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KIM JESTESMY?

Studentkami i studentami Etnologii i Antropologii Kulturowej na Uniwersytecie
Warszawskim.

Raport prezentuje wyniki badan prowadzonych przez nas na potrzeby zaliczenia
przedmiotu “User Experience w medycynie - narzedzia, metody, praktyka”. Projekt miat na
celu zbadanie potrzeb osdb dializowanych.

Powstat na podstawie wspodtpracy z Ogolnopolskim Stowarzyszeniem Osob
Dializowanych, a szczegdlnie z Panig Sonia.

Chcielibysmy jej jak i catemu stowarzyszeniu serdecznie podziekowad
za patronat nad naszymi badaniami oraz zapewnienie nam kontaktow
do rozmow.
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Executive Summary

Bolaczka 0sdb dializowanych jest relacja z personelem medycznym, ktory
nie zawsze okazuje sie zrodtem wsparcia i wiedzy medycznej

Osoby dializowane doceniajg wymiane informacji miedzy pacjentami/tkami
i chetnie korzystajg z tej formy zdobywania wiedzy.

Pacjenci i pacjentki wskazali na to, ze na poczatku procesu dializowania
skorzystaliby ze wsparcia psychologicznego.

Osoby dializowane stwierdzity, ze dostep do pomocy specjalistycznej nie
jest rowny dla wszystkich pacjentow. Towarzyszy im poczucie bycia
»,Zapomnianym w systemie prawnym ochrony zdrowia”.






Opis celu badania

Przeprowadzajac nasze badanie chcielismy:

Poznac potrzeby oséb dializowanych

Zrozumiec i poznac ich sposoby radzenia sobie z
trudnosciami oraz z jakimi problemami sie mierza?
Sprawdzic jaka konkretnie wiedza chca sie podzieli¢ osoby
dializowane

Dowiedziec sie czy pomoc psychologiczna jest im potrzebna




Metodologia

Badanie zostato przeprowadzone w
internecie w marcu i kwietniu 2022 za
pomocg nastepujacych narzedzi:

Indywidualny wywiad

pogtebiony + notatka Ankieta Miro Dzienniczek
_Przeprowadziliémy 5 Na facebookowej grupie Podczas przeprowadzania Proponowalismy
pogtebionych wywiadéw?* zrzeszajacej osoby wywiaddw uzywalismy badanym mozliwosc
za poérednictwem dializowane zamiescilismy programu pozwalajgcego  waziecia udziatu w
komunikatoréw ankiete ktdra zostata zapisywac osobom badaniu
internetowych podczas wypetniona przez 31 oséb  badanym ich mysli/ dzienniczkowym
ktorych tworzyliSmy notatki skOJfarzen.la w formie

graficznej

-Rozmawialismy z osobami
po dializie

yyyyyyyyyyyyyy

fizyczna

— rac
|u ‘‘‘‘‘‘‘‘ pracy.

*Kontakty do osob badanych zdobylismy dzieki fundacji OSOD
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Problemy, z ktérymi mierza sie dializowani

Trudnosci zwigzane z cielesnoscia
Ograniczenia w diecie

Trudne relacje z personelem medycznym
Niska dostepnos¢ wiedzy

Problemy natury spotecznej

Brak specjalistycznego wsparcia



Trudnosci zwigzane z cielesnoscia

e Spadki cisnienia, najczesciej wystepujgce po dializach. Przyczyniajg sie do ogdlnego
ostabienia osoby.

e Podtrucie organizmu, wynikajgce z niesprawnosci nerek. Dializa nie jest mu w stanie w
petni zapobiec. Metaforg, ktdora wyrazata ten stan byto uczucie posiadania krwi
zanieczyszczonej toksynami.

e Ograniczenia w mobilnosci oraz uprawianiu sportow. Osoby chorujgce na nerki przez
wzglad na koniecznos¢ regularnego dializowania nie moga sobie pozwoli¢ na czeste i
dtugotrwate podrézowanie. Ponadto nie mogg one uprawia¢ mocno obcigzajgcych
fizycznie aktywnosci jak np. chodzi¢ na sitownie.

