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Garsc danych statystycznych

« Choroby przewlekle sg jednym z najpowazniejszych problemow
zdrowotnych, z ktorymi zmagaja sie spoleczenstwa krajow
rozwinietych.

- Stanowig one obecnie gléwna przyczyne zgonow.

- Wedlug danych Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO, 2009)
odpowiadaja za 60% zgonow.

« W 2005 r. na 58 mln zgonéow 35 mln bylo spowodowanych
chorobami przewleklymi.

- Spotykaja one osoby w kazdym wieku, przy czym 50% zgonow
dotyczy osob powyzej 70. roku zycia, w podobnym odsetku cierpig
na nie mezczyzni i kobiety (WHO, 2005).



Garsc danych statystycznych

« Choroby przewlekle sg stosunkowo nowym problemem zdrowotnym.

- Pojawil sie on jako wyzwanie spoleczne dopiero w XX w. — w tym czasie
nastapila ,epidemia” chor6b przewleklych.

- Bylo to zwigzane z wieloma procesami zachodzacymi w obszarze ochrony
zdrowia.

« Jeden z nich dotyczyl przyczyn zgondéw, ktorych zmiana nastgpila
w ubieglym wieku.

- Jeszcze sto lat temu najczestsza przyczyna zgonow byly choroby zakazne.

- Na poczatku XX wieku $mier¢ nastepowala przewaznie na skutek: grypy
i zapalenia pluc, gruzlicy, ostrego niezytu przewodu pokarmowego, choréb
serca, udaréow, choréb nerek, wypadkéw, nowotworow, choréb okresu

dzieciecego.



Garsc danych statystycznych

- Natomiast pod koniec lat 80. XX wieku ludzie umierali glbwnie na

skutek choréb przewleklych.

- Prawidlowo$¢ te obrazuja dane na temat $miertelnoSci z powodu
gruzlicy — w 1845 r. umieralo na nig okolo 500 os6b na kazde 100
tys. mieszkancow, a w 1970 r. — tylko 5 (Sheridana, Radmacher, 1998).

« Obecnie jako gléwne przyczyny zgondéw wskazuje sie: choroby serca,
nowotwory, wypadki, udary, przewlekle choroby pluc, grype
i zapalenie pluc, samobojstwa, cukrzyce, choroby watroby,

zabdjstwa



Tabela 1. Porownanie glownych przyczyn zgonow w latach 1900-2004

1900

2004

- grypaizapalenie pluc

- wszelkie odmiany gruzlicy

- ostry niezyt przewodu pokarmowego
- choroby serca

- udary

- choroby nerek

- wypadki

- nowotwory

- choroby okresu dzieciecego

- blonica

choroba niedokrwienna serca

- choroby naczyn mozgowych

ostrezakaZzenia dolnych drog oddechowych
- HIV/AIDS

- przewlekla obturacyjna choroba pluc

- zaburzenia cigZy i porodu

- biegunka

- gruzlica

- malaria

- nowotwory pluc i ukladu oddechowego

Zrodlo: opracowanie wlasne na podstawie: Sheridan i Radmacher, 1998; WHO, 2005.




el
Choroby przewlekte - przyczyny

- Wydluzenie S$redniego czasu trwania zycia ludzkiego i
pojawiajaca sie w efekcie tego wiekszg ,awaryjnos¢”
organizmau.

='W ciggu XX wieku oczekiwana dhugo$é¢ zycia wzrosta o okolo 30

lat.

» Dawniej ludzie nie cierpieli na choroby przewlekle, poniewaz
najczesSciej nie dozywali wieku, w ktorym sie one pojawiajg.

= Poczatek wielu choréb przewleklych przypada na okres Sredniej
dorostosci, czyli pomiedzy 35. a 65. rokiem zycia, za$ Srednia

dlugo$¢ zycia wynosita wtedy okolo 50 lat.



el
Choroby przewlekte - przyczyny

- Rozw(j medycyny.

