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The aim of this article was to explore the experiences of women with endometriosis, identify their needs,
and assess their perception of how these needs are being met, particularly in the context of institutional sup-
port. The study utilized a biographical method and a narrative-biographical technique, enabling an in-depth
understanding of the participants’ individual experiences. The research sample consisted of 23 women aged
22 to 33 years, residing in both large cities and smaller localities, all diagnosed with endometriosis.

The findings revealed that the most significant challenges faced by women with endometriosis in-
clude a prolonged diagnostic process, limited access to qualified specialists, and the lack of reimburse-
ment for supportive therapies such as psychotherapy, physiotherapy, and diet therapy. Participants also
expressed a need for greater emotional and social support to reduce feelings of isolation and stigmatiza-
tion. Support groups and non-governmental organizations emerged as critical sources of assistance, bridg-
ing gaps in the public healthcare system.

Recommendations derived from the study emphasize the need to develop the healthcare system by
increasing the number of specialists, reducing waiting times for consultations, and introducing reimburse-
ment for supportive therapies. Additionally, non-governmental organizations should intensify their edu-
cational and supportive activities, and social campaigns should focus on destigmatizing endometriosis.
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Wprowadzenie

Endometrioza to przewlekta, wieloczynnikowa i nieuleczalna choroba, rozpozna-
wana nawet u 10% kobiet w wieku rozrodczym (Smycz-Kubanska, 2021). Scho-
rzenie to charakteryzuje sie¢ wystepowaniem nablonka i/lub zrebu przypominajg-
cego endometrium (tkanke wyscielajaca jame macicy) poza jamg macicy (Rubisz,
2024). Powoduje to przewlekly bdl, zaburzenia ptodnosci oraz szereg trudnosci
emocjonalnych i spotecznych (van Stein i in., 2023). Swiadomo$¢ spoleczna na jej
temat pozostaje alarmujgco niska, a proces diagnostyczny jest czegsto wydtuzony —
nierzadko trwa ponad 10 lat (De Corte i in., 2025). To opdznienie skutkuje nie
tylko pogorszeniem stanu zdrowia fizycznego, ale réwniez znacznym obcigzeniem
psychicznym kobiet, ktére dos§wiadczaja niezrozumienia ze strony zaréwno srodo-
wiska medycznego, jak i spotecznego. Cho¢ istnieje kilka teorii powstawania en-
dometriozy, dokladna etiopatogeneza nie jest znana, gdyz nie ma jednej przyczyny
wystepowania endometriozy (Sikka i Brar, 2021).

Endometrioza czesto dotyka miode kobiety w kluczowym etapie ich zZycia, gdy
rozpoczynajg kariere zawodowa, doroste zycie osobiste i zakladajg rodziny. Prob-
lemy zwigzane z ograniczonym dostepem do skutecznego leczenia, nieprzystoso-
wanym systemem wsparcia oraz niedostateczng edukacjg zdrowotng prowadza do
tego, ze ich potrzeby zdrowotne, emocjonalne i spoteczne pozostaja w duzej mierze
niezaspokojone. Endometrioza znaczaco wplywa na codzienne funkcjonowanie,
powodujac utrate wydajnosci u niemal 90% chorych (Sperschneider i in., 2019) oraz
depresje u az 86% kobiet cierpigcych na to schorzenie (Zgierska i in., 2024).

Celem niniejszego artykutu jest analiza (nie)oczywistych potrzeb mtodych Po-
lek z endometrioza oraz ich percepcji zaspokajania tych potrzeb. Wyniki badan
wlasnych przeprowadzonych w latach 2020-2022 stanowia podstawe do ukazania
problemodw, z jakimi mierza si¢ kobiety chorujace na endometrioze w Polsce, za-
réwno w kontekscie systemowym, jak i indywidualnym. Badania koncentrowaty
sie rowniez na identyfikacji barier, ktore ograniczaja skutecznos¢ diagnostyki, le-
czenia oraz wsparcia spolecznego.

Z jednej strony artykul ma na celu zwigkszenie $wiadomosci na temat endo-
metriozy jako powaznego problemu zdrowia publicznego, z drugiej — wskazuje
kierunki rozwoju edukacji zdrowotnej w Polsce. W szerszej perspektywie stanowi
apel o zmiane w postrzeganiu choréb przewlektych w spoleczenstwie, uwrazliwia-
jac na konieczno$¢ holistycznego podejscia do zdrowia kobiet.

W artykule przedstawiono tto teoretyczne endometriozy jako choroby prze-
wleklej, metodologie badan, wyniki oraz dyskusje wynikéw, a na koncu zamiesz-
czono kluczowe wnioski i rekomendacje.
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Tlo teoretyczne

Endometrioza jako choroba przewlekta

Endometrioza jest przewlekls, zapalng chorobg ginekologiczna o wieloczynniko-
wym podlozu, ktorej etiologia wciaz nie zostata jednoznacznie wyjasniona. Scho-
rzenie to charakteryzuje si¢ obecnoscig tkanki przypominajacej endometrium
(blong $luzowa macicy) poza jej fizjologiczng lokalizacja, jaka jest jama macicy.
Tkanka ta w wielu przypadkach reaguje na zmiany hormonalne zwigzane z cyklem
menstruacyjnym, co prowadzi do krwawien, przewleklych stanéw zapalnych, two-
rzenia zrostow oraz zmian anatomicznych narzadow (Lelenska i in., 2022, s. 42).
U czedci pacjentek objawy moga mie¢ charakter acykliczny, co jest szczegoélnie
widoczne w zaawansowanych postaciach choroby. Chociaz endometrioza charak-
teryzuje sie nieprawidfowym i niekontrolowanym rozrostem komdrek wywodza-
cych si¢ z prawidlowych tkanek organizmu, co przypomina procesy nowotworo-
we, nie jest ona klasyfikowana jako nowotwor (Rubisz, 2024, s. 117-120).

Etiologia i teorie patogenezy

ZYozono$¢ tego schorzenia wynika z wielu potencjalnych mechanizméw jego po-
wstawania. W literaturze naukowej opisano kilka teorii wyjasniajacych etiologie
endometriozy. Teoria transplantacji zaproponowana przez Sampsona zaklada, ze
podczas menstruacji fragmenty endometrium przemieszczaja si¢ wstecznie przez
jajowody do jamy otrzewnej, gdzie wszczepiaja si¢ i rozwijajg. Teoria metaplazji
sugeruje, ze komorki otrzewnej moga przeksztalca¢ sie w komorki przypomina-
jace endometrium poprzez transformacje wywolana czynnikami o podlozu hor-
monalnym lub immunologicznym (Adilbayeva i Kunz, 2024). Zaburzenia im-
munologiczne oraz niedobor odpornosci to kolejny mozliwy mechanizm, ktéry
wskazuje na niezdolno$¢ uktadu odpornosciowego do eliminacji ektopowej tkanki
(Lamceva i in., 2023). Badania sugeruja, Zze endometrioza moze by¢ wynikiem za-
nieczyszczenia bakteryjnego, w ktorym endotoksyny produkowane przez Esche-
richia coli indukuja srodowisko prozapalne poprzez aktywacje kaskady LPS/TLR4
w miednicy. Zwigkszone st¢zenie endotoksyny prowadzi do chronicznego stanu
zapalnego, ktéry przyczynia si¢ do rozwoju i progresji endometriozy (Cousins
iin., 2023). Endometrioza moze by¢ wynikiem istotnego wptywu czynnikow sro-
dowiskowych, takich jak zanieczyszczenia, ekspozycja na toksyny chemiczne oraz
styl zycia, ktore wspoldziatajg z predyspozycjami genetycznymi i hormonalnymi,
przyczyniajac sie do jej patogenezy. Badania sugeruja, ze te czynniki moga modu-
lowa¢ ukfad odpornosciowy oraz procesy zapalne, co dodatkowo zwieksza ryzy-
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ko rozwoju endometriozy u narazonych kobiet (Cousins i in., 2023). Cho¢ kazda
z tych teorii przyczynia si¢ do lepszego zrozumienia schorzenia, Zaden pojedynczy
mechanizm nie wyjasnia w pelni patogenezy tej choroby, co czyni endometrioze
chorobg szczegdlnie trudng w diagnostyce i leczeniu.

