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Programy edukacyjne dla pacjentow
w pierwszym epizodzie choroby
afektywnej dwubiegunowej i schizofrenii

The educational programs for patients with the first
episode of bipolar disorder and schizophrenia

Wstep

Rozpoznanie kazdej choroby jest trudnym wydarze-
niem dla pacjenta i jego bliskich. Diagnoza choroby
psychicznej na pewno zwielokrotnia takie przezycia.
Pierwszy epizod choroby niesie ze soba wiele niewiado-
mych, zaréwno jesli chodzi o trafno$¢ rozpoznania, jak
i rokowanie. Obraz kliniczny pierwszego epizodu schi-
zofrenii, jak tez i choroby afektywnej dwubiegunowej
(ChAD) nie od razu nasuwa trafne rozpoznanie. Czesto
uptywa duzo czasu, zanim postawiona bedzie trafna
diagnoza, a pacjent zaakceptuje chorobe i zechce sie
systematycznie leczy¢. Rdwniez oczekiwania rodziny
wobec lekarzy s w tym wzgledzie czesto wygdrowa-
ne, a wynikajg z nieznajomosci objawdw choroby, ich
wptywu na funkcjonowanie, metod leczenia i wsparcia
dla chorego.

Ze wzgledu na to, ze poczatek choroby psychicznej, jak
schizofrenia czy ChAD, dotyka ludzi mtodych, czesto
doprowadzajgc do powaznych zaburzen w codziennym
funkcjonowaniu, oraz jest chorobg przewlekis i prze-
biega z nawrotami, wazne jest jej skuteczne leczenie.
Podstawe stanowi farmakoterapia. Jej efektywnosc
bywa jednak ograniczona chociazby brakiem wspét-
pracy, czyli niedostosowaniem sie pacjenta do zalecen
lekarskich. Chorzy czesto nie sq do kornca Swiadomi
istoty tej choroby, nie maja wgladu i nie sg krytyczni.
Nie wiedzg, jakie sa zwiastuny nawrotu choroby, ani
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jakie czynniki mogg ten nawrét spowodowac lub
przyspieszy¢. Na to nakfadajg sie, pogtebiajace sie
z czasem, zaburzenia funkcji poznawczych. Dlatego
trudno o dobry przebieg i rokowanie. Szacuje sie, ze
okoto 75% chorych radzi sobie w codziennym zyciu,
ale pozostali wymagaja opieki, czesto pomocy instytu-
cjonalnej. Dlatego niezmiernie wazne jest edukowanie
chorych i ich bliskich o chorobie, mozliwosciach ra-
dzenia sobie z nig, a w tym o objawach zwiastujacych
nawrét i czynnikach ryzyka.

Opis programu edukacyjnego

Celem programu byta edukacja pacjentéw z rozpozna-

niem ChAD i schizofrenii juz w pierwszym epizodzie.

Uczestnikom zostaty zaproponowane tematy scisle

wigzgce sie z dopiero rozpoznang u nich chorobg. Dzieki

oddziatywaniom edukacyjnym mtodzi ludzie mogli lepiej

poznac chorobe, a to w przysztosci pozwoli im podejmo-

wac decyzje skutkujace utrzymaniem remisji i mozliwoscig

lepszego funkcjonowania. Szkolenie prowadzit lekarz

psychiatra opiekujacy sie pacjentem. Przekazywat on

wiedze na temat wybrany przez pacjenta, zgodnie z jego

zainteresowaniem. Wyrdzniono cztery grupy tematyczne:

— ogdlneinformacje o chorobie i sposobach jej leczenia
(farmakoterapia, psychoterapia, psychoedukacja,
wsparcie psychospoteczne);

— objawy niepozadane farmakoterapii i mozliwosci
radzenia sobie z nimi;

— nawroty choroby i zapobieganie im;

— informacje ogdélnomedyczne oraz prawne powig-
zane.