> Wiele choréb takich jak: AIDS, nowotwory, rozszczep kregoshupa,
mukowiscydoza, nieprawidlowos$ci w budowie serca, ktorych rozpoznanie
przed kilkunastoma laty oznaczalo ,wyrok S$mierci”, obecnie jest
z powodzeniem leczonych. Ich status ulegl zatem zmianie z choroby

Smiertelnej na chorobe przewlekla



el
Choroby przewlekte - przyczyny

« WSsrod innych przyczyn pojawienia sie chorob przewleklych wskazuje sie:

= ubodstwo,

= nadmierng urbanizacje i niesprzyjajace warunki zycia,

= Zanieczyszczenie Srodowiska naturalnego,

» niski poziom wyksztalcenia i powigzany z nim brak wiedzy o zdrowiu,

= brak dostepu do ushug medycznych,

» niepodejmowanie dzialan promujacych zdrowie i profilaktycznych
przed pojawieniem sie objawdéw choroby

» brak rehabilitacji po przebytej chorobie,

» stres psychologiczny towarzyszacy funkcjonowaniu w nowoczesnych

spoleczenstwach (United Nations, 2009).



Choroba przewlekta - definicje

Definicje choroby

przewleklej

Wyrdzniajace
TYPOWE CECHY
choroby

Akcentujace CZAS
TRWANIA choroby

J

The Chronic Illness Alliance (2006)

WHO (20009) MedicineNet, 2009

Amerykanska Komisja ds. Choréb Przewleklych




Choroba przewlekta - definicje (czas trwania)

« Choroba przewlekla jest choroba o dlugim czasie trwania
i powolnym postepie (WHO, 2009).
- Choroba przewlekla to postepujaca choroba, trwajaca przez

dlugi okres czasu (MedicineNet, 2009).
- W cytowanych wyzej definicjach kryterium czasu trwania
choroby jest podstawowg cechg odr6zniajaca ja od innych

chorob.



Choroba przewlekta - definicje (typowe cechy)

- The Chronic Illness Alliance (2006) przyjmuje, ze choroba

przewlekla:

s jest kazdg trwalg lub utrzymujacg sie przez dtugi czas choroba

= Moze postepowac powoli i prowadzi¢ do Smierci lub zakonczy¢ sie
pelnym wyzdrowieniem

= moze tez przyczynia¢ sie do nieodwracalnych zmian w narzadach

= obniza poczucie jakoSci zycia osoby chore;j.



Choroba przewlekta - definicje (typowe cechy)

- Amerykanska Komisja ds. Chorob Przewleklych za
chorobe przewlekla uznaje wszelkie zaburzenia lub odchylenia
od normy, ktore posiadaja jedng lub wiecej z nastepujacych
cech charakterystycznych:
= sg trwale
= pozostawiaja po sobie inwalidztwo
= spowodowane s3 przez nieodwracalne zmiany patologiczne
= wymagaja specjalnego postepowania rehabilitacyjnego

= wymagac beda dlugiego nadzoru, obserwacji czy opieki



Typowe cechy choroby przewlektej (Leventhal i in. 2005)

1.  Ma charakter ogbélnosystemowy oddzialujacy na funkcjonowanie wielu ukladow,
przez co zakloca przebieg procesow fizycznych, psychicznych i spolecznych

2.  Zakléca normalny bieg zycia; jej rozwoj trwa przez wiele lat, z ktorych wiekszo$¢
przebiega bez widocznych objawdw, a pelnoobjawowa choroba ujawnia sie okoto
60. roku zycia

3. Jej przebieg i rozw6j moze by¢ kontrolowany, ale nie jest mozliwe pelne
wyleczenie

4.  Stopniowo 1 niepostrzezenie zaburza badZz uniemozliwia wykonywanie wielu
codziennych czynno$ci

5.  Charakteryzuje sie relatywnie spokojnym przebiegiem, zakl6canym przez nawroty

lub dramatyczne komplikacje zagrazajace zyciu



Typologia chorob przewlektych

TYPOLOGIA

NAUK
MEDYCZNYCH

NAUK
SPOLECZNYCH

Kryterium Kryterium
lokalizacji patomechanizmu
schorzenia schorzenia




- Wedlug kryterium lokalizacji wyodrebnia sie:
= choroby ukladu nerwowego,
= choroby narzadu wzroku,
= choroby narzadu shuchu,
= zaburzenia psychiczne,
= choroby krwi 1 ukladu odpornosciowego,
= choroby ukladu hormonalnego,
= choroby ukladu trawienia,
= choroby ukladu krazenia,
= choroby ukladu oddechowego,
= choroby ukladu moczowego,
= choroby ukladu szkieletowo-miesSniowego,

= choroby skory.