Epidemiologia

Endometrioza dotyka okolo 10% kobiet w wieku rozrodczym, co oznacza ponad
190 milionéw pacjentek na $wiecie. W Polsce szacuje si¢, ze choroba dotyczy oko-
to 2 milionéw kobiet. Najczgsciej diagnozowana jest u kobiet w wieku 21-45 lat
(Smycz-Kubanska, 2021, s. 13), cho¢ wystepuje rowniez u nastolatek oraz u kobiet
w okresie pomenopauzalnym, a nawet u noworodkéw.

Objawy kliniczne

Endometrioza jest schorzeniem o zréznicowanym i czgsto niespecyficznym obra-
zie klinicznym, co znaczgco utrudnia jej rozpoznanie. Brak swiadomosci spek-
trum objawdw endometriozy przyczynia si¢ do opdznien diagnostycznych, ktore
wedlug badan Harder i in. (2024) wynosza od 3,5 roku do 13 lat. Choroba rozpo-
znawana jest u okoto 10% kobiet w wieku rozrodczym, niemniej objawy kliniczne
wystepuja wylacznie u okoto 3% z nich (Parazziniiin., 2017). Do najcz¢sciej zgta-
szanych dolegliwos$ci naleza przewlekly bol w obrebie miednicy, bolesne miesigcz-
ki (dysmenorrhea), bol podczas stosunku plciowego (dyspareunia) oraz objawy ze
strony ukfadu pokarmowego i moczowego, takie jak biegunki, zaparcia, bol pod-
czas wyprdzniania, wzdegcia czy krwiomocz (hematuria). Objawy te moga nasila¢
sie w trakcie menstruacji, ale u wielu pacjentek wystepuja rowniez niezaleznie od
fazy cyklu, co komplikuje proces diagnostyczny.

Jednym z powaznych skutkéw endometriozy jest jej wptyw na plodnos¢. Sza-
cuje si¢, ze nawet 50% kobiet z endometriozg doswiadcza nieptodnosci (Fernando,
2024), a sama choroba odpowiada za 30-50% przypadkow nieplodnosci kobiet, co
czyni jg jedng z gléwnych przyczyn problemoéw z zajsciem w cigze (Stepniewska
iin., 2017, s.99).

Interdyscyplinarne podejscie diagnostyczne i terapeutyczne, obejmujace gine-
kologdw, gastroenterologow, urologdw oraz specjalistow od bolu przewleklego, jest
kluczowe w skutecznym zarzadzaniu chorobg i poprawie jako$ci zycia pacjentek.

Diagnostyka i leczenie endometriozy

Choroba ta wplywa na wiele aspektéw zycia kobiety, powodujac nie tylko prze-
wlekly bol i zaburzenia ptodnosci, ale réwniez trudnosci emocjonalne, zawodowe
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i spofeczne. Ogniska endometriozy moga wystepowac w obrebie miednicy mniej-
szej, obejmujac jajniki, jajowody i otrzewna, ale rowniez w bardziej odlegltych lo-
kalizacjach, takich jak przepona, jelita czy ptuca, co dodatkowo komplikuje proces
diagnostyczny.

Wspolczesna diagnostyka endometriozy opiera si¢ na kompleksowym podej-
$ciu, w ktérym kluczows role odgrywaja wywiad kliniczny, badanie palpacyjne
oraz badanie ultrasonograficzne. Wywiad pozwala na szczegétowe poznanie hi-
storii pacjentki, w tym charakteru bolu, regularnoséci cyklu miesigczkowego oraz
wplywu dolegliwosci na codzienne zycie. Badanie palpacyjne umozliwia oceng
bolesnosci w miednicy mniejszej oraz wykrycie guzéw czy zrostéw. Badanie ul-
trasonograficzne stanowi narzedzie umozliwiajace wizualizacj¢ zmian w obrebie
miednicy mniejszej, co w polaczeniu z poprzednimi metodami pozwala na diag-
nostyke endometriozy i okreslenie lokalizacji zmian chorobowych (Kedzia i in.,
2024). W bardziej skomplikowanych przypadkach pomocne moze by¢ zastosowa-
nie rezonansu magnetycznego (MRI), ktéry pozwala na precyzyjna ocene lokali-
zacji zmian.

Leczenie endometriozy powinno by¢ wieloaspektowe, uwzgledniajace metody
farmakologiczne, chirurgiczne, dietoterapie oraz wsparcie psychologiczne i fizjo-
terapeutyczne. Kluczowym celem terapii jest ztagodzenie objawdéw, poprawa jako-
$ci zycia pacjentki oraz w miare mozliwosci przywrdcenie ptodnosci.

Wspolczesne leczenie endometriozy oparte na metodach zindywidualizowa-
nych z uwzglednieniem laparoskopii, dietoterapii oraz wsparcia psychospoteczne-
go daje szanse na znaczacg poprawe jakosci zycia pacjentek.

Potrzeby kobiet z chorobami przewlektymi

Kobiety zmagajace si¢ z chorobami przewleklymi, w tym endometrioza, maja spe-
cyficzne potrzeby zdrowotne, ktdre znacznie wykraczajg poza standardowg opieke
medyczna. Potrzeby te s3 wielowymiarowe, obejmuja rézne aspekty zycia — fizycz-
ne, psychiczne, spoleczne i edukacyjne - i wymagaja holistycznego podejscia. We-
dtug Kupisiewiczéw ,,potrzeba [to] odczuwalny brak uniemozliwiajacy jednostce
normalne funkcjonowanie i wywolujacy dziatania zmierzajace do jego usuniecia”
(Kupisiewicz i Kupisiewicz, 2009, s. 140). W przypadku kobiet z endometrioza po-
trzeby te czgsto pozostaja niezaspokojone, co znaczaco wplywa na jakos¢ ich zycia.

