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STRESZCZENIE

Chorzy reumatyczni powinni by¢ objeci kompleksowym postepowaniem terapeutycznym, uwzgledniajacym zaréwno
cele medyczne zatrzymujace postep zmian, tagodzace przebieg choroby, jak i planowa, zorientowang na indywidu-
alne potrzeby pacjentéw edukacje. Celem edukacji jest wyposazenie pacjenta i jego rodziny w niezbedna wiedze na
temat choroby, metod kompleksowego postepowania terapeutycznego oraz zachowan ograniczajacych skutki lecze-
nia i przewlekty, postepujacy przebieg choroby. Zaleca sie, aby chory i jego rodzina lub opiekunowie poznali i zrozu-
mieli podstawowe zasady leczenia i samoopieki wptywajace na minimalizacje bélu, cierpienia i niepetnosprawnosci,
poprawiajace komfort zycia pacjenta. Badania potwierdzaja, ze edukacja przynosi wymierne korzyséci w skutecznym
radzeniu sobie z chorobg, zasadne jest wiec, by byta adekwatna do indywidualnych potrzeb i oczekiwan chorych. W
trafnym rozpoznaniu probleméw chorych, pomocne moze byé wprowadzone w praktyke reumatologiczna narzedzie
do oceny potrzeb edukacyjnych Pol-ENAT. Zgodnie z rekomendacjami Europejskiej Ligi Przeciwreumatycznej (EULAR)
pielegniarce przypisuje sie role edukatora w interdyscyplinarnym postepowaniu terapeutycznym w chorobach reuma-
tycznych. Celem pracy jest oméwienie rekomendacji EULAR dotyczacych edukacji pacjentéw w zapalnych chorobach
reumatycznych i przedstawienie narzedzia badawczego Pol-ENAT. Przestrzeganie rekomendacji i identyfikacja potrzeb
edukacyjnych chorych powinna umozliwi¢ podjecie adekwatnych i celowych dziatan profesjonalistéw zdrowia, zmie-
rzajacych do poprawy wiedzy i umiejetnosci radzenia sobie pacjentéw z chorobg, co w efekcie przynies¢ moze spraw-
niejsze ich funkcjonowanie, a tym samym lepszg jakos¢ zycia.

Stowa kluczowe: rekomendacje, choroby reumatyczne, edukacja pacjentéw, pomiar potrzeb edukacyjnych.

ABSTRACT

Rheumatology patients should be subjected to comprehensive therapeutic treatment, with regard to medical objec-
tives such as stopping the progress of disease, as well objectives oriented to the individual needs of the patient’s
education — its task is to provide the patient and his/her family with the necessary knowledge and methods of com-
prehensive therapeutic and behavioural treatment. It is recommended that patients and their caregivers know and
understand the basic principles of treatment and self-care that can help in the reduction of pain, disease-related
suffering, and disability. Studies show that education is beneficial for coping with the disease; therefore, it should be
adjusted to the patients’ needs and expectations. Tools for evaluating educational needs (Pol-ENAT) might be helpful in
rheumatological practice and in giving an accurate diagnosis of the patients’ problems. According to the recommenda-
tions of the European League Against Rheumatism (EULAR), a nurse is assigned the role of educator in an interdisci-
plinary treatment of rheumatic diseases. The aim of the manuscript is to discuss EULAR recommendations for patient
education and to present the Pol-ENAT research tool. Compliance with recommendations and identification of the
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educational needs of patients allows adequate measures to be taken by health professionals, aimed at improvement
of life quality in rheumatology patients, which can bring better functioning and thus a better quality of life.
Key words: rheumatic diseases, recommendations, patient education, evaluation educational needs.

ZNACZENIE EDUKAC)I

W KOMPLEKSOWYM POSTEPOWANIU
TERAPEUTYCZNYM W CHOROBACH
REUMATYCZNYCH

Choroba jest sytuacja trudna dla pacjenta i jego
rodziny. Wptywa na rdzne ptaszczyzny funkcjonowa-
nia, wywotujac okreslone dolegliwosci, dysfunkcje czy
uszkodzenia natury fizycznej, jak réowniez zaburzajac
aktywnos¢ spoteczng oraz sfere psychiczna i duchowa.

