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Edukowanie chorych na chorobe
afektywng dwubiegunowg — czy jest

potrzebne?

Raport z programu edukacyjnego: ,Z tg chorobg mozna
zyc. Celowany program edukacyjny dla pacjentow chorych
na chorobe afektywng dwubiegunowg w I epizodzie”

Wstep

Rozpoznanie choroby afektywnej dwubiegunowe;
(ChAD) nie jest proste. Obraz kliniczny, prezentowany
przez pacjenta, nie od razu nasuwa trafne rozpozna-
nie. Tak jest w przypadku, kiedy ChAD rozpoczyna
sie od epizodu depresyjnego, ktdéry moze nawracad.
Dopiero widoczne objawy manii czy hipomanii lub ich
obecnos¢ w przesztosci implikuja do zmiany rozpo-
znania i wdrozenia adekwatnego leczenia. Obserwacje
wskazujg, ze zanim tak sie stanie, uptywa czasem kilka
lat, a chory coraz gorzej funkcjonuje w okresach na-
silenia objawow. Bywa, ze pierwszym rozpoznaniem
jest epizod manii lub ostre zaburzenia psychotyczne,
dajace wrazenie, iz mamy do czynienia z poczatkiem
schizofrenii. W przebiegu choroby pojawiajg sie stany
depresji, hipomanii, manii, ktére mogq przebiegac
z objawami psychotycznymi, ale tez stany mieszane.
Ten w sumie réznorodny obraz choroby afektywnej
dwubiegunowej jest czasem trudny do zrozumienia
nie tylko dla pacjenta, ale réwniez jego bliskich. Stad
tak wazne jest edukowanie chorego juz w pierwszym
epizodzie choroby. Badacze ChAD s3 zdania, ze edu-
kowanie rozpoczete w pierwszym epizodzie powinno
byc¢ kontynuowane takze w kolejnych epizodach oraz
powinno obejmowac réwniez rodziny i bliskich pacjenta.
Zakres to, przede wszystkim, wiedza o samej chorobie,
jej leczeniu oraz mozliwosci wystgpienia nawrotéw, ale
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takze informacje prawne i ogélnomedyczne sktadajace
sie na poprawe jakosci zycia w chorobie. Wazne jest
dostarczanie informacji, jak radzi¢ sobie z chorobg, by
pacjent mogt w miare normalnie zy¢ i funkcjonowac.
Mimo ze wielu znanych i uzdolnionych ludzi cierpiato na
ChAD, spoteczne postrzeganie jej jest podobnie niekorzyst-
ne, jak w przypadku schizofrenii. Choroba zaburza takze
relacje interpersonalne, doprowadzajac do izolacji, a nawet
wykluczenia spotecznego pacjenta. Wynika to zaréwno
z objawodw choroby, ale w kontekscie spotecznym, wyklu-
czenie wynika z leku przed osobami chorymi psychicznie,
braku podstawowej wiedzy o chorobie w spofeczenstwie,
a czesto nawet w najblizszym otoczeniu pacjenta.
Choroba afektywna dwubiegunowa moze przebiega¢
w miare fagodnie i wtedy pacjent jest w stanie ukonczyc
edukacje, funkcjonowac na rynku pracy, zatozy¢ rodzine.
Zdarza sie jednak, ze przebieg jest niekorzystny, z wieloma
epizodami i znacznymi trudnosciami w codziennym funk-
cjonowaniu oraz czestymi pobytami w szpitalu. Schorzenie
to czesto wspotwystepuje z zaburzeniami osobowosci,
naduzywaniem lub uzaleznieniem od réznych substancji
psychoaktywnych, co znacznie pogarsza przebieg i roko-
wanie tej przewlektej i nawracajgcej choroby. Dlatego tak
wazne jest posiadanie wystarczajacej wiedzy przez samego
pacjenta i jego bliskich. Wyniki wieloletnich badar miedzy
innymi prof. Viety, wskazuja, ze psychoedukacja, oprocz
leczenia farmakologicznego, jest bardzo skuteczng technika
w leczeniu chorych na chorobe afektywng dwubiegunowa.