Teoria potrzeb Maslowa w kontekscie endometriozy

Potrzeby kobiet zmagajacych sie z chorobami przewlektymi, w tym z endometrio-
z3, mozna przeanalizowa¢ w oparciu o piramide¢ potrzeb Maslowa. Maslow wyrdz-
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nil pie¢ podstawowych pozioméw potrzeb, ktére — w przypadku kobiet z endome-
triozgq — przyjmuja nastepujace formy:

- potrzeby fizjologiczne: obejmuja usmierzanie bdlu, dostep do skutecznego
leczenia, w tym nowoczesnych terapii hormonalnych i chirurgii laparosko-
powej, a takze mozliwos$¢ odpoczynku i regeneracji;

- potrzeby bezpieczenstwa: zwigzane sg z poczuciem stabilno$ci emocjonal-
nej, przewidywalnoscig systemu opieki zdrowotnej, ze wsparciem finanso-
wym oraz ochrong przed stygmatyzacja spoleczna;

- potrzeby przynaleznosci: kobiety z endometriozg czesto poszukujg grup
wsparcia, zaréwno w $wiecie rzeczywistym, jak i online, gdzie moga wy-
mienia¢ si¢ doswiadczeniami, budowac relacje i odnajdywac zrozumienie;

- potrzeby uznania: dotycza walki o akceptacje spoleczng, zrozumienie ze
strony bliskich i srodowiska pracy oraz wzmacniania poczucia wlasnej war-
tosci, ktore czgsto bywa naruszane przez przewlekly charakter choroby;

- potrzeby samorealizacji: obejmujg zdolnos¢ do realizacji planéw zycio-
wych, rozwijania pasji, odnajdywania sensu zycia i radzenia sobie z wyzwa-
niami pomimo ograniczen zdrowotnych.

Zaspokojenie potrzeb podstawowych jest warunkiem koniecznym, aby moz-
liwe bylo realizowanie potrzeb wyzszych. Kobiety z endometrioza, ktérych pod-
stawowe potrzeby zdrowotne i emocjonalne pozostaja niezaspokojone, moga do-
swiadcza¢ trudnos$ci w dazeniu do samorealizacji.

Najwigcej uwagi w naukach spolecznych poswigca si¢ endometriozie w kon-
tekscie jakosci zycia pacjentek, wskazujac na istotne jej obnizenie. Interesujgce
zestawienie pordwnawcze wynikow badan z tego zakresu przedstawia opracowa-
nie autorstwa Culley i zespotu (2013). Szczeg6lng uwage zwracajg wyniki wybra-
nych analiz naukowych, ktére wskazuja, iz czes¢ kobiet ocenia swoj stan zdrowia
jako ,gorszy niz §mier¢”. Gléwnym determinantem obnizonej jakosci zycia jest
przewlekly bél, ktéry destrukcyjnie wplywa na funkcjonowanie pacjentek, co
potwierdzaja liczne analizy naukowe. Problemy wynikajace z endometriozy sa
$cisle zwigzane z codziennym funkcjonowaniem kobiet — objawy choroby zna-
czgco ograniczajg wykonywanie podstawowych czynnosci zyciowych. W litera-
turze podkresla sie negatywny wplyw endometriozy na zdolnos$¢ do poruszania
sie, higiene osobista oraz jako$¢ snu. Z dostepnych badan wynika, ze od 16%
do 61% kobiet zglasza trudnosci z poruszaniem si¢ oraz wykonywaniem pod-
stawowych czynnosci higienicznych. Choroba negatywnie oddzialuje réwniez
na czynnosci zwigzane z prowadzeniem gospodarstwa domowego, takie jak go-
towanie, sprzatanie, opieka nad dzie¢mi czy robienie zakupéw. Wedtug danych
Bernuit i in. (2011) oraz Fourquet i in. (2010) od 23% do nawet 71% kobiet
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z endometriozg deklaruje trudnosci w realizacji tych aktywnosci. Bernuit i in.
(2011) wskazujg ponadto, ze sposrdd kobiet zglaszajacych negatywny wplyw en-
dometriozy na jakos$¢ zycia (67%) jedna trzecia (36%) wskazala takze na istot-
ne pogorszenie relacji rodzinnych. Z kolei Fourquet i in. (2011) odnotowali, ze
27% badanych kobiet doswiadcza znacznego obnizenia energii Zyciowej, a tak-
ze chronicznego zmeczenia. Bernuit i wspotautorzy (2011) zwracajg uwage na
ograniczenie mozliwo$ci podejmowania aktywnosci fizycznej i sportowej w wy-
niku przewleklego bolu. Wyniki te znajduja odzwierciedlenie réwniez w anali-
zach Culley i in. (2013), ktorzy kompleksowo opisuja wplyw endometriozy na
rézne wymiary funkcjonowania kobiet.

Rysunek 1
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Potrzeby zglaszane przez mlode kobiety dotkniete endometrioza (Traffs i in.,
2024) pokrywaja si¢ z wynikami jakosciowych badan przeprowadzonych wsrod
starszych pacjentek (Petterson i Bertero, 2020). Badania te zwracajg uwage zaréw-
no na relacje z pracownikami stuzby zdrowia (Li i in., 2020), jak i wyzwania zwig-
zane z codziennym funkcjonowaniem w przebiegu choroby (Seear, 2009).
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Ponadto warto zaznaczy¢, ze endometrioza generuje znaczne obcigzenia eko-
nomiczne i spoteczne, obejmujace nie tylko chore kobiety, ale rowniez ich rodziny
oraz cale spolteczenstwo. Mimo powszechnosci wystepowania choroba ta pozostaje
niedostatecznie finansowana oraz zbadana naukowo, co istotnie ogranicza postep
w zakresie diagnostyki i leczenia, a takze spowalnia tak bardzo potrzebne inno-
wacje dotyczace metod diagnostycznych oraz terapeutycznych. Brak odpowied-
niego finansowania badan wynika czesciowo z powszechnej spolecznej normali-
zacji bélu menstruacyjnego oraz stygmatyzacji kobiet cierpigcych na przewlekle
schorzenia ginekologiczne, co utrwala deprywacje potrzeb kobiet z endometrioza
(As-Sanieiin., 2019).

Rola edukacji zdrowotnej i grup wsparcia w zaspokajaniu potrzeb kobiet

Edukacja zdrowotna pelni kluczowg role w podnoszeniu swiadomosci spotecznej
na temat endometriozy oraz poprawie jakosci zycia pacjentek. W literaturze wska-
zuje sie, ze odpowiednia edukacja moze prowadzi¢ do wezesniejszego rozpoznania
choroby, lepszego zrozumienia jej objawdw oraz wiekszej skuteczno$ci w radzeniu
sobie z jej konsekwencjami (Kwasniewska, 2022, s. 155).

Kluczowe kierunki edukacji zdrowotnej w kontekscie endometriozy to:

- edukacja pacjentek: dostarczanie kobietom wiedzy na temat choroby, do-
stepnych metod leczenia oraz instytucji, ktére moga im pomoc;

- szkolenia dla specjalistow: podnoszenie kompetencji lekarzy i personelu
medycznego w zakresie wczesnego rozpoznawania oraz skutecznego lecze-
nia endometriozy;

- kampanie spoleczne: szerzenie swiadomosci na temat choroby w spote-
czenstwie, aby zmniejszy¢ stygmatyzacje kobiet zmagajacych sie z endome-
triozg oraz przyczynic si¢ do lepszego zrozumienia ich potrzeb.

