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Wstêp

M³odzieñcze idiopatyczne zapalenie stawów /MIZS/ jest
chorob¹ autoimmunologiczn¹ o nieznanej etiologii. Istnieje
wiele hipotez próbuj¹cych wyjaœniæ mechanizm le¿¹cy u pod-
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Streszczenie: M³odzieñcze idopatyczne zapalenie stawów /MIZS/ jest chorob¹ przewlek³¹, przebiegaj¹c¹
z okresami remisji i zaostrzeñ, wymagaj¹c¹ z³o¿onego postêpowania diagnostycznego i terapeutycznego. Choro-
ba ta stanowi dla pacjenta Ÿród³o sytuacji trudnych i wywiera wp³yw zarówno na sferê emocjonaln¹, jak i relacje
spo³eczne osób chorych. Du¿¹ rolê w adaptacji do MIZS odgrywa wsparcie spo³eczne, poprzez zmniejszanie
negatywnych psychologicznie nastêpstw stresu.
W poni¿szej pracy analizowano wp³yw choroby na funkcjonowanie psychospo³eczne dziewcz¹t z MIZS.
Badane – to pacjentki Kliniki Chorób P³uc i Reumatologii AM w Lublinie, w wieku 12-18 lat. Pacjentki wype³nia³y
Ankietê (w opracowaniu w³asnym). Uwzglêdnia³a ona informacje o sytuacjach trudnych zwi¹zanych z chorob¹ i
znaczeniu wsparcia spo³ecznego w radzeniu sobie z nimi; o wp³ywie choroby na ró¿ne sfery funkcjonowania
badanych (relacje rodzinne, relacje z rówieœnikami, realizacjê planów ¿yciowych) oraz o uczuciach zwi¹zanych
z chorob¹. Stwierdzono, ¿e choroba ma wiêkszy negatywny wp³yw na sferê emocjonaln¹ ni¿ na przystosowanie
spo³eczne badanych. Dominuj¹ce uczucia to: niepewnoœæ, lêk, smutek, strach – uczucia negatywne (69%); wœród
pozytywnych (31%) – nadzieja. Du¿e znaczenie w adaptacji do choroby ma wsparcie spo³eczne sprzyjaj¹ce
osi¹ganiu lepszej jakoœci ¿ycia z MIZS.
S³owa kluczowe: MIZS, funkcjonowanie psychospo³eczne, dziewczêta

Abstract: Juvenile idiopathic arthritis /JIA/ is a chronic disease with spontaneous exacerbations and remissions, and
requires complex diagnostic and therapeutic management. This disease is a source of difficult situations for patients
and affects the emotional sphere and social relations. The social support is of special importance in the adaptation of
patients with JIA. It reduces negative psychological consequences of stress. The present study describes the problem
of the influence of the disease on the psychosocial adjustment of girls with JIA. The examination included 50 girls aged
12-18 years, treated in the Dept. of Paediatrics, Pulmonary Diseases and Rheumatology, University Children’s
Hospital, Medical University of Lublin. The patients had to fill in the Questionnaire. It included information on difficult
situations connected with the disease, and on the importance of social support in coping with the disease.
It contains questions about the disease influence on different psychological spheres (ex. family relations, peer
relations, life-plan realization) and about emotions related to the disease. Our results suggest that the disease is of
greater influence on emotional sphere then social adaptation of girls with JIA. Fear, sadness and distress were
predominant negative emotions (69%) and among positive (31%): hope. We conclude that social support and
psychological intervention must be an integral part of management to achieve success and improve the quality of life
for individuals with JIA.
Key words: juvenile idiopathic arthritis, psychosocial function, girls
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staw tego schorzenia. Uwa¿a siê, ¿e wa¿n¹ rolê pe³ni tu predys-
pozycja genetyczna, tj. antygeny zgodnoœci tkankowej, oraz
czynniki œrodowiskowe, takie jak mikroorganizmy (wirusy, bak-
terie, pierwotniaki, etc.), szczepionki, urazy psychiczne, inicju-
j¹ce proces zapalny i mechanizmy immunologiczne (1).



