat [21].

1.2.3. Epidemiologia

Polskie dane epidemiologiczne dotyczgce rozpowszechnienia ZZSK sg na stan
dzisiejszy ubogie. Bazujgc na sprawozdaniach 95% oddziatéw reumatologicznych oraz
danych zebranych od konsultantéw wojewddzkich w 2002 roku, wynika, ze w Polsce
hospitalizowano 2594 chorych z zesztywniajgcym zapaleniem stawow krzyzowych
kregostupa [22]. Wielko$¢ populacji pacjentow z ZZSK w Polsce mozna szacunkowo
okresli¢ na podstawie danych pochodzgcych z innych krajow.

Czestos$¢ wystepowania ZZSK szacuje sie w przedziale 0,3-1,5% populacij;
w Europie Srodkowej wynosi 0,3-0,5%. Zapadalno$é roczna wynosi 0,5-14/100
000 oséb. Na ZZSK zdecydowanie czesciej (2-3 razy) chorujg mezczyzni.
Choroba rozpoczyna sie najczesciej u os6b pod koniec okresu dojrzewania.
U ~80% chorych pierwsze objawy pojawiajg sie przed trzecig dekadg zycia.
Zapadalno$¢ u 0séb po 45 roku zycia jest niska i wynosi < 5% [23].

Biorgc pod uwage przedstawione powyzej dane oraz dodatkowe dane
literaturowe, wielkos¢ populacji pacjentéw z ZZSK w Polsce waha sie od okoto
30 000 do okoto 60 000 oséb.

Dane epidemiologiczne dotyczgce wystepowania spondyloartropatii osiowej
bez zmian radiologicznych sg ograniczone. Wielkos¢ populacji w Polsce mozna

jedynie szacunkowo okresli¢ na podstawie danych z innych krajow. Jedno
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z ostatnio opublikowanych badan szacuje wystepowanie nr-axSpA w populacji
amerykanskiej na poziomie 1,0-1,4% [24]. Te dane sugerujg, ze wystepowanie
nr—axSpA jest 1,9-2,5 razy wieksze niz w przypadku ZZSK. Biorgc pod uwage
omoéwione w podpunkcie 3.3.1 dane wystepowania ZZSK, mozna oszacowac, ze
przyblizona populacja pacjentéw z nr-axSpA w Polsce mieéci sie w przedziale od
okoto 57 000 do 150 000.

1.2.4. Obraz kliniczny oraz diagnostyka

Przebieg ZZSK moze by¢ niejednorodny, w zwigzku z czym obraz kliniczny
choroby nie jest Scisle zdefiniowany. Podczas trwania choroby czesto dochodzi do
okresOw zaostrzen i remisji. Skuteczne leczenie zazwyczaj prowadzi do
tagodzenia objawow ze strony stawdw oraz objawdéw pozastawowych, jednak
znaczna czesc¢ pacjentow czesto skarzy sie na obnizong jakosé zycia mimo
stosowanego leczenia. Jak opisane w poprzednich rozdziatach; spondyloartropatia
osiowa dotyczy gtdéwnie stawow krzyzowo-biodrowych i kregostupa, ale u czesci
pacjentow dochodzi do manifestacji choroby poza kregostupem. Nierzadko proces
zapalny obejmuje stawy obwodowe oraz dochodzi do zajecia innych organéw
i uktfadéw. Objawy pozastawowe obejmujg dolegliwosci ze strony jelit, zapalenia
btony naczyniowej oka czy zapalenia przyczepédw Sciegnistych. Objawy
pozastawowe dotyczg az 60% pacjentow [25].

Wczesne rozpoznanie ZZSK pomaga unikng¢ lub opdzni¢ wystgpienie
nieodwracalnych zmian strukturalnych prowadzacych do kalectwa. Postawienie
diagnozy jest trudne, gdyz w duzym stopniu oparte jest o dolegliwosci bélowe ze
strony kregostupa, ktore czesto sg objawami w innych jednostkach chorobowych.

W ZZSK decydujgca role diagnostyczng odgrywa kryterium radiologiczne
kryteriow nowojorskich. Jak opisane we wstepie tego rozdziaty; w 2010 roku
Towarzystwo naukowe ASAS opracowato nowe kryteria klasyfikacyjne
spondyloartropatii osiowych, ktére pozwalajg na identyfikacje chorego zanim
pojawig sie objawy uszkodzenia strukturalnego i zmiany w RTG stawéw
krzyzowo-biodrowych [13].

W 2017 roku, towarzystwa naukowe ASAS oraz EULAR wspdlnie
opublikowaty uaktualnione rekomendacje leczenia spondyloartropatii osiowych
[26]. Nowe badania kliniczne, rozwdj w literaturze naukowej oraz pojawienie sie

lekéw biologicznych o nowych mechanizmach dziatania (inhibitory interleukiny
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17A — IL17Ai) pozwolity na lepsze zrozumienie i wiekszg akceptacje tych
jednostek chorobowych. Aktualizacja zalecen byta w tym wypadku wrecz
koniecznoscig. Obecne zalecenia bazujg na pieciu nadrzednych zasadach, ktore
stanowig podstawe opieki nad pacjentami z axSpA, oraz na trzynastu

dodatkowych rekomendacjach.

1.3. Spondyloartropatie - tuszczycowe zapalenie tawow

1.3.1. Definicje

tuszczycowe zapalenie stawow to przewlekta choroba immunologiczna
z grupy spondyloartropatii charakteryzujgca sie wystepowaniem zmian zapalnych
w stawach i/lub kregostupie u chorych na tuszczyce [27]. £ZS zwigzane jest
przede wszystkim z zapaleniem stawdéw obwodowych, stawow kregostupa,
stawow krzyzowo-biodrowych oraz/lub przyczepow Sciegnistych, cho¢ wyrdzniane

sg takze i inne, czesto naktadajgce sie z wymienionymi, postacie choroby.

1.3.2. Epidemiologia

Ocenia sie, ze £ZS wystepuje w przedziale od 5 do 30% u chorych na
wszystkie typy tuszczycy [28]. W populacji ogdinej czestos¢ wystepowania waha
sie od 0,2-0,4 do 2,8% a szczyt zachorowan przypada od 30 do 50 roku zycia.
Zapadalnos¢ jest podobna u obu pici, ale dostrzega sie réznice w przebiegu
choroby. U kobiet czesciej dochodzi do zajecia drobnych stawow przypominajgc
przebieg RZS, a u pici meskiej czesciej dochodzi do zajecia stawow szkieletu
osiowego, co w swym przebiegu przypomina ZZSK [27]. U krewnych pierwszego
stopnia pacjentow z LZS, ryzyko rozwoju tuszczycy i innych spondyloartropatii jest
podwyzszone. W$rdd chorych z tuszczycg 30% osdb ma krewnego pierwszego
stopnia z tg chorobg. Wykazano zwigzek pomiedzy ryzykiem rozwoju choroby
a genami HLA. Gen HLA-Cw6 ma bezposredni zwigzek z tuszczyca, zwtaszcza
wieku mtodzienczego. Obecnos¢ HLA-B27 moze sugerowaé podwyzszone ryzyko
rozwoju zapalenia w stawach szkieletu osiowego u pacjentéw z tuszczycg. Nie ma
doktadnych danych méwigcych o zapadalnosci lub chorobowosci £ZS w Polsce.
Opierajac sie danych literaturowych mozna przyjg¢, ze choroba ta dotyka ok. 30—90
tys. dorostych pacjentéw w Polsce (wartos¢ zblizona do rozpowszechnienia ZZSK).

Z drugiej strony, zaktadajac, ze na tuszczyce choruje okoto 2% populacji, a od 5%
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do 30% chorych na tuszczyce dotknietych jest dodatkowo tZS, liczbe chorych

z tZS mozna szacowac w granicach od okoto 40 tys. do 230 tys. [23].

1.3.3. Obraz kliniczny oraz diagnostyka

Przebieg tZS jest zroznicowany, w wiekszosci przypadkow jest
postepujacy, a u 20% pacjentéw ciezki. Objawy rozwijajg sie stopniowo, przez co
poczatek choroby jest trudny do zdiagnozowania. U wiekszos$ci pacjentéw (75%)
objawy skérne poprzedzajg objawy stawowe, 10-15% chorych zaczyna odczuwac
objawy jednoczesnie na skoérze i w stawach, za$ w pozostatych przypadkach
pierwsze sg objawy stawowe. Oprocz tuszczycowych zmian skérnych, Az u 56%
pacjentow jedynym objawem dermatologicznym sg zmiany w wygladzie paznokci
[27]. Przewlekte £ZS prowadzi do inwalidztwa ze wzgledu na uszkodzenie stawow
podlegajgcych obcigzeniu ciata, tj. stawdw biodrowych, kolanowych i skokowych.
Obserwuje sie takze zwiekszone o 60% ryzyko zgonu u chorych na tZS
w poroéwnaniu z populacjg ogoing.

Wsrdd najczesciej zgtaszanych objawow wystepujg bol, obrzek, nadmierne
ocieplenie stawdw, sztywnos¢ poranna, zmiany typowe dla tuszczycy na skorze
i paznokciach zapalny bdl plecéw, ograniczenie ruchomosci w odcinku szyjnym,
piersiowym lub ledzwiowym kregostupa, deformacje palcéw ktérym towarzyszag
zaczerwienienie, obrzek i bdl, bolesnosc i obrzek w miejscu przyczepu sciegna,
wiezadta lub torebki stawowej (czesto dotyczy Sciegna Achillesa) [27].

Badania laboratoryjne oraz obrazowe odgrywajg istotng role przy diagnozie
LZS. Podstawowg metodg diagnostyki obrazowej jest przede wszystkim klasyczna
radiografia ragk i stop, dzieki ktdrej czesciej niz w RZS uwidaczniajg sie zmiany stawow
miedzypaliczkowych dalszych, stawy stop, a rzadziej stawy miedzypaliczkowe blizsze,
stawy nadgarstka czy srodreczno-nadgarstkowe. Zdjecia RTG pozwalajg dodatkowo
na identyfikacie zmian wokét przyczepdw sciegnistych, nadzerek oraz zmian tkanek
miekkich w przebiegu dactylitis. Dodatkowo przeprowadza sie badania
ultrasonograficzne tkanek miekkich i kostnych. Bardzo istotng metodg z punktu
widzenia identyfikacji wczesnych zmian przebiegu osiowego tZS jest rezonans
magnetyczny — MRI. Obrazowanie MRI pozwala na wczesng identyfikacie zmian
zapalnych w obrebie kregostupa oraz stawéw krzyzowo-biodrowych [29].

W diagnostyce £ZS brak jest charakterystycznych odchylen w badaniach
laboratoryjnych. Pacjentom najczesciej zleca sie badanie OB oraz CRP.
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W wiekszosci przypadkdéw nie stwierdza sie obecnosci czynnika RF. Przydatna
w diagnostyce postaci osiowych jest obecnos¢ genu HLA-B27 [27].

W obecnej diagnostyce najczesciej stosuje sie tzw. klasyfikacyjne kryteria
CASPAR (ang. Classification Criteria for Psoriatic Arthritis) [30].

1.3.4 Leczenie i rekomendacje towarzystw naukowych

Towarzystwo naukowe EULAR opublikowato w 2020 roku uaktualnione
rekomendacje leczenia pacjentow z tuszczycowym zapaleniem stawéw [31].
Zalecenia zawierajg 6 zasad nadrzednych oraz 12 rekomendacji podstawowych.
Zalecenia nadrzedne informujg o heterogenicznosci choroby i wymogu
interdyscyplinarnej opieki nad pacjentami. Leczenie £ZS powinno kontrolowac
chorobe z naciskiem na poprawe jakosci zycia poprzez zapobieganie
nieodwracalnym zmianom strukturalnym oraz normalizacje funkcjonowania
fizycznego oraz towarzyskiego. W leczeniu £ZS nalezy zwréci¢ uwage na objawy
pozastawowe oraz choroby towarzyszgce. Rekomendacje podstawowe odnoszg
sie celu leczenia, ktérym powinna by¢ remisja, a gdy nie jest to mozliwe uzyskanie
przynajmniej niskiej aktywnosci choroby. NLPZ, sterydy oraz ksLMPCh sg
zalecane jako terapie poprzedzajgce leki biologiczne oraz celowane leki
modyfikujgce postep choroby - tsLMPCh. Wybdr nowoczesnych terapii
rekomendowany jest w zaleznosci od przebiegu choroby oraz rodzaju
wystepujgcych objawow pozastawowych.

Dodatkowo coraz czestszym tematem poruszanym na specjalistycznych
miedzynarodowych konferencjach medycznych jest personalizacja opieki
z uwzglednieniem potrzeb chorego, zwiaszcza pod katem leczenia najbardziej
ucigzliwych objawoéw obnizajgcych jakos¢ zycia. Podczas kongresu ACR2019
zwrécono uwage na rosngcg liczbe dostepnych opcji terapeutycznych co
umozliwia bardziej celowany wybér w zaleznosci od indywidualnych potrzeb

pacjenta. Podkreslono czeste btedne przekonanie, ze tuszczycowe zapalenie
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stawdw to po prostu bol stawdw z zajeciem skory. Wystepowanie objawow
jak zapalenie przyczepow sciegnistych, zapalenie palcéw czy zajecie stawdw

osiowych istotnie pogarsza jakosc zycia pacjentow oraz ich produktywnosc.



2. Ewolucjaleczenia chordéb reumatycznych

2.1. Przetom w leczeniu choréb reumatycznych

Ewolucje leczenia chorob reumatycznych na przetomie ostatnich Iat
najlepiej przedstawi¢ na przyktadzie reumatoidalnego =zapalenia stawow.
W okresie ostatnich 30 lat, leczenie RZS zmienito sie diametralnie, ewoluujgc
poczatkowo od strategii przynoszacej tylko ulge cierpigcym pacjentom, do obecnie
spowolnienia lub catkowitego zatrzymania postepu choroby. Poczgtkowe leczenie
oparte byto na stosowaniu analgetykéw oraz odpoczynku i fizjoterapii. Podgzajgc
za wczesnymi doniesieniami pozytywnego dziatania soli ztota i odkryciu
kortykosteroidow, pacjenci pierwszy raz otrzymali mozliwos¢ leczenia, ktére mogto
W znaczgcy sposob zmienié przebieg ich choroby. To odkrycie zapoczatkowato
rozwoj kolejnych produktow jak sulfasalazyna, hydroksychlorochina, cyklosporyna
oraz azatropina, ktore otrzymaty optymistyczng nazwe lekdw modyfikujgcych
przebieg choroby — LMPCh (z ang DMARD). Niestety obserwacje wykazaty, ze
LMPCh nie tylko nie modyfikowaty przebiegu choroby, ale takze nie byty dobrze
tolerowane przez pacjentow. Dodatkowo postep zmian strukturalnych uwidaczniat
sie radiograficznie po 2 latach od diagnozy RZS. Nadzieja przyszia wraz
z odkryciem metotreksatu (MTX). Zauwazono, ze MTX byt lekiem skutecznym
i dobrze tolerowanym w niskich dawkach u pacjentéw z tuszczycg. Do roku 1990
MTX stat sie lekiem z wyboru dla pacjentéw z RZS, a badania opieraty sie na
optymalizacji skutecznosci oraz tolerancji stosowania wyzszych dawek.
Metotreksat nie byt jednak rozwigzaniem idealnym, gdyz pacjenci nie mogli
przerwac terapii, a u czesci pacjentéw aktywnosc¢ choroby utrzymywata sie mimo
stosowania leczenia. Metotreksat nie moégt by¢ takze stosowany u kobiet
planujgcych cigze oraz u 0sob regularnie spozywajgcych alkohol. W miare uptywu
czasu zaczeto eksperymentowa¢ z  terapiami  skojarzonymi @ MTX
z kortykosteroidami  [32]. Doswiadczenia z LMPCh zebrane do czaséw
terazniejszych znajdujg swoje zastosowanie w aktualnych rekomendacjach
EULAR leczenia RZS, gdzie MTX jest nadal zalecanym lekiem pierwszego rzutu,

a kortykosterydy nalezy podawac krétkoterminowo.
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Kamieniem milowym w opiece nad reumatycznymi pacjentami byto odkrycie
biologicznych lekow modyfikujgcych przebieg choroby (bLMPCh, z ang.
bDMARDs) pod koniec XX wieku. Pojawienie sie lekdw biologicznych jest
rezultatem wieloletnich badan nad przebiegiem proceséw autoimmunologicznych
prowadzgcych do patologicznych zmian strukturalnych stawéw. Jako pierwsze
pojawity sie inhibitory prozapalnej cytokiny TNFa, odgrywajgcej zaréwno role
protekcyjng przed infekcjami i nowotworami, jak i takze biorgcg istotny udziat
W rozwoju procesu zapalnego btony maziowej prowadzgcego do destrukciji
stawOw. Leczenie inhibitorami TNFa jest czesto bardzo skuteczne, prowadzi do
spowolnienia badz zatrzymania destrukcji stawow, a takze bardzo poprawia
0golng jakos¢ zycia pacjentow. Jako klasa, leki z grupy inhibitorow TNFa sg
dobrze tolerowane [33, 34].

Podazajgc za odkryciem inhibitorow TNFa, obiektem badaczy staty sie inne
cytokiny prozapalne chorob reumatycznych jak interleukiny 1 (IL1), IL6, IL17,
ktérych inhibitory dostepne juz sg na rynku. Duzg uwage przywigzuje sie takze do
przeciwciat monoklonalnych anty-CD20 antygenu limfocytow B oraz inhibitorow
kinazy Janus.

Ze wzgledu na szybko postepujgcy rozwdj w postepowaniu terapeutycznym
choréb reumatycznych, towarzystwo EULAR zdecydowalo sie na uaktualnienie
nomenklatury dostepnych terapii [35]. Leki otrzymywane metodg syntezy chemiczne;j
tj. metotreksat, sulfasalazyna czy leflunomid otrzymaty status klasycznych lekéw
modyfikujgcych przebieg choroby (ksLMPCh, z ang. conventional DMARDs
csDMARDSs), a inhibitory JAK status celowanych lekow modyfikujgcych przebieg
choroby (tsLMPCh, z ang. tsDMARDS). Oryginalne leki biologiczne definiuje sie jako
biologiczne leki modyfikujgce przebieg choroby (bLMPCh, bDMARDs) a ich
odpowiedniki biopodobne jako bsLMPCh z ang. bsDMARDs.

2.2. Pacjent ,kiedys”, pacjent ,,dzis” — jak postep w leczeniu
chordb reumatycznych wptynat na jakos¢ zycia pacjentéw
Postep w leczeniu choréb reumatycznych na przestrzeni ostatnich 30 lat

przyniost pacjentom znaczgce korzysci. Rozwdj terapii farmakologicznych jak

i ogblne zrozumienie proceséw patologicznych choréb reumatycznych, pozwolito

W znaczgcym stopniu powstrzymac ich progresje, poprawiajgc jakos¢ zycia przede
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wszystkim wydtuzajgc zycie pacjentow. Obecna opieka nad pacjentami
reumatycznymi nie jest jedynie farmakologicznym leczeniem objawowym, ale
sktadowg wiedzy z nabytych doswiadczen, pozwalajgcg na silng ingerencjg
w mechanizmy patofizjologiczne choroby. Celem opieki w dzisiejszych czasach
jest przede wszystkim osiggniecie utrzymujgcej remisji, pozwalajgcej na znaczng
poprawe jakosci zycia pacjentow, a takze obnizenie Smiertelnosci.

Postepowanie w leczeniu chorob reumatycznych na przyktadzie
reumatoidalnego zapalenia stawOw ewoluowato w kierunku czestszego
stosowania terapii skojarzonych. Terapie skojarzone majg na celu szybkag kontrole
choroby i osiggniecie remisji. Od czasu odkrycia lekéw biologicznych, zauwazono,
ze terapie skojarzone MTX z lekiem biologicznym przynoszg pacjentom wieksze
korzy$ci niz monoterapia [36].

Doswiadczenia kliniczne terapii skojarzonej MTX z lekiem biologicznym
rozpoczety sie wraz z odkryciem pierwszego inhibitora TNFa — etanerceptu.
Pierwsze badania kliniczne wykazaty statystycznie znamienne réznice na korzy$é
terapii skojarzonej leku biologicznego w poréwnaniu do monoterapii, MTX oraz
placebo. Pacjenci odczuwali zdecydowang poprawe wiekszosci objawéw
klinicznych oraz poprawe w codziennym funkcjonowaniu. Dalszy rozwdj terapii
biologicznych pozwolit na identyfikacje szeregu kolejnych korzysci ptyngcych
z terapii  synergicznych, gdzie najprawdopodobniej najwazniejszym z obu
perspektyw; pacjenta oraz lekarza byto dtugoterminowe zahamowanie progresji
destrukcji strukturalnej stawow [37].

Przed rejestracjg lekéw biologicznych, wiekszos¢ pacjentow z RZS
rozpoczynata terapie od NLPZ i niskich dawek Kkortykosteroidow. Leczenie
klasycznymi lekami modyfikujgcymi przebieg choroby byto zazwyczaj opdznione
do momentu ujawnienia sie nieodwracalnych uszkodzen stawow. W ostatnim
dziesiecioleciu etap wczesnej inicjacji leczenia biologicznego w tzw. oknie
sposobnosci stat sie obiektem zainteresowania wielu badaczy, a w 2012 roku
American College of Rheumatology zaproponowat stosowanie agresywnej terapii
u pacjentéw z wczesnym RZS [38, 39, 40].

W 2011 analiza danych z poéinocnoamerykanskiego rejestru CORRONA
porownata efekt wdrozenia leczenia biologicznego u pacjentéw z wczesniej
zdiagnozowanym RZS, do pacjentow, u ktérych terapie biologiczng rozpoczeto na

réznych bardziej zaawansowanych etapach choroby. 22.3% pacjentéw, ktorzy
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otrzymali nowoczesng terapie w ciggu 5 lat od diagnozy osiggneto remisje
choroby. Dla poréwnania; ten sam cel terapeutyczny osiggneto tylko 17,7%
pacjentéw leczonych lekiem biologicznym od 6 do 10 roku od diagnozy, a tylko
12,8% gdy terapie wigczono po 11 latach od diagnozy [41].

Wyniki badania C-Early z udziatem inhibitora TNFa — Certolizumabu Pegol
udowodnity, Zze wczesna interwencja lekiem biologicznym w skojarzeniu
z optymalng dawkg metotreksatu u pacjentdw z agresywnie postepujgcym RZS
i nie leczonych wczesniej klasycznymi lekami modyfikujgcymi przebieg choroby,
przynosi korzysci kliniczne w poréwnaniu do grupy kontrolnej wraz
z zahamowaniem progresji zmian stawowych. Nalezy podkresli¢, ze w tej grupie
pacjentéw, u ktérych przebieg RZS jest bardzo agresywny, to wiasnie szybkie
zahamowanie zmian strukturalnych stanowi najwazniejszy cel, umozliwiajgcy
pacjentom normalnie funkcjonowanie i zycie bez bolu. Istotny jest takze aspekt
wptywu leczenia na produktywnosc¢ pacjentdéw w pracy oraz w domu. Badanie C-Early
wykazato takze znaczng redukcje dni opuszczonych w pracy oraz ogélng poprawe
produktywnosci pacjentéw, u ktérych interwencje lekiem biologicznym rozpoczeto
3 miesigce od diagnozy choroby [34].

Powyzsze dwa przyktady sg tylko wybranymi dowodami, ze wczesna
interwencja terapig skojarzong MTX z lekiem biologicznym przynosi pacjentom
korzysci terapeutyczne. Nie ulega watpliwosci, ze wczesna diagnoza potgczona ze
wczesng terapig modyfikujgcg przebieg choroby, daje wieksze szanse na
osiggniecie stanu dtugotrwatej remisji, zapobiegajac nieodwracalnej destrukcji
stawow i pozwalajgc pacjentom cieszyc¢ sie zyciem bez ucigzliwego bolu.

W obecnym postepowaniu leczenia chordb reumatycznych, bardzo istotng
role odgrywajg stawiane cele terapeutyczne. Dzieki wprowadzeniu agresywnych
terapii modyfikujgcych przebieg choroby, osiggniecie stanu remisji lub niskiej
aktywnosci choroby stato sie faktem i nie bez powodu znalazto odzwierciedlenie
w stawianych punktach koncowych badan klinicznych czy zalecanych celow
w rekomendacjach towarzystw naukowych [10, 34]. Terazniejsze postepowanie
w leczeniu chordb reumatycznych to nie kojenie bolu, to holistyczne podejscie
skupiajgce na swej uwadze wszystkie aspekty choroby. Pacjenci chcg osiggac

remisje, chcg zy¢ bez bdlu, chcg by¢ aktywni i prowadzi¢ normalne zycie.
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2.3. Leki biologiczne — dostepnosé w Polsce oraz w Europie

Leczenie biologiczne w reumatologii w Polsce jest realizowane poprzez
powigzane z wykazem lekéw refundowanych programy lekowe. Leczenie
prowadzone jest wytgcznie w specjalistycznych oddziatach leczenia biologicznego,
ktére posiadajg aktualne umowy z Narodowym Funduszem Zdrowia. Obecnie
(Obwieszczenie Ministra Zdrowia z 27 Czerwca 2017 roku) w Polsce leczenie
biologiczne w chorobach reumatycznych prowadzone jest w programach lekowych
obejmujgcych RZS/MIZS, ZZSK, nr-AxSpA, LZS.

Zapisy pierwotnych programéw lekowych zawieraty wiele ograniczen
zarébwno dla pacjenta jak i dla specjalisty prowadzgcego leczenie. Dopiero
w ostatnich latach starania Polskiego Towarzystwa Reumatologicznego oraz
pacjentow przyniosty wiele pozytywnych zmian skutkujgcych w poprawie opieki
medycznej i przyblizajgc polskich pacjentow do warunkéw w jakich sg leczeni
chorzy innych krajow europejskich.

Realizacja leczenia chorob reumatycznych w ramach programéw lekowych
niesie ze sobg duze obcigzenie administracyjne. Obstuga programoéw lekowych
odbywa sie formie elektronicznej oraz papierowej. Wnioski o0 leczenie
rozpatrywane sg podczas posiedzen Zespotu Koordynacyjnego ds. Leczenia
Biologicznego w Chorobach Reumatycznych. Specjalisci czesto skarzg sie na
problemy w obstudze elektronicznej oraz ogdlnie skomplikowane i czasochtonne
procedury kwalifikacyjne. Dodatkowym ograniczeniem sg czesto wielkosci
kontraktéw, ktére nie pozwalajg na leczenie wszystkich potrzebujgcych,
powodujgc powstawanie kolejek i opoznienia we wdrozeniu skutecznego leczenia.

Wedtug raportu CEESTAHC pod patronatem Polskiego Towarzystwa
Reumatologicznego z 2020 roku, dostep do leczenia biologicznego w Polsce nie
zmienia sie istotnie od wielu lat i pozostaje jednym z najnizszych, jesli nie
najnizszym w Europie [42]. Wg danych opublikowanych w 2019 r. dostep do
innowacyjnego leczenia miato w Polsce ok. 1,5% chorych z RZS, 10% chorych
z MIZS, 1,1% pacjentow z £ZS i 1,8% pacjentéw z ZZSK (1).
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Tabela 2. Dostepnos¢ pacjentdw do leczenia biologicznego w chorobach
reumatycznych w Polsce wedtug raportu CEESTAHC oraz PTR z 2020 roku

o "
Wskazanie % popuIaFjl
. . leczonej
kliniczne . L
biologicznie
RZS 1,5
MIZS 10
ZZSK 1,8
£zs 1,1

Zrédio: Obarska ., Stajszczyk M. Raport: Wycena $wiadczen w programach lekowych istotnym
elementem budowy strategii zwiekszania dostepu do innowacyjnych terapii w chorobach
autoimmunizacyjnych, HealthCare System Navigator, Warszawa 2019.

Poréwnujgc powyzsze dane do protokotdw z posiedzen Zespotu
Koordynacyjnego ds. Leczenia Biologicznego w Chorobach Reumatycznych, stan
z dnia 21 stycznia 2021 roku informuje, ze liczba aktywnie leczonych lekami
13626 u
programach leczenia biologicznego odnotowano 21585 pacjentow (w RZS 10673,
w MIZS — 2111, w ZZSK — 5348, w £ZS — 3112) [43]. Niewatpliwie zauwazyé

mozna pozytywny trend wzrostu liczby pacjentéw leczonych lekami biologicznymi,

biologicznymi  wynosi 108 Swiadczeniodawcow. We wszystkich

aczkolwiek dostep pacjentéow do terapii musi nadal by¢ poszerzany.

Ograniczony dostep do nowoczesnych terapii biologicznych opisany jest takze
W najnowszym raporcie ,Ja Pacjent — Perspektywa Pacjentow na Stan Opieki
20177

Stowarzyszenie Miodych z Zapalnymi Chorobami Tkanki tgcznej — 3majmy sie

Reumatologicznej w Polsce, przygotowanym przez Ogolnopolskie
Razem [44]. Autorka rozdziatu poswieconemu tematyce leczenia biologicznego —
Pani Monika Zientek informuje, ze z zebranych danych wynika, ze jedynie niecate
20% ankietowanych pacjentow (52 osoby) byto leczonych lekami biologicznymi na
przestrzeni ostatnich 3 lat. 218 os6b odpowiedziato, ze nie leczono ich lekami
biologicznymi w ciggu ostatnich 3 lat. Lekami biologicznymi relatywnie czesSciej
leczone sg osoby do 30. roku zycia oraz miedzy 41. a 50. 12,6% pacjentow otrzymato
skierowanie od lekarza panstwowego, a okoto 5% od prywatnego. Zadowala fakt, iz
zdecydowania wiekszos¢ pacjentdw nie ponosita odpowiedzialnosci finansowej za
otrzymane leczenie biologiczne. Zdaniem organizacji 3majmy sie Razem, istotnym
problemem jest takze dostep do informacji o mozliwosciach leczenia, sposéb
podawania leku oraz wymuszanie pobytow hospitalizacyjnych czy wizyt w poradni.
Autorka rozdziatu informuje o poruszeniu tematu leczenia biologicznego w Polsce

w aktualnie przygotowywanym osobnym raporcie dedykowanemu wytgcznie tej kwestii.
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3. Pacjent z choroba reumatyczng w systemie ochrony

zdrowia

3.1. Wplyw przewlektej choroby reumatycznej na jakos¢ zycia

pacjenta

Nie ulega watpliwosci, ze kazda choroba towarzyszgca pacjentowi przez
znaczng czes¢ zycia stanowi dla niego ogromne obcigzenie zdrowotne, psychiczne,
fizyczne oraz spoteczne. Chroniczne choroby reumatyczne sg szczegdlnie trudne
dla pacjentéw. Oprocz bolesnych objawdw zapalenia stawdw, czesto dochodzi do
rozwiniecia szeregu objawow poza stawowych i choréb wspétistniejgcych chociazby
z obszarow gastrologii, kardiologii, okulistyki, dermatologii, pulmonologii neurologii
oraz onkologii. Specyfika choréb, niezbedne leczenie i jego skutki mogg miec
znaczacy wpltyw na funkcjonowanie emocjonalne, poznawcze, behawioralne
i samocene pacjentow. Pacjenci nierzadko wykazujg stany depresyjne oraz lekowe.

Wskaznik $miertelnosci u pacjentéw z reumatoidalnym zapaleniem stawéw
jest znacznie podwyzszony z powodu czestszych niz w populacji ogdlnej
incydentow natury kardiologicznej, onkologicznej oraz pulmonologicznej. Wskaznik
zawatdw miesnia sercowego prowadzgcych do hospitalizacji pacjentow z RZS jest
3.2 razy wyzszy niz w populacji ogdlnej. Pacjenci z RZS majg takze podwyzszone
ryzyko wystepowania nowotworow ztosliwych (czestotliwosé wystepowania IR, 1.09;
95% CI 1.01-1.09) oraz infekcji ptuc i gruzlicy. Znormalizowany wskaznik
Smiertelnosci waha sie pomiedzy 1.28 a 2.98 w zaleznosci od lokalizacji choroby
wspotistniejgcej, metod pomiaru oraz diagnozy [45].

Najwazniejszymi aspektami majgcymi bezposredni wptyw na obnizenie
jakosci zycia pacjentow z przewlektg chorobg reumatyczng sa:

Bol.

Ograniczenie sprawnosci fizycznej.
Zdrowie psychiczne.

Przewlekte zmeczenie.
Funkcjonowanie spoteczne.

Sprawnos¢ seksualna.

N o o bk~ 0w DN E

Wptyw na zycie zawodowe i rozw0j osobisty.
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Przewlekly bdl jest jednym z najbardziej ucigzliwych objawow choroby
reumatycznej. 65% responderéw ankiety przedstawionej w najnowszym raporcie
~Ja Pacjent” Ogdlnopolskiego Stowarzyszenia Miodych z Zapalnymi Chorobami
Tkanki tgcznej — 3majmy sie Razem uznato dolegliwosci bélowe za najwiekszg
zyciowg przeszkode. Mimo znaczgcego postepu w leczeniu oraz jego
dostepnosci, odsetek pacjentéw raportujgcych ucigzliwy bdl jest nadal
nieakceptowalny i wymaga poprawy [44].

Niezaleznosc fizyczna i zdolno$¢ samodzielnego wykonywania codziennych
czynnosci sg dla pacjentow reumatycznych jednymi z najwazniejszych celéw do
osiggniecia. Poprawa mobilnosci, zniwelowanie bdlu oraz zmeczenia stanowig
najistotniejsze cele terapeutyczne. Badania informujg, ze pacjenci z RZS wykazujg
mniejszg aktywnos$¢ fizyczng, <Ewiczg z nizszg intensywnoscig i majg
zdecydowanie nizszg zdolnos¢ aerobowg niz ogodlna populacja [46]. Badania
wykazujg, iz kontynuacja leczenia pacjentdow ksLMPCh, w sytuacji, gdy mogg
skorzysta¢ z nowoczesnych terapii biologicznych, nie przynosi pozagdanych
efektow poprawy sprawnosci fizycznej [47]. Ograniczona aktywnos¢ ruchowa —
jako skutek choroby reumatycznej moze w duzym stopniu przyczyniaé¢ sie do
rozwoju chordb wspétistniejgcych, przyczyniajgc sie zarazem do skrécenia zycia.

Metodologia oceny zdrowia psychicznego w raporcie ,Ja Pacjent” z 2017 r.
~wykorzystata Inwentarz Zdrowia Psychicznego autorstwa pracownikow Instytutu
Psychologii APS, w ktérym kwestionariusz oceniat zdrowie psychiczne w ujeciu
pozytywnym oraz negatywnym. Otrzymane wyniki wykazaly, ze jedynie 40%
badanych ocenia swoje zdrowie psychiczne w wymiarze pozytywnym na wysokim
poziomie, a az 70% ocenia swoje zdrowie psychiczne jako srednio wysokie
wwymiarze negatywnym. Interesujgcg obserwacjg jest takze fakt, Zze
zaobserwowano istotnie statystyczng zaleznos¢ miedzy silnie odczuwanym bdlem
pochodzenia reumatycznego a wyzszymi wynikami w negatywnym wymiarze zdrowia
psychicznego. Tacy pacjenci charakteryzujg sie objawami psychopatologicznymi jak
lek, trudnosci w nawigzywaniu kontaktéw czy mysli samobojcze.

Zmeczenie to czesty objaw towarzyszgcy i przeszkadzajgcy pacjentom
w wykonywaniu fizycznych i towarzyskich aktywnosci. Poziom odczuwania
przewlekiego zmeczenia (z ang. fatigue) przez pacjentéw z RZS jest mimo
rozwoju opcji terapeutycznych nadal niezadowalajgcy. Dane z badan klinicznych

informujg, ze leki biologiczne w skojarzeniu z ksLMPCh nie zawsze przynoszg
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pozgdane efekty, a pacjenci nieodpowiadajacy na leczenie MTX odczuwajg
znaczacy niepokoj spowodowany zmeczeniem [48]. Dodatkowo, zauwazono, ze
stopien aktywnosci choroby ma wptyw na poziom zmeczenia i pacjenci z wysokag
aktywnoscig choroby odczuwajg brzemie zmeczenia bardziej niz pacjenci z niskg

aktywnoscig choroby [49].