e Bole podczas dializ

e Zte samopoczucie, czesto bedace efektem spadku cisnienia, z czym wigze sie dializa.
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Organizm jest skrajnie

wymeczony, ledwie
chodze, mdli mnie,
uczucie nie do
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(Kobieta, 26 lat)
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chodzi jak
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Po dializie w domu 18:30, czuje sie Whpisy z 3-dniowego dzienniczka
. . . ) (Kobieta, 26 lat)

wycienczona mimo pieknej pogody. Musze

dialize odespac. Budze sie 22:30, jestem

wycienczona, nie mam sity podniesc sie z

t6zka. Wszystko sprawia mi trudnosc.

Zrobienie positku, umycie sie, umycie wanny,

ubranie sie w pizame. Nie mam sit. Dzien sie

pézno spac. Najwieksza trudnos$é mi sprawia
bycie w szpitalu, glod na dializie, zmeczenie
po. Uwazam, ze powinien juz dawno byc¢
wynaleziony sposob na wyczerpanie po

dializie. By¢ moze rozmowad z Iekurzem.}



Rytm funkcjonowania po dializie

Dializa odczuwana jest przez naszych badanych jak co$ bardzo ostabiajgcego, poréwnywalnego do bycia
~wypompowanym”, badz ,,poobijanym”. Uczucie zmeczenia, ktore generuje nierzadko utrzymuje sie przez wiele godzin,
w czasie ktorych wykonywanie codziennych czynnosci tj. gotowanie, sprzatanie, czy umycie sie jest skrajnie utrudnione.
Poza tym dializa niejako narzuca sposdb w jaki funkcjonuje sie bezposrednio po niej. Nasi badani wspominali, iz po
opuszczeniu stacji dializ najczesciej od razu wracajg do domu, myjg sie (jesli maja na to site) i ktadg sie spac.



Ograniczenia w diecie

e Koniecznos¢ dbania o wtasciwie proporcje sktadnikow odzywczych.
Dzieki temu mozna zminimalizowac zatrucie organizmu wynikajgce z
dysfunkcji nerek.

e Ograniczenia w ilosci spozywanych ptynow. Osoby dializowane maja
sktonnos¢ do przewadniania organizmu.

e Przewodnienie, bedgce problemem szczegdlnie po dializach, kiedy
przyczynia sie do wiekszego ostabienia.

e Ograniczenia w ilosci potas, ktérg mozna przyjgé. CHodzi o to by nie
doprowadzi¢ do nadmiernego podtrucia organizmu.



/ Caty dzien wtasciwie \ /Hel’bOtO lub kawa, trzebo\

spedzitam na mysleniu byto miec wtasne. Kiedys
ile moge pozwolic¢ sobie byt positek regeneracyjny.
wypic, zeby nie cierpiec Potem NFZ obcigt
na dializie. fundusze.
(Kobieta, 26 lat) (Mezczyzna, 52 lata)
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Trudne relacje z personelem medycznym

Lekarze nie traktujg pacjentow powaznie. Podchodzg do nich w sposdb masowy
i niedostatecznie empatyczny.

Zte traktowanie pacjentdw na stacjach dializ. Lekarze poswiecajg im tak mato
czasu jak jest to mozliwe, a pozostali pracownicy stacji nierzadko wykonujg
swoje obowigzki niedbale np. opatrunki sg Zle zmieniane.

Brak spOJnosa w obrebie diagnoz i zalecen. Rdzni lekarze i placowki medyczne
moga zalecac rozne rzeczy, co prowadzi pacjentow do dysonansu i zagubienia.

Niedoinformowanie lekarzy, m.in. w tematyce innych niz najczesciej stosowane
technik dializowania.

Traktowanie dializowanych z gory, objawiajace sie nie uwzglednianiem ich
zdania i nie liczeniem sie z ich opinia.

Traktowanie pacjentow jak ,,zto konieczne”, co objawia sie brakiem motywacji do
zaangazowania sie pomoc osobie dializowanej.



/ Wielu lekarzy zle \

traktuje pacjentow,
wszelkie pytania sq
traktowane jak
podwazanie zdania
lekarza
\_

(Kobieta, 35 lat)
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czuje?” Dobrze.