Opis programu edukacyjnego
Celem tego programu byfa edukacja chorych na chorobe
afektywna dwubiegunowg juz w pierwszym epizodzie
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oraz w kolejnych latach jej trwania. Pacjentom zostaty
zaproponowane tematy scisle wigzace sie z dopiero
rozpoznana u nich chorobg. Dzieki oddziatywaniom
edukacyjnym mtodzi ludzie mogli lepiej pozna¢ choro-
be, a to w przysztosci pozwoli im podejmowac decyzje
skutkujgce utrzymaniem remisji i mozliwoscig dobrego
funkcjonowania. Uczestnicy, ktérym rozpoznanie posta-
wiono ponad piec lat wczesniej, mogli odswiezy¢ swoja
wiedze na tematy zwigzane z chorobg i innymi zagad-
nieniami wptywajacymi na ich jako$¢ zycia z przewlekte;

i nawracajacej chorobie.

Osoba prowadzacg szkolenie dla uczestnikéw obu grup

byt lekarz psychiatra opiekujacy sie pacjentem. Prze-

kazywat on wiedze na temat wybrany przez pacjenta,
zgodnie z jego zainteresowaniem. Wyrdzniono cztery
grupy tematyczne:

1) ogdlne informacje o ChAD i sposobach jej leczenia
(farmakoterapia, psychoterapia, psychoedukacja,
wsparcie psychospoteczne);

2) objawy niepozadane farmakoterapii i mozliwosci
radzenia sobie z nimi;

3) nawroty choroby i zapobieganie im;

4) informacje ogélnomedyczne oraz prawne powigzane
z ChAD.

W ramach programu, dla chorych z kazdej grupy, odbyty

sie co najmniej 2 wizyty (maksymalnie 5), zgodnie z po-

trzeba wynikajacg z opieki nad pacjentem. Kwalifikacji do
programu dokonywat psychiatra opiekujacy sie chorym.

Byli to pacjenci w | epizodzie choroby afektywnej dwubie-

gunowej, ktérzy w ocenie lekarza prowadzacego wyma-

gali edukacji dotyczacej choroby, leczenia, zapobiegania
nawrotom i radzenia sobie z objawami niepozgdanymi
farmakoterapii, ale tez i, ktérzy chorowali juz minimum
pie¢, czyli w kolejnych epizodach. Pacjent spetniajacy
kryteria wigczenia do programu edukowany byt na

2-5 kolejnych wizytach, ktére odbywaty sie w ramach

rutynowej kontroli w poradni zdrowia psychicznego lub

innym ambulatorium.

Program edukacyjny miat, oprécz wartosci poznawczej

(ocena wiedzy, najczesciej wymieniane tematy), warto$¢

praktyczng — dawat narzedzia do poprawy funkcjono-

wania poprzez podwyzszenie jakosci zycia i powrot do
rél spotecznych.

Raport zostat sporzadzony na podstawie danych ode-

stanych przez 99 edukatoréw, ktérzy przeprowadzili

wywiad z pacjentami w ramach 9851 wizyt (chorzy

w pierwszym epizodzie ChAD) oraz na podstawie danych

od 226 lekarzy, ktérzy takg edukacje prowadzi u chorych

z kolejnym epizodem w czasie 33 056 wizyt w leczeniu

ambulatoryjnym.

Struktura programu edukacyjnego dla obu grup chorych

byta taka sama.

Wizyta |

— zebranie danych demograficznych, informacji
dotyczacych czasu trwania choroby i obecnej far-
makoterapii;

— przedstawienie czterech obszaréw tematycznych
edukacji i wybdr przez chorego tematdéw interesu-
jacych go najbardziej;

— wstepna ocena wiedzy na dany temat i przekazanie
materiatéw edukacyjnych z tego obszaru z zalece-
niami dotyczgcymi zapoznania sie.

Wizyta Il

— ponowna ocena wiedzy na wybrane przez chorego
tematy, do ktdérych otrzymat materiaty edukacyjne;

— wyjasnienie trudnych zagadnien i watpliwosci zgta-
szanych przez pacjenta.

Wizyty IlI-V byly realizowane w zaleznosci od stanu

klinicznego pacjenta, a edukacja stanowita odpowiedz

na potrzeby chorego w tym wzgledzie.

Udziat w programie zakonczony byt jego podsumowa-

niem i oceng przez chorego i lekarza.

