DR TOMASZ SOBIERAJSKI — socjolog, badacz, metodolog z Uni-
wersytetu Warszawskiego. Jego gtéwne obszary zainteresowan to

socjologia zdrowia i choroby, socjologia edukacji, wakcynologia
spoteczna oraz komunikacja interpersonalna ze szczegdlnym zwro-
ceniem uwagi na komunikacjg lekarz-pacjent. Od dwunastu lat szko-
li lekarzy r6znych specjalnosci z zakresu komunikacji z pacjentami.
Autor wielu waznych projektow badawczych realizowanych na styku

socjologii i medycyny w obszarze reumatologii, diabetologii, wakcy-

nologii, pediatrii, choréb przewleklych i antybiotykoterapii.

Autor kilku ksigzek i kilkudziesieciu artykutéw naukowych w tym
bestselerowego podrecznika ,,33 czytanki o komunikacji, czyli jak by¢
dobrym lekarzem i nie zwariowac”. ,,Spoteczny kontekst szczepien.
Wprowadzenie do wakcynologii spotecznej i socjologii szczepien”

oraz raportu ,,Codzienno$¢ z reumatoidalnym zapaleniem stawow”.

Projektuje i koordynuje polskie i migdzynarodowe projekty badaw-

Poradnik komunikacji z pacjentem

wych i firm prywatnych. Prowadzi projekty badawcze z Warszaw- dla p iel egn iarki reumatol Ogl czZn ej
skim Uniwersytetem Medycznym, Narodowym Instytutem Zdrowia

cze, realizowane dla instytucji rzadowych, organizacji pozarzado-

Publicznego — Panistwowym Zaktadem Higieny i Narodowym Insty-

tutem Lekoéw.
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MEDYCZNE | SPOtECZNE
WEASCIWOSCI CHOROB
PRZEWLEKLYCH

Choroby przewlekle to jedne z najwiekszych wyzwan wspotczesne-
go $wiata, zaréwno pod wzgledem medycznym, jak i spotecznym.
Zwiazane jest to ze szczegblnym charakterem tych choréb: po pierw-
sze, dlugim czasem trwania, co determinuje, naznacza zycie os6b
chorych oraz ich rodzin, a po drugie, ich ztozonoscia etiologiczna,
bedaca polaczeniem czynnikéw genetycznych, Srodowiskowych,
behawioralnych, kulturowych, fizjologicznych i spotecznych. We-
dhug danych Swiatowej Organizacji Zdrowia WHO z powodu cho-
r6b przewlektych (chronic diseases), okre§lanych czesto w literaturze
mianem choréb niezakaznych (noncommunicable diseases), kazdego
roku na calym $wiecie umiera 41 milionéw oséb, co stanowi 71%
wszystkich zgonéw na $wiecie'. Co wigcej, 15 milionéw 0s6b z tej
grupy, to ludzie miedzy 30 a 69 rokiem zycia. Szacuje sie, ze liczba
zgonow z powodu choréb przewleklych bedzie wzrasta¢ z roku na
rok i za 10 lat, w 2030 roku wyniesie 52 miliony?. Wprawdzie blisko
polowe zgondw (48%) na choroby przewlekte odnotowuje si¢ w kra-
jach nisko i $rednio rozwinietych, niemniej nie oznacza to, ze nie
dotycza one krajow wyzej rozwinietych, takich jak Polska. W krajach
europejskich choroby przewlekle stanowia najczestsza przyczyne
zgondw, a odsetek w wigkszosci z nich siega powyzej 90% - najwigcej
w Macedonii i Serbii (po 95%), Bulgarii (94%), Chorwacji (93%),

! https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/noncommunicable-diseases
2 Global Status Report on Noncommunicable Diseases 2014, WHO, Geneva 2014, s. 8



Austrii i Whoszech (po 92%) czy w Niemczech i Grecji (po 91%).
W Polsce odsetek ten w 2014 roku wynidst 90%, przy czym w grupie
do 70 roku zycia zgony z powodu NCDs dotykaja dwukrotnie czgs-

ciej mezczyzn niz kobiety’.

Powyzsze dane pozwalaja na uzmystowienie sobie medycznego i far-
makoekonomicznego problemu zwigzanego z chorobami przewle-
ktymi. Nie mozna jednak zapomina¢, ze choroby te dotycza kon-
kretnych ludzi, konkretnych §rodowisk i konkretnych spoteczenstw.
Ograniczenie mys$lenia o chorobach przewlekltych tylko do aspek-
tu medycznego w ramach biomedycznego modelu zdrowia jest
niewystarczajace, a ,Spojrzenie z szerszej perspektywy na chorobe
przewlekla daje mozliwo$¢ pelnego zrozumienia trudnosci w funk-
cjonowaniu [pacjentéw - TS] i dostosowania whasciwych strategii
interwencyjnych” przez pracownikéw opieki zdrowotnej, w tym pie-
legniarki*. Holistyczne - zgodnie z przyjeta przez WHO definicja zdro-
wia, jako brakiem choroby czy kalectwa i dobrostanem fizycznym,
umystowym i spolecznym — spojrzenie na choroby przewlekle przez
personel medyczny, a szczeg6lnie przez pielegniarki, moze w bardzo
duzym stopniu usprawnic proces terapeutyczny. Nowe spojrzenie na
NCDs, do ktérych zalicza si¢ rowniez RZS, znajduje odzwierciedlenie
we wspdlczesnie wyrdznianych wlasciwosciach tego rodzaju choréb.

Zwraca sie bowiem uwage na to, ze choroby przewlekte:

= maja charakter ogélnosystemowy, oddzialujacy na funkcjono-
wanie wielu uktadéw, a co za tym idzie wplywajacy na zaklécony

przebieg procesow fizycznych, psychicznych i spotecznych;

* Global Status Report on Noncommunicable Diseases..., op.cit., s. 149
* Agnieszka Matkowska-Szkutnik, Choroby przewlekle u dzieci i mlodziezy jako narastajgcy problem
spoleczny, Studia BAS, nr 2(38) 2014, ss. 89-112, 5. 92-93

= zakldcaja normalny tryb zZycia, ktéry trwa przez wiele lat, a nie-
rzadko przez cale zycie;

= moga mie¢ kontrolowany przebieg, ale niemozliwe jest ich wy-
leczenie;

= stopniowo lub niepostrzezenie zaburzaja lub uniemozliwiaja wy-
konywanie codziennych czynnosci;

= z reguly maja spokojny przebieg z czasowymi, mniej lub bardziej
dramatycznymi komplikacjami®.

Tym samym widaé wyraznie, jak wiele w procesie terapeutycznym

realizowanym w ramach leczenia choréb przewleklych, zalezy od

stanu psychicznego i spotecznego pacjenta oraz jak bardzo ten ro-

dzaj choroby wplywa na codzienne funkcjonowanie pacjenta w spo-

teczenstwie. Jesli natlozymy na to aspekty przystosowawcze, zwig-

zane z akceptacja choroby oraz jej przewleklego charakteru, przy

uwzglednieniu nieprzewidzianych perturbacji zwiazanych z trwa-

niem choroby i jej leczeniem, tatwiej bedzie zrozumiec¢ z jakiego

powodu praca z pacjentami przewlekle chorymi jest tak trudna.

Jednym z kluczowych elementéw zycia pacjentéw chorujacych na
NCDs jest zachowanie godnosci w chorobie. Poczucie godnosci
rézni sie bardzo, w zaleznosci od pozycji spotecznej i dyspozycji
fizyczno-psychicznej w jakiej znajduje sie cztowiek. Kazdy cztowiek
w innym miejscu ustawia granice poczucia wlasnej wartosci. God-

nos$¢ jest ,stanem $wiadomosci, poczuciem wyjatkowosci, przeko-

* Michat Ziarko, Zmaganie si¢ ze stresem choroby przewlektej, UAM, Pozna# 2014, s. 17, za Howrad
Leventhal, Ethan Halm, Carol Horowitz, Elain A. Leventhal, Gozde Ozakinci, Living with Chro-
nic illness: A Contextualized, Self-regulation Approach, [w:] Stephen Sutton, Andrew Baum, Marie
Johnston (red.), The Sage Handbook of Health Psychology, Sage, London-Thousand Oaks-New Delhi,
2005, ss. 197-240



naniem o tym, ze kazdy cztowiek jest tak samo waznym elementem
spotecznosci i ma do spelnienia integralng role w funkcjonalnym
konstrukcie spolecznym”. W przypadku oséb z chorobami prze-
wlektymi wptyw na zachowanie lub utrate poczucia godnosci ma
wsparcie innych oséb, nie tylko bliskich, ale réwniez, a moze przede
wszystkim, przedstawicieli opieki zdrowotnej, w tym pielegniarek,
ktore sa najblizej pacjenta. Przewlekla choroba, a takze ,,uzaleznie-
nie od opieki innych oséb oraz oparcie na systemie opieki zdro-
wotnej dla jednego cztowieka moze by¢ odebraniem, utraceniem
godnosci, a u drugiego moze wywolywaé poczucie, ze zachowuje
swoja godnos¢, pomimo choroby i warunkéw choroby™. Godnos¢
zatem ma zaréwno charakter ontologiczny, podstawowy, zagwaran-
towany przez samo to, ze jest si¢ cztowiekiem, a priori, jak rowniez
charakter dynamiczny, personalny, odnoszacy si¢ do jednostkowego
poczucia godnosci. Jak podkresla Rodriguez-Prat, godnos¢ oséb
z chorobami przewleklymi definiowana jest przez nich samych na

trzech plaszczyznach:

1. Godno$¢ jako utrata kontroli nad funkcjami organizmu;
2. Godnos¢ jako tozsamosé;
3. Godno$¢ jako pragnienie kontroli nad procesem umierania

i pragnienie samostanowienia®.