PRZEGL¥D PEDIATRYCZNY 2004, VOL 34, NO 1 27

1. wsparcie instrumentalne – polega na udzieleniu bez-
poœredniej pomocy, np. wspomaganie w leczeniu, rehabili-
tacji, w nauce; ogranicza stres przez bezpoœrednie rozwi¹-
zanie problemu,

2. wsparcie informacyjne – obejmuje udzielanie informa-
cji, rad, informacji zwrotnych maj¹cych pomóc w rozpozna-
waniu w³asnych problemów i poradzeniu sobie z innymi,

3. wsparcie emocjonalne – zawiera takie aspekty, jak:
obdarzanie kogoœ uczuciem, okazywanie przywi¹zania,
empatia, wyra¿anie wspó³czucia; ten typ wsparcia wzmac-
nia poczucie w³asnej wartoœci (8, 10, 11).

Wsparcie spo³eczne mo¿e sprzyjaæ zdrowiu poprzez zmniej-
szenie negatywnych psychologicznie nastêpstw stresu (9).

Cel pracy

Celem niniejszego badania jest analiza sposobu funkcjo-
nowania psychospo³ecznego dziewcz¹t cierpi¹cych na
MIZS. Szczególny nacisk zosta³ po³o¿ony na sytuacje trud-
ne, jakie rodzi choroba, jej wp³yw na ró¿ne sfery funkcjo-
nowania dziecka (relacje w rodzinie, relacje z rówieœnikami,
przystosowanie szkolne, plany ¿yciowe, sferê uczuciow¹) oraz
znaczenie wsparcia spo³ecznego w zmaganiu siê z chorob¹.

Materia³ i metody

W badaniach uczestniczy³o 50 dziewcz¹t, choruj¹cych
na MIZS, w wieku 12 – 18 lat (œrednia wieku 15,02, odchyle-
nie standardowe 1,53 roku). Przeciêtny czas trwania choro-
by wynosi oko³o 2 lat. Pacjentki by³y leczone w Klinice Cho-
rób P³uc i Reumatologii Dzieciêcego Szpitala Klinicznego w
Lublinie. Miejsce zamieszkania dziewcz¹t to wieœ – 38%,
ma³e miasto - 38% oraz du¿e miasto - 24%. Badane uzupe³-
nia³y Ankietê (w opracowaniu w³asnym) sk³adaj¹c¹ siê z 21
pytañ o ró¿nym stopniu otwartoœci. Metoda uwzglêdnia³a
informacje o w³aœciwoœciach funkcjonowania m³odzie¿y
z MIZS, o ich uczuciach, sytuacjach trudnych zwi¹zanych
z chorob¹ i wsparciu otoczenia w zmaganiu siê z chorob¹.

Wyniki

1. Choroba jako Ÿród³o sytuacji trudnych. Informacje
o tym, jakim obci¹¿eniem dla m³odego pacjenta jest choro-
ba reumatyczna uzyskano na podstawie odpowiedzi bada-

Lp    Sytuacje trudne    Liczba wypowiedzi %
zwi¹zane z chorob¹  n=66

 1 Ograniczenie sprawnoœci    18      27
ruchowej

 2 Pobyt w szpitalu    11     17
 3 Bolesne badania     8     12
 4 Ból stawów     6      9
 5 Poczucie osamotnienia     5      8

w szpitalu
 6 Zaleg³oœci w nauce     4      6
 7 Przyjmowanie leków     3      5

i ich skutki
 8 Koniecznoœæ zwiêkszenia     3      5

troski o zdrowie
 9 Zainteresowanie inn¹     2      3

chorob¹
10 Oczekiwanie na wyniki     2      3

badañ
11 Przykre uwagi kolegów     2      3
12 Odczuwanie lêku, ¿e     1      1

nie wyzdrowieje
13 Zaakceptowanie metod     1      1

leczenia

Tabela 1. Sytuacje trudne zwi¹zane z chorob¹.