Wyniki programu
1. Dane demograficzne — ponad potowe pacjentéw
w obu grupach stanowity kobiety (I epizod — 56%,
kolejny — 52%). Sredni wiek chorych bioracych
udziat w programie wyniést ponad 37 lat dla
| epizodu (37,8) i 42 lata dla kolejnego. Najmtodsi
respondenci mieli odpowiednio 18 i 19 lat. Pofo-
wa chorych byta w wieku odpowiednio dla grup
miedzy 29 a 46 lat oraz 32 a 51 lat. Cztery pigte
pacjentow wskazato, ze mieszka z rodzing (80%).
Ponad jedna si6dma ankietowanych mieszkata sama
(14,8%), zas najrzadziej respondenci wskazywali, ze
korzystaja z opieki instytucjonalnej (5,3%). W przy-
padku grupy Il — rozktad byt podobny: prawie 70%
deklarowato, ze mieszka z rodzing, 23% ze sami,
7% — opieka instytucjonalna. Analizujgc poziom
wyksztatcenia — rozktadat sie on podobnie w obu
grupach. Najwiecej 0s6b posiadato wyksztatcenie
Srednie (odpowiednio 36,9% oraz 40,5%), nastep-
nie — zawodowe (odpowiednio 34,1% i 35,8%).
Wyksztatcenie wyzsze podawato odpowiednio 16%
i 13% chorych. Najrzadziej wskazywano wyksztatce-
nie gimnazjalne (4% i 2,5%) lub brak (0,3% i 0,2%).
Analizie poddano aktywnos$¢ zawodowg — prawie
taka sama ilos¢ pacjentéw w obu grupach byta ak-
tywna zawodowo (prawie po 45% ankietowanych),
z czego okoto 4-6% w warunkach chronionych.
Ponad 27% w | epizodzie byta na rencie lub eme-
ryturze, zas w kolejnym ten odsetek wynosit 40%.
Bezrobotni stanowili prawie 15% wsréd badanych
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w | epizodzie i 11% w grupie z kolejnym epizodem.
W obu grupach byty osoby uczace sie i wynosito to
odpowiednio 4,7% oraz 3,3%.

Jak widac z powyzszej analizy — chorzy z kolejnym epi-

zodem sg starsi i nieco czesciej mieszkaja sami lub sg pod

opieka instytugji, w wiekszym odsetku sg na rencie lub
emeryturze, ale w mniejszym bezrobotni, cho¢ poziom
wyksztatcenia jest poréwnywalny.

2. Czas trwania choroby i leczenie farmakolo-
giczne — do grupy | kwalifikowani byli chorzy
od aktualnie postawionego rozpoznania ChAD do
drugiego roku trwania choroby. Do grupy kolejnego
epizodu — chorzy po 5. roku postawienia rozpo-
znania. Ponad pofowa pacjentdw z | epizodem byta
w momencie wigczania leku przeciwpsychotyczego
Il generacji (52%). W leczeniu farmakologicznym
chorzy ci najczesciej przyjmowali aripiprazol (51,1%)
i olanzapine (34,7%). Z innych lekéw doustnych
wskazywali kwetiapine (11,5%), perazyne (1,6%)
oraz risperidon (1,1%). Pacjenci z grupy Il najczesciej
leczeni byli olanzaping (49,4%) oraz aripiprazo-
lem (32,5%). Nastepnie wskazywano kwetiapine
(12,8%), risperidon (2,4%) oraz perazyne (1,9%).

Z lekdw normotymicznych chorzy z grupy z | epizodem

najczesciej podawali, iz przyjmuja kwas walproinowy

(i sole) — 43%, ponad 27% wskazywata lamotrygine,

20,4% lit. Najrzadziej leczeni byli przy zastosowaniu

karbamazepiny (8,8%). W przypadku grupy z kolejnym

epizodem — nikt nie wskazywat lekéw normotymicznych

w leczeniu.