,Nastepny”
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Lekarz, a pielegniarka

W naszych badaniach pojawit sie watek réznic w jakosci relacji jakie rozmowecy posiadali z lekarzami i pielegniarkami.
O ile ci pierwsi postrzegani byli jako niemili i trudno dostepni, to pielegniarki uwazano za znacznie bardziej otwarte na
potrzeby pacjentow i sktonne do poswiecania im nierzadko nawet kilku godzin, w czasie ktérych mozna byto od nich
ustyszed duzo praktycznych informacji na temat zycia z chorobg nerek.



Niska dostepnosé¢ wiedzy

Brak informacji o mozliwosci skorzystania z pomocy psychologa. Personel medyczny
nie informuje o tym pacjentdow, a w szpitalach i na stacjach dializ nie ma zadnych
plakatow, czy ulotek, ktdre propagowaty by skorzystanie z porady psychologa.

Niedoreprezentowanie polskojezycznych zrédet informacji. Najobszerniejszg i
najbardziej wartosciowg wiedze mozna znalez¢ na stronach anglojezycznych, ktore
m.in. dla osdb starszych przez wzglad na bariere jezykowa nie sg dostepne.

e Brak wiedzy poza internetem. Powazna bariera osob, ktore nie majg do niego dostepu,
badz nie s sprawne w poruszaniu sie po nim.

e Wiedza nie jest przekazywana pacjentom. Lekarze oraz placowki medyczne nie
wyposazajg pacjenta w wystarczajacy ilos¢ informacji na temat tego, co wtasciwie
oznacza zycie z chorobg i jak bardzo trzeba dostosowa¢ do niej sposob
funkcjonowania.



Szpital wypuscit
pacjenta bez
informacji
(Kobieta, 35 lat)
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Brak wiedzy
jest najgorszy
(Kobieta, 35 lat)




Problemy natury spotecznej

e Niedoinformowanie spoteczenstwa na temat chordb nerek, co przektada sie na
niewiedze ,,zdrowych” jak zachowywac sie wobec osoby chorujgcej na nerki.

e Niezyczliwos¢ ze strony ,zdrowych” o0sdb, bedgca jednym ze skutkow
niedoinformowania. Przyczynia sie do wzrostu poczucia osamotnienia w chorobie.

e Demotywujgce opinie wyrazane w internecie. Osoby dializowane, ktérych choroba
przebiega zle postrzegane sg jako sktonne do zamieszczania postow, ktdre stanowiag
ekspresje ich negatywnych doswiadczen, co Zle wptywa na innych uzytkownikow
forow i grup.

e Jednym z najczesciej wymienianych przyktadéw demotywujgcego przekazu jest
,uzalanie sie” (okreslenie stosowane przez badanych) przez osob, ktdre Zle radzg sobie
ze swojg choroba.
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rozczula, ,ja
mam najgorzej”
(Kobieta, 35 lat)

g Korzystcmie\
z portali to

strata czasu
(Kobieta, ok.
60 lat)

g

-

Ve

O O O

~

Jak komus nie
siadfo, to
fatalizuje

(Kobieta, 35 lat)

J




Od wejécia zaczety sie pierwsze problemy - we Wopisy z 3-dniowego dzienniczka
" ; : : 7 (Kobieta, 26 lat)

wspolnej szatni z panami spotkatam dwoch,

ktorzy wydawali sie niezbyt zadowoleni, ze

przerwatam im rozmowe. Poszli. Nie podoba

pomarszczone ciata, gdy sie przebierajg. Ja

jajko z nudéw. Panowie nie szanujgc innych
wigczajq telewizje, a wtasciwie jeden i
wszyscy musza oglgdac to, czego on
oczekuje, nie pozwalajgc na ewentualny sen.




Co wynika z tych zapisow?