Niestety, w Polsce edukacja zdrowotna w zakresie endometriozy jest wciaz nie-
wystarczajaca. Wiele kobiet boryka si¢ z brakiem dostgpu do rzetelnych informacji,
a spoleczenstwo niejednokrotnie nie dostrzega wieloaspektowego wptywu tej cho-
roby. Wprowadzenie szeroko zakrojonych dziatan edukacyjnych do szkét i do srodo-
wiska medycznego jest niezbedne do poprawy sytuacji kobiet z endometrioza.

Grupy wsparcia, zaréwno te dzialajace stacjonarnie, jak i online odgrywaja
istotng role w zaspokajaniu potrzeb kobiet z endometriozg. Zapewniajg one moz-
liwos¢ dzielenia si¢ do§wiadczeniami, uzyskania praktycznych informacji dotycza-
cych leczenia oraz nawigzywania trwalych relacji z innymi osobami zmagajacymi
sie z chorobg. Edukacja zdrowotna w zakresie endometriozy powinna obejmowac
zardwno pacjentki, jak i cate spoleczenstwo, przyczyniajac si¢ do zmniejszenia
stygmatyzacji i zwigkszenia Swiadomosci na temat tej choroby. Niemniej szczegdl-
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nymi grupami zawodowymi, ktére przede wszystkim powinny zosta¢ objete taka
forma edukacji, s3 pedagodzy oraz personel medyczny.

Podsumowujac, potrzeby kobiet z endometrioza s3 zlozone i wymagaja in-
terdyscyplinarnego podejscia, ktére uwzglednia zaréwno aspekty medyczne, jak
i psychospoteczne. Zrozumienie tych potrzeb oraz odpowiednie ich zaspokajanie
moze znaczaco poprawic¢ jakos¢ zycia kobiet zmagajacych si¢ z tym przewleklym
schorzeniem.

Metodologia badan

Cel i problemy badawcze

Celem badan bylo zrozumienie doswiadczen zwigzanych z endometrioza jako
chorobg przewlekta u kobiet oraz analiza ich potrzeb zdrowotnych, spotecznych
i emocjonalnych. Ponadto badania mialy na celu ocene stopnia zaspokojenia tych
potrzeb oraz identyfikacj¢ obszaréw wymagajacych wsparcia systemowego.

Problem badawczy: Jakie byly potrzeby zwigzane z endometriozg badanych
kobiet? Czy i w jaki sposdb byly one zaspokajane?

Metoda i technika badawcza

Badanie przeprowadzono z wykorzystaniem metody biograficznej oraz techniki
narracyjno-biograficznej.

Metoda i technika badawcza biograficzna. Metoda biograficzna umozliwia
analize Zycia i doswiadczen jednostek w kontekscie okreslonego wycinka rzeczy-
wisto$ci spotecznej. Jak podkresla Kowolik (2001), metoda ta pozwala na szczego-
fowa analize Zycia i dziatalnosci jednostek w celu poznania ich osobowosci, a takze
praw, ktore rzadza ich postepowaniem. Poprzez te¢ ,metode dokonuje si¢ analizy
przebiegu zycia traktowanego w kategoriach wycinka spolecznej rzeczywistosci”
(Lobocki, 2000, s. 294).

Mozliwo$¢ uchwycenia zaréwno ogolnego przebiegu zycia jednostki, jak i wy-
branych jego fragmentéw czyni t¢ metode szczegélnie uzyteczng w badaniach nad
chorobami przewlektymi, takimi jak endometrioza. Technika narracyjno-biogra-
ficzna umozliwia badanie subiektywnych przezy¢, refleksji oraz znaczen, jakie
jednostki przypisuja swoim do$wiadczeniom. Narracje te dostarczaja badaczowi
glebokiego wgladu w sposéb, w jaki badane osoby postrzegaja swoja codziennos¢
przez pryzmat czego$ (Nowak-Dziemianowicz, 2008). Technika narracyjna jest
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szczegolnie przydatna w badaniach jako$ciowych, umozliwiajac uchwycenie emo-
cji, postaw i refleksji, co czyni ja idealnym narzedziem do badania zycia kobiet
zmagajacych sie z endometrioza.

Charakterystyka grupy badawczej. W badaniu uczestniczyly 23 kobiety ze
zdiagnozowang endometrioza, w wieku od 22 do 33 lat. Grupe stanowily osoby
o zréznicowanym miejscu zamieszkania:

- 15 kobiet mieszkalo w miastach powyzej 100 tys. mieszkancow;

- 5 kobiet pochodzito z miast ponizej 100 tys. mieszkancow;

- 3 uczestniczki badania mieszkaty na wsi.

Kryteria wlgczenia do badania:

- potwierdzona diagnoza endometriozy;

- chec uczestnictwa i otwarto$¢ na podzielenie sie swoimi dos§wiadczeniami;

- zgoda na nagrywanie wywiadéw i anonimizacje danych.

Przed rozpoczg¢ciem wywiadu kazda uczestniczka wypelnita formularz $wia-
domej zgody oraz kwestionariusz socjometryczny, ktoéry obejmowat dane demo-
graficzne i informacje o objawach choroby.

Przebieg badan

Badania byly realizowane w latach 2020-2022 w dwdch etapach: stacjonarnie oraz
online z uwagi na ograniczenia wynikajace z pandemii COVID-19. Proces prze-
biegal w nastepujacych etapach:

1) przygotowanie badania:

- opracowano szczegdtowy scenariusz wywiadow, uwzgledniajacy gtéwny
problem badawczy i pytania szczegétowe;

2) rekrutacja uczestniczek:

- rekrutacje prowadzono za posrednictwem organizacji wspierajacych ko-
biety z endometriozg oraz mediéw spoteczno$ciowych;

- uczestniczki zostaty poinformowane o celu badania, zasadach poufnosci
oraz mozliwoéci rezygnacji na dowolnym etapie. Badane kobiety wypel-
nialy i odsylaly formularz swiadomej zgody, kwestionariusz dotyczacy
objawéw oraz danych socjometrycznych;

3) przeprowadzenie wywiadow:

- wywiady trwaly od 3 do 7 godzin, z uwzglednieniem przerw wynikaja-
cych z potrzeb zdrowotnych uczestniczek;

- wszystkie rozmowy byly nagrywane za zgoda uczestniczek, naste¢pnie
transkrybowane i anonimizowane;
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4) analiza danych:
- transkrypcje zostaly poddane szczegdtowej analizie tematycznej. Klu-
czowe kategorie tematyczne obejmowaly: potrzeby zdrowotne, wsparcie
instytucjonalne oraz emocje i dos$wiadczenia zwigzane z choroba.

Analiza danych

Dane opracowano z wykorzystaniem analizy tematycznej, ktéra obejmowata:

1) kodowanie otwarte: wyodrebnienie kluczowych fragmentéw wypowiedzi
uczestniczek, ktore odnosily si¢ do ich doswiadczen i potrzeb;

2) grupowanie kodow: tworzenie wiekszych kategorii tematycznych, takich
jak: potrzeby zdrowotne, percepcja wsparcia instytucjonalnego, wplyw
choroby na relacje spoleczne;

3) interpretacja danych: zidentyfikowanie wzorcow w odpowiedziach oraz
analiza réznic w postrzeganiu choroby i zaspokojeniu potrzeb.