3. Uczestnictwo w zajeciach edukacyjnych —
wielu chorych nigdy do tej pory nie brato udziatu
w zajeciach edukacyjnych dotyczacych choroby
(59,3% | epizod i 64,1% z kolejnym epizodem). Ci,
ktérzy byli edukowani, jako miegjsce zaje¢ wskazali
szpital (50,2% | epizod i 65% z kolejnym epizodem).
Nastepnie wskazywano poradnie — odpowiednio
39,2% oraz 27,1% (I epizod v. kolejny). W obu gru-
pach skazywano tez inne miejsca (np. srodowiskowe
domy samopomocy).

4. Ocena potrzeb edukacyjnych pacjenta — aby
oceni¢ zainteresowania chorego, w czasie | wizyty
przedstawiono cztery bloki tematyczne i poproszono,
aby kazdy uczestnik okreslit w kolejnosci tematy od
najbardziej do najmniej interesujgcego go, aby od
niego zaczac szkolenie w celu poszerzenia wiedzy.

Edukowani obu grup najczesciej byli zainteresowani blo-

kiem tematycznym ,,choroba afektywna dwubiegunowa

i sposoby jej leczenia i sposdb jej leczenia” (ok. 54%).

Drugim pod wzgledem wskazan przez obie grupy byt

blok: ,,objawy niepozadane w trakcie leczenia i sposoby

radzenia sobie z nimi” (ok. 45%). Nastepnie wskazywa-

no ,nawroty choroby i mozliwosci zapobiegania im”
(47%). Najmniejszym zainteresowaniem cieszyt sie blok
.tematy ogélnomedyczne” (58,8% | epizod v. 66% dla
0s0b z kolejnym epizodem; tu najwieksza procentowa
roznica wskazan).

5. Ocena wiedzy chorych — wstepna ocena odbyta
zaraz na | wizycie po wybraniu najbardziej interesu-
jacego bloku tematycznego. Po rozmowie eduka-
cyjnej i zapoznaniu sie przekazanymi materiatami
szkoleniowymi — weryfikowano poziom wiedzy na
kolejnych wizytach, zgodnych z potrzeba opieki nad
pacjentem. W czasie kazdej z wizyt lekarz wyjasniat
choremu zagadnienia ocenione przez niego jako
mniej zrozumiate czy wymagajace dodatkowego
omowienia. Ewaluacja programu nastepowata na
V wizycie. Oceny dokonywali zaréwno pacjendi, jak
i lekarze prowadzacy edukacje.

6. Wyniki. W kolejnych tabelach przedstawiono
oceniane pytania z kazdego z czterech zakreséw
tematycznych i ewaluacje wiedzy podczas kolejnych
spotkan z lekarzem psychiatra.

Wynik poréwnania odpowiedzi, ktérych udzielili edu-
kowani obu grup w czasie kolejnych wizyt, wyraznie
wskazuje, ze poszerza sie ich wiedza dotyczaca samej
choroby, jej objawdw i leczenia, radzenia sobie z ob-
jawami niepozadanymi. Nawet na tematy, ktdére byly
wybierane najrzadziej na poczatku uczestnictwa w pro-
gramie (tematy ogélnomedyczne i zagadnienia prawne),
chorzy posiadali wiekszy zaséb przydatnych informacji.
Pacjenci uczyli sie, powtarzajgc materiat, wykorzystujac
do tego przekazane wczedniej materiaty szkoleniowe.
Chorzy deklarowali, ze czytali materiaty edukacyjne. Bez
wzgledu na wizyte, ponad 95% chorych twierdzita, ze
posiada materialy promocyjne. Najczestsza przyczyna
braku materiatéw byto ich zagubienie. Rowniez liczba
0s0b, ktére prosity o dodatkowe informacje i wyjasnie-
nie kwestii poruszanych w materiatach szkoleniowych
byta coraz mniejsza. Jednak wsrdd uczestnikdw, ktérzy
chcieli dodatkowych wyjasnien, najczesciej pojawiaty
sie tematy dotyczace leczenia i dziedziczenia choroby.
Pacjenci okreslali materiaty edukacyjne jako przydatne
w radzeniu sobie z chorobg (ok. 83% na | wizycie i 100%
na V dla obu grup), ciekawe oraz napisane w sposob
przystepny i zrozumiaty (ok. 88% na Ill wizycie i 100%
na V réwniez dla obu grup). Po catym cyklu spotkan
edukacyjnych 100% chorych z | epizodem deklarowato,
ze chciatoby w przysztosci uczestniczy¢ w podobnych
programach szkoleniowych. Wsréd oséb z kolejnym
epizodem choroby na zakonczenie programu (V wizyta)
deklarowato swéj udziat 93%. Najczesciej pojawiajgcym
sie powodem braku checi uczestnictwa w podobnych
programach byto to, ze sg zbyt nudne.
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Tabela 1. Choroba afektywna dwubiegunowa i sposoby jej leczenia — odpowiedzi chorych