Z definicji, MIZS jest to zapalenie stawów, które wyst¹pi³o
przed 16 r.¿., czas trwania objawów wynosi przynajmniej
3 miesi¹ce, a inne choroby, w których przebiegu docho-
dzi do odczynu stawowego, zosta³y wykluczone. Jest to
najczêstsze schorzenie reumatyczne w okresie dzieciñ-
stwa (2).

Choroba mo¿e mieæ bardzo ró¿ny przebieg kliniczny. Na
podstawie objawów, rozwijaj¹cych siê w ci¹gu pierwszych 6
miesiêcy, wyró¿niono trzy postacie kliniczne: o pocz¹tku
nielicznostawowym, wielostawowym i uogólnionym. Cha-
rakteryzuj¹ siê one ró¿nym stopniem zajêcia uk³adu kostno-
stawowego. Choroba przebiega z okresami remisji i za-
ostrzeñ, ale istniej¹ ró¿nice w dynamice, a zatem czêstoœci
zaostrzeñ i ich ciê¿koœci oraz d³ugoœci remisji. W przypadku
ka¿dej z postaci klinicznych spotykamy siê tak¿e z ró¿nymi
powik³aniami narz¹dowymi (pozastawowymi). Nale¿¹ do
nich powik³ania ze strony uk³adu sercowo-naczyniowego,
p³uc, narz¹du wzroku, objawy hematologiczne. Nie bez zna-
czenia pozostaje prawdopodobieñstwo rozwoju innych cho-
rób z autoagresji.

Z³o¿onoœæ postêpowania diagnostycznego MIZS wyma-
ga d³ugotrwa³ej hospitalizacji i wi¹¿e siê z przeprowadze-
niem wielu badañ, niekiedy bolesnych. Celem leczenia jest
zapobieganie zmianom destrukcyjnym w obrêbie stawów
lub ich hamowanie, ograniczenie utraty sprawnoœci rucho-
wej i zmniejszenie dolegliwoœci bólowych. Nie pozostaje
ono jednak bez skutków ubocznych. Nale¿y tu wymieniæ
hiperkortycyzm, osteoporozê, uszkodzenie b³ony œluzowej
¿o³¹dka i dwunastnicy, upoœledzenie funkcji w¹troby, nerek,
czy powik³ania hematologiczne.

Dziecko nagle zdaje sobie sprawê, ¿e przewlek³a choro-
ba bêdzie mu towarzyszyæ ca³e ¿ycie, ¿e doprowadza do
ró¿nego stopnia upoœledzenia funkcjonowania. Ka¿dego
dnia ma³y pacjent walczy z bólem, pokonuje ograniczenia
ruchomoœci stawów i sztywnoœæ porann¹. Postêpuj¹ce
i trudne do zahamowania ograniczenie sprawnoœci rucho-
wej wywo³uje poczucie beznadziejnoœci (3).

Psychologia traktuje chorobê jako zdarzenie w procesie
rozwoju dziecka, które poprzez zwi¹zane z ni¹ lêk, ból i
ograniczenie aktywnoœci stanowi znaczne obci¹¿enie psy-
chiczne dla dziecka (4). Doœwiadczenie sytuacji zagro¿enia,
przeci¹¿enia, utrudnienia i konfliktów zwi¹zanych z choro-
b¹ przewlek³¹ nie jest obojêtne dla funkcjonowania psychicz-
nego chorego dziecka i dla przebiegu samej choroby. Ujem-
ne skutki choroby w ¿yciu psychicznym m³odego cz³owieka
maj¹ indywidualny wymiar i zale¿¹ od takich czynników,
jak: osobowoœæ przedchorobowa, œrodowisko wychowaw-
cze dziecka, przebieg leczenia i rehabilitacji (5).