3.2. Modele komunikacji z pacjentem

Obecnie, systemy opieki zdrowotnej migrujg w kierunku konsumenta —
pacjenta jako najwazniejszego i ostatecznego beneficjenta. Modele dziatan
i strategii z pacjentem w centrum uwagi majg pozytywny wptyw na poziom jego
zaangazowania i usprawniajg proces podejmowania wspolnych decyzji
terapeutycznych na poziomie pacjent-lekarz. Opisany powyzej pozytywny rozwoj
opcji terapeutycznych przyczynit sie do istotnej poprawy jakosci zycia pacjentéw
cierpigcych na chroniczne schorzenia reumatyczne i w duzym stopniu pozwala na
czestsze osigganie sukcesu terapeutycznego. Warto jednak zauwazy¢, ze sukces
terapeutyczny jest pojeciem w rdézny sposob definiowanym zaréwno przez
pacjenta jak i lekarza, co nierzadko moze doprowadzi¢ do braku porozumienia
i braku ustalenia odpowiedniego, ukierunkowanego indywidualnie celu leczenia.
Skuteczna terapia, oprdcz stosowanego leczenia jest w duzym stopniu zalezna od
pacjenta i jego zaangazowania w przestrzeganiu zalecen dawkowania (z ang.
patient’s adherence). Umozliwienie autonomii pacjentowi wraz z jego aktywnym
udziatem w podejmowaniu wspolnej decyzji z lekarzem prowadzgcym, pozwala
w znaczgcym stopniu na podniesienie poziomu jego satysfakcji oraz utatwia
przestrzeganie ustalonych zasad terapii.

Historycznie, czestym modelem podejmowania decyzji w relacji lekarz-
pacjent byt model paternalistyczny, w ktérym pacjent pasywnie zgadza sie na
zaproponowane przez lekarza opcje terapeutyczne. Model paternalistyczny opiera
sie na zasadzie autorytetu lekarza, jako jednostki bardziej doswiadczonej, lepigj
wyedukowanej, a co za tym idzie — bardziej wykwalifikowanej do podjecia decyzji.
Od czaséw starozytnych autorytet lekarza byt niepodwazalny. Hipokrates twierdzit,
ze lekarz powinien ,urzgdza¢ sposob zycia chorego”, podejmowaé za pacjenta
jedynie stuszne decyzje do dalszej diagnostyki i leczenia. Paternalizm przypomina

postawe ojca jako gtowy rodziny, ktéry jako autorytet domowy, troszczy sie o swoje
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dzieci i podejmuje za nie decyzje, bez uwzglednienia ich opinii. Paternalizm
w medycynie jest krytykowany, gdyz ogranicza autonomie pacjenta i stosuje
podejscie autorytarne. Przekresla tym sposobem partnerstwo i $wiadome
uczestnictwo pacjenta w terapii [50, 51]. Wiadome jest, ze paternalistyczny model
komunikacji miedzy pacjentem a lekarzem, prowadzi do niezadowolenia pacjenta,
ktore czesto moze skutkowac niestosowaniem sie do zalecen, oskarzaniem lekarzy
o btedy w sztuce medycznej czy szukanie alternatywnych form leczenia [52].

Drugim modelem wspotpracy w relacji lekarz-pacjent jest model oparty
o Swiadomg decyzje (z ang. informed decision-making model), ktéry w duzym
stopniu promuje autonomie pacjenta. W tym modelu, lekarz przekazuje pacjentowi
informacje na temat dostepnych dla niego opcji leczenia i pozwala pacjentowi na
podjecie swiadomej oraz samodzielnej decyzji. Przekaz od lekarza jest w duzym
stopniu jednostronny i minimalny, majgcy na celu przekazanie tylko
najwazniejszych informaciji, ktére dla danego pacjenta sg najistotniejsze. Ten
model komunikacji zaktada, ze rozwazania i podejmowanie decyzji sg jedynie
przywilejami pacjenta, a lekarz ma by¢ strong przekazujacg wymagane informacje
i opcje terapeutyczne.

Model komunikacji oparty na petnej wspotpracy lekarza z pacjentem (z ang.
shared decision-making model) przynosi obu stronom najwieksze korzysci i jest
obecnie najbardziej promowanym sposobem interakcji. SposOb ten wymaga
petnego zaangazowania, otwartosci w dyskusji oraz wspolnej, symultaniczne;j
wymiany informacji. Obie strony majg udziat w decyzji terapeutycznej i podejmujg
ja wspdlnie poprzez wyrazanie swoich preferencji i rozwazenie wszystkich opciji.
Zauwazono, ze taki sposob komunikacji poprawia zdrowie emocjonalne pacjenta,
obniza poziom Zzalu przy niewtasciwej decyzji, pomaga utrzymac zalecany rezim
leczenia, daje poczucie odpowiedzialnosci i chociazby w przypadku choréb
reumatycznych pozwala lepiej kontrolowa¢ bdl i ma wptyw na ogdlne wyniki
leczenia [53-55] Badania wykazaty, ze pacjenci z reumatoidalnym zapaleniem
stawéw, podejmujgc decyzje terapeutyczne preferujg model oparty o wspétprace.
Jedno badanie jakosciowe wykazato, ze 59% chronicznie cierpigcych pacjentéw
z RZS preferuje otwartg wspotprace w relacji pacjent-lekarz w poréwnaniu do
27%, ktérzy wolg model paternalistyczny. Tylko 10% zadeklarowato model
Swiadomej decyzji jako preferowany [56]. Nalezy jednak zwroci¢é uwage, ze

w przypadku chordb przewlektych jak RZS, obopdlna wspétpraca i wzajemne
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zaufanie budowane jest na przetomie wielu lat, a decyzje terapeutyczne
podejmowane sg wielokrotnie i wymagajg czestych konsultacji. Udziat pacjenta
przy podejmowaniu decyzji o jego zdrowiu zmienia sie w miare uptywu czasu od
diagnozy choroby. Zaleznosc¢ te zauwazono u pacjentow cierpigcych na raka piersi
[57, 58]. Autorzy badania zwrdcili uwage, ze pacjenci chetniej biorg udziat przy
podejmowanej decyzji, podczas drugiej wizyty, 3-6 miesiecy po ustaleniu
poprawnej diagnozy. Badacze wywnioskowali, ze czynnik sytuacyjny pacjentow
moze zmieni¢ ich potrzebe zaangazowania i poszukiwania informacji. Dodatkowo,
zauwazono, ze pacjenci 3.5 razy chetniej zmieniajg swoje nastawienie
z pasywnego na aktywne, gdy zyli z chorobg dtuzej niz 3 lata. Podobng zaleznos¢
postanowiono sprawdzi¢ u pacjentéw cierpigcych na RZS, zadajgc pytanie, czy
pacjenci zmieniajg preferowany model komunikacji i che¢ zaangazowania we
wspotprace z lekarzem zyjgc z chorobg dtuzej niz 10 lat. Zespdt Matthews i wsp.
[59] przeprowadzit wywiady z 20 pacjentami pytajgc o przebieg choroby i jego
zmiane w czasie, oraz jak pacjenci podejmowali decyzje i co na nie wptyneto.
Tematem zainteresowan badaczy byly takze atrybuty lekarzy specjalistow,
powody utrzymania bagdz zmiany stosowanego leczenia, oraz rola organizacji
wsparcia zewnetrznego. Autorzy pracy wywnioskowali, ze 19 z 20 pacjentow
stosowato paternalistyczny model komunikacji z lekarzem w pierwszych latach
trwania choroby. Gtébwnym powodem ich wyboru, byt fakt braku wiedzy oraz
pewnosci co do swojego stanu zdrowia. Pacjenci zadeklarowali, ze nie czuli sie na
sitach, aby byc¢ partnerem do dyskusji z lekarzem specjalistg i tym sposobem
pozwalali reumatologowi podjg¢ za nich decyzje. Fakt ucigzliwego bolu i potrzeby
jego szybkiej kontroli byt dodatkowym powodem przekazania petnej autonomii
specjaliscie. Proces zmiany preferowanego modelu komunikacji z lekarzem
specjalistg ewoluowat w miare uptywu czasu od diagnozy. Po ponad 10 latach od
diagnozy, wieksze zaangazowanie, wiedza oraz zaufanie do specjalisty, powoduje,
ze pacjenci z RZS zdecydowanie czesciej chcg braé czynny udziat w decyzjach
o ich zdrowiu i terapii.

Chec¢ rozwoju zaangazowania pacjenta przez lekarza prowadzgcego jest
kluczowa. Pacjenci wymagajg proaktywnego podejscia i zaproszenia do
wspotpracy. Przekaz odpowiednich informaciji, dostosowanych do indywidualnych
potrzeb pacjentéw daje pacjentom poczucie opieki, kontroli, komfortu i buduje

obustronne zaufanie. Istotne jest, aby w dobie szerokiego dostepu do informacji,
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specjalisci byli przewodnikami swoich pacjentow i stanowili dla nich Zrodto
wiarygodnych informacji. Zwigzek pomiedzy poziomem zaangazowaniem pacjenta
we wspotprace, a poziomem jego satysfakcji z opieki jest w duzym stopniu
powigzany. Badania zespotu Nota | wykazaty, ze poziomy zaangazowania
pacjentow z RZS przy podejmowaniu decyzji terapeutycznej mogg sie rézni¢ [56].
Niektdérzy pacjenci, chcg czesciej angazowac sie przy podjeciu decyzji o wyborze
ostatecznej terapii, a niektorzy wolg decydowac tylko o zmianie dawkowania. Istotne
jest, aby specjalisci nie zaktadali z goéry, ze kazdy pacjent chce angazowaé sie na
podobnym poziomie. Niezbedna jest tutaj rozmowa i ustalenie przebiegu wspotpracy
od samego poczatku. Takie podejscie pozwala na zdefiniowanie planu co w dluzszym

czasie przektada sie na wzrost satysfakcji pacjenta z prowadzonej terapii.

3.3. Wzmacnianie pozycji pacjenta — patient empowerment

process

Obecny system opieki zdrowotnej jest skomplikowany i ze wzgledu na
postepujgce starzenie spoteczenstwa oraz wzrost wystepowania chorob przewlektych
przechodzi pewnego rodzaju kryzys. Decydenci coraz czesciej zdajg sobie sprawe,
ze brak zaangazowania i udziatu pacjenta w procesach reform systemoéw stuzby
zdrowia moze doprowadzi¢ do postepujacych problemdw spotecznych. Pacjenci sg
centralnym punktem kazdego systemu opieki zdrowotnej i powinni mie¢ czynny udziat
w tworzeniu decyzji dotyczgcych polityki zdrowotnej. Udziat pacjentow powinien mie¢
miejsce na kazdym poziomie, a relacja pacjent — lekarz jako zrédto pozyskiwania
realnych potrzeb pacjentéw stanowi najwazniejszy filar.

Istota zaangazowania pacjenta w komunikacji z lekarzem zostata opisana
powyzej. Obecnie, model oparty o wspétprace umozliwia pacjentom
podejmowanie bardziej Swiadomych decyzji dotyczacych ich zdrowia. Dla pacjenta
utrudnieniem w nawigzaniu wspolnego dialogu z lekarzem jest czesto brak
odpowiedniego poziomu wiedzy oraz dostepu do informaciji, dlatego niezmiernie
istotny jest odpowiedni poziom edukacji, przygotowania i zdolnosci korzystania
z zasobow technologicznych. Pacjent swiadomy — empowered patient to pacjent
proaktywny, wyedukowany, przygotowany do wizyty i posiadajgcy scisle okreslony
cel, ktéry chce osiggng¢. WHO definiuje empowerment jako proces, dzieki

ktéremu ludzie uzyskujg wiekszg kontrole nad decyzjami i dziataniami majgcymi
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wplyw na ich zdrowie [60]. Zmiana ta wynika w duzej mierze z wykorzystania
technologii, ktéra utawia pacjentom dostep do informacji za posrednictwem
Internetu przy wykorzystaniu szeroko dostepnych urzgdzen konsumenckich
i aplikacji mobilnych.

Wedtug Marta De Santis i wsp. proces ,wzmocnienia lub uswiadomienia
pacjenta” — patient empowerment wigze sie z pomaganiem pacjentom w zdobyciu
wiekszej wiedzy i umozliwieniu im przejecia kontroli nad ciatem, chorobg
i leczeniem. Moze wystgpi¢ na poziomie indywidualnym (umiejetnosci osobiste
i wiedza) oraz na poziomie zbiorowym (spotecznos¢ pacjentow) [61].

Marie Ennis-O'Connor w swoim artykule dla Patient Empowerment Network
definiuje 7 niezbednych czynnikow warunkujgcych wzmocnienie pozycji pacjenta —
patient empowerment [62].
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Tabela 3. Niezbedne czynniki warunkujgce Patient Empowerment wedtug Marie
Ennis-O'Connor

Wiedza

Badania pokazujg, ze pozyskanie witasciwych informacji we wtasciwym czasie, we witasciwy sposdb, umozliwia
wzrost checi pacjenta i zdolnosci do bardziej aktywnej roli w podejmowaniu decyzji. Przejrzysta komunikacja oraz
dostep do wtasnej dokumentacji medycznej pacjenta jest kluczowym czynnikiem wzmacniajgcym jego pozycje.

Zrozumienie wiedzy medycznej

Podczas gdy dostep do informacji jest kluczowym elementem pozyskiwania informacji dla pacjenta, kompetencje
medyczne definiuje sie jako stopien, w jakim jednostki majg zdolno$¢ do uzyskiwania, przetwarzania i rozumienia
podstawowych informacji medycznych potrzebnych do podejmowania wtasciwych decyzji zdrowotnych.

WHO (WHO02013) podkreslita, ze ograniczona wiedza medyczna negatywnie wptywa na stan zdrowia zwtaszcza
wsrdd biedniejszych populacji, i prowadzi do wyzszych kosztow systemu opieki zdrowotnej. Poprawa
umiejetnosci i edukacji zdrowotnej nie tylko wzmacnia pozycje pacjentéw, ale takze przyczynia sie do trwatosci
systemow opieki zdrowotne;j.

Umiejetnosci korzystania z zasobow cyfrowych

Ogot wiedzy, zdolnosci i zachowan odnoszacych sie do szerokiego grona urzadzen cyfrowych takich jak smartfony,
tablety, laptopy, komputery stacjonarne umozliwia pacjentom przede wszystkim natychmiastowy i szeroki dostep
do informacji. Zdobyte informacje czesto przektadajg sie na podwyzszenie stanu wiedzy, pacjenci stajg sie
bardziej swiadomi i chetni do dyskusji. Househ i wsp. przedyskutowat korzysci oraz wyzwania uzytkowania
mediéw spotecznosciowych z perspektywy pacjenta [63]. Autorzy wykazujg obiecujaca przysztos¢ korzystania
z medidw spotecznosciowych przez pacjentéw, jednakze dowody zwigzane ze skutecznosciag tych rozwigzan sg
nadal ograniczone. Technologia medialna jest nowym trendem dla pacjentéw poszukujgcych informacji na temat
zdrowia. Technologia jest obiecujgca dla poprawy zaangazowania pacjentéw i wzmocnienia ich pozycji oraz
budowania spotecznosci. W swej pracy, autorzy wnioskuja, iz media spotecznosciowe maja przysztos¢ w opiece
zdrowotnej, zwtaszcza w odniesieniu do zaangazowania pacjentdw i wzmocnienia ich pozycji.

Umiejetnos¢ samokontroli

Samokontrola w odniesieniu do opieki zdrowotnej to wiara w zdolnos¢ uzyskania kontroli nad wiasnym zyciem
i zwiekszenie zdolnosci do dziatania w kwestiach, ktére pacjenci oceniajg jako wazne i niezbedne w celu
osiggniecia swoich osobistych celéw zdrowotnych.

Wzajemny szacunek

Wzajemny szacunek

Pracownik stuzby zdrowia jest dla pacjenta najwazniejszym kontaktem, a wzajemna relacja z lekarzem, oparta
o zaufanie i réwno partnerstwo stanowi fundament wspdlnego sukcesu. W relacji lekarz — pacjent nie chodzi
o dowodzenie i kontrole, a o wzajemny szacunek i wspdlne dokonywanie swiadomych wyboréw. Dr Kit Byatt
uwaza, ze proces wzmochienia pozycji pacjenta zalezy w duzy stopniu od dzielenia sie wiedza, doswiadczeniem
i ustalaniem wspdlnych celdw [64].

Model komunikacji oparty na petnej wspoétpracy lekarza z pacjentem

Opisany w pracy shared decision making model — SDM jest istotnym elementem procesu wzmacniania pozycji
pacjenta. Stawianie wspdlnie zdefiniowanych celdw terapeutycznych i wieksze zaangazowanie pacjenta
w procesie prowadzi do lepszych rezultatéw i wiekszej satysfakcji kazdej ze stron.

Otoczenie

Wszelkie grupy wsparcia, organizacje pacjenckie, fundacje czy fora internetowe stanowig miejsca, gdzie pacjenci
moga wspolne podzieli¢ sie doswiadczeniami, poszerza¢ swoja wiedze i jako grupa umacnia¢ swojg pozycje,
nierzadko umozliwiajgc skuteczng presje na system opieki zdrowotnej.

Zrédio: https://powerfulpatients.org/2018/05/22/what-does-it-mean-to-be-an-empowered-patient/
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Podsumowujgc, wzmocnienie pozycji pacjenta w kontekscie opieki
zdrowotne] polega na promowaniu autonomii jednostki (pacjenta) w celu
maksymalizacji zasobow systemdéw zdrowotnych, otrzymywanych $wiadczen
i osiggniecia Scisle zdefiniowanych i indywidualnych celow zdrowotnych. Proces
Patient Empowerment powinien rozpoczgc¢ sie od uzyskania odpowiedniej wiedzy,
informacji medycznych, zdolnosci ich interpretacji a nastepnie by¢ zwigzany
z aktywng partycypacjg pacjenta w decyzjach terapeutycznych. Umocnienie
pozycji pacjenta wymaga osiggniecia odpowiedniej umiejetnosci samokontroli
i wyboru lekarza — partnera, gdzie poprzez odpowiedni model komunikacji (shared
decision making model) dojdzie to nawigzania wspotpracy opartej o wzajemny

szacunek i osigganie wspoélnych celéw terapeutycznych.

3.4. Pacjent w centrum uwagi (z ang. patient centricity)

Celem pracy pt. ,Defining Patient-Centricity: Opportunities, Challenges, and
Implications for Clinical Care and Research” autorstwa A. Robbins, A. Curro, C.H.
Fox, jest proba zdefiniowania koncepcji ,pacjenta w centrum uwagi’
w ksztattowaniu opieki zdrowotnej, badan klinicznych oraz wptywu wdrazania tej
strategii na systemy zdrowotne, pracownikdéw stuzby zdrowia i samych pacjentéw
[65]. Wedilug autoréw, zaangazowanie pacjenta oraz umocnienie jego pozycji
(Patient Empowerment) pozwala pacjentom na uzyskanie wigekszej autonomii
w podejmowaniu decyzji na poziomie jednostki, aczkolwiek szersza strategia
dziatania z pacjentem w centrum uwagi wymaga zaangazowania pacjenta od
samego poczatku do konca procesu. A. Robbins i wsp. definiuje ,Patient
Centricity” jako dynamiczny proces, w ktorym pacjent reguluje i kontroluje
przeptyw informacji z wielu zrédet celem dokonywania wyboréw, ktére sg zgodne
z jego preferencjami, wartosciami i wierzeniami. Ten wysoce transformatywny
proces wptywa na to jak podejmowane sg decyzje w opiece zdrowotnej a takze kto
jest upowazniony do ich dokonywania. Patient centricity jest wiecej niz gtosem
pacjenta; koncepcja powinna skupiac sie na pacjencie jako zrddle inspiracji, ktory
uwzglednia pacjenta mysli, wartosci, mocne strony i niedociggniecia. To pacjenci
sg najbardziej zainteresowani swoim stanem zdrowia i posiadajg informacje

niezmiernie wykraczajgce poza informacje oséb trzecich.
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U pacjentow cierpigcych na przewlekte choroby reumatyczne, koncepcja
opieki z pacjentem w centrum uwagi jest interesujgco opisana w artykule M.J.H.
Voshar [66]. Autorzy analizujg dowody wdrazania tej strategii i wnioskuja, ze
angazowanie pacjenta z RZS od samego poczgtku w decyzje zdrowotne oparte
o0 jego indywidualne potrzeby i wartosci, przynosi znaczgce korzysci w osigganiu
pozytywnych wynikow leczenia. Aktywna rola pacjenta cierpigcego na chorobe
reumatyczng jest niezbedna, ze wzgledu chociazby na ograniczony dostep do
specjalisty oraz ogétem niski sumaryczny czas spedzony na wizytach ze specjalista.
W celu bardziej efektywnej opieki i stymulowania aktywnego udziatu pacjenta
z przewlekig chorobg reumatyczng, mozna wymieni¢ kilka niezbednych elementow
opieki opartej na zasadach ,Patient Centricity Care — PCC” (Rycina 1) [67]:

1. Kazdy pacjent jest wyjatkowy — kazdy pacjent posiada swoje indywidualne

wartosci, potrzeby, preferencje, odczucia, oczekiwania i zdolnosci.

2. Kompetentni lekarze/pracownicy stuzby zdrowia — personel medyczny
musi by¢ peten szacunku, empatyczny, tolerancyjny, odpowiedzialny
| oddany pacjentowi.

3. Relacja pacjent-lekarz — relacja musi by¢ oparta o wzajemny szacunek,
zaufanie i partnerstwo.

4. Holistyczne podejscie — zrozumienie pacjenta i jego sytuacji
z perspektywy indywidualnej, biologicznej, psychologicznej, socjalnej.

Do wymienionych powyzej niezbednych zasad funkcjonowania koncepcji
PCC, Sholl i wsp. zaproponowat nastepujgce dziatania pomagajgce wdrozenie
i sukces procesu:

1. Edukacja pacjenta.

Zaangazowanie pacjenta/model wspétpracy oparty o wspdélng decyzje.
Wzmocnienie pozycji pacjenta/samokontrola.

Udziat rodziny i bliskich.

o~ w0 N

Wsparcie emocjonalne oraz fizyczne.
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Edukacja pacjenta
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Udziat rodziny i bliskich
Wsparcie emocjonalne oraz fizyczne
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Rycina 1. Opieka z pacjentem w centrum uwagi — PCC wg. Sholl i wsp.

Zrodto: Wiasne opracowanie wg. Scholl I, Zill IM, Harter M, Dirmaier J (2014) An Integrative Model
of Patient-Centeredness — A Systematic Review and Concept Analysis. PLOS ONE 9(9):
€107828. https://doi.org/10.1371/journal.pone.0107828.

Z uwagi na to, ze pacjenci zazwyczaj sami muszg radzi¢ sobie na co dzien
z ich chorobg reumatyczng, ich wiedza i zdolno$s¢ monitorowania objawéw musi
by¢ na tyle wysoka, aby mogli stanowic¢ dla lekarza partnera w dyskusji podczas
rzadkich wizyt specjalistycznych. Pacjenci powinni posiada¢ wiedze o swojej
jednostce chorobowej, objawach, dostepnych opcjach leczenia i przede wszystkim
powinni zna¢ samych siebie i posiada¢ Scisle zdefiniowane cele oparte o ich
potrzeby i preferencje. Pacjenci powinni posiada¢ zdolnosci zarzgdzania swojg
chorobg i partycypowania w podejmowaniu wspolnych decyzji. Muszg takze
wierzy¢ w samych siebie i by¢é pewnym swoich mozliwosci i informaciji. Nie mogag
obawiac sie pytan odzwierciedlajgcych ich wartosci i potrzeby. Proaktywny pacjent
stanowi dla lekarza wyzwanie i staje sie dobrym partnerem do dyskusji, co przy
odpowiednim podejsciu specjalisty moze naturalnie prowadzi¢ do polepszenia
relacji i dziatania w poszukiwaniu wspdélnych rozwigzan. Badania wykazujg, ze
pacjenci reumatyczni nadal majg ograniczony dostep do informacji mimo coraz
czestszej potrzeby ich pozyskiwania. Pacjenci deklarujg, ze oprécz w miare

szeroko dostepnych ogdlnych informacji o chorobie i leczeniu, bardzo istotne jest
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uwzglednienie aspektow emocjonalnych i wptywu choroby na jako$¢ zycia [68].
Lekarze w tym wypadku powinni dostosowywaé przekazywane informacje do
indywidualnych potrzeb i zaprasza¢ pacjenta do wspdlnej dyskusji. Dobrym
rozwigzaniem jest stosowanie formularzy oceniajgcych wptyw choroby na jako$¢
zycia jak np. SF-36 w celu lepszego zrozumienia sytuacji pacjenta. Takie
formularze ogodlnie definiuje sie skrotem PRO — z ang. patient reported outcomes.
Brzemie choroby reumatycznej jest takze w duzym stopniu odczuwane przez
rodzine i bliskich pacjenta. Pacjenci czesto szukajg wsparcia i muszg polega¢ na
pomocy innych co wigze sie z duzym obcigzeniem zarowno fizycznym jak
i psychologicznym dla obu stron. Edukacja i wsparcie dla bliskich chorych sg
bardzo istotne i powinna stanowic istotny element holistycznej opieki.

Dowody wskazuja, ze opieka z pacjentem w centrum uwagi w poréwnaniu
do tradycyjnego podejécia przynosi pacjentom znaczgce korzysci oraz silnie
wptywa na uzyskiwanie pozytywnych wynikow terapeutycznych, przede wszystkim
skutecznosci leczenia i bezpieczenstwa stosowanej terapii [69]. Badania
podsumowujgce dziatania w kierunku wiekszego zaangazowania pacjenta
w procesy zdrowotne, wykazaty ogotem lepsze doswiadczenia z systemem opieki
zdrowotnej, osiggniecie wiekszej niezaleznosci i poprawione przestrzeganie
rezimu dawkowania oraz zaleceh lekarskich. Sukces koncepcji PCC i jej
zastosowanie z perspektywy pacjenta w znaczgcym stopniu opiera sie na
zrozumieniu wiasnych potrzeb, posiadaniu zdolnosci interpretacji wiedzy
medycznej, dostepie do informacji i korzystaniu z dostepnych zasobdéw
technologicznych. Z perspektywy specjalisty bardzo istotna jest komunikacja
Z pacjentem, oparta w duzym stopniu o jego indywidualne potrzeby i wartosci.
W chorobach przewlektych niezbedne jest budowanie wzajemnego zaufania

i stawianie wspolnych celéw terapeutycznych.



4. Rola firm farmaceutycznych w procesie ochrony
zdrowia z pacjentem w centrum uwagi — Patient
Centered Care — PCC

4.1. System opieki zdrowotnej — zmiana modelu dziatania

z iloSciowego na jakosciowy

Nie ulega watpliwosci, ze celem osiggniecia najlepszych rezultatow, opieka
medyczna i strategie jej dziatania powinny skupiaC sie wokét pacjenta Scisle
uwzgledniajgc jego indywidualne potrzeby, preferencje i wartosci. Opisany
wczesniej koncept opieki z pacjentem w centrum uwagi — PCC, mimo
udowodnionych korzy$ci stosowania, mozna powiedzie¢ nadal raczkuje i stanowi
wyzwanie dla miedzynarodowych systemow opieki zdrowotnej. Ogolnie rzecz
biorgc, obecna opieka zdrowotna skupia zazwyczaj swoje dziatania wokot
pracownikow stuzby zdrowia i Swiadczen oferowanych pacjentom w potrzebie.
Takie postepowania przez wiele lat w zdecydowanych stopniu przyczynity sie do
poprawy zdrowia, jakosci zycia i wydtuzeniu okresu zycia pacjentow, jednak
obecnie jestesmy swiadkami wzrostu kosztéw opieki idgcym w parze z rozwojem
technologicznym i umocnieniem pozycji pacjentéw. Te istotne zmiany prowadzg
do =zatarcia barier informacyjnych pomiedzy pracownikami stuzby zdrowia
a pacjentami, zmieniajg wymagania pacjentdw odnosnie do oferowanych im
Swiadczen i w konsekwencji prowadzg do zmian w jaki systemy ochrony zdrowia
powinny funkcjonowac.

W rezultacie, polityka ochrony zdrowia pacjentéw powinna odchodzi¢ od
iloSciowego modelu dziatania, a skupia¢ sie na wynikach i dziataniach
prowadzgcych do tworzenia wartosci dla pacjenta, najlepiej uwzgledniajgc
zaangazowanie pacjenta od samego poczgtku jako najistotniejszego
i ostatecznego beneficjenta. Tym sposobem, strategia nie moze w petni skupiac
sie na lekarzach, specjalistach czy budzetach, ale powinna czerpac inspiracje
z holistycznych potrzeb pacjentdow i wokdét nich planowaé swoje dziatania
uwzgledniajgc wszystkie niezbedne czynniki i jednostki. Oczywiscie nie chodzi
tutaj o usuniecie pracownikéw stuzby zdrowia z rownania. Lekarze, ze wzgledu na

ich doswiadczenie i wiedze medyczng nadal pozostajg bardzo istotnym ogniwem
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sukcesu. Strategia oparta o wartos¢ dla pacjenta powinna byc¢ raczej odejsciem od
sytuacji, gdzie ,lekarz wie najlepiej” do ,oboje lekarz i pacjent posiadajg
informacje, ktére doprowadzg do wspdlnego sukcesu”.

Opisana powyzej zmiana funkcjonowania systemow opieki zdrowotnej
wymaga Scistego udziatu pacjenta w procesie, oparta jest o zrozumienie jego
indywidualnych potrzeb i powinna skupia¢ sie na tworzeniu holistycznych
rozwigzan przynoszgcych warto$¢ dla pacjentow.

Zazwyczaj system opieki zdrowotnej mozna podzielic na trzech
interesariuszy:

1. Pacjentow — swiadczeniobiorcéw.

2. Lekarzy wraz z wytworcami ustug i produktéw medycznych.

3. Pfatnika — organem dysponujgcym srodkami publicznymi.

W ujeciu opieki z pacjentem w centrum uwagi, system zdrowotny mozna

zaprezentowac w prostej formie graficzne;.

WARTOSC DLA PACJENTA

Rycina 2. Uproszczony schemat opieki z pacjentem w centrum uwagi ,,PCC”

Zrodto: opracowanie wiasne.

Celem zrozumienia potrzeb pacjenta i tworzenia wartosci dla pacjenta,
dostawcy ustug medycznych, pfatnik oraz sam pacjent powinni efektywnie
wymienia¢ miedzy sobg informacje i poznawac¢ swoje potrzeby. Picker Institute
oraz Harvard Medical School zdefiniowat 8 zasad opieki zdrowotnej, do ktérych
wszyscy interesariusze powinni sie odwotywaé celem podejmowania aktywnosci
przynoszacych wartos¢ dla pacjenta. Badacze zauwazyli, ze kierowanie sie tymi
zasadami pozytywnie wptywa na doswiadczenia i satysfakcje pacjenta ze

Swiadczonej opieki zdrowotnej.
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Dostep do leczenia
Ciggtosc opieki
Udziat rodziny oraz bliskich
Wsparcie emocjonalne
Komfort fizyczny
Edukacja oraz przekaz informacji
Interdysciplinarna opieka medyczna

Uszanowanie potrzeb pacjenta

Rycina 3. Gtéwne zasady opieki zdrowotnej wedtug Picker Institute oraz Harvard

Medical School

Zrédio: opracowanie wlasne wg.  https://www.oneviewhealthcare.com/the-eight-principles-of-
patient-centered-care/

1.

Szacunek wobec pacjenta, zrozumienie jego potrzeb, umocnienie jego
pozycji i zaangazowania jest gtéwnym filarem i stanowi podstawe koncepcii.

Interdyscyplinarna opieka (uwzgledniajgca takze grupy wsparcia)
pozwala na holistyczne podejscie do problemu i pozwala pacjentom
zredukowac poczucie stabosci w obliczu choroby.

Szeroko opisana wczesniej potrzeba poszerzania wiedzy i przekazu
informacji — pacjenci czesto informujg, ze nie otrzymujg wystarczajgcych
informacji odnos$nie do swojego stanu zdrowia i wyraznych wskazéwek
terapeutycznych.

Komfort fizyczny — gtéwnie zycie bez bélu stanowi dla pacjentéw bardzo
istotny element poprawy jakosci zycia (zwlaszcza w chorobach
reumatycznych)

Strach i lek zwigzany z chorobg jest podobnie wyniszczajgcy jak bdl
fizyczny. Opiekunowie powinni zwréci¢ szczegélng uwage na lek przed
stanem fizycznym, leczeniem i rokowaniem, lek przed wptywem choroby

na rodzine i bliskich oraz na lek przed skutkami finansowymi choroby.
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6. Swiadczeniodawcy ustug medycznych powinni zwracaé uwage na
wsparcie i edukacje rodzin i bliskich pacjentéw.

7. Ptatnicy oraz dostawcy ustug medycznych powinni zapewni¢ pacjentom
dostep do leczenia i umozliwi¢c jego kontynuacje. Pacjenci czesto
obawiajg sie utraty opieki i niemoznosci opieki na samym sobg po
wypisie ze szpitala.

8. Dostep do terapii medycznych lezy gtownie w gestii ptatnika —
wiasciciela budzetu, aczkolwiek dostawcy ustug medycznych powinni
podejmowac dziatania umozliwiajgce pacjentom dostep do swiadczen
opieki zdrowotnej jak szybkich terminéw wizyt specjalistycznych, opieki

poza klinicznej.

4.2. Przemyst farmaceutyczny w procesie ochrony zdrowia

Od wielu lat najwazniejszg rolg przemystu farmaceutycznego jest odkrywanie,
rozwoj oraz dostarczanie innowacyjnych terapii medycznych, inwestujgc z roku na rok
coraz wieksze fundusze w obszary badan i rozwoju. Wraz z tym celem, istotne jest
takze zapewnienie $wiadczeniodawcom i $wiadczeniobiorcom dostepu do
nowoczesnych terapii, co wigze sie z potrzebg wspotpracy wszystkich interesariuszy
odpowiedzialnych za ten proces wigczajgc min. lekarzy, pacjentéw, organy rzgdowe
oraz regulacyjne (Tabela 4). Wszelkie inwestycje finansowe w nieodzowng
wspotprace z medycznym Srodowiskiem zewnetrznym czesto prowadzg do percepcji
konfliktu intereséw, w ktérym priorytetem sg zyski, a nie dobro pacjentow. Na
przestrzeni ostatnich lat, firmy podejmujg bardzo duzo dziatah celem transparentnosci
swoich aktywnosci i zmiany tej percepcji. Pewnym jest jednak, ze wspodtpraca ta jest
niezbedna celem zapewnienia najwyzszej jakosci postepu naukowego i tworzenia

wartosci dla pacjentéw.

Tabela 4. Wybrane zobowigzania firm farmaceutycznych wobec srodowiska
medycznego

Obecne zobowiazania firm farmaceutycznych w opiece zdrowia pacjentow

Proaktywny kontakt z organami regulatorowymi

Proaktywne dyskusje z ptatnikiem i organami refundacyjnymi
Zobowigzana do kontynuacji programéw badawczych

Zobowigzania do transparentnych dziatan marketingowych
Zobowigzania do wspotpracy z organizacjami zrzeszajgcymi pacjentow
Udziat kluczowych opinio lideréw w decyzjach firmy

Zrodto: opracowanie wiasne.
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4.3. Strategia wartosci dla pacjenta z perspektywy firm

farmaceutycznych

Poprawa jakosci zycia pacjentéw jest celem bardzo szlachetnym. Przez
wiele lat firmy farmaceutyczne posadzane byly o skupianie uwagi tylko na zyskach
i wewnetrznych potrzebach, a pacjent byt gtdwnie odzwierciedlany w ilosci
przypisanych recept, ktére dla wielu korporacji miaty najwieksze znaczenie.

Na przestrzeni ostatnich lat, wszelakie branze szukajg sposobow
wyroznienia sie z ttumu celem zaspokojenia obecnych potrzeb konsumenckich
i utrzymania rentownosci. Ostatecznym beneficjentem produktow przemystu
farmaceutycznego jest pacjent i wiasnie szeroko opisane w poprzednich
rozdziatach umocnienie jego pozycji (Patient Empowerment) przyczynia sie do
zmian w jaki koncerny farmaceutyczne muszg funkcjonowac i budowac swoje
strategie. Badania rynkowe wykazaty, Zze dziatania firm (i nie tylko
farmaceutycznych) celem adresowania potrzeb dobra ogdlnego przynoszg
wieksze korzysci niz koncentracja tylko wokét potrzeb wewnetrznych. Tym
sposobem koncepcja opieki z pacjentem w centrum uwagi (PCC — Patient Centric
Care) stata sie inspiracjg dla firm farmaceutycznych i stanowi w zasadzie
wieloletnig wizje i kierunek rozwoju tych przedsiebiorstw. Koncerny
farmaceutyczne sg w petni Swiadome zwiekszajgcej sie roli pacjenta i zgodnie
z definicjg PCC to dla nich pacjent staje sie zrédtem inspiracji i najwazniejszym
interesariuszem. Uwidocznione jest to chociazby wzrostem ilosci réznorakich
kampanii edukacyjnych, udziatem pacjentow w projektach badah i rozwoju,
inwestycjach umacniajgcych pozycje pacjentéw jako grupy (wsparcia zrzeszen
pacjentow) czy np. dostarczaniu pacjentom rozwigzan typu z ang. patient support
programmes — serwisach wspierajgcych pacjentéw chociazby w przestrzeganiu
rezimu dawkowania czy na przyktad metod administracji wybranej terapii. Te
przykiady sg juz rozwigzaniami, ktére bez tak naprawde gtebokich zmian
reorganizacyjnych firm i kultury postrzegania i zrozumienia roli pacjenta nie
mogtyby mie¢ miejsca. Przyjecie koncepcji PCC opartej o dostarczanie wartosci
dla pacjenta wymaga, aby wszystkie dzialy w strukturach firm przyjety jeden
wspolny cel jakim jest dobro chorego. Istotnym jest, aby pracownicy byli Swiadomi
swoich dziatan, decyzji i podejmowali je wierzgc, ze tworzg warto$¢ dla pacjenta.