Duzym problemem sg rdznice potrzeb miedzy osobami dializowanymi. Jako, ze grupa ta jest
bardzo zrdznicowana i niejednorodna, czynnosci, ktére dla jednej osoby bedg neutralne, badz
przyjemne, dla innej okazuja sie ucigzliwe i meczace. Podczas czynnosci odbywania dializy te
rdznigce sie od siebie potrzeby zderzajg sie ze soba, czego skutkiem jest irytacja oraz
zdenerwowanie czesci pacjentow. Ponadto istotng niewygodg jest rowniez niezapewnienie
pacjentom odpowiedniego poziomu prywatnosci (czego przyktadem sg m.in mieszane
ptciowo szatnie, badz brak parawandw), co wzbudza w nich dyskomfort.



Wsparcie

Czyjego wsparcia najbardziej Ci brakuje/brakowato?
30 odpowiedzi

Dietspa ~21(70%)  Ankieta ,Potrzeby osdb
Psychologa 15 (50%) dializowanych” autorstwa

Katarzyny Ztotek
Lekarza nefrologa 6 (20%)

Rodzny 3(10%)
Prajaciot 5(16,7%)
'racodawcy (obecnego lub pote... 4 (13,3%)

Otoczenia (spoleczenstwa) -8 (26,7%)

0 5 10 15 20 25

Dla zdecydowanej wiekszosci ankietowanych specjalistami, od ktérych chcieliby uzyskaé pomoc byli dietetyk (70%
odpowiedzi) i psycholog (50% odpowiedzi). Wskazuje to na duzg trudnos¢ w kwestii zarzadzania dietg/sposobem
odzywiania oraz na obecnosc¢ problemdw natury psychicznej, ktére sg pochodng zycia z chorobg przewlektg i ograniczen,
ktére narzuca.
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Jak ktos przez

Wsparcie \ cate zycie byt
psychologiczne jest
konieczne. Teraz na

wtasnq reke sie
szuka

(Mezczyzna, 52 lata)
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zdrowy to jednak
jest to duza
trauma
(Mezczyzna, 41 lat)
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/ Na kazdej stacji dia/iz\
powinien byc¢
psycholog lub jasno
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psychologa
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Przekaz wiedzy

Jaka forme przekazu wiedzy uwazasz za najlepszg?
30 odpowiedzi

Artykuly w internecie 22 (73,3%) Ankieta ,,Potrzeby 0sdb
Czasopisma medyczne 8 (26,7%) dializowanych” autorstwa
Rozmowa telefoniczna 4 (13,3%) Katarzyny Ztotek
Krotkie filmiki (np. na youtube) 10 (33,3%)
Webinary, wyklady zmodiwosci... 17 (56,7%)
Ulotki 1(3,3%)

Pomoc specjalistycxna face tof... 1(3.3%)

Rozmowy zlekarzem prowadz... 1(3,3%)

0 5 10 15 20 25

Najbardziej preferowanymi sposobami pozyskiwania wiedzy na temat choroby oraz zycia z nig sg artykuty internetowe
(73,3% odpowiedzi), webinary potaczone z mozliwoscia zadawania pytan (56,7% odpowiedzi) oraz krétkie filmiki
(33,3% odpowiedzi). Wskazuje to na duzg potrzebe szybkiego i tatwego dostepu do dostepnych gtownie w
przestrzeni internetowej informacji. Bardzo pozgdana jest rdwniez mozliwos¢ aktywnego wchodzenia w interakcje z
osobami, ktdre przekazujg wiedze, na co w duzym stopniu odpowiadajg webinary.



4 Duzo ludzi c,hce\ 4 Wy pUSZCZa)a ™
cos ustyszec od .
lekarza, ale oni .IUdZ’ beZ_.
nie za bardzo... /nfOmeCjI
(Kobieta, 37 lat) (Kobieta, 35 lat)
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Co jest najwazniejsze?

Jakiego typu wiedza jest/byta dla Ciebie najcenniejsza?

