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Life with systemic sclerosis — caregiving and educational tasks of the nurse

Problem zycia z twardzina ukladowa - zadania opiekunczo-wychowawcze pielegniarki

Twardzina uktadowa (TU, scleroderma) jest to przewlekta, postgpujaca choroba tkanki tacznej w
obrgbie skory, tkanki podskérnej, uktadu kostno-stawowego i niektérych narzadéw wewngtrznych, o
podlozu autoimmunologicznym.

Do najbardziej charakterystycznych objawéw nalezy twarda skéra oraz bardzo czgsto wystgpujacy
objaw Raynauda. W miarg czasu trwania TU stopniowo pojawiaja sig¢ objawy ze strony zajgtych ukta-
déw 1 narzadoéw wewnegtrznych (9). Choruja na nig gléwnie kobiety, 3 - krotnie cze$ciej anizeli mgz-
czyzni. TU moze rozpoczaé si¢ w kazdym wieku, zwykle ujawnia si¢ migdzy 30 a 50 rokiem zycia.

Pacjent wymaga stalej opieki lekarskiej, specjalistycznej diagnostyki, monitorowania podstawo-
wych parametrow zyciowych, pod katem wystapienia powiktan narzadowych zagrazajacych zyciu,
systematycznego leczenia i pielggnacji. Pielggniarka, w procesie pielggnowania powinna rozpoznaé
indywidualne potrzeby pacjenta, wyznaczy¢ cele opieki, realizowa¢ zaplanowane dziatania i oceni¢ je
pod katem skutecznosci i jakosci. Powinna réwniez wlaczy¢ si¢ w proces edukacji pacjenta/rodziny w
celu przygotowania ich do sprawowania opieki nieprofesjonalne;j (8).

Celem prezentowanej pracy jest okreslenie: gtéwnych probleméw klinicznych pacjentéw z twar-
dzing uktadowa; probleméw sfery psychologicznej zwiazanych z obnizeniem komfortu zycia; trudno-
$ci w samoopiece i zadan pielggniarki w przygotowaniu pacjenta do samoopieki i samoobserwacji.

MATERIAL I METODY

Grupg badana stanowito 41 pacjentéw z rozpoznang twardzing uktadowa wedtug kryteriow Ame-
rykanskiego Towarzystwa Reumatologicznego (ARA). Material zebrano droga bezposrednich spotkan
z pacjentem. W badaniu uczestniczylo 38 kobiet i 3 mgzczyzn. Podstawowym narzedziem badawczym
byl kwestionariusz ankiety skonstruowany dla potrzeb prowadzonych badan.
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WYNIKI

Charakterystyka badanej grupy

Populacj¢ badanych pacjentéw podzielono na 3 grupy, biorac pod uwagg kryterium czasu trwania
choroby: Grupa I — czas trwania TU do 5 lat, Grupa II - od 6 —13 lat, Grupa III - pacjenci chorujacy
dluzej niz 13 lat. Najliczniejsza grupg stanowili pacjenci w wieku 41-50 lat (41,5%) - $redni czas
trwania TU - 8,2 lat i chorzy w wieku 51-80 lat (41,5%) - czas trwania choroby 21,6 lat.

Nieznaczna wigkszo$¢ badanych (53,7%) mieszkata w miescie. Najliczniejsza grupg stanowily
osoby posiadajace $rednie (36,6%) oraz zawodowe (31,7%) wyksztalcenie. W badanej populacji
61,0% przebywato na rencie z powodu przewleklej choroby, a 12,2% na emeryturze.

Problemy zdrowotne pacjentow z twardzing ukladowa

U wszystkich badanych pacjentéw stwierdzono objawy stwardnienia skéry w miejscach typowych
dla twardziny uktadowe;.

Objawy naczyniowe. Objaw Raynauda wystgpowatl u 78,0% ankietowanych. Zdecydowana wigk-
szo$¢ (ogdtem 65,9%) z kazdej grupy zgtaszata zaburzenia czucia w palcach rak. Pacjenci z Grupy I w
33,3% deklarowali brak zaburzen czucia (Ryc.1).
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Ryec. 1. Zaburzenia czucia w palcach rak z podzialem na okresy czasu trwania choroby

Owrzodzenia palcow dotyczyty 34,1% badanych. Nie zaobserwowano zaleznosci wystgpowania
objawu od czasu trwania choroby. Ponad potowa ankietowanych (75,6%) deklarowala, Zze nie pali
tytoniu.

