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Warszawa, dn. 21 listopada 2017 r.

»Aktywnos¢ spoteczno-zawodowa osdb z chorobami reumatycznymi,

stan obecny i perspektywy zmian”.

KOMUNIKAT PRASOWY

Sytuacja o0sob cierpigcych na choroby reumatyczne w Polsce to problem o szerokim
spotecznym znaczeniu i wielorakich reperkusjach, zaréwno w odniesieniu do aktywnosci
zawodowej, jak rdwniez z punktu widzenia relacji rodzinnych, spotecznych i samopoczucia
psychicznego pacjentéw.

Problem jest o tyle wazny, ze choroby reumatyczne, wbrew ogélnemu stereotypowi, w duzej
mierze dotyczg oséb mtodych, ktére ksztatca sie badz rozpoczynajg okres wtasnej aktywnosci
zawodowej. Niejednokrotnie osoby chore to dobrze wyksztatceni i ambitni ludzie w okresie
najwiekszej aktywnosci zawodowej, a pojawiajgca sie nagle choroba niweczy zyciowe plany
badz wymusza ich radykalng zmiane. Niestety, czestym nastepstwem postepujacej choroby,
badz skutkiem ubocznym ucigzliwego procesu leczenia, jest przejscie na rente badz utrata
pracy. Skutkuje to nie tylko zatamaniem w sferze ekonomicznej, ale tez niejednokrotnie
kryzysem natury psychologicznej, ktory utrudnia prawidtowy proces leczenia.

Majac na uwadze koniecznos$é poprawy funkcjonowania chorych reumatycznie w zyciu
zawodowym i spotecznym, Ogdlnopolskie Stowarzyszenie Mtodych z Zapalnymi Chorobami
Tkanki tacznej ,,3majmy sie razem” zainicjowato dziatania na rzecz zmiany tej sytuacji
i wprowadzenia rozwigzan systemowych uwzgledniajacych potrzeby tej grupy pacjentow.

Pierwszym etapem dziatan Stowarzyszenia bylo przeprowadzenie wnikliwej diagnozy
spoteczno-zawodowych uwarunkowan funkcjonowania oséb z chorobami reumatycznymi
w Polsce, na podstawie badania ankietowego przeprowadzonego w 2017 roku na prébie 338
respondentdw dotknietych chorobami reumatycznymi. Najwiekszg czes¢ badanych stanowili
pacjenci z reumatoidalnym zapaleniem stawow (RZS) - 110 oséb, zesztywniajgcym
zapaleniem stawdéw kregostupa (ZZSK) - 48 oséb, toczniem rumieniowatym uktadowym
(TRU) - 40 osdb, fibromialgig - 32 osoby.

Wyniki raportu zostaty zaprezentowane podczas konferencji prasowej, w dniu 21 listopada
br. w Warszawie. Spotkanie zorganizowata agencja KnowPR w partnerstwie ze
Stowarzyszeniem ,3majmy sie razem”.



- |
\/-\ (4

Imogmy sie, ozem

Ogdélnopolskie Stowarzyszenie Mtodych IDIQ' ))

z Zapalnymi Chorabami Tkanki tgczne)

Jak wynika z badania, czestym nastepstwem postepujacej choroby, badz skutkiem ubocznym
trudnego i ucigzliwego procesu leczenia, jest konfrontacja pacjenta z utratg pracy
w bardzo mtodym wieku lub konieczno$é przejscia na rente. Przewlekty bdl towarzyszacy
chorobie, trudnosci w wykonywaniu codziennych czynnosci, czeste wizyty u lekarzy
specjalistéw oraz pobyty na oddziatach szpitalnych to tylko nieliczne z utrudnien, ktére
W swoim zyciu muszg uwzgledni¢ pacjenci. W pracy spotykaja ich czesto problemy
wynikajgce z ograniczonej dyspozycyjnosci, czy sprokurowanej chorobg mniejszej
wydajnosci. Czes¢ chorych nie bedgc w stanie sprosta¢ wymaganiom pracodawcéw opuszcza
rynek pracy.

Mozliwos¢ szybkiej i prawidtowej diagnostyki, wiasciwa opieka medyczna na kazdym
etapie choroby czy prawidtowy dostep do lekarzy specjalistow oraz nowoczesnych terapii
mogtyby pomdc w zatrzymaniu choroby we wczesnym stadium, a w efekcie umozliwitoby
wykonywanie obowigzkéw zawodowych chorym.