Sytuacji choroby towarzysz¹ prze¿ycia emocjonalne o
ró¿nej treœci i nasileniu. Najczêœciej s¹ to emocje negatywne:
lêk, niepokój, poczucie zagro¿enia i inne. Badania empi-
ryczne dowodz¹, ¿e chorzy doœwiadczaj¹ równie¿ uczuæ
pozytywnych, przede wszystkim nadziei (6).

Chorobê mo¿na rozpatrywaæ jako stresor, gdy¿ pojawia
siê nagle, nieprzewidzianie i ma ogromn¹ si³ê oddzia³y-
wania (5). Wymaga od chorego postawienia siê w innej
roli i podjêcia dzia³añ, które by³yby najodpowiedniejsze
w odpowiedzi na stres. Problem adaptacji do nowej sytu-
acji stanowi konsekwencjê dotychczasowych doœwiad-
czeñ ¿yciowych (sposoby radzenia sobie w sytuacjach
trudnych), cech osobowoœci oraz relacji z otoczeniem
(wsparcie spo³eczne).

Wsparcie spo³eczne odgrywa wa¿n¹ i pozytywn¹ rolê
jako czynnik przyspieszaj¹cy przystosowanie do choroby.
Bezpoœrednimi efektami wsparcia spo³ecznego na stan psy-
chiczny cz³owieka s¹: uczucia pozytywne, wy¿sza samo-
ocena, poczucie mo¿liwoœci wywierania wp³ywu na zmiany
zachodz¹ce w œrodowisku (7). W literaturze wyró¿nia siê
trzy typy wsparcia:

Psychologiczne aspekty...
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nych na pytanie otwarte: “Podaj przyk³ady sytuacji, które s¹
dla ciebie przykre, trudne, stresuj¹ce w zwi¹zku z chorob¹”.
Badane mia³y mo¿liwoœæ udzielania dowolnej liczby odpo-
wiedzi, st¹d w analizie wyników odnoszono siê do iloœci
twierdzeñ a nie liczby osób (tab. 1).

Ograniczenia aktywnoœci fizycznej (27%) oraz dolegli-
woœci bólowe (9%) - to g³ówne trudnoœci spostrzegane przez
badane, które wynikaj¹ ze specyfiki choroby jak¹ jest MIZS.
Wœród najczêœciej wymienianych sytuacji trudnych znajdu-
j¹ siê koniecznoœæ hospitalizacji, pobyt w szpitalu (17%)
i zwi¹zane z tym bolesne badania (12%). M³odzie¿ doœwiad-
cza osamotnienia w szpitalu, têskni za domem, rodzin¹ (8%).
Skutkiem d³ugotrwa³ych hospitalizacji i ograniczenia aktyw-
noœci ruchowej jest absencja w szkole i zaleg³oœci w nauce
(6% wypowiedzi). Rzadziej wymieniane sytuacje (3%) zwi¹-
zane s¹ ze stosunkiem innych do chorych (nadmierne zain-
teresowanie i przykre uwagi otoczenia). •ród³em stresu jest
równie¿ koniecznoœæ przyjmowania leków oraz ich skutki
uboczne (5%), napiêcie zwi¹zane z oczekiwaniem na wyni-
ki badañ (3%) oraz zaakceptowanie stosowanych w tej cho-
robie metod leczenia (1%). Dla niektórych badanych trud-
noœæ stanowi koniecznoœæ zwiêkszenia troski o w³asne zdro-
wie (5%). Niepokój wynikaj¹cy z braku pewnoœci, czy siê
wyzdrowieje stanowi niewielki procent (1%).

2. Wsparcie spo³eczne w zmaganiu siê z chorob¹. Bada-
nie dotyczy³o Ÿróde³ wsparcia spo³ecznego oraz jego form
(wsparcie instrumentalne, informacyjne, emocjonalne). Ba-
dane udziela³y odpowiedzi na pytania “Kto pomaga ci
w zmaganiu siê z chorob¹?” oraz “Na czym polega ich po-
moc?” (ryc. 1).