Objawy ze strony przewodu pokarmowego. Na brak apetytu uskarzato si¢ 39% badanych, co doty-
czylo gtéwnie chorych z czasem trwania choroby >5 lat, natomiast u 12,2% respondentéw wystgpowa-
o nadmierne taknienie. Trudnosci w potykaniu pokarméw odczuwala prawie potowa badanych, z
czego 14,6%, gtéwnie z Grupy III zgtaszato duze trudnosci. Jednym z powiktan TU ze strony przewo-
du pokarmowego jest zgaga, ktora 24,4% badanych odczuwato codziennie, sporadycznie 43,9% cho-
rych. Wigkszo$¢ badanych (61%) przestrzegato zalecen spozywania ostatniego positku na 3 godz.
przed snem. Ponad polowa (56,1%) nie zgtaszata zadnych probleméw zwiazanych z wypréznianiem.
U 19,5% chorych wystgpowaly naprzemienne zaparcia i biegunki, 17,1% skarzylo si¢ na uporczywe
zaparcia.

Objawy ze strony narzadu ruchu. Objaw sztywnosci porannej odczuwalo codziennie ogdtem
58,5% badanych, szczegdlnie z Grupy II (77,8%) i I (60%). Pacjenci z Grupy I deklarowali réwniez
czgiciej catkowity brak tego objawu (Ryc.2).
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Ryc. 2. Wystepowanie sztywnosci porannej a czas trwania choroby

Objawy ze strony uktadu oddechowego. Zdecydowana wigkszos$¢ respondentéw (75,6%) z trzech
badanych grup, zgtaszata uczucie szybkiego me¢czenia si¢ juz po niewielkim wysitku (Tabela I).

Tabela I. Latwe meczenie si¢ a czas trwania choroby

Choroba trwa | Choroba trwa | Choroba trwa

Odpowiedz do 5 lat 6-13 lat >131at | OCOLEM

N % N % N % N %

tak - po niewielkim |\ o | 66 70, | 7| 778% | 14| 824% |31] 75.6%

wysitku
Czy Pani/Pan
tatwo sig¢ me- rzadko 31 20,0% (2] 222% 1 5,9% 6 | 14,6%
czy?

nie mam uczucia
szybkiego meczenia | 2 | 13,3% |0 0,0% 2| 11.8% | 4 9,8%
si¢

Razem: 15 9 17 41

Duszno$¢ wysitkowa dos$¢ czgsto odczuwato 46,3% ankietowanych, bardzo czgsto 14,6% bada-
nych. Objaw dusznosci wysitkowej wystgpowal bez wzgledu na czas trwania choroby. Na ciagle
wystgpowanie kaszlu skarzylto si¢ jedynie 14,6% ankietowanych, u pozostatych kaszel pojawial si¢
bardzo rzadko.

Prawie potowa badanych (43,9%) zgtaszata problemy z zasypianiem, z czego 36,6% przyjmowato
czasami leki nasenne.

Objawy ze strony uktadu krazenia. Nadcis$nienie tgtnicze rozpoznano u 31,7% ankietowanych,
szczegblnie w Gr. III (41,2%), najmniej zas (20%) w grupie z czasem trwania choroby do 5 lat.

B6l w twardzinie uktadowej. B4l jest jednym z dominujacych probleméw pacjentéw z TU. Ponad
potowa ankietowanych (56,1%) zgtaszata bdl bardzo czg¢sto, ze szczeg6lnym nasileniem w Grupie I
(66,7%). Pacjenci z czasem trwania choroby >5 lat deklarowali réwniez okresowe odczuwanie bdlu
(Tabela II).
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Tabela II. Wystepowanie bélu a czas trwania choroby