W opisane powyzej problemy wpisuja sie choroby
reumatyczne, ktére nierozerwalnie zwigzane s3 z niz-
szym standardem, komfortem Zycia i niezaleznoscia
chorych. Przewlekty, postepujacy i destrukcyjny cha-
rakter chor6b powoduje, ze dolegliwosci nasilaja sie
w miare uptywu czasu, a negatywne skutki dotykaja
nie tylko chorego, lecz takze jego rodzine i najblizsze
otoczenie. Nalezy podkresli¢, ze wczesne rozpoznanie
i wdrozenie leczenia pozwala na ograniczenie rozwo-
ju kalectwa, zachowanie sprawnosci i lepsza jakosé
zycia [1, 2].

Postepowanie terapeutyczne w schorzeniach reu-
matycznych jest kompleksowe, wymaga wspétdziata-
nia interdyscyplinarnego zespotu, w ktérym gtéwne
miejsce powinien zajmowac pacjent, bedac ,pierw-
szym terapeuta samego siebie”. Wymaga to ze strony
lekarza lub pielegniarki dziatah w kierunku pozyska-
nia zaufania pacjenta, zaangazowania go w proces
terapii i motywacji do wspétpracy oraz wzbudzania
zainteresowania do zdobywania wiedzy o chorobie,
ktora jest niezbedna przy podejmowaniu wspélnych
decyzji terapeutycznych i samoopiekunczych. Punk-
tem wyjscia jest poznanie potrzeb, oczekiwan i obaw
chorego, otwarcie sie na jego problemy, jak réwniez
priorytety i wartosci [2-4].

Badania dowodzg, ze realizowane, kompleksowe
dziatania terapeutyczne wobec pacjentéw z przewle-
kta chorobg reumatyczng przynosza w mniejszym
badz wiekszym stopniu korzys¢, wymagaja jednak
Czasu i zaangazowania, i to zaréwno ze strony pa-
cjenta, jak i profesjonalistéw zdrowia. Wskazane jest
potozenie wiekszego nacisku na planowa, ukierunko-
wang na rzeczywiste potrzeby pacjentéw edukacje,
w celu przygotowania ich do sprawowania samo-
opieki, by skuteczniej niwelowa¢ nastepstwa choroby
przewlektej [5, 6].

CEL PRACY

Celem pracy jest oméwienie rekomendacji Euro-
pejskiej Ligi Przeciwreumatycznej (European League
Against Rheumatism — EULAR) dotyczacych edukacji
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pacjentéw i przedstawienie przydatnego w diagnozie
potrzeb edukacyjnych i ewaluacji procesu edukacji
narzedzia badawczego — Kwestionariusza Oceny Po-
trzeb Edukacyjnych (Educational Needs Assessment
Tool — ENAT) — Pol-ENAT.

Zgodnie z zaleceniami EULAR, Amerykanskiego
Kolegium Reumatologicznego (American College of
Rheumatology — ACR) i Standardami Diagnostyczno-
-Terapeutycznymi Polskiego Towarzystwa Reumato-
logicznego (PTR), edukacja jest zadaniem prioryteto-
wym w leczeniu choréb reumatycznych [2, 7]. Celem
jej jest wyposazenie pacjenta i rodziny w niezbedna
wiedze na temat choroby, metod kompleksowego
postepowania terapeutycznego oraz zachowan ogra-
niczajacych skutki leczenia i przewlekty, postepujacy
przebieg choroby. Zaleca sie, aby chory i jego rodzina
lub opiekunowie poznali i zrozumieli podstawowe
zasady minimalizujace bol, cierpienie i niespraw-
nosc 2, 7]. Edukatorzy, w przypadku ktérych kluczo-
wa role przypisuje sie pielegniarce (profesjonalistce
zdrowia), w interdyscyplinarnym postepowaniu tera-
peutycznym powinny wypracowywac skuteczne stra-
tegie oddziatywah edukacyjnych, dostosowane do
potrzeb i mozliwosci chorego [8]. Zaleca sie, aby ktas¢
wiekszy nacisk na formy grupowe, metody z uzyciem
technologii informacyjnych i Internetu [9]. Cele i tre-
sci edukacji powinny by¢ wspélnie zaplanowane z pa-
cjentem, by zgodnie z zaleceniami EULAR edukacja
byta ,,szyta na miare” [1, 10]. Wynika to m.in. ze zr6z-
nicowania przebiegu klinicznego choréb reumatycz-
nych, co wymusza inne postepowanie terapeutyczne.
Czas trwania choroby (etap wczesny badz pézny)
stawia inne zadania przed edukatorem. Poczatkowy
okres to czas na przekazanie podstawowych infor-
macji na temat choroby, metod terapii i zasad moni-
torowania dziatan niepozadanych lekéw, pozyskanie
zaufania chorego, pomoc w adaptacji spotecznej i za-
wodowej oraz wsparcie psychologiczne. W pdzniej-
szym okresie jest czas na zalecenia samoopiekuncze,
dotyczace np. walki z niesprawnoscia, wystepujacymi
ograniczeniami, powiktaniami narzadowymi, zmianga
niepozadanych postaw prozdrowotnych, przekonan
i zachowan [1].