Bardzo popularny méwca motywacyjny Simon Sinek w swojej ksigzce pt. ,Start
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with Why” napisat: ,/ludzie nie kupujg tego co sprzedajesz, ludzie kupujg, dlaczego
to sprzedajesz”. Simon Sinek uwaza, ze kazde dziatanie, kazda strategia, kazda
mys|l musi rozpoczg¢ sie od zadania pytania; ,dlaczego?” Tylko w nastepstwie
nalezy rozmys$la¢ nad tym jak to zrobie i jakie dziatania podejme celem realizaciji.
Ksigzka ta stata sie inspiracjg dla lideréw wielu organizacji, a struktury firm
powinny skupia¢ sie na jednostkach, ktére kierujg sie inspiracjg, inteligencjg
emocjonalng i innowacyjnym sposobem myslenia. Pytanie ,dlaczego?” pozwala
nam w petni zrozumie¢ cel, ktéry chcemy osiggngc¢ i daje motywacje do jego
realizacji z obustronng satysfakcjg. Firmy farmaceutyczne celem adaptacji do
aktualnie zmieniajgcych sie realiéw funkcjonowania rynku ochrony zdrowia, muszg
inwestowac fundusze w projekty, dla ktérych majg pewnos¢ istniejgcej potrzeby
medycznej i wiare w ich realizacje. Mogg to osiggngc¢ tylko czerpigc inspiracje od
pacjentow i przy Scistej wspoétpracy z pozostatymi interesariuszami. Zmiana
z ilosciowego na jakosciowy model organizacji wymaga zmiany priorytetow
uwzgledniajgc pacjenta na szczycie listy.

Jedng z przyktadowych firm, ktére w ostatnim czasie przeszty transformacje
w kierunku organizacji opartej o wartos¢ dla pacjenta jest UCB Pharma. Firma UCB
jest wysoce wyspecjalizowana w dostarczaniu rozwigzan dla pacjentéw cierpigcych
na choroby autoimmunologiczne w tym przede wszystkim reumatyczne. UCB
Pharma uwaza, ze najwazniejszym sposobem zmiany organizacji w kierunku
koncepcji PCC jest najpierw zmiana kulturowa. W 2012 ustanowiono dziat
zajmujgcy sie czysto sprawami pacjentéw (z ang. Patient Affairs). Najwazniejszym
zadaniem pracownikow tej jednostki bylo zgtebienie potrzeb pacjentow oraz
wewnetrzna promocja kultury patient centricity wsréd innych dziatdbw. Jednostka
w pewnym sensie odgrywata role wewnetrznego konsultanta z misjg zmiany
sposobu postrzegania roli pacjenta wewnatrz organizacji. W 2013 roku réwnolegte
do funkcjonowania dziatu spraw pacjenta (Patient Affairs) i celem rozszerzenia
ideologii, firma zakomunikowata przyjecie nowego modelu organizacyjnego
nazywajgc go ,Patient Value Strategy”. UCB wprowadzito szeroki wewnetrzny
program szkoleniowy obejmujgcy takie elementy jak:

1. Zmiany jezykowe: stowo Kklient zostato zarezerwowane tylko dla

pacjenta, a pracownicy stuzby zdrowia to interesariusze.
2. Ustanowienie 4 podstawowych zasad operowania przez wszystkich

pracownikow (Rycina 4):
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- ,From noise to signal” — zrozumienie rzeczywisto$ci pacjenta,
pracownikéw i innych interesariuszy w oparciu o prawdziwe spostrzezenia
celem wspottworzenia rozwigzan zaspokajajgcych ich potrzeby.

— ,Task to Value” — zapytanie czy projekt, ktéry chce podjg¢ tworzy
wartos¢ dla pacjenta.

— ,Space with consistency” — wspdlna odpowiedzialno$¢ za wyprébowanie
nowych pomystow, wycigganie i dzielenie sie wnioskami i wiedzg.

— ,Helpfullness and generosity — opieranie zewnetrznych

i wewnetrznych relacji o che¢ pomocy i wzajemne zaufanie.

FROM NOISE TO SIGNAL

CREATING VALUE
FOR PATIENTS

Rycina 4. ,Patient Value Strategy” wedtug UCB Pharma

Zroédto. Witryna Internetowa firmy UCB (www.ucb.com)

HELPFULNESS
AND GENEROSITY
FROM TASK
TO VALUE

Zmiana modelu organizacji nie moze odby¢ sie bez zdefiniowania czym dla
danej firmy jest ,wartos¢ dla pacjenta”. UCB aspiruje, aby tworzy¢ wartos¢ dla
pacjenta poprzez:

1. Zapewnienie dostepu do nowoczesnych terapii medycznych,

odpowiadajgcych ich aktualnym potrzebom medycznym i pomagajgcym
im w realizacji swoich celéw zyciowych.

2. Umacnianie pozycji pacjentéw i pracownikow stuzby zdrowia poprzez
realizacje aktywnosci wpierajgcych ten proces tj. np. aktywnej edukacji
medycznej.

3. Adresowaniu realnych potrzeb wybranych populacji pacjentéw, ktorym

jej produkty moga przynies¢ najwieksze korzysci.
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Podsumowujgc, wiekszos¢ koncernéw farmaceutycznych przechodzi
obecnie zmiane modelu organizacyjnego na model jakosciowy. Dynamicznie
zmieniajgcy sie rynek ochrony zdrowia napedzany przede wszystkim naciskiem na
koszty, rewolucjg naukowo-technologiczng i co za tym idzie wzrostem swiadomosci
pacjentdw i umocnieniem ich pozycji, prowadzi do potrzeby reorganizacji strategii
funkcjonowania. Zapewnienie i dostep nowoczesnych terapii jest nadal priorytetem
koncernow, ale tym razem wszelkie produkty i aktywnosci wspétpracy z pozostatymi
interesariuszami muszg by¢ inspirowane obecnymi potrzebami pacjentéw i kreowac
dla nich wartosé. Firmy muszg zrozumie¢ zmieniajgce sie potrzeby pacjentéw
i podchodzi¢ do problemu holistycznie z pacjentem w centrum uwagi. Dziatania firm
powinny wspiera¢ edukacje wszystkich interesariuszy, umacnia¢ dialog miedzy

lekarzem a pacjentem i wspomagac ptatnikow.
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5. Czes¢ empiryczna

5.1. Cel rozprawy

Celem niniejszej rozprawy jest poznanie czynnikow i wartosci istotnych dla
pacjentéw umozliwiajgcym umocnienie ich pozycji w procesie leczenia.
Dodatkowo, istotnym jest przedyskutowanie roli firm farmaceutycznych jak

istotnego interesariusza w procesie opieki z pacjentem w centrum uwagi.

5.1.1. Cele szczegoétowe:

Realizacja celu prezentowanej pracy przekifada sie na nastepujgce cele

szczegotowe:

1. Jak wyglada przebieg ochrony zdrowia pacjenta reumatycznego od
pierwszych objawdw, przez konsultacje lekarskie do uzyskania terapii
oraz jakie wartosci oraz potrzeby posiadajg pacjenci w stosunku do
pracownikow stuzby zdrowia?

2. Jaka role odgrywa poziom wiedzy pacjentdéw oraz jak realizowany jest
przeptyw informacji miedzy pacjentem a lekarzami?

3. Jak dziatania edukacyjne prowadzone obecnie z udziatem firm
farmaceutycznych adresujg potrzeby pacjentow i wplywajg na

umochnienie ich pozycji?

5.2. Materiat badan oraz metody

Dla potrzeb niniejszej rozprawy stworzono kwestionariusz ankiety
zatytutowany ,warto$¢ dla pacjenta reumatycznego”. Ankiete wykorzystano jako
narzedzie badawcze do przeprowadzenia badania na grupie 100 (stu) pacjentow
cierpigcych na choroby reumatyczne.

Istotne wybrane informacje o wykorzystanym narzedziu badawczym
podane sg ponizej. Petna ankieta dostepna jest jako zatgcznik 1 niniejszej pracy.

1. Planowana grupa badanych: n = 100. Pacjenci z RZS, tZS lub ZZSK

z wybranych szpitalnych oddziatéw reumatycznych na terenie Polski.
2. Liczba pytan: 46.
3. Ankieta zaprojektowana zostata z podzialem na 6 nastepujgcych

etapow:
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— Analiza socjodemograficzna.

— Etap pierwszych objawow choroby reumatyczne;j.
— Etap opieki u lekarza rodzinnego.

— Etap opieki u lekarza specjalisty.

— Etap leczenia.

— Analiza wptywu choroby na jakos¢ zycia.

Ze 100 planowanych ankietowanych otrzymano 98 kompletnych wypetnionych
ankiet zakwalifikowanych do planowanych analiz statystycznych. Narzedzie
badawcze uzyskato zgode Komisji Bioetycznej przy Uniwersytecie Medycznym
im. Karola Marcinkowskiego zgodnie z uchwata nr 94/16 z dnia 14 stycznia 2016.
Badanie rozpoczeto w 2016 roku oraz ukonczono w 2017 roku.

Uzyskane dane zakodowano i wprowadzono do programu SPSS Statistic
25, przy pomocy, ktérego wyliczone zostaty wszystkie zaprezentowane w pracy
statystyki.

W analizie statystycznej danych zastosowano nastepujgce miary stuzgce
do opisu statystycznego badanych zmiennych: czestosci (N), odsetek o0sob
w danej grupie (%) i Srednia arytmetyczna (M). W celu weryfikacji zatozen pracy
wykonano nastepujgce testy istotnosci réznic: chi kwadrat (x?), U Manna-Whitneya
i H Kruskala-Wallisa, przyjety w pracy poziom istotnosci wynosi a = 0,05, oznacza
to, ze wyniki na poziomie p < 0,05 Swiadczg o istotnej réznicy badz istotnym
zwigzku. Ze wzgledu na charakterystyke testu chi kwadrat, podajgcego jedynie
istnienie zwigzku, dodatkowo w celu okreslenia sity efektu istotnych zwigzkow
wyliczono wskazniki V Cramera, przyjeto, ze wartosci 0-0,4 swiadczg o stabej
zaleznosci, wartosci 0,5-0,7 o umiarkowanej, a wartosci 0,8—1 swiadczg o silnej

zaleznosci pomiedzy badanymi zmiennymi.

5.3. Wyniki

5.3.1. Grupa badanych - analiza socjodemograficzna

Grupe badanych reprezentuje 76 (77,6%) kobiet oraz 22 (22,4%)
mezczyzn. Wiekszos¢ badanych to osoby o wieku powyzej 50 lat (n = 59, 60.2%).
Dominujgca choroba wséréd ankietowanych to RZS (n = 74, 45,5%), na LZS cierpi
8 0s06b (8,21%), a na ZZSK 10 osb6b (10,2%). Ocena stanu wiedzy poczatkowej

definiowana jako bardzo niska/niska to brak wiedzy/niska swiadomosc
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o chorobach, umiarkowana to swiadomos¢ istnienia chordb, ale tylko u oséb
starszych, wysoka/bardzo wysoka to ograniczona wiedza o0 poszczegolnych
jednostkach chorobowych. Pozostate dane socjodemograficzne grupy badawczej

podsumowane sg w ponizszej tabeli:
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Tabela 5. Socjodemograficzna charakterystyka badanej grupy

Zmienne LR
n= 98 (%)

Pte¢
Kobieta 76 (77,6%)
Mezczyzna 22 (22,4%)
Wiek
21-30 4 (4,1%)
31-40 19 (19,4%)
41-50 16 (16,3%)
> 50 59 (60,2%)
Wyksztatcenie
Podstawowe 4 (4,1%)
Zawodowe 27 (27,6%)
Srednie 39 (39,8%)
Wyizsze 28 (28,6%)
Status zawodowy
Uczen/ Student 1(1%)
Aktywny zawodowo 43 (43,9%)
Emeryt 27 (27,6%)
Rencista 27 (27,6%)
Wielko$¢ miejsca zamieszkania
Wies 38 (38,8%)
Miasto < 50 tys. 33 (33,7%)
Miasto 51-150 tys. 16 (16,3%)
Miasto 150-500 tys. 2 (2%)
Miasto > 500 tys. 8 (8,2%)
Braki 1(1%)
Stan cywilny
Kawaler/ Panna 10 (10,2%)
W zwigzku 75 (76,5%)
Wdowa,/ Wdowiec 9(9,2%)
Rozwiedziona/ Rozwiedziony 4 (4,1%)
Ocena sytuacji finansowej
Bardzo Zle 1(1%)
Zle 8(8,2%)
Satysfakcjonujgco 42 (42,9%)
Dobrze 42 (42,9%)
Bardzo dobrze 5(5,1%)
Zdiagnozowana choroba
RZS 74 (75,5%)
RZS i ZZSK 3(3,1%)
ZZ5K 10 (10,2%)
7S 8 (8,2%)
Inna 3(3,1%)
Ocena stanu wiedzy o chorobach reumatycznych (przed diagnoz3)
Bardzo niski i niski 9(9,2%)
Umiarkowany 42 (42,9%)
Wysoki i bardzo wysoki 47 (48%)

Zrodho: badania wiasne.
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5.3.2. Etap pierwszych objawéw choroby reumatycznej

Istotnym momentem w przebiegu kazdej choroby przewlekiej jest okres,
w ktérym pacjenci po raz pierwszy doznajg poczgtkowych objawéw choroby.
Z doswiadczenia, pacjenci czesto liczg, ze zaobserwowane zmiany sg
tymczasowe i bagatelizujg ich powage co wydituza okres do diagnozy lekarskiej.
W przewlektych chorobach reumatycznych czas od pierwszych objawdw choroby
do jej diagnozy i wprowadzenia skutecznego leczenia moze mie¢ znaczacy wptyw
na ogolny postep choroby. We wstepie niniejszej pracy oméwione zostaty dowody
na istotnos¢ szybkiej diagnozy i leczenia w tzw. ,oknie sposobnosci’
w reumatoidalnym zapaleniu stawdw.

W etapie” PACJENT - Pierwsze Objawy Choroby Reumatycznej’
przeprowadzonej ankiety zapytano pacjentow w jakis sposéb zareagowali po
zaobserwowaniu pierwszych objawdw choroby reumatycznej. Dodatkowo pacjenci
zapytani zostali o dostep i skad czerpali informacje. Ocena poczatkowego
poziomu wiedzy naukowej uwzgledniona zostata w opisie grup badawczej.
Pacjenci zapytani zostali takze o swoje obawy oraz jakie dziatania podjeli celem
pozyskiwania dodatkowych informacji. Wszystkie czynniki jak szybka decyzja
o potrzebie konsultacji lekarskiej, poziom wiedzy poczatkowej, posiadane
informacje oraz zdolnosc¢ ich pozyskiwania mogg mie¢ pozytywne przetozenie na

0golny przebieg diagnozy oraz leczenia choroby.

5.3.2.1. Analizy dotyczace reakcji po pojawieniu sie pierwszych objawow

choroby

W Tabeli 6 opisane zostaly czestosci dotyczgce reakcji pacjentéw po
pojawieniu sie pierwszych objawéw choroby. Biorgc pod uwage, ze zasiegniecie
szybkiej opinii lekarskiej jest bardzo wazne, tylko 43.9% pacjentow decyduje sie na
konsultacje lekarskg przy pierwszych objawach. Wiekszos¢ pacjentow decyduje sie
obserwowaé, bra¢ leki przeciwbélowe badz nie podejmuje zadnych dziatan.

Ograniczeniem ponizszej analizy jest brak informacji o poziomie nasilenia objawow.
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Tabela 6. Czestosci dot. reakcji pacjentow po pojawieniu sie pierwszych objawow

choroby
Zmienne n (%)
Reakcja po pojawieniu sie pierwszych objawéw choroby
Brak reakcji 9(9,2%)
Branie lekéw przeciwbélowych 21(21,4%)
Monitorowanie 25 (25,5%)
Kontakt z lekarzem 43 (43,9%)

Zrodio: badania wiasne.

Wyniki testu Chi kwadrat zaprezentowane w tabeli 7 (ponizej) wykazaty
istotne stabe (V = 0,27) zalezno$ci pomiedzy wiekiem badanych a reakcjg po
pojawieniu sie pierwszych objawow choroby oraz istotne stabe (V = 0,30)
zaleznoéci pomiedzy poczgtkowym stanem wiedzy o chorobach reumatycznych
a reakcjg po pojawieniu sie pierwszych objawdw choroby.

Mtodsi pacjenci do 50 r.z. cze$ciej nie reagujg na pojawiajgce sie objawy,
rzadziej biorg leki przeciwbdlowe, mniej monitorujg przebieg choroby, a takze
rzadziej kontaktujg sie z lekarzem od pacjentéw po 50 r.z.

Pacjenci z wysokim stanem wiedzy poczgtkowej po wystgpieniu objawow
w wigkszosci (68,4%) kontaktujg sie z lekarzem, pacjenci z umiarkowanym
stanem wiedzy najczesciej w takiej sytuacji monitorujg przebieg choroby (40,5%)
lub kontaktujg sie z lekarzem (37,8%). Natomiast pacjenci z niskim stanem wiedzy
monitorujg albo kontaktujg sie z lekarzem (po 38,1%), w mniejszym stopniu

zaczynajg brac¢ leki przeciwbolowe (26,2%) lub nie reagujg w ogdle (19%).

Tabela 7. Korelacje miedzy picig, wiekiem i stanem wiedzy a reakcja pacjentow
na pojawienie sie choroby — test Chi kwadrat

Reakcja po pojawieniu sie pierwszych objawow choroby
Zmienna Brak" Bra.nle I,ekow Monitorowanie Kontakt X2 p VCramera
reakcji |przeciwbélowych z lekarzem
n=9 n=21 n=25 n=43
Ptec
Kobiety 7(9,2%) | 17 (22,4%) 17 (22,4%) 35 (46,1%) 181 0612 i
Mezczyzni 2(9,1%) | 4(18,2%) 8 (36,4%) 8 (36,4%) ’ ’
Wiek
31-40 4(21,1%) | 1(5,3%) 4(21,1%) 10 (52,6%)
41-50 3(18,8%) | 4 (25%) 5(31,3%) 4 (25%) 13,62** 0,034 0,27
> 50 1(1,7%) | 15(25,4%) 16 (27,1%) 27 (45,8%)
Poczatkowy stan wiedzy o chorobach reumatycznych
5;125 Wysokil | 6 0%) | 3(15,8%) 3 (15,8%) 13 (68,4%)
. 17,23** 0,008 0,30
Umiarkowany 1(2,7%) | 7(18,9%) 15 (40,5%) 14 (37,8%)
Niski i bardzo niski| 8 (19%) 11 (26,2%) 7 (38,1%) 16 (38,1%)

Zrodto: opracowanie whasne.
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5.3.2.2. Analizy dotyczace dostepu do informacji i poszukiwania

informacji

W tabeli 8 zaprezentowane sg czestosci odpowiedzi dotyczgcych Zzrddet,
z ktérych pacjenci czerpig informacje. Pacjenci otrzymali mozliwosci zaznaczenia kilku
odpowiedzi. Najczesciej zrodtem informacii jest lekarz, Internet oraz czasopisma.

Najrzadziej pacjenci poszukuijg informacji u znajomych oraz farmaceutéw.

Tabela 8. Czestosci dot. dostepu do informaciji i poszukiwania informacji

Zmienne n (%)

Dostep do informacji i poszukiwania informacji

Media/ Internet 29 (29,6%)

Znajomi 11 (11,2%)
Farmaceuta 2 (2%)
Lekarz 76 (77,6%)
Czasopisma 21,4%)

Zrédto: badania wiasne.

Wyniki testu Chi kwadrat zaprezentowane w tabeli 9 (ponizej) wykazaty istotny
staby (V = 0,40) zwigzek pomiedzy wiekiem badanych a poszukiwaniem informac;ji
w Mediach/Internecie, istotny staby (V = 0,35) zwigzek pomiedzy wiekiem badanych
a poszukiwaniem informacji u lekarza oraz istotny staby (V = 0,28) zwigzek pomiedzy

wielko$cig miejsca zamieszkania a poszukiwaniem informacji w Mediach/Internecie.

Tabela 9. Korelacje miedzy wiekiem i miejscem zamieszkania a dostepem do
informacji i poszukiwania informacji — test Chi kwadrat

Dostep do informacji i poszukiwania informacji
. 1T Znajomi Nigdzie Farmaceuta Lekarz Czasopisma
Zmienna Internet
Nie Tak Nie Tak Nie | Tak Nie | Tak | Nie Tak Nie Tak
n=69 | Nn=29 | n=87 | n=11 | n=94 | n=4 | n=96 | n=2 | n=22 n=76 n=77 | n=21
Wiek
31-40 11 8 16 3 18 1 19 0 (0%) 5 14 12 7
(57,9%)|(42,1%)|(84,2%)|(15,8%)}(94,7%)|(5,3%)| (100%) 0 (26,3%)| (73,7%) [(63,2%)|(36,8%)
41-50 7 9 13 3 15 1 16 o o 0 11 5
(43,8%)|(56,3%)| (81,3%)|(18,8%)| (93, 8%)|(6,3%)| 100(2%) [° (O%)[E (50%) 8 (50%) | g 500131 39%)
>50 51 8 54 5 57 2 57 2 7 52 50 9
(86,4%)|(13,6%)](91,5%)| (8,5%) |(96,6%)|(3,4%)|(96,6%)|(3,4%)|(11,9%)| (88,1%) |(84,7%)|(15,3%)
X2 14,68** 1,67 0,31 1,21 11,29** 6,02
p 0,001 0,434 0,856 0,545 0,004 0,110
v 0,40 - - - 0,35 -
Cramera
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Dostep do informacji i poszukiwania informacji

. Wikl Znajomi Nigdzie Farmaceuta Lekarz Czasopisma
Zmienna Internet
Nie Tak Nie Tak Nie Tak Nie | Tak | Nie Tak Nie Tak
n=69 | n=29 | n=87 | n=11 | n=94 | n=4 | n=96 | n= n=22 n=76 n=77 | n=21
Wielko$¢ miejsca zamieszkania
Wies 33 5 32 6 37 1 37 1 8 30 31 7
(86,8%)|(13,2%)|(84,2%)|(15,8%)|(97,4%)((2,6%)|(97,4%)((2,6%)1(21,1%)| (78,9%) |(81,6%)|(18,4%)
Miasto 20 13 30 30 3 33 0 8 25 8
19 25(75,89
<50tys. |(60,6%)/(39,4%)[(90,9%)]> > %) (90,9%)|(9, 1%)| (100%) [(0,0%)| 24,29)P 7> 2% (75, 8%)|(24,2%)
Miasto 16 10 24 2 26 0 (0%) 25 1 6 20 21 5
>51tys. |(61,5%)((38,5%)]|(92,3%)| (7,7%) | (100%) ? (96,2%)|(3,8%)|(23,1%)| (76,9%) |(80,8%)/(19,2%)
X2 7,51%* 1,26 3,39 1,66 0,11 0,74
p 0,023 0,533 0,183 0,558 0,949 0,093
v 0,28 - - - - -
Cramera

*p<0,05 **p<0,01;

Zrédto: opracowanie wiasne.

5.3.2.3. Analizy dotyczace obaw po pojawieniu sie pierwszych objawéw

choroby

Tabela 10 opisuje czestosci odpowiedzi dotyczgcych nasilenia obaw

towarzyszgcym pacjentom po pojawieniu sie pierwszych objawéw. Bardzo silne

oraz silne nasilenie, ze objawy przerodzg sie w ciezkg chorobe, ze proces

diagnozy bedzie dtugotrwaty oraz perspektywa statego zazywania lekow stanowity

najczestszy wybor wsréd ankietowanych.

Tabela 10. Czestosci dot. obaw po pojawieniu sie pierwszych objawéw choroby

Zmienne n (%)
Obawa, ze objawy przerodzg sie w ciezka chorobe
Bardzo silnai silna 48 (49%)
Umiarkowana 33 (33,7%)
Niewielka i brak 14 (14%)
Braki 3(3,1%)
Obawa, ze bede dtugo czeka¢ na pomoc lekarska
Bardzo silna i silna 34 (34,7%)
Umiarkowana 38 (38,8%)
Niewielka i brak 25 (25,5%)
Braki 1(1%)

Obawa, ze wszystkie negatywne informacje, ktore przeczytatem w Internecie sie sprawdza

Bardzo silna i silna

Umiarkowana
Niewielka i brak
Braki
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Zmienne n (%)

Obawa, Ze nie poradze sobie finansowo z ewentualng chorobg

Bardzo silnai silna 31 (31,6%)
Umiarkowana 40 (40,8%)
Niewielka i brak 24 (24,5%)
Braki 3(3,1%)
Obawa, ze proces diagnozy bedzie dtugotrwaty

Bardzo silnaii silna 52 (53,1%)
Umiarkowana 28 (28,6%)
Niewielka i brak 17 (17,3%)
Braki 1(1%)
Obawa, ze bede musiat zazywac leki na state

Bardzo silnaii silna 62 (63,3%)
Umiarkowana 21 (21,4%)
Niewielka i brak 12 (12,2%)
Braki 3(3,1%)

Zrédto: badania wiasne.

Tabela 11 opisuje zaleznosci poszczegdlnych obaw od ptci gruby badane;.
Wynik testu U Manna-Whitneya wykazat, ze kobiety majqg istotnie wyzszg obawe,
ze objawy przerodzg sie w ciezkg chorobe od mezczyzn, a mezczyzni majg
istotnie wyzszg obawe, ze wszystkie negatywne informacje, ktore przeczytali
w Internecie sie sprawdza.

Nalezy jednak zachowacC ostroznos¢ przy interpretacji tej analizy, ze
wzgledu na stanowczg przewage badanych kobiet.

Dodatkowo po wykonaniu testu test H Kruskala-Wallisa oceniajgca
zaleznoéci poziomu wiedzy poczatkowej od nasilenia obaw nie wykazano

zaleznoséci znamiennych statystycznie (Tabela S1).

Tabela 11. Pte¢ a obawy po pojawieniu sie pierwszych objawéw choroby — test
U Manna-Whitneya

Kobieta Mezczyzna
Zmienna U Manna-
n=76 n=22 Whitneya
M M
Obawa, ze objawy przerodzg sie w ciezkg chorobe 2,64 2,05 -2,32%* 0,020
Obawa, ze bede dtugo czekac¢ na pomoc lekarskg 2,19 2,00 -0,74 0,459
Obawa, ze wszystkie neg.atyyvne informacje, ktore 203 257 2,01* 0,045
przeczytatem w Internecie sie sprawdza
Obawa, ze nie poradze sobie finansowo z ewentualng choroba 2,08 2,14 -0,23 0,822
Obawa, Ze proces diagnozy bedzie dtugotrwaty 2,49 2,62 -0,26 0,796
Obawa, ze bede musiat zazywac leki na state 2,85 2,62 -1,36 0,175

*p <0,05, * p<0,01;

Zrodto: opracowanie wiasne.
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5.3.3. Relacja pacjenta z lekarzem rodzinnym

Kolejnym etapem w procesie ochrony zdrowia pacjenta jest okres wizyty
u lekarza rodzinnego. To w tym momencie pacjent ma pierwszg okazje
zaczerpniecia opinii lekarza pierwszego kontaktu. W badaniu zapytano pacjentow
o satysfakcje z okresu oczekiwania na wizyte, o ich obawy, oczekiwania od
lekarza zaréwno przed jak i w trakcie wizyty.

Wiekszosci pacjentow (84.7%) nie jest zadowolona z okresu oczekiwania

na wizyte u lekarza rodzinnego (Tabela 12).

Tabela 12. Czestosci dot. satysfakcji z okresu oczekiwania na wizyte u lekarza

rodzinnego
Zmienne n (%)
Satysfakcja z okresu oczekiwania na wizyte u lekarza rodzinnego
Tak 14 (14,3%)
Nie 83 (84,7%)
Braki 1(1%)

Zrédto: badania wiasne.

Najczestszymi oczekiwaniami od lekarza rodzinnego okazata sie potrzeba
zlecenia niezbednych badan, otrzymanie wstepnej diagnozy oraz che¢ bycia
wystuchanym (Tabela S2).

Obawy przed wizytg u lekarza rodzinnego zaprezentowane sg w Tabeli 13. Do
najczestszych nalezy lek przed powazng chorobg, pogorszenie jakosci zycia oraz
perspektywa przyjmowania lekéw na state wraz z ich dziataniami niepozgdanymi.

Analiza czy pte¢ ma wptyw na oczekiwania lub obawy pacjentéw nie

wykazata znamiennych statystycznie zaleznosci (Tabela S3, Tabela S4).

Tabela 13. Czestosci dot. lekow/obaw przed wizytg u lekarza rodzinnego

Zmienne n (%)
Obawa, ze LR poswieci mi mato czasu i nie bede miat okazji sie wypowiedzie¢
Bardzo silna i silna 36 (36,7%)
Umiarkowana 31 (31,6%)
Niewielka i brak 28 (28,6%)
Braki 3(3,1%)
Obawa, ze ustysze, ze objawy moga by¢ poczatkiem powaznej choroby
Bardzo silnai silna 62 (63,3%)
Umiarkowana 23 (23,5%)
Niewielka i brak 10 (10,2%)
Braki 3(3,1%)
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Zmienne n (%)

Obawa, Ze ustysze, ze lekarz nie potrafi mi pomodc oraz ze bede musiat szuka¢ opinii u innego specjalisty

Bardzo silnai silna 41 (41,8%)
Umiarkowana 28 (28,6%)
Niewielka i brak 25 (25,5%)
Braki 4 (4,1%)
Obawa, ze ustysze, ze moja dotychczasowa jakos¢ zycia pogorszy sie

Bardzo silnaii silna 50 (51%)
Umiarkowana 35 (35,7%)
Niewielka i brak 9(9,2%)
Braki 4 (4,1%)
Obawa dot. kosztéw przeprowadzenia dodatkowych badan i leczenia

Bardzo silnaii silna 35 (35,7%)
Umiarkowana 36 (36,7%)
Niewielka i brak 23 (23,5%)
Braki 4 (4,1%)
Obawa otrzymania lekow, ktére zaburza méj rytm oraz spowoduja zte samopoczucie
Bardzo silnaii silna 51 (52%)
Umiarkowana 26 (26,5%)
Niewielka i brak 16 (16,3%)
Braki 5(5,1%)

Zrédto: badania wiasne.

Dodatkowo, sprawdzono czy poziom wiedzy poczgtkowej ma wplyw na to
jakie obawy towarzyszg pacjentom. Wykazano staby zwigzek, ze osoby z bardzo
wysokim i wysokim stanem wiedzy w poréwnaniu do osob z nizszym stanem
wiedzy poczatkowej obawiajg sie bardziej, ze lekarz rodzinny im nie pomoze
i bedg musieli czerpaé pomocy lekarza specjalisty (p = 0.056, Tabela S5).

Wyniki przedstawione w tabeli 14 opisujg istotnos¢ poszczegdlnych
oczekiwan pacjentow podczas wizyty u lekarza rodzinnego. Zauwazy¢ mozna, ze
wiekszos¢ (> 75%) ankietowanych uznata wymienione oczekiwania jako bardzo
istotne lub istotne. Jedynie otrzymanie materiatdw edukacyjnych oraz empatii
lekarza rodzinnego za bardzo istotne lub istotne uznato odpowiednio 56.1% oraz

52% pacjentow.
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Tabela 14. Czestosci dot. istotnosci poszczegdlnych aspektow podczas wizyty
u lekarza rodzinnego

Zmienne n (%)
Mozliwos¢ petnej wypowiedzi opisujacej dolegliwosci i ich pochodzenie
Bardzo istotne i istotne 76 (77,6%)
Umiarkowanie istotne 16 (16,3%)
Nieistotne i w ogdle nieistotne 1(1%)
Braki 5(5,1%)
Doswiadczenie empatii, wspoétczucia i zaangazowania lekarza
Bardzo istotne i istotne 51 (52%)
Umiarkowanie istotne 35 (35,7%)
Nieistotne i w ogdle nieistotne 6 (6,1%)
Braki 6 (6,1%)
Otrzymanie krétkich, ale istotnych i zrozumiatych informacji o stanie zdrowia
Bardzo istotne i istotne 80 (81,6%)
Umiarkowanie istotne 11 (11,2%)
Nieistotne i w ogdle nieistotne 2 (2%)
Braki 5(51%)
Otrzymanie diagnozy, nawet wstepnej
Bardzo istotne i istotne 77 (78,6%)
Umiarkowanie istotne 14 (14,3%)
Nie istotne i w ogdle nieistotne 2 (2%)
Braki 5(5,1%)
Otrzymanie skutecznego leczenia
Bardzo istotne i istotne 82 (83,7%)
Umiarkowanie istotne 9(9,2%)
Nieistotne i w ogdle nieistotne 1(1%)
Braki 6 (6,1%)
Otrzymanie jasnego i skutecznego planu leczenia opartego o wspdlng decyzje
Bardzo istotne i istotne 76 (77,6%)
Umiarkowanie istotne 13 (13,3%)
Nieistotne i w ogdle nieistotne 3(3,1%)
Braki 6 (6,1%)
Otrzymanie materiatéw edukacyjnych
Bardzo istotne i istotne 55 (56,1%)
Umiarkowanie istotne 30 (30,6%)
Nieistotne i w ogdle nieistotne 7 (7,1%)
Braki 6 (6,1%)

Zrédho: badania whasne.

Dodatkowo poddano analizie czy stan wiedzy poczgtkowej ma wptyw na
oczekiwania pacjentow podczas wizyty u lekarza rodzinnego (Tabela 15). Wyniki
testu H Kruskala-Wallisa zaprezentowane w tabeli 15 wykazaty, ze dla oso6b
z niskim i bardzo niskim stanem wiedzy poczgtkowej mozliwosc petnej wypowiedzi
opisujgcej dolegliwosci i ich pochodzenie oraz doswiadczenie empatii,
wspotczucia i zaangazowania lekarza sg istotnie wazniejsze niz dla osob z bardzo

wysokimi i wysokim stanem wiedzy poczgtkowe.
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Tabela 15. Poczatkowy stan wiedzy o chorobach reumatycznych a istotnosé
poszczegOlnych aspektdw podczas wizyty u lekarza rodzinnego —
test H Kruskala-Wallisa

Poczatkowy stan wiedzy o
chorobach reumatycznych

Wysoki Niski i
Zmienna barldzo Umiarkowany b:irgl(zio Post Hoc
wysoki Dunna H p
(réznice
n=19 n=37 n=42 miedzy-
M M M grupowe)

Mozliwos$¢ petnej wypowiedzi
opisujgcej dolegliwosci i ich 3,53 3,08 2,97 1>3 7,52* 0,023
pochodzenie

Doswiadczenie empaitii,
wspofczucia i zaangazowania 3,19 2,70 2,54 1>3 6,19* 0,045
lekarza

Otrzymanie krétkich, ale
istotnych i zrozumiatych 3,56 3,14 3,18 - 4,43 0,109
informacji o stanie zdrowia

Otrzymanie diagnozy, nawet

. 3,25 3,11 3,03 - 1,33 0,515
wstepnej

Otrzymanie skutecznego

; 3,69 3,32 3,38 - 2,58 0,276
leczenia

Otrzymanie jasnego i
skutecznego planu leczenia 3,19 3,30 3,33 - 0,49 0,781
opartego o wspoing decyzje

Otrzymanie materiatéw

X 2,75 2,84 2,67 - 0,77 0,679
edukacyjnych

*p <0,05, *p<0,01;

Zrodto: opracowanie wiasne.
5.3.4. Relacja z lekarzem specjalista

Nastepny i najprawdopodobniej najwazniejszy etap opieki nad pacjentem
reumatycznym to opieka specjalistyczna. Badanie skupito sie na opiece u lekarza
reumatologa. W analizie wynikow skupiono sie na nastepujgcych aspektach:

1. Okres oczekiwania na wizyte, okres oczekiwania na diagnoze oraz

opieka interdyscyplinarna.

2. Oczekiwania oraz obawy pacjentdow przed, w trakcie jak i po wizycie

| diagnozie u specjalisty.

3. Przygotowanie pacjenta do wizyty oraz otrzymywanie informaciji

edukacyjnych.
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Tabela 16 przedstawia czestosci odpowiedzi pacjentow dotyczgcych okresu
oczekiwania na wizyte u specjalisty. Prawie potowa (48%) pacjentéw oczekiwata
na wizyte do 1 miesigca. Niecate 28% pacjentow oczekiwato na wizyte do

3 miesiecy. Reszta pacjentow oczekiwata na wizyte dtuzej niz 4 miesigce.

