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ABSTRAKT

Artykul przedstawia funkcjonowanie osoby zniepelnosprawnoscia w stopniu umiarkowanym,
wynikajaca z choroby autoimmunologicznej, jaka jest rumien guzowaty. Przedmiotem analizy jest
przypadek mezczyzny zmagajacego sie ze schorzeniem o podiozu autoagresywnym, ktérego przebieg
oddziatuje na sfere psychospoteczng, zawodowaq oraz codzienne funkcjonowanie chorego. W pracy
scharakteryzowano jednostke chorobowa, proces diagnostyczny, wyniki badan oraz opinie lekarskie.
Zastosowano metode studium przypadku oparta na analizie dokumentacji medycznej oraz wywiadzie
dotyczacym historii choroby 1ijej znaczenia dla procesu normalizacji zycia spolecznego pacjenta.
Omowiono takze formy wsparcia ze strony rodziny ispecjalistow, atakze czynniki zewnetrzne
wplywajace na zaostrzenie objawdw choroby. Celem artykulu bylo ukazanie czynnikow
determinujacych proces normalizacji zycia osoby chorej, ze szczegdlnym uwzglednieniem
funkcjonowania psychospotecznego i zawodowego w warunkach przewleklej, nieuleczalnej choroby
autoimmunologicznej.

Stowa kluczowe: normalizacja Zzycia, adaptacja spoteczna, rodzina, rumien guzowaty, choroba
autoimmunologiczna, autoagresja

WPROWADZENIE

Rumien guzowaty jest rzadka przypadtoscia. Czesciej dotyka kobiet niz mezczyzn. Pojawia
sie¢ niespodziewanie, poniewaz jego pierwsze objawy nie sugeruja choroby
autoimmunologicznej. Symptomy moga by¢ réznorodne. U pacjentéw najczesciej wystepuja
bolesne, czerwono-fioletowe guzki pojawiajace si¢ gldwnie na przedniej czesci podudzi, ktdre
poczatkowo moga byc¢ blednie interpretowane jako zmiany przypominajace czyraki.
W zwiazku z tym istotna jest wtasciwa diagnoza lekarska. Rumien guzowaty rzutuje na caty
organizm, atakujgc komorki pacjenta i jego narzady wewnetrzne.

Kwestia normalizacji Zycia osoby chorej wymaga szerokiego wsparcia ze strony
rodziny, lekarzy, rehabilitantéw, psychologow i fizjoterapeutow, aby zapewnic¢ pacjentowi
komfort psychiczny oraz poprawe sprawnosci fizycznej. Akceptacja choroby i jej zrozumienie
sg istotne dla prawidlowego funkcjonowania chorego. Jest to bardzo istotne, poniewaz dzieki
temu osoba cierpiaca na rumien guzowaty uczy si¢ funkcjonowac z chorobg przez cate zycie,
gdyz jest ona nieuleczalna. Ze wzgledu na swdj agresywny przebieg moze prowadzi¢ do
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trwatej niepetnosprawnosci. Dolegliwosc¢ ta ma charakter zmienny, co oznacza naprzemienne
wystepowanie okreséw poprawy samopoczucia oraz faz zaostrzenia objawow, takich jak
chroniczne zmeczenie, bole miesni i stawow, zmiany skérne czy trudnosci z koncentracja.
Wspomniane objawy moga natomiast znaczaco ogranicza¢ wykonywanie codziennych
czynnosci.

W zaleznosci od intensywnosci i poglebiania sie zjawiska, pacjenci otrzymuja stopien
niepelnosprawnosci od umiarkowanego do znacznego. W przebiegu choroby moze si¢ ona
przeistacza¢ w rumien guzowaty wielopostaciowy, dlatego wieksze guzki tworza siniaki
znacznego rozmiaru. Zmiany te wymuszaja na pacjencie koniecznos¢ holistycznego
spojrzenia na swoja przysztosc i dalsze funkcjonowanie. Normalizacja zycia osob cierpiacych
na rumien guzowaty ulega wowczas diametralnej zmianie. Chorzy musza zaakceptowac
swoja niepetnosprawno$¢ oraz nauczy¢ sie funkcjonowaé znia w sferze emocjonalnej,
tizycznej, spotecznej i zawodowej.

W niniejszym artykule perspektywe normalizacji zycia, zgodnie zktdra osoba
z niepetnosprawnoscia dazy do adaptacji w sposdb mozliwie zblizony do obowiazujacych
norm spolecznych, z uwzglednieniem wtasnych ograniczen i zasobéw.