Na choroby reumatyczne zapada duza grupa osob mitodych. Jednak problem ograniczen
z tytutu utraty petnej zdolnosci do pracy dotyka wszystkich chorych reumatologicznie,
niezaleznie od wieku. Kluczowym wnioskiem z opracowanego przez Stowarzyszenie ,,3majmy
sie  razem” raportu pt.: ,Aktywnos¢ spoteczno-zawodowa o0so6b z chorobami
reumatologicznymi”, jest koniecznos¢ poprawy koordynacji dziatan réznych instytucji w celu
zmiany te trudnej sytuacji.

Raport jest podstawg do rozpoczecia powaznej dyskusji oraz podjecia dziatan na rzecz
powotania Grupy Roboczej, ktéra wypracuje rozwigzania moggace zmieni¢ sytuacje
spoteczng i zawodowa tej licznej grupy chorych.

Do grona uczestnikdw Grupy zostali zaproszeni przedstawiciele instytucji, ktére w realny
sposob moga podjaé konstruktywny dialog i przetozy¢ wypracowane rozwigzania na realne
dziatania. Wsrdd interesariuszy majg znalezé sie: Ministerstwo Zdrowia, Ministerstwo
Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej, Rzecznik Praw Pacjenta, Rzecznik Praw Obywatelskich,
PFRON, NFZ, ZUS, pracodawcy, przedstawiciele pacjentéw i medidéw. Inicjatorka akcji,
Monika Zientek - Prezes Zarzadu Ogodlnopolskiego Stowarzyszenia Mtodych z Zapalnymi
Chorobami Tkanki tacznej ,3majmy sie razem”, zaprasza do wspodipracy wszystkie
zainteresowane tematem instytucje i grupy spotfeczne.

Wsrod istotnych wnioskdéw z raportu ,,Aktywnos$¢ spoteczno-zawodowa os6b z chorobami
reumatologicznymi” znalazta sie takze potrzeba poprawienia dostepnosci pacjentéw do
lekarzy specjalistow. Szczegdlny niepokdj pacjentéw reumatologicznych budzi ich niepewna
przysztos$¢ zwigzana ze stale malejgcg liczbg reumatologéw.
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Wedtug danych z raportu, tylko 20% lekarzy reumatologéw jest przed 50 rokiem zycia.
Kolejny kluczowy wniosek to pilne zapewnienie jak najszerszego dostepu do terapii
biologicznych. Postulat ten jest oczywisty w kontekscie opisanych w raporcie wynikéw
badania pacjentéw. Doswiadczenia osob, ktére wiaczone byty w takg forme leczenia
jednoznacznie wskazujg na pozytywny wptyw wymienionego rozwigzania terapeutycznego
na stan zdrowia, a w konsekwencji rowniez na aktywnos$¢ zawodowsq i jakos¢ zycia. Brak
odpowiedniego leczenia oséb z chorobami reumatycznymi, wynikajgcy miedzy innymi ze
zbyt matej liczby lekarzy i przychodni oraz ograniczenia w stosowaniu skutecznych, terapii,
wptywa nie tylko na utrate przez pacjentdw sprawnosci i aktywnosci zawodowej, ale takze
generuje znaczgce koszty spoteczne. W konsekwencji prowadzi to do palacej potrzeby
ewaluowania rozwigzan stuzgcych zawodowej aktywizacji oséb chorych i zapobiegania ich
niepetnosprawnosci. Przeprowadzone badanie wykazuje, ze niektére z mechanizmow
majgcych wspiera¢ zatrudnianie oséb chorych czy niepetnosprawnych sg nie tylko
nieskuteczne, lecz wrecz uniemozliwiajg podjecie pracy.

To, co istotne dla samych pacjentéw, a co wybrzmiato wyraZnie z badania, to pozytywne
skutki integracji Srodowiska osdb chorych reumatycznie oraz uwrazliwianie otoczenia na
psychologiczne aspekty choroby. Wypowiedzi badanych sg mocnym poparciem takich
dziatan jak chociazby wymiana informacji i wzajemnych doswiadczen, ktére petnig role
swego rodzaju ,grup psychologicznego wsparcia”. Nalezy kontynuowac wszelkie tego typu
inicjatywy. Konieczna jest rowniez edukacja pacjentédw na temat przystugujacych im
uprawnien, co pozwoli im lepiej funkcjonowac w nowej, zwigzanej z chorobg, rzeczywistosci.

Petny raport:

http://3majmysierazem.pl/wp-content/uploads/2017/11/Raport-Aktywno%C5%9B%C4%87-
spo%C5%82eczno-zawodowa-0s%C3%B3b-z-chorobami-reumatologicznymi.pdf

Wiecej informacji:

Monika Zientek: m.zientek@3majmysierazem.pl

Ewa Godlewska: ewa.godlewska@knowpr.pl
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