Tabela 16. Czestosci dot. okresu oczekiwania na wizyte u specjalisty reumatologa

Zmienne n (%)
Okres oczekiwania na wizyte u specjalisty reumatologa
Do 1 miesigca 47 (48%)
Od 2 do 3 miesiecy 27 (27,6%)
Od 4 do 6 miesiecy 18 (18,4%)
Dtuzej niz 6 miesiecy 6 (6,1%)

Zrédto: badania wlasne.

Okres oczekiwania na diagnoze (Tabela S6) w przypadku RZS dla 44,6%
pacjentow trwat do 3 miesiecy. W przypadku ZZSK wiekszos¢ pacjentow (60%)
otrzymata diagnoze po 2 do 5 latach. Wszyscy pacjenci z £ZS otrzymali diagnoze
do 12 miesiecy od pierwszych objawéw. Diagnoze podczas pierwszej wizyty
postawiono u 42.9% pacjentéw, u 31.6% podczas drugiej oraz u 22.4% pacjentach
podczas trzeciej wizyty. Reumatoidalne zapalenie stawéw byto chorobg
najczesciej diagnozowang podczas pierwszej wizyty, natomiast diagnoza ZZSK
u50% pacjentow zajmowata 3 lub wiecej wizyt (Tabela S7, Tabela S8).
Satysfakcje z okresu oczekiwania na wizyte zaznaczyto 73.5% pacjentéw (Tabela
S9). Podczas procesu opieki specjalistycznej, wiekszos¢ pacjentow konsultowata
sie z lekarzami innych specjalizacji, gtownie u ortopedow (39.8%) oraz
u neurologéw (16,3%) (Tabela S10).

Ponizsza tabela 17 przedstawia zestawienie wynikow dotyczgcych

oczekiwan pacjentow przed wizytg u reumatologa.
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Tabela 17. Czestosci dot. oczekiwan przed wizytg u lekarza reumatologa

Zmienne n (%)
Trafi¢ na dobrego specjaliste z wysokim poziomem wiedzy
Bardzo istotne i istotne 90 (91,8%)
Umiarkowanie istotne 5(5,1%)
Nieistotne i w ogdle nieistotne 0 (0%)
Braki 3 (3,1%)
Krétkiego oczekiwania na wizyte
Bardzo istotne i istotne 83 (84,7%)
Umiarkowanie istotne 10 (10,2%)
Nieistotne i w ogdle nieistotne 0 (0%)
Braki 5(5,1%)
Otrzymac pozytywne informacje o moim stanie zdrowia
Bardzo istotne i istotne 83 (84,7%)
Umiarkowanie istotne 8 (8,2%)
Nieistotne i w ogdle nieistotne 3(3,1%)

Braki 4 (4,1%)

Zakonczyc¢ z watpliwo$ciami, otrzymaé poprawng diagnoze i efektywny plan leczenia, aby madc
normalne funkcjonowa¢é

Bardzo istotne i istotne 90 (91,8%)
Umiarkowanie istotne 4 (4,1%)
Nieistotne i w ogdle nieistotne 1(1%)
Braki 3(3,1%)
Przede wszystkim pozby¢ sie uciazliwych dolegliwosci

Bardzo istotne i istotne 88 (89,8%)
Umiarkowanie istotne 5(5,1%)
Nieistotne i w ogdle nieistotne 1(1%)
Braki 4 (4,1%)
Otrzymac materiaty edukacyjne o mojej chorobie i jak wptynie ona na moje zycie

Bardzo istotne i istotne 69 (70,4%)
Umiarkowanie istotne 21 (21,4%)
Nieistotne i w ogdle nieistotne 3(3,1%)
Braki 5(5,1%)

Zrédho: badania wiasne.

Z tabeli wynika, ze wiekszos¢ wymienionych oczekiwan jest dla pacjentow
bardzo istotna lub istotna. Ponad 90% pacjentéw liczy, aby trafic na dobrego
specjaliste, chce zakonczy¢ z watpliwosciami, otrzymac ostateczng diagnoze oraz
skuteczne leczenie.

Analiza czy pte¢ lub wiek wptywa na to jakie oczekiwania majg pacjenci nie

wykazata istotnych zaleznosci (Tabela S11, Tabela S12).
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Tabela 18 przedstawia zaleznosci czy rodzaj zdiagnozowanej choroby ma

wptyw na oczekiwania pacjenta przed wizytg do specjalisty.

Tabela 18. Choroba a oczekiwania przed wizytg u lekarza specjalisty reumatologa
— test H Kruskala-Wallisa

Choroba Post Hoc
. RZS ZzKs tzs it
Zmienna (réznice
n=74 n=10 n=8 | miedzy- | H P
M M M grupowe)
Trafi¢ .na dob_rego spegahste z 3.64 3,40 388 i 4,37 0,113
wysokim poziomem wiedzy
Krotkiego oczekiwania na wizyte 3,50 3,00 3,50 1,3>2 6,83* 0,033
Otrzymac pozytywne informacje
. . . 3,32 3,50 3,50 - 0,31 0,856
0 moim stanie zdrowia
Zakonczy¢ z watpliwosciami,
otrzymac poprawng dl.agnozq i , 361 3,70 363 i 0,12 0,944
efektywny plan leczenia, aby méc
normalne funkcjonowac
Przede wszystkim pozby¢ sig 3,63 3,60 3,38 - 148 0,477
uciazliwych dolegliwosci
Otrzymac¢ materiaty edukacyjne o
mojej chorobie i jak wptynie ona 2,99 2,60 2,88 - 2,98 0,226
na moje zycie

*p <0,05, *p<0,01;
Zrodto: opracowanie wiasne.

Wyniki testu H Kruskala-Wallisa zaprezentowane w tabeli 17 wykazaty, ze
osoby chore na RZS i ZZKS przed wizytg bardziej oczekujg krotkiego czasu czekania
na wizyte od osob z £ZS. Nalezy jednak zachowac ostrozno$¢ przy interpretacji tej
analizy, ze wzgledu na stanowczg przewage osob chorujgcych na RZS.

Obawy pacjentow przed wizytg u lekarza specjalisty zaprezentowane sg
w Tabeli 19. Do najczestszych bardzo silnych i silnych lekow nalezy otrzymanie
informacji, ze objawy sg poczagtkiem powaznej choroby, ustyszeé, ze
dotychczasowa jakosC zycia sie pogorszy oraz perspektywa zazywania lekow wraz
Z ich dziataniami niepozgdanymi. Analiza czy pte¢ ma wptyw na oczekiwania lub

obawy pacjentéw nie wykazata znamiennych statystycznie zaleznosci (Tabela S13).
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Tabela 19. Czestosci dot. lekdw/obaw przed wizytg u lekarza specjalisty
reumatologa

Zmienne n (%)

Obawa, Ze LSR poswieci mi mato czasu i nie bede miat okazji sie wypowiedzie¢

Bardzo silnai silna 34 (34,7%)
Umiarkowana 29 (29,6%)
Niewielka i brak 31 (31,6%)
Braki 4 (4,1%)
Obawa, ze ustysze, ze objawy moga by¢ poczatkiem powaznej choroby
Bardzo silnaii silna 62 (63,3%)
Umiarkowana 25 (25,5%)
Niewielka i brak 7 (7,1%)
Braki 4 (4,1%)
Obawa, ze ustysze, ze lekarz nie potrafi mi poméc
oraz ze bede musiat szuka¢ opinii u innego specjalisty
Bardzo silnaii silna 43 (43,9%)
Umiarkowana 28 (28,6%)
Niewielka i brak 24 (24,5%)
Braki 3 (3,1%)
Obawa, ze ustysze, ze moja dotychczasowa jakos¢ zycia pogorszy sie
Bardzo silnai silna 57 (58,2%)
Umiarkowana 25 (25,5%)
Niewielka i brak 11 (11,2%)
Braki 5 (5,1%)
Obawa dot. kosztow przeprowadzenia dodatkowych badan i leczenia
Bardzo silnai silna 0 (40,8%)
Umiarkowana 32 (32,7%)
Niewielka i brak 21 (21,4%)
Braki 5(5,1%)
Obawa otrzymania lekéw, ktore zaburza méj rytm oraz spowoduja zte samopoczucie
Bardzo silnai silna 53 (54,1%)
Umiarkowana 26 (26,5%)
Niewielka i brak 14 (14,3%)
Braki 5(5,1%)

Zrédho: badania wiasne.

Zalezno$s¢ czy poczagtkowy stan wiedzy ma wplyw na rodzaj

leku

przedstawiona jest w tabeli 20. Wyniki testu H Kruskala-Wallisa wykazatly, ze

osoby z bardzo wysokim i wysokim stanem wiedzy poczgtkowej istotnie bardziej

obawiajg sie kosztow przeprowadzenia dodatkowych badan i leczenia niz osoby

z umiarkowanym oraz niskim i bardzo niskim stanem wiedzy poczgtkowe;.
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Tabela 20. Poczatkowy stan wiedzy o chorobach reumatycznych a leki/obawy
przed wizytg u lekarza specjalisty reumatologa — test H Kruskala-

Wallisa
Poczatkowy stan wiedzy o
chorobach reumatycznych
Post Hoc
Wysoki i Niski i Dunna
Zmienna bardzo Umiarkowany bardzo | (roznice
wysoki niski miedzy- H p
grupowe
n=19 n=37 n=42
M M M
O.bawa, ze I__SR posyfne.;u mi ma{.o czgs,u i 228 1,89 2,00 i 131 0,520
nie bede miat okazji sie wypowiedzie¢
Obawa, ze ustysze, ze objawy moga by¢ 3,00 270 280 i 118 0,555

poczatkiem powaznej choroby

Obawa, ze ustysze, ze lekarz nie potrafi
mi pomoc oraz ze bede musiat szukac 2,37 2,16 2,26 - 0,17 0,918
opinii u innego specjalisty

Obawa, ze ustysze, ze moja dotychczasowa

e . 2,82 2,51 2,56 - 1,13 0,569
jakos¢ zycia pogorszy sie

Obawa dot. kosztéw przeprowadzenia

*
dodatkowych badan i leczenia 2,82 211 2,18 s S

Obawa otrzymania lekéw, ktére
zaburzg moj rytm oraz spowodujg zte 2,53 2,57 2,44 - 0,50 0,780
samopoczucie

*p<0,05 **p<0,01;
Zrodto: opracowanie wiasne.

Oczekiwania pacjentow wraz z ich istotnoscig w trakcie wizyty u lekarza
specjalisty zaprezentowane sg w tabeli 21. Zauwazyé mozna, ze wiekszos¢
(> 80%) ankietowanych uznata wymienione oczekiwania jako bardzo istotne lub
istotne. Jedynie otrzymanie materiatbw edukacyjnych oraz empatii specjalisty za
bardzo istotne lub istotne uznato odpowiednio 54,1% oraz 66,3% pacjentow.
Analiza czy pte¢ wptywa na rodzaj oczekiwan podczas wizyty u reumatologa nie

wykazata istotnych zaleznosci (Tabela S14).
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Tabela 21. Czestosci dot. istotnosci poszczegdlnych aspektow podczas wizyty
u lekarza specjalisty

Zmienne n (%)

Mozliwos¢ petnej wypowiedzi
opisujacej dolegliwosci i ich pochodzenie

Bardzo istotne i istotne 79 (80,6%)

Umiarkowanie istotne 13 (13,3%)

Nieistotne i w ogdle nieistotne 92 (93,9%)
Braki 6 (6,1%)

Doswiadczenie empatii,
wspotczucia i zaangazowania lekarza

Bardzo istotne i istotne 65 (66,3%)

Umiarkowanie istotne 18 (18,4%)

Nieistotne i w ogdle nieistotne 8 (8,2%)
Braki 7 (7,1%)

Otrzymanie krétkich, ale istotnych

i zrozumiatych informacji o stanie zdrowia

Bardzo istotne i istotne 82 (83,7%)

Umiarkowanie istotne 8 (8,2%)

Nieistotne i w ogdle nieistotne 1(1%)
Braki 7 (7,1%)

Otrzymanie diagnozy, nawet wstepnej

Bardzo istotne i istotne 83 (84,7%)

Umiarkowanie istotne 8 (8,2%)

Nie istotne i w ogdle nieistotne 0 (0%)
Braki 7 (7,1%)

Otrzymanie skutecznego leczenia

Bardzo istotne i istotne 84 (85,7%)

Umiarkowanie istotne 8 (8,2%)

Nieistotne i w ogdle nieistotne 0 (0%)
Braki 6 (6,1%)

Otrzymanie jasnego i skutecznego planu leczenia

opartego o wspodlng decyzje

Bardzo istotne i istotne 82 (83,7%)

Umiarkowanie istotne 9(9,2%)

Nieistotne i w ogdle nieistotne 1(1%)
Braki 6 (6,1%)

Otrzymanie materiatéw edukacyjnych

Bardzo istotne i istotne 53 (54,1%)

Umiarkowanie istotne 30 (30,6%)

Nieistotne i w ogdle nieistotne 8(8,2%)
Braki 7 (7,1%)

Zrédho: badania wiasne.

Analiza czy stan wiedzy poczatkowej wptywa na istotnos¢ poszczegolnych
oczekiwan podczas wizyty u specjalisty przedstawiona jest w Tabeli 22.

Wyniki testu H Kruskala-Wallisa zaprezentowane w tabeli 22 wykazaty, ze
dla oséb z umiarkowanym stanem wiedzy poczatkowe;j istotnie bardziej wazne sg
takie aspekty podczas wizyty jak: otrzymanie diagnozy, nawet wstepnej
i otrzymanie materiatdw edukacyjnych niz dla oséb z wysokim, bardzo wysokim

oraz niskim i bardzo niskim stanem wiedzy poczatkowe;.
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Tabela 22. Poczatkowy stan wiedzy o chorobach reumatycznych a istotnosé
poszczegolnych aspektéw podczas wizyty u lekarza specjalisty —
test H Kruskala-Wallisa

Poczatkowy stan wiedzy o
chorobach reumatycznych

Post Hi
Wysoki Niski i ost Hoc
. Dunna
. i . bardzo (s
Zmienna Umiarkowany .. (réznice
bardzo niski miedzy-
wysoki cazy H p
grupowe)
n=19 n=37 n=42
M M M

Mozliwos¢ petnej wypowiedzi
opisujgcej dolegliwosci i ich 3,18 3,47 3,15 - 4,49 0,106
pochodzenie

Doswiadczenie empatii, wspdtczucia

. . . 2,88 3,14 2,67 - 5,72 0,057
i zaangazowania lekarza
Otrzymanie krotkich, ale istotnych
i zrozumiatych informacji o stanie 3,47 3,51 3,28 - 3,69 0,158
zdrowia

. . 12,15*
Otrzymanie diagnozy, nawet wstepnej 3,12 3,60 3,13 2>1,3 M 0,002
Otrzymanie skutecznego leczenia 3,59 3,69 3,43 - 3,75 0,153
Otrzymanie jasnego i skutecznego
planu leczenia opartego o wspding 3,22 3,57 3,31 - 3,74 0,154
decyzje
Otrzymanie materiatéw edukacyjnych 2,47 3,00 2,49 2>1,3 7,22* 0,027

*p < 0,05, * p<0,01;
Zrodto: opracowanie wiasne.

Analizy dotyczgce istotnosci oczekiwan w stosunku do specjalisty, ktory
zdiagnozowat chorobe przedstawione sg w Tabeli 23. Ponad 80% pacjentow
uznato obustronne zaufanie, wspétprace przy podejmowaniu decyzji, szybkag
pomoc i otrzymanie przejrzystego dtugoterminowego planu leczenia jako bardzo
istotne lub istotne. Wspétczucie lekarza zostato uznano za bardzo istotne/istotne
przez 41,8% pacjentdw, a nieistotne/w ogodle nieistotne przez 19,4% pacjentow.
Pozostata grupa uznata wspétczucie lekarza jako umiarkowanie istotne.

Analiza czy pte¢, wiek oraz rodzaj zdiagnozowanej choroby majg wptyw na
istotnos¢ oczekiwan w stosunku, do specjalisty ktéry postawit diagnoze nie wykazata

istotnych zaleznosci statystycznych (Tabela S15, Tabela S16, Tabela S17).
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Tabela 23. Czestosci dot. istotnosci oczekiwan w stosunku do specjalisty, ktory
zdiagnozowat chorobe

Zmienne n (%)

Obustronne zaufanie

Bardzo istotne i istotne 84 (85,7%)

Umiarkowanie istotne 10 (10,2%)

Nieistotne i w ogdle nieistotne 1(1%)
Braki 3(3,1%)

Wspétpraca przy podejmowaniu decyzji zwigzanych z przebiegiem mojej

choroby

Bardzo istotne i istotne 82 (83,7%)

Umiarkowanie istotne 11 (11,2%)

Nieistotne i w ogdle nieistotne 0 (0%)
Braki 5(5,1%)

Wspétczucie lekarza

Bardzo istotne i istotne 41 (41,8%)

Umiarkowanie istotne 33 (33,7%)

Nieistotne i w ogdle nieistotne 19 (19,4%)
Braki 5 (5,1%)

Jak najszybsza pomoc w ustapieniu moich objawéw

Bardzo istotne i istotne 84 (85,7%)

Umiarkowanie istotne 8 (8,2%)

Nieistotne i w ogdle nieistotne 1(1%)
Braki 5 (5,1%)

Otrzymanie Scistego, ale przejrzystego planu dfugoterminowego leczenia

Bardzo istotne i istotne 84 (85,7%)

Umiarkowanie istotne 8(8,2%)

Nieistotne i w ogdle nieistotne 1(1%)
Braki 5(5,1%)

Zrédho: badania wtasne.

Analiza obaw/lekdéw pacjentéw po zdiagnozowaniu choroby przedstawiona
jest w Tabeli 24.

Lek przed szybkim postepem choroby, utratg samodzielnosci i potencjalnej
niepetnosprawnosci stanowity bardzo silng i silng obawe dla wiekszosci pacjentow
(> 65%). Z drugiej strony bardzo silna lub silna obawa obcigzenia finansowego,
negatywnego wptywu na relacje towarzyskie oraz utrata pracy byly rzadziej
wybieranymi odpowiedziami. Test U Manna-Whitneya czy pte¢ wptywa na rodzaj
obaw towarzyszgcym pacjentom po ustyszeniu diagnozy nie wykazata
znamiennych zaleznosci (Tabela S18). Podobnie test H Kruskala-Wallisa czy wiek
lub rodzaj zdiagnozowanej choroby wptywa na obawy towarzyszgce pacjentom po
ustyszeniu diagnozy nie wykazat statystycznie znamiennych zaleznosci
(Tabela S19, Tabela S20).
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Tabela 24. Czestosci dot. obaw po ustyszeniu diagnozy

Zmienne Wszyscy RZS 2Z5K tZs
n (%) n=74 (%) n=10 (%) n=8 (%)

Nie wiem jak moja choroba
bedzie sie rozwijac i to mnie
martwi
Bardzo silnai silna 65 (66,3%) 48 (64,9%) 8 (80%) 5 (62,5%)
Umiarkowana 18 (18,4%) 13 (17,6%) 1(10%) 2 (25%)
Niewielka i brak 12 (12,2%) 11(17,9%) | 0(0%) 1(12,5%)
Braki 3 (3,1%) 2 (2,7%) 1(10%) 0 (0%)
Batem sie, ze moja choroba
bedzie szybko postepowac
Bardzo silnai silna 69 (70,4%) 54 (73%) 6 (60%) 5(62,5%)
Umiarkowana 14 (14,3%) 8(10,8%) 3 (30%) 2 (25%)
Niewielka i brak 10 (10,2%) 9(12,2%) 0 (0%) 1(12,5%)
Braki 5(5,1%) 3 (4,1%) 1(10%) 0 (0%)
Batem sie utraty samodzielnosci
i bycia problemem dla innych
Bardzo silnai silna 66 (67,3%) 49 (66,2%) 9 (90%) 5(62,5%)
Umiarkowana 19 (19,4%) 16 (21,6%) 0 (0%) 2 (25%)
Niewielka i brak 8 (8,2%) 6 (8,1%) 0 (0%) 1(12,5%)
Braki 5(5,1%) 3 (4,1%) 1(10%) 0 (0%)
Batem sieg, ze utrace prace
Bardzo silnai silna 50 (51%) 37 (50%) 6 (60%) 4 (50%)
Umiarkowana 23 (23,5%) 16 (21,6%) 3 (30%) 3 (37,5%)
Niewielka i brak 20 (20,4%) 18 (24,3%) | 0(0%) 1(12,5%)
Braki 5 (5,1%) 3 (4,1%) 1 (10%) 0 (0%)
Batem sie, Ze zostane osoba
niepetnosprawng
Bardzo silnai silna 64 (65,3%) 47 (63,5%) 9 (90%) 5(62,5%)
Umiarkowana 19 (19,4%) 15 (20,3%) 0 (0%) 2 (25%)
Niewielka i brak 10 (10,2%) 9 (12,2%) 0 (0%) 1(12,5%)
Braki 5 (5,1%) 3 (4,1%) 1 (10%) 0 (0%)
Batem sig, ze moja choroba
znaczaco wptynie na relacje
rodzinne i towarzyskie
Bardzo silnai silna 38 (38,8%) 29 (39,2%) 5 (50%) 2 (25%)
Umiarkowana 34 (34,7%) 27 (36,5%) 3 (30%) 2 (25%)
Niewielka i brak 21 (21,4%) 15(20,3%) | 1(10%) 4 (50%)
Braki 5 (5,1%) 3 (4,1%) 1 (10%) 0 (0%)
Batem sie, ze moja choroba
bedzie duzym obcigzeniem
finansowym
Bardzo silna i silna 42 (42,9%) 30 (40,5%) 7 (70%) 2 (25%)
Umiarkowana 28 (28,6%) 20 (27%) 2 (20%) 4 (50%)
Niewielka i brak 23 (23,5%) 21(28,4%) | 0(0%) 2 (25%)
Braki 5 (5,1%) 3 (4,1%) 1 (10%) 0 (0%)

Zrodho: badania wiasne.

Analizy dotyczagce przygotowania pacjenta do wizyty u lekarza specjalisty
przedstawione sg w Tabeli 25. Z tabeli warto wywnioskowaé, ze 66,3% pacjentow

wykonuje wszystkie badania zlecone przez lekarza rodzinnego, a 35,7% nie podejmuje
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zadnych dziatan przygotowawczych do wizyty tym samym oczekujgc otrzymania
wszystkich informacji od specjalisty. Pacjenci otrzymali mozliwos¢ wielokrotnego
wyboru. 18,4% pacjentéw przygotowuije sie poprzez czerpanie informacji od znajomych
lub rodziny, 12,2% pacjentéw korzysta z Internetu. Tylko 16,3% pacjentéw doktadnie

wypisuje wszystkie tematy, ktdre chciatby poruszyé ze specjalista.

Tabela 25. Czestosci dot. przygotowania do wizyty u lekarza specjalisty
reumatologa

Zmienne n (%)
Szukatem informaciji jak sie przygotowac w Internecie 12 (12,2%)
Szukatem informacji w sSrodowisku znajomych, rodziny i innych. 18 (18,4%)
Wykonatem wszystkie badania zlecone przez lekarza rodzinnego. 65 (66,3%)
Wypisatem doktadnie wszystkie tematy, ktére chce poruszyc. 16 (16,3%)
Nie przygotowatem sie do wizyty. Oczekuje, ze wszystkiego dowiem sie na 35 (35,7%)

miejscu od lekarza.

Zrédto: badania wiasne.

Test Chi-kwadrat czy pte¢ oraz poczatkowy stan wiedzy majg wptyw na to
w jaki sposob pacjenci przygotowujg sie do wizyty nie wykazat zaleznosci
znamiennych statystycznie (Tabela S21).

Tabela 26 przedstawia czestos$ci odpowiedzi jakie informacje chcieliby
otrzymacC pacjenci uwzgledniajgc ich istotnos¢. Z zebranych danych
wywnioskowa¢ mozna, ze z wyjgtkiem informacji o grupach wsparcia, wiekszos¢
pacjentow (> 80%) uznaje zasugerowane informacje jako bardzo istotne i istotne.
Informacje o grupach wsparcia jak np. Organizacje Pacjenckie za bardzo istotne

i istotne uznato 54,1% ankietowanych.

Tabela 26. Czestosci dot. istotnosci potencjalnych informacji od lekarza
reumatologa

Zmienne n (%)

Informacje o chorobie

Bardzo istotne i istotne 86 (87,8%)

Umiarkowanie istotne 7 (7,1%)

Nieistotne i w ogdle nieistotne 0 (0%)
Braki 5(5,1%)

Informacje o dostepnym leczeniu i jego stosowaniu

Bardzo istotne i istotne 86 (87,8%)

Umiarkowanie istotne 7(7,1%)

Nieistotne i w ogdle nieistotne 1(1%)
Braki 4 (4,1%)

Informacje o dalszym planie wspoétpracy z lekarzem

Bardzo istotne i istotne 89 (90,8%)

Umiarkowanie istotne 5(5,1%)

Nieistotne i w ogdle nieistotne 0 (0%)
Braki 4 (4,1%)
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Zmienne n (%)

Informacji o bezpieczenstwie stosowania dostepnego leczenia

Bardzo istotne i istotne 83 (84,7%)
Umiarkowanie istotne 10 (10,2%)
Nieistotne i w ogdle nieistotne 0 (0%)
Braki 5(5,1%)
Informacje o rehabilitacji i ¢wiczeniach fizycznych
Bardzo istotne i istotne 82 (83,7%)
Umiarkowanie istotne 10 (10,2%)
Nieistotne i w ogdle nieistotne 1(1%)
Braki 5(5,1%)
Informacje o grupach wsparcia — np. Organizacji Pacjenckich
Bardzo istotne i istotne 53 (54,1%)
Umiarkowanie istotne 24 (24,5%)
Nieistotne i w ogdle nieistotne 16 (16,3%)
Braki 5(5,1%)

Zrédto: badania wlasne.

Rodzaj oraz czestos¢ otrzymywania informacji od reumatologa
przedstawiona jest w Tabeli 27.

Pacjenci mieli mozliwos¢ wielokrotnego wyboru odpowiedzi. Wiekszo$¢
pacjentéw (91,8%) otrzymata informacje o swojej chorobie, 83,7% pacjentow
otrzymato informacje o dostepnym leczeniu i jego stosowaniu, 74,5%
poinformowana zostata o dalszym planie wspodtpracy z lekarzem i 66,3% pacjentom

udzielono informacji o bezpieczenstwie stosowania dostepnego leczenia.

Tabela 27. Czestosci dot. informacji jakich udzielit lekarz reumatolog

Zmienne n (%)

Informacje jakich udzielit lekarz reumatolog

Informacje o chorobie 90 (91,8%
Informacje o dostepnym leczeniu i jego stosowaniu 82 (83,7%
Informacje o dalszym planie wspotpracy z lekarzem 73 (74,5%
Informacji o bezpieczenstwie stosowania dostepnego leczenia 65 (66,3%

— < =2

Zrédho: badania wiasne.

Wynik testu Chi-kwadrat badajgcego korelacje miedzy chorobg
a informacjami jakie udzielit lekarz reumatolog nie wykazat zaleznosci
znamiennych statystycznie. Przy ZZSK zauwazono, ze pacjenci rzadziej otrzymujg
dalszy plan wspotpracy. Wniosek ten jest opisowy na podstawie tabeli i nalezy go
interpretowac z ostroznoscig ze wzgledu na nieliczng grupe pacjentéw z ZZSK
(Tabela S22).
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Test Chi-kwadrat badajgcy korelacje miedzy istotnoscig oczekiwanych
informacji a informacjami jakich udzielit lekarz reumatolog nie wykazat zaleznoSci
znamiennych statystycznie. Z opisu tabeli wywnioskowa¢ mozna jednak, ze
pacjenci otrzymujg wiekszosc¢ informaciji, ktore chcieli otrzymac (Tabela S23).

Czy decyzja o leczeniu zostata podjeta wspdlnie przez lekarza i pacjenta
zaprezentowane jest w Tabeli 28. Z tabeli wynika, Zze wspdlne decyzje
terapeutyczne podjeto 78,6% badanych, 12.2% nie podjeto, ale chciatoby mie¢

takg mozliwosc.

Tabela 28. Czestosci dot. tego czy decyzja o wprowadzeniu leczenia zostata
podjeta z lekarzem reumatologiem

Zmienne n (%)

Czy decyzja o wprowadzeniu leczenia (korzysci, ryzyko itp.)
zostata podjeta wspodlnie z lekarzem reumatologiem

Nie 4 (4,1%)
Tak 77 (78,6%)
12 (12,2%)
5

5,1%)

Nie, ale chciatbym, aby byta podejmowana wspdlnie

(
(
(
Braki (

Zrédto: badania wiasne.
5.3.5. Leczenie biologiczne

Na tym etapie ankiety pacjenci poproszeni zostali o aktualng ocene
aktywnosci swojej choroby oraz ocene aktualnego poziomu wiedzy. Wyniki
zaprezentowane sg w tabeli 29 oraz tabeli 30. Wiekszos¢ pacjentéw (70.7%)
ocenia aktywnos¢ choroby jako umiarkowang, 15.3% jako dobrg, a 11.2% jako zia.
Zauwazono takze wzrost pacjentow z wysokim lub bardzo wysokim stanem
wiedzy w poréwnaniu do stanu wiedzy przed diagnoza.

Po wykonaniu testu Chi-kwadrat, korelacje czy okres oczekiwania na wizyte
u reumatologa oraz okres diagnozy ma wptyw na aktualng oceng aktywnosci

choroby nie wykazata zaleznosci znamiennych statystycznie (Tabela S24).
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Tabela 29. Czestosci dot. oceny aktywnosci swojej choroby

Zmienne Wszyscy RZS Z2Z5K tZs
n (%) n=74 (%) n=10 (%) n=8 (%)
Ocena aktywnosci swojej choroby
Zle — choroba nadal stanowi dla mnie
powazny problem, nie jest kontrolowanainie | 11(11,2%) 9(12,2%) 0 (0%) 0 (0%)
pozwala mi normalnie funkcjonowac
Um!arkowanle—odczuwa.m brzerfue choroby, 69 (70,7%) 51 (68,9%) 7 (70%) 7 (87,5%)
ale jestem zdolny/a funkcjonowa¢
Dobrze — moja choroba jest pod kontrolg
. i ; , 15(15,3%) | 12 (16,2%) 2 (20%) 1(12,5%)
i moge normalnie funkcjonowac
Braki 3 (3,1%) 2 (2,7%) 1(10%) 0 (0%)
Zrédto: badania wiasne.
Tabela 30. Czestosci dot. obecnego stanu wiedzy o chorobach
reumatologicznych
Zmienne Wszyscy RZS ZZSK tzs
n (%) n=74 (%) n=10 (%) n=8 (%)
Obecny stan wiedzy o chorobach
reumatycznych
Bardzo wysoki i wysoki 52 (53,1%) 39 (52,7%) 5 (50%) 4 (50%)
Umiarkowany 31 (31,6%) 26 (35,1%) 3 (30%) 1(12,5%)
Niski i bardzo niski 12 (12,2%) 7 (9,5%) 1(10%) 3 (37,5%)
Braki 3(3,1%) 2 (2,7%) 1(10%) 0 (0%)

Zrédho: badania wiasne.

Tabela 31 przedstawia czestosci leczenia biologicznego u badanych.

Z tabeli wynika, ze 56.1% badanych nie jest leczona biologicznie. 26.5%

pacjentow otrzymuje leczenie biologiczne w ramach programu lekowego NFZ.

Tabela 31. Czestosci dot. obecnego leczenia lekiem biologicznym

Zmienne Wszyscy RZS ZZSK tZs
n (%) n=74 (%) n=10 (%) n=8 (%)
Leczenie obecnie lekiem biologicznym
Tak, w ramach programu lekowego NFZ 26 21 (28,4%) 3 (30%) 2 (25%)
(26,5%)
Tak, w ramach udziatu w badaniu klinicznym 2 (2%) 2(2,7%) 0 (0%) 0 (0%)
Nie 55 , \ .
(56,1%) 39 (52,7%) 5 (50%) 6 (75%)
Nie, ale chciatbym mie¢ taka mozliwosc¢ 11 0 o o
leCronia (11,2%) 9 (12,2%) 1 (10%) 0 (0%)
Braki 4 (4,1%) 3 (4,1%) 1 (10%) 0 (0%)

Zrodho: badania wiasne.

Test Chi-kwadrat oceniajagcy korelacje miedzy oceng

aktywnosci choroby

a obecnym leczeniem biologicznym wykazaty istotny staby (V = 0,41) zwigzek

(Tabela 32).

74



Tabela 32. Korelacje miedzy ocena aktywnosci choroby, a obecnym leczeniem
lekiem biologicznym — test Chi kwadrat

Leczenie obecnie lekiem biologicznym
. . . Nie, ale v
Zmienna Tak NFZ/badanie Nie e X2 p Cramera

n=28 n=55 n=11

Ocena aktywnosci swojej choroby

Zle 1(9,1%) 4 (36,4%) 6 (54,5%)

Umiarkowanie 18 (26,5%) 47 (69,1%) 3 (4,4%) 31,34** 0,000 0,41

Dobrze 9 (60%) 4(26,7%) 2 (13,3%)

Zrodio: badania wiasne.

Obawy pacjentéw zwigzane z leczeniem biologicznym przedstawione sg
w Tabeli 33. 19.4% pacjentdw obawia sie braku skutecznosci leczenia, 35.7%
pacjentéw obawia sie potencjalnych dziatan niepozgdanych, a 23.5% obawia sie
przerwy w Tylko 9%

Z leczeniem biologicznym. Kosztow leczenia obawia sie 12.2% pacjentow.

leczeniu. pacjentow nie posiada obaw zwigzanych

Tabela 33. Czestosci dot. obaw zwigzanych z leczeniem biologicznym

Zmienne Wszyscy RZS ZZSK tzs
n (%) n=74 (%) n=10 (%) n=8 (%)
Obawy zwigzane z leczeniem
biologicznym
Tak, boje sie, ze leczenie bedzie
. 19 (19,4%) | 13 (17,6%) 2(20%) 4 (50%)
nieskuteczne
Tak, boje sig, mozliwych efektow 35(35,7%) | 26(35,1%) 2(20%)  5(62,5%)
ubocznych
Tak, boje sie, ze leczenie bedzie 12 (12,2%) 7(9,5%) 2 (20%) 1(12,5%)
kosztowne
Tak, bc?Je 5|.e, ze skuteczne leczenie 23 (23,5%) 15 (20,3%) 5 (50%) 3 (37,5%)
zostanie mi przerwane
Nie, nie posiadam obaw zwigzanych 9 (9,2%) 8 (10,8%) 1(10%) 0 (0%)

z leczeniem biologicznym

Zrédho: badania wiasne.

Test Chi — kwadrat badajgcy korelacje miedzy obecnym stanem wiedzy,

wiekiem i informacjami uzyskanymi od lekarza a obawami zwigzanymi z leczeniem

biologicznym nie wykazat zaleznoséci istotnych statystycznie (Tabela S25).

Analizy dotyczgce oczekiwan w stosunku do zespotu pielegniarek na

oddziale reumatologicznym w trakcie leczenia zaprezentowane sg w tabeli 34.
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Tabela 34. Czestosci dot. oczekiwan w stosunku do zespotu pielegniarek na
oddziale reumatologicznym

Zmienne n (%)
Oczekuje by¢ informowany/a na biezaco o moim leczeniu i planowanym
Bardzo istotne i istotne 73 (74,5%)
Umiarkowanie istotne 15 (15,3%)
Nieistotne i w ogdle nieistotne 3(3,1%)
Braki 7 (7,1%)

Oczekuje, ze pielegniarka przypomni mi o przyjeciu leku —
telefonicznie, sms lub e-mailowo

Bardzo istotne i istotne 41 (41,8%)

Umiarkowanie istotne 16 (16,3%)

Nieistotne i w ogdle nieistotne 33 (33,7%)
Braki 8 (8,2%)

Oczekuje komunikacji w zakresie mojego przygotowania sie

do kolejnej wizyty lekarskiej

Bardzo istotne i istotne 66 (67,3%)

Umiarkowanie istotne 17 (17,3%)

Nieistotne i w ogdle nieistotne 7(7,1%)
Braki 8 (8,2%)

Oczekuje wsparcia psychicznego i pomocy w komunikacji z lekarzem

Bardzo istotne i istotne 50 (51%)

Umiarkowanie istotne 29 (29,0%)

Nieistotne i w ogdle nieistotne 12 (12,5%)
Braki 7 (7,1%)

Oczekuje przekazania Informacji edukacyjnych na

temat mojej choroby

Bardzo istotne i istotne 56 (57,1%)

Umiarkowanie istotne 24 (24,5%)

Nieistotne i w ogdle nieistotne 10 (10,2%)
Braki 8 (8,2%)

Zrédto: badania wiasne.
5.3.6. Potrzeby pacjentéw celem poprawy jakosci zycia

Pacjentéw zapytano o oczekiwania od leczenia w stosunku do poprawy
jakosci zycia. Zmienne pogrupowano w cztery kategorie: ciato, umyst, ekonomia,
zycie towarzyskie. Do oceny istotnosci zastosowano pieciostopniowg skale 0-5,
gdzie 0 to najmniej istotne, 5 najbardziej istotne. Wyniki przedstawione sg w tabeli 35.