¢ Sobierajski T., Godnos¢ w chorobie przewleklej. Raport. Biala ksiega, Instytut Praw Pacjenta i Edukacji
Zdrowotnej, Warszawa 2019, s. 13

7 Sobierajski T., Godnos¢ w chorobie przewleklej. .., s. 13

8 Rodrigues-Prat A. et al., Patient Perspectives of Dignity, Autonomy and Control at the End of Life:
Systematic Review and Meta-Ethnography, PLoS One, 11 (3), 2016

Podtrzymanie poczucia godnosci u pacjentow chorych na cho-
roby przewlekle moze by¢ jednym z kluczowych zadan pieleg-

niarek, opiekujacych sie tymi pacjentami.

Oproécz problemu godnosci, waznym problemem, z ktérym zmaga
sie personel medyczny, opiekujacy si¢ osobami przewlekle chory-
mi jest nieprzestrzeganie zalecen terapeutycznych przez pacjentéw,
w tym przede wszystkim nieprzyjmowanie lub nieregularne przyj-
mowanie zalecanych lekéw. Pacjenci reumatologiczni nie sg niestety
wyjatkiem. Szacuje si¢, ze ponad polowa pacjentéw nie stosuje si¢
do zalecen lekarskich. Gléwne odstepstwa dotycza regularnego nie-
przyjmowania lekéw lub tez zmniejszanie zalecanych dawek leku
bez uprzedniej konsultacji z lekarzem prowadzacym. Twardym do-
wodem na takie postgpowanie sa prowadzone przez wiele lat bada-
nia obserwacyjne w Wielkiej Brytanii, wskazujace na to, ze po 8 la-
tach stosowania terapii blisko polowa badanych przerywa leczenie
metotreksatem, najczesciej z powodu dziatan niepozadanych, badz
braku (w opinii pacjenta) skutecznosci leku’. Jednak nawet ci pa-
¢jenci, ktérzy uzyskiwali maksymalny efekt terapeutyczny nierzad-
ko odstawiali lek. Wydaje sig, ze tylko $cista wspotpraca komunika-
cyjna w triadzie pacjent-pielegniarka-lekarz moze w duzym stopniu
zapobiec takim zdarzeniom. Rola pielegniarek w procesie terapeu-
tycznym, w szczegblnosci w chorobach przewlekltych jest nie do

przecenienia réwniez z tego powodu, ze zgodnie z wynikami z wy-

° Bayraktar-Ekincioglu A., Consensus Development on Requirements in Methotrexate Prescribing, Mo-
nitoring and Patient’s Self-Care in the Treatment of Rheymatoid Arthritis, Hacettepe University Jour-
nal of the Faculty of Pharmacy, Vol. 33, no. 1, January 2013, ss. 1-24, s. 1



nikami badan Trust in Professions 2018 poziom zaufania Polakow
w 2018 roku do pielegniarek wynosit 88%, czyli byl bardzo wysoki
— stawiajac pielegniarki na drugim miejscu, za strazakami (92%),
wsrdd zawodow, do ktorych Polacy majg najwieksze zaufanie! Jest
to o tyle znaczace, ze Srednie zaufanie do wszystkich profesji ogotem

w Polsce oscylowato w granicach 60%*.

' Trust in Profession —a GfK Verein Study. From Firefighters to Politicians, https://www.gfk-verein.org/
sites/default/files/medien/135/dokumente/2018_-_trust_in_professions_-_englisch.pdf
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RZS JAKO CHOROBA
PRZEWLEKLA

Reumatoidalne zapalenie stawéw (RZS) i Mlodziencze idiopatyczne
zapalenie stawow (MIZS) to choroby przewlekte, nalezace do gru-
py chordéb reumatycznych. Sa one najczestszymi chorobami tkanki
tacznej, wystepujacymi wsréd dorostych (RZS) oraz wsréd dzieci
i mlodziezy (MIZS). Obie te choroby nie sa $miertelne ,,bezposred-
nio”, ale ze wzgledu na swoja strukture i przewlekly charakter, w wy-
niku ktérego dochodzi do zmian i uszkodzenh w obrebie stawow ,,s3
przyczyna rozwoju niepelnosprawnosci chorego, uniemozliwiaja
mu pracg, codzienne funkcjonowanie, réwniez w warunkach do-

mowych oraz rzutuja na wszystkie aspekty zycia spotecznego™'.

Reumatoidalne zapalenie stawow jest przewlekta, bolesna, uktado-
wa chorobg tkanki tacznej o podtozu immunologicznym'. Jest to
choroba, ktora charakteryzuje si¢ progresywnym niszczeniem sta-
wow i uporczywym bélem. Przyczyny zachorowania na RZS nie sa
do konca znane, a ,,w patogenezie tego schorzenia role odgrywaja
takie czynniki, jak: zakazenie, czynniki genetyczne, srodowisko-
we” %, przy czym wedtug szacunkoéw czynniki genetyczne sg przy-

czyna choroby w 50-60%".

! Kwiatkowska B., Raciborski F., Maglifiska M., Klak A., Gryglewicz J., Samel-Kowalik P., Wczesna
diagnostyka choréb reumatycznych..., ibidem, s. 70

12 Gajewski P. (red.), Interna Szczeklika. Podrecznik choréb wewnetrznych, Medycyna Praktyczna, Kra-
kow 2012,s. 1788

13 Kwiatkowska B., Raciborski E., Maslinska M., Ktak A., Gryglewicz J., Samel-Kowalik P., Weczesna
diagnostyka choréb reumatycznych. Ocena obecnej sytuacji i rekomendacje zmian, Instytut Reumato-
logii w Warszawie, Warszawa 2014, s. 16

' Tobon GJ., Youinou P, Saraux A., The enviroment, geo-epidemiology, and autoimmune disease, Rheu-
matoid Arthrisis Journal Autoimmunity 35, 2010, s. 10-14



RZS ,,charakteryzuje si¢ zapaleniem przewaznie symetrycznych sta-
wow, uczuciem sztywnosci porannej stawéw powodujacej ograni-
czenie w codziennym funkcjonowaniu, moga takze wystapi¢ takie
objawy ogolne, jak: goraczka, stany podgoraczkowe, ogélne osta-
bienie, przewlekle zmeczenie, zmniejszenie masy ciala; ostabienie
moze wynika¢ z poglebiajacej si¢ niedokrwistosci”. RZS dotyka
osoby w réznym wieku, przy czym najczesciej choroba rozpozna-
wana i diagnozowana jest u os6b w wieku produkcyjnym miedzy
30 a 50 rokiem zycia. Choroba moze w duzym stopniu wptywaé
na ograniczenie lub nawet niemoznos¢ pelnienia okreslonych rél
spotecznych, takich jak rola pracownika czy rola rodzica. Przebieg
choroby jest trudny do przewidzenia i nierzadko towarzyszy jej de-
presja i wylaczenie z gtdéwnego nurtu spotecznego. Jak pokazato
wiele badan realizowanych na caltym $wiecie, duze znaczenie w pro-
cesie terapeutycznym dla os6b z RZS ma nie tylko forma terapii,
ktora jest przez nich stosowana, ale rowniez umiejetnos$¢ radzenia
sobie z emocjami na polu psychologicznym i spotecznym. Mowa tu
m.in.: o akceptacji choroby, poczuciu wykluczenia, mozliwosci rea-
lizacji codziennych zadah w zyciu prywatnym i zawodowym, a takze
poziomu $wiadomosci (wiedzy) tego czym RZS jako choroba jest,
jakie niesie ze sobg konsekwencje i jaki ma wptyw na osobe chora
ijej otoczenie'.

RZS jest najczestsza choroba reumatyczna, na ktdrg moze zachorowaé

kazdy w kazdym wieku, cho¢ szczyt zachorowan przypada na okres

1> Kwiatkowska B., Raciborski F., Masliniska M., Klak A., Gryglewicz J., Samel-Kowalik P., Weczesna
diagnostyka choréb..., ibidem, s. 16

' Sobierajski, T., Codziennos¢ z reumatoidalnym zapaleniem stawéw. Wiedza, postawy i psychospoteczne
doswiadczenia 0s6b z RZS, Warszawa 2019
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miedzy 40 a 50 rokiem zycia. Opierajac si¢ na danych z 2015 roku cz¢-
stos¢ wystgpowania RZS w Polsce wynosi 0,9%, przy czym dla kobiet
wynosi 1,06%, a dla mezczyzn 0,7%'". Warto zaznaczy¢, ze w skali glo-
balnej (w oparciu o dane z 40 krajow'®) czestotliwo$¢ wystepowania
RZS wynosi 0,24% dla 0s6b miedzy 5 a 100 rokiem zycia. W przypad-
ku kobiet wskaznik wystepowania choroby jest trzykrotnie wyzszy niz
w przypadku mezczyzn i wynosi 0,35% dla kobiet i 0,13% dla mez-
czyzn®. Zatem liczba zachorowan na RZS w Polsce jest cztero- a nawet

pieciokrotnie wyzsza niz §rednia liczba zachorowan na $wiecie.