« Wedlug kryterium patomechanizmu wyro6znia sie:
° nowotwory

= zaburzenia zwigzane ze stosowaniem substancji

psychoaktywnych



Typologia chorob przewlektych wg kryteriow

Prawdopodobienistwo
Smierci

Przebieg choroby

NAUK SPOLECZNYCH , Mozliwo$¢ leczenia

choroby

Sposéb leczenia
choroby

Konsekwencje
choroby




Typologia nauk spotecznych

Tabela 3. Kryteria klasyfikacyjne chorob przewlektych

Kryterium klasyfikacyjne Typy chorob
Prawdopodobienistwo zagrazajace zyciu vs. niezagrazajace zyciu
utraty Zycia
Przebieg choroby rozwijajgce sie stopniowo vs. rozwijajace sie rzutami

Mozliwosc¢ leczenia choroby | podlegajace leczeniu vs. niepodlegajace leczeniu

Sposob leczenia choroby | mozliwe do opanowania wskutek stosowania procedur me-
dycznych vs. mozliwe do opanowania wskutek stosowania
procedur medycznych i zmiany stylu Zycia

Konsekwencje choroby znaczaco uposledzajace funkcjonowanie vs. w nieznaczny
sposdb uposledzajace funkcjonowanie

Zrodlo: opracowanie wlasne.



Podejscie psychospoteczne (Janowski, 2006)

- Porbwnuje sie tu sytuacje choroby przewleklej do sytuacji

przewleklego stresu.

- Dla sytuacji stresowej charakterystyczne jest zwiekszenie wymagan
adaptacyjnych, zwigzane z tym, ze jednostka musi przystosowac sie do
nowo zaistnialej sytuacji.

- W chorobie przewleklej nowa sytuacja obejmuje m.in. zmiane stylu
zycia, ciagle doswiadczanie dyskomfortu i bélu, zmiane pelnionych rol
spolecznych, utrate stabilnoSci finansowej oraz zwiekszajacej sie

zaleznoSci od rodziny.



Podejscie psychospoteczne (Janowski, 2006)

« Przed czlowiekiem chorym pojawia sie konieczno$¢ przystosowania
sie do zmiany obejmujacej wiekszo$¢ aspektow jego zycia.
- Procesy te mozna analizowa¢ w oparciu o Kkoncepcje stresu

psychologicznego i radzenia sobie oraz model samoregulacji.
- Odwolanie sie do koncepcji stresu w zadowalajacy sposdb pozwala na
analize sytuacji osoby chorej, jej percepcji choroby i siebie w chorobie

na tle wymagan i zmian, ktére pojawiaja sie w zyciu.



Przystosowanie sie do choroby przewlektej mozna opisac

wedtug schematu

1. Ocena
sytuacji

2. Wybor
wlasciwego
sposobu
zareagowania
na sytuacje

4. Okreslenie czy dzialanie
przyniosto skutek oraz jakie
konsekwencje pojawily sie
w wyniku interakeji miedzy
dzialajacym stresorem
a podjetym dzialaniem.

3. Podjecie
dzialania




Fazy choroby przewlektej (Morse, Johnson, 1991)

podczas ktorej do pacjenta zaczynaja dociera¢ informacje, ze moze by¢
chory; prébuje on wtedy zrozumie¢ swoja sytuacje i jej powage

— to czas, gdy chory zdaje sobie sprawe, ze cierpi na powazng chorobe, ktora
spowoduje wiele zmian w jego zyciu, co bedzie sie wigzalo z wyzszym poziomem stresu

, podczas ktorego chory stara sie uzyska¢ kontrole nad
chorobg oraz nad wlasnym zyciem przy pomocy wyspecjalizowanego personelu i z
wykorzystaniem zasobow srodowiskowych

, j. odzyskanie rownowagi w wyniku akceptacji choroby i
jej konsekwencji




Wptyw choroby przewlektej na
pacjenta i jego opiekuna/ow
w kontekscie wypalenia sit -

implikacje praktyczne



Dlagnoza choroby przewlektej

- Diagnoza jest szokiem.