30 odpowiedzi
Specjalistyczna (medyczna) 20 (66,7%) Ankieta ,,Potrzeby o0séb
dializowanych” autorstwa
W pigulce o wszystkim ( Katarzyny Ztotek

6 (20%)
uproszczona)

>rawna (ustawy, dofinansowania)|—0 (0%)

Doswiadczenia i przezycia innych

0,
oséb dializowanych 26 (86,7%)

0 10 20 30

W aspekcie rodzaju wiedzy, do ktorej dostepu chcg osoby dializowane, najczesciej wskazywano na cheé poznania
doswiadczen i przezyc¢ innych osob (86,7% odpowiedzi) oraz wiekszy dostep do przekazu specjalistycznego, w domysle
czysto medycznego (66,7% odpowiedzi). Pokazuje nam to wystepowanie duzego zapotrzebowania na 2 przekazu. Z
jednej strony na wiedze czysto medyczna, tatwo dostepng i podang w przystepnej formie, a z drugiej na praktyczne
wskazowki udzielane przez inne osoby mierzace sie z chorobami nerek.



4 Grupa I |
niesmiertelni, W sumie na poczqtku

stamtgd mozna kazda {nformOCJajest
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1 CO TO JEST PERSONA?

To prototyp naszego potencjalnego uzytkownika/odbiorcy.
Osoba, ktdra potencjalnie jest zainteresowana budowanymi
i wdrazanymi w ramach projektu produktami lub ustugami.
Pomaga okresli¢ potrzeby i grupe docelowg dla naszego
rozwigzania.

Powstata na podstawie przeprowadzonych wywiadow
pogtebionych oraz ankiety przeprowadzonej na grupie
“Kocham moje nerki”.

Reprezentuje grono osdb, ktdre sg najbardziej zwigzane

z Ogdlnopolskim Stowarzyszeniem Osdb Dializowanych.




DIALIZA

ratuje zycie
jest szansg na normalnosé
daje nadzieje na przeszczep

ogranicza

Waleczna Wanda

35 lat,

mieszka w Gliwicach z mezem i dwadjka dzieci,

pracuje jako sprzedawca w supermarkecie (najnizsza krajowa),
prowadzi aktywny tryb zycia, kocha zajecia zumby i wyjazdy nad
morze,

cechuje jg samodzielnosé, zawzietosc i wrazliwosé, lubi miec racje.

Wanda jest rok po przeszczepie nerek.

HISTORYJKA

Jako osoba dializowana

potrzebuje dostepu do specjalistow
dietetyki i psychologii

abym mogta zdrowiej i bezpieczniej zy¢.

Jako osoba po przeszczepie

potrzebuje platformy

abym mogta dzieli¢ sie doswiadczeniem

i dawac wsparcie ktdérego sama nie miatam.



MOTYWATORY POTRZEBY BLOKERY

praca
rodzina

aktywnos¢ fizyczna

spotecznosé na grupie
na facebook’u

potrzeba zmiany,
zapewnienia innym tego
czego sama nie miata

pomoc dietetyka i
psychologa

zwiekszenie widocznosci
0s6b dializowanych w
spoteczenstwie

szerzenie wiedzy o
dializie

dostep do wiedzy
specjalistycznej na
wyciagniecie reki

aktywizacja osdb
dializowanych

klasyfikowanie grupy na
facebook’u (podziat na
rodzaje dializy)







WSPARCIE PSYCHOLOGICZNE

Niska dostepnosé informacji i pomocy specjalistycznej

Pacjenci/tki wskazuja na potrzebe wsparcia psychologicznego.
Nie mieli do niego dostepu lub nie zostality ,,zacheceni/one”
do takiej opcji.

e Zaleca sie promowanie potencjalnych drég dostepu
do pomocy psychologicznej w formie tablic
informacyjnych na stacjach dializ i w internecie.

® Zapewnienie konsultacji psychologicznych w
poczatkowym okresie procesu dializowania.




GRUPA NA FACEBOOK'U

Problemy natury spotecznej
Grupy Facebookowe charakteryzuja sie duzym chaosem informacyjnym.

Grupa strony Moje nerki

Kocham Swoje Nerki
& Grupa Prywatna - 3,1 ty cztonkow

ORDOD:- 0 657 FATH - :

Informacje Dyskusja Polecane Tematy Cztonkowie Wydarzenia Multimedia Pliki Q



GRUPA NA FACEBOOK'U

Problemy natury spotecznej

Grupy Facebookowe charakteryzuja sie duzym chaosem informacyjnym.

e Zaleca sie rozgraniczenie grupy dla osob dializowanych otrzewnowo i
hemodialize

Pacjenci/tki uwazajg, ze sposdb dializowania i zwigzane z nimi potrzeby i
niedogodnosci sg zupetnie rozne, dlatego chcieliby miec sprofilowane grupy
dostosowane do ich doswiadczen

e Moderacja dyskusji na grupie:

Rozmowczynie/cy wskazywali na pojawianie sie nieprawidtowych informacji na
grupie (np. nt diety). Moderacja pozwoli na rozgraniczenie informacji obiektywnych
od subiektywnych .