Szacuje sie, ze rocznie liczba 0s6b z nowo rozpoznanym RZS w kra-
jach europejskich oscyluje w granicach 27,5 na 100 000 oséb. W przy-
padku mezczyzn diagnozuje si¢ od 5 do 30 os6b majacych RZS na
kazde 100 000 os6b rocznie, w przypadku kobiet od 11 do 56 os6b
majacych RZS na kazde 100 000 os6b rocznie. Roczna zapadalnosé
na RZS w Polsce wyniosta w 2018 roku 10 675 oséb, w tym zdiag-
nozowano 3 284 mezczyzn i 7 391 kobiet?. Przyjmujac, ze na RZS
w Polsce choruje okoto 1% Polakéw, to odnoszac to do catkowitej
liczby populacji na RZS choruje okoto 380 000 Polek i Polakéw. Jed-
nak warto zaznaczy¢, ze ,dostep do danych epidemiologicznych od-
noszacych sie do choréb reumatycznych dla Polski jest bardzo ogra-

niczony — dotyczy to zaréwno zrodet pierwotnych, jak i wtérnych”?,

17 Batko B., Stajszczyk M., Swierkot J., Raciborski ., Wiland P., Prevelnce and clinical characteristic of
rheumatoid arthritis in Poland: first nationwide study (abstract), Arthrisis Rheumatology, 2015, 67

'8 Cross M., Smith E., Hoy i wsp., The global burden of rheumatoid arthrisis: estimates form the global
burden of disease 2010 study, Ann. Rheum. Dis., 2014, 73, 5. 1316-1322

¥ Op. cit.

» Tobon G.J., Youinou P., Saraux A., The enviroment, geo-epidemiology..., ibidem

! Kwiatkowska B., Raciborski F, Maslinska M., Klak A., Gryglewicz J., Samel-Kowalik P., Wczesna
diagnostyka choréb..., ibidem, S. 13

2 Kwiatkowska B., Raciborski F, Maslinska M., Klak A., Gryglewicz J., Samel-Kowalik P., Wczesna
diagnostyka choréb reumatycznych..., ibidem, S. 26



poniewaz dostepne rejestry maja swoje ograniczenia wynikajace z ich
charakteru: rozliczeniowy — rejestr Narodowego Funduszu Zdrowia;
wsobny — ewidencja leczenia biologicznego czy hospitalizacyjny — re-
jestr Instytutu Zdrowia Publicznego — Panstwowego Zaktadu Higie-
ny”~. Jak zauwazaja badacze przedmiotu dane GUS z raportu ,Stan
Zdrowia Polakow” z 2009 roku, w ktérych 8% dorostej populacji Po-
lakéw deklaruje, ze choruje na reumatoidalne zapalenie stawow sa
zawyzone, poniewaz opieraja si¢ na deklaracjach respondentéw, a nie

na zewidencjonowanych diagnozach lekarzy specjalistow™.

Biorac pod uwage swoisto$¢ choroby, jaka jest RZS, bardzo waznym ele-
mentem w dobraniu terapii jest samopoczucie pacjentow, ktorzy zgod-
nie z zaleceniami Europejskiej Ligii do Walki z Reumatyzmem (EULAR)
powinni by¢ przy aktywnym stadium choroby monitorowani co 3 mie-
sigce oraz otwarcie lekarza reumatologa oraz pielegniarki reumatolo-
gicznej na subiektywne odczucia pacjentéw wzgledem stosowanej tera-
pii®. Zwracanie uwagi na psychiczny stan pacjenta jest o tyle wazne, ze
przekrojowe, miedzynarodowe badanie COMORA, w ramach ktérego
przeanalizowano dane blisko 4 tysigcy 0sob z RZS z 17 krajow, z pigciu
kontynentéw wskazalo, ze jedna z czesciej wystepujacych u pacjentow
z RZS chordb wspotistniejacych jest depresja, stwierdzona u 15% ogotu
badanych. Im bardziej rozwiniety kraj, tym liczba przypadkéw stwier-
dzonej depresji u 0s6b z RZS byta wyzsza, np. w Stanach Zjednoczonych
dotyczyla co trzeciego pacjenta z RZS (33% ).

2 Op. cit., 5. 26

2 Op. cit., 5. 27

» Sobierajski T., Codziennos¢ z reumatoidalnym zapaleniem stawow..., s. 54

* Dougados M., Soubrier M., Antunez A., Balint P., Balsa A., Buch MH, Casado G., Detert J., El-
-Zorkany B., Emery P, Prevelance of comorbidities in rheumatoid arthritis and evaluation of their mo-
nitoring: results of an international, cross-sectional study (COMORA ), Annual Rheumatoid Disease,
73(1),2014,s. 62-68
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Przeprowadzone w 2019 roku badanie wsréd pacjentéw z RZS poka-
zalo, ze problemy psychospoteczne, wynikajace z permanentnego bolu
towarzyszacego nierzadko RZS, sa jednymi z najczesciej wskazywanych
probleméw towarzyszacych chorobie. State zmeczenie towarzyszy 69%
badanych i jest tak samo dokuczliwe jak ograniczenie sprawnosci (68%
wskazan) 1 niemalze tak dokuczliwe, jak bol stawow (73% wskazan).
Obnizenie nastroju w zwiazku z chorobg odczuwa 60% pacjentow
z RZS, a stany lekowe 54% pacjentéw?. Z tego powodu tak wazne jest
zbudowanie dobrej komunikacyjnie relacji pomiedzy pacjentem z RZS
a pielegniarka reumatologiczna. Bo od tego w duzym stopniu zale-
zy przebieg choroby, wynikajacy ze stosowania si¢ do zalecen lekarza
i samopoczucia pacjenta, dla ktérego pielegniarka reumatologiczna
staje si¢ niejako pielegniarka na zycie, jedna z najbardziej zaufanych,
kompetentnych 0s6b towarzyszacych w catozyciowej chorobie. Kon-
takt pacjenta z RZS z pielegniarka reumatologiczna nie powinien by¢
sporadyczny. Powinien mie¢ charakter cykliczny, co najmniej 6 razy
w roku. O ile lekarz reumatolog decyduje o sposobie leczenia, o tyle
pielegniarka reumatologiczna oprocz wsparcia lekarza, i pacjenta,
moze petié rol¢ osoby monitorujacej przebieg choroby. I o ile ,cie-
niem na budowaniu poprawnych relacji pomiedzy osobami z RZS i le-
karzami reumatologami moze kta$¢ si¢ zbyt dtugie oczekiwanie do spe-

gjalisty”® (ktére w Polsce wynosi $rednio 3 miesiace)®, o tyle kontakt

* Dougados M., Soubrier M., Antunez A., Balint P., Balsa A., Buch MH, Casado G., Detert J., El-
-Zorkany B., Emery P., Prevelance of comorbidities in rheumatoid arthritis and evaluation of their mo-
nitoring: results of an international, cross-sectional study (COMORA ), Annual Rheumatoid Disease,
73(1),2014, s. 62-68

7 Sobierajski T., Codziennos¢ z reumatoidalnym zapaleniem stawdw..., s. 81

2 Op. cit., s. 54

¥ Lekarze w badaniach opinii spolecznej 2017, O$rodek Studiéw, Analiz i Informacji Naczelnej Izby Le-
karskiej, https://www.nil.org.pl/__data/assets/pdf_file/0007/125566/Raport-Lekarze-w-badaniach-
-opinii-spolecznej-w-2017-roku.pdf



z pielegniarka reumatologiczna moze by¢ czestszy, a dzigki ogromne-
mu spolecznemu zaufaniu, jakim cieszy si¢ zawod pielegniarki w Pol-
sce, bardziej skuteczny w niektérych aspektach. Szacuje sig, ze ,czas,
jaki uptywa od pierwszych objawéw choroby od ustalenia rozpoznania
1 rozpoczecia whasciwego leczenia, jest w Polsce bardzo dlugi — $red-
nio wynosi 35 tygodni (okoto 8-9 miesiecy!) ™, czyli niemalze trzy razy
dtuzej niz najdtuzszy okreslony czas ,,okna terapeutycznego” dla RZS
okreslonego na 6-12 tygodni. Z danych NFZ wynika, ze ,$redni czas
oczekiwania na reumatologiczng porade ambulatoryjng dla przypad-
kow stabilnych wynosi 28 dni*”, a z danych Naczelnej Izby Lekarskiej
wynika, ze w Polsce aktywnych zawodowo jest 1537 lekarzy reumato-
logéw*. Moze warto zatem ustawowo dopusci¢ $wietnie wyksztalcona,
obdarzong bardzo duzym doswiadczeniem i ogromng empatia grupe
pielegniarek reumatologicznych do wsparcia procesu diagnozowania

i monitorowania RZS u pacjentéw?