RUMIEN GUZOWATY

Pojecia ,,rumien guzowaty” (fac. erythema nodosum) po raz pierwszy uzyt w 1798 roku brytyjski
dermatolog Robert Willan. Przedstawit on szeroki zakres réznorodnych zmian rumieniowych
wystepujacych czesciej u kobiet niz u mezczyzn. Natomiast w 1860 roku wprowadzono
definicje rumienia guzowatego. Nazwa ta pochodzi od faciniskiego okreslenia erythema
multiforme, ktoére oznacza odmienng grupe przypadkéw. Wéwcezas uwazano, ze schorzenie to
jest zwiazane z chorobami reumatycznymi. Obecnie wiadomo, ze rumien guzowaty moze
wspolistnie¢  zinnymi chorobami, takimi jak: toczen rumieniowaty ukladowy,
ziarniniakowato$¢ z zapaleniem naczyn (dawniej ziarniniak Wegenera), sarkoidoza czy
choroba Lesniowskiego-Crohna. Rumien guzowaty moze rdéwniez wspdtwystepowac
z chorobami uktadu krwiotwdrczego, w tym znowotworami, takimi jak biataczka czy
chtoniak (Potempa-Jeziorowska i in., 2018).

Choroba najczesciej dotyczy oséb miedzy 20. a 40. rokiem zycia. Zmiany skdrne oraz
inne objawy moga pojawiac sie kilka razy w roku, przede wszystkim w okresie wiosennym
ijesiennym, a niekiedy réwniez zima, w zaleznosci od stopnia zaawansowania schorzenia
(Chowaniec i in., 2016). Schorzenie to ma podtoze w nieprawidtowej reakcji immunologicznej
typu IV wedtug klasyfikacji Coombsa, stanowiacej komoérkowa odpowiedz organizmu na
roznorodne antygeny. W organizmie chorego dochodzi do potaczenia obcej czastki
(antygenu) z przeciwcialem ukladu immunologicznego krazacym we krwi. Skupiska
wyspecjalizowanych komoérek uktadu odpornosciowego moga prowadzi¢ do widknienia oraz
martwicy tkanek (Zimmermann-Gorska, 2008). Na powierzchni skéry pojawiaja sie¢ wowczas
bolesne w dotyku guzki, ktére samoistnie ustepuja w ciggu kilku tygodni (Grygiel-Gérniak,
Puszczewicz, 2016). Pierwszymi objawami sq zmeczenie organizmu, bdle migsni, biegunka,
wymioty, a niekiedy takze podwyzszona temperatura ciala oraz objawy infekcji wirusowej
lub bakteryjnej. Poczatkowo trudno jest ustali¢ ich przyczyne, dlatego konieczna jest szeroka
diagnostyka. Zmiany skorne pojawiaja si¢ po okoto trzech tygodniach od wystapienia
pierwszych symptoméw (lannuzzi i in., 2007).

W kontekscie wspolczesnej wiedzy medycznej istotne jest umiejscowienie analizy
rumienia guzowatego w modelu biopsychospotecznym, ktéry zaktada, ze choroba nie wynika
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wylacznie z nieprawidtowosci biologicznych, lecz jest rowniez efektem interakcji czynnikow
psychologicznych i spotecznych (Engel, 1977). W przypadku rumienia guzowatego element
biologiczny  aktywuje odpowiedz immunologiczng i polipatologie. = Komponent
psychologiczny moze dotyczy¢ stresu oddzialujacego na uktad odpornosciowy. Z kolei
element spofeczny odnosi si¢ do funkcjonowania pacjenta w srodowisku, w tym nieobecnosci
w pracy oraz ograniczen w codziennym zyciu (WHO, 2001). Uzupelnieniem tej koncepgiji jest
zastosowanie klasyfikacji ICF (International Classification of Functioning, Disability and
Health) stworzonej przez WHO, ktéra pozwala na ocene oddzialywania choroby na
funkcjonowanie pacjenta. W tym kontekscie rumien guzowaty moze by¢ analizowany nie
tylko jako jednostka nozologiczna, lecz takze jako czynnik ograniczajacy aktywnos¢ (np.
hipokinezje wynikajaca z bdlu) oraz uczestnictwo w zyciu spotecznym (WHO, 2001).