Europejska Liga Przeciwreumatyczna, bazujac na
wspoétpracy reumatologicznych towarzystw nauko-
wych oraz stowarzyszeh pacjentéw, opracowata op-
arte na dowodach naukowych i opiniach ekspertow
rekomendacje (2014) dotyczace edukacji pacjentéw
w chorobach zapalnych stawoéw [7].

Eksperci EULAR podkreslaja, ze dla efektywnej
edukacji niezbedna jest komunikacja i wspélne podej-
mowanie decyzji (chorych i profesjonalistéw zdrowia).
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REKOMENDACJE EUROPEJSKIE]) LIGI
PRZECIWREUMATYCZNE)

Nadrzedne zasady

 Edukacja pacjenta (patient education — PE) jest za-
planowanym interaktywnym procesem uczenia sie,
zaprojektowanym w celu wspierania i umozliwienia
pacjentom radzenia sobie z zapaleniem stawéw oraz
optymalizacji ich zdrowia i dobrego samopoczucia.

e Komunikacja i wspélne podejmowanie decyzji mie-
dzy pacjentami z zapaleniem stawéw i pracowni-
kami ochrony zdrowia s3 niezbedne dla skutecznej
edukacji pacjentow.

Zalecenie 1. Edukacja pacjentéw z zapaleniem
stawéw powinna by¢ integralng czescia standardo-
wej opieki medycznej, a jej celem ma by¢ zwiekszenie
zaangazowania pacjentéw w radzenie sobie z choro-
ba oraz promocja zdrowia.

Badania dowiodty, ze:

e PE jest skuteczna w zakresie zdobywania i po-
szerzania wiedzy, kompetencji pacjenta, poprawy
stanu zdrowia psychicznego i poziomu aktywnosci
fizycznej;

* PE moze poprawit efektywnos¢ terapii, wiedze na
temat skutkéw niepozadanych stosowanych le-
kéw i zmniejszyé aktywnosé choroby;

e PE moze mie¢ pozytywny wptyw na poprawe funk-
cji stawow, wptywajac na tagodzenie bélu;

* nauczenie radzenia sobie ze stresem moze popra-
wic stan zdrowia psychicznego (zmniejszy¢ cierpie-
nie, lek i depresje, poprawi¢ ogdlne samopoczucie);

e pacjenci posiadajacy wysoki poziom wiedzy, efek-
tywnej radzg sobie z chorobg;

e mtodsi pacjenci, kobiety i z wyzszym wyksztatce-
niem maja wiecej informacji [7].

Zalecenie 2. Wszystkie osoby z zapaleniem sta-
wow powinny mie¢ zawsze dostep do edukacji pa-
cjenta i by¢ objete nig przez caty okres choroby;
w momencie diagnozy, przy zmianie leczenia farma-
kologicznego i gdy jest to wymagane ze wzgledu na
stan fizyczny lub psychiczny pacjenta.