Nie czekajac na systemowe rozstrzygniecia warto jeszcze raz zazna-
czy¢: rola pielegniarki reumatologicznej w procesie terapeutycznym
0s6b z RZS jest nie do przecenienia. Ich wsparcie jest nieocenione
réwniez z punktu widzenia lekarzy. Warto zatem polepszy¢ kom-
petencje pielegniarek reumatologicznych w procesie komunikacji

z pacjentami. I temu wlasnie stuzy ten poradnik.

0 Kwiatkowska B., Raciborski F, Maslinska M., Klak A., Gryglewicz J., Samel-Kowalik P., Wczesna
diagnostyka choréb reumatycznych..., ibidem, s. 108

31 Ibidem, s. 128

32 Zestawienie liczbowe lekarzy i lekarzy dentystéw wg dziedziny i stopnia specjalizacji z uwzglednieniem
podziatu na lekarzy wykonujgcych i nie wykonujgcych zawodu, Naczelna Izba Lekarska, http://www.
nil.org.pl/__data/assets/pdf_file/0009/27369/Zestawienie-nr-04.pdf
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ROLA PIELEGNIARKI
REUMATOLOGICZNEJ
W PROCESIE TERAPEUTYCZNYM

Rola pielegniarki reumatologicznej nieustannie si¢ zmienia
1 — w szczegblnosci w krajach Zachodu — wyraznie si¢ poszerza. Za-
kres zadan pielegniarki w opiece nad pacjentami reumatologiczny-
mi jest uzalezniony od otwartosci i elastycznosci systemu, zaréwno
w pojeciu makro, czyli systemu opieki zdrowotnej opracowanego dla
danego kraju, jak i w skali mikro, czyli systemu pracy pielegniarek
reumatologicznych w konkretnej placéwce medycznej czy na kon-
kretnym oddziale szpitalnym. Niemalze od zawsze pielegniarki reu-
matologiczne gromadzily dane na temat pacjentéow, dotyczace np.
objawéw choroby, monitorowaty terapie lekowa i w matym stopniu
edukowaly pacjentow. W bardziej ,,postgpowych” systemach pieleg-
niarki reumatologiczne moga edukowa¢ pacjentéw w szerokim za-
kresie, moga edukowa¢ réwniez personel medyczny, prowadzi¢ po-
glebiong analize stanu zdrowia pacjentéw, wspiera¢ skoordynowana
opieke nad pacjentem, zarzadza¢ ryzykiem choroby i leczenia, pro-
wadzi¢ pelng dokumentacje medyczna pacjenta, a takze wspotdecy-

dowac o przystapieniu pacjenta do okre$lonego schematu leczenia®.

Nieoceniong rola pielegniarek reumatologicznych jest rowniez wspar-

cie pacjenta w zakresie zrozumienia calozyciowego, przewlektego

3 Schlenk E. A. et al., Understanding Function in RA: The Nurse’s Role in Patient Evaluation, https://
www.rheumatologynetwork.com/rheumatoid-arthritis/understanding-function-ra-nurses-role-
-patient-evaluation



charakteru RZS jako choroby, ktéra wymaga nieustannego monito-
rowania, regularnej oceny i efektywnej wspoélpracy pacjenta z per-
sonelem medycznym. Dzigki pielegniarkom pacjenci moga nauczy¢
sie¢ samozarzadzania chorobg, zrozumie¢ réznice miedzy farmako-
logicznymi i niefarmakologicznymi mozliwo$ciami leczenia, obser-
wowania swojego organizmu, dokumentowania postepéw choroby

i zakresu bdlu.

W 2011 roku European League Against Rheumatism (EULAR)
opracowatla zalecenia/rekomendacje dla pielegniarek reumatolo-
gicznych*. Zostaly one opracowane na podstawie badan nauko-
wych i wsp6lnej pracy zespotu ekspertow. W sktad zespotu wcho-
dzito: 15 pielegniarek reumatologicznych, reumatolog, terapeuta
zajeciowy, fizjoterapeuta, psycholog, przedstawiciele pacjentéw,
pracownik naukowy i epidemiolodzy®. Poszczeg6lne zalecenia
zostaly szeroko omoéwione i poddane analizie w pracy EULAR
recommendations for the role of the nurse in the management of
chronic inflammatory arthritis**. Rekomendacje te odnosza si¢ do
dwoch aspektow dzialania pielegniarek reumatologicznych w re-
lacji z pacjentami. Po pierwsze, wskazuja na role pielegniarek przy
monitorowaniu skutkéw choroby zaréwno na poziomie fizjolo-
gicznym, czyli wykonywania codziennych czynnosci przez chore-
go, jak réwniez psychospotecznym, jak np. wplywu choroby na
uczestnictwo pacjenta w zyciu spotecznym. Po drugie, wyraznie

zaznacza si¢ w nich role pielegniarek w monitorowaniu aktywno-

W 2018 roku zalecenia te zostaty uaktualnione w oparciu o najnowsza wiedz¢ medyczna, epidemio-
logiczna i spoteczng

% Schlenk E. A. et al., Understanding Function in RA: The Nurse’s Role. ..., ibidem.

3 Op. cit.
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$ci choroby, realizowanej farmakoterapii oraz obserwacji dzialania

poszczegdlnych lekéw pod katem skutkéw ubocznych.

W zaleceniu 1. zwraca si¢ szczegblna uwage na role pielegniarki
reumatologicznej w edukowaniu pacjentéw na temat choroby, za-
poznawania ich ze strategia radzenia sobie z choroba i poszerze-
nia zakresu samoopieki. Edukowani powinni by¢ zaréwno pacjenci
nowo zdiagnozowani, oraz ci, ktorzy zostali zdiagnozowani dawno,
poniewaz zmienia si¢ sama choroba, jak rowniez wiedza na temat

choroby i sposobdw jej leczenia®.

W zaleceniu 2. postuluje si¢ potrzebe zwigkszenia liczby konsultacji
pacjentéw reumatologicznych z pielegniarkami, poniewaz badania
naukowe dowiodty, ze pacjenci z RZS, statystycznie czesciej lepiej
oceniaja monitorowanie ich choroby przez pielegniarki niz przez
lekarzy lub innych pracownikéw opieki zdrowotnej*. To, na co naj-
czesciej zwracali uwage pacjenci, to umiejetnosci komunikacyjne
pielegniarek i ich bardziej rozbudowana, w poréwnaniu z lekarza-
mi, umiejetnos$¢ empatii.

W zaleceniu 3. wskazuje si¢ na potrzebe stworzenia systemu, ktory
pozwalalby na mozliwos¢ stalego kontaktu telefonicznego pacjentow
z pielegniarkami, w celu zacie$nienia opieki nad chorym. RZS jest
choroba nieprzewidywalna, przez co potrzeba kontaktu z profesjonali-
sta w zakresie leczenia RZS i radzenia sobie w sytuacjach kryzysowych

zwigzanych z chorowaniem na RZS jest dla pacjentow kluczowa™®.

%7 Eijk-Hustings, Yvonne et al., EULAR recommendations for the role of the nurse in the management
of chronic inflammatory arthritis, https://ard.bmj.com/content/71/1/13.full

3 Hill J. et al., An evaluation of the effectiveness, safety and acceptability of a nurse practitioner in a rh-
eumatology outpatient clinic, Br ] Rheumatol, 1994, 33, ss. 283-288

¥ Leung M.L.,The usefulness of rheumatology nurse managed telephone helpline in enhancing patient care
and reducing unnecessary early clinic attendance (abstract). Ann Rheum Dis, 2008, 67(Suppl II) s. 669



W zaleceniu 4. Podkresla si¢ konieczno$¢ uczestnictwa pielegnia-
rek w kompleksowym zarzadzaniu choroba, w celu kontrolowania
aktywnosci choroby. Jest to wazne nie tylko ze wzgledu na lepsze
poczucie u pacjentéw, o czym byta mowa powyzej, ale rowniez — co
pokazuje wiele analiz* - opieka pielegniarska jest zazwyczaj mniej

kosztowna niz opieka prowadzona przez lekarzy reumatologéw.

W zaleceniu 5. wyraznie zaznaczona zostata rola pielegniarek reu-
matologicznych w obnizeniu poziomu leku i depresji u pacjentow
z RZS. Ma to ogormne znaczenie, poniewaz niepokéj zwiazany
z chorobg, na ktory wskazuja pacjenci (réwniez polscy)*! ma istot-
ne znaczenie na samopoczucie fizyczne, a co za tym idzie na postep
choroby. Badania jako$ciowe prowadzone wsrdéd pacjentéw wska-
zaly na to, ze pacjenci niezwykle cenig mozliwo$¢ rozmowy z pieleg-

niarka na temat choroby*.

W zaleceniu 6. wskazano na wazna role pielegniarek reumatolo-
gicznych we wsparciu pacjentéw w ich zarzadzaniu, albo raczej,
samozarzadzaniu choroba, po to, azeby jak najdluzej mogli by¢
samowystarczalni i nie musieli rezygnowac z dotychczasowego zy-
cia, pomimo nieprzewidywalnosci choroby. Wspieranie pacjentow
i uczenie ich samodzielnosci w chorobie to wspélny wysitek pacjen-
ta i przedstawicieli opieki zdrowia. A badania pokazatly, ze wlasciwie
prowadzona w tym zakresie opieka pielegniarska miata wyrazny
wplyw na poprawe aktywnosci pacjentéw w codziennym spotecz-

nym zyciu®.