Wykorzystanie przywotanych modeli teoretycznych pozwala na holistyczne podejscie
do pacjenta, uwzgledniajace zaréwno kwestie kliniczne, jak ijako$¢ zycia oraz interakcje
w sferze psychospotecznej. W przypadku choréb o podiozu autoimmunologicznym istotne
jest jak najwczesniejsze rozpoznanie, ustalenie przebiegu schorzenia oraz wdrozenie leczenia.
Daje to szanse na utrzymanie mozliwie dobrego funkcjonowania pacjenta w zyciu
codziennym izawodowym. Im pdzniej zostanie postawiona diagnoza, tym mniejsze jest
prawdopodobienistwo ztagodzenia objawdw oraz skutecznego leczenia (Zimmermann-
Gorska, 2008).

PSYCHOLOGICZNE KONSEKWENCJE CHOROBY

Jednym z podstawowych elementéw zycia 0s6b z chorobami autoimmunologicznymi jest
chroniczny stres wynikajacy z niepewnosci co do diagnozy oraz nieprzewidywalnego
przebiegu schorzenia. W takiej sytuacji pacjent moze odczuwaé zagrozenie, niepokdj oraz
obawe przed utratg kontroli nad wlasnym zyciem, co negatywnie oddziatuje na jego kondycje
psychiczng (lannuzzi iin., 2007). Badania sugeruja, ze przewlekte schorzenia o charakterze
chronicznym sprzyjaja wystepowaniu zaburzen afektywnych, w tym depresji oraz zaburzen
lekowych (Hagger, Orbell, 2003). Zjawisko to mozna wyjasni¢ poprzez teori¢ poznawczej
reprezentacji choroby, zgodnie z ktora interpretacja objawdéw wplywa na strategie radzenia
sobie oraz proces adaptacji psychologicznej. Uporczywy bdl oraz uczucie zmeczenia rowniez
odgrywaja istotna role. Jak wskazuja badania, prowadza one do pogorszenia jakosci zycia oraz
ograniczenia aktywnosci (WHO, 2001). W rezultacie moze dochodzi¢ do izolacji spoleczne;j,
obnizenia aktywnosci oraz spadku checi podejmowania dziatant zawodowych i spotecznych.

Jednoczesnie literatura podkresla znaczenie zasobdéw psychologicznych, takich jak
rezyliencja, poczucie wlasnej skutecznosci oraz akceptacja choroby, ktore petnia funkcje
ochronng isprzyjaja adaptacji (Lazarus, Folkman, 1984). W tym kontekscie istotne jest
przejscie od postrzegania choroby jako zagrozenia do traktowania jej jako elementu zycia
wymagajacego reorganizacji sposobu funkcjonowania.

SPOLECZNE KONSEKWENCJE CHOROBY

Rumien guzowaty oddziatluje réwniez na zdolnos¢ jednostki do uczestniczenia w zyciu
spotecznym. Wedtug klasyfikacji ICF choroba wplywa zaréwno na aktywnos¢ jak
i zaangazowanie jednostki w zycie zbiorowosci (WHO, 2001). Bariery fizyczne oraz okresowe
zaostrzenia choroby moga prowadzi¢ do nieobecnosci w pracy, obnizenia jej efektywnosci lub
koniecznosci modyfikacji warunkéw zatrudnienia. Badania pokazuja, ze osoby cierpiace na
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choroby przewlekle czesciej doswiadczaja niepewnosci zawodowej oraz potrzeby redefinicji
swojej pozycji spoleczno-zawodowej (Bury, 1982). Literatura wskazuje rdwniez na istotne
znaczenie wsparcia spotecznego, ktére moze petni¢ funkcje bufora wobec stresu zwigzanego
z choroba (Cohen, Wills, 1985). Pomoc ze strony rodziny, pracodawcy oraz otoczenia
spofecznego moze znaczaco poprawi¢ funkcjonowanie jednostki, zwiekszy¢ jej poczucie
bezpieczenstwa i wtasnej wartosci, a takze sprzyjac¢ aktywnosci w zyciu spotecznym.