- Wywolyje zlo§¢, rozpacz i poczucie niesprawiedliwosci.

- Wzmaga Swiadomos$¢ wlasnej Smiertelnosci.

- Wiele osbb stara sie sthumi¢ przezywane uczucia, nie okazujac ich na
zewnatrz.

« To rodzaj zaloby przezywane] po utraconym zdrowiu wraz ze
wszystkimi jej etapami - rozpacza, lekiem 1 niepokojem, zloScig
i zalem po stracie, a w dalszej perspektywie ukojeniem i powrotem do
zycia 1 nowych relacji z ludZmi w nowym wymiarze.

- Dla opiekunéw/czlonkéw rodziny pacjenta przewlekle chorego ten

moment moze by¢ bardzo trudny z uwagi na silne emocje/reakcje

emocjonalne pacjenta/chorego



Rodzina/opiekun chorego

- Poczatkowo pacjent oczekuje, iz choroba zakonczy sie powrotem do
zdrowia, nie pozostawiajaca nastepstw w postaci obnizonej sprawnosSci
1 aktywnoSci zyciowej.

- Ani on, ani tym bardziej jego rodzina, nie sg przygotowani na przewlekla
chorobe.

- Ta choroba wywoluje powazny kryzys w zyciu rodziny.

- Zmianie musi ulec system wartoSci, rytm zycia, pelnione role i zadania.

« Zachodzi konieczno$¢ przeorganizowania wielu spraw.

« Przede wszystkim jednak rodzina musi poradzi¢ sobie z lekiem, zalem,
bezsilnoscia, niepewnoscia i przecigzeniem.

- Zaleznie od tego, kto choruje - sytuacja moze wygladac¢ nieco inacze;.



R
Rodzina/opiekun chorego

- Jesli jest to mezczyzna, ktory do tej pory dbal o sprawy materialne rodziny, jego
choroba powoduje zachwianie finansowego bezpieczenstwa i zmiane poziomu zycia,
a nawet zagrozenie egzystencji rodziny i konieczno$¢ podjecia pracy zarobkowej
przez inne osoby.

- Gdy pacjentem staje sie kobieta, zwykle zaburzona zostaje sfera emocjonalna i
organizacyjna zycia rodzinnego, np. przygotowywanie positkow, opieka nad dzie¢mi.

« Choroba dziecka niesie ze sobg rownie powazne konsekwencje, chociaz nie stanowi
tak bezposredniego zagrozenia dla bytu rodziny.

- Dziecko koncentruje zwykle na sobie czas i uwage wszystkich czlonkéw rodziny,
ktorzy aktywnie angazuja sie w jego powrdt do zdrowia, czesto zapominajac o innych

osobach czy obowigzkach.



Czynniki ryzyka wypalenia sit w opiece nad pacjentem
chorym przewlekle

- Brak wiedzy na temat konkretnej choroby i sposob6éw radzenia sobie z jej nastepstwami

- Brak umiejetnoSci/kompetencji w zakresie opieki nad chorym przewlekle — sama
che¢/dobra wola/milo$¢ nie wystarcza!

- Kryzys systemu rodzinnego wywolany chorobg przewlekla jego czlonka moze prowadzi¢
do eskalacji negatywnych emocji/bezradnos$ci/stresu a w efekcie do wyczerpania.

- Reorganizacja systemu wartosci, rol rodzinnych i priorytetéw zyciowych bedaca wynikiem
ujawnienia sie choroby przewleklej zmusza do rezygnacji z dotychczasowych zamierzen i
planow oraz do uczenia sie nowych rél rodzinnych czy zawodowych .

- Choroba przewlekla staje sie stalym ,elementem” systemu rodzinnego — trzeba nauczy¢
sie z nig zyc¢.

- Ujawnienie sie wielu glownie negatywnych emocji u pacjentéw i ich opiekunéw



Wptyw choroby przewlektej na pacjenta

- Kazda choroba przewlekla obniza samopoczucie i wywoluje wiele negatywnych emocji,

niektore z nich sa jednak specyficzne dla okreslonych chorob.

- I tak typowa reakcja psychologiczng oséb cierpiacych na réznorodne dolegliwo$ci sercowe
jest lek, ktory nasila sie proporcjonalnie do zaostrzenia objawow.