0 Eijk-Hustings, Yvonne et al., EULAR recommendations for the role of the nurse..., ibidem
! Sobierajski T., Codziennos¢ z reumatoidalnym zapaleniem stawdw..., ibidem

2 Eijk-Hustings, Yvonne et al., EULAR recommendations for the role of the nurse..., ibidem
# Eijk-Hustings, Yvonne et al., EULAR recommendations for the role of the nurse..., ibidem
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Powyzsze zalecenia, szczegdlnie te, ktére dotycza roli pielegniarki
w edukagcji pacjentéw na temat RZS znajduja ujscie w zaleceniu 7.,
ktére dotyczy potrzeby nieustannego ksztalcenia i doksztalcania sig
pielegniarek w zakresie reumatologii. Jest to o tyle wazne, ze niekt6-
re badania wskazaly istotny poziom braku pewnosci siebie pieleg-
niarek np. w zakresie wsparcia lekarzy i pacjentow w procesie lecze-

nia farmakologicznego oraz zdrowego stylu zycia*.

Zalecenie 8. odnosi si¢ do zachecania pielegniarek przez §rodowi-
sko medyczne i system opieki zdrowotnej do poszerzenia zakresu
dzialania w ramach leczenia reumatologicznego, z uwzglednieniem
ztozonosci pielegniarstwa reumatologicznego, zaréwno pod katem
sposobu podawania lekéw, jak réwniez specyficznego charakteru

edukacji pacjentéw na temat choroby.

Powyzsze zalecenia wyraznie wskazuja na niezwykle wazna role
pielegniarek reumatologicznych w interdyscyplinarnych zespo-
tach reumatologicznych, ktére powinny opiekowa¢ si¢ pacjentami
z RZS. O ile lekarze reumatolodzy skupiaja si¢ na zaordynowaniu
odpowiedniego leczenia dla danego pacjenta, o tyle wyspecjalizo-
wane pielegniarki reumatologiczne maja wigksza mozliwos¢ i do-
zwolong spotecznie przestrzen na poznanie obaw pacjenta, zwig-
zanych z choroba i emocjonalnych ograniczen, ktére moga mieé
wplyw na prawidlowy przebieg terapii. Jedna z kluczowych kom-
petengji, dzieki ktérym pielegniarki beda bardziej skuteczne w edu-
kowaniu pacjentéw, jak rowniez w budowaniu z nimi pozytywnej,
dlugotrwatej relacji, dajacej szans¢ na lepszy terapeutyczny wynik,

jest poznanie zasad i technik wlasciwej komunikacji z pacjentami.

# Op. cit.



PODSTAWOWE ZASADY
KOMUNIKACII Z PACJENTEM

Jedna z podstawowych zasad poprawnej komunikacji z pacjentem
jest przeznaczenie mu odpowiedniej ilosci czasu i uwagi. Latwiej
powiedzie¢, trudniej zrealizowaé. Zanim jednak przejdziemy do

problemoéw, zastanéwmy si¢ z jakiego powodu jest to takie wazne.

Termin ,,odpowiednia ilo$¢ czasu” jest dos¢ enigmatyczny i zalezy
od psychospotecznych predyspozycji zaréwno pielegniarki, jak i pa-
cjenta. Jesli jeste$ osoba, ktéra do$¢ fatwo nawiazuje kontakty, nie
ma problemu z formutowaniem sadow, potrafi stuchaé, zna mowe
ciala oraz potrafi trafnie odczytywaé emocje innych ludzi, to czas,
ktéry poswigcisz pacjentowi bedzie krétszy. Jesli jednak nie masz
wyksztalconych wyzej wymienionych umiejetnosci w duzym stop-
niu, czas ktéry poswiecisz na pacjenta bedzie wigkszy. Bowiem wie-
cej czasu zajmie Ci odczytanie jego emocji, nawiazanie z nim kon-
taktu, dotarcie do niego, odpowiednie sformulowanie komunikatu
na zrozumiatym dla pacjenta poziomie i odpowiednie pokierowanie
rozmowa. Czas, o ktérym pisze dotyczy bowiem zar6wno pacjenta,
jak i Ciebie. Wprawdzie ustawodawcy przewiduja czas (z roku na rok
coraz kroétszy) jedynie na pacjenta w ramach biurokratycznych ,,0s0-
bominut”, to warto pamietac, ze takze i Ty potrzebujesz czasu po-
miedzy kazdym z pacjentéw, z ktérym rozmawiasz. To czas na utoze-
nie planu dzialania, ustalenie kluczowych elementéw we wspotpracy
z danym pacjentem, wziecie glebokiego oddechu, a takze na wypel-

nienie zwigkszajacej si¢ (o zgrozo!) liczby dokumentéw z wizyty.
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Czas, ktory dasz sobie — w zaleznosci od rodzaju pacjenta i Twojego
stanu ducha — zaowocuje mniejszym stresem, a w efekcie wigksza
satysfakcja z pracy. Natomiast czas, ktéry dasz pacjentowi, bedzie
procentowatl w dalszej wspotpracy z nim, tym bardziej, ze w przy-
padku choroby przewleklej jest szansa na to, ze bedziecie si¢ spoty-

ka¢ regularnie przez dlugie lata.

Zdaje sobie sprawe z tego, ze - jak juz wspomniatem powyzej — czas
ktory jako pielegniarka masz dla pacjenta jest ograniczony. Regulu-
ja to odpowiednie zewngtrze i wewnetrzne przepisy, moéwiace o kil-
ku lub kilkunastu minutach na pacjenta, wynikajace z urzedowych,
odrealnionych wyliczen. Nie powinno to jednak stanowi¢ latwej
wymowki przed poprawnym przeprowadzeniem rozmowy/wywia-

du z pacjentem.

Nie oszukujmy sig, Ze wszyscy pacjenci potrzebuja tyle samo cza-
su — jedni wymagaja go wigcej, inni mniej. To zalezy od Twoich,
jak 1 ich predyspozycji, zwiazanych gléwnie z wiekiem i stanem
pscyhofizycznym. Dla jednych wystarczy kilka minut, innym trze-
ba bedzie poswigci¢ powyzej kwadransa albo jeszcze wigcej. Wiele
zalezy tez od momentu, w ktérym sie znajdujecie w trakcie terapii.
Najwazniejsza 1 w efekcie najdluzsza powinna by¢ pierwsza roz-
mowa z pacjentem, ktéremu przedstawia si¢ przebieg terapii. Jesli
podczas tej rozmowy postanowisz zaoszczedzié na czasie, mozesz
mie¢ pewnos¢, ze przez nastepne lata, w trakcie wizyt tego pacjenta
za kazdym razem bedziesz napotykaé na nowe problemy. Niedoin-
formowanie pacjenta podczas pierwszej rozmowy moze sprawic, iz
poczuje sie on zagubiony, a jego watpliwosci i niepewnos¢, jak kula

$niegowa, beda narasta¢ z wizyty na wizyte. Niepewno$¢ wynikajaca



z niedoinformowania, co z kolei byto wynikiem oszcz¢dnosci czasu
przez Ciebie, spowoduje u pacjenta strach oraz wigksza podatnos¢
na szukanie innych zrédet informacji, niestosowanie si¢ do zalecen,
niezrozumienie powagi sytuacji, a w najgorszym wypadku przerwa-
nie terapii. Szczego6lnie jesli terapia, jak w przypadku RZS opiera sie

gléwnie na samodzielnym przyjmowaniu lekow przez pacjenta.

Jesli jednak poswiecisz pacjentowi wystarczajaco duzo czasu i uwa-
gi, w zaleznosci od jego potrzeb, to mozesz mie¢ pewnos¢, ze kolejna
wizyta nie bedzie juz tak zajmujaca pod wzgledem czasu. Oczywi-
$cie zawsze beda tak zwane trudne przypadki, ale dos¢ szybko wy-
czujesz, czy kto§ traktuje Ci¢ podmiotowo (pielegniarka, do ktorej
mam zaufanie) czy tez przedmiotowo (stuchacz, ktéry nie ma gdzie
uciec i musi wystucha¢ wszystkich moich probleméw, bo nikt inny

nie ma juz na to ochoty).

Poprawnie przeprowadzona rozmowa to klucz do sukcesu we

wspolpracy z pacjentem. Jej celem powinno by¢ m.in.:

= zebranie od pacjenta niezbednych informacji zdrowotnych, po-
trzebnych do wyboru sposobu leczenia;

= poznanie oczekiwan pacjenta odnos$nie leczenia;

= poznanie obaw pacjenta zwiazanych z choroba i leczeniem;

= okreslenie wspoélnego celu dziatania w podejmowanej terapii.

Podczas pierwszej rozmowy zawsze budujesz sobie bazg¢ do zaufa-
nia, dobrej wspolpracy, ale takze do oszczednosci czasu w przyszio-
§ci. Jak wykorzystasz ten czas i jak silny bedzie to fundament zalezy

przede wszystkim od Ciebie.
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JAK SKUTECZNIE ROZMAWIAC
Z PACJENTEM CHORYM NA RZS?