METODOLOGIA BADAN

Przedmiot, cel i problem badawczy
Przedmiotem badan w niniejszym artykule jest proces mnormalizacji Zzycia osoby
z niepelnosprawnoscia w stopniu umiarkowanym, spowodowanej choroba
autoimmunologiczng. Celem pracy jest przedstawienie sposobu, w jaki osoba zmagajaca si¢
z tego typu schorzeniem realizuje proces normalizacji codziennego funkcjonowania. Giéwny
problem badawczy brzmi: wjaki sposéb osoba zchoroba autoimmunologiczng realizuje
proces normalizacji zycia w warunkach niepelnosprawnosci umiarkowanej? Z problemu
gldwnego wytoniono natomiast nastepujace problemy szczegdtowe:

P1: Jak choroba oddzialuje na radzenie sobie w zyciu zawodowym i spotecznym

jednostki?

P2: Jakie strategie akomodacyjne stosuje osoba badana?

P3: Jaka role odgrywa wsparcie otoczenia w procesie normalizacji Zycia badanego?

Metody i techniki badawcze

W artykule zastosowano metode studium przypadku. W jej ramach wykorzystano techniki

badawcze obejmujace wywiad cze$ciowo ustrukturyzowany oraz analize tresci dokumentow

medycznych dotyczacych badanego. W ramach analizy dokumentéw uwzgledniono:

— dokumentacj¢ medyczna z pobytow w placowkach ochrony zdrowia, w tym Kkarte
informacyjng leczenia szpitalnego zawierajaca rozpoznanie, przebieg leczenia, wyniki
badan diagnostycznych, zalecenia oraz histori¢ choroby;

— orzeczenie o stopniu niepelnosprawnosci wydane przez Powiatowy Zespdt do Spraw
Orzekania o Niepelnosprawnosci, zawierajace zalecenia dotyczace dostosowania
funkcjonowania do ograniczen zdrowotnych, a takze wskazania w zakresie aktywnosci
zawodowej, rehabilitacyjnej, zdrowotnej oraz socjalno-bytowe;.

Analiza danych

Badanie opracowano na podstawie danych zebranych przy uzyciu analizy dokumentéw oraz
wywiadu czesciowo ustrukturyzowanego. Przygotowano zestaw kluczowych pytan
dotyczacych  przebiegu  choroby, codziennej aktywnosci oraz  doswiadczen
psychospotecznych respondenta, przy jednoczesnym zachowaniu elastycznej struktury
rozmowy. Umozliwito to poglebienie wybranych watkéw oraz dostosowanie przebiegu
wywiadu do indywidualnych doswiadczen badanego, co pozwolito uzyskaé¢ bardziej
szczegdlowy  iwielowymiarowy materiat jakosciowy. Wywiad przeprowadzono
indywidualnie na potrzeby niniejszego artykutu.

Analiza zebranego materialu miata charakter jakosciowy i zostata oparta na podejsciu
tematycznym. W pierwszym etapie dokonano transkrypcji wywiadu oraz wielokrotnego
zapoznania si¢ z jego trescia. Nastepnie wyodrebniono gtéwne kategorie analityczne, takie jak
przebieg choroby, mechanizmy radzenia sobie, relacje interpersonalne oraz rola wsparcia
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spotecznego. W kolejnym etapie dane poddano interpretacji w odniesieniu do przyjetych
zatozen teoretycznych, w szczegdlnosci koncepcji normalizacji zycia oraz adaptacji do
choroby przewleklej.

Aspekty etyczne

W  procesie badawczym uwzgledniono podstawowe =zasady etyczne. Badany zostat
poinformowany o celu oraz przebiegu badan, ajego udzial miat charakter dobrowolny.
W trakcie wywiadu zapewniono anonimowo$¢ oraz poufno$¢ danych medycznych.
Respondent wyrazil zgode na wykorzystanie fotografii przedstawiajacej rumien guzowaty
w artykule. Zebrane informacje wykorzystano wyltacznie do celow naukowych,
z poszanowaniem prywatnosci i godnosci osoby badanej.

RUMIEN GUZOWATY Z PERSPEKTYWY NIEPEENOSPRAWNOSCI UMIARKOWANE]
NA PODSTAWIE ANALIZY PRZYPADKU

W badaniu udziat wziat 41-letni mezczyzna (maz i ojciec), ktéry o swojej chorobie dowiedziat
sie w wieku 30 lat. Jak wynika z dokumentacji medycznej, pierwszymi objawami choroby byty
przewleklte zmeczenie, spadek masy ciata, pojawiajace si¢ bolesne guzki w okolicy podudzi,
wymioty oraz biegunka. W poczatkowym etapie leczenie obejmowato konsultacje
dermatologiczng oraz wykonanie podstawowych badan katu ikrwi. Poczatkowo
podejrzewano choroby autoimmunologiczne, takie jak sarkoidoza (ptuca), choroba
Lesniowskiego-Crohna (jelita), choroba Hashimoto (tarczyca) oraz toczen rumieniowaty
ukladowy (atakujacy wiasne tkanki i narzady). Po dokladnej analizie wynikéw badan oraz
wykonaniu biopsji, lekarze w jednym z szpitali uniwersyteckich w wojewddztwie slaskim
rozpoznali u pacjenta chorobe autoimmunologiczng, jaka jest rumien guzowaty, ktdry
w pdzniejszym czasie przeksztalcil sie w rumien guzowaty wielopostaciowy.