Badania dowiodty, Ze:

e pacjenci maja potrzeby edukacyjne zwigzane
z chorobg i radzeniem sobie z nig, w tym: znajo-
moscig lekéw, skutkéw niepozadanych terapii
i czynnikéw ryzyka; metod kontroli bélu; prob-
leméw emocjonalnych; metod samopomocy; le-
czenia niefarmakologicznego; wsparcia; regulacji
aktywnosci fizycznej i éwiczef; zmiany zachowan
zdrowotnych [7].

Zalecenie 3. Tresci ksztatcenia pacjentéw powin-
ny by¢ indywidualnie dostosowane do potrzeb oséb
z zapaleniem stawow.

Badania dowiodty, ze:

e indywidualne doradztwo, zgodne z zaleceniami,
z zakresu ¢wiczeh fizycznych moze poprawi¢ stan
zdrowia i zwiekszy¢ przestrzegalnosé zalecen;
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 indywidualne doradztwo moze zwiekszy¢ umiejet-
nos¢ radzenia sobie z chorobg, jak np. ¢wiczenia
rak, ochrona stawéw i regulacja aktywnosci;

e indywidualne doradztwo przez pielegniarke lub
innego profesjonaliste zdrowia moze poprawi¢ fi-
zyczne funkcje, dobre samopoczucie, zmniejszy¢
bol i podniesé wiedze, umiejetnosci i zachowania
w celu radzenia sobie z chorobg;

 interaktywna edukacja prowadzona indywidualne
przez reumatologa moze poprawic przestrzeganie
zalecen terapeutycznych;

e indywidualne doradztwo prowadzone przez psy-
chologa moze zmniejszy¢ depresje i lek, co wptynie
na lepsze korzystanie z ustug opieki zdrowotnej [7].
Zalecenie 4. Edukacja pacjenta z zapaleniem sta-

wow powinna obejmowac sesje indywidualne i/lub
grupowe, ktére moga by¢ udostepniane za posred-
nictwem kontaktéw bezposrednich lub interakcji on-
line i uzupetniane rozmowami telefonicznymi, mate-
riatami pisemnymi lub multimedialnymi.

Badania dowiodlty, ze:

e face-to-face — indywidualne poradnictwo prowa-
dzone przez profesjonalistow zdrowia jest sku-
teczne w poprawie stanu zdrowia psychicznego
i fizycznego i zapewnia zgodnos¢ w przestrzeganiu
zalecen przyjmowania lekow;

* grupowe oddziatywanie, w tym nauczanie zachowan
i metod radzenia sobie w zyciu codziennym i z czyn-
nikami stresogennymi, emocjami, moze poprawic
strategie radzenia sobie, stan funkcjonalny i emocjo-
nalny i utatwic skorzystanie ze wsparcia spotecznego;

e grupowa i indywidualna edukacja powinna by¢ t3-
czona w celu wzmocnienia i utrzymania efektéw;

e programy interaktywne on-line moga by¢ stoso-
wane jako uzupetniajace zrédto informacji [7].
Zalecenie 5. Programy edukacyjne dla pacjentow

z zapaleniem stawow powinny mie¢ podstawy teore-

tyczne i by¢ oparte na badaniach naukowych, np. sa-

modzielne zarzadzanie choroba, terapia poznawczo-

-behawioralna lub radzenie sobie ze stresem.
Konceptualne podstawy teoretyczne, wykorzysty-

wane w istniejgcych badaniach:

e zarzadzanie sobg (samoopieka), oparte na teorii
spotecznego poznania;

 terapia behawioralno-poznawcza;

 zarzadzanie stresem w oparciu o techniki radzenia
sobie ze stresem [7].

Zalecenie 6. Skutecznos¢ edukacji pacjenta z za-
paleniem stawéw powinna by¢ oceniana, a stoso-
wane Srodki powinny odzwierciedla¢ cele programu
edukacyjnego.

Na podstawie opinii cztonkéw grupy roboczej [7].