| Pytanie z zakresu ,,Choroba afektywna dwubiegu-

' nowa i sposoby jej leczenia” — ,,Czy Pan/Pani wie...
| Co moze wywotac chorobe, np. czynniki genetyczne,

| silny stres? Tak

I 81% pacjentéw ponizej 29. roku zycia nie znafo

j odpowiedzi na to pytanie w gr. |

| Czy objawami ChAD moga byc gonitwa mysli w gfowie,
' trudnosci z koncentracja? Tak

| Czy objawy ChAD moga doprowadzic¢ do agresji

' w stosunku do bliskich oséb? Tak

I Czy mozna samodzielnie zmieniac leczenie (odstawic leki,
zmienic¢ dawki)? NIE

Wizyta | Wizyta | WizytaV. Wizyta V \

S Gl G Gl el
46% 27% 100% 95% ;

|

\

\

SO S 100%  100%
54% 47% 100% 100% |

\

o 45% A% 95%  96% |
,,,,,,,, (ie wiem)
60% 75% 100% 100% |

_ (wewiem)  (ewien) @l @9
82% 74% 100% 78% |

\

 S56%  68%  100%  100% |
_ ety Gafgeien) 1
0% S1%  100%  100%
62% 78% 100% 100%

; Pytanie z zakresu ,, Objawy niepozadane
| w trakcie leczenia i sposoby radzenia sobie
'~z nimi — ,Czy Pan/Pani wie...

| Czy leki, oprdcz leczenia objawdw choroby, moga
powodowac objawy niepozadane? Tak

| Jak mozna radzic¢ sobie z objawami niepozadanymi,
np. sennoscia, suchoscia w ustach? Tak

I Czy w zwigzku z objawami ubocznymi mozna
samemu odstawic leki?

| Czy lekarz powinien wiedziec, ze pojawity sie objawy
' uboczne? Tak

| Czy lekarz moze pomdc gdy chory skarzy sie

' na objawy uboczne? Tak

| Czy alkohol lub narkotyki mogg powodowac

I dodatkowo zfe samopoczucie, gdy przyjmuje sie je
j 7 lekami psychiatrycznymi? Tak

| Czy nalezy mowic innym lekarzom w czasie wizyt jakie
I leki przyjmuje sie (np. psychiatrze o lekach na nad-
j cisnienie, lekarzowi rodzinnemu o lekach na ChAD)? Tak

Wizyta | Wizyta | Wizyta V Wizyta V
Gr. | Gr. Il Gr. | Gr. Il
S 7% 100%  100%
45% 47% 100% 100%
3% 6% 100%  100%
33% 77% 100% 100%
39%  43%  83%  100%
(e wiem) _ (niewiem) (i) (nie)
58% 63% 99% 100%
C66%  62%  100%  100%
6%  60%  83%  100%
C75%  55%  100%  100%

Powodzenie prowadzenia edukacji zalezy przede wszyst-
kim od zaangazowania 0séb prowadzacych szkolenia.
O ocene programu byli proszeni tez lekarze przeprowa-
dzajacy wizyty. Psychiatrzy dobrze oceniali zaréwno idee

programu edukacyjnego, jak i materiaty, podkreslajac, ze
byty one dla nich pomocg w przekazywaniu bardzo waz-
nych tresci, mogacych pomécich podopiecznym w zyciu
z chorobag, obojetnie, czy dotyczy to oséb z | czy z kolej-
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Tabela 3. Nawroty choroby i mozliwosci zapobiegania im — odpowiedzi chorych