Od wielu lat, jak si¢ wowczas okazato, choroba obejmowata juz tkanki, komorki oraz
narzady wewnetrzne pacjenta. Zaostrzenia wystepowaly szczegdlnie w okresach wiosennych
i jesiennych, a ich nasilenie stopniowo zwigkszalo si¢ z roku na rok. Pacjent byl poddawany
licznym zabiegom operacyjnym na oddziale laryngologicznym z powodu zapalenia zatok
szczekowych, klinowych i czolowych. U mezczyzny wystapily réwniez dolegliwosci bélowe
catego ciata, obejmujace koniczyny i tuléw, przy prawidltowych parametrach stanu zapalnego
oraz enzymow miesniowych. Zostal on takze skonsultowany neurologicznie w celu
wykluczenia polineuropatii o podiozu autoimmunologicznym. Obecnie pozostaje pod stata
kontrola reumatologa, laryngologa, immunologa, okulisty oraz neurologa.

Pacjent na state przyjmuje leki immunosupresyjne w celu ograniczenia i wyciszenia
objawdw choroby. Schorzenie doprowadzito do uszkodzen narzadéw wewnetrznych oraz
pogorszenia widzenia. Dodatkowo pojawily sie trudnosci w poruszaniu si¢ zwiazane ze
sztywnoscia stawow, miesni oraz calego ukladu ruchu. Obecnie pacjent zostat
zakwalifikowany do operacyjnego usuniecia kamieni w pecherzyku zotciowym, przy czym
ryzyko zabiegu jest podwyzszone ze wzgledu na wspdlistniejaca chorobe
autoimmunologiczna. Do chwili obecnej nie ustalono jednoznacznej przyczyny schorzenia.

Ze wzgledu na coraz bardziej agresywny przebieg choroby mezczyzna uzyskal
orzeczenie o umiarkowanym stopniu niepelnosprawnosci, wydane przez lekarza orzecznika.
Z dokumentacji wynika, Ze moze on wykonywac¢ prace jedynie w warunkach pracy
chronionej, atakze wymaga korzystania ze sprzetu ortopedycznego oraz regularnej
rehabilitacji.
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Jak wynika z wywiadu, respondent podaje, ze w dziecinstwie nie wystepowaty
u niego zadne symptomy choroby, podobnie jak u pozostatych cztonkéw rodziny. Podkresla
rowniez, ze nasilenie dolegliwosci zalezy od réznych czynnikéw, tj. warunki atmosferyczne
(nagte zmiany pogody), nadmierny wysitek fizyczny oraz stres. Dodatkowo wskazuje, ze
zaostrzenia objawdw chorobowych wystepuja gtéwnie w okresach wiosennych i jesiennych.
Latem natomiast, przy unikaniu nadmiernej ekspozycji na promieniowanie stoneczne, jego
samopoczucie ulega poprawie. Jak wynika z wypowiedzi badanego, istotne znaczenie
w codziennym funkcjonowaniu i radzeniu sobie z choroba ma obecnie wsparcie ze strony
rodziny.

Kolejng kwestia poruszana w wywiadzie bylo funkcjonowanie osoby chorej
w Srodowisku zawodowym. Mezczyzna pracuje obecnie w jednej ze szkdt na stanowisku
konserwatora. Warunki pracy zostaly dostosowane do potrzeb wynikajacych zjego stanu
zdrowia. Pracodawca oraz wspdtpracownicy wykazuja zrozumienie i zyczliwos¢ wobec jego
sytuacji zdrowotnej, co stanowi istotny czynnik wspierajacy jego aktywnos¢ zawodowa.
Respondent podkresla, ze relatywnie dobra kondycje fizyczng i psychiczna zawdziecza
przestrzeganiu  zalecen lekarskich, wtym regularnemu przyjmowaniu lekéw
immunosupresyjnych, podejmowaniu umiarkowanej aktywnosci fizycznej (spacery, jazda na
rowerze), uczestnictwu w fizjoterapii ukierunkowanej na ograniczanie sztywnosci ciata,
a takze odpowiedniej regeneracji oraz zyczliwej atmosferze w domu i miejscu pracy.