Trudnosci w realizacji badan

1. Rekrutacja uczestniczek: poczatkowo trudno byto znalez¢ kobiety spet-
niajace kryteria badania, co wydluzyto czas rekrutacji.

2. Pandemia COVID-19: ograniczenia w przemieszczaniu si¢ oraz zamknie-
cie przestrzeni publicznych wymusily zmiang¢ formy realizacji badan na
zdalng.

3. Stan zdrowia uczestniczek: chroniczny bol i zmeczenie badanych wyma-
galy uwzglednienia licznych przerw podczas wywiadéw, co wplyneto na
dlugos$¢ procesu badawczego.

Wyniki badan

Wprowadzenie do wynikow

Przeprowadzone badania narracyjno-biograficzne ukazuja wielowymiarowe do-
$wiadczenia kobiet z endometriozg, ktérych codzienne funkcjonowanie jest silnie
naznaczone przez wyzwania diagnostyczne, terapeutyczne, emocjonalne, a takze
spoleczne. Analiza zgromadzonych danych pozwolila na wyodrebnienie kluczo-
wych obszardéw, takich jak trudnosci w dostepie do opieki medycznej, potrzeba
wsparcia emocjonalnego oraz znaczenie edukacji zdrowotnej i grup wsparcia. Ba-
dania ukazaly takze postulaty respondentek, ktére wnoszg istotne rekomendacje
dla systemu opieki zdrowotnej i spoleczne;j.
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Problemy diagnostyczne i terapeutyczne

Kobiety biorgce udzial w badaniach wskazywaly na trudnosci w uzyskaniu wtas-
ciwej diagnozy, co jest zgodne z literaturg przedmiotu, w ktorej podkresla sie, ze
$redni czas diagnozowania endometriozy wynosi od 3,5 do 13 lat. Kobiety opisy-
waly, ze ich objawy byly czesto bagatelizowane, a lekarze nie posiadali wystarcza-
jacej wiedzy, aby prawidtowo rozpozna¢ chorobe.

Doinformowania lekarzy to przede wszystkim, zeby bylo do kogo p6js¢, bo to, ze si¢ cho-
ruje, to jest jedno, ale to zeby byli chetni, zeby wyleczy¢, zeby podjac sie proby leczenia [...]
to jest wyzwanie. [Ida]

Kolejnym problemem byla ograniczona dostepnos¢ nowoczesnych terapii
w ramach NFZ, co zmuszalo respondentki do korzystania z prywatnych ustug
medycznych. Wysokie koszty leczenia stanowily istotne obcigzenie finansowe dla
pacjentek i ich rodzin.

Szybka diagnoza. Diagnoza i leczenie na NFZ. Wsparcie psychologiczne i dietetyczne row-
niez na NFZ... [Natalia]

Problemy te byly szczegolnie dotkliwe dla kobiet mieszkajacych w mniejszych
miejscowosciach, gdzie dostep do specjalistow byl ograniczony.

Potrzeby zdrowotne

Respondentki wyraznie wskazywaly na koniecznos¢ holistycznego podejscia do
leczenia endometriozy. Ztozono$¢ choroby wymagata zaangazowania réznych
specjalistow, takich jak psycholodzy, dietetycy i fizjoterapeuci. Kompleksowa opie-
ka medyczna byla kluczowym postulatem chorujacych kobiet, a jej brak wptywat
na jako$¢ zycia kobiet.

Wsparcia, przede wszystkim, wlasnie, psychologa... [Nadia]

Znaczaca role odgrywala edukacja zdrowotna, ktéra umozliwiata lepsze zro-
zumienie natury choroby. Kobiety zwracaly uwage na brak rzetelnych informacji
oraz ograniczong komunikacje¢ z lekarzami, co prowadzilo do frustracji i poczucia
zagubienia.

Przede wszystkim diagnoza na papierze - czyli wynik badania histopatologicznego, ktéry
juz nigdy nie pozwolilby na bagatelizowanie mojego bélu... [Natalia]

Dostep do wiedzy, bo jest ciagle bardzo mato informacji wszedzie, i u lekarzy, i w ogdle [...]
w kampaniach spotecznych. [Eliza]
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Whioski z badann pokrywajg si¢ z doniesieniami zespolu As-Sanie (2019),
wzmacniajgc postulat dotyczacy dostepnosci opieki medycznej. W szczegdlnosci
chodzi o niewielkg liczbe¢ specjalistow, jak réwniez o finansowanie leczenia opera-
cyjnego i farmakologicznego zaawansowanej postaci endometriozy. Ponadto nie
rozpoznawano endometriozy odpowiednio wcze$nie z powodu niskiego poziomu
wiedzy o tym schorzeniu wérod lekarzy.

Potrzeby emocjonalne i spoteczne

Endometrioza wplywata nie tylko na zdrowie fizyczne, ale réwniez na kondycje
psychiczng respondentek. Przewlekly bol, niepewnos¢ zwigzana z przysztoscia
oraz brak zrozumienia ze strony otoczenia powodowaty u kobiet poczucie izolacji
i frustracji.

Na przyktad zrozumienie ze strony pracodawcy czy uczelni, tez ze strony lekarzy, empatii
przede wszystkim... [Gaja]

Respondentki wielokrotnie podkreslaly, ze brak empatii ze strony lekarzy
i bliskich byl jednym z najwigkszych wyzwan w codziennym Zyciu. Koniecznos¢
ttumaczenia swojego stanu zdrowia oraz walka o akceptacje spofeczng byly dodat-
kowym obcigzeniem.

Grupy wsparcia, zaréwno online, jak i stacjonarne, byly dla respondentek klu-
czowym narzedziem radzenia sobie z chorobg. Kobiety wskazywaly na potrzebe
organizacji wiekszej liczby takich grup oraz zwigkszenia ich dostgpnosci.

Przydalaby sie jaka$ taka grupa wsparcia, ale taka na zywo... [Maja]

No tak, to wsparcie, ta wiedza... [...] w grupie mozna znalez¢ duzo takich [historii] auten-
tycznych, co przezywaly inne kobiety. [Lucja]

Oczekiwania i postulaty

Analiza narracji respondentek pozwolifa na sformulowanie kluczowych postula-
tow, ktore odnoszg si¢ do réznych obszaréw zycia kobiet z endometrioza. Respon-
dentki wskazywaly na potrzebe zwigkszenia liczby specjalistow zajmujacych sie
leczeniem choroby oraz lepszej organizacji systemu opieki zdrowotnej. Waznym
postulatem byla réwniez refundacja terapii wspomagajacych, takich jak psychote-
rapia czy fizjoterapia.

To jest kwestia dostepnosci lekarza, wiedzy lekarza, dostepnosci leczenia, dostepnosci
zahamowania tej choroby tak naprawde. [Rita]
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Kobiety podkreslaty, ze edukacja spoleczna oraz kampanie uswiadamiajace
moga odegra¢ kluczowa role w zmniejszaniu stygmatyzacji zwigzanej z choroba.