Test U Manna-Whitneya badajgcy wplyw pici na poszczegdlne aspekty
poprawiajgce jakos¢ zycia nie wykazat istotnych statystycznie zaleznosci (Tabela S26).

Wyniki testu H Kruskala — Wallisa oceniajgce jak wiek wptywa na poprawe
jakosci zycia zaprezentowane w tabeli 36 wykazaty, ze u oséb w wieku 31-40 lat
jest istotnie wyzszy brak uczucia ciggtego znuzenia/zmeczenia oraz szansa na
zatozenie rodziny i posiadanie potomstwa niz u osob w wieku powyzej 40 r.z.
Natomiast u oséb powyzej 40 r.z. jest istotnie wyzszy status ekonomiczny w tym

mozliwos$¢ kontynuacji pracy zawodowej niz u oséb w wieku 31-40 lat.
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Tabela 35. Czestosci dot. wptywu leczenia na poprawe jakosci zycia

Zmienne Wszyscy RZS 2Z5K tZs
n (%) n=74 (%) n=10 (%) n=8 (%)

Ciato
Redukcja bélu
5i4 63 (64,3%) 48 (64,9%) 5 (50%) 5(62,5%)
3i2 30 (30,6%) 22 (29,7%) 4 (40%) 3 (37,5%)
1i0 1(1%) 1(1,4%) 0 (0%) 0 (0%)

Braki 4(4,1%) 3 (4,1%) 1(10%) 0 (0%)

Ogodlna poprawa w zakresie stawdw (sztywnos¢,
opuchlizna, bdl)

5i4 58 (59,2%) 41 (55,4%) 5 (50%) 7 (87,5%)

3i2 31(31,6%) 25 (33,8%) 4 (40%) 1(12,5%)

1i0 5(5,1%) 5 (6,8%) 0 (0%) 0 (0%)
Braki 4(4,1%) 3(4,1%) 1(10%) 0 (0%)

Mozliwos¢ wykonywania codziennych czynnosci

domowych

5i4 58 (59,2%) 42 (56,8%) 5 (50%) 7 (87,5%)

3i2 34 (34,7%) 27 (36,5%) 4 (40%) 1(12,5%)

1i0 3(3,1%) 3 (4,1%) 0 (0%) 0 (0%)
Braki 3(3,1%) 2(2,7%) 1(10%) 0 (0%)

Zanik widocznych objawéw pozastawowych
np. tuszczyca, zapalenie teczéwki, zapalenie palcéw,
zapalenie $ciegien

5i4 56 (57,1%) 40 (54,1%) 6 (60%) 7 (87,5%)
3i2 20 (20,4%) 16 (21,6%) 1(10%) 1(12,5%)
li0 18 (184%) 15 (20,3%) 2 (20%) 0 (0%)
Braki 4(4,1%) 3 (4,1%) 1(10%) 0 (0%)
Brak uczucia ciggtego znuzenia/zmeczenia
5i4 62 (63,3%) 43 (58,1%) 6 (60%) 7 (87,5%)
3i2 25 (25,5%) 21 (28,4%) 3 (30%) 1(12,5%)
1i0 7 (7,1%) 7 (9,5%) 0 (0%) 0 (0%)
Braki 4(4,1%) 3 (4,1%) 1(10%) 0 (0%)
Mozliwos¢ uprawiania sportu
5i4 47 (48%) 37 (50%) 3 (30%) 5(62,5%)
3i2 37 (37,8%) 26 (35,1%) 5 (50%) 2 (25%)
1i0 10 (10,2%) 8(10,8%) 1(10%) 1(12,5%)
Braki 4(4,1%) 3 (4,1%) 1(10%) 0 (0%)
Mozliwosc¢ spokojnego snu
5i4 62 (63,3%) 47 (63,5%) 5 (50%) 7 (87,5%)
3i2 28 (28,6%) 21 (28,4%) 4 (40%) 1(12,5%)
1i0 4(4,1%) 3 (4,1%) 0 (0%) 0 (0%)
Braki 4(4,1%) 3 (4,1%) 1(10%) 0 (0%)
Umyst
Nie mysle¢ o chorobie — zapomniec o niej
5i4 53 (54,1%) 37 (50%) 5 (50%) 5(62,5%)
3i2 36 (36,7%) 29 (39,2%) 4 (40%) 3(37,5%)
1i0 4(4,1%) 4 (5,4%) 0 (%) 0 (%)
Braki 5 (5,1%) 4 (5,4%) 1(10%) 0 (%)
Zaakceptowac swoja sytuacje zdrowotng
5i4 58 (59,2%) 41 (55,4%) 5 (50%) 7 (87,5%)
3i2 32 (32,7%) 26 (35,1%) 4 (40%) 1(12,5%)
1i0 5(5,1%) 5 (6,8%) 0 (0%) 0 (0%)
Braki 3(3,1%) 2(2,7%) 1(10%) 0 (0%)
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Zmienne Wszyscy RZS 2Z5K tZs
n (%) n=74 (%) n=10 (%) n=8 (%)
Osiagnac spokdj psychiczny — nie mie¢ depresji
5i4 60 (61,2%) 42 (56,8%) 5 (50%) 8 (100%)
3i2 27 (27,6%) 24 (32,4%) 3 (30%) 0 (0%)
1i0 6 (6,1%) 4 (5,4%) 1(10%) 0 (0%)
Braki 5 (5,1%) 4 (5,4%) 1 (10%) 0 (0%)
By¢ bardziej pewnym siebie
5i4 58 (59,2%) 41 (55,4%) 6 (60%) 8 (100%)
3i2 33 (33,7%) 27 (36,5%) 3(32%) 0 (0%)
1i0 3(3,1%) 3(4,1%) 0 (0%) 0 (0%)
Braki 4 (4,1%) 3 (4,1%) 10 (100%) 0 (0%)
Pozby¢ sie poczucia zaleznosci od innych
5i4 51 (52%) 37 (50%) 5 (50%) 8 (100%)
3i2 40 (40,8%) 31 (41,9%) 4 (40%) 0 (0%)
1i0 3(3,1%) 3(4,1%) 0 (0%) 0 (0%)
Braki 4(4,1%) 3 (4,1%) 1(10%) 0 (0%)
Ekonomia
Utrzymac status finansowy
5i4 64 (65,3%) 44 (59,5%) 8 (80%) 8 (100%)
3i2 26 (26,5%) 23 (31,1%) 1(10%) 0 (0%)
1i0 4(4,1%) 4 (5,4%) 0 (0%) 0 (0%)
Braki 4(4,1%) 3 (4,1%) 1(10%) 0 (0%)
Zminimalizowac liczbe zwolnien lekarskich
5i4 47 (48%) 34 (45,9%) 4 (40%) 6 (75%)
3i2 21 (21,4%) 17 (23%) 1(10%) 2 (25%)
1i0 25 (25,5%) 19 (25,7%) 4 (100%) 0 (0%)
Braki 5 (5,1%) 4 (5,4%) 1(10%) 0 (0%)
Posiada¢ mozliwos¢ kontynuacji pracy zawodowej
5i4 55 (56,1%) 39 (52,7%) 6 (60%) 6 (75%)
3i2 19 (19,4%) 16 (21,6%) 1(10%) 2 (25%)
1i0 19 (19,4%) 15 (20,3%) 2 (20%) 0 (0%)
Braki 5 (5,1%) 4 (5,4%) 1(10%) 0 (0%)
Codzienne zycie towarzyskie
Mieé szanse na zatozenie rodziny i posiadanie
potomstwa
5i4 47 (48%) 35 (47,3%) 3 (30%) 6 (75%)
3i2 17 (17,3%) 14 (18,9%) 2 (20%) 0 (0%)
1i0 29 (29,6%) 22 (29,7%) 4 (40%) 1(12,5%)
Braki 5(5,1%) 3 (4,1%) 1(10%) 1(12,5%)
Ponownie wykonywa¢ moje hobby (sport itp.)
5i4 63 (64,3%) 44 (59,5%) 8 (80%) 7 (87,5%)
3i2 22 (22,4%) 20 (27%) 0 (0%) 1(12,5%)
1i0 10 (10,2%) 8 (10,8%) 1(10%) 0 (0%)
Braki 3(3,1%) 2(2,7%) 1(10%) 0 (0%)
Uczestniczy¢ w zyciu towarzyskim poza domem
5i4 60 (61,2%) 42 (56,8%) 6 (60%) 8 (100%)
3i2 26 (26,5%) 22 (29,7%) 3 (30%) 0 (0%)
1i0 8 (8,2%) 7 (9,5%) 0 (0%) 0 (0%)
Braki 4(4,1%) 3 (4,1%) 1(10%) 0 (0%)
Nawigzywac i utrzymywac zwigzki intymne
5i4 59 (60,2%) 41 (55,4%) 8 (80%) 7 (87,5%)
3i2 23 (23,5%) 20 (27%) 1(10%) 0 (0%)
1i0 12 (12,2%) 10 (13,5%) 0 (0%) 1(12,5%)
Braki 4(4,1%) 3 (4,1%) 1(10%) 0 (0%)

Zrodho: badania wiasne.
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Tabela 36. Wiek a wptyw leczenia na poprawe jakosci zycia — test H Kruskala-

Wallisa
31-40lat  41-50 lat P‘;m’ze‘ Dunna
. at (réznice
Zmienna ied H P
n=19 n=16 n=59 nicozyvy
M M M grupowe)

Ciato 4,20 3,56 3,60 - 4,64 0,098
Redukcja bdlu 411 3,81 3,89 - 1,02 0,601
Ogodlna poprawa w zakresie stawow 4,28 3,63 3,71 - 3,20 0,202
Mozllw§)§c wykonywania codziennych 4,28 3,44 3,70 ) 4,20 0,123
czynnosci domowych
Zanik widocznych objawéw 422 3,50 325 ) 577 0,056
pozastawowych
Brak uczucia ciggtego znuzenia/zmeczenia 4,39 3,50 3,55 1>2,3 6,79* 0,034
Mozliwo$¢ uprawiania sportu 4,00 3,31 3,20 - 5,04 0,080
Mozliwos¢ spokojnego snu 4,11 3,75 3,84 - 0,82 0,662

Umyst 3,71 3,80 3,69 - 0,47 0,791
Nie mysle¢ o chorobie - zapomniec o niej 3,61 3,88 3,73 - 0,54 0,763
Zaakceptowac swoja sytuacje zdrowotng 3,44 3,69 3,72 - 0,32 0,851
05|qgn§_c spokdj psychiczny — nie mie¢ 4,00 3,75 371 ) 0,03 0,628
depres;ji
By¢ bardziej pewnym siebie 3,67 3,94 3,70 - 0,96 0,620
Pozby¢ sie poczucia zaleznosci od innych 3,83 3,75 3,57 - 0,83 0,659

Ekonomia 4,04 4,04 3,25 1,2>3 7,89* 0,019
Utrzymac status finansowy 4,28 4,19 3,80 - 3,69 0,158
Zminimalizowac liczbe zwolnien lekarskich 3,78 3,75 2,85 - 5,71 0,058
Posiada¢ mpiliwos’c’: kontynuacji pracy 4,06 4,19 3,05 1253 9,36** 0,009
zawodowe;j

Codzienne zycie towarzyskie 4,03 3,66 3,32 - 5,06 0,080
Mle'c szar?sc—; na zatozenie rodziny i 4,00 294 284 1523 778* 0020
posiadanie potomstwa
Ponownie wykonywa¢ moje hobby 4,17 4,06 3,51 - 4,78 0,092
Uczestniczy¢ w zyciu towarzyskim poza 3,78 363 364 ) 0,21 0,900
domem
Nawigzywac i utrzymywac zwigzki 417 4,00 338 ) 512 0,077

intymne

*p <0,05, * p<0,01;

Zrodto: opracowanie whasne.
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6. Dyskusja

Szacuje sie, ze przewlekte choroby reumatyczne wystepujg u 4 do 5%
Swiatowej populacji. Ich chroniczny przebieg wraz z towarzyszgcymi chorobami
wspotistniejgcymi stanowi ogromne obcigzenie zaréwno dla pacjentow jak i dla
systeméw ochrony zdrowia. Choroby w znaczacym stanie wptywajg na
pogorszenie jakosci zycia, prowadzg do niepetnosprawnosci i ogolnie
zaobserwowanej zwiekszonej Smiertelnosci wsrdd pacjentow [71, 72].

Wraz z rozpoczeciem XXI wieku, postep naukowy pozwolit na szeroki
rozwoj dziedziny reumatologii. Dogtebne poznanie i zrozumienie mechanizmow
patofizjologicznych przebiegu chordb autoimmunologicznych pozwolito na
zapoczatkowanie ery lekéw biologicznych — obecnie najbardziej skutecznych
rozwigzan terapeutycznych dostepnych dla pacjentow. Wprowadzenie lekow
biologicznych rozpoczeto nowg ere i odbudowato nadzieje pacjentéw na powrét do
normalnosci. Leki biologiczne pozwalajg pacjentom zapomnie¢ o bdlu, hamujg
postepujgcg destrukcje stawow oraz dajg szanse na powrdt do niezaleznosci
fizycznej. Ich stosunek efektywnosci do profildbw bezpieczenstwa jest korzystny
[36]. W zwigzku z kosztownym procesem odkrywczym oraz produkcyjnym, leki
biologiczne nadal stanowig duze obcigzenie finansowe dla pacjentéw i systemow
opieki zdrowotnej. Ich stosowanie jest czesto Scisle kontrolowane i niestety
ograniczane. Na przykfadzie Polski — lekami biologicznymi leczona jest tylko
frakcja (1.5%) najbardziej dotknietych chorobg pacjentéw [42].

Opieka nad pacjentem reumatologicznym nie moze opiera¢ sie tylko na
leczeniu farmakologicznym. Na przykfadzie RZS wedlug wytycznych EULAR
leczenie pacjentéw powinno mie¢ na celu najlepszg opieke i musi by¢ oparte
0 wspolng decyzje pomiedzy pacjentem a reumatologiem.

Zdefiniowanie znaczenia ,najlepsza opieka” mozna powigza¢ z szeroko
opisanym w tej pracy systemem opieki PCC (Patient Centric Care). PCC, czyli
opieka z pacjentem w centrum uwagi opiera sie przede wszystkim na doktadnym
poznaniu potrzeb i wartosci pacjenta. Istotne jest postrzeganie kazdego pacjenta
jako jednostki, ktora posiada swoje unikalne wartosci, odczucia, oczekiwania
i preferencje. Dodatkowo niezbednym jest umocnienie pozycji pacjenta (patient

empowerement) jako najwazniejszego interesariusza w procesie. Pacjent musi
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mie¢ kontrole i szeroki udziat w decyzjach dotyczgcych jego osobistego zdrowia.
Pacjent powinien posiada¢ mozliwos¢ regulacji i kontroli przeptywu informacji
z wielu zrédet celem dokonywania wyborow, ktére sg zgodne z jego preferencjami,
wartosciami i wierzeniami. Relacja z lekarzem musi byé oparta o zasady
partnerstwa i wspélnego zaufania.

W procesie ochrony zdrowia oprécz pacjenta i lekarza, bardzo istotnym
partnerem jest firma farmaceutyczna. Obecna rola firm farmaceutycznych nie
poprzestaje na odkrywaniu, rozwoju oraz zapewnieniu dostepu do innowacyjnych
terapii medycznych. Firmy uznajg pacjenta jako priorytetowego klienta i wspadlnie
ze Srodowiskiem medycznym skupiajg sie na poznaniu jego potrzeb celem
poprawy opieki oraz umacnianiu jego pozycji w procesie.

Przeprowadzone badanie miato miedzy innymi na celu poznanie przebiegu
procesu ochrony zdrowia pacjentow chorujgcych na przewlekie choroby
reumatyczne z uwzglednieniem czynnikdw warunkujgcych ,patient empowerment”,

Wzmocnienie pozycji pacjenta powigzane jest z nastepujacymi niezbednymi
czynnikami: wiedza, informacje oraz umiejetno$¢ ich interpretacji, umiejetnos¢
korzystania z zasobdéw cyfrowych, umiejetnos¢ samokontroli, wzajemny szacunek,
wspotpraca z lekarzem oraz otoczenie. Patient empowerment wigze sie
z pomaganiem pacjentom w zdobyciu wiekszej wiedzy i umozliwieniu im przejecia
kontroli nad ciatem, chorobg i leczeniem [61, 62].

W badaniu jednym 2z wazniejszych pytan byla ocena stanu wiedzy
poczatkowej o chorobach reumatycznych w momencie pojawienia sie pierwszych
objawow. Wyniki wskazujg, ze prawie potowa (48%) ocenita swojg poczgtkowg
wiedze jako wysokg lub bardzo wysoka, 43% za umiarkowang, a tylko 9%
pacjentow ocenito swojg wiedze jako niskg lub bardzo niskg. Poziom wiedzy moze
mie¢C wptyw na to jakie dalsze dziatania bgdz decyzje podejmie pacjent
w nastepnych etapach postepu choroby.

Przebieg kazdej choroby rozpoczyna sie od pierwszych objawow. Ten
moment mozna uznac¢ za kluczowy, gdyz tutaj pacjent posiada petng swobode
oraz kontrole nad podjeciem nastepnych krokow. Dla kazdego pacjenta jest to
niewatpliwie okres peten obaw i niepewnosci, a w sposob w jaki zareaguje moze

mie¢ duzy wptyw na przyszty sukces terapeutyczny.
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W badaniu zauwazono, ze po pojawieniu sie pierwszych objawow tylko
43.9% pacjentéw decyduje sie na konsultacje lekarskg. Pozostali pacjenci decydujg
sie na dalsze monitorowanie (25.5%), branie lekow przeciwbolowych (21.4%) lub
nie podejmujg zadnych krokow (9.2%). Wyniki sg dos¢ niepokojgce. Jak opisane we
wstepie, w chorobach reumatycznych wczesna diagnoza ma bardzo duzy wptyw na
dalszy przebieg choroby. Zalecanym jest by pacjenci jak najszybciej zasiegali opinii
lekarskiej, a lekarze jak najszybciej wdrazali agresywne leczenie chociazby
u pacjentéw z czynnikami warunkujgcymi szybki postep choroby.

Monitorowanie objawOw jest ogolnie zachowaniem pozytywnym. Objawy
mogg mie¢ rdézne nasilenie i z punktu widzenia pacjenta nie zawsze wymagajg
konsultacji lekarskiej. Istotnym jest jednak, aby pacjenci $cisle obserwowali rozwoj
swoich dolegliwosci i w miare potrzeby pilnie zgtosili sie do lekarza.

Samodzielne przyjmowanie lekow przeciwbodlowych moze ,uspic¢” czujno$c
pacjenta. Odczucie bélu moze zanikng¢, ale rozwéj choroby nadal postepowad;
zwlaszcza nieodwracalnej destrukcji stawdéw. Jak opisane w rozdziale 1.0
niniejszej pracy, w przypadku nieradiograficznej postaci spondyloartropatii osiowe;j
wczesna diagnoza ma ogromne znaczenie na dalsze rokowanie choroby.

Brak reakcji na pierwsze objawy jest zachowaniem niepokojgcym ze strony
pacjentow, a zarazem mozna uznac, ze nieodpowiedzialnym. W przeprowadzonej
ankiecie pacjenci nie zostali zapytani o stopien nasilenia objawéw co stanowi
ograniczenie w analizie i wycigganych wnioskach.

Analiza wptywu poziomu wiedzy na to jakie dziatania podejmujg pacjenci po
pojawieniu sie pierwszych objawow wykazata, ze prawie 70% pacjentéw
z wysokim lub bardzo wysokim stanem wiedzy o chorobach reumatycznych
decyduje sie na konsultacje lekarskg. Pacjenci oceniajgcy swojg wiedze jako
umiarkowang preferujg monitorowa¢ objawy, a pacjenci z najnizszym stanem
wiedzy czesciej siegajg po srodki przeciwbolowe lub ignorujg pierwsze objawy
choroby. Biorgc pod uwage, ze najlepszym dziataniem jest szybka konsultacja
lekarska, wyniki wskazujg, iz stan wiedzy o chorobach reumatycznych
niewatpliwie ma wptyw na to czy pacjent zdecyduje sie na ten krok jako pierwszy.

Podobng analize dokonano w odniesieniu do dwoch grup wiekowych
pacjentow. Pacjenci ponizej 50 roku zycia rzadziej decydujg sie na konsultacje
lekarskg, rzadziej przyjmujg leki przeciwbolowe i czesciej ignorujg objawy niz

pacjenci powyzej 50 roku zycia. Jest to interesujgca obserwacja. Poziom nasilenia
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objawéw moze mieC tutaj znaczenie i pacjenci starsi mogg odczuwac silniej
brzemie poczatkowego stadium choroby reumatologicznej niz pacjenci mtodsi;
stad ich decyzja o szybkiej konsultacji medyczne;.

Dostep do informacji, umiejetno$¢ ich zdobywania oraz interpretacji moze
wptyng¢ na ogolny poziom wiedzy [69]. W przeprowadzonym badaniu zapytano
pacjentéw z jakich zZrédet korzystajg najczesciej celem pozyskiwania informaciji
medycznych. Wyniki wskazaty, Zze najczesciej zrodtem informacji jest lekarz
(77.6%), Internet (29.6%) oraz czasopisma (21.4%). Najrzadziej pacjenci poszukujg
informacji u znajomych oraz farmaceutéw (odpowiednio 11.2%, 2%). Lekarz
niewatpliwie stanowi najbardziej wiarygodne Zzrédto informacji medycznej dla
pacjenta i jest to wyniki pozytywny. W tym badaniu zwrdci¢ jednak nalezy uwage na
to, ze tylko niecate 44% pacjentow decyduje sie na wizyte u lekarza przy pierwszych
objawach choroby. Oznacza¢ to moze, Zze pacjenci zwlekajg z pozyskaniem
informacji z innych zrédet i nadal praktykujg paternalistyczny model komunikaciji
z lekarzem, zaktadajac, ze wszystkiego dowiedzg sie na wizycie.

W obecnej erze rozwoju i szerokiego dostepu do zasobow technologicznych,
tylko niecate 30% ankietowanych skorzystato z Internetu celem zaczerpniecia
informacji o pierwszych objawach. Dostep do ogromu informaciji w Internecie moze
poszerzy¢ wiedze, umocni¢ $wiadomos¢ pacjentéw i przyczyni¢ sie do podjecia
decyzji o wizycie lekarskiej. Korzystanie z zasobow technologicznych celem
pozyskiwania informacji medycznych wymaga jednak odpowiedniej zdolnosci
i ostroznosci w ich interpretacji. Internet jest takze zrodtem wielu nieprawdziwych
danych pochodzgcych z watpliwych zrédet [73]. Nierzadko wprowadza to niepoko;j
wsréd chorych. Pacjenci czesto probujg diagnozowac sie sami, interpretujg dane
wybiodrczo, zazwyczaj zapamietujgc tylko te negatywne. Analiza obaw pacjentow
W momencie pojawienia sie objawdw wykazata interesujgcg obserwacje. Prawie
37% pacjentébw obawia sie, ze wszystkie negatywne informacje zaczerpniete
z Internetu sprawdzg sie. Dla 34% jest to obawa umiarkowana, a dla 26% niewielka
lub zerowa. Wyniki testu U Manna-Whitneya wykazaty, ze u mezczyzn ta obawa
jest istotnie wyzsza niz u kobiet (p = 0.045, Tabela 10).

M.-M. Gordon i wsp. w artykule pt.: ,The use of the Internet as a resource
for health information among patients attending a rheumatology clinic” zaznacza,
ze czesto jakos¢ danych dostepnych w Internecie nie jest regulowana oraz

potwierdzana przez wiarygodne zrodta naukowe. Autorzy zaznaczajg, ze bez
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odpowiedniej edukacji oraz wytycznych w poprawnym poszukiwaniu danych,
informacje w Internecie mogg wrecz zaszkodzi¢ i mie¢ efekt odwrotny do
zamierzonego. Biorgc pod uwage, ze w przeprowadzonym badaniu jedna trzecia
pacjentéw korzysta z Internetu celem pozyskania wiedzy o pierwszych objawach
choroby, bardzo istotnym jest, aby juz na poczatkowych etapach choroby
nakierowac pacjentéw na tatwo dostepne i wiarygodne zrodta medyczne.

Analiza statystyczna oceniajgca wptyw wieku oraz miejsca zamieszkania na
to czy pacjenci korzystajg z Internetu jako zrédta informacji medycznych wykazata,
ze pacjenci powyzej 50 roku zycia rzadziej korzystajg z tego zasobu w poréwnaniu
do miodszej grupy wiekowej (< 50 r.z., V = 0.40, Tabela 9. Dodatkowo wykazano,
ze wielkos¢ miejsca zamieszkania ma podobny wptyw. Pacjenci z rejondw wsi
rzadziej korzystajg z Internetu w poréwnaniu do pacjentow z rejonéw wiekszych
aglomeracji (V = 0.28, Tabela 9).

Niecate 22% pacjentéw czerpie informacje medyczne z czasopism. Jest to
interesujgca obserwacja. Niestety badanie nie zostato opracowane z intencjg
poznania z jakich dokfadnie czasopism korzystajg pacjenci celem pozyskania
informacji medycznych. Jesli sg to czasopisma ogdlnodostepne i niespecjalistyczne,
wynik ten mozna w jakims stopniu zinterpretowa¢ z niepokojem. Biorgc pod uwage,
ze dostepnos$¢ do specjalistycznych czasopism medycznych dla pacjentéow jest
ograniczona, jest to scenariusz bardzo prawdopodobny.

Tylko dwoch pacjentéw (2%) skorzystato z porady farmaceuty celem
uzyskania informacji o swoich poczgtkowych objawach. Wynik ten moze
wskazywaé, ze pacjenci nie traktujg farmaceuty jako wiarygodnego Zzrodta
informacji, co jest alarmujgce. Farmaceuta jak przedstawiciel zawodu
medycznego, mogtby zaleci¢ pacjentowi wizyte lekarskg co mogtoby ostatecznie
przyczynic sie do szybszej diagnozy.

Zaufanie do lekarza oraz mozliwos¢ wspotpracy z lekarzem sg kolejnymi
czynnikami niezbednymi w umacnianiu pozycji pacjenta. Dla pacjenta
utrudnieniem w nawigzaniu wspolnego dialogu z lekarzem jest czesto brak
odpowiedniego poziomu wiedzy oraz dostepu do informacji. Ponownie,
niezmiernie istotny jest odpowiedni poziom edukacji, zdolno$¢ korzystania
z zasobow technologicznych i przygotowania pacjentow umozliwiajgc im bardziej

aktywny udziat w decyzjach zdrowotnych.
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W badaniu zapytano pacjentéw o ich obawy, oczekiwania oraz co uwazajg
za istotne w stosunku do tego lekarza pierwszego kontaktu. Pierwszg interesujgca
obserwacjg byt fakt, ze prawie 85% pacjentéw nie jest usatysfakcjonowanych
z okresu oczekiwania na wizyte u lekarza rodzinnego (Tabela 12), a podczas
wizyty prawie 37% pacjentow bardzo silnie bgdz silnie obawia sie, ze lekarz
poswieci im mato czasu nie dajac szansy petnej wypowiedzi (Tabela 13).
Analizujgc czestosci odpowiedzi dotyczgce istotnosci wybranych aspektéw
podczas wizyty, zauwazy¢ mozna, ze prawie 78% pacjentdw uznaje mozliwos$é
wypowiedzi opisujgcej obecne dolegliwosci wraz z ich pochodzeniem za bardzo
istotne lub istotne (Tabela 14). Jest to obserwacja pozytywna, gdyz wskazuje na
to, ze pacjenci chcg by¢ proaktywni i chcg rozpoczgé dyskusje z lekarzem. W tym
momencie, waznym jest, aby lekarz takg mozliwos¢ pacjentom stworzyt i byt
otwarty na wystuchanie pacjenta, nie tylko na zasadzie standardowego wywiadu
lekarskiego. Dodatkowo, wyniki testu H Kruskala-Wallisa wykazaty, ze dla osob
zniskim i bardzo niskim stanem wiedzy poczatkowej, mozliwos¢ petnej
wypowiedzi opisujgcej dolegliwosci i ich pochodzenie sg istotnie wazniejsze niz
dla os6b z bardzo wysokimi i wysokim stanem wiedzy poczgtkowej (p = 0.023,
Tabela 15). Wynik swiadczy¢ moze o tym, ze pacjenci mniej poinformowani,
Z zmniejszg wiedzg posiadajg wiecej watpliwosci i chcg sie wiecej dowiedzieé¢ na
temat swoich dolegliwosci. Dla pacjentéw z wyzszym stanem wiedzy, posiadanie
mozliwosci petnej wypowiedzi moze by¢ mniej istotne, gdyz mozliwe, ze juz sami
posiadajg odpowiedni poziom informacji i swobodniej czujg sie w podjeciu bardziej
zaawansowanej dyskusji. Podobng zaleznos¢ zaobserwowano w aspekcie
doswiadczania empatii, wspoétczucia i zaangazowania ze strony lekarza. Dla
pacjentow z nizszym stanem wiedzy, takie zachowanie lekarza rodzinnego jest
bardziej istotne niz dla pacjentéw z wyzszym stanem wiedzy (p = 0.045, Tabela
15). Ogdlnie 52% badanych uznato ten aspekt za bardzo istotny lub istotny, 36%
za umiarkowanie istotny, a 6% za nieistotny.

Podczas wizyty u lekarza rodzinnego, az 82% badanych pragnie otrzymac
krotkie, ale zrozumiate informacje medyczne i uznaje to za bardzo istotne lub
istotne. Wskazuje to na to, ze pacjenci chcg lekarzy, ktorzy posiadajg dobre
zdolnosci efektywnej komunikacji i ktoérzy skutecznie potrafig przetozyé
terminologie medyczng na prostszy jezyk. Poprawna komunikacja miedzy

lekarzem a pacjentem wptywa pozytywnie na satysfakcje pacjenta, daje poczucie
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bezpieczenstwa i lepszej opieki [74]. Test H Kruskala-Wallisa (p = 0.109,
Tabela 15) wykazat brak znamiennosci statystycznej wptywu poziomu wiedzy
poczgtkowej na potrzebe otrzymywania krotkich i zrozumiatych informacji od
lekarza. Wynik ten sugerowa¢ moze, ze taka potrzeba jest silna u wszystkich
pacjentow bez wzgledu na poziom ich wiedzy.

Otrzymanie informacji w formie materiatdw edukacyjnych podczas pierwszej
wizyty u lekarza rodzinnego dla 56% pacjentdw jest bardzo istotne lub istotne.

O podobne kwestie zapytano pacjentbw w odniesieniu do specjalisty
reumatologa. Opieka specjalistyczna stanowi najprawdopodobniej najwazniejszy
etap w procesie ochrony zdrowia pacjentéw reumatologicznych.

Prawie 66% pacjentéw zastosowato sie do zalecen lekarza rodzinnego
i wykonato zlecone badania celem przygotowania sie do wizyty u reumatologa,
a pozostata reszta nie przygotowata sie do wizyty oczekujgc otrzymania wszystkich
informacji na miejscu. Wynik ten jest alarmujgcy. Biorgc pod uwage, ze okres
oczekiwania na wizyte u specjalisty moze trwaé miesigc i dtuzej (Tabela 16),
nieprzygotowanie pacjentdw mozna uznac¢ za stracong szanse. Reumatolog nie
posiada wystarczajgcych danych (chociazby laboratoryjnych) odnosnie do stanu
zdrowia pacjenta, co moze przyczyni¢ sie do opdznienia diagnozy i utrudnionego
wywiadu lekarskiego.

Tylko 12% pacjentow skorzystato z Internetu celem przygotowania sie do
wizyty. Ponownie, procent pacjentow korzystajgcych z zasobow technologicznych
celem przygotowania sie do konsultacji u specjalisty jest niski.

Test Chi-kwadrat przeprowadzony celem sprawdzenia czy pfe¢ oraz
poczatkowy stan wiedzy majg wptyw na to w jaki sposdb pacjenci przygotowujg sie
do wizyty, wykazat brak rézniC w sposobie przygotowania miedzy mezczyznami
a kobietami oraz brak rézni¢ w zaleznosci od posiadanej wiedzy. Obserwacja jest
interesujgca, gdyz spodziewanym byto, ze pacjenci z wiekszym stanem wiedzy
poczatkowej bedg bardziej szczegdtowo przygotowywac sie do wizyty.

Przed wizytg u reumatologa prawie 81% pacjentéw wykazato, ze mozliwosé
petnej wypowiedzi opisujgcej pochodzenie dolegliwosci stanowi dla nich bardzo
istotny badz istotny czynnik podczas ich pierwszej wizyty. Prawie 67% pacjentow
oczekuje doswiadczenia empatii, wspoétczucia i zaangazowania lekarza i uznato
ten aspekt za bardzo istotny badz istotny, a prawie 84% pacjentow pragnie

otrzymac przejrzysty plan leczenia oparty o wspolng decyzje. Pacjenci podobnie
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jak u lekarza rodzinnego, oczekujg, aby otrzymywane informacje byty przejrzyste,
istotne i tatwe do zrozumienia, a ponad potowa pragnie otrzymaé materiaty
edukacyjne (Tabela 17). Test H Kruskala-Wallisa oceniajgcy wptyw wiedzy
poczatkowej na potrzebe otrzymywania materiatow edukacyjnych wykazat, ze ten
czynnik jest bardziej istotny dla os6b z umiarkowanym stanem wiedzy niz dla osob
z wysokim, bardzo wysokim, niskim badz bardzo niskim stanem wiedzy
(Tabela 22, p = 0.027). Wynik ten moze wskazywaé na to, ze pacjenci ze srednim
poziomem wiedzy sg chetni jej poszerzania i uznajg to jako wazny czynnik
w umochnieniu ich pozycji. Podobna analiza czy pte¢ wptywa na rodzaj oczekiwan
podczas wizyty u reumatologa nie wykazata istotnych zaleznosci.

Po otrzymaniu diagnozy ponad 80% pacjentéw uznato obustronne zaufanie,
wspotprace przy podejmowaniu decyzji, szybkg pomoc i otrzymanie przejrzystego
diugoterminowego planu leczenia jako bardzo istotne lub istotne. Wspdtczucie
lekarza uznano za bardzo istotne oraz istotne przez prawie 42% pacjentow,
a nieistotne lub w ogdle nieistotne przez 19% pacjentéw. Pozostata grupa uznata
wspotczucie lekarza jako umiarkowanie istotne. Te wyniki potwierdzajg jak
istotnym jest, aby relacja lekarz — pacjent byta oparta na zasadach partnerskich.
Pacjenci, oczekujg informacji, zaufania, wspétpracy, a te elementy bezwzglednie
pomagajg w umochieniu pozycja pacjentow dajgc im szanse na wiekszg kontrole
nad decyzjami zdrowotnymi.

Interesujgcg obserwacje mozna wywnioskowaC z Tabeli 34 opisujgcej
czestosci oczekiwan pacjentow w stosunku do zespotu pielegniarek na
specjalistycznym oddziatem reumatologicznym. Dla 67% pacjentéw komunikacja
o tym jak nalezy przygotowaé sie do nastepnej wizyty u reumatologa jest bardzo
istotna lub istotna. Analizujgc fakt, ze ponad jedna trzecia pacjentéw nie
przygotowuje sie do wizyty lekarskiej, mozliwe, ze jest to spowodowane faktem
braku dostepu do informacji edukacyjnych w tym zakresie.

Odnoszac sie do oméwionego wczesniej modelu PCC wedtug A. Robbins i
WsSp. zaangazowanie pacjenta oraz umochienie jego pozycji (patient
empowerment) pozwala pacjentom na uzyskanie wiekszej autonomii w
podejmowaniu decyzji na poziomie jednostki, aczkolwiek istotnym jest, aby w
decyzjach angazowac pacjenta od samego poczgtku [65]. Grupa badawcza M.J.H.
Voshar i wsp. informuje, ze poznanie unikalnych wartosci pacjentow i

uwzglednienie ich we wszystkich decyzjach w oparciu o jego indywidualne
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potrzeby, oczekiwania, obawy oraz preferencje przynosi znaczgce korzysci w
procesie ochrony zdrowia [75]. W badaniu Sholl i wsp. zaznaczyt, ze kazdy
pacjent jest wyjatkowy i kazdy pacjent wymaga indywidualnego podejscia [67].
Pacjenci oczekujg kompetentnych pracownikéw stuzby zdrowia, a relacja z nimi
powinna by¢ oparta o szacunek, zaufanie i partnerstwo. Opieka powinna byé
holistyczna i opierac sie na poznaniu potrzeb pacjenta z wielu perspektyw.

Istotnym celem tej pracy byto poznanie potrzeb pacjentéw reumatologicznych
skupiajgc sie na ich oczekiwaniach, obawach oraz potrzebach w procesie ochrony
ich zdrowia.