Z dokumentacji medycznej badanego wynika, Ze mimo stosowanej farmakoterapii
i podejmowanych zabiegéw choroba postepuje w czasie, a jej objawy moga si¢ nasila¢. Jak sam
respondent podkresla, ma swiadomos¢, ze w przyszlosci bedzie wymagat statej rehabilitacji
i terapii, a takze wsparcia ze strony fizjoterapeutdw, psychologa oraz bliskich.

L‘\.A -

Rysunek 1. Rumien guzowaty. Zmiany skorne.
Zrédto: archiwum prywatne badanego.

POGLEBIONA ANALIZA PRZYPADKU

Z perspektywy teoretycznej doswiadczenie badanego mozna interpretowac jako proces
adaptacji do choroby przewlektej, w ktdrym istotne znaczenie maja takie uwarunkowania, jak:
pogodzenie si¢ z ograniczeniami wynikajacymi z choroby, jej akceptacja, wypracowywanie
strategii radzenia sobie ztrudnosciami oraz wsparcie spoteczne. Respondent wskazuje
rodzine jako najwazniejszy czynnik wsparcia, jak réwniez na akceptacje w srodowisku
zawodowym. Zgodnie z literatura przedmiotu ochrona socjalna amortyzuje stres zwigzany
z choroba. Przebieg procesu normalizacji zycia u badanego przejawia si¢ w wypetnianiu rol
spolecznych, adaptacji do nowych warunkow zdrowotnych, dbatosci o kondycje fizyczna oraz
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utrzymywaniu relacji interpersonalnych. Respondent wykazuje swiadomo$¢, ze to choroba
wplyneta na jego postrzeganie wlasnych mozliwosci i ograniczen zyciowych.

Analiza przypadku wskazuje na trwala zmiane w Zyciu chorego, obejmujaca
ograniczenie sprawnosci fizycznej oraz wptyw na funkcjonowanie emocjonalne i psychiczne.
Jednoczesnie jednostka, pomimo choroby, jest w stanie utrzymac dotychczasowy styl zycia,
podejmowac prace zarobkowgq oraz uczestniczy¢ w zyciu spotecznym. Adaptacja do choroby
ma charakter procesu ewoluujacego.

Normalizacja zycia w chorobie autoimmunologicznej

Kluczowym elementem podejScia pacjenta do normalnego funkcjonowania w zyciu
codziennym jest przede wszystkim zrozumienie jego sytuacji przez niego samego oraz jego
otoczenie. Istotng role odgrywa réwniez wiedza na temat objawdw i przebiegu choroby,
stanowigca wazny czynnik w procesie normalizacji zycia. Nauka funkcjonowania
z przewleklym bolem i nadmiernym zmeczeniem umozliwia dostosowanie tempa zycia do
indywidualnych mozliwosci pacjenta. Osoby chore moga funkcjonowac przy niewielkich
modyfikacjach, takich jak dostosowanie godzin pracy w warunkach chronionych czy
mozliwos¢ dluzszych przerw na odpoczynek, co wplywa na poprawe efektywnosci pracy.
Istotnym aspektem pozostaje takze wlasciwa komunikacja wlasnych potrzeb w relacji
z przetozonymi i wspodtpracownikami. Pomimo niepetnosprawnosci badany realizuje sie
zawodowo, jest doceniany i szanowany, co $wiadczy o empatii jego Srodowiska pracy.

Monitorowanie kliniczne

Warto podkresli¢, ze istotnym czynnikiem warunkujacym prawidtowe funkcjonowanie jest
efektywna kontrola przebiegu choroby przez lekarzy specjalistow. Odpowiednio dobrana
farmakoterapia, regularne badania kontrolne oraz ich analiza umozliwiaja zmniejszenie
czestosci epizodow zaostrzen iograniczenie nawrotéw. Utrzymanie stabilnego stanu
patofizjologicznego wptywa na poprawe sprawnosci motorycznej oraz obnizenie odczuwanej
dyzestezji utrudniajacej codzienna egzystencje.