Choroba trwa | Choroba trwa | Choroba trwa p
Odpowiedz do 5 lat 6 -13 lat > 13 lat OGOLEM
N % N % N % N %
tak 10 [ 66,7% | 5 556% | 8 |47,1% | 23 56,1%
Czy czgsto odczu- o
wa Pani/Pan bole? niekiedy 3 1200% | 4 [444% ) 7 |412% | 14 34,1%
nie 2 13,3% | O 0,0% 2 11,8% | 4 9,8%
Razem: 15 9 17 41

Dolegliwosci bélowe dotyczyly gtéwnie stawéw rak i nég (85,4%) oraz krggostupa - 34,1% bada-
nych. Pacjenci z czasem trwania choroby do 5 lat skarzyli si¢ réwniez na béle przetyku podczas poty-
kania (40,0% badanych w grupie I).

Objawy natury psychologicznej. Ciagle wystgpowanie stanéw obnizonego nastroju deklarowato
39% badanych, szczegdlnie w Grupie III (47,1%), natomiast sporadyczne objawy dotyczyly 41,5%
pacjentdw. Pacjenci z Grupy I rzadziej zglaszali dolegliwosci z krggu zaburzen depresyjnych. Jedna
trzecia badanych stwierdzita, ze choroba utrudnia im w pewnym stopniu kontakty ze znajomymi.
Stronienie od ludzi deklarowali czgSciej pacjenci z czasem trwania choroby >13 lat (47,1%) w stosun-
ku do pozostatych grup.

Pacjenci uwazali, ze najwigkszym problemem w chorobie jest b6l (53,7% badanych), niewiele
mniej (46,3%) wskazywalo na przewlekly i postgpujacy przebieg choroby, a dla 39% pacjentéw du-
zym problemem byly stany obniZonego nastroju.

Wiedza o chorobie, umiejetnos¢ samoopieki

Do$¢ duzy odsetek badanych (43,9%) deklarowal, ze posiada wiedz¢ na temat twardziny uktado-
wej, zasad postgpowania terapeutycznego i trybu zycia. Natomiast 51,2% stwierdzito, ze ich wiedza
jest niedoktadna. Réwniez potowa ankietowanych uwazata, ze ma trudnosci w samoopiece. Pomocy w
niektérych czynno$ciach potrzebowalo 41,5% badanych. Niewielki odsetek (9,8%) deklarowato po-
trzebg ciagltej pomocy od innych oséb.

DYSKUSJA I OMOWIENIE WYNIKOW

Choroby reumatyczne ze wzgledu na nastgpstwa wynikajace z zaburzen funkcji wielu narzadéw i
ukladéw sa jednym z gtéwnych probleméw zdrowotnych wspdiczesnego spoteczenstwa. Jedng z
chordb, ktdra przysparza pacjentom wielu probleméw nie tylko sfery biologicznej, lecz réwniez psy-
chologicznej i spotecznej jest twardzina uktadowa. Chorobg cechuje przewlekte, postgpujace widknie-
nie tkanek organizmu, z ktérych najcze$ciej zajmowana jest skora, ptuca, serce, przewdd pokarmowy i
nerki (5, 9).

W $wietle badan wiasnych twardzina uktadowa dotyczyta w przewazajacej wigkszosci rencistow
(61,0%) i emerytéw (12,2%). Pacjenci czynni zawodowo (22,0%) tworzyli grupg z czasem trwania
choroby gtéwnie do 5 lat. Zwiazane to jest z faktem, ze przewlekla, postgpujaca choroba ogranicza
wydolno$¢ funkcjonalna, w tym i zawodowa pacjenta.

W licznych badaniach wykazano, ze u pacjentéw z TU wystgpuja zaburzenia ze strony narzadéw
wewngtrznych, a zwlaszcza ptuc, serca, przewodu pokarmowego i nerek (3, 6).