Przed wizytg u specjalisty reumatologa 90% pacjentéw pragnie trafi¢ na
osobe kompetentng z wysokim poziomem wiedzy i uznato te potrzebe jako bardzo
istotng lub istotng. Dodatkowo wigkszos¢ pacjentow (92%) oczekuje, ze lekarz
specjalista pomoze im zakonczy¢ z watpliwosciami odnosnie ich stanu zdrowia,
poprawnie zdiagnozuje chorobe, rozpocznie leczenie skutkujgc mozliwoscig
powrotu do normalnego funkcjonowania. Wyniki wskazujg na to, ze pacjenci przed
pierwszg wizytg u reumatologa, oczekujg sprawnej opieki specjalistycznej opartej
na partnerstwie, a najwazniejszym jest przede wszystkim zminimalizowanie
ucigzliwych dolegliwosci i jak najszybszy powr6t do normalnosci.

Analizujgc czestosci obaw pacjentéw przed pierwszg konsultacjg ze
specjalistg, zauwazy¢ mozna, ze dla ponad potowy pacjentéw lek zdiagnozowania
powaznej choroby, perspektywa pogorszenia jakosci zycia, otrzymywania lekow
zaburzajgcych codzienny rytm oraz pogarszajgcych samopoczucie jest bardzo
silny lub silny. Pacjenci mniej obawiajg sie kosztow dodatkowych badan oraz
leczenia, a wynik testu H Kruskala-Wallisa wykazat, ze osoby z bardzo wysokim
i wysokim stanem wiedzy poczgtkowej istotnie bardziej obawiajg sie kosztow
leczenia i diagnozy niz osoby z umiarkowanym oraz niskim i bardzo niskim stanem
wiedzy poczatkowej (p = 0,049). Mozliwym jest, ze osoby z wyzszg wiedzg, sg
bardziej Swiadomi swojej sytuacji zdrowotnej i bardziej poinformowani o aspektach
finansowych zwigzanych z przebiegiem przewlektej choroby.

Analizujgc oczekiwania pacjentéw podczas wizyty u specjalisty, podobnie
jak przed konsultacjg, za najwazniejsze mozna uznal potrzebe otrzymania
diagnozy i rozpoczecia skutecznego leczenia (ponad 85% uznato te potrzeby za

bardzo silne lub silne).
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Przygladajac sie oczekiwaniom pacjentéw od lekarza, ktory zdiagnozowat
chorobe, zauwazy¢ mozna, ze ponad 85% pacjentdw oczekuje wspotpracy przy
podejmowaniu decyzji, pragnie otrzymac jak najszybszg pomoc oraz spodziewa
sie przejrzystego planu dtugoterminowego leczenia. Nie ma watpliwosci, ze obie
obserwacje wskazujg na to, ze pacjenci pragng by¢ czescig procesu i chcg
wspodlnie podejmowacé decyzje zdrowotne wraz z lekarzem, a che¢ posiadania
dtugoterminowego planu leczenia wskazuje na ich gtebokg potrzebe pozytywnej
kontroli choroby i powrotu do normalnosci.

Przygladajac sie odpowiedziom pacjentow po otrzymaniu diagnozy,
zauwazy¢ mozna, ze niepewnos$¢ w jakim kierunku choroba bedzie sie rozwijac,
oraz szybkos¢ jej postepu stanowi dla wiekszosci pacjentow bardzo silng lub silng
obawe. Analizujgc wyniki dla poszczegdlnych jednostek chorobowych, test
H Kruskala-Wallisa nie wykazat znaczacych rdéznic w obawach pacjentow
w stosunku do rodzaju zdiagnozowanej choroby. Interesujgcg obserwacjg jest fakt,
ze znaczna czes¢ pacjentdw (67%) boi sie utraty samodzielno$ci, bycia problemem
dla innych oraz bardzo mocno obawia sie niepetnosprawnos$ci. Skupiajgc sie na
poszczegolnych jednostkach chorobowych, zauwazy¢ mozna, Zze te obawy s3g
bardzo silne przede wszystkich dla oséb cierpigcych na ZZSK. Dodatkowo ponad
potowa wszystkich pacjentéw bardzo silnie obawia sie utraty pracy.

Powyzsze wyniki mogg wskazywacC na to, jak waznym jest, aby juz od
samego poczatku uczy¢ pacjentow, rozmawiaC z pacjentami o dlugoterminowym
przebiegu ich choroby uwzgledniajgc przy tym potencjalny wptyw na zycie
z osobami w ich otoczeniu oraz zycie zawodowe.

Przygladajgc sie oczekiwaniom co do istotnosci otrzymywania informaciji od
lekarza reumatologa, z badania wywnioskowa¢ mozna, ze dla ponad 80%
wszystkich  pacjentéw otrzymanie informacji o chorobie, o leczeniu
i bezpieczehstwie stosowania, o dalszym planie wspotpracy z lekarzem, oraz
wskazowek co do rehabilitacji i ¢wiczen fizycznych jest bardzo wazne. Informacje
o grupach wsparcia typu Organizacji Pacjenkich stanowig mniejszg potrzebe.

Badanych zapytano takze, jakie z powyzszych informacji zostaly im
udzielone podczas wizyt u lekarza specjalisty. Informacji o chorobie udzielono
ponad 90% ankietowanych, 84% pacjentow otrzymato informacje o dostepnosci
leczenia i jego stosowania, 74% otrzymato plan dalszej wspotpracy z lekarzem,

a 66% informacji o bezpieczenstwie stosowania dostepnego leczenia.
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Test Chi-kwadrat badajgcy korelacje miedzy istotnoscig oczekiwanych
informaciji, a informacjami jakich udzielit lekarz reumatolog nie wykazat zaleznosci
znamiennych statystycznie. Niemniej jednak z zebranych danych mozna
wywnioskowa¢ pozytywng obserwacje. Wiekszo$¢ pacjentow otrzymata
informacje, ktére uznawata za bardzo istotne. Istotnym bytoby zrozumie¢ na ile
otrzymane informacje sg dla pacjentéw wartosciowe i wystarczajgce, oraz na ile
umozliwiajg pacjentom na poprawe ich wiedzy.

W pytaniach dotyczgcych etapu leczenia, w badaniu skupiono uwage na
terapiach biologicznych. Na samym poczagtku istotnym byto zrozumienie oceny
aktualnej aktywnosci choroby przez pacjentow, a takze oceny obecnego poziomu
wiedzy. Prawie 71% pacjentbw ocenia aktywnos¢ swojej choroby jako
umiarkowang, czyli odczuwa jej brzemie bedac jednoczesnie w stanie
funkcjonowac, dla 15% pacjentéw choroba jest w petni pod kontrolg umozliwiajgc
normalne funkcjonowanie, a dla 11% choroba nadal stanowi powazny problem
i nie pozwala prowadzi¢ normalnego zycia. Przygladajgc sie podziatowi na
poszczegolne jednostki chorobowe, nie zauwazono znaczgcych roznic.

Bardzo wysoki i wysoki stan wiedzy na tym etapie ocenito 53% pacjentdw i jest
to 5% wzrost w poréwnaniu z oceng stanu wiedzy przed diagnozg. W najwigkszej
grupie pacjentéw z RZS zaobserwowano podobne czestosci odpowiedzi.

Przygladajgc sie, ile badanych jest aktualnie leczonych biologicznie,
zauwazy¢ mozna, ze tylko 28% pacjentéw obecnie otrzymuje terapie biologiczng,
56% nie otrzymuje a pozostata reszta pragnie otrzymaé mozliwosé leczenia
nowoczesnymi terapiami. Te obserwacje, mozna zinterpretowac jako alarmujgca,
gdyz procent pacjentdw nieotrzymujgcych leczenia biologicznego jest znaczgcy
biorgc pod uwage, ze jednak wiekszos¢ pacjentow nadal odczuwa chociazby
umiarkowane brzemie choroby. Oczywiscie, nalezy wzig¢é pod uwage, ze nie
wszyscy pacjenci kwalifikujg sie do leczenia biologicznego, co moze ograniczac
interpretacje wynikéw. Test Chi-kwadrat oceniajgcy korelacje miedzy oceng
aktywnosci choroby, a obecnym leczeniem biologicznym wykazat istotny staby
zwigzek (V = 0,41); wiekszos$¢ pacjentdow z grupy leczonych biologicznie (60%)
dobrze ocenia swojg aktywnos¢ choroby. Tylko 1 pacjent leczony biologicznie Zle
ocenia stan przebiegu swojej choroby. Z grupy pacjentdw zle oceniajgcych swojg
aktywnos¢ choroby, 36% nie jest leczonych biologicznie, a 55% chciatoby

otrzymac mozliwosc¢ leczenia. Z przedstawionych wynikow, wywnioskowac¢ mozna,
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ze leczenie biologicznie pozytywnie wptywa na percepcje aktywnosci choroby
u pacjentow, sugerujgc jego skutecznos¢. W celu potwierdzenia silniejszego
zwigzku, badanie nalezatoby przeprowadzi¢ na wiekszej grupie badanych
leczonych biologicznie.

Przygladajagc sie obawom odnosnie do leczenia biologicznego
towarzyszgcym wszystkim pacjentom, najwiekszym lekiem sg potencjalne dziatania
niepozgdane (35% badanych), przerwa w skutecznej terapii (23%), brak
skutecznosci (9%) oraz koszty leczenia (12%). W badaniu przeprowadzono analize,
czy obecny stan wiedzy, wiek oraz otrzymane informacje od lekarza majg wptyw na
obawy pacjentéw, jednakze test Chi oceniajgcy te zaleznosci nie wykazat istotnych
zwigzkow. Wynik analizy wskazuje na to, ze zaden z tych czynnikow nie ma wptywu
na obawy pacjentéw, jednakze biorgc pod uwage, ze tylko 28% badanych otrzymuje
terapie, wyniki nalezy interpretowaé z ostroznoscia. Istotnym bytoby przeprowadzic¢
podobng analize na wiekszej grupie badanych tylko leczonych biologicznie.

Istotna czesScig przeprowadzonego badania byty pytania poswiecone
poznaniu potrzeb pacjentéw warunkujgcych poprawe jako$ci zycia uzyskane
dzieki skutecznemu leczeniu. Pytania pogrupowano w cztery kategorie: ciato,
umyst, ekonomia oraz zycie towarzyskie. Analize odpowiedzi przeprowadzono na
catej grupie badanej, a takze z podziatem na jednostki chorobowe. Przygladajgc
sie wynikom czestosci odpowiedzi wszystkich pacjentow w kategorii ciato, dla 64%
badanych redukcja bolu oraz brak poczucia znuzenia i ciggtego zmeczenia
stanowi najwazniejszg potrzebe. Dodatkowo pomimo niewielkiej liczby badanych
pacjentow z £ZS zanik widocznych objawéw pozastawowych typu tuszczyca lub
zapalenie palcéw stanowi dla 87% najwazniejszg potrzebe w poréwnaniu do 54%
pacjentow z RZS. Obserwacja jest zrozumiata, £ZS jako choroba uwidaczniajgca
sie chociazby tuszczycowymi zmianami skornymi przynosi dodatkowo silne
obcigzenie psychiczne obnizajgc jakos¢ zycia. Interesujgcg obserwacja jest takze
potrzeba spokojnego snu. Dla 64% wszystkich pacjentéw jest to najwazniejsza
potrzeba. Tylko 4 pacjentéw uznato to za nie istotny problem. Na pewno waznym
bytoby zrozumie¢ odpowiedzi pacjentéw w stosunku do stopnia nasilenia choroby
oraz w stosunku do otrzymywanego leczenia. Potrzeby osob z chorobg w remisiji
na pewno roznig sie od pacjentow, ktérych schorzenie nie jest pod kontrolg,
a potrzeby pacjentdw obecnie leczonych biologicznie mogg rézni¢ sie od tych

leczonych konwencjonalnymi terapiami. Test H Kruskala-Wallisa oceniajgcy
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réznice wiekowe pacjentéw, a potrzeby z kategorii ciato wykazat, ze dla osob od
31 do 40 roku zycia potrzeba braku ciggtego znuzenia oraz zmeczenia jest istotnie
wyzsza niz u pozostatych grup wiekowych (p = 0.034). Podobny test oceniajgcy
wptyw ptci na potrzeby w kategorii ciato nie wykazat istotnych zaleznosci.

W kategorii umyst wiekszos¢ pacjentéw (54—61%) najbardziej pragnie nie
mys$le¢ o chorobie, zaakceptowac¢ swojg sytuacje zdrowotng, by¢ bardziej pewnym
siebie oraz osiggng¢ spokdj psychiczny. Dodatkowo dla ponad potowy pacjentéw,
pozbycie sie uczucia zaleznosci od innych stanowi bardzo istotng potrzebe. Ta
obserwacja rowniez uwidoczniona jest u pacjentéw z £ZS gdzie 100% pacjentow
uznaje te potrzebe jako kluczowg. Ponownie, wynik nalezy interpretowaé
z ostroznoscig, ze wzgledu na niskg liczbe pacjentow z tZS w badaniu. Test
H Kruskala-Wallisa oceniajgcy wptyw wieku oraz pici na potrzeby w kategorii umyst
nie wykazat istotnych réznic. Wynik moze sugerowaé, ze wszystkie potrzeby sg
podobnie pozgdane przez pacjentdw i majg dla nich wszystkich istotne znaczenie.

W kategorii ekonomia, utrzymanie statusu finansowego stanowi dla ponad
65% badanych bardzo silng bgdz silng potrzebe. Ponad potowa pacjentéw pragnie
jednak, aby choroba nie miata wptywu na ich prace i chce kontynuowac¢ swoje cele
zawodowe. Co ciekawe mozliwos¢ kontynuacji pracy zawodowej dla 19%
ankietowanych nie stanowi istotnej potrzeby, bgdz jest to potrzeba umiarkowana.
Test H Kruskala-Wallisa oceniajgcy wptyw wieku na potrzeby z kategorii
ekonomia, wykazat, ze wszystkie potrzeby dla pacjentow od 31 do 50 roku zycia
sg istotnie wazniejsze niz dla pacjentdw powyzej 50 roku zycia (p = 0.019).
Analizujgc indywidualne zmienne, silny zwigzek (p = 0.009) zauwazono przy
potrzebie kontynuacji pracy zawodowej. Podobnie jak dla catej kategorii, ta
potrzeba jest istotnie wyzsza dla pacjentow od 31 do 50 roku zycia niz dla
pacjentow powyzej 50 roku zycia. Obserwacja wydaje sie logiczna, gdyz istnieje
wieksze prawdopodobienstwo, ze osoby po 50 roku zycia sg juz mniej aktywne
zawodowo, posiadajg stalty dochdéd z innych Zrédet niz zawodowe, mogag
przebywa¢ na rencie bgdz emeryturze. Wskazuje na to chociazby analiza
socjodemograficzna badanych, gdzie 60% pacjentéw to osoby po 50 roku zycia,
a analiza statusu zawodowego wskazuje, ze 55% pacjentow jest obecnie na
emeryturze lub rencie. Podobny test oceniajgcy wptyw pici na potrzeby z kategorii

ekonomia nie wykazat istotnych réznic.
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W kategorii zycie towarzyskie, szansa na zatozenie rodziny oraz posiadanie
potomstwa dla 48% pacjentdw jest potrzebg bardzo silng. Podobnie potrzeba
wykonywania swojego hobby, uczestniczenia w Zzyciu towarzyskim oraz
nawigzywaniu i utrzymywaniu zwigzkow intymnych stanowi dla ponad 60% bardzo
istotng potrzebe. Test H Kruskala-Wallisa oceniajgcy wptyw wieku na potrzeby
z kategorii zycie towarzyskie, wykazat, ze potrzeba zatozenia rodziny dla grupy
wiekowe] 31-40 stanowi istotnie wyzszg potrzebe niz dla pozostatych grup
wiekowych (p = 0.020).
Wdrazanie oraz funkcjonowanie opieki z pacjentem w centrum uwagi wymaga
prowadzenia aktywnos$ci celem umocnienia pozycji pacjentéw. Istothnym jest
przedyskutowanie w jakis sposob firmy farmaceutyczne umacniajg pozycje pacjentéw
oraz wspierajg wdrazanie oraz funkcjonowanie opieki PCC na polskim rynku poprzez
prowadzenie bgdz wspodiprace gtdwnie przy kampaniach edukacyjnych.
Najwazniejszym z elementdw umacniania pozycji pacjentéw jest ich
edukacja, poszerzanie wiedzy oraz dostep do informacji. Interesujgcg kampanie
edukacyjng pt. ,RZS POROZMAWIAJMY” prowadzi przy wspétpracy
Z organizacjami pacjenckimi oraz wybranymi szpitalami firma ROCHE [76].
Gtoéwnymi zatozeniami kampanii sg:
e przyblizy¢ temat RZS spoteczenstwu, zwiekszy¢ swiadomosé Polakow
w tym zakresie i zacheci¢ do badan diagnostycznych;

e zachecic¢ chorych do otwartej rozmowy z reumatologiem oraz pokazac,
ze wspotpraca z lekarzem a takze zaangazowanie samego pacjenta
w proces leczenia ma istotny wptyw na wyniki terapii;

e zwroci¢ uwage pacjentow i ich najblizszych na problem nieprzestrzegania

zalecen terapeutycznych, przyczyny i konsekwencje zdrowotne.

Powyzsze cele realizowane sg poprzez przekaz informacji na stronie
internetowej kampanii (www.rzsporozmawiajmy.pl) oraz poprzez dystrybucje
materiatbw edukacyjnych do instytucji ochrony zdrowia, organizacji pacjenckich,
ktére nastepnie udostepniane sg chorym.

Kampania edukacyjna posiada osobny dziat poswiecony RZS jako
jednostce chorobowej. Zagadnienia obejmujg przyczyny choroby, objawy,
diagnostyke, leczenie, fizjoterapie, a takze wskazowki dietetyczne. Dziat posiada
takze, odpowiedzi na czesto zadawane pytania, ktéry w duzym stopniu moze

stanowiC bardzo szybkie i wiarygodne zrodto natychmiastowej odpowiedzi na
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nagte potrzeby informacyjne chorych. Z materiatéw ,fizycznie” dostepnych
pacjentowi, kampania wydata poradnik edukacyjny dla pacjentow z RZS, opisujgcy
jednostke chorobowag, leczenie i jego monitorowanie, a takze przekazujgcy tzw.
praktyczne porady dla pacjentow.

Bardzo interesujgcym i przydatnym dziatem kampanii RZS Porozmawiajmy
jest sekcja pt.. ,Rozmowa ma znaczenie”. Jak wspomniane wielokrotnie
w niniejszej pracy, komunikacja na poziomie pacjent-lekarz jest bardzo wazna,
przede wszystkich w chorobach przewlektych. Problemy w komunikaciji
i niezrozumienie sie stron, skutkujgce brakiem zaufania do lekarza, sg gtownymi
przyczynami niestosowania sie pacjentow do zalecen terapeutycznych. W badaniu
internetowym przeprowadzonym przez portal TacyJakda.pl, az 67% badanych
przyznato sie do niestosowania zalecen terapeutycznych. Pacjenci nie otrzymali
od swojego lekarza wyczerpujgcych informacji na temat choroby i przebiegu
leczenia, szukali ich w Internecie lub innych niesprawdzonych zrodtach, prébujac
leczy¢ sie samodzielnie. Az 17% respondentow przerwato leczenie z powodu
dziatan niepozgdanych stosowanych lekéw lub w momencie uzyskania poprawy
samopoczucia, nie zdajgc sobie sprawy z konsekwencji zdrowotnych. 15%
przyznato sie do pominiecia jednej lub wiecej dawek leku.

Dziatania edukacyjne dziatu ,Rozmowa ma znaczenie” dotykajg
nastepujgcych bardzo istotnych aspektow:

e Dlaczego warto rozmawiac¢? — krotka informacja o istotnosci komunikaciji

miedzy pacjentem a lekarzem.

e Kryzysy w trakcie leczenia — jakie problemy natury emocjonalnej moga

spotkac pacjentow.

e Jak przygotowac sie do wizyty — informacje jak poprawnie przygotowac

sie do wizyty u lekarza reumatologa.

e Porady dla najblizszych — porady jak zy¢ z osobg chorg przewlekle.

e Porady psychologa.

Na portalu kampanii zaczerpngé mozna takze informacji na temat leczenia
biologicznego oraz zapoznac sie z listg instytucji medycznych prowadzacych leczenie.

Analizujgc potrzeby pacjentdw zaobserwowane w przeprowadzonym
badaniu, zadowalajgcym jest, ze wiekszos¢ aktywnosci edukacyjnych kampanii

,RZS Porozmawiajmy” pomaga je realizowac. Dla przypomnienia, 43% pacjentow
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ocenito swojg wiedze poczatkowg o chorobach reumatycznych na poziomie
umiarkowanym, co w kwestionariuszu oznaczato znajomos¢ definicji stowa
,reumatyzm” na podstawowym poziomie. Dziat omawianej kampanii edukacyjnej
poswiecony chorobie RZS w duzym stopniu umozliwia pacjentom na bardziej
wnikliwe zapoznanie sie z wiarygodnymi informacjami na temat tej jednostki
chorobowej. Dodatkowo, z badania wynikneto, Zze znaczna czesS¢ pacjentéw
(56.1%) bagatelizuje pierwsze objawy i nie zasiega opinii lekarza. Informacje
medyczne przekazywane pacjentom w opisywanej kampanii zachecajg do
zapoznania sie z podstawowymi objawami RZS i zalecajg konsultacje medyczng
jako priorytet do najszybszej kontroli choroby.

Przygladajac sie dostepowi do informacji, w badaniu zaobserwowano, ze na
pierwszym miejscu lekarz stanowi dla pacjentdw najwazniejsze zrodto informaciji, a na
drugim miejscu Internet. Wskazuje to, ze aby portal ,RZS Porozmawiajmy” odnosit
sukces i byt warto$ciowy dla pacjentow, istotnym jest, aby posiadat odpowiedni kanat
komunikacji i swym zasiegiem dotart do jak najwiekszej liczby pacjentéw.

Przeprowadzona ankieta wskazuje miedzy innymi na bardzo silng potrzebe
pacjentow do wspoipracy, budowania zaufania oraz mozliwosci swobodnej
komunikacji z lekarzem. Kampania silnie wspiera powyzsze wartosci dziatem
poswieconym uswiadomieniu pacjentom o istocie rozmowy z lekarzem,
przekazujgc informacje, ktére w znaczgcym stopniu mogg przydac sie podczas
konsultacji z lekarzem specjalistg.

Dziat kampanii poswiecony leczeniu biologicznemu jest nie w petni wartosciowy
dla pacjentéw. Jak wynikneto z badania, dla pacjentdw najwiekszg obawg jest
bezpieczenstwo stosowania lekdéw biologicznych. Waznym zaleceniem bytaby
rozbudowa dziatu i poszerzenie informaciji dostepnych pacjentom, tak aby przekazac
jak najwiecej informacji o samym leczeniu wraz z korzyscig i ryzykiem stosowania.

Interesujgcg kampanie edukacyjng o globalnym zasiegu pt.: ,RZS
Dotgczmy do Dziatania” prowadzi firma ABBVIE.

Bardzo istotng wartoscig dla pacjentéw wywnioskowang z przeprowadzonego
badania jest wspomniana uprzednio silna potrzeba efektywnej wspoipracy
z reumatologiem, a takze posiadanie wspodlnego planu leczenia. Gtéwnym celem
kampanii firmy ABBVIE jest wiasnie zachecenie chorych do efektywnego dialogu

z reumatologiem celem wspaolnego opracowania diugoterminowego planu dziatania.
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Inicjatywa ,,RZS Dotgczmy do dziatania” powstata na podstawie interpretaciji
globalnie przeprowadzonej ankiety z udziatem takze polskich pacjentow. Badanie
wykazato, ze tylko 42% pacjentow otrzymato plan leczenia, a samo jego
posiadanie bardzo pozytywnie wptywa na poziom optymizmu pacjentow oraz
percepcje leczenia ich choroby. Dla przypomnienia, w przeprowadzonym badaniu
opisywanym w tej pracy, 84% pragnie otrzymaé plan dalszej wspotpracy
z lekarzem reumatologiem i uznaje takg potrzebe jako bardzo istotng lub istotna.
W przeprowadzonej ankiecie, az 74% pacjentow uznato, ze obecnie posiada plan
dalszej wspétpracy ze swoim specjalistg, jednakze badanie nie pozwolito poznac
szczegotéw tego planu.

Kampania firmy ABBVIE posiada bardzo silnie rozwinietg sekcje
poswiecong istocie przygotowania sie pacjenta do wizyty. Pacjent odwiedzajgcy
portal kampanii otrzymuje mozliwos¢ wygenerowania indywidualnego poradnika
~Jak rozmawiac z lekarzem — przewodnik dla pacjenta”.

Poradnik dla pacjenta bazuje swojg tre$¢ na odpowiedziach pacjentéw na
podstawie pytan wstepnych. Kwestionariusz pomaga przygotowac indywidualng
karte celi terapeutycznych, ktére pacjent chce osiggna¢ z reumatologiem. Pytania
dotyczg zycia osobistego, stanu fizycznego oraz stanu psychicznego. Dodatkowo
poradnik pomaga przygotowaé sie do wizyty u specjalisty tworzgc indywidualng
liste tematdw, ktore pacjent powinien poruszy¢ podczas konsultacji.

Z przeprowadzonego badania wynikneto miedzy innymi, ze az 35%
pacjentéw nie przygotowuje sie do wizyty u lekarza specjalisty, a tylko 16%
przygotowato liste tematéw, ktére chcieliby poruszyé. Dodatkowo, wsrdéd obaw
pacjentow, pacjenci czesto wykazywali leki zwigzane z rozwojem choroby, utratg
samodzielnosci, zdolnosci wykonywania pracy. Wsrdéd oczekiwan pacjentéw
chociazby otrzymanie informacji o chorobie, mozliwos¢ podjecia dialogu i petnej
wypowiedzi, wspotczucie lekarza czy posiadanie przejrzystego planu dziatania
opartego o wspolng decyzje stanowity dla pacjentéw silne potrzeby. Przygladajac
sie tematom poruszanym przez kampanie ,RZS dotgcz do dziatania” mozna
uznac, ze w duzym stopniu adresuje poznane w tej pracy potrzeby i wartosci
pacjentow. Kampania pozwala pacjentom na poszerzenie wiedzy o jednostce
chorobowej, poprawnie przygotowaé¢ sie do wizyty, przekazuje informacje
o wsparciu dla bliskich chorych z RZS oraz pozwala zapoznaé¢ sie z grupami

wsparcia i danymi kontaktowymi.
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,Poruszy¢ Swiat” to druga kampania edukacyjna wspierana przez firme
ABBVIE [77]. Kampania poswiecona jest 4 wybranym jednostkom chorobowym:
RZS, ZZSK, LZS oraz nie opisanej w tej pracy MIZS (Mtodziencze Idiopatyczne
Zapalenie Stawdéw). Przyglagdajgc sie tematom poruszanym na portalu
internetowym kampanii wywnioskowa¢ mozna, ze jej gtbwnym celem jest przede
wszystkim edukacja w jaki sposéb zy¢ z chorobg reumatyczng. Skupiajgc uwage
na dziale poswieconym ZZSK, warto zwréci¢ uwage na poradnik ,Zestaw ¢wiczen
dla pacjentow z ZZSK”. Z przeprowadzonego badania wynikneto, ze az 90%
badanych z ZZSK boi sie niepetnosprawnosci, oraz az 84% badanych pragnie
otrzymywac¢ od lekarza informacje o rehabilitacji oraz ¢wiczeniach fizycznych.
Dodatkowo wedlug rekomendacji ASAS-EULAR leczenie niefarmakologiczne
stanowi jeden z najwazniejszych filarbw sukcesu terapeutycznego,
a utrzymywanie odpowiedniego poziomu aktywnos¢ fizycznej i odpowiednich
¢wiczen rehabilitacyjnych jest niezbedne. Udostepniony poradnik umozliwia
pacjentom na zapoznanie sie z ¢éwiczeniami adresujgcymi potrzeby wynikajgce
zich choroby, daje szanse na wykonywanie ¢wiczen w domu lub innych
okolicznosciach oraz redukuje liczbe konsultacji fizjoterapeutycznych, ktére dla
niektoérych pacjentow mogg by¢é znacznym obcigzeniem finansowym.

Celem wspierania pacjentow z ZZSK firma ABBVIE prowadzi takze ciekawg
kampanie pt.” Nie odwracaj sie plecami od bélu” [78]. Warto wspomniec, ze
kampania prowadzona jest w partnerstwie i patronacie min. Polskiego
Towarzystwa Reumatologicznego, Organizacji Pacjenckiej ,3majmy sie razem”
oraz Ogolnopolskiej Federacji Stowarzyszen Reumatykow. Celem nadrzednym
kampanii jest przede wszystkim zwiekszenie wiedzy na temat zapalnego bdlu
plecow, a przez to ograniczenie czasu od wystgpienia pierwszych objawdéw do
diagnozy choroby. Kampania umozliwia pacjentom pomoc przy zrdéznicowaniu
bolu przecigzeniowego od bdolu zapalnego plecow i zacheca do wizyty u lekarza
celem poprawnej diagnozy.

Liczba pacjentow z £ZS w przeprowadzonym badaniu byta ograniczona
(n = 8), jednakze mimo wszystko istotnym jest poruszenie problemu akceptaciji
spotecznej oséb z tuszczycg i tuszczycowym zapaleniem stawow. Z ankiety
wynika, ze dla pacjentow z LZS najwazniejsze jest osiggniecie spokoju
psychicznego (brak depresji), pewnos¢ siebie, pozbycie sie poczucia zaleznosci

od innych, uczestnictwo w 2zyciu towarzyskim oraz utrzymywanie zwigzkéw
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intymnych. Spetnienie powyzszych aspektow wigza¢ sie moze z ogolng
poprawg jakosci zycia pacjentow z £ZS.

Powyzszy problem jest znany dla wigkszosci pacjentéw w Polsce, dlatego
od jakiegos$ czasu prowadzone sg szeroko zakrojone kampanie edukacyjne przy
wspotpracy z firmami farmaceutycznymi. Jedng z najbardziej znanych jest
.,Akademia tuszczycy i tZS”, ktérej gtownym celem jest przede wszystkim
wczesna edukacja o chorobie [79]. Kampania kierowana jest do nauczycieli oraz
do ucznidéw ostatnich klas szkdt podstawowych i Srednich, z nadziejg, ze korzysc
odniesie ogot spoteczenstwa, a przede wszystkim chorzy. Jednostki oswiatowe
mogg skorzystaé z przygotowanych materiatdw edukacyjnych, gotowych
prezentacji, plakatéw oraz ankiet pod nazwg ,tuszczyca i £ZS od podstaw”.
Celem edukacji jest nie tylko lekcja o tuszczycy i tuszczycowym zapaleniu stawow,
ale przede wszystkim nauka tolerancji wobec tych osoOb, ktore czesto sg
stygmatyzowane z powodu choroby. Kampanii towarzyszy plakat pod hastem
»Zaraz sie tolerancja, tuszczyca nie mozesz”.

Ograniczeniem przeprowadzonego badania byta stosunkowo niska grupa
badanych (n = 98). Dodatkowo wsréd ankietowanych, widoczna jest znaczna
przewaga kobiet, pacjentdéw powyzej 50 roku zycia oraz chorych na RZS. Celem
potwierdzenia wyniku badan istotnym byloby przeprowadzenie badania na
wiekszej grupie chorych, przywigzujgc uwage zachowanie homogenicznosci

socjodemograficznej pacjentow.






7. Wnioski

1. Najbardziej istotnymi czynnikami i wartosciami wplywajacymi na

umochienie pozycji chorego w procesie leczenia sa:

wysokie kompetencje pracownikéw stuzby zdrowia oraz sprawna
opieka medyczna oparta o partnerstwo oraz edukacje,

szybka oraz poprawna diagnoza, powr6t do normalnosci i kontrola
ucigzliwych objawdw,

mozliwosci wypowiedzenia sie, empatia oraz zaangazowanie lekarzy

prosty przekaz skomplikowanych informacji medycznych,

dostep do wiarygodnych zrodet informaciji tj. lekarza, Internetu,
czasopism,

edukacja o chorobie, leczeniu, dalszym planie wspotpracy i wskazowki
co do rehabilitacji i cwiczen fizycznych,

akceptacja sytuacji zdrowotnej oraz uzyskanie spokoju psychicznego,
szansa na niezalezno$¢ finansowa oraz utrzymanie aktywnosci

zawodowej.

2. Badania wykazaly, ze firmy farmaceutyczne jako interesariusze

w procesie opieki nad chorym realizujg takie zadania jak:

odkrywanie nowoczesnych terapii umozliwiajgcym adresowanie
najwazniejszych potrzeb pacjentow,

zapewnienie dostepu do terapii medycznych poprzez proaktywne
dyskusje z organami refundacyjnymi,

zaangazowanie pacjentow oraz  $rodowiska medycznego
w projektowaniu i przeprowadzaniu etycznych badan klinicznych,
tworzenie programow wsparcia dla pacjentéw i ich rodzin,
prowadzenie szeroko zakrojonych kampanii edukacyjnych dla

wszystkich interesariuszy.

3. Badania wykazaly, ze w procesie leczenia, pacjenci z chorobami

reumatycznymi:

w wiekszosci nie poddajg sie konsultacji lekarskiej przy pierwszych

objawach,
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w wiekszosci nie sg usatysfakcjonowani z okresu oczekiwania na
wizyte u lekarzy,

niezaleznie od wieku, pfci czy poziomu wiedzy, nie przygotowujg sie
odpowiednio do konsultacji medycznych,

podczas konsultacji pragng otrzymaé mozliwos¢ wypowiedzenia sieg,
oczekujg empatii oraz zaangazowania lekarzy,

oczekujg sprawnej diagnozy i wspdlnie ustalonego dtugoterminowego
planu terapeutycznego,

oczekujg informacji o chorobie, leczeniu, dalszym planie wspotpracy
oraz wskazowek co do rehabilitacji i cwiczen fizycznych,

czerpig informacje medycznego gtéwnie od lekarzy, z Internetu
| czasopism,

oczekujg nowoczesnych terapii medycznych, ciggtosci leczenia
I informaciji o profilu bezpieczenstwa stosowania,

pragng wspotpracy z zespotami pielegniarskimi celem przygotowania

ich do wizyty u lekarza specjalisty.

4. Badania wykazaly, ze poziom wiedzy pacjentow odgrywa

nastepujaca role w procesie:

poziom wiedzy ma wptyw na obawy, oczekiwania oraz zachowania
pacjentow w stosunku do lekarzy,

pacjenci z wyzszym stanem wiedzy poczatkowej, sg bardziej
Swiadomi swojej sytuacji zdrowotnej, a pacjenci z nizszym stanem
wiedzy poczatkowej oczekujg wiecej pomocy ze strony lekarzy,

wiedza ma wptyw na oczekiwania edukacyjne pacjentéw w procesie.

5. Badania wykazaly, ze przeplyw informacji miedzy pacjentami,

a lekarzami jest nastepujacy:

dyskusje odbywajg sie podczas konsultacji medycznych,

pacjenci gtownie oczekujg informacji od lekarza, rzadziej korzystajg
z innych zrédet,

lekarze specjalisci zazwyczaj udzielajg informacji o chorobie,
dostepnosci leczenia, jego stosowania oraz o dalszym planie

leczenia,



e lekarze rzadziej informujg pacjentéw o bezpieczenstwie stosowania
dostepnego leczenia.

e wiekszos¢ pacjentéw otrzymuje informacje, ktdre uznaje za bardzo
istotne.

Badanie wykazato, ze firmy farmaceutyczne dziatajgce na rynku produktow
dedykowanym chorobom reumatycznym prowadzg szeroko zakrojone kampanie
edukacyjne dla pacjentéw i lekarzy. Z przeglagdu kilku obszernych kampanii
edukacyjnych prowadzonych przez wybrane firmy farmaceutyczne, wywnioskowac
mozna, ze w duzym stopniu nastawione sg na adresowanie gtéwnych potrzeb
pacjentbw celem umocnienia ich pozycji w procesie. Wszystkie kampanie
posiadajg szeroko rozwiniete dziaty edukacyjne o chorobie przeznaczone zaréwno
dla pacjentéw oraz ich bliskich. Zawarte informacje sg oparte o wiarygodne zrédta
medyczne i zazwyczaj tworzone przy wspoétpracy =z lekarzami badz
stowarzyszeniami naukowymi. Czesto przekazujg wiele cennych informacji o tym
jak przygotowac pacjentow do rozmowy z pracownikami stuzby zdrowia oraz
udwiadamiajg o istocie wspétpracy przy tworzeniu dlugoterminowego planu
leczenia w oparciu o SDM (z ang. Shared Decision Making Model). Nierzadko
zwracajg takze uwage na istote przestrzegania zalecen lekarskich opisujgc
dostepne farmakologiczne oraz niefarmakologiczne opcje terapeutyczne.
Pozytywng obserwacjg byta takze obecnos¢ ogdlnospotecznych akcji
edukacyjnych celem poszerzania $wiadomosci o chorobach i problemach
pacjentow. Takie kampanie szczegolnie istotne sg dla pacjentéw chorujgcych na
LZS, gdzie widoczne zmiany tuszczycowe mogg stanowi¢ bardzo silny problem
akceptacji spotecznej. Dodatkowo zauwazono, ze materiaty edukacyjne dostepne
w kampaniach byly zaréwno w formie elektronicznej jak i fizycznej. Broszury, ulotki
oraz poradniki udostepniane sg lekarzom oraz stowarzyszeniom pacjentéw celem
ogolnopolskiej dystrybucji wsréd chorych.