Mysle, ze, jakby potrzebuja zrozumienia od spofeczenstwa, dlatego tak wlasnie wazne jest
naglasnianie o tej chorobie. [Daria]

Percepcja zaspokajania potrzeb

Percepcja zaspokajania potrzeb wérod kobiet z endometriozg ukazuje istotna luke
miedzy oczekiwaniami pacjentek a rzeczywistym funkcjonowaniem systemu opie-
ki zdrowotnej i wsparcia spolecznego. Analiza narracji respondentek wskazuje na
obszary, w ktdrych ich potrzeby byly realizowane, oraz te, w ktérych pozostawa-
ly niezaspokojone. Omoéwienie wynikéw koncentruje si¢ na trzech kluczowych
aspektach: wsparciu rodzinnym i spotecznym, ocenie systemu opieki zdrowotnej
oraz réznorodnych doswiadczeniach, zaréwno pozytywnych, jak i negatywnych.

Wsparcie rodzinne i spoleczne. Wsparcie ze strony najblizszych bylo jednym
z najwazniejszych czynnikéw pomagajacych kobietom z endometrioza radzi¢ so-
bie z codziennymi wyzwaniami. Respondentki podkreslaty znaczenie pomocy
partnerdw, ktdrzy wspierali je zar6wno emocjonalnie, jak i praktycznie, uczestni-
czac w wizytach lekarskich oraz przejmujac cz¢$¢ obowiazkéw domowych.

Chyba najwigksze to byly takie potrzeby ze strony partnera wlasnie, zeby [...] on jako$
tam mnie troche podtrzymat na duchu, pocieszyl, ze bedzie OK, ze [...] on zawsze ze mng
jezdzi do lekarza, ja nigdy nie jade sama, on zawsze jest... wydaje mi sig, ze to wsparcie jest
najwazniejsze [...] [Gaja]

Z drugiej strony wiele kobiet wskazywalo na brak zrozumienia ze strony ro-
dziny, szczegolnie starszego pokolenia, co prowadzilo do poczucia izolacji. Baga-
telizowanie objawoéw i udzielanie nieadekwatnych rad przez bliskich bylo Zrédtem
frustracji.

No i tez wsparcie ze strony, zrozumienie tez, bo tez najblizsi potrafig tez najbardziej do-
kopa¢, babcia, ktdra nie ogarnia, o co chodzi, méwi, ze ,a tam przesadzasz’, ,,pol6z sobie
kapuste” albo [...] ,weZ sobie [lek rozkurczowy], to ci przejdzie”. [Gaja]

Grupy wsparcia, zaréwno w formie stacjonarnej, jak i online, stanowily istotny
element radzenia sobie z chorobg. Kobiety cenity mozliwo$¢ wymiany do$wiad-
czen oraz uzyskania emocjonalnego wsparcia od innych oséb zmagajacych si¢
z podobnymi problemami.
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[...] zeby zatagodzi¢ bdl, Zeby mie¢ wsparcie, zeby nie by¢ w tym sama, zeby czué, ze do-
stownie nie jestem sama, ze s3 tez inne osoby, ktére przechodzg to pieklo [...] [Olga]

Okazywane wsparcie, poczucie bycia razem w trudnych sytuacjach mialo real-
ny wplyw na podnoszenie poczucia wlasnej wartosci.

[...] i tez takie wsparcie, Ze..., zZe nie jest az tak Zle, ze nie jestem az taka beznadziejna...
[Nadia]

Ocena systemu opieki zdrowotnej. System opieki zdrowotnej w Polsce byt
oceniany bardzo krytycznie. Respondentki wskazywaly na liczne bariery w do-
stepie do specjalistow, brak kompleksowej opieki oraz ograniczenia w ramach
$wiadczen NFZ. Problemy te byly szczegolnie dotkliwe dla kobiet mieszkajacych
w mniejszych miejscowosciach, ktére musiaty podrézowac do duzych miast w po-
szukiwaniu odpowiednich specjalistow.

To jest kwestia dostepnosci lekarza, wiedzy lekarza, dostepnosci leczenia, dostepnosci. ..
zahamowania tej choroby tak naprawde. [...] No i jakby no dostepnos¢ lekarzy, [...] z pod-
kresleniem na fundusz zdrowia. [Rita]

Wiele kobiet podkreslalo, ze konieczno$¢ korzystania z prywatnej opieki zdro-
wotnej wigzala si¢ z duzymi kosztami, ktore byly znaczacym obcigzeniem finanso-
wym dla ich rodzin. Problemem byta réwniez niewystarczajaca refundacja terapii
wspomagajacych, takich jak psychoterapia czy dietoterapia, ktore odgrywaja klu-
czowy role w leczeniu holistycznym.

Boje sie is¢ do lekarza. Wlasnie ewentualnych kosztow, reakeji, boje si¢ zaniechania przez
lekarza. Bedzie probowal zamkna¢ temat, zakopad i... [Zaneta]

W literaturze przedmiotu, m.in. w metaanalizie Timkovej i wspolautorow
(2025), wskazuje si¢ na szereg barier utrudniajacych zaspokojenie potrzeb zdro-
wotnych kobiet z endometriozg. Do gltéwnych czynnikéw naleza: postrzeganie
pacjentek jako trudnych w kontakcie, interpretowanie ich objawéw jako psycho-
somatycznych, a takze obecno$¢ tabu wokoét tematéw menstruacii, bolu przewle-
ktego, nieplodnosci i cigzy. Istotng role odgrywaja réowniez uprzedzenia funk-
cjonujace w srodowisku medycznym. Bariery te poglebiaja brak empatii, a takze
niedostateczna komunikacja miedzy personelem ochrony zdrowia a pacjentkami,
zwlaszcza w odniesieniu do doswiadczen boélowych oraz jakosci zycia.

Doswiadczenia pozytywne i negatywne. W narracjach dominowaly nega-
tywne doswiadczenia, szczegdlnie ze wzgledu na dlugi czas oczekiwania na diag-
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noze oraz brak empatii ze strony lekarzy. Kobiety czgsto czuly si¢ ignorowane, co
dodatkowo potegowalo ich frustracje.

Zrozumienie ze strony lekarzy i specjalistow jest bardzo marne, a specjalistow w moim
mie$cie nadal nie ma. [Lena]

Mimo wielu trudnosci niektére respondentki wskazywaty na pozytywne do-
$wiadczenia, takie jak pomoc ze strony organizacji pozarzadowych, ktore oferowa-
ly rzetelne informacje oraz wsparcie emocjonalne.

Wymagalo to tez ode mnie pracy, ale w sumie cz¢§¢ potrzeb zostalo spetnionych po do-
tarciu do fundacji, gdzie dostalam wiasnie namiary do lekarzy, [dowiedziatam si¢] mniej
wiecej co i jak. [Nadia]

Kilka kategorii postulatéw z badan zespotu Gouesbet (2023) jest tozsamych
z wynikami badan wlasnych czy przywotanych powyzej. Naleza do nich: (1) po-
szerzanie wiedzy pracownikéw medycznych na temat choroby; (2) zapewnienie
lepszego zarzadzania codziennym boélem i atakami bolu przez pacjentki; (3) po-
wazne traktowanie objawow zglaszanych przez chore; (4) standaryzacja procesow
diagnostycznych w celu poprawy wczesnego wykrywania choroby.