AKTYWNA POSTAWA
Walecznej Wandy

Aktywna postawa w $rodowisku osob
dializowanych pomaga we wtasnej walce ze
schorzeniem.

Dzielenie sie wtasnym doswiadczeniem z
innymi pacjentami/tkami dziata jak autoterapia
i zwieksza poczucie sprawczosci.

Wiedza pochodzgca od innych pacjentow jest
wysoko ceniona.

Respondenci wskazywali na nierowny dostep
do wiedzy lekarskiej.




Materiaty wideo, czyli aktywna
postawa w praktyce.

Przeprowadzajgc analize zebranych Cykl materiatow wideo:
podczas badania materiatow,
proponujemy nastepujgce
rozwigzanie:

o Filmy wyswietlane na telewizorach w stacji dializ. Funkcja informatora.

Dodatkowo dziata jak bodziec do kontynuacji tematdéw miedzy pacjentami (jak

wskazali rozmowcy/czynie jest znaczaca tendencja do wymieniania sie
informacjami wtasnie na stagji dializ.

e  Historie prywatnych doswiadczen pacjentdw - forma “rozmdwek”, videobloga,
dotyczace ich mierzenia sie z zagadnieniami takimi jak cielesno$é, zmeczenie,
etc.

° Rozmowy ze specjalistami (m.in wiedza nt diety). W filmie bierze udziat takze

doswiadczony pacjent (Waleczna Wanda jako moderatorka), ktdra staje sie

pomostem miedzy wiedza lekarska a potrzebujgcymi jej pacjentami.




Podsumowanie

Pacjenci i pacjentki mierza sie z problemami natury fizycznej, tj. ostabienie organizmu, spadki cies$nienia,
zmniejszona aktywnosc fizyczna, a takze zmiana wygladu ciata. Remedium jest dla nich wsparcie ze strony innych
pacjentow oraz rodziny.

Rozmdwcy i rozmowczynie wskazywali na liczne ograniczenia w diecie, ktérym muszg sie poddawad. Wiedza na
temat zywienia nie zawsze jest przekazywana przez lekarza na poczatku dializ - podobnie jest z dostepem do
konsultacji dietetycznej. Wskazywali na potrzebe zapewnienia rzetelnych informacji nt diety w przystepne;j
formie. Szczegdlnie, ze na grupach facebookowych pojawia sie wiele mylnych informacji.

Bolgczkg sg takze relacje z personelem medycznym, ktory niejednokrotnie wykazuje sie brakiem zaangazowania.
Zaréwno chodzi o lekarzy, ktérzy nie zawsze sg Zrédtem nalezytej wiedzy, ale rowniez personel nizszego stopnia
niedbale podchodzacy do swoich obowigzkow.

Pacjenci i pacjentki skarzyli na staby dostep do wiedzy. Wiele artykutow dostepna jest jedynie w jezyku
angielskich lub online, dlatego nie kazdy ma do niej dostep (z naciskiem na osoby starsze). Dodatkowo placowki
medyczne nie wyposazajg pacjentow/ek w niezbedng wiedze przez co musza szukac jej na wtasna reke. Nie
przekazywana jest takze wiedza dotyczgca potencjalnych konsultacji psychologicznych.

Dodatkowa trudnoscia z jakg spotykajg sie osoby dializowane s3g problemy natury spotecznej. Z jednej strony
chodzi o matg wiedze spoteczenstwa jako ogotu - nie wiedzg czym sg dializy i jakg przybierac¢ postawe do osdéb
dializowanych. Z drugiej zas o same osoby dializowane, ktére umieszczajg demotywujacy przekaz na grupach FB.



Dziekujemy za uwage!
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