Specjalistyczna pomoc psychologiczna

Wazne znaczenie w adaptacji do zycia z choroba przewlekla maja zasoby psychologiczne
osoby chorej. Do kluczowych elementéw zalicza si¢ akceptacje stanu zdrowia, poczucie
kontroli, odpornos¢ emocjonalng oraz skuteczne strategie radzenia sobie, w tym rezyliencje.
Osoby traktujace chorobe jako cze$¢ zycia, a nie jego dominujacy czynnik, osiagaja wyzszy
poziom aktywnosci spolecznej oraz dobrostanu psychofizycznego. Interwencja terapeutyczna
moze dodatkowo wspiera¢ proces akomodacji iasymilacji oraz ogranicza¢ ryzyko
wystepowania zaburzen nastroju (np. cyklotymii).

Wsparcie i zrozumienie ze strony otoczenia

Fundamentalne znaczenie dla normalizacji Zycia codziennego ma dostep do integracji
spotecznej. Interakcje oparte na otwartosci wobec drugiego czlowieka oraz akceptacji ze strony
rodziny i srodowiska zawodowego zmniejszaja poczucie osamotnienia, sprzyjajac wlaczaniu
si¢ w relacje spoteczne. Istotne jest réwniez wsparcie instytucjonalne, obejmujace elastyczne
formy zatrudnienia, modyfikacje warunkéw pracy oraz zrozumienie specyfiki chorob
autoimmunologicznych przez otoczenie.
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Zdrowy tryb zycia

Czynnikiem wspierajacym prawidlowe funkcjonowanie jest takze racjonalne kierowanie
swoim trybem zycia. Celowe ¢wiczenia fizyczne dostosowane do zakresu dzialania
organizmu, wilasciwa ilo$¢ snu, unikanie przyczyn wywotujacych dekompensacje stanu
zdrowia, jak réwniez przestrzeganie zalecen lekarzy. Zdrowy styl zycia oraz aktywny udziat
chorego w leczeniu podnosza uczucie stabilizacji stanu klinicznego.

Przystosowanie spoteczne i systemowe

Homeostaza 0séb chorujacych na rumient guzowaty w znacznym stopniu zalezy od zdolnosci
przystosowania s$rodowiska spolecznego izawodowego do ich potrzeb zdrowotnych.
Mozliwos¢ korzystania ze swiadczen specjalistycznych, rehabilitacji, fizjoterapii oraz edukacji
prozdrowotnej wspiera zachowanie samodzielnosci, aktywnosci izaangazowania.
Systemowe dostosowanie do choroby przewleklej pozwala ograniczy¢ bariery funkcjonalne
oraz ryzyko wykluczenia spotecznego. Jest to istotne, poniewaz rumien guzowaty czesto
przyjmuje posta¢ choroby ,niewidzialnej”. Pacjent zazwyczaj wyglada na osobe zdrowa,
mimo ze zmaga si¢ z bdlem i astenia. Kluczowe znaczenie ma wigc wiedza i sSwiadomos¢
rodziny oraz otoczenia. Istotna jest rowniez szczera komunikacja, ktora sprzyja budowaniu
relacji opartych na empatii izrozumieniu. Wsparcie emocjonalne, poczucie otuchy oraz
akceptacja ze strony najblizszych odgrywaja wazna role w stabilizacji stanu emocjonalnego
i procesie socjalizacj.

Choroba autoimmunologiczna, zktéra zmaga si¢ pacjent, czesto prowadzi do
obnizenia nastroju, frustracji, a nawet kryzyséw emocjonalnych, dlatego istotne znaczenie ma
rowniez wsparcie psychologiczne. Wazna jest dla chorego swiadomos¢, Ze nie pozostaje sam
w procesie leczenia i adaptacji, co wzmacnia rezyliencje oraz sprzyja utrzymaniu bardziej
optymistycznej perspektywy zyciowej. Istotnym elementem normalizacji jest takze postawa
spoleczna. Kluczowe znaczenie ma brak stygmatyzacji, zrozumienie specyfiki rumienia
guzowatego oraz okazywanie choremu szacunku, atakze zwiekszanie $wiadomosci
spotecznej na temat tej choroby. Wszystkie te czynniki sprzyjaja przetamywaniu stereotypow
dotyczacych niezdolnosci osoby z niepelnosprawnoscia do aktywnego funkcjonowania.
Integracja spoteczna i otwarto$¢ otoczenia wobec 0séb chorych przyczyniaja sie do poczucia
bezpieczenstwa, akceptacji oraz mozliwosci petniejszego uczestnictwa w zyciu spotecznym.