Wigkszos§¢ z nas komunikujac sie z innymi ludZzmi zwraca uwage
gléwnie na stowa. Staramy sig, zeby byly one adekwatne do sytua-
¢ji, prébujemy ich uzywac w okreslonym kontekscie i dostosowywaé
nasz stowny przekaz do rozmoéwcy. Kiedy mamy przed soba osobe
starsza to staramy si¢ mowic glosniej i wolniej. Jesli wiemy, ze kto$
jest lepiej wyksztatcony, to czujemy si¢ upowaznieni do uzywania
bardziej wyszukanych figur stylistycznych. Autorzy Understanding
Rheumatoid Arthitis, piszac o budowaniu relacji z pacjentami RZS,
skupiaja si¢ tylko na stowach i na tym, zeby personel medyczny nie
uzywal niezrozumiatego dla pacjentow, hermetycznego, medyczne-
go jezyka. Jako przyktad podali anegdotyczny przypadek pacjenta,
ktéremu lekarz zalecit przyjmowanie lekarstwa 4 razy w ciagu doby.
Ten zrywat si¢ przez kilka miesiecy w §rodku nocy, zeby wzia¢ lekar-
stwo roéwno co 6 godzin. W efekcie doprowadzito to do zaburzen snu
i pogorszenia si¢ ogblnego stanu zdrowia pacjenta. Na pytanie, dla-
czego nie skonsultowat si¢ z lekarzem i nie zapytatl, czy rzeczywiscie
musi sie zrywa¢ w nocy odpowiadal, ze nie chcial zaprzata¢ glowy
lekarzowi takimi bzdurami, wszak sam wie, jak podzieli¢ dobe przez
4%, Ten blad w komunikacji by¢ moze wynikat z postawy lekarza,
ktory nie tylko przy pomocy stow, ale réwniez mowy ciata, zbudo-
wat tak duzy mur miedzy sobg, a pacjentem, ze ten wolal ryzykowa¢

bezsennoscig niz zapytaé o cokolwiek lekarza.

# Fitzpatrick R., Understanding Rheumatoid Arthitis, Routledge, 1996, s. 96



Tymczasem blisko pét wieku temu, w 1967 roku Albert Mehrabian
psycholog z UCLA przedstawit regule 7-38-55, ktora wskazywata
na zaleznosci w komunikacji miedzy tym CO moéwimy i tym JAK
moéwimy. W swoich eksperymentach zbadat zaleznosci pomiedzy
tre$cig wypowiedzi, brzmieniem glosu i mimika, a w efekcie ustalit,
ze przekaz w komunikacji z drugim czlowiekiem dzieli si¢ na 3 za-
sadnicze czesci:

= tre$¢ wypowiedzi, czyli stowa, jezyk ktoérych uzywamys;

= wokalika, czyli intonacja glosu, jego gtosnos¢, pauzy, ziewniecia

itp.;
= kinezyka, czyli mimika twarzy, gesty, utozenie ndg, rak, przechy-
lenie glowy itp .

Jeszcze wigkszym zaskoczeniem bylo to, ze zgodnie z wynikami eks-
perymentéw Mehrabiana, za to jak zostaniemy zrozumiani przez
innych odpowiada gléwnie nasze ciato: w 7% stowa, w 38% glos,
a w 55% ruchy ciata. Tym samym zostat obalony mit, ze to komu-
nikacja werbalna (stowa) jest podstawa komunikacji. Duzo czasu
zajelo Mehrabianowi przekonanie naukowcow do swojej tezy. Wie-
lu — przez lata — prébowato ja podwazy¢, jednak jak dotad nikomu
sie to nie udato. I do dzi$ dla wielu szokujace jest to, ze w tak duzym
stopniu za odbiér przekazu odpowiedzialna jest komunikacja nie-
werbalna (cialo i glos). Mysle, ze wielu z Was réwniez jest zaskoczo-
nych. Nic dziwnego. Oczywiscie — tu wazne zastrzezenie — zarow-
no przekaz werbalny, jak i niewerbalny musza wspoétgra¢ ze soba.

Eksperyment Mehrabiana nie moze by¢ przekladany procentowo

 Mehrabian A, Wiener M., Decoding of Inconsistent Communications, Journal of Personality and Social
Psychology, Vol. 6 (1), 1967, ss. 109-114 oraz Mehrabian A., Ferris S. R., Inference of Attitudes form
Nonverbal Communication in Two Channels, Journal of Consulting Psychology, Vol. 31 (3), 1967,
ss. 248-252
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jeden do jednego do kazdej komunikacji interpersonalnej. Jest on
tylko sygnatem, ze kiedy rozmawiamy z druga osoba, powinni$my
zwraca¢ uwage na cato$¢ naszego przekazu. W naszej kulturze przy-
zwyczajani jesteSmy bowiem do tego, zeby zwracaé uwage przede
wszystkim na stowa. Co wigcej, ludzie, ktérzy duzo gestykuluja, wy-
daja nam si¢ afektowani, a nawet $mieszni. Do tej pory pokutuje
mit, ze osoby, ktore duzo gestykuluja sa mniej inteligentne — no bo
jesli kto§ musi sobie pomaga¢ re¢kami, zeby méc co$ powiedzied, to
znaczy, ze nie starcza mu intelektu i musi podpierac si¢ cialem. Tym-
czasem okazuje sig, ze ludzie, ktérzy wiecej gestykuluja i podpieraja
stowa mimika, ekspresja i odpowiednim doborem tonu glosu sa po
prostu lepiej rozumiani i bardziej styszalni. Czy kto§ jeszcze ma wat-
pliwosci co do tego, ze glosujemy na politykow tylko ze wzgledu na

to, co mowia? Chyba nie.

Komunikacja niewerbalna to zadna magia. Sa osoby, ktére maja
wrodzone predyspozycje do tego, zeby ,wyrazniej mowi¢” swoim
ciatem — i wcale nie trzeba by¢ Wlochem albo Hiszpanem. To, ze
Wrhosi tak duzo gestykuluja nie oznacza, ze maja to wszyscy zapisane
w genach, oznacza to tylko tyle, ze kultura, w ktorej zyja, pozwa-
la, a wrecz oczekuje od nich szerokiej i rozbudowanej gestykula-
¢ji. W Polsce skrzydta komunikacji niewerbalnej sa przycinane juz
w dziecinstwie. ,Nieladnie” jest zbyt duzo gestykulowaé. Dlatego
wiekszo$¢ z nas musi sie tego nauczy¢. Niemniej uwierzcie mi, ze to

bardzo pomaga, szczeg6lnie w Waszej pracy.
Znaczna cze$¢ pacjentow z RZS to osoby starsze, ktore (generali-
zujac) slabiej stysza, maja mniej podzielng uwage, dtuzej musza sie

zastanawia¢ nad pewnymi rzeczami, trudniej jest si¢ im skoncen-



trowac (to akurat dotyczy juz chyba wszystkich ludzi), czesto zapo-
minaja o czym chcieli powiedzie¢ lub o co zapyta¢. Co zrobi¢, zeby
usprawni¢ komunikacj¢ z nimi? Po pierwsze, zaprzegna¢ do tego
cafe cialo, a po drugie uzy¢ innych, wspierajacych, okoto komuni-

kacyjnych narzedzi.

Jesli na przyklad tlumaczycie pacjentowi, ze powinien zazy-
wac lek dwa razy w ciagu dnia, albo dwie pastylki, to pokazcie
roéwniez dwa na swoich palcach, dzieki temu szybciej zapadnie
to pacjentowi w pamieé. Jesli méwicie o dawkowaniu, braniu
lekéw, odpoczynku, pokazcie to réwniez swoim cialem. I nie
chodzi tu o to, zebyscie opisywali caly §wiat przy pomocy ge-
stbw — po prostu podeprzyjcie nimi stowa, ktére wypowiada-
cie. Dobierzcie odpowiedni ton glosu. Jesli méwicie co$ katego-
rycznie, to niech to bedzie stycha¢ w Waszym glosie i wida¢ na
Waszej twarzy. Jesli za$ chcecie pacjenta pochwali¢, to zmiencie
tembr glosu i wyrazcie tagodno$¢ w swoich oczach. Kiedy mo-
wicie co§ do pacjenta i uznacie, ze dang rzecz trzeba zaakcen-
towacd, to uzyjcie do tego zaréwno pauzy w glosie, jak rowniez
podniesionego palca do gory, wskazujacego to, ze teraz mowicie
o czym$ waznym. Jesli chcecie przekona¢ pacjenta do czegos, to
pochylcie si¢ nieco do przodu, patrzcie mu w oczy i odliczaj-
cie na palcach kolejne argumenty. Je§li mowicie o tym, ze leki
nalezy bra¢ w rownych odstepach czasu, to zaznaczcie rekami
w powietrzu rowne odstepy. Dzieki temu Wasz przekaz zostanie
wzmocniony, podwojony, albo nawet potrojony wobec tego, co
przekazywaliscie pacjentom do tej pory. To oszczedzi Wasz czas

i bardziej zaangazuje pacjenta.
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Jesli przekazujecie pacjentowi wszystko na jednym tonie glosu, nie
gestykulujac przy tym, nie patrzycie mu w oczy i nie kontrolujecie
tego czy Was stucha, nie dziwcie si¢ potem temu, ze Wasze zalecenia
po kilku tygodniach uciekna w niebyt. Pacjenta nalezy ,przytrzy-
mac” przy sobie i §wietnie nadajg si¢ do tego odpowiednie gesty

i modulacja glosu.