Badane w sytuacjach trudnych jakie niesie choroba poszu-
kuj¹ i znajduj¹ wsparcie g³ównie w rodzinie (56% wypowie-
dzi), rzadziej otrzymuj¹ pomoc ze strony personelu medyczne-
go (23% wypowiedzi) oraz ze strony przyjació³ (19%). General-

Rycina 1. Zród³a pomocy i wsparcia w zmaganiu siê z cho-
rob¹.

 – rodzina;   – personel medyczny;   – przyjaciele;   – nikt, sam sobie radzê
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Rycina 3. Wp³yw choroby na plany ¿yciowe dotycz¹ce sfery
osobistej.

  - brak wp³ywu;  – niewielki;   –znaczny
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Rycina 2. Formy pomocy w zmaganiu siê z chorob¹.

 – wsparcie psychiczne, pocieszanie;  – pomoc w leczeniu;  - pomoc w zrozumieniu

choroby;  - odwiedzanie w szpitalu;  - informowanie o nowych metodach leczenia

 %

17

4

100

90

80

70

60

50

40

30

20

10

0

7

20

52

Rycina 4. Wp³yw choroby na zwi¹zki panuj¹ce w rodzinie.

  – wiêzy os³abi³y siê;   –wiêzy wzmocni³y siê,   - relacje nie zmieni³y siê
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nie chore na MIZS wykazuj¹ zapotrzebowanie na pomoc
w zmaganiu siê z chorob¹. Tylko w 2% wypowiedzi deklaru-
j¹, ¿e potrafi¹ same poradziæ sobie z napiêciem i sytuacjami
trudnymi jakie niesie choroba.

Pomoc w zmaganiu siê z chorob¹ ma ró¿norodny cha-
rakter (ryc. 2). Ponad po³owê - 52% stanowi wsparcie psy-
chiczne i pocieszanie w trudnych chwilach (wsparcie
emocjonalne). Wsparcie instrumentalne wyra¿a siê po-
przez pomoc w leczeniu (20%) i odwiedzanie w szpitalu
(7%). Pomoc w zrozumieniu choroby (17%) oraz infor-
mowanie o nowych metodach leczenia MIZS (4%) poda-
wane s¹ przez badane jako przyk³ady wsparcia informa-
cyjnego.

3. Wp³yw choroby na funkcjonowanie psychospo³ecz-
ne badanych dziewcz¹t. Choroba jako specyficzne zjawi-
sko w rozwoju dziecka nios¹ce ze sob¹ znaczne obci¹¿enie
fizyczne i psychiczne ma wp³yw na ró¿ne aspekty przysto-
sowania badanych. W poni¿szym artykule przeprowadzo-
no analizê tego jak chore postrzegaj¹ wp³yw w³asnej choro-
by na realizacjê planów ¿yciowych, relacje rodzinne i rela-
cje z rówieœnikami oraz na sferê emocjonaln¹. Pacjentki po-
proszono o odpowiedzi na nastêpuj¹ce pytania:

“Czy choroba zmieni³a twoje plany dotycz¹ce sfery oso-
bistej?”

“Czy choroba wp³ynê³a na zwi¹zki w twojej rodzinie?”
“Czy twoja pozycja w rodzinie zmieni³a siê w zwi¹zku

z chorob¹?”
“Czy stan zdrowia ma lub mia³ wp³yw na twoje relacje

z rówieœnikami?”
Wiêkszoœæ badanych dziewcz¹t (78%) nie postrzega cho-

roby jako utrudniaj¹cej realizacjê swoich planów ¿yciowych.
Pozosta³e uwa¿aj¹, ¿e MIZS utrudnia realizacjê planów do-
tycz¹cych sfery osobistej w znacznym (12%) lub w niewiel-
kim stopniu (10%) (ryc. 3). Wœród wymienianych przez
dziewczêta utrudnieñ s¹: koniecznoœæ rezygnacji z wyczy-

Kosmala E., Korobowicz A., Olesiñska E.
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Rycina 6. Wp³yw stanu zdrowia na relacje z rówieœnikami.