Podczas przegladu kampanii edukacyjnych zauwazono takze, ze zawarte
w nich informacje czasami nie byty uaktualniane bgdz byly niekompletne. Dziaty
poswiecone opcjom terapeutycznym nie byty odpowiednio rozwiniete i nie w petni
adresowaty zaobserwowane w przeprowadzonym badaniu potrzeby. Aby to
poprawi¢ istotnym jest udostepni¢ wiecej informacji o leczeniu biologicznym

chociazby jak o bezpieczenstwu ich stosowania.
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Podsumowujgc, celem poprawy opieki nad pacjentami reumatycznymi
najpierw nalezy usprawni¢ dostep lekarza pierwszego kontaktu oraz specjalisty.
Dodatkowo, lekarze muszg zapewni¢ pacjentom mozliwos¢ swobodnej
wypowiedzi oraz powinni by¢é w petni swiadomi obaw i potrzeb chorych.
Pracownicy stuzby zdrowa, powinni przekazywac pacjentom materiaty edukacyjne
ze sprawdzonych zrédet, porozumiewac sie prostym jezykiem i wykazywac sie
empatig. Zarowno na poczatku jak i w dalszym etapie opieki specjalistycznej,
odpowiednia edukacja zaréwno pacjentéw jak i lekarzy moze odgrywac istotng
role w catym procesie. Pacjenci musze umacnia¢ swojg wiedze o chorobie,
a pracownicy stuzby zdrowia wykonywac¢ kroki, aby lepiej poznawac istotne
wartosci swoich pacjentow i opierac¢ opieke o zasady partnerskie.

Waznym jest, aby dialog na poziomie lekarz-pacjent nakierowany byt na
poznanie prawdziwych potrzeb oraz obaw pacjentéw. Lekarze powinni dokfadnie
przeprowadzi¢ wywiad lekarski, dajgc pacjentom szanse petnej wypowiedzi. Na
podstawie indywidualnych potrzeb kazdego chorego, lekarze oraz pacjenci
powinni  stworzy¢ wspoélny plan terapeutyczny uwzgledniajgcy takze
niefarmakologiczne metody terapeutyczne.

W edukacji pacjentéw oraz pracownikow stuzby zdrowia, zauwazono, ze
istotnym partnerem sg firmy farmaceutyczne. Szeroko zakrojone kampanie
edukacyjne prowadzone z udziatem firm sg bardzo wartosciowe i w duzym stopniu
spetniajg poznane w tym badaniu potrzeby pacjentéw umozliwiajgc tym samym
.patient empowerement” i co za tym idzie dalszg ewolucje opieki z pacjentem

w centrum uwagi (z ang. Patient Centric Care”).
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8. Streszczenie

Wstep i cele:

Opieka nad pacjentami reumatycznymi jest dobrym przyktadem obecnie
trwajgcej przemiany w ochronie zdrowia w kierunku opieki z pacjentem w centrum
uwagi (PCC). Postep naukowy dat pacjentom szanse na powr6t do normalnosci
i znaczgco przyspieszyt rozwoj reumatologii. Zachodzgce zmiany umozliwiajg
pacjentom na bardziej czynny udziat w ich decyzjach zdrowotnych, a opieka
zdrowotna chorych reumatycznie opiera sie obecnie o wspdlne dziatania szeregu
interesariuszy w tym takze firm farmaceutycznych.

Gtéwnym celem rozprawy byto poznanie oczekiwan i wartosci istotnych dla
pacjentow umozliwiajgcym umocnienie ich pozycji w procesie leczenia.
Dodatkowo, istotnym byto przedyskutowanie roli firm farmaceutycznych jak

istotnego interesariusza w procesie opieki z pacjentem w centrum uwagi.

Materiat badan oraz metody:

Dla potrzeb rozprawy stworzono kwestionariusz ankiety zatytutowany ,wartos¢
dla pacjenta reumatycznego”. Ankiete wykorzystano jako narzedzie badawcze do
przeprowadzenia badania na grupie 100 (stu) pacjentdéw cierpigcych na choroby
reumatyczne. Ze 100 planowanych ankietowanych otrzymano 98 kompletnych
wypetnionych ankiet zakwalifikowanych do planowanych analiz statystycznych.
Narzedzie badawcze uzyskato zgode Komisji Bioetycznej przy Uniwersytecie
Medycznym im. Karola Marcinkowskiego zgodnie z uchwata nr 94/16 z dnia
14 stycznia 2016. Badanie rozpoczeto w 2016 roku oraz ukornczono w 2017 roku.

Uzyskane dane zakodowano i wprowadzono do programu SPSS Statistic 25,
przy pomocy, ktérego wyliczone zostaly wszystkie zaprezentowane w pracy statystyki.

W analizie statystycznej danych zastosowano nastepujgce miary stuzgce
do opisu statystycznego badanych zmiennych: czestosci (N), odsetek o0séb
w danej grupie (%) i srednia arytmetyczna (M). W celu weryfikacji zatozen pracy
wykonano nastepujgce testy istotnosci réznic: chi kwadrat (x?), U Manna-Whitneya
i H Kruskala-Wallisa, przyjety w pracy poziom istotnosci wynosi a = 0,05, oznacza
to, ze wyniki na poziomie p < 0,05 swiadczg o istotnej réznicy badz istotnym

zwigzku. Ze wzgledu na charakterystyke testu chi kwadrat, podajgcego jedynie

105



istnienie zwigzku, dodatkowo w celu okreslenia sity efektu istotnych zwigzkow
wyliczono wskazniki V Cramera, przyjeto, ze wartosci 0-0,4 Swiadczg o stabej
zaleznoéci, wartosci 0,5-0,7 o umiarkowanej, a wartosci 0,8—1 Swiadczg o silnej

zaleznosci pomiedzy badanymi zmiennymi.

Wyniki

Z badania wynikneto, Zze pacjenci posiadajg wiele oczekiwan i wartosci,
ktore, gdy zaadresowane przez pozostatych interesariuszy mogg przyczynic sie do
umochienia pozycji pacjentow w procesie leczenia i usprawni¢ podejmowanie
wspolnych decyzji zdrowotnych. Na wszystkich etapach opieki zdrowotnej,
pacjenci najbardziej oczekujg wysokich kompetencji pracownikéw stuzby zdrowia,
sprawnej diagnozy oraz opieki opartej o partnerstwo i edukacje. Pacjenci
najczesciej wymagajg mozliwosci wypowiedzenia sie, empati oraz
zaangazowania lekarzy. Chetni sg takze do doskonalenia ich wiedzy medycznej
poprzez uzyskiwanie dostepu do wiarygodnych Zzrodet informacji medycznych
przekazanych w prostym jezyku. Dla pacjentéow istotna jest przede wszystkim
remisja choroby i akceptacja sytuacji zdrowotnej, dzieki, ktérej bedg mogli dalej
realizowa¢ swoje cele zyciowe jak np. w przypadku ludzi mtodych; zatozenie
rodziny i posiadanie potomstwa.

Badanie wykazato, ze firmy farmaceutyczne dziatajgce na rynku produktow
dedykowanym chorobom reumatycznym prowadzg szeroko zakrojone kampanie
edukacyjne dla pacjentow. Aktywnosci firm farmaceutycznych umozliwiajg pacjentom
i ich bliskim na pozyskanie wiedzy, ktéra prowadzi¢ moze do umocnienia ich ogdlne;j
pozycji jako interesariusza w procesie ochrony zdrowia. Informacje zawarte
w kampaniach edukacyjnych dajg szanse pacjentom i lekarzom na nawigzanie
silniejszych wiezi partnerskich co ostatecznie prowadzi¢ moze do centralizacji opieki

medycznej w kierunku pacjenta jako najwazniejszego beneficjenta.
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Whnioski:

Z przeprowadzonej rozprawy wywnioskowa¢ mozna, ze obecny proces
opieki nad pacjentami reumatycznymi wymaga dalszej ewolucji w kierunku opieki
z pacjentem w centrum uwagi. Na samym poczatku, celem poprawy opieki nad
pacjentami reumatycznymi najpierw nalezy usprawni¢ dostep lekarza pierwszego
kontaktu oraz specjalisty. Lekarze muszg zapewni¢ pacjentom mozliwos¢
swobodnej wypowiedzi oraz powinni by¢ w petni Swiadomi obaw i potrzeb chorych.
Pracownicy stuzby zdrowia powinni przekazywac¢ pacjentom materiaty edukacyjne
ze sprawdzonych zrodet, porozumiewaé sie prostym jezykiem i wykazywac
empatig. Pacjenci muszg umacniaé¢ swojg wiedze o chorobie, a pracownicy stuzby
zdrowia wykonywac kroki, aby lepiej poznawac istotne wartosci chorych i opierac
opieke o zasady partnerskie. Zaréwno na poczatku jak i w dalszym etapie opieki
specjalistycznej, odpowiednia edukacja zaréwno pacjentow jak i lekarzy odgrywa
istotng role w catym procesie, a kampanie edukacyjne prowadzone z udziatem
firm sg wartoSciowe i spetniajg poznane w tym badaniu potrzeby pacjentéw

umozliwiajgc tym samym ,patient empowerement”.
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10.3. Tabele uzupetniajgce

Tabela S1. Poczgtkowy stan wiedzy o chorobach reumatycznych a obawy po

pojawieniu sie pierwszych objawow choroby — test H Kruskala-Wallisa

Poczatkowy stan wiedzy o chorobach

reumatycznych
Wysoki Niski
Zmienna ibardzo  Umiarkowany i bardzo
wysoki niski H p
n=19 n=37 n=42
M M M

Obawa, Ze objawy przerodza sie w ciezka 271 251 241 0,80 0,669

chorobe

Obawa, ze bede dtugo czeka¢ na pomoc 217 214 214 0,01 0,994

lekarska

Obawa, ze wszystkie negatywne informacje,

ktore przeczytatem w Internecie sie 1,71 2,19 2,30 3,99 0,136

sprawdzg

Obawa, ze nie poradze sobie finansowo 224 2,00 212 0,59 0,744

z ewentualng chorobg

Obawa, ze proces diagnozy bedzie 247 262 244 0,59 0,745

dtugotrwaty

Obawa, ze bede musiat zazywac leki na state 3,00 2,95 2,59 2,86 0,239
*p <0,05, *p<0,01;
Zrédto: opracowanie whasne.
Tabela S2. Czestosci dot. oczekiwan przed wizytg u lekarza rodzinnego

Zmienne n (%)

Oczekiwania przed wizytg u lekarza rodzinnego

Chciatbym ustyszeé, ze moje objawy to nic powaznego i jest mozliwosc¢ ich szybkiej

kontroli

Chciatbym, aby lekarz nie zlekcewazyt moich objawdw i mnie wystuchat
Chciatbym otrzymac wstepnga diagnoze, informacje o przyczynach i plan kolejnych

dziatan

Chciatbym, aby zlecono mi badania, ktére pomogg w diagnozie

Chciatbym, aby lekarz nie zabronit mi pracowac

30 (30,6%)

47 (48%)

46 (46,9%)

68 (69,4%)
15 (15,3%)

Zrédho: badania wiasne.
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Tabela S3. Korelacje miedzy ptcig a oczekiwaniami przed wizytg u lekarza

rodzinnego — test Chi kwadrat

Oczekiwania przed wizytg u lekarza rodzinnego

. . . .. Wstepna Zlecenie badan
Moje objawy to Nielekcewazenie . .
. . . N .| diagnoza/ plan do dalszej Zakaz pracy
Zmienna | nic powaznego | objawéw/wystuchanie ey .
dziatan diagnozy
Nie Tak Nie Tak Nie Tak Nie Tak Nie Tak
n=67 | n=30 n=50 n=47 n=51 | n=46 n=29 | n=68 | n=82 | n=15
Ptec
Kobieta 51 24 40 35 43 32 23 52 64 11
(68%) | (32%) (53,3%) (46,7%) | (57,3%)| (42,7%)] (30,7%)| (69,3%)| (85,3%)| (14,7%)
Mesczvzna 16 6 10 12 8 14 6 16 18 4
&zczy (72,7%)| (27,3%)] (45,5%) (54,4%) | (36,4%)| (63,6%)| (27,3%)| (72,7%)] (81,8%)| (18,2%)
x2 0,18 0,42 3,00 0,09 0,16
p 0,796 0,629 0,095 0,760 0,740

*p <0,05, * p<0,01;

Zrédto: opracowanie wiasne.

Tabela S4. Pte¢ a leki/obawy przed wizytg u lekarza rodzinnego — test U Manna-

Whitneya
Kobieta  Meiczyzna
Zmienna U Manna-
n=76 n=22 Whitneya
M M

Oba\{\./a,. ze LR pos-wu:-u lml mato czasu i nie bede miat 204 2,00 0,38 0,703
okazji sie wypowiedziec¢
Obaw.a, z.e ustysze, ze objawy mogg by¢ poczatkiem 2.70 257 0,64 0,525
powaznej choroby
Obawa, zg usiysze,lze I.elﬁarz.nle potrafi r.’m.pomoc oraz ze 215 233 0,60 0,548
bede musiat szukaé opinii u innego specjalisty
Obawa, ze.us’rysze, ze moja dotychczasowa jakosé zycia 261 245 0,79 0,427
pogorszy sie
Obaw,a.dot. kqsztow przeprowadzenia dodatkowych 218 2.10 0,42 0,678
badan i leczenia
Obawa o'Frzymanla lekéw, k.tore zaburzg moj rytm oraz 247 243 0,55 0,581
spowodujg zte samopoczucie

*p <0,05, *p<0,01;

Zrédto: opracowanie whasne.

124



Tabela S5. Poczatkowy stan wiedzy o chorobach reumatycznych a leki/obawy

przed wizytg u lekarza rodzinnego — test H Kruskala-Wallisa

Poczatkowy stan wiedzy o chorobach

reumatycznych
Wysoki i Niski i
Zmienna bardzo Umiarkowany  bardzo
wysoki niski H p
n=19 n=37 n=42
M M M
Obawa,.ze LR p?SYVIQCI mi rﬁafo.czlasu i nie 211 1,97 2,05 047 0,790
bede miat okazji sie wypowiedzieé
Obawa,-ze usfysze., zg objawy moga by¢ 276 265 266 027 0872
poczatkiem powaznej choroby
Obawa, ze ustysze, ze lekarz nie potrafi mi
poméc oraz ze bede musiat szukaé opinii 2,76 2,08 2,05 5,77 0,056
u innego specjalisty
.Oba\fv,af zg ustysze, ze rTmJa dotychczasowa 294 249 251 314 0,208
jako$¢ zycia pogorszy sie
Obawa dot. kosztovsll Przeprgwadzema 259 1,97 215 346 0,177
dodatkowych badan i leczenia
Obawa otrzymania !ekow, ktore zaburza moj 281 243 235 205 0,359
rytm oraz spowoduja zte samopoczucie
*p <0,05, *p<0,01;
Zrédto: opracowanie whasne.
Tabela S6. Czestosci dot. okresu od wystgpienia objawoéw do diagnozy
reumatologa w zaleznosci od zdiagnozowanej choroby
Zmienne RZS ZZSK tZs
n=74 (%) n=10 (%) n=8 (%)
Okres od wystgpienia objawéw choroby
do postawienia diagnozy przez reumatologa
Jestem w trakcie diagnozy 1(1,4%) 1 (10%) 3(33,3%)
Do 3 miesiecy 33 (44,6%) 1(10%) 3(33,3%)
0Od 4 do 6 miesiecy 19 (25,7%) 0 (0%) 0 (0%)
0Od 7 do 12 miesiecy 9(12,2%) 0 (0%) 3(33,3%)
Od 12 do 24 miesiecy 9(12,2%) 1(10%) 0 (0%)
0d2do5 lat 2 (2,7%) 6 (60%) 0 (0%)
Dtuzej niz 5 lat 1(1,4%) 0 (0%) 0 (0%)
Braki 0 (0%) 1 (10%) 0 (0%)

Zrodho: badania wiasne.
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Tabela S7. Czestosci dot. czasu zdiagnozowania choroby

Zmienne n (%)
Przy ktérej wizycie u lekarza specjalisty reumatologa
wiasciwie zdiagnozowano chorobe
Przy pierwszej 42 (42,9%)
Przy drugiej 31 (31,6%)
Przy trzeciej lub nastepnej 22 (22,4%)
braki 3(3,1%)

Zrodio: badania wiasne.

Tabela S8. Korelacje miedzy chorobg a czasem jej zdiagnozowania— test Chi

kwadrat
Przy ktorej wizycie u lekarza specjalisty reumatologa
wiasciwie zdiagnozowano chorobe
Zmienna . . . . Przy trzeciej lub X2 P
Przy pierwszej Przy drugiej R
n=40 n=28 n=21
Choroba
RZS 34 (47,9%) 23 (32,4%) 14 (19,7%)
775K 2 (20%) 3 (30%) 5 (50%) 511 0,276
tzs 4 (50%) 2 (25%) 2 (25%)
*p <0,05, *p<0,01;
Zrédto: opracowanie wiasne.
Tabela S9. Czestosci dot. satysfakcji z okresu oczekiwania na diagnoze
Zmienne n (%)
Satysfakcja z czasu postawienia diagnozy
Nie 2 (2%)
Tak 72 (73,5%)
braki 3(3,1%)
Zrodto: badania wiasne.
Tabela S10. Czestosci dot. konsultacji z innymi specjalistami
Zmienne n (%)
Konsultacje przed ostateczng diagnozg ze specjalistami z innych dziedzin
Ortopeda 39 (39,8%)
Neurolog 16 (16,3%)
Okulista 10 (10,2%)
Gastrolog 6 (6,1%)
Chirurg 13 (13,3%)
Braki

Zrodho: badania wiasne.
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Tabela S11. Pte¢ a oczekiwania przed wizytg u lekarza specjalisty reumatologa —

test U Manna-Whitneya

Kobieta  Meiczyzna
Zmienna U Manna-
n=76 n=22 Whitneya
M M
Tr.aflc na dobrego specjaliste z wysokim poziomem 364 364 0,45 0,653
wiedzy
Krétkiego oczekiwania na wizyte 3,47 3,33 -1,23 0,218
Otrzymac pozytywne informacje o moim stanie zdrowia 3,34 3,57 -0,91 0,362
Zakoniczy¢ z watpliwosciami, otrzymac poprawna
diagnoze i efektywny plan leczenia, aby méc normalne 3,62 3,62 -0,62 0,537
funkcjonowaé
Przede wszystkim pozbyc¢ sie ucigzliwych dolegliwosci 3,64 3,71 -0,14 0,886
. - kacvi o ch o iiak

Otrzymac materia y e<.:|u .acyjne 0 mojej chorobiei ja 3,00 276 1,48 0,138
wplynie ona na moje zycie

*p < 0,05, * p<0,01;

Zrédto: opracowanie wiasne.

Tabela S12. Wiek a oczekiwania przed wizytg u lekarza specjalisty reumatologa —

test H Kruskala-Wallisa

Powyzej
31-40 lat 41-50 lat 50 lat
Zmienna H p
n=19 n=16 n=59
M M M

Traflc na dob.rego specjaliste z wysokim 3,47 3,87 365 3,05 0,218
poziomem wiedzy
Krotkiego oczekiwania na wizyte 3,32 3,60 3,51 0,92 0,631
Otrzymac po.zytywne informacje o moim 3,26 367 343 219 0,335
stanie zdrowia
Zakonczy¢ z watpliwosciami, otrzymacd
poprawng diagnoze i efektywny plan leczenia, 3,47 3,80 3,65 2,50 0,287
aby mdéc normalne funkcjonowac
Przedg wslzy.stklm pozby¢ sie ucigzliwych 353 3,93 366 4,26 0,119
dolegliwosci
Otrzym'ac'rjnaterla’fy gdukacyjne q m'Oje.J 268 327 298 4,10 0,129
chorobie i jak wptynie ona na moje zycie

*p <0,05, * p<0,01;

Zrédio: opracowanie wiasne.
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Tabela S13. Pte¢ a leki/obawy przed wizytg u lekarza specjalisty reumatologa —

test U Manna-Whitneya

Kobieta  Meiczyzna
Zmienna U Manna-
n=76 n=22 Whitneya
M M

Obav.\./a,. ze LSR pgswgc’l mi mato czasu i nie bede miat 208 176 1,28 0,200
okazji sie wypowiedzieé
Obaw.a, zg ustysze, ze objawy mogg by¢ poczatkiem 288 255 167 0,095
powaznej choroby
Obawa, ze_ usfyszq,}ze I.eliarz.me potrafi r.m.pomoc oraz ze 231 2,00 112 0,264
bede musiat szukaé opinii u innego specjalisty
Obawa, ze.us’rysze, ze moja dotychczasowa jakosé zycia 265 238 0,94 0,348
pogorszy sie
Qbawa _dot. kosztow przeprowadzenia dodatkowych badan 233 2,05 1,28 0,202
i leczenia
Obawa otrzymania lekéw, ktore zaburzg méj rytm oraz 257 229 1,01 0,312

spowodujg zte samopoczucie

*p<0,05, * p<0,01;

Zrédto: opracowanie wiasne.

Tabela S14. Pte¢ a istotno$¢ poszczegdlnych aspektéw podczas wizyty u lekarza
specjalisty — test U Manna-Whitneya

Kobieta  Meiczyzna
Zmienna U Manna-
n=76 n=22 Whitneya
M M

Mozliwosc¢ Pe’mej wypowiedzi opisujgcej dolegliwosci i ich 331 3,20 0,65 0,515
pochodzenie
Doswiadczenie empatii, wspdtczucia i zaangazowania 294 2.70 1,20 0,228
lekarza
.Otrzymar'w.le krotlflch, ale |'stotnych i zrozumiatych 3,42 335 0,58 0,564
informacji o stanie zdrowia
Otrzymanie diagnozy, nawet wstepnej 3,31 3,30 -0,18 0,855
Otrzymanie skutecznego leczenia 3,54 3,62 -0,68 0,499
Otrzymanie Jasnlego i skutgcznego planu leczenia 3.39 3,40 0,34 0,732
opartego o wspdlng decyzje
Otrzymanie materiatéw edukacyjnych 2,76 2,40 -1,76 0,079

*p <0,05, * p<0,01;

Zrédio: opracowanie wiasne.
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Tabela S15. Pte¢ a istotnos¢ oczekiwan w stosunku do specjalisty, ktéry
zdiagnozowat chorobe — test U Manna-Whitneya

Kobieta  Meiczyzna
Zmienna U Manna-
n=76 n=22 Whitneya
M M
Obustronne zaufanie 3,38 3,27 -0,94 0,345
Wspofp.rac.a przy p.)o.dejmowamu decyzji zwigzanych 3,40 329 0,70 0,484
z przebiegiem mojej choroby
Wspotczucie lekarza 2,53 2,00 -1,91 0,056
Jak najszybsza pomoc w ustgpieniu moich objawéw 3,46 3,48 -0,31 0,757
Otrzymanl_e Scistego, ale pljzejrzystego planu 3.39 338 0,44 0,656
dtugoterminowego leczenia
*p <0,05, *p<0,01;
Zrédto: opracowanie wiasne.
Tabela S16. Wiek a istotno$¢ oczekiwan w stosunku do specjalisty, ktory
zdiagnozowat chorobe — test H Kruskala-Wallisa
Powyziej
31-40 lat 41-50 lat 50 lat
Zmienna H p
n=19 n=16 n=59
M M M
Obustronne zaufanie 3,39 3,50 3,37 0,42 0,811
Wspotpraca przy podejmowaniu decyzji 3,22 3,50 3,44 1,66 0,437
zwigzanych z przebiegiem mojej choroby
Wspotczucie lekarza 2,17 2,56 2,47 1,71 0,426
Jak najszybsza pomoc w ustgpieniu moich
L, 3,56 3,44 3,45 0,42 0,812
objawéw
Otrzymanlg Scistego, ale p.rzejrzystego planu 333 3,25 3,45 153 0,464
dtugoterminowego leczenia

*p <0,05, *p<0,01;

Zrédto: opracowanie whasne.
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Tabela S17. Choroba a istotno$¢ oczekiwan w stosunku do specjalisty, ktéry
zdiagnozowat chorobe — test H Kruskala-Wallisa

Choroba
. RZS ZZKS tzs
Zmienna
n=74 n=10 n=8 H P
M M M
Obustronne zaufanie 3,32 3,33 3,50 0,68 0,712
Wspdtpraca przy podejmowaniu decyzii 3,37 3,33 3,63 167 0434
zwigzanych z przebiegiem mojej choroby
Wspotczucie lekarza 2,49 2,00 2,38 1,98 0,372
Jak najszybsza pomoc w ustgpieniu moich
L 3,44 3,44 3,63 0,44 0,804
objawdéw
Otrzymanl_e Scistego, ale pl_'zejrzystego planu 339 344 3,50 0,21 0,898
dtugoterminowego leczenia

*Pp<0,05, *p<0,01;

Zrédto: opracowanie wiasne.

Tabela S18. Pte¢ a obawy po ustyszeniu diagnozy — test U Manna-Whitneya

Kobieta  Meiczyzna
Zmienna U Manna-
n=76 n=22 Whitneya
M M

Nie wu.em jak moja choroba bedzie sie rozwija¢ i to mnie 278 250 161 0,107
martwi
Batem sie, ze moja choroba bedzie szybko postepowac 2,96 2,57 -1,63 0,102
?a’rem sie utraty samodzielnosci i bycia problemem dla 301 257 157 0,116
innych
Batem sig, ze utrace prace 2,36 2,38 -0,13 0,894
Batem sig, ze zostane osobg niepetnosprawng 2,90 2,76 -0,44 0,658
Bafem SIQ., Ze moja choroba znaczaco wptynie na relacje 236 1,86 1,56 0,119
rodzinne i towarzyskie
B.a’rem sie, ze moja choroba bedzie duzym obcigzeniem 235 210 0,83 0,405
finansowym

*p <0,05, *p<0,01;

Zrédio: opracowanie wiasne.
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Tabela S19. Wiek a obawy po ustyszeniu diagnozy — test H Kruskala-Wallisa

Powyzej
31-40 lat 41-50 lat 50 lat
Zmienna H p
n=19 n=16 n=59
M M M

Nie V\_/.le[‘r? jak m(?Ja choropa bedzie sie 267 3,00 261 2,99 0,224
rozwijac i to mnie martwi
Batem sieg, z,e moja choroba bedzie szybko 283 3,06 282 132 0,518
postepowac
Batem sie utratY samodzielnosci i bycia 278 313 287 184 0,398
problemem dla innych
Batem sig, ze utrace prace 2,22 2,81 2,24 3,95 0,138
Batem sig, ze zostane osobg niepetnosprawng 2,61 3,19 2,85 3,91 0,142
Batem snle, ze m01a c.horoba zngczqco wptynie 217 256 213 222 0,330
na relacje rodzinne i towarzyskie
Batem sig, ze moja choroba bedzie duzym 233 231 224 0,02 0,988

obcigzeniem finansowym

*p < 0,05, * p<0,01;

Zrédto: opracowanie wiasne.

Tabela S20. Choroba a obawy po ustyszeniu diagnozy — test H Kruskala-Wallisa

Choroba
. RZS ZZKS £zs
Zmienna
n=74 n=10 n=8 = p
M
Nie V\./.lern. jak mgja choropa bedzie sie 264 311 263 1,39 0,498
rozwijac¢ i to mnie martwi
Batem sig, z,e moja choroba bedzie szybko 286 311 263 0,69 0,709
postepowacd
Batem sie utratY samodzielnosci i bycia 289 344 275 247 0,291
problemem dla innych
Batem sig, ze utrace prace 2,28 2,78 2,38 0,89 0,641
Batem sig, ze zostane osobg niepetnosprawng 2,83 3,33 2,63 1,61 0,446
Batem s!e, ze n"lOJa (?horoba znaTczqco wptynie 228 256 163 292 0,232
na relacje rodzinne i towarzyskie
Batem sie, ze moja choroba bedzie duzym 221 289 188 383 0,148

obcigzeniem finansowym

*p <0,05, * p<0,01;

Zrédio: opracowanie wiasne.
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Tabela S21. Korelacje miedzy pfcig, poczgtkowym stanem wiedzy o chorobach
a przygotowaniami do wizyty u lekarza specjalisty reumatologa — test

Chi kwadrat
Przygotowania
Info. Znajomi, Wykonatem AT Nie
Zmienna Info. Internet rodzina badania tematy dla przygot?walem
lekarza sie
Nie Tak Nie Tak Nie Tak Nie Tak Nie Tak
n=85 | n=12 n=79 n=18 n=32 n=65 n=81 n=16 n=62 n=35
Ptec
Kobieta 68 7 60 15 26 49 62 13 48 27
(90,7%)| (9,3%)| (80%) | (20%) | (34,7%)| (65,3%)| (82,7%)| (17,3%)| (64%) | (36%)
Meiczyzna 17 5 19 3 6 16 19 3 14 8
(77,3%)| (22,7%)| (86,4%)| (13,6%)| (27,3%)| (72,7%)| (86,4%)| (13,6%)| (63,6%)| (36,4%)
X2 2,82 0,46 0,42 0,17 0,001
p 0,099 0,371 0,354 0,483 0,582
Poczatkowy stan wiedzy o chorobach
reumatycznych
Bardzo wysoki i 19 0 16 3 7 12 17 2 12 7
wysoki (100%)| (0%) | (84,2%)| (15,8%)] (36,8%)| (63,2%)] (89,5%)| (10,5%)] (63,2%)| (36,8%)
Umiarkowany 31 6 28 9 10 27 30 7 26 11
(83,8%)| (16,2%)| (75,7%)| (24,3%)] (27%) | (73%) | (81,1%)| (18,9%)| (70,3%)| (29,7%)
Niski i bardzo 35 6 35 6 15 26 34 7 24 17
niski (85,4%)| (14,6%)| (85,4%)| (14,6%)] (36,6%)| (63,4%)| (82,9%)| (17,1%)| (58,5%)| (41,5%)
X2 3,38 1,33 0,96 0,66 1,17
p 0,184 0,515 0,618 0,719 0,558
*p <0,05, *p<0,01;

Zrédto: opracowanie wiasne.

Tabela S22. Korelacje miedzy chorobg a informacjami jakich udzielit lekarz
reumatolog — test Chi kwadrat

Informacje jakich udzielit lekarz reumatolog
. Odost.e;?r.lym OCH e O bezpieczenstwie
. O chorobie leczeniu i jego , dostepnego
Zmienna X wspotpracy .
stosowaniu leczenia
Nie Tak Nie Tak Nie Tak Nie Tak
n=3 n=84 n=7 n=77 n=8 n=68 n=11 n=60
Choroba
RZS 3(4,3%)| 67(95,7%) 6(9%) | 61(91%)| 5 (7,9%) |58(92,1%)] 8 (13,8%)| 50(86,2%)
ZZ5K 0(0%) | 9(100%)] 0(0%) |9 (100%)| 2 (33,3%)| 4 (66,7%)] 2 (33,3%)| 4 (66,7%)
tzs 0(0%) | 8 (100%) (1215% 7 (87,5%)| 1 (14,3%)| 6 (85,7%)| 1 (14,3%)| 6 (85,7%)
,27/0
X2 0,76 1,03 3,87 1,59
p 0,686 0,596 0,145 0,451

*p<0,05,**p<

0,01;

Zrédio: opracowanie wiasne.
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Tabela S23. Korelacje miedzy istotnoscig ewentualnie otrzymanych informacji od

lekarza reumatologa a informacjami jakich udzielit lekarz reumatolog
— test Chi kwadrat

Informacje jakich udzielit lekarz reumatolog

O dostepnym leczeniu| O dalszym planie O bezpieczenstwie
Zmienna O chorobie i jego stosowaniu wspotpracy dostepnego leczenia
Nie Tak Nie Tak Nie Tak Nie Tak
n=2 n=89 n=7 n=82 n=8 n=72 n=10 n=65
Istotnos¢ informacji o chorobie
Bardzo istotne 2 82
i istotne (2,4%)|(97,6%)
Umiarkowanie 7
istotne 0(0%) (100%)
Nieistotne iw ) (30411 0 (0%)
ogole nieistotne

X2 0,17
p 0,851
Istotnos¢ informacji o dostepnym leczeniu i jego stosowaniu
Bardzo istotne
i istotne
Umiarkowanie
istotne
Nieistotne i w
ogoéle nieistotne
X2 0,51
p 0,776
Istotno$¢ informacji o dalszym planie wspétpracy z lekarzem
Bardzo istotne 8 68
i istotne (10,5%) | (89,5%)
Umiarkowanie
istotne
Nieistotne i w
ogoéle nieistotne
X2 0,47
p 0,650
Istotno$¢ informacji o bezpieczenstwie stosowania dostepnego
leczenia
Bardzo istotne 7 (15,9%) |37 (84,1%)
i istotne
Umiarkowanie
istotne 3(15,8%) |16 (84,2%)

N|el|stot.nfe iw 0 (0%) 12 (100%)
ogoéle nieistotne

X2 2,20
p 0,333
*p <0,05, *p<0,01;

Zrodto: opracowanie wiasne.

6 (7,4%) |75 (92,6%)
1(14,3%) |6 (85,7%)

0(0%) |1(100%)

0(0%) |4 (100%)

0(0%) |0 (0%)
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Tabela S24. Korelacje miedzy okresem oczekiwania na wizyte u LSR i okresem
od wystgpienia objawow do diagnozy a oceng aktywnosci choroby—
test Chi kwadrat

Ocena aktywnosci swojej choroby

Zmienna Zle Umiarkowanie Dobrze X2 P
n=11 n=69 n=19
Okres oczekiwania na wizyte u specjalisty reumatologa
Do 1 miesigca 3(6,7%) 37 (82,2%) 5(1,11%)
0Od 2 do 3 miesiecy 5(19,2%) 17 (65,4%) 4 (15,4%) 593 0431
0Od 4 do 6 miesiecy 2 (11,1%) 12 (66,7%) 4(22,2%) ’ ’
Dtuzej niz 6 miesiecy 1(16,7%) 3 (50%) 3 (33,3%)
Okres od wystapienia objawow choroby do postawienia diagnozy przez reumatologa
Jestem w trakcie diagnozy 0 (0%) 0 (0%) 1 (100%)
Do 3 miesiecy 2 (5,3%) 30 (78,9%)6 6 (15,8%)
0Od 4 do 6 miesiecy 5(20,8%) 18 (75%) 1(4,2%)
0Od 7 do 12 miesiecy 3 (25%) 8 (66,7%) 1(8,3%) 17,99 0,116
0Od 12 do 24 miesiecy 0 (0%) 7 (70%) 3 (30%)
Od2do5lat 1(11,1%) 5 (55,6%) 3 (33,3%)
Dtuzej niz 5 lat 0 (0%) 1 (10%) 0 (0%)

Zrédto: opracowanie wiasne.