Na podstawie analizy przeprowadzonej na grupie 41 pacjentéw z TU stwierdzono, ze gléwnym
problemem zgltaszanym przez ankietowanych ze strony uktadu oddechowego byta dusznos¢ (87,7%),
pojawiajaca sig po niewielkim wysitku, a co z tym si¢ wiaze - tatwa meczliwo$¢. Kaszel pojawial sig
rzadko. Objawy te dotyczyly nie tylko pacjentéw z czasem trwania choroby powyzej 13 lat, lecz takze

rrrrr

dolnosci uktadu oddechowego (5).
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W przebiegu twardziny uktadowej czgsto obserwowane sa zmiany w przewodzie pokarmowym
(3). W wyniku przeprowadzonych badan trudno$ci w potykaniu zgtaszato 48,7% chorych. Z uwagi na
dolegliwosci ze strony przewodu pokarmowego o charakterze uporczywej zgagi, autorzy zalecaja
spozywanie ostatniego positku 3 godz. przed snem (1). Pomimo przestrzegania tych zalecen, ponad
potowa (56,1%) odczuwata zgage bardzo czgsto.

Pacjentom z TU dokuczaja dolegliwosci zwiazane z wypréznianiem (9). Znaczny odsetek respon-
dentéw (43,9%) zgtaszalo biegunki, zaparcia lub naprzemienne biegunki i zaparcia.

Zmiany nerkowe wedlug wigkszo$ci autoréw lacza si¢ ze zlta prognoza (2). O zajgciu nerek, moze
sugerowac pojawienie si¢ nadcis$nienia tg¢tniczego. W badaniach wtasnych u 31,7% chorych wystgpo-
walo nadcis$nienie tgtnicze. Dotyczylo to respondentdw ze wszystkich grup, niezaleznie od czasu
trwania choroby. Nadci$nienie tgtnicze w badaniach Rowell i wsp. wystgpowato u 24% chorych z
twardzing uktadowa (7).

W pi$miennictwie znajduja si¢ doniesienia na temat wystgpowania u chorych dolegliwosci bélo-
wych, szczegélnie stawdw, co stwierdzano u 24 — 97% pacjentéw (6). Wedlug wtasnej analizy bdle
stawowe zgtaszali prawie wszyscy ankietowani (85,4%).

Jedna z podstawowych dolegliwosci pacjentéw z TU jest objaw Raynauda, ktéry jest powszechnie
uznany za charakterystyczny dla twardziny uktadowej, wystgpuje u ponad 95% chorych (1, 3). W
grupie badanych pacjentéw czgsto§¢ wystgpowania tego objawu, od ktérego w wigkszosci przypad-
kéw rozpoczyna sig choroba, stwierdzono u 78% chorych.

Owrzodzenia i zaburzenia czucia palcéw rak przyczyniaja si¢ do ograniczenia ruchomosci w sta-
wach rak, co wplywa na trudno$¢ funkcjonowania w zyciu codziennym. W badaniach wtasnych
owrzodzenia wystgpowaty u 34,1% badanych, za$ zaburzenia czucia zgtaszato 65,9% ankietowanych.

Objawy chorobowe ankietowanych pacjentéw nasilaty si¢ niezaleznie od czasu trwania choroby.
Mialo to niewatpliwie wplyw na stan emocjonalny chorych, ich samopoczucie w sferze psychicznej
(4). Do najbardziej rozpowszechnionych zaburzen psychicznych w TU naleza wedtug Szechinskiego:
zaburzenia lgkowe, depresja, zaburzenia funkcji poznawczych (10). Stany obnizonego nastroju, lgk,
niepokdj zglaszato 39,0% respondentéw, szczegdlnie dtugo chorujacych, co wptywalo réwniez na
ograniczenie ich aktywnosci spolecznej.

Z badan wynika, ze 51,2% respondentéw posiada braki w wiedzy na temat swojej choroby. Z fak-
tem tym wiaze si¢ umiejgtnos$¢ radzenia sobie z choroba. Niedostatki wiedzy moga by¢ przyczyna
trudnosci w samoopiece i samoobserwacji. W $wietle powyzszych rozwazan nalezy stwierdzi¢, ze
niezbgdna jest edukacja pacjentéw. W toku edukacji pacjenci uzyskuja wiedzg¢ na temat choroby i
sposobéw radzenia sobie z jej skutkami, zasad postgpowania terapeutycznego, monitorowania leczenia
i parametréw zyciowych, co moze mie¢ pozytywny wplyw na poprawg ich funkcjonowania, w efekcie
lepsza subiektywna oceng zdrowia (8).