  - brak wp³ywu;  – niewielki;   –znaczny
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Rycina 5. Pozycja w rodzinie w zwi¹zku z chorob¹.

  – nie zmieni³a siê;  –wzros³a
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Rycina 7. Uczucia pozytywne i negatywne zwi¹zane z chorob¹.

  – uczucia negatywne;  –uczucia  pozytywne

 %
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nowego uprawiania sportu, koniecznoœæ uwzglêdniania spe-
cyfiki choroby przy wyborze zawodu, zmiana sposobu my-
œlenia i planowania w zwi¹zku z chorob¹ oraz koniecznoœæ
zwiêkszenia troski o w³asne zdrowie i ograniczenie spotkañ
z przyjació³mi.

Znacz¹cy procent badanych dziewcz¹t wskazuje na brak
wp³ywu choroby na relacje panuj¹ce w ich rodzinach (ryc. 4).
Wp³yw choroby powoduj¹cy wzmocnienie siê wzajemnych
wiêzów rodzinnych deklaruje 10% dziewcz¹t. Fakt zacho-
rowania zmieni³ relacje ojca wobec jednej z badanych; jego
agresja s³owna i fizyczna zamieni³a siê w wiêksze zaintere-
sowanie dzieckiem. Tylko dwie osoby (4% badanych) wska-
zuje na os³abienie wiêzów rodzinnych w zwi¹zku z MIZS.
Jako przyk³ad badane podaj¹ zaburzenie relacji miêdzy ro-
dzeñstwem. Badane doœwiadczaj¹ niechêci, zazdroœci ze
strony sióstr i braci w zwi¹zku z wiêksz¹ trosk¹ rodziców o
chore dziecko.

Wiêkszoœæ pacjentek (72%) twierdzi, ¿e ich pozycja w
rodzinie nie zmieni³a siê od czasu zachorowania, natomiast
28% uwa¿a, ¿e dziêki chorobie zwiêkszy³o siê ich znacze-
nie i wzros³a pozycja w rodzinie (ryc. 5). ¯adna z badanych
nie deklaruje obni¿enia jej pozycji w rodzinie w zwi¹zku
z zachorowaniem.

Zdecydowana wiêkszoœæ badanych dziewcz¹t (80%) de-
klaruje brak wp³ywu stanu zdrowia na relacje z rówieœnika-
mi (ryc.6). Pozosta³e osoby dostrzegaj¹ ten wp³yw w znacz-
nym (10%) lub niewielkim (10%) stopniu. Ten wp³yw mo¿e
byæ negatywny i wyra¿aæ siê poprzez zmianê stosunku do
chorej, mniejsz¹ troskê, zainteresowanie oraz poczucie
opuszczenia szczególnie podczas pobytu w szpitalu. Poza
tym choroba rodzi ograniczenia uniemo¿liwiaj¹ce spêdza-
nie czasu z przyjació³mi, zabawy z nimi na miarê potrzeb
badanych. Wp³yw pozytywny wyra¿a siê zmian¹ postaw ko-
le¿eñskich na bardziej serdeczne w porównaniu z sytuacj¹
przed chorob¹.

4. Uczucia zwi¹zane z chorob¹. Psychiczne funkcjono-
wanie osoby chorej na MIZS jest w poni¿szym artykule uj-
mowane dodatkowo w kontekœcie wp³ywu choroby na sferê
emocjonaln¹. Badane mia³y mo¿liwoœæ wyboru z podanej
listy dowolnej liczby uczuæ (pozytywnych i negatywnych),
aby opisaæ swoje prze¿ycia w zwi¹zku z chorob¹.