- Pacjenci z niewydolnoS$cia nerek, regularnie poddajacy sie dializom, przezywaja silna
frustracje wynikajacq z ograniczenia aktywno$ci.

« Ich rytm zycia musi zosta¢ podporzadkowany zabiegom, co zagraza poczuciu niezaleznosci

i wplywu na sytuacje, wzmacnia natomiast bezsilno$¢ i zalezno$¢ od innych.

- Podobnego ograniczenia do$wiadczaja cukrzycy, dla ktérych mierzenie poziomu glukozy i
pilnowanie diety staje sie stalym punktem kazdego dnia. Powoduje to rowniez koniecznos¢
noszenie ze sobg jedzenia, wstrzykiwanie insuliny, wyrazne odr6znianie sie od innych ludzi

w sytuacjach zwigzanych z jedzeniem.



Wptyw choroby przewlektej na pacjenta

- Dominujgcym uczuciem u pacjentoOw z choroba Alzheimera jest bezradno$¢.

- Zwlaszcza na poczatku choroby, kiedy $wiadomos$¢ jest jeszcze calkowicie
zachowana, niemozno$¢ przypomnienia sobie nazwy przedmiotu, czy
skojarzenia twarzy osoby z jej imieniem, powoduje lek, zlo$¢, zaklopotanie,
wstyd.

- Wstyd jest réwniez bardzo mocno zwigzany ze wszystkimi chorobami,
ktorych przejawy sa widoczne na zewnatrz, np. z chorobami skory.

- Pacjenci unikajg czesto kontaktu z innymi ludZmi i wycofuja sie z zycia,
cierpi ich poczucie wlasnej warto$ci.

- Pacjent chory przewlekle, ujawniajacy swoisty wzorzec psychospolecznego
funkcjonowania, oddzialuje na osobe bliska/opiekuna, co nie pozostaje bez

znaczenia dla ujawnienia sie symptomow wypalenia.



Zmiany w poszczegolnych sferach zyciowych

- Utrzymujaca sie latami choroba powoduje negatywne skutki w niemal kazdej dziedzinie zycia.

- Obniza sie sprawno$¢ organizmu i samopoczucie fizyczne,

- Pogarsza sie samopoczucie psychiczne (przeciwstawne emocje mogq wystepowac naprzemiennie,
np.: obnizenie nastroju, drazliwo$¢, agresja, lek, obojetnos¢, zaleznos¢ emocjonalna),

- Zmienia sie rytm zycia (zostaje podporzadkowany chorobie — zazywaniu lekoéw, wizytom
lekarskim, zabiegom)

- Zmienia sie wyglad chorego (np. wyniszczenie, rany), maleje zyciowa aktywnos$¢ (fizyczna,
zawodowa, towarzyska, samoobstugowa) oraz ilo$¢ i rodzaj kontaktéw z innymi ludZzmi (moze
pojawia¢ sie w nich rozpacz, lito$¢, izolowanie; zwykle zamiera zycie erotyczne i aktywnos$¢
seksualna).

- Nastepuja takze zmiany w hierarchii warto$ci (zwykle zachwiane zostaje poczucie sensu zycia;
wiekszego niz dotychczas znaczenia nabieraja wartos$ci niematerialne, np. relacje z bliskimi,

religia).

- Ujawniajace sie zmiany generuja szereg roznorodnych trudnosci, ktére dla
opiekunow stanowig niejednokrotnie obcigzenie psychiczne



Pomoc choremu

- Psychoedukacja nt. samej choroby

- Prowadzenie w miare normalnego trybu zycia

- Nauka technik psychoterapeutycznych (relaksacja, stosowanie technik
wyobrazeniowych)

- Wsparcie psychologiczne w ramach istniejagcych grup wsparcia dla
pacjentOw (grupy prowadzone przy szpitalach, stowarzyszeniach i
fundacjach, grupy internetowe)

« Psychoterapia indywidualna (wsparcie w sytuacji kryzysowej, zyskanie
dystansu, uSwiadomienie sobie pozytywnej roli choroby w zyciu, prace nad
zmiang perspektywy i celow zyciowych)

- Udzial w specjalistycznych programach dla osoéb przewlekle chorych, a

nawet, jesli sytuacja wymaga tego, leczenie przeciwdepresyjne.