Instytucjonalne formy wsparcia

Wsparcie instytucjonalne dla kobiet z endometriozg odgrywa kluczowg role w ra-
dzeniu sobie z chorobg i poprawie jakosci Zycia pacjentek. W niniejszej czesci
omoéwiono oceng systemu opieki zdrowotnej, role organizacji pozarzadowych oraz
grup wsparcia, uwzgledniajac wyniki badan wlasnych. Analiza pozwala na identy-
fikacje gtéwnych barier oraz propozycje dzialan usprawniajacych funkcjonowanie
systemu wsparcia.

System opieki zdrowotnej. Publiczny system opieki zdrowotnej w Polsce byt
przedmiotem krytyki wiekszosci respondentek. Kobiety wskazywaly na szereg ba-
rier utrudniajacych dostep do skutecznej diagnostyki i leczenia:

— dtugie kolejki do specjalistow, szczegdlnie ginekologdw i chirurgéw specja-

lizujacych sie w leczeniu endometriozy;

- brak refundacji nowoczesnych terapii wspomagajacych, takich jak fizjotera-

pia, dietoterapia czy psychoterapia;

- niedostateczna liczba lekarzy z odpowiednig wiedzg na temat endometrio-

zy, szczeg6lnie w mniejszych miejscowosciach.
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Szybka diagnoza. Diagnoza i leczenie na NFZ. Wsparcie psychologiczne i dietetyczne
réwniez na NFZ. Kampanie u$wiadamiajgce spoleczenstwo i personel ochrony zdrowia.
[Natalia]

Problemem byla réwniez jakos$¢ obstugi medycznej, w tym brak empatii oraz
zaangazowania ze strony lekarzy. Te trudnos$ci prowadzily do koniecznosci ko-
rzystania z prywatnej opieki zdrowotnej, co dla wielu kobiet stanowito ogromne
obcigzenie finansowe.

Boje sie i$¢ do lekarza. Wlasnie ewentualnych kosztow, reakeji, boje si¢ zaniechania przez
lekarza. Bedzie prébowal zamkngé temat, zakopaé i... [Zaneta]

Specyficzne potrzeby mtodych kobiet z endometrioza s3 odpowiedzig na ich
pragnienie jak najlepszego funkcjonowania, ktére bedzie zblizone do normalno-
$ci. Do podobnych konkluzji doszed! australijski zespdt pod kierownictwem Taffs
(2024). Podejmowane decyzje dotyczace procesu diagnostyki i leczenia odzwier-
ciedlajg wyjatkowe potrzeby badanych, ktére mierzg si¢ z dolegliwo$ciami wyni-
kajacymi z choroby. Dlatego lekarze powinni by¢ §wiadomi potrzeb swoich pa-
cjentek, by omawia¢ je wspdlnie.

Rola organizacji pozarzadowych. Role organizacji pozarzadowych, ktore
zrzeszaja chore na endometriozg i s3 rownoczes$nie glosem pacjentek, podkresla
publikacja Shining a light on endometriosis: Time to listen and take action (BMC Me-
dicine, 2023), ukazujac potencjal tych podmiotéw. Ponadto organizacje non profit
tacza wiedze chorych, ekspertéw, decydentéw, ustugodawcow opieki medycznej
oraz naukowcow, co znaczaco moze poprawic zycie 0os6b z endometriozg i wyzna-
cza¢ nowe kierunki pomocy. Organizacje pozarzadowe stanowily dla respondentek
cenne zrédto wsparcia, szczegolnie w zakresie dostepu do informacji i polecania
sprawdzonych specjalistow. Niektdre kobiety podkreslaly, ze pomoc fundacji byla
kluczowa w zrozumieniu choroby oraz znalezieniu odpowiednich lekarzy.

Wymagalo to tez ode mnie pracy, ale w sumie cz¢$¢ potrzeb zostalo spetnionych po do-
tarciu do fundacji, gdzie dostalam wiasnie namiary do lekarzy, [dowiedziatlam si¢] mniej
wiecej co i jak. [Nadia]

Respondentki zauwazaly jednak, ze liczba takich organizacji jest ograniczona,
a ich dziatalno$¢ czesto nie dociera do kobiet mieszkajacych w mniejszych miej-
scowosciach. Postulowaly o wigksze zaangazowanie organizacji w kampanie edu-
kacyjne oraz tworzenie lokalnych oddziatow.
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Grupy wsparcia. Grupy wsparcia, zaréwno stacjonarne, jak i online, byly nie-
zwykle cenione przez respondentki. Dawaly one kobietom przestrzen do dziele-
nia si¢ do$wiadczeniami, uzyskiwania praktycznych porad oraz emocjonalnego
wsparcia. Szczegélnie wazne byly grupy internetowe, ktore umozliwialy kontakt
z innymi kobietami niezaleznie od miejsca zamieszkania.

Przydalaby sie jaka$ taka grupa wsparcia, ale taka na zywo. [Maja]

No tak, to wsparcie, ta wiedza w sumie tez w pewnym stopniu [...] w grupie mozna znalez¢
duzo takich [historii] autentycznych, co przezywaly inne kobiety. [Lucja]

Jednak brak lokalnych grup wsparcia w mniejszych miejscowosciach byt
istotnym problemem. Kobiety postulowaly stworzenie stacjonarnych grup, ktére
umozliwilyby bezposredni kontakt i wymiane do$wiadczen.

Grupy wsparcia powinny by¢ uzupelniajacym zrédlem realizacji potrzeby
uzyskania informacji, akceptacji, bezpieczenistwa, przynaleznosci do spoteczno-
sci endokobiet. Wspominajg o tym we wnioskach rowniez Shoebotham i Coulson
w swoim artykule z 2016 roku. Grupa powinna umozliwia¢ tworzenie spoleczno-
$ci, ktdrej celem bedzie wzajemne wsparcie, wymiana doswiadczen i porad i ktéra
zacheci do przyjmowania postawy proaktywnej, samodzielnego poszukiwania in-
formacji i zarzadzania sposobami radzenia sobie z endometrioza.

Dyskusja i podsumowanie

Przeprowadzone badania rzucily $wiatlo na wielowymiarowo$¢ doswiadczen ko-
biet z endometrioza, uwypuklajgc tym samym braki w systemie opieki zdrowotnej,
wsparciu spolecznym i emocjonalnym oraz edukacji spotecznej. Oméwienie wyni-
kow w kontekscie literatury przedmiotu, a takze ich implikacji praktycznych pozwa-
la lepiej zrozumie¢ zlozono$¢ tego problemu i wskaza¢ kierunki dalszych dzialan.