Zalecenie 7. Edukacja pacjenta z zapaleniem sta-
wow powinna by¢ prowadzona przez kompetentnych
pracownikéw ochrony zdrowia i/lub przeszkolonych
pacjentéw, a w razie potrzeby, w zespole wielodyscy-
plinarnym.
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Zalecenia te majq zastosowanie w oparciu o badania:
e wiekszos¢ programéw analizowanych w badaniach

realizowanych byto przez multidyscyplinarne zespoty

profesjonalistéw zdrowia, przez 2 r6znych lub przez
jednego, ale nie warunkowato to efektywnosci;
 tylko 3 programy realizowane byty przez przeszko-

lone osoby $wieckie [7].

Zalecenie 8. Osoby przeprowadzajace edukacje
pacjentéw z zapaleniem stawéw powinny uczestni-
czy¢ w szkoleniach, majacych na celu zwiekszenie ich
wiedzy i umiejetnosci.

Badania analizujgce punkt widzenia pacjentéw po-
twierdzajq, ze:

e pacjenci chca jasnych informacji na temat wyni-
kéw badan, lekéw i technik samoopieki;

e w procesie edukacji, wazny jest stosunek profesjo-
nalisty do pacjenta, zdolnos¢ komunikowania sie;

e stosowanie metod problemowych, wizualnych,
przyktadow moze utatwi¢ zmiane zachowan zdro-
wotnych;

e pacjenci ktadg duzy nacisk na akceptacje choro-
by i jej skutkéw oraz na wiekszg wymiane wiedzy
i doswiadczen pomiedzy uczestnikami edukacji;

e pacjenci chcg mie¢ wiedze kliniczng dotyczaca cho-
roby oraz posigs¢ umiejetnosci psychologicznego
radzenia sobie z chorobg [7].

Z badan, ktére postuzyty do opracowania reko-
mendacji, wynika, ze edukacja przynosi wymierne
korzysci dla skutecznego radzenia sobie z chorobag,
zasadne jest zatem, by byta adekwatna do indywi-
dualnych potrzeb i oczekiwah chorych [11-14]. Ze
wzgledu na specyfike probleméw zdrowotnych, hete-
rogennos¢ przebiegu choréb reumatycznych i wptyw
na zycie pacjenta/rodziny, wazna jest indywidualna
ocena [12, 15], pozwalajaca na postawienie diagnozy,
okreslajacej deficyt wiedzy i umiejetnosci samoopie-
kuhczych chorego [11]. Na podstawie rozpoznania:
gotowosci pacjenta do uczenia sie (uSwiadomiona
potrzeba uczenia sie i poziom motywacji); zakresu
i poziomu wiedzy i umiejetnosci pacjenta, sprawno-
sci intelektualnej i motorycznej; zakresu oczekiwa-
nej przez pacjenta pomocy; zakresu wskazanej wie-
dzy i niezbednych umiejetnosci, ze wzgledu na stan
zdrowia i indywidualng sytuacje pacjenta; wynikéw
uczestnictwa pacjenta w edukacji w przesztosci,
efektywnosci stosowanych form i metod nauczania
i uczenia sie, planuje sie adekwatne oddziatywania
edukacyjne [16]. Wazne jest rowniez okreslenie ocze-
kiwanego i mozliwego wsparcia ze strony rodziny lub
opiekunéw i innych instytucji mogacych nies¢ pomoc.

KWESTIONARIUSZ OCENY POTRZEB
EDUKACYJNYCH

Do oceny potrzeb i oczekiwah edukacyjnych po-
mocne moze by¢ narzedzie badawcze, poddane pol-
skiej walidacji i kulturowej adaptacji — Kwestiona-

252

riusz Oceny Potrzeb Edukacyjnych (Educational Needs
Assessment Tool — ENAT), w odniesieniu do chorych
na reumatoidalne zapalenie stawdéw (RZS) i twardzi-
ne uktadowa (TU) [15, 17-22]. Autorka niniejszej pra-
cy brata udziat, wspétpracujac z osrodkami reuma-
tologicznymi w Polsce i Uniwersytetem Medycznym
w Leeds (UK), w procesie walidacji i kulturowej adap-
tacji kwestionariusza (Pol-ENAT) [17].