Analiza sfery emocjonalnej badanych dziewcz¹t wska-
zuje na dominacjê uczuæ negatywnych (69%) nad pozytyw-
nymi (31%)(ryc. 7). Najczêœciej wybierane s¹ niepewnoœæ
(14%), lêk (11%), smutek (11%), przygnêbienie (10%) i strach
(9%) (ryc.8). Wœród uczuæ pozytywnych najczêœciej wymie-
niana jest nadzieja (12%). Optymizm, spokój, ufnoœæ i ra-
doœæ to uczucia pozytywne bardzo rzadko wskazywane
przez badane spoœród podanych 18 okreœleñ uczuæ.

Dyskusja

Uzyskane wyniki badañ mog¹ staæ siê podstaw¹ do for-
mu³owania wniosków nie tylko wzbogacaj¹cych wiedzê na
temat zmiennych psychologicznych le¿¹cych u pod³o¿a
dzia³añ wspieraj¹cych proces zdrowienia i osi¹gania lepszej
jakoœci ¿ycia, ale umo¿liwi¹ jej praktyczne zastosowania w
pracy z m³odzie¿¹ chor¹ na MIZS. Przeprowadzona przez
nas analiza wpisuje siê w nurt badañ nad wp³ywem choroby
przewlek³ej na funkcjonowanie psychospo³eczne pacjentów.

Chorzy na przewlek³e choroby reumatyczne, z punktu
widzenia psychologii, chocia¿ nara¿eni s¹ na wiêksze ob-
ci¹¿enie, wykazuj¹ wiêksze przystosowanie psychospo³ecz-
ne, w porównaniu z populacj¹ ogóln¹. Analiza dotychcza-
sowych badañ sugeruje, ¿e nie istnieje prosta zale¿noœæ miê-

Rycina 8. Uczucia zwi¹zane z chorob¹.
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dzy stopniem zaawansowania choroby, upoœledzeniem
funkcji organizmu a dobrostanem psychologicznym cho-
rych (12). Autorzy donosz¹, ¿e dzieci z przewlek³ymi choro-
bami reumatycznymi tak samo funkcjonuj¹ spo³ecznie, emo-
cjonalnie oraz ich zachowanie nie odbiega od grupy rówie-
œniczej (13). Stawiaj¹ przy tym hipotezê, ¿e wysoki poziom
adaptacji, zwi¹zany ze sta³ym poziomem stresu, jest odzwier-
ciedleniem innej funkcji autonomicznego systemu nerwowego
(14).

Badania dostarczaj¹ danych o sferze emocjonalnej, a zw³asz-
cza o dominuj¹cych uczuciach zwi¹zanych z chorob¹ reuma-
tyczn¹. Podobnie jak w naszej analizie przewa¿aj¹ uczucia ne-
gatywne bêd¹ce sk³adow¹ stanu depresyjnego. Stwierdzono istot-
ny zwi¹zek miêdzy depresj¹ a uczuciem bólu, ograniczeniem
aktywnoœci i ciê¿koœci¹ choroby. Na stan ten nale¿y zwracaæ
uwagê podczas klinicznej oceny fizycznej i psychospo³ecznej
dysfunkcji u pacjentów z chorobami reumatycznymi, bowiem
stanowi on wa¿ny wskaŸnik wyprzedzaj¹cy zwi¹zane z chorob¹
zaburzenia (15).