Pomoc choremu

- JeSli chory uzyska odpowiednia pomoc psychoterapeutyczna oraz bedzie
chcial z niej skorzystaé¢, to mozliwa staje sie sytuacja, w ktorej uzna swoj
ogblny stan zdrowia za zly, witalno$¢ oceni bardzo nisko, a jednocze$nie
bedzie szczesliwy.

- Zapewne uda mu sie zwiekszy¢ subiektywne poczucie szczeScia i spelnienia
z powodu przedefiniowania dotychczasowych celow zyciowych.

- Jednak chcac mu pomoc - trzeba zawsze bra¢ pod uwage przede wszystkim
jego indywidualny styl radzenia sobie w trudnych sytuacjach.

- Jezeli kto$§ jest z natury typem wojownika, ktéry na wyzwania reaguje
przekonaniem: "pokonam to, uda mi sie", to taka postawa pomoze mu

poradzic sobie z choroba.

- Ale nie wszystkim pasuje ten spos6b my$lenia.



Pomoc choremu

- Sa rowniez i tacy, ktorzy w zyciu zawsze mieli tendencje do spokojnego reagowania i unikania
bezposredniej konfrontacji. Oni w chorobie sa czesto przerazeni i przezywaja obawy typu: "Nie
wiem jak ja to przezyje, czuje sie zle. Boje sie".

- Takie osoby - zeby radzi¢ sobie lepiej - moga potrzebowac nie tylko pomocy psychologicznej, ale
przede wszystkim zapewnienia, ze w Swietle wspolczesnej wiedzy nie przyczyniaja sie w ten
sposob do rozwoju swojej choroby.

- Nie wolno sie poddawa¢ "tyrani pozytywnego myslenia", ze jeSli chory nie ma pozytywnego
nastawienia i popada w depresje to przyspiesza tym samym rozwdj choroby. Kazdy chory ma
prawo czuc sie w tak, jak sie w danym momencie czuje.

- Akceptacja przez chorego i otoczenie jego emocji oraz indywidualnego stylu radzenia sobie

z chorobg (w tym takze odmowa leczenia) - przynosi mu ulge. W momencie kryzysu dobrze jest

poszuka¢ profesjonalnej pomocy psychologiczne;j.

- Jest ona szczegblnie wazna wtedy, gdy emocje pacjenta sa zdominowane przez lek i panike, gdy

popada on w depresje, oraz jezeli wezesniej, przed chorobg, mial problemy emocjonalne.



Kilka rad praktycznych dla chorych (i ich opiekunow)

- Pozwoél sobie na przezywanie i pokazywanie negatywnych emocji: leku, zalu,
zloSci, rozpaczy

- Nie wstydz sie plakac i przyznawac, ze sie boisz

- Nie drecz sie poczuciem winy, nie oskarzaj siebie, nie traktuj choroby jak
kary

- Rozmawiaj z bliskimi osobami o tym, co przezywasz, nie ukrywaj diagnozy

- Pro$ innych o pomoc, zaréwno te konkretng (np. w zalatwieniu czegos), jak i
emocjonalng (np. mozliwo$¢ wyzalenia sie, przytulenia)

- JeSli tego potrzebujesz, popro§ lekarza o wyjasSnienie szczegdlow
dotyczacych diagnozy i dalszego leczenia

- Zbierz jak najwiecej informacji o chorobie, aby sie z nig oswoié



Kilka rad praktycznych dla chorych (i ich opiekunow)

- Staraj sie aktywnie uczestniczy¢ w leczeniu — zadawaj pytania, uzgadniaj,

stosuj zalecenia

- Poszukaj kontaktu z osobami chorymi na to, co ty, abyScie mogli sie

nawzajem wspierac

« Odnajduj obszary twojego zycia nie dotkniete przez chorobe i ciesz sie nimi

- Staraj sie zy¢ tak normalnie, jak to tylko jest mozliwe — dbaj o swoj wyglad,
zapewniaj sobie rozrywki

« Ucz sie czerpa¢ rado$¢ z malych sukcesow, pozytywnych wydarzen, z
lepszego samopoczucia danego dnia

- Sprawiaj rado$¢ innym.