WNIOSKI

1. Problemy wynikajace z zajgcia procesem chorobowym skory, naczyn i narzadéw wewngtrznych
wplywaja na trudnosci w codziennym funkcjonowaniu w obszarze aktywnosci fizycznej, samo-
poczucia psychicznego i petnionych rél spotecznych.

2.  Gtéwnymi problemami zdrowotnymi pacjentéw z twardzing ukltadowa sa: objaw Raynauda,
fatwa meczliwo$¢, zaburzenia czucia palcéw rak, duszno$¢ wysitkowa, bol gtéwnie stawdw i
sztywnos$¢ poranna oraz zaburzenia potykania.

3. Przewlekty, postgpujacy przebieg choroby wplywa na wystgpowanie probleméw natury psycho-
logicznej, typu: stany obnizonego nastroju, 1¢k, niepoko;j.

4. Trudno$ci w samoopiece wynikaja z zaburzen czucia w palcach rak i ograniczenia ruchomosci w
stawach.

5. Pacjenci zglaszaja niedostateczny poziom wiedzy o twardzinie uktadowej oraz brak umiejgtnosci
radzenia sobie z choroba.

6. Zadaniem pielggniarki w kompleksowej opiece nad pacjentem z TU jest przygotowanie chore-
go/rodziny do samoopieki i samokontroli.
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STRESZCZENIE

Twardzina uktadowa (TU, scleroderma) nalezy do najczgstszych choréb z grupy kolagenoz, zwa-
nych obecnie chorobami tkanki tacznej. Jest choroba przewlekta o podtozu autoimmunologicznym.
Wystepuje kilka typéw klinicznych sklerodermy, rézniacych si¢ przebiegiem, wystgpujacymi powi-
ktaniami, jak réwniez rokowaniem. Najbardziej charakterystyczna jest twardzina uktadowa ograniczo-
na i TU uogdlniona (rozsiana). Choroba charakteryzuje si¢ postgpujacym widknieniem skéry i narza-
déw wewngtrznych, prowadzacym do ich niewydolnosci, zaburzeniami morfologii i funkcji naczyn
krwiono$nych. Praca ma charakter badawczy, jej celem jest okre$lenie, w oparciu o skonstruowany
kwestionariusz ankiety, gtéwnych probleméw klinicznych pacjentéw z twardzina uktadowa; proble-
mow sfery psychologicznej; trudnosci w samoopiece i zadan pielggniarki w przygotowaniu pacjenta
do samoopieki i samopielggnacji. Grupg badang stanowito 41 chorych z rozpoznana twardzing ukta-
dowa, wedtug kryteriow ARA. W kompleksowym postgpowaniu terapeutycznym z pacjentem, cier-
piacym z powodu bdlu, majacym trudno$ci w spozywaniu positkéw, w samoopiece, w adaptacji cho-
roby, kluczowa sprawa jest rozpoznanie indywidualnych probleméw pielgegnacyjnych chorego, okre-
$lenie jego umiejgtnosci radzenia sobie w zyciu codziennym z choroba i na tej podstawie zaplanowa-
nie opieki, wsparcia, edukacji i pomocy innych profesjonalistow.

SUMMARY

Systemic sclerosis (SS, also referred to as scleroderma) is one of the most common collagen dis-
eases, which are presently referred to as connective tissue diseases. It is a chronic autoimmune disease.
There are several types of scleroderma which differ in their course, possible complications and prog-
nosis. The most characteristic forms of scleroderma are limited and diffuse. The disease is character-
ized by the progressive fibrosis of the skin and internal organs, leading to their insufficiency, mor-
phology and blood vessels disorders. It is a research work whose aim is to determine, on the basis of a
prepared survey questionnaire, the main clinical problems of patients with systemic sclerosis; their
psychological problems, difficulties in self-care and the nurse’s tasks in preparing the patient for self-
care. The study group consisted of 41 patients with diagnosed systemic sclerosis, according to the
ARA criteria. The key thing in the complex therapy of the patient who suffers from pain, finds it diffi-
cult to eat, provide self-care and adapt to the disease, is to recognize the individual care problems of
the patient, to determine their ability to cope with the disease in daily life and, on the basis of that, to
plan care, support, education and help of other professionals.
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