Program obejmowat 5 wizyt, co najmniej 2 byly realizo-

wane, w ramach standardowej opieki nad pacjentem.
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Kwalifikacji do programu dokonywat psychiatra. Byli to
pacjenci w | epizodzie ChAD i schizofrenii, ktérzy w oce-
nie lekarza prowadzacego wymagali edukacji dotyczacej
choroby, leczenia, zapobiegania nawrotom i radzenia
sobie z objawami niepozadanymi farmakoterapii. Pacjent
spetniajacy kryteria wigczenia do programu edukowany
byt na 2-5 kolejnych wizytach, ktére odbywaty sie w po-
radni zdrowia psychicznego lub innym ambulatorium.
Program edukacyjny miat, oprécz wartosci poznawczej
(ocena wiedzy, zagadnienia interesujgce chorych),
wartos¢ praktyczng — dawat narzedzia do poprawy
funkcjonowania poprzez podwyzszenie jakosci zycia
i powrdt do rdl spotecznych.

Raport sporzadzono na podstawie danych nadestanych

przez 168 edukatordw, ktérzy przeprowadzili wywiady

z 4644 chorymi na schizofrenie w ramach 19 299 wizyt

w leczeniu ambulatoryjnym. Zawiera tez informacje od

103 psychiatrow z edukacji dla 3504 chorych na ChAD

w czasie 15 110 wizyt.

Struktura badania

Wizyta I

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

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

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

Wizyta II:

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

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

Wizyty llI-V realizowane byty w zaleznosci od stanu

klinicznego pacjenta, a edukacja byfa odpowiedzig 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 — w obu badaniach rozkfad
pici byt praktycznie taki sam. Podobna byta $red-
nia wieku uczestnikdéw. Prawie 18% chorych na
schizofrenie miafo wyksztatcenie podstawowe lub
gimnazjalne, osoby z rozpoznaniem CHAD — sta-
nowity mniej jak 8% z takim rozpoznaniem. Osoby
ze schizofrenig czesciej nie osiggaty wyksztatcenia
ponadgimnazjalnego. One tez, w poréwnaniu do
pacjentow z ChAD, czesciej byty pod opiekg instytu-
qji, prawie dwukrotnie mniej z nich byto aktywnych
zawodowo (37% v. 62%), trzy razy czesciej byli

rencistami (28% v. 8%). Poréwnywalne grupy (ok.
1/3) uczestniczyly we wczesniejszych zajeciach edu-
kacyjnych, dla chorych na schizofrenie czesciej byta
to poradnia, dla chorych na ChAD — szpital (tab. 1).
Czas trwania choroby i leczenie farmakologiczne —
do badania kwalifikowani byli chorzy od aktualnie
postawionego rozpoznania ChAD do drugiego roku
trwania choroby. Prawie 1/3 uczestnikdw byta w
momencie wiaczania leku przeciwpsychotycznego
Il generacji (33%), 67% rozpoznanie miato od roku.
W przypadku chorych na schizofrenie — do jednego
roku trwania choroby — 35% uczestnikéw progra-
mu, 65% — od 1 do 2 lat chorowania.

W leczeniu farmakologicznym chorzy na ChAD
najczesciej przyjmowali doustnie aripiprazol (46%)
i olanzapine (45%). Z innych lekéw wskazywali
kwetiapine (7%), perazyne (1,6%). Z form domies-
niowych depot — najczesciej stosowano: arypiprazol
(35%), risperidon (30%) i zuklopentiksol (16%)
i olanzapine (11%).

Z lekéw normotymicznych chorzy najczescie)
podawali, ze przyjmujg kwas walproinowy (i sole)
— 43%, ponad 25% wskazywata lit, a lamotrygine,
23%. Najrzadziej chorzy leczeni byli przy zastosowa-
niu karbamazepiny (9%).

Pacjenci z rozpoznaniem schizofrenii najczesciej
leczeni byli (Ieki doustne) olanzaping (53%), arypipra-
zolem (32%), nastepnie kwetiaping (6%), perazyna
(4%) i risperidonem (4%). Z form iniekcyjnych o prze-
dtuzonym dziataniu stosowano — risperidon (28%),
olanzapine (24%), zuklopentiksol (21%), haloperidol
(14%) i arypiprazol (10%).

W leczeniu doustnym w ChAD —najczesciej
stosowane byly aripiprazol i olanzapina, w schizo-
frenii — te same, ze wskazaniem na olanzapine.
Formy iniekcyjne depot — w ChAD — aripiprazol
i risperidon, w schizofrenii — risperidon i olanzapina.
Ocena potrzeb edukacyjnych pacjenta — w czasie
| wizyty przedstawiono cztery bloki tematyczne
i poroszono, aby kazdy uczestnik okreslit w kolejnosci
tematy od najbardziej do najmnigj go interesujace.
Od tematu cieszacego sie najwiekszym zaintere-
sowaniem przez chorego rozpoczynano edukacje
w celu poszerzenia wiedzy.