WNIOSKI

Normalizacja zycia 0séb z chorobg autoimmunologiczng nie oznacza powrotu do stanu
sprzed choroby, lecz osiggniecie mozliwie satysfakcjonujacego funkcjonowania mimo
istniejacych ograniczen. Przeprowadzone badanie wskazuje, ze istotne znaczenie majq takie
aspekty jak: dostep do $wiadczen zdrowotnych, wsparcie psychologiczne, dostosowane
warunki pracy oraz akceptacja choroby przez jednostke.

Ograniczenia niniejszego badania wynikaja z analizy opartej na pojedynczym
przypadku, braku perspektywy porownawczej oraz subiektywnego charakteru danych
jakosciowych. W zwiazku z tym uzyskane wyniki nie pozwalajg na ich pelng generalizacje.
Kierunki dalszych badani powinny obejmowac analizy poréwnawcze realizowane na
wigkszych grupach badawczych, uwzglednienie réznic ze wzgledu na ple¢ i wiek, a takze
poglebione badania nad rola instytucji wsparcia w procesie normalizacji Zycia 0sOb
z chorobami przewleklymi.
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Ograniczenia badania:

— analiza oparta na jednym przypadku,

— brak perspektywy poréwnawczej,

— subiektywny charakter danych jako$ciowych.

Kierunki dalszych badan:

— badania poréwnawcze obejmujace wieksza grupe osdb,
— analiza réznic ze wzgledu na plec¢ i wiek,

— rola instytucji wsparcia w procesie normalizacji zycia.

PODSUMOWANIE

Osoba z niepelnosprawnoscia umiarkowana spowodowana chorobg autoimmunologiczna
moze prowadzi¢ aktywne zycie spoteczne izawodowe, jednak wymaga to
wielowymiarowego wsparcia oraz indywidualnego podejscia. Proces normalizacji zycia ma
charakter ztozony izalezy zarowno od czynnikow medycznych, jak i psychospotecznych.
Istotne znaczenie ma integracja tych obszaréw, umozliwiajaca jednostce funkcjonowanie
w sposOb mozliwie autonomiczny i satysfakcjonujacy. Kluczowa role odgrywaja relacje
interpersonalne oparte na zrozumieniu, empatii i akceptacji, a takze edukacja spoleczna, ktora
pozwala przetamywac stereotypy dotyczace choréb przewlektych.

Niniejszy artykul ma charakter interdyscyplinarny ijest adresowany do kilku grup
odbiorcow. Przede wszystkim do praktykdw, w tym lekarzy, psychologdw i fizjoterapeutow,
ktorzy w swojej pracy maja kontakt z osobami zmagajacymi si¢ z chorobami przewlektymi.
Ponadto do  pedagogdw  specjalnych  iterapeutéw  wspierajacych  osoby
z niepelnosprawnosciami w procesie adaptacji i normalizacji Zycia. Tekst skierowany jest
rowniez do $rodowiska naukowego iakademickiego, w tym studentow medycyny oraz
badaczy zajmujacych sie problematyka choréb autoimmunologicznych, niepelnosprawnosci
oraz psychospolecznego funkcjonowania jednostki. Zuwagi na analize indywidualnego
przypadku oraz odniesienia do literatury przedmiotu artykul moze stanowic¢ zaréwno zrédto
wiedzy praktycznej, jak iinspiracje do dalszych badann nad funkcjonowaniem osob
z chorobami autoimmunologicznymi.
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ABSTRACT

This article describes the daily life of a person with a moderate disability resulting from an autoimmune
disease, namely erythema nodosum. The subject of the analysis is the case of a man struggling with an
autoimmune condition, the course of which affects his psychosocial and professional life as well as his
daily functioning. The study characterizes the disease entity, the diagnostic process, test results, and
medical opinions. A case study method was employed, based on the analysis of medical records and an
interview regarding the patient’s medical history and its significance for the process of normalizing the
patient’s social life. It also discusses forms of support from family and specialists, as well as external
factors contributing to the exacerbation of disease symptoms. The aim of the article was to highlight the
factors determining the process of normalizing the patient’s life, with particular emphasis on
psychosocial and occupational functioning in the context of a chronic, incurable autoimmune disease.
Keywords: normalization of life, social adaptation, family, erythema nodular, autoimmune disease,
autoimmunity
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