Tabela S25. Korelacje miedzy obecnym stanem wiedzy, wiekiem i informacjami
uzyskanymi od lekarza a obawami zwigzanymi z leczeniem
biologicznym — test Chi kwadrat

Obawy zwigzane z leczeniem biologicznym
Leczenie bedzie | Mogg wystapi¢| Leczenie bedzie Skuteczne It?czenle Brak
. . zostanie
Zmienna nieskuteczne | efekty uboczne kosztowne obaw
przerwane
Nie Tak Nie Tak Nie Tak Nie Tak Nie Tak
n=63 n=19 n=47 | n=35 n=70 n=12 n=59 n=23 n=63 | n=19
Obecny stan wiedzy o chorobach
reumatycznych
SVaZiZIS 34 11 25 20 37 8 28 17 34 11
iv‘\’/ysoki (75,6%)| (24,4%)| (55,6%)| (44,4%)| (82,2%)| (17,8%)| (62,2%)| (37,8%) | (75,6%)| (24,4%)
Umiarkowany 20 5 15 10 21 4 20 5 17 8
(80%) | (20%) | (60%) | (40%) | (84%) | (16%) | (80%) (20%) | (68%) | (32%)
Niski i bardzo 9 3 7 5 12 0 11 1 12 0
niski (75%) | (25%) | (58,3%)| (41,7%)| (100%)| (0%) | (91,7%)| (8,3%) | (100%)| (0%)
X2 0,21 0,14 2,45 5,22 4,76
p 0,903 0,934 0,294 0,073 0,093
Wiek
31-40 12 6 8 10 16 2 10 8 12 6
(66,7%)| (33,3%)| (44,4%)| (55,6%)| (88,9%)| (11,1%)] (55,6%) | (44,4%) | (66,7%)| (33,3%)
41-50 13 3 11 5 14 2 11 5 11 5
(81,3%)| (18,7%)| (68,8%)| (31,3%)| (87,5%)| (12,5%)] (68,8%) | (31,1%) | (68,8%)| (31,3%)
>50 36 8 25 19 37 7 36 8 36 8
(81,8%)| (18,2%)|(56,8%)| (43,2%)| (84,1%)| (15,9%)| (81,8%) | (18,2%) | (81,8%)| (18,2%)
X2 1,83 2,04 0,285 4,67 2,11
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Obawy zwigzane z leczeniem biologicznym

Skuteczne leczeniel

Leczenie bedzie | Moga wystapi¢| Leczenie bedzie . Brak
Zmienna nieskuteczne | efekty uboczne kosztowne zostanie obaw
przerwane
Nie Tak Nie Tak Nie Tak Nie Tak Nie Tak
n=63 n=19 n=47 | n=35 n=70 | n=12 n=59 n=23 n=63 | n=19
p 0,401 0,360 0,867 0,097 0,348
Informacje o chorobie
Nie 1 0 1 0 1 0 1 0 1 0
(100%) | (0%) | (100%)| (0%) | (100%)| (0%) | (100%) (0%) | (100%)| (0%)
Tak 61 19 45 35 68 12 57 23 61 19
(76,3%)| (23,8%)] (56,3%)| (43,8%)] (85%) | (15%) | (71,3%) | (28,7%) | (76,3%)| (23,5%)
X2 0,31 0,77 0,17 0,40 0,31
p 0,765 0,568 0,852 0,716 0,765
Informacje o dostepnym leczeniu i jego stosowaniu
Nie 5 0 3 2 4 1 4 1 4 1
(100%) | (0%) | (60%) | (40%) | (80%) | (20%) | (80%) (20%) | (80%) | (20%)
Tak 56 17 44 29 63 10 53 20 55 18
(76,7%)| (23,3%)] (60,3%)| (39,7%)| (86,3%)| (13,7%)| (72,6%) | (27,4%) | (75,3%)| (24,7%)
X2 1,49 0,01 0,15 013 0,06
p 0,282 0,665 0,543 0,591 0,647
Informacje o dalszym planie wspoétpracy z lekarzem
Nie 7 0 3 4 4 3 3 4 7 0
(100%) | (0%) |(42,9%)| (57,1%)] (57,1%)| (42,9%)| (42,9%)| (57,1%) | (100%)| (0%)
Tak 47 16 39 24 55 8 47 16 45 18
(74,6%)| (25,4%)| (61,9%)| (38,1%)| (87,3%)| (12,7%)| (74,6%)| (25,4%) | (71,4%)| (28,6%)
X2 2,31 0,95 4,33 3,11 2,69
p 0,148 0,281 0,072 0,097 0,112
Informacji o bezpieczenstwie stosowania dostepnego leczenia
Nie 9 0 5 4 6 3 5 4 8 1
(100%) | (0%) | (55,6%)| (44,4%)| (66,7%)| (33,3%)| (55,6%) | (44,4%) | (88,9%)| (11,1%)
Tak 43 14 35 22 50 7 43 14 39 18
(75,4%)| (24,6%)| (61,4%)| (38,6%)| (87,7%)| (12,3%)| (75,4%)| (24,6%) | (68,4%)| (31,6%)
X2 2,81 0,11 2,68 1,55 1,59
p 0,099 0,505 0,130 0,213 0,198

*p <0,05, *p<0,01;

Zrodto: opracowanie wiasne.
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Tabela S26. Pte¢ a wpltyw leczenia na poprawe jakosci zycia — test U Manna-

Whitneya
Kobieta  Meiczyzna
Zmienna U Manna-
n=76 n=22 Whitneya
M M
Ciato 3,72 3,81 -0,12 0,901
Redukcja bolu 3,97 3,86 -0,88 0,379
Ogdlna poprawa w zakresie stawdow 3,81 4,00 -0,17 0,863
(I;/(I)c;iql(i)vv\:lc;ic;]wykonywania codziennych czynnosci 377 4,00 0,45 0,650
Zanik widocznych objawoéw pozastawowych 3,48 3,67 -0,40 0,692
Brak uczucia ciggtego znuzenia/zmeczenia 3,68 3,95 -0,54 0,586
Mozliwo$¢ uprawiania sportu 3,42 3,33 -0,48 0,631
Mozliwos¢ spokojnego snu 3,93 3,76 -0,63 0,529
Umyst 3,71 3,85 -0,21 0,832
Nie myslec o chorobie - zapomniec o niej 3,79 3,57 -0,82 0,410
Zaakceptowac swoja sytuacje zdrowotng 3,66 3,82 -0,20 0,841
Osiggnac spokdj psychiczny — nie mieé depresji 3,81 3,86 -0,02 0,981
By¢ bardziej pewnym siebie 3,66 4,24 -1,87 0,061
Pozby¢ sie poczucia zaleznosci od innych 3,66 3,71 -0,18 0,854
Ekonomia 3,52 3,80 -0,75 0,451
Utrzymac status finansowy 3,88 4,36 -1,23 0,220
Zminimalizowac liczbe zwolnien lekarskich 3,22 3,33 -0,19 0,846
Posiada¢ mozliwos¢ kontynuacji pracy zawodowej 3,46 3,67 -0,34 0,731
Codzienne zycie towarzyskie 3,57 3,52 -0,31 0,759
F,\,/gf;nizsi:vze na zatozenie rodziny i posiadanie 3.19 3,05 0,73 0,464
Ponownie wykonywaé moje hobby 3,78 3,77 -0,57 0,570
Uczestniczy¢ w zyciu towarzyskim poza domem 3,66 3,81 -0,37 0,713
Nawigzywac i utrzymywac zwigzki intymne 3,63 3,81 -0,38 0,701

*p <0,05, *p<0,01;

Zrédio: opracowanie wiasne.
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10.4. Kwestionariusz ankiety
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Wartosc¢ dla pacjenta reumatycznego

Szanowna Pani, Szanowny Panie,

Szacuje sie, ze na choroby stawoéw o podtozu zapalnym cierpi wedtug réznych szacunkéw od
300 do 500 tysiecy osob w Polsce. Choroby reumatyczne we wczesnym jak i zaawansowanym
stadium negatywnie wptywajg na zycie pacjentéw i znaczgco obnizajg jego jakos¢. Osrodki
zajmujace sie ochrong zdrowia dgzg nie tylko do jej poprawy, ale takze do zrozumienia
pacjenta chorujgcego przewlekle i poznania jego potrzeb. Droga pacjenta od rozpoznania
objawow choroby poprzez diagnoze do skutecznego leczenia jest skomplikowana i wymaga
odpowiedniego podejscia. Wspotpraca lekarza z pacjentem i wzajemne zrozumienie
obustronnych celdw jest tutaj kluczowe. Ponizsza ankieta jest elementem pracy doktorskiej,
ktérej celem jest poznanie i zrozumienie realnych wartosci pacjenta chorujgcego przewlekle, a
nastepnie przeprowadzenie analizy srodowiska przemystu farmaceutycznego pod katem
spetniania tych potrzeb.

Bytbym niezmiernie wdzieczny za poswiecenie Pani/Pana czasu na wypetnienie ponizszego
kwestionariusza. Mam nadzieje, ze uzyskane wyniki pozwolg na sformutowanie
wartosciowych wnioskow i przyczynig sie do poprawy Panstwa opieki medyczne;j.

Badanie jest anonimowe, a wyniki beda analizowane w postaci zbiorczej. W wersji
papierowej, odpowiedzi prosze zaznaczac krzyzykiem X.

Gdyby chciat/a Pan/Pani wypetni¢ ankiete elektronicznie na swoim komputerze lub
urzgdzeniu mobilnym (smartfon, tablet) prosze o zeskanowanie ponizszego kodu kreskowego
(QR), ktoéry przekierujg Pana/Panig bezposrednio do ankiety. Aby to wykona¢ niezbedna
bedzie aplikacja czytnika kodéw kreskowych (QR Reader). Ankiete mozna takze odnalez¢é pod
nastepujagcym adresem www:

*Wymagane



https://goo.gl/forms/BUYWDNsclQ24iVpn1

Pytania socjodemograficzne

1. Prosze zaznaczy¢ swojg ptec: *

Zaznacz tylko jednag odpowiedZ.

Mezczyna

Kobieta

2. Prosze zaznaczy¢ swoj przedziat wiekowy *
Zaznacz tylko jedng odpowiedZ.

Ponizej 20 lat
21-30 lat
31-40 lat
41-50 lat

Powyzej 50 lat


https://www.google.com/url?q=https://goo.gl/forms/BUYWDNscIQ24iVpn1&sa=D&source=editors&ust=1625983929874000&usg=AFQjCNHqc7--u9uJlw7UJcTDWsyssbLqkg

3. Prosze zaznaczyc¢ swoje wyksztatcenie: *

Zaznacz tylko jednag odpowiedZ.

Podstawowe/Gimnazjalne
Zawodowe
Srednie

Wyzsze

4. Prosze zaznaczycC swoj status zawodowy: *

Zaznacz tylko jedng odpowiedz.

Uczen/Student

Aktywny zawodowo
Bezrobotny/Niepracujacy
Emeryt

Rencista

5. Pana/Pani state miejsce zamieszkania to: *
Zaznacz tylko jednag odpowiedZ.
Wies
Miasto do 50 tys. mieszkancow
Miasto od 51 do 150 tys. mieszkancéw

Miasto od 151 do 500 ty$. mieszkancow

Miasto powyzej 500 tys. mieszkancow



6. Prosze zaznaczyc¢ Pana/Pani stan cywilny *
Zaznacz tylko jednag odpowiedZ.

Kawaler/Panna

Zonaty/Zamezna/W zwigzku partnerskim
Wdowiec/Wdowa
Rozwiedzony/Rozwiedziona

W separacji

7. Jak ocenia Pan/Pani swojg sytuacje finansowg w domu? *
Zaznacz tylko jednag odpowiedZ.
Bardzo zle
Zle
Satysfakcjonujaco

Dobrze

Bardzo dobrze

8. Prosze zaznaczy¢ jak dtugo choruje Pan/Pani na chorobe reumatyczng? *
Zaznacz tylko jedng odpowiedZz.
Krocej niz 1 rok
0d 1do5lat

Od 5do 10 lat

Dtuzej niz 10 lat

PACJENT - Pierwsze objawy choroby reumatycznej



9. Prosze zaznaczyc jakg chorobe reumatyczng zdiagnozowano: *

Zaznacz wszystkie wtasciwe odpowiedzi.

Reumatoidalne Zapalenie Stawow - RZS
Zesztywniajgce Zapalenie Stawdw Kregostupa - ZZSK
tuszczycowe Zapalenie Stawow - £ZS

Inne:

10. Czy oprocz choroby reumatycznej, choruje Pan/Pani na inne choroby
wspotistniejgce? *

Zaznacz wszystkie wtasciwe odpowiedzi.

TAK. JAKIC? e e e
Nie.

11. Czy pali Pan/Pani regularnie papierosy? *
Zaznacz tylko jedng odpowiedZ.

TAK. lle dziennie? .............

NIE

12. Prosze podac swoj wzrost oraz wage? Dane sg niezbedne celem obliczenia
wskaznika BMI (indeks masy ciata) *



13. Jaka byta Pana/Pani pierwsza reakcja po pojawieniu sie pierwszych objawow
choroby reumatycznej?

Zaznacz tylko jedng odpowiedZ.

Objawy nie wydawaty sie dla mnie istotne.

W petni je lekcewazytem/tam, ale zazywatem/tam srodki przeciwbdlowe.
Zainteresowatem/tam sie tym i zaczgtem/tam je monitorowac.

0d razu zgtositem/tam sie na wizyte u lekarza rodzinnego po opinie i pomoc.

Inne:

14. Jaka poczatkowo posiadat/a Pan/Pani wiedze na temat chordb reumatycznych: *

Zaznacz tylko jedng odpowiedZ.

Bardzo niska. Nie miatem/miatam zadnej wiedzy w tym obszarze.

Niska. Styszatem/Styszatam o tych chorobach, ale nigdy nie bytem/bytam tym
zainteresowany/a.

Srednig. Stowo "reumatyzm'byto mi znane, ale raczej jako "bdl na pogode" i
przypadtos¢ osob starszych.

Wysoka. Wiedziatem/wiedziatam, ze choroby reumatyczne sg czesto problemem ludzi
mtodych i starszych.

Bardzo wysoka. Moja wiedza w tym obszarze byta wysoka. Znatem/znatam
poszczegodlne jednostki chorobowe.



15.

16.

Po pojawieniu sie pierwszych objawow, gdzie szukat/a Pan/ Pani dodatkowych
informaciji? Mozna zaznaczy¢ wiecej niz 1 (jedng) odpowiedz.

Zaznacz wszystkie wtasciwe odpowiedzi.

|:| W mediach masowego przekazu: gtownie w Internecie

|| Wsréd znajomych

|:| Nigdzie. Objawy nie wydawaty sie dla mnie istotne

| | W aptece u farmaceuty

|:| Zgtositem/tam sie na wizyte do lekarza rodzinnego o opinie i pomoc

|:| W ogoélnodostepnej literaturze i czasopismach

Inne: |:|

Prosze okresli¢ stopien nasilenia Pana/Pani obaw po pojawieniu sie pierwszych
objawow choroby?

Obawiatem/tam sie,...

Zaznacz tylko jedng odpowiedzZ w rzedzie.

Bardzo . . L
. Silna Umiarkowana Niewielka Brak
silna
obawa obawa obawa obawy
obawa

Ze objawy przerodzg sie w O O @) @) @)

ciezka chorobe.

Ze bede dtugo czekaé na @ @ @) O @)

pomoc lekarska.

Ze wszystkie negatywne

informacje, ktére
O O @) O O

przeczytatem/tam w
Internecie sprawdzg sie.

Ze nie poradze sobie

finansowo z ewentualng D D @) O @)

choroba.

Ze proces diagnozy bedzie
dtugotrwaty.

9
9
9
9
9

Ze bede musiat/ta zazywaé
leki na state.

O
O
9
9
9




Relacja pacjenta z lekarzem rodzinnym

17.

18.

Czy byt Pan/Pani usatysfakcjonowany/a z okresu oczekiwania na wizyte u lekarza
rodzinnego?

Zaznacz tylko jedng odpowiedZ.

Tak
Nie

Prosze wskazac jakie byty Pana/Pani oczekiwania przed wizytg u lekarza
rodzinnego? Mozna zaznaczy¢ wiecej niz 1 (jedng) odpowiedz

Zaznacz wszystkie wtasciwe odpowiedzi.
Chciatbym/tabym ustysze¢, ze moje objawy to nic powaznego i jest mozliwosé ich
szybkiej kontroli.

Chciatbym/tabym aby lekarz nie zlekcewazyt moich objawéw i mnie wystuchat.

Chciatbym/tabym otrzymac¢ wstepna diagnoze, informacje o przyczynach i plan kolejnych
dziatan.

Chciatbym/tabym aby zlecono mi badania, ktére pomoga w diagnozie.
Chciatbym/tabym aby lekarz nie zabronit mi pracowac.

Inne:



Prosze okresli¢ stopien nasilenia wymienionych ponizej lekow/obaw przed wizyta u
lekarza rodzinnego?

Obawiatem/tam sie, ...

Zaznacz tylko jedna odpowiedzZ w rzedzie.

Bardzo . . o
. Silna Umiarkowana Niewielka Brak
silna
obawa obawa obawa obawy
obawa

Ze lekarz po$wieci mi mato

czasu i ze nie bede O @) D) D D

miat/miata okazji
wypowiedziec sie.

Ustysze¢, ze objawy moga

byé poczatkiem powaznej D D @) @) @)

choroby.

Ustysze¢, ze lekarz nie

potrafi mi poméc, oraz, ze
@, @, @, O O

bede musiat/ta szuka¢
opinii innegio specjalisty.

Ustyszec, ze moje

dotychczasowa jako$¢é O O @ ) D)

Zycia pogorszy sie.

Kosztow przeprowadzenia

dodatkowych badar i @ @ @ D) O

leczenia.

Otrzymania lekéw, ktore

zaburzg méj codzienny O O O Q Q

rytm oraz spowodujg zte
samopoczucie.




20.

Prosze okresli¢, na ile istotne sg poszczegolne aspekty podczas wizyty u lekarza

rodzinnego wedtug nastepujgcej skali:

Zaznacz tylko jednag odpowiedzZ w rzedzie.

W ogéle nie Nie

istotne istotne

Umiarkowanie
istotne

Bardzo

Istotne .
istotne

Mozliwos¢ petnej
wypowiedzi opisujgcej
dolegliwosci i ich
pochodzenie.

o O

O

O O

Doswiadczenie empatii,
wspotczucia i
zaangazowania lekarza.

9
9

9

9
9

Otrzymanie krétkich, ale
istotnych i zrozumiatych
informaciji o stanie zdrowia.

Otrzymanie diagnozy, nawet
wstepnej.

Otrzymanie skutecznego
leczenia.

Otrzymanie jasnego i
skutecznego planu leczenia

opartego o wspolng decyzje.

Otrzymanie materiatéw
edukacyjnych.

o0 (0100
o1 0 10]0] 0

o100 100710

O] 0 10]0]|0
o1 0 10]01|0

Relacja pacjenta z lekarzem specjalistg - reumatologiem



21. Prosze zaznaczyc¢ jak dtugo w przyblizeniu oczekiwat/wata Pan/Pani na wizyte u
specjalisty reumatologa?

Zaznacz tylko jedng odpowiedZ.

do 1 miesigca
od 2 do 3 miesiecy
od 4 do 6 miesiecy

dtuzej niz 6 miesiecy

22. Prosze okreslic ile czasu uptyneto od wystgpienia objawow choroby do
postawienia diagnozy przez specjaliste reumatologa.

Zaznacz tylko jedng odpowied?Z.

do 3 miesiecy

od 4 do 6 miesiecy
od 7 do 12 miesiecy
od 12 do 24 miesiecy
od 2 do 5 lat

Powyzej 5 lat

Jestem w trakcie diagnozy

23. Prosze zaznaczyc¢ specjalistéow innych dziedzin, ktorzy konsultowali Pana/Panig
przed ostateczng diagnozg choroby reumatycznej?

Zaznacz wszystkie wtasciwe odpowiedzi.

Ortopeda

Neurolog

Okulista

Gastrolog

Chirurg

Nie bytem kierowany do innych specjalistow

Inne:



24. Prosze wskazac na ile wymienione oczekiwania zwigzane z okresem przed wizytg u
lekarza specjalisty reumatologa byty dla Pana/Pani istotne?

Zaznacz tylko jednag odpowiedzZ w rzedzie.

W ogéle nie Nie Umiarkowanie Istotne Bardzo
istotne istotne istotne istotne

Trafi¢ na dobrego

specjaliste z wysokim @) D) @) @) O

poziomem wiedzy.

Krotkiego oczekiwania na Q Q
wizyte.

9
O
9

Otrzymacé pozytywne

informacje o moim stanie D) D O O O

zdrowia.

Zakonczy¢ z

watpliwosciami, otrzymac

poprawng diagnoze i

efektywny plan leczenia, aby Q O Q Q O
moc normalne

funkcjonowaé.

Przede wszystkim pozby¢
sie ucigzliwych dolegliwosci. O O O O O

Otrzymac materiaty

edukacyjne o mojej chorobie

i jak wptynie ona na moje O O O O O
zycie.

Wiersz 7 O O O O O




Prosze okresli¢ stopien nasilenia wymienionych ponizej lekow/obaw przed wizyta u
lekarza specjalisty?

Obawiatem/tam sig, ...

Zaznacz tylko jedna odpowiedzZ w rzedzie.

Bardzo . . o
. Silna Umiarkowana Niewielka Brak
silna
obawa obawa obawa obawy
obawa

Ze lekarz po$wieci mi mato

czasu i ze nie bede O @) D) D D

miat/miata okazji
wypowiedziec sie.

Ustysze¢, ze objawy moga

byé poczatkiem powaznej D D @) @) @)

choroby.

ustysze¢, ze lekarz nie

potrafi mi poméc, oraz, ze
@, @, O O O

bede musiat/ta szuka¢
opinii innego specijalisty.

Ustyszec, ze moje

dotychczasowa jako$¢é D D @ ) D)

Zycia pogorszy sie.

Kosztow przeprowadzenia

dodatkowych badar i D @ @ D) O

leczenia.

Otrzymania lekéw, ktore

zaburzg mdj codzienny O O O Q Q

rytm oraz spowodujg zte
samopoczucie.




26.

Prosze zaznaczyc, jakie dziatania wykonat/wykonata Pan/Pani w ramach
przygotowania sie do wizyty u specjalisty reumatologa. Mozna zaznaczyc¢ wiecej
niz jedna (1) odpowiedz.

Zaznacz wszystkie wtasciwe odpowiedzi.

Szukatem/tam informaciji jak przygotowac sie do wizyty w Internecie.
Szukatem/tam informacji w srodowisku znajomych, rodziny i innych.
Wykonatem/tam wszystkie badania zlecone przez lekarza rodzinnego.
Wypisatem/tam doktadnie wszystkie tematy, ktére chce poruszyé.

Nie przygotowatem/tam si¢ do wizyty. Oczekujeg, ze wszystkiego dowiem si¢ na miejscu
od lekarza.

Inne:



27.

28.

Prosze okresli¢, na ile istotne sg poszczegolne aspekty podczas wizyty u lekarza

specjalisty:

Zaznacz tylko jednag odpowiedzZ w rzedzie.

W ogéle nie Nie

istotne istotne

Umiarkowanie
istotne

Bardzo

Istotne .
istotne

Mozliwos¢ petnej
wypowiedzi opisujgcej
dolegliwosci i ich
pochodzenie.

o O

O

O O

Doswiadczenie empatii,
wspotczucia i
zaangazowania lekarza.

9
9

9

9
9

Otrzymanie krétkich, ale
istotnych i zrozumiatych
informaciji o stanie zdrowia.

Otrzymanie diagnozy, nawet
wstepnej.

Otrzymanie skutecznego
leczenia.

Otrzymanie jasnego i
skutecznego planu leczenia

opartego o wspolng decyzje.

Otrzymanie materiatéw
edukacyjnych.

o0 (0100
o1 0 101010

o100 10010

O] 0 10]0| 0
o1 0 101010

Prosze podac przy ktorej wizycie u lekarza specjalisty reumatologa wtasciwie
zdiagnozowano Pana/Pani chorobe.

() Przy pierwszej - 1
() Przy drugiej - 2

Zaznacz tylko jedng odpowiedZz.

Q Przy trzeciej lub nastepnej



20.

30.

Czy byt Pan/Pani usatysfakcjonowany/usatysfakcjonowana czasem postawienia

diagnozy

Zaznacz tylko jedna odpowiedz.

() Tak
() Nie

Czy po postawieniu diagnozy lekarz reumatolog udzielit Panu/Pani nastepujacych

informac;ji?

Zaznacz tylko jedng odpowiedZ w rzedzie.

Tak

Nie

Informaciji o chorobie

Informacji o dostepnym leczeniu i jego
stosowaniu

Informaciji o dalszym planie wspétpracy z
lekarzem

Informacji o bezpieczenstwie dostepnego
leczenia

01010 |0

O101]0 |0




31.

Prosze zaznaczyc na ile istotne bytoby otrzymanie nastepujgcych informacji od

specjalisty reumatologa?

Zaznacz tylko jednag odpowiedzZ w rzedzie.

W ogdlnie
nie istotne

Nie
istotne

Umiarkowanie
istotne

Istotne

Bardzo
istotne

Informaciji o chorobie.

O

O

O

-

Informacji o dostepnym
leczeniu i jego stosowaniu.

O

-

O

-

Informaciji o dalszym planie
wspotpracy z lekarzem.

Informaciji o
bezpieczenstwie
stosowania dostepnego
leczenia.

Informaciji o rehabilitacji i
¢wiczeniach fizycznych.

Informaciji o grupach
wsparcia - np. Organizacji
Pacjenckich.




32.

Prosze podac na ile istotne sg poszczegolne oczekiwania w stosunku do

specjalisty, ktory zdiagnozowat Pana/Pani chorobe?

Zaznacz tylko jednag odpowiedzZ w rzedzie.

W ogéle nie Nie

istotne istotne

Umiarkowanie
istotne

Bardzo

Istotne .
istotne

Obustronne zaufanie

o O

O

o O

Wspétpraca przy
podejmowaniu deczyzji
zwigzanych z przebiegiem
mojej choroby

O

O

O
9

Wspotczucie lekarza

Jak najszybsza pomoc w
ustapieniu moich objawow

Otrzymanie Scistego, ale
przejrzystego planu
dtugoterminowego leczenia

0 10 |0
0 1010

O (010 O

0 10 |0
0 10 |0




33. Prosze okresli¢ stopien nasilenia ponizszych obaw bezposrednio po ustyszeniu
diagnozy

Zaznacz tylko jednag odpowiedzZ w rzedzie.

Bardzo . . L
. Silna Umiarkowana Niewielka Brak
silna
obawa obawa obawa obawy
obawa

Nie wiem jak moja choroba

bedzie sie rozwijaé i to @ @ @ D) O

mnie martwi.

Batem/tam sie ze moja

choroba bedzie szybko D D @ D) @)

postepowac.

Batem/tam sie utraty

samodzielnosci i bycia D D @ D) O

problemem dla innych.

Batem/tam sie, ze utrace
prace.

9
9
9
9
9

Batem/tam sig, ze zostane
osobg niepetnosprawna.

9
9
9
9
9

Batem/tam sig, ze moja

choroba znaczgco wptynie D) @) O D )

na relacje rodzinne i
towarzyskie.

Batem/tam sie, ze moja

choroba bedzie duzym @ @ @) O @)

obcigzeniem finansowym.




34. Czy decyzja o wprowadzeniu leczenia ( korzysci, ryzyko itp.) zostata podjeta
wspolnie przez Pana/Panig z lekarzem reumatologiem?

Zaznacz tylko jedng odpowiedZ.

Tak
Nie

Nie, ale chciatbym/chciatabym aby ta decyzja byta podejmowana wspdlnie

35. Co na etapie od pierwszych objawow do diagnozy choroby nalezatoby zrobi¢ aby
usprawnic caty proces z perspektywy pacjenta?

Leczenie oraz relacje z innymi dziatami

36. Jak obecnie ocenia Pan/Pani swojg aktywnos¢ choroby? *

Zaznacz tylko jedng odpowiedZz.
Zle - choroba nadal stanowi dla mnie powazny problem, nie jest kontrolowana i nie
pozwala mi normalnie funkcjonowa¢é
Umiarkowanie - odczuwam brzemie choroby ale jestem zdolny/a funkcjonowa¢

Dobrze - moja choroba jest pod kontrolg i moge normalnie funkcjonowaé



37. Czy jest Pan/Pani obecnie leczony/leczona lekiem biologicznym? *

Zaznacz tylko jedng odpowiedZ.

Tak, w ramach programu lekowego NFZ
Tak, w ramach udziatu w badaniu kliniczym
Nie

Nie, ale chciatbym/chciatabym mie¢ takg mozliwos¢ leczenia

38. Czy byt Pan/Pani leczony/leczona lekiem biologicznym w przesztosci w ostatnich 3
latach?

Zaznacz tylko jedna odpowiedzZ.

Tak
Nie

Nie pamietam

39. Jakijest Pana/Pani preferowany sposob podawania leku biologicznego? Prosze
odpowiedzie¢ jesli posiada Pan/Pani doswiadczenie z lekami biologicznymi.

Zaznacz tylko jedng odpowiedz.
Podskoérny podany przez pielegniarke na oddziale, w poradni lub w domu

Podskérny podany przeze mnie w domu

Dozylny w szpitalu



40.

41.

Czy posiada Pan/Pani jakie$ obawy zwigzane z leczeniem biologicznym. Mozna
zaznaczy¢, wiecej niz 1 (jedng) odpowiedz.

Zaznacz wszystkie wtasciwe odpowiedzi.

Tak, boje sig, ze leczenie bedzie nieskuteczne

Tak, boje sie, mozliwych efektéw ubocznych

Tak, boje sie, ze leczenie bedzie kosztowne

Tak, boje sie, ze skuteczne leczenie zostanie mi przerwane
Nie, nie posiadam obaw zwigzanych z leczeniem biologicznym

Inne:

Jak obecnie ocenitby/ocenitaby Pan/Pani swojg wiedze na temat chorob
reumatycznych:

Zaznacz tylko jedng odpowiedZz.

Bardzo stabo - nadal nie posiadam wiedzy na temat mojej choroby
Stabo - posiadam ograniczong wiedze na temat mojej choroby
Srednio - posiadam podstawowg wiedze na temat mojej choroby
Dobrze - wiem duzo na temat mojej choroby

Bardzo dobrze - wiem mozliwie wszystko na temat mojej choroby



42. Prosze okresli¢ na ile istotne s dla Pana/Pani ponizsze oczekiwania w stosunku do
zespotu pielegniarek na oddziale reumatologicznym?

Zaznacz tylko jedng odpowiedZ w rzedzie.

W ogéle nie Nie Umiarkowanie Istotne Bardzo
istotne istotne istotne istotne
Oczekuje by¢
informowany/a na biezgco o
moim leczeniu i

planowanym wizytach.

Oczekuje, ze pielegniarka
przypomni mi o przyjeciu
leku - telefonicznie, sms lub
e-mailowo.

Oczekuje komunikacji w
zakresie mojego
przygotowania sie do
kolejnej wizyty lekarskiej.

Oczekuje wsparcia
psychicznego i pomocy w
komunikaciji z lekarzem.

Oczekuje przekazania
informacji edukacyjnych na
temat mojej choroby.

Wp’ryw Jednym z najwazniejszych celéw leczenia jest powrét do zdrowia i dobra jako$é zycia.

Prosze okresli¢ na skali od 0-5 na ile ponizsze elementy z wymienionych obszaréw (ciato,
choroby umyst, ekonomia, zycie towarzyskie) pozwalajg ten cel osiggnagé. 0 - w ogdle nie istotne, 5 -
na bardzo istotne

jakosc¢
zycia



43.

Ciato

Zaznacz tylko jednag odpowiedzZ w rzedzie.

Redukcja bélu

0
O

OA

() w

()]

()=

()@

0gélna poprawa w zakresie
stawéw (sztywnosé,
opuchlizna, bél)

9
9
9
9
9
9

Mozliwo$¢ wykonywania
codziennych czynnosci
domowych

Zanik widocznych objawéw
pozastawowych np.
tuszczyca, zapalenie
teczowki, zapalenie palcow,
zapalenie Sciegien

Brak uczucia ciggtego
znuzenia/zmeczenia

9
9
9
9
9
9

Mozliwos$¢ uprawiania sportu

Mozliwos$¢ spokojnego snu

010
010
010
010
010
010




44. Umyst

Zaznacz tylko jednag odpowiedzZ w rzedzie.

0

Nie mysle¢ o chorobie -
zapomnie¢ o niej

Zaakceptowac swoja
sytuacje zdrowotng

Osiggnac¢ spokdj psychiczny -

nie mie¢ depresji

By¢ bardziej pewnym siebie

Pozby¢ sie poczucia
zaleznosci od innych

010101010

01010100

01010100

010101010

010101010

01010100

45. Ekonomia

Zaznacz tylko jedng odpowiedZ w rzedzie.

0

Utrzymac status finansowy

-

Zminimalizowa¢ liczbe
zwolnien lekarskich

O

Posiada¢ mozliwosé
kontynuacji pracy zawodowej

-

010 |0]-

O |0 |0f

O |0 |0f

010 |0~

O |0 |0«




46. Codzienne zycie towarzyskie/rodzinne

Zaznacz tylko jednag odpowiedzZ w rzedzie.

0 1 2 3 4 5

Mieé szanse na zatozenie
rodziny i posiadanie
potomstwa

Ponownie wykonywaé moje
hobby (sport itp.)

Uczestniczy¢ w zyciu
towarzyskim poza domem

Nawigzywac i utrzymywacé
zwigzki intymne

0101010
0101010
0101010
0101010
0101010
0101010

Dziekuje za poswiecenie cennego czasu na wypetnienie tej ankiety. Gdyby byt
Pan/Pani zainteresowany wnioskami z przeprowadzonego badania, prosze pozostawic
swoj adres email.

Ta tres¢ nie zostata utworzona ani zatwierdzona przez Google.


https://www.google.com/forms/about/?utm_source=product&utm_medium=forms_logo&utm_campaign=forms

10.5. Zgoda Komisji Bioetycznej
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UNIWERSYTET MEDYCZNY IM. KAROLA MARCINKOWSKIEGO W POZNANIU

KOMISJA BIOETYCZNA PRZY UNIWERSYTECIE MEDYCZNYM
IM. KAROLA MARCINKOWSKIEGO W POZNANIU

Collegium Maius tel. (+48 61) 854 62 51, 854 60 60
ul. Fredry 10 fax. (+48 61) 854 61 07
61-701Poznan www.bioetyka.ump.edu.pl

Uchwata nr 94/16

Na podstawie preepisiw U.tl'rrwy z dnia 5 grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarga dentysty (l)z U. 2011, Nr 277, poz. 1634 7 pdin. um.); Rozporzqdzenin Ministra Zdrowia i Opieki
&pokcwej z dnia 11 maja 1999r. w sprawie szczegolowych asad powolywania i finansowania oraz trybu dzialania komisji bioetyeznych (Dz. U. Nr 47, por.480); Ustawy z dnia 6

wrzz.mm Zer Prmm farmncmryﬂ.ﬂz (Dz. U. 2008 Nr 45, por. 271 z péin. um.); Rewporiqdzenia Ministra Fi bw & dnia 30 kwictnia 2004r. w sprawie rrhomq:.tmga
37 Inog cyuuln.-j bmlm:ur I sponsora le U. 2004 nr 101, por. 1034 ¢ péén. zm.); Rogporupdzenia Ministra Fi dw z dnia 18 maja 2005r. ymienijgce
rozporzgdzenie w Ipmwl'e bowigzkoweg & , inlnos cymhlej badacza i sp (Dz. U. Nr 101, por. 845); Rozporigdzenia Ministra Zdrowia 1 dnia 30 kwietnia
zwur w srpmwie sposobu prowadzenia badad klinicznych z udzial k(Dz U. 2004 Nr 104, poz. 1108); Rozporzgdzenia Ministra Zidrowia 1 dnia 30 kwietnia 2004r. w
7 i zi go cigiki iepol Izial prmiukm iczego (Dz. U. Nr 104, por. 1107); Rqun.qdmme M" nistra Zdrmwa z clnm H‘ Hr!npmla 2010 .
w sprawi ie weordw wnioskdy priedklad 'wzwf hu z badaniem kli koscl oplat ta dot ioskdw oraz spra k: ia klini
(Dz U. 2010r. nr 222 poz. 1453, 2 pdin. mr) Uslawy:dnm 20 maja 2010 i n w_vmbarh medycwyci (Dz U. 2010r, nr Jﬂ?[mr_ 679, z péin. un.) Hrrwrzquzenie M.lm:rm anmmvz
dnia 6 patdziernika 2010 r. w s Inosci cywilnej sy a i badacza klinicznego w owiqzku z |

wyrobdw (Dz. U. 2010, Nr 194 poz 1290); Ustawa z dnia 18 mtm'a 20011r 0 Urzgdm Rejestracji hmluk.rmv l.ct:uuqyclr Wyrobdw Medycznych i Prmluktdw Biobdjczych (DzU. 2011
nr 82 poz 451); anmrzqdzeme Mi, mm-n Zrlmmn z dnia 2 maja 2012r. w sprawie Dobrej Prakiyki Klinicznej (Dz U. 2012, poz. 489); Roq:ﬂrqufume Manurm Zdrowia & dnia 2 maja
20]2! w :pmwre umrdw ku I h w owiqzku  badaniem klinicznym produktu leczniczego oraz w sprawie ki ia oplat za do

badani Nmrcznrgn (Dz. U. 2012, Nr 0 por 491); w oparciu o Deklaracje Helsiriskq - Zasady Etycznego Pm:.rgp{mamn w Eksperymencie Medycznym 1
Urir.nulrm .I'Julr.r am: praepisy ICH GCP.

Komisja Bioetyczna, na posiedzeniu w dniu 14 stycznia 2016r.
rozpatrzyla wniosek dotyczqcy prowadzenia badar naukowych.

Kierownik projektu:
dr hab. Ewa Mojs prof. UM

Miejsce prowadzenia badarn:
Zakitad Psychologii Klinicznej Uniwersytetu Medycznego w Poznaniu

Glowny badacz: Bartosz tukowski

Temat badan:
»Znaczenie stosowania strategii ,warto$é dla pacjenta” jako elementu

odpowiedzialnosci spotecznej firm farmaceutycznych dla zdrowia oséb z
chorobami reumatycznymi”.

Komisja wydala uchwatg o pozytywnym zaopiniowaniu tego wniosku

Przewodniczqcy Komisji
P el Cortepn
prof. dr hab. med. Pawel Checinski

B-
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