‘r Pytanie z zakresu ,,Nawroty choroby Wizyta | Wizyta | Wizyta V Wizyta V j‘
I i mozliwosci zapobiegania im” — Gr. | Gr. Il Gr. | Gr. Il |
' ,.Czy Pan/Pani wie... ‘
C Co to jest nawrdt choroby? Tak ! 57% 5% 100%  100% |
| Co moze spowodowac nawrdt choroby? 85% 85% 100% 100% |
o niewiem)  (niewiem)  (wiem) ~ (wiem)
| Czy nalezy bra¢ pod uwage zdanie bliskich, 59% 64% 100% 100% |
| gdy mdwiag ze zachowanie Pani/Pana sie zmienia (nie wiem) (nie wiem) (tak) (tak) \
omagorsze? |
| Jakie sa objawy zwiastujace nawrdt choroby 82% 83% 100% 100% |
. Ohpgyaesioney __ (lewden)  Glewlew)  @wem)  (wiom) |
| Czy zwiekszenie ilosci wypalanych papieroséw 48% 52% 100% 100% |
| itz o nETQuine et arare? | (lbwien) | (ewiEm |y LU
| Czy alkohol moze negatywnie wptywac na stan 60% 57% 100% 100% |
 mewtdebpyy iDL |
| Nalezy zrobi¢, gdy po okresie remisji pojawia sie 58% 55% 90% 100% |
_ objawychoroby?Tak J
| Czy agresja i gorsze codzienne funkcjonowanie 57% 52% 100% 100% |

| 'moga byc konsekwencja odstawienia lekéw \
i nawrotu choroby? Tak
| Czy systematyczne przyjmowanie lekdw zapobiega 71% 73% 100% 100% |
' pojawianiu sie objawdw choroby? Tak

‘r Pytanie z zakresu ,,Tematy ogélnomedyczne Wizyta | Wizyta | Wizyta V Wizyta V j‘
I i prawne dotyczgce ChAD" Gr. | Gr. Il Gr. | Gr. I |
 —uCzyPanfPaniwie.. |
| Czy wazne jest, dla zdrowia, utrzymywanie aktywnosci 41% 63% 100% 100% |
L fizycznej, np. spacery, jazda na rowerze? Tak J
| Czy w zwigzku z czestym odmawianiem leczenia 69% 52% 100% 100%
| i szkodzeniem sobie i innym chory moze zostac¢ (nie wiem)  (nie wiem) (wiem) (wiem) |
| Ubeawlesnowolniony? - _____ |
| Czy pagent moze byc leczonym w szpitalu wbrew 48% 42% 100% 100% |
ey Uewoml) (el e fwla)
| Jakie sa korzysci z zaprzestania (lub chociaz 57% 60% 100% 100% |
_ ograniczenie) palenia papierosw? Tk J
| Czy zdrowe odzywianie sie moze miec wptyw na Pani/ 58% 59% 100% 100% |
_ /Panasamopoczucie? Tk J
| Czy bedac chorym na ChAD mozna uzywac 72% 66% 100% 100% |
| narkoykow? (i)~ (nieg  (nie)  (nie)
| Czy chory na ChAD moze starac sie o swiadczenia 74% 73% 100% 100% |
 (rentg) z powodu niezdolnosci do pracy? Tak J
| Czy poza szpitalem i poradnig zdrowia psychicznego 59 51 100 100 |
52 jeszcze jakies inne formy opieki nad pacjentem? _ (wiem) _ (niewiem) _ (wiem) _ (wiem) |
| Czy przyjmujac leki psychiatryczne mozna prowadzi¢ 43% 43% 100% 100% |
' pojazdy mechaniczne? Tak ‘
] Czy bedac chorym na ChAD mozna miec dzieci? Tak 63% 58% 100% 100% |
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nym epizodem choroby. Wielu lekarzy akcentowato, ze
poradniki, oszczedzaty czas na dodatkowe wyjasniania,
ktérego w lecznictwie ambulatoryjnym nie ma zbyt wiele.
Wszyscy prowadzacy uwazali, ze ich pacjenci wymagaja
dalszych oddziatywan edukacyjnych (62% na Il wizycie,
100% lekarzy na V spotkaniu) bez wzgledu na to, jak
dtugo trwa choroba.

Informacje uzyskane z analizy danych uzyskanych z ankiet
jednoznacznie wskazuja, iz wazne jest przeprowadzanie
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