Pol-ENAT umozliwia profesjonalistom zdrowia
identyfikacje gtownych deficytow wiedzy o chorobie
reumatycznej, ukierunkowuje na tematyke edukacji
oraz pokazuje, poprzez szczegbtowa analize poszcze-
goélnych domen, jakie zagadnienia nalezy choremu
przyblizy¢ i wyjasni¢. Narzedzie ma postac¢ ankiety,
samodzielnie wypetnianej przez pacjenta, zawieraja-
cej 39 pozycji, pogrupowanych w 7 domen: radzenie
sobie z bélem (managing pain 0-24), sprawnos¢ rucho-
wa (movement 0-20), emocje (feelings 0-16), proces
chorobowy (the process of disease 0-28), leczenie (tre-
atments 0-28), zaradno$¢ w codziennych sytuacjach
zyciowych (samoopieka) (self-care measures 0-24)
i uzyskiwanie wsparcia (support systems 0-16). Wyniki
domeny okreslane sg wartosciami 0—4 wg skali Likerta,
co réwna sie niskim — wysokim potrzebom edukacyj-
nym (0 — w ogéle niewazne, 1 — mato wazne, 2 — dosé
wazne, 3 — bardzo wazne, 4 — niezwykle wazne). Suma
wszystkich domen daje taczny wynik ENAT, ktory jest
oszacowaniem potrzeb edukacyjnych (0-156 pkt). Uzy-
skana wyzsza punktacja wskazuje na wiekszy deficyt
wiedzy i wyzsze potrzeby edukacyjne chorych [17, 18].

W procesie walidacji kwestionariusza dowiedzio-
no, ze Pol-ENAT jest wiarygodnym narzedziem pomia-
rowym potrzeb edukacyjnych polskich chorych z RZS
i TU [17].

Majac powyzsze na uwadze, w planowaniu edu-
kacji pacjenta nalezy w pierwszej kolejnosci ziden-
tyfikowaé jego problemy, indywidualne potrzeby,
preferencje i wartosci. Pozwoli to postawi¢ diagnoze,
oparta na rozpoznanym deficycie wiedzy i umiejetno-
Sci, istniejacych trudnosciach i zagrozeniach, co moze
przyczynic sie do trafnego wyboru celéw i osiagniecia
efektow edukacji.

Mozna przypuszczaé, ze realizowane dziatania edu-
kacyjne beda miaty wptyw na: lepsze radzenie sobie
pacjenta z choroba, wypracowanie zachowan sprzyja-
jacych niwelowaniu czynnikéw ryzyka zaostrzen choro-
by, Swiadome monitorowanie stanu zdrowia i dziatah
niepozadanych terapii. W efekcie, ukierunkowane dzia-
tania edukacyjne, moga poprawi¢ jakos¢ zycia uwarun-
kowang aktualnym stanem zdrowia pacjenta (Health
Related Quality of Life —HRQol) [2, 9, 23-25].

PODSUMOWANIE

Edukacja pacjenta jest priorytetowym i integral-
nym elementem catoSciowego postepowania tera-
peutycznego w chorobach reumatycznych. Dla jej
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efektywnosci zaleca sie przestrzegania rekomendacji
Europejskiej Ligi Przeciwreumatycznej, dotyczacych
edukacji pacjentow w chorobach zapalnych stawéw.

Celowe dziatania edukacyjne profesjonalistéw
zdrowia, zmierzajace do poprawy wiedzy i umiejetno-
Sci radzenia sobie z chorobga, powinny by¢ oparte na
identyfikacji potrzeb edukacyjnych chorych. Dlatego
tez zaleca sie wdrozenie do praktyki reumatologicznej
profesjonalistow zdrowia i badah naukowych Kwe-
stionariusza Oceny Potrzeb Edukacyjnych (Pol-ENAT).

Narzedzie Pol-ENAT wraz z kluczem dostepne jest
u autora pracy.

W chwili obecnej Pol-ENAT mozna zastosowaé
u chorych z reumatoidalnym zapaleniem stawéw
i twardzing uktadowa. W przysztosci w celu oceny po-
trzeb edukacyjnych chorych w innych chorobach reu-
matycznych powinno sie podja¢ procedury walidacji
i kulturowej adaptacji narzedzia, prowadzac badania
na wybranej grupie chorych.
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