Gabinet pielegniarski to mata scena, na ktérej kazdy ma do ode-
grania swoja role. Wy jako pielegniarki, decydujecie o catej drama-
turgii spektaklu, rozdajecie role i decydujecie o tym, kiedy bedzie
antrakt. Pacjenci s3 Waszymi go§¢mi, o ktérych warto zadbac i...
da¢ im przedstawienie takie, jakiego oczekuja. Kiedy wyjda zado-
woleni z przedstawienia, to nie doé¢, ze beda Was poleca¢ innym, to
jeszcze z ochota wroca, podchodzac do Was oraz do Waszej pracy
i zaangazowania z duzym szacunkiem. Jesli natomiast nie odegracie
swojej roli pielegniarki poprawnie, nie bedzie Was stycha¢, widz sie
szybko znudzi, przestanie Was stuchac i zaraz po wyjsciu zapomni
o tym, co zostalto ustalone, burzac tym samym Wasza pracg i mar-

notrawigc Wasz czas.

Warto réwniez pamietac o tym, ze wizyta w przychodni/szpitalu to
dla wigkszosci os6b duzy stres, ktéry jest istotna bariera w komuni-
stawe, podsycicie, na nic zdadza si¢ Wasze terapeutyczne dziatania

wobec pacjenta.

W tym momencie chcialbym przej$¢ do innych narzedzi wspiera-
jacych komunikacje¢ z pacjentem chorym na RZS. To, co szczeg6l-
nie Wam polecam, gtéwnie w odniesieniu do 0s6b starszych, to

poproszenie ich o prowadzenie dzienniczkéw choroby, w ktorych



beda zapisywac swoje dolegliwosci zwiazane z leczeniem. Jest to
metoda popularyzowana przez wiele organizacji pacjenckich,
zrzeszajacych osoby z RZS i moze by¢ bardzo skuteczna i po-
mocna w Waszej pracy. To Wy ustalacie jakie informacje powin-
ny by¢ zawarte w dzienniczku. Jesli bedzie interesowal Was stan
ci$nienia, ogélne samopoczucie czy poziom cukru, to poproscie
o to pacjentéw. Jednak gléwna rola dzienniczkéw ma polega¢ na
wsparciu Was w sytuacji, kiedy pacjent przychodzi do Was z wi-
Zyta.

Zapewne wigkszo$¢ z Was zna ze swojej pracy pielegniarskiej sytu-
acje, kiedy pacjentowi przypomina si¢, ze mial o co§ Was zapytac,
tylko teraz nie pamieta o co. A bylo to — jak twierdzi — bardzo waz-
ne. I jest to sytuacja bez wyjscia. Bo albo poswiecicie pacjentowi tyle
czasu, az sobie przypomni o co Was chcial zapyta¢, albo zostawicie
to z boku i bedziecie prowadzi¢ dalej rozmowe z pacjentem. Pierw-
sza opcja jest niemozliwa — nie macie tyle czasu, tym bardziej, ze nie
wiecie, ile to moze trwaé. Druga opcja sprawia, ze pacjent nie bedzie
Was stuchac i wszystko co powiecie ucieknie w niebyt i nie trafi do
adresata. Osoba, ktora nie moze sobie przypomnie¢ waznej rzeczy
albo sie zestresuje, albo na sile bedzie probowala sobie to przypo-

mnieé, wylaczajac w mézgu wszystkie inne zewnetrzne bodzce.

I tu z pomoca moga Wam przyjs¢ dzienniczki. Jesli pacjent, na Wa-
sza prosbe bedzie zapisywal pytania, ktore ma do Was, to nie be-
dzie musial ich pamietaé i fatwo mu bedzie je odtworzy¢ wtasnie
z dzienniczka. Zapisywanie w tzw. ,pamigci zewnetrznej” to zaden

wstyd, niemal kazdy to robi.
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(NIEJOGRANICZONE ZAUFANIE
DO PACJENTA

Choroba przewlekla, taka jak MIZS/RZS, wymaga nieustannego re-
negocjowania warunkéw, innymi stowy regularnego powracania do
kwestii zastosowanej terapii i od§wiezania umowy, ktéra zawieracie

z pacjentami podczas pierwszego spotkania.

Z zalozenia zasada wydaje sie prosta. Pracujecie z dorostymi ludzmi
(w przypadku RZS bezposrednio, w przypadku MIZS posrednio, czy-
li z rodzicami lub opiekunami pacjentéw), zatem mozna oczekiwac,
ze beda wobec Was szczerzy, uczciwi, a co wigcej, to whasnie im bedzie
zalezalo na tym, zeby trzymac si¢ ustalonych zasad odnosnie terapii.

Nic bardziej mylnego!

Taka postawa wynika glownie z dziatania neuronéw lustrzanych,
ktére oprocz tego, ze sa odpowiedzialne za nasza empatig, to jesz-
cze sprawiaja, ze inni ludzie wydaja si¢ nam tacy jak my. Jesli my
jestesmy obowiazkowi i odpowiedzialni, to myslimy, ze inni ludzie
tez tacy sa. Jesli jesteSmy podejrzliwi, to sadzimy, ze inni tez tylko
czekaja na to, zeby zlapa¢ nas na ktamstwie. Tymczasem ludzie sa

bardzo rézni.

Zatem znoéw bardzo duzo zalezy od Was i Waszego sposobu komu-
nikacji. Jesli bedziecie trzymac sie najbardziej (niestety jeszcze) po-
pularnego wzorca komunikacji z pacjentami, jakim jest paternalizm
(pielegniarka kaze, pacjent musi), to mozecie by¢ wiecej niz pewni,
ze pacjent nie bedzie sie stosowat do Waszych zalecen. U podstaw

postawy paternalistycznej lezy btedne przeswiadczenie, ze pacjen-



ci traktowani z wyzszoscia beda mieli wigkszy szacunek dla pieleg-
niarki. Tylko, ze w tej sytuacji bardzo tatwo pomyli¢ szacunek ze
strachem. Paternalizm nie buduje szacunku, tworzy aure strachu
i nieufnosci, a co za tym idzie bardzo mocno zaburza komunika-
¢je z pacjentem, szczeg6lnie taka, w ktorej wazne jest zaufanie do
pacjenta, poniewaz to na nim spoczywa gtéwne obciazenie terapii,
to on musi pilnowa¢ tego, zeby regularnie bra¢ leki i dba¢ o siebie.
Pacjent, ktéry z réznych powodoéw przerwat terapie, nigdy nie przy-
zna si¢ do tego pielegniarce, ktdrej sie boi. Bedzie to ukrywat przed

Wami, ryzykujac swoim zdrowiem i niweczac Wasza prace.

Dlatego tez, szczeg6lnie przy takim rodzaju terapii, bardziej god-
na polecenia jest partnerska relacja z pacjentem. Wiele z Was boi
si¢ tej relacji, sadzac, ze polega ona na sfraternizowaniu si¢ z pa-
cjentem. To nieprawda. Partnerska relacja nie zagraza Waszemu
autorytetowi, co wigcej wzmacnia go. Polega bowiem na tym, ze
umawiamy si¢ z pacjentem na co$, ustalamy reguly gry. Pacjent
podejmuje decyzje o terapii, Wy zapoznajecie go z jej mozliwos-
ciami, skutkami i oczekiwaniami. Uzgadniacie, ze pacjent bedzie
Was informowal o wszelkich dolegliwos$ciach i odstepstwach od
terapii. A w zamian Wy, dajecie mu swoja opieke i wiedze. Dla pa-
cjenta bardzo wazne jest, zeby wyznaczy¢ cel terapii — jest to moz-
liwe, a moze nawet szczegblnie konieczne — w terapiach choréb
przewlekltych. Przy czym wazne jest, zeby wybrzmiato, ze jest to
Wasz wspdlny cel i razem bedziecie na niego pracowac. Nastepnie
warto - po ustaleniu warunkow — zastosowac gest usci$niecia reki
z pacjentem, ktéry symbolicznie bedzie przypieczetowywal Wasza

umowe. Dzieki temu znacznie wzrasta szansa na to, ze pacjent be-
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dzie sie czul zobowiazany wobec umowy i bedzie przestrzegat jej

warunkow.

Jednak niezaleznie od zawartej umowy, obowigzuje Was karcia-
na zasada ,Sprawdzam!”. Za kazdym razem, kiedy zastanawiacie
sie, z jakiego powodu terapia nie przynosi oczekiwanych skutkow,
zadajcie pacjentowi pytanie czy stosowat sie do Waszych zalecen.
Czgsto zaskakuje mnie, ze rezygnujecie z tego przywileju i szukacie
innych drég rozwiazan. A tymczasem przyczyna tkwi w niesubordy-
nacji pacjenta. W zadawaniu tego rodzaju pytan moze Wam pomoc
test Morisky’ego-Greena stworzony dla samooceny przez chorego
stopnia wspotracyl5. Sam test ma dwie formy: cztero- (MMAS-4)
i o§miosktadnikowa (MMAS-8). Oba zostaly zaprezentowane w po-
nizszej tabeli. Pacjent niemalze na wszystkie pytania (oprocz pyta-
nia nr 8 w skali MMAS-8) odpowiada ,,tak” lub ,,nie”. W zaleznosci
od pacjenta i rodzaju terapii oraz ewentualnych podejrzen, mozecie

zastosowa¢ dany rodzaj skali.