Zaréwno chorzy na ChAD (45%), jak i na schizo-
frenie (43%) najczesciej byli zainteresowani blokiem
tematycznym dotyczacym ich choroby i sposobdw jej
leczenia. Drugim blokiem pod wzgledem czestosci
wskazan byly ,,objawy niepozadane w trakcie lecze-
nia i sposoby radzenia sobie z nimi” (odpowiednio
24% v. 19%). Nastepnie wskazywano na ,nawroty
choroby i mozliwosci zapobiegania im” (chorzy
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Tabela 1. Dane demograficzne
Table 1. Demografic data

| Plec Kobiety — 51,4%
. Mezczynidge%
| Wiek Sredni wiek — 30 lat

\ (najmtodszy uczestnik — 18 lat,

najstarszy 69 lat)

Z rodzing — 83,6%

\ Samodzielnie — 14,4%
‘ Instytucja — 2,0%
Zawodowe — 43,8%

[ Srednie — 37,6%

‘ Wyzsze — 11,6%

\

\ Bezrobotny — 12,8%
‘ Uczy sie— 11,5%

\

Rencista/emeryt — 7,8%

Tak — 35,3%
Nie — 64,7%

| Udziat w zajeciach
I edukacyjnych

‘ (w PZP — 41,3%, w szpitalu 54,8%)

z diagnozg ChAD 24% v. schizofrenia 23%). Naj-
mniejszym zainteresowaniem cieszyt sie blok ,tematy
ogdlnomedyczne” (odpowiednio 7% i 14%).

4. Ocena wiedzy chorych — wstepna ocena odbyta
zaraz na | wizycie po wybraniu najbardziej interesuja-
cego bloku tematycznego. Po rozmowie edukacyjnej
i zapoznaniu sie przez pacjenta z przekazanymi
materiatami szkoleniowymi — weryfikowano poziom
wiedzy na kolejnych wizytach, zgodnych z potrze-
ba opieki. W czasie kazdej z wizyt lekarz wyjasniat
choremu zagadnienia ocenione przez niego jako
mniej zrozumiate czy wymagajace dodatkowego
omodwienia. Ewaluacja programu nastepowata na
V wizycie. Oceny dokonywali zaréwno pacjenci, jak
i lekarze prowadzacy edukacje.

5. Wyniki — oceniane pytania z kazdego z czterech
zakresow tematycznych i ewaluacje wiedzy podczas
kolejnych spotkan z lekarzem psychiatrg przedsta-
wiono w tabeli 2.

Wyniki zamieszczone w tabeli 2 wskazuja, ze edukacja

chorych z rozpoznaniem schizofrenii w czasie | epizodzie

psychozy daje wiekszy odsetek odpowiedzi prawidtowych

w zagadnieniach najbardziej pacjentdw interesujacych.

Wyniki zamieszczone w tabeli 3 wskazujg, ze chorzy na

schizofrenie maja wiekszg wiedze na temat objawdw

niepozadanych po lekach i w czasie zaje¢ edukacyjnych

ja poszerzaja.

Pracuje zawodowo — 62,4%

Kobiety — 51,8% |
Mezczyzni 48,2% ‘
Sredni wiek — 34 lata |
(najmtodszy respondent — 16 lat, \
najstarszy 71 lat)
Z rodzing — 77,5% |
Samodzielnie — 15,3% \
Instytucja — 7,1%
Zawodowe — 37,4% |
Srednie — 33,5% \
Wyzsze — 11,6% ‘
Pracuje zawodowo — 34% I
Bezrobotny — 22,1% |
Uczy sie — 12,4% ‘
Rencista/emeryt — 27,7% ‘
Tak — 37,7% |
Nie — 62,3% \
(w PZP — 61,9%, w szpitalu 29,6%) J

Przedstawione w tabeli 4 wyniki pokazujg, ze potrzebna
jest chorym wiedza na temat czynnikéw powodujacych
nawrét choroby oraz ze wirdd nich s te, ktérych jed-
noznacznie nie identyfikowali jako zagrozenie.