Znaczenie wynikow w praktyce

Uzyskane wyniki maja istotne znaczenie dla praktyki medycznej, spolecznej i edu-
kacyjnej:
1. Praktyka medyczna:
- wskazano na konieczno$¢ poprawy dostepu do specjalistycznej opieki
zdrowotnej, w tym skrocenia czasu oczekiwania na wizyty;
- podkreslono potrzebe wiekszej liczby lekarzy z odpowiednimi kwalifika-
cjami w leczeniu endometriozy.
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2. Polityka zdrowotna:

- wprowadzenie refundacji terapii wspomagajacych, takich jak psychote-
rapia, fizjoterapia i dietoterapia, mogtoby znaczaco poprawic jakos¢ zy-
cia pacjentek.

3. Edukacja spoleczna:

- kampanie edukacyjne skierowane do spoleczenstwa, w tym pracodaw-
cow i nauczycieli, moglyby zmniejszy¢ stygmatyzacje i poprawi¢ zrozu-
mienie dla kobiet z endometrioza.

Rekomendacje

Na podstawie wynikéw badan sformulowano nastepujace rekomendacje:
1. Szkolenia dla personelu medycznego:
- wprowadzenie szkolen i warsztatow dla lekarzy, ktore obejmowalyby
najnowsze metody diagnostyczne i terapeutyczne.
2. Rozwdj infrastruktury wsparcia:
- tworzenie lokalnych oddzialéw organizacji pozarzadowych oraz grup
wsparcia stacjonarnych, szczegdlnie w mniejszych miejscowosciach.
3. Wsparcie systemowe:
- rozbudowa refundacji terapii wspomagajacych i lepsza koordynacja
dziatan pomiedzy réznymi sektorami opieki zdrowotne;j.

Podsumowanie

Wryniki przeprowadzonych badan uwidocznily wielowymiarowos¢ potrzeb oraz
wyzwan, z jakimi mierzg si¢ kobiety z endometrioza. Choroba ta, dotykajaca oko-
to 10% kobiet w wieku rozrodczym, znaczaco wplywa na ich zycie we wszystkich
aspektach. Badane kobiety zwracaly uwage na trudnosci w dostepie do specjali-
stycznej opieki zdrowotnej, niedostateczng wiedze wsrdd lekarzy, brak komplek-
sowego wsparcia psychologicznego oraz stygmatyzacje spoleczna.

Jednym z kluczowych wnioskow jest potrzeba reformy systemu opieki zdro-
wotnej. Respondentki wskazywaty na koniecznos$¢ skrdcenia czasu oczekiwania na
wizyty u specjalistow, zwigkszenia liczby lekarzy z wiedza na temat endometriozy
oraz wprowadzenia refundacji terapii wspomagajacych, takich jak psychoterapia,
fizjoterapia czy dietoterapia. Holistyczne podejscie do leczenia obejmujace interdy-
scyplinarng opieke medyczng moze znaczaco poprawic jakos¢ zycia pacjentek.

Wyniki badan podkreslaja rowniez kluczowg role organizacji pozarzadowych
i grup wsparcia. Fundacje oraz inicjatywy online stanowily dla wielu responden-
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tek istotne zZrédlo informacji, emocjonalnego wsparcia czy praktycznych porad.
Jednakze liczba takich organizacji oraz ich lokalna dostepnos¢ sa nadal niewy-
starczajace. W tym kontekscie konieczne jest rozwijanie lokalnych grup wsparcia,
ktére umozliwilyby bezposredni kontakt i wymiane doswiadczen wsrod kobiet
z endometrioza.

Waznym aspektem jest takze wplyw miejsca zamieszkania na dostep do
opieki zdrowotnej. Respondentki z mniejszych miejscowosci wskazywaly na
wieksze trudnosci w dostepie do lekarzy specjalistow i nowoczesnych terapii,
co prowadzilo do marginalizacji ich potrzeb. Te dane wskazuja na koniecznos¢
decentralizacji opieki zdrowotnej oraz wprowadzenia lokalnych programéw
wsparcia.

W badaniach ujawniono takze znaczenie edukacji spolecznej w zmniejszaniu
stygmatyzacji oraz poprawie zrozumienia dla kobiet zmagajacych sie z endome-
triozg. Kampanie spoleczne oraz programy edukacyjne skierowane zaréwno do
spoleczenstwa, jak i personelu medycznego moglyby znaczaco przyczyni¢ sie do
poprawy sytuacji tych pacjentek.

Wyniki badan wskazujg, ze zaspokojenie podstawowych i specyficznych po-
trzeb kobiet z endometrioza wymaga interdyscyplinarnego podejscia oraz wspot-
pracy roznych sektoréw. Proponowane rekomendacje moga stanowi¢ punkt wyj-
$cia do dalszych badan i dzialan na rzecz poprawy sytuacji kobiet z endometrioza
w Polsce i na $wiecie. Nalezy pamietad, ze oczekiwane wsparcie vs otrzymywane
wsparcie moga by¢ réznie postrzegane przez same chore jako wystarczajace lub
zbyt male. Ich specyficzne potrzeby moga dotyczy¢ uzyskania diagnozy i leczenia,
minimalizacji dolegliwos$ci bélowych, bezpieczenstwa, akceptacji, przynaleznosci
do grupy, jak réwniez samorealizacji czy samodzielnosci w codziennym funkcjo-
nowaniu. Dlatego na podstawie wypowiedzi respondentek sformulowano kilka
kluczowych rekomendacji, ktére moga przyczynic¢ sie do poprawy sytuacji kobiet
z endometrioza:

1. Edukacja lekarzy i spoleczenstwa:

- wprowadzenie szkolen dla lekarzy pierwszego kontaktu, aby zwiekszy¢
ich wiedz¢ na temat diagnostyki i leczenia endometriozy;

- organizacja kampanii spotecznych majacych na celu zmniejszenie styg-
matyzacji choroby.

2. Poprawa dostepnosci ustug medycznych:

- zwigkszenie liczby specjalistow zajmujacych si¢ leczeniem endometrio-
zy, szczego6lnie w mniejszych miejscowosciach;

- refundacja terapii wspomagajacych, takich jak psychoterapia, fizjotera-
pia i dietoterapia.
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3. Wsparcie grupowe:

- tworzenie lokalnych i ogélnopolskich grup wsparcia w formie stacjonar-
nej oraz online, ktére umozliwig kobietom wymiane do$wiadczen i uzy-
skanie emocjonalnego wsparcia.

4. Kampanie edukacyjne:

- zwigkszenie $wiadomosci spotecznej poprzez kampanie medialne;

- wprowadzenie w podstawie programowej i programach z edukacja zdro-
wotng w szkotach treéci dotyczacych menstruacji i endometriozy.

Wyniki badan wskazujg na istotne braki w systemie wsparcia dla kobiet z en-
dometriozg, zaréwno w wymiarze medycznym, jak i spotecznym. Problemy te
obejmuja brak dostepu do specjalistow, niewystarczajaca empatie wsrdd personelu
medycznego oraz ograniczone wsparcie psychologiczne i spoteczne. Jednoczesnie
doswiadczenia respondentek pokazuja, ze istnieja pozytywne przyklady pomocy,
ktére moga stanowi¢ podstawe do dalszych dzialan na rzecz poprawy sytuacji ko-
biet zmagajacych si¢ z ta choroba.
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