W literaturze czêsto jest równie¿ podkreœlany wp³yw wspar-
cia spo³ecznego na stan zdrowia oraz przystosowanie do choro-
by (7). Wyniki badania dzieci chorych na MIZS wskazuj¹, ¿e
du¿e wsparcie ze strony rodziny i rówieœników, znajduje od-
zwierciedlenie w lepszym przystosowaniu psychospo³ecznym
tych pacjentów. Je¿eli Ÿród³em wsparcia pozostaje jedna strona,
b¹dŸ brak jest wsparcia, rodzi to wiêcej problemów behawioral-
nych w porównaniu z populacj¹ dzieci zdrowych (16). Stwier-
dzono pozytywny zwi¹zek miêdzy wsparciem ze strony rodziny
a lepsz¹ jakoœci¹ ¿ycia m³odzie¿y w chorobach reumatycznych.
Wyniki przemawiaj¹ za tym, ¿e dzieci chore i ich rodziny opra-
cowuj¹ w³asne sposoby radzenia sobie z trudnoœciami jakie nie-
sie choroba. (17) Dane o stopniu wsparcia i jego Ÿród³ach po-
zwalaj¹ przewidzieæ nasilenie problemów przystosowawczych
dzieci z MIZS (18). Im wiêksze obci¹¿enie codzienne dziecka i
mniejsze wsparcie spo³eczne, tym wiêksze problemy przystoso-
wawcze oraz sk³onnoœæ do stanów depresyjnych (19).

Zasadna wydaje siê kontynuacja badañ specyfiki funkcjono-
wania chorych na choroby reumatyczne, ze szczególnym
uwzglêdnieniem obrazu choroby, zapotrzebowania na wiedzê

oraz zmagania siê ze stresem - zmiennymi maj¹cymi wp³yw na
przystosowanie do choroby.

Podsumowanie

M³odzieñcze idiopatyczne zapalenie stawów jest zda-
rzeniem w procesie rozwoju dziecka, które niesie ze sob¹
wiele trudnych sytuacji, przybieraj¹cych ró¿ne formy. Z
przeprowadzonej analizy wynika, ¿e szczególnym obci¹-
¿eniem jest ograniczenie aktywnoœci fizycznej oraz ból
wynikaj¹cy z choroby podstawowej. Na drugim planie
znajduje siê grupa sytuacji trudnych zwi¹zanych z ko-
niecznoœci¹ d³ugiej hospitalizacji i bezpoœrednio od tego
zale¿nymi ograniczeniami i wymaganiami (poczucie osa-
motnienia, bolesne badania, metody leczenia). W ¿yciu
uczuciowym badanych dziewcz¹t dominuj¹ce jest do-
œwiadczanie niepewnoœci. Negatywne uczucia pojawiaj¹
siê czêœciej ni¿ pozytywne, s¹ to: lêk (11%), smutek (11%),
przygnêbienie (10%), strach (9%), zw¹tpienie (5%), re-
zygnacja (3%) i gniew (3%). Najczêœciej wymienianym
przez badane uczuciem pozytywnym jest nadzieja
(12%). Przebieg choroby ma wiêkszy negatywny wp³yw
na sferê uczuciow¹ ni¿ na przystosowanie spo³eczne (re-
lacje w rodzinie, relacje z rówieœnikami oraz realizacjê
planów ¿yciowych). Wiêkszoœæ badanych deklaruje, ¿e
choroba nie ma wp³ywu na plany ¿yciowe dotycz¹ce
sfery osobistej (78%), zwi¹zki panuj¹ce w rodzinie (86%),
pozycje dziecka w rodzinie (72%) oraz relacje z rówie-
œnikami (80%). W grupie badanych dziewcz¹t przewa-
¿a³y problemy sfery uczuciowej, dlatego te¿ szczególn¹
uwagê nale¿y zwróciæ na wsparcie emocjonalne, instru-
mentalne i informacyjne. Tego typu wsparcie ze strony
rodziny, personelu medycznego i przyjació³ wydaje siê
byæ niewystarczaj¹ce. Do terapii MIZS nale¿y wprowa-
dziæ specjalistyczne oddzia³ywania medyczno-psycho-
logiczne, w celu dostarczenia chorym rzetelnej i obiek-
tywnej wiedzy na temat choroby oraz pomocy w poszu-
kiwaniu bardziej efektywnych strategii radzenia sobie z
sytuacjami trudnymi, jakie niesie choroba.
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