Poréwnanie odpowiedzi, ktérych udzielili edukowani
w czasie kolejnych wizyt wyraznie wskazuje, ze ich wie-
dza dotyczaca samej choroby, jej objawéw i leczenia,
radzenia sobie z objawami niepozadanymi poszerza sie.
Nawet na tematy, ktére najrzadziej byty wybierane na
poczatku uczestnictwa w programie (tematy ogélnome-
dyczne i zagadnienia prawne) chorzy posiadali wiekszy
zaséb przydatnych informadji (tab. 5). Pacjenci uczyli sie,
powtarzajac materiat, wykorzystujac do tego przekazane
wczesniej materiaty szkoleniowe. Chorzy deklarowali, ze
czytali materiaty edukacyjne. Na | wizycie byto to 72%
(dla chorych na ChAD) i 59% dla chorych na schizofrenie,
za$ na V wizycie — deklarowato to odpowiednio 88%
i 98% pacjentdw. Bez wzgledu na wizyte, ponad 94%
chorych z obu grup twierdzita, ze posiada materiaty pro-
mocyjne. Najczestszag przyczyng braku materiatéw byto
przekonanie, ze nie s potrzebne (chorzy na ChAD) oraz
ich zagubienie (chorzy na schizofrenie). Réwniez ilos¢
0sbb, ktére prosity o dodatkowe informacje i wyjasnienie
kwestii poruszanych w materiatach szkoleniowych byta
coraz mniejsza. Jednak wsrdd uczestnikdw, ktérzy chcieli
dodatkowych wyjasnien, najczesciej pojawialy sie tematy
dotyczace leczenia i dziedziczenia choroby (ChAD) oraz
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Tabela 2. Choroba afektywna dwubiegunowa/schizofrenia i sposoby jej leczenia — odpowiedzi chorych (%;
rozpoznaniem ChAD/schizofrenia)
Table 2. Bipolar disorder (BP)/schizophrenia and treatment — answers (%, BP patients/schizophrenia patients)

| Co moze wywotac chorobe, np. czynniki genetyczne, silny stres? 46/29 56/64 100/100

' Tak

| Jakiesyobjowy ChADIchizofteni? Tk 6ads 7670 87100

| Czy objawami ChAD/schizofrenii moga by¢ nattok mysli w gtowie, 41/45 59/69 82/100

_ trudnosci zkoncentracjg? ok

| Czy objawy ChAD/schizofrenii mogg doprowadzi¢ do agresji w sto- 34/39 52/68 79/100

_ sunku do bliskich os6b? Tak

| Czy w ostrej fazie choroby potrzebny jest czasem pobyt 33/46 54/71 78/100

Cwszpital?Tak

| Jak dtugo nalezy przyjmowac leki po rozpoznaniu ChAD/schizofrenii? 77/77 60/51 81/100

b el [fniewiem) k) ak)

| Czy mozna samodzielnie zmienia¢ leczenie (odstawi¢ leki, zmieni¢ 82/79 44/49 82/100

CdwkpNE

1 Jakie formy lekow sg stosowane w leczeniu ChAD/schizofrenii? Tak 2523 56/51  90/100

1 Jak dziatajg leki? @k ... 3546 50/62  80/100
Czy wazne sg systematyczne wizyty u psychiatry? Tak 80/62 90/80 99/100

Tabela 3. Objawy niepozadane w trakcie leczenia i sposoby radzenia sobie z nimi — odpowiedzi pacjentéow (%),

rozpoznania ChAD/schizofrenia

Table 3. Relapses of the disease and the possibility of their prevention — answers (%; BP patients/schizophrenia

patients)

g Jak dziatajg leki? Tk 2932 44/66  96/100

| Czy leki, oprécz leczenia objawoéw choroby, mogg powodowac obja- 32/62 82/80 96/100

_sepemant B ________ N

. Kiedy moga wystapic objawy niepozadane? Tak 3318 56/59  97/100
Jak mozna radzi¢ sobie z objawami niepozadanymi, np. Sennoscia, 25/18 52/59 96/100

_ suchocigwustach?Tak -

| Czy w zwigzku z objawami ubocznymi mozna samemu odstawic 64/37 54/41 81/100

I leki? (nie (nie) (nie)