SKALA MORISKY’EGO-GREENA®

1. | Czy kiedykolwiek zapomnia- | 1. | Czy kiedykolwiek zapomniates/zapo-
te§/zapomniata§ wzia¢ swoje mniata$ wzia¢ swoje lekarstwo?

lekarstwo?

2. | Czy przestrzegasz czasu, w |2. | Ludzie czasami nie przyjmuja swoich
ktérym przyjmujesz leki? lekarstw z innych powodéw niz zapo-
mnienie. Czy w ciagu ostatnich dwoch

tygodni byly jakiekolwiek dni, w czasie

ktérych nie zazyltes/zazyta$ lekarstwa?




MMAS-4 MMAS-8

3. | Czy jesdli czujesz si¢ gorzej po | 3. | Czy kiedykolwiek przerwate$/prze-
zazyciu lekarstwa, przestajesz rwala$ lub przestales/przestata§ bra¢
je bra¢? leki bez konsultacji z lekarzem, ponie-
waz czules sig/czulas si¢ gorzej po tym

jak je zazyle$/zazytas?

4. | Czy kiedy czujesz sie lepiej, to | 4. | Kiedy podrézujesz lub wychodzisz
czasami przestajesz zazywal z domu, czy czasami zdarza ci si¢ za-

leki? pomnie¢ zabraé ze soba lekarstwo?

5. | Czy wziate§/wzieta$ wezoraj wszystkie

swoje leki?

6. | Kiedy czujesz, ze twoj stan jest ustabi-
lizowany, to czasami przestajesz bra¢

leki?

7. | Branie lekarstw codziennie jest na-

prawde ucigzliwe dla wielu oséb.
Czy kiedykolwiek czule$ sie/czutas
sie zniechecony/zniechecona trzyma-

niem sie planu leczenia?

8. | Jak czesto zdarza ci si¢ zapominac
wzigd leki?

a. nigdy/rzadko

b. raz na jaki$ czas

C. czasami

d. zwykle

e. caly czas

Dzigki odpowiedziom udzielonym przez pacjenta mozecie zorien-
towac si¢ czy i na ile mozna mu zaufaé, ale takze bedziecie mie¢
ustalony plan rozmowy z nim. Jesli zapomina bra¢ lekéw, to z czego
to wynika, jak mozecie mu pomoc i co zrobié, zeby to sie zmienito.
Moze warto wtedy poprosi¢ o pomoc kogo$ z rodziny albo bardziej
zmotywowaé pacjenta. Jesli czut si¢ gorzej lub lepiej po zazyciu le-
karstwa, 1 z tego powodu przestal je zazywa¢, to warto mu wyjasnic
przyczyny, a przede wszystkim skutki takiego postepowania. Wyko-
nanie takiego testu przez pacjenta, na przyktad w poczekalni, kiedy

czeka na wizyte, moze bardzo usprawnié Waszg prace.

Jak pisalem w swojej ksigzce o komunikacji z pacjentami ,,niestoso-
wanie si¢ do Waszych zalecen nie zawsze musi wynikac ze ztej woli
pacjenta”®. Przyczyn moze by¢ wiele, bo moze ,nie miat pieniedzy
na wykupienie lekéw? Moze bal sie skutkéw ubocznych terapii,
a jego strach wynikal z niewiedzy? Moze nie zrozumial, jak przyj-
mowac leki i wstydzit si¢ o to zapyta¢? Moze sasiadka odradzita mu
zazycie leku?”*. Szczeg6lnie ta ostatnia przyczyna jest dosy¢ zna-
mienna. Ot6z za kazdym razem, kiedy nie skupicie si¢ na poprawnej
komunikacji z pacjentami, ktérzy Was nie zrozumieja czy nie dosty-
sza, otwieracie pole do dziatania dla tzw. zewnetrznych autorytetow,
takich jak sasiadka czy ostawiony dr Google. Przy czym nie miejcie
ztudzen co do tego, ze pacjenci nie beda sie konsultowali z doktorem
Google. Niestety, to jest i jeszcze dlugo bedzie ulubiony lekarz ludzi,

co nie znaczy, ze maja do niego zaufanie. To, na ile ,rady” doktora

¥ Sobierajski T., 33 czytanki o komunikacji, czyli jak by¢ dobrym lekarzem i nie zwariowa¢, Medycyna
Praktyczna, Krakow 2015, s. 37
%0 Ibidem, s. 37



Google beda wchodzity w parad¢ z Waszymi, zalezy tylko od Was.
Im wigksza przestrzen zaufania zbudujecie z pacjentami, im bar-
dziej beda Wam wierzy¢, tym wieksza szansa, ze dr Google bedzie
na przegranej pozycji. W badaniu portalu Tacyjakja.pl respondenci
podkreslili, ze tylko w co piatym (22%) przypadku pacjent podczas
wizyty w poradni pytany jest o samopoczucie. Z jakiego powodu
tak rzadko?! Czyz nie jest to jedno z najbardziej kluczowych pytan
dla pacjentow? W badaniach, ktére robitem wielokrotnie w ciagu
ostatnich kilku lat na pytanie, czego pacjenci gtéwnie oczekuja od
personelu medycznego, na pierwszym miejscu nie bylo leczenie czy
wyleczenie, a wystuchanie! Co nie znaczy, ze leczenie czy wyleczenie
nie jest wazne. Jest, ale bedzie bardziej efektywne, jesli dotaczycie do
tego rowniez troske o pacjenta. Jedno mate pytanie, zadane z odpo-
wiednio wymodulowanym glosem i mimika twarzy, otworzy Wam
serce pacjenta. Warto z tego korzysta¢, bo moze to bardzo utatwié

Wasza prace.

W celu wsparcia pielegniarek w codziennej pracy z pacjentami
opracowatem model PERS, o ktérym warto pamigtac i polubi¢ go
tak, jak miekkiego w dotyku kota tej rasy. Jest to akronim stworzony
z czterech stow: pewnos¢, empatia, rozsadek i stuchanie, ktory wy-
jasniam ponizej”'.

P jak pewnosc¢ tego, co si¢ robi i kim si¢ jest. Warto pamigtaé, ze
w gabinecie to Wy macie najwigksza wiedze¢ i do§wiadczenie w le-
czeniu danej choroby. To Wam, a nie zewnetrznym autorytetom pa-

cjent chce i powinien zaufad.
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E jak empatia, czyli trudna umiejetno$¢ wczucia sie w stan drugiej
osoby. Uwazacie, ze nie mozecie sobie na to pozwoli¢, bo zwariowali-
byscie bardzo szybko, gdybyscie odczuwali to samo co kazdy pacjent.
Ale nie o to w tym chodzi. To raczej stworzenie pacjentowi przestrzeni
do tego, zeby Wam zaufal i danie mu szansy na to, zeby chciat z Wami
rozmawiaé — zawsze lepiej dla powodzenia Waszej pracy, jesli powie

Wam za duzo, niz za malo.

R jak rozsadek, czyli umiejetno$¢ wyznaczenia granic. Dotyczy to
granicy empatii i przekraczania Waszych mozliwosci. Jesli zachowa-
nie pacjenta przekracza Wasze medyczne mozliwosci i niebezpiecz-
nie zbliza si¢ w kierunku psychoterapii, trzeba powiedzie¢ dos¢ — dla
wlasnego dobra. Warto pamigtag, ze jesli sami o siebie nie zadbacie,
to nie zrobi tego nikt inny. A pacjenci posuna si¢ tak daleko, na ile

im na to pozwolicie.

S jak stuchanie, ktore jest sztuka, wymagajaca nieustannego do-
skonalenia. W zamian za to, gwarantuje duzy sukces i satysfakcje
z pracy. Stuchamy nie tylko uszami, ale takze oczami. Czasem war-
to postucha¢ swojej intuicji, bo wbrew pozorom liczy si¢ nie tylko

medrca szkietko i oko.



6 ZLOTYCH ZASAD KOMUNIKACIJI
Z PACJENTEM Z RZS
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. Znajdz odpowiednia ilo§¢ czasu na pierwsza rozmowe z pa-

cjentem — od jej wyniku uwarunkowane sa Twoje dalsze postepy

W pracy z pacjentem.

. Uruchom swoje ciato — komunikacja werbalna, czyli stowa, ktére

wypowiadasz to tylko mata cze$¢ catego komunikatu, ktory wysy-

tasz pacjentowi, on odczytuje réwniez to co ,,moéwi” Twoje ciato.

. Odpowiednio dobieraj stowa i gesty — to, ze Ty co$ rozumiesz, nie

oznacza, ze rozumieja inni, zawsze zwracaj uwage do KOGO, CO

1 JAK mowisz.

. Autorytetem sie stajesz, a nie jeste$ — zaufanie buduje si¢ powoli,

ale przez jedno stowo, jeden gest mozna je szybko straci¢, czasem

bezpowrotnie.

. Pomagaj sobie w pracy — dzienniczek pacjenta i skala MMSA to

warto$ciowe pomoce, ktére moga usprawni¢ Twoja prace.

. Pamietaj o PERSie i jego zasadach — to pozwoli rozwina¢ Ci sie

w dobrym kierunku.
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