‘ wiem)

oyl poiien wisiet, ¢ gy s cievy boczrer ok 4572 Rms ssno0

| Czy lekarz moze pomadc gdy chory skarzy sie na objawy uboczne? Tak 31/67 54/81 72/100

|

| Czy alkohol lub narkotyki moga powodowat dodatkowo zle samopo- 4473 7581 95100

czucie, gdy przyjmuje sie je z lekami psychiatrycznymi? Tak

| Czy nalezy méwic innym lekarzom w czasie wizyt jakie leki przyjmuje 78/79 88/86 96/100
I sie (np. Psychiatrze o lekach na nadcisnienie, lekarzowi rodzinnemu

o lekach na chad/schizofrenie)? Tak

L — — — 4L — — L — L L . - - 1 - -1 -
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Tabela 4. Nawroty choroby i mozliwosci zapobiegania im — odpowiedzi pacjentéw (%), rozpoznania ChAD/
schizofrenia

Table 4. Relapses of the disease and the possibility of their prevention — answers (%, BP patients/schizophrenia
patients)

Co to jest nawrdt choroby? Tak 33/55 70/81 95/100

| Comotespomodonac awiGtchoroby7 ok 1638 3857 95100
| Czy nalezy bra¢ pod uwage zdanie bliskich, gdy méwig ze zacho- 62/53 34/54 76/100 |
L wanie Pani/Pana sig zmienia na gorsze? ~ (niewiem)  (tak)  (tak) J
| Jakie sg objawy zwiastujace nawrdt choroby (objawy zwiastuno- 27/37 56/55 100/100 |
SwepTak !
| Czy zwiekszenie ilosci wypalanych papieroséw moze swiadczyc 66/53 46/72 61/67 \
_ oniepokoju i nawrocie choroby? ~~ (niewiem) (k) (tak
| Czy alkohol moze negatywnie wptywac na stan zdrowia i objawy 32/53 66/79 79/83 |
o choroby?Tak !
| Co nalezy zrobi¢, gdy po okresie remisji pojawig sie objawy 52/67 71/82 91/100 |
 dewper |
| Czy agresja i gorsze codzienne funkcjonowanie moga by¢ konse- 47/60 76/82 91/100 |
_lowend odstamioni e | e chevolpo el |
| Czy systematyczne przyjmowanie lekéw zapobiega pojawianiu sie 68/66 83/83 95/100 |
 olpwewdiorelpp el !

Tabela 5. Tematy ogélnomedyczne i prawne dotyczace choroby — odpowiedzi pacjentéw (%; rozpoznania
ChAD/schizofrenia)
Table 5. General medical and legal topics related to the disease — answers (%, BP patients/schizophrenia patients)

| Czy wazne jest, dla zdrowia, utrzymywanie aktywnosci fizycznej, 64/47 72/64 81/100 |
_ Np.spacery, jazda na rowerze? Tak !
| Czy w zwigzku z czestym odmawianiem leczenia i szkodzeniem 70/53 46/57 87/40 |
. sobieiinnym chory moze zosta¢ ubezwdasnowolniony? - (niewiem)  (wiem)  (wiem) |
| Czy pacjent moze by¢ leczonym w szpitalu wbrew swojej woli? 47/32 50/55 68/100 |
b e e riewiem)  (wiem)  (wiem)
| Jakie sg korzysci z zaprzestania (lub chociaz ograniczenia) palenia 64/55 71/68 71/100 |
_papierosow?Tak !
| Czy zdrowe odzywianie sie moze mie¢ wptyw na Pani/Pana samopo- 59/56 64/50 52/100 |
S@ude?Tak !
| Czy bedac chorym mozna uzywac narkotykdw? 61/54 (nie) 69/47 65/100
e . - SO (L. B
| Czy chory moze starac sie o $wiadczenia (rente) z powodu niezdol- 56/58 79/67 93/100
nosddopracy?Tak !
| Czy poza szpitalem i poradnia zdrowia psychicznego s3 jeszcze jakies 58/39 69/56 81/100 |
| Iefomy optedned pegerteny  fewen)  (wen)  fwem) |
| Czy przyjmujac leki psychiatryczne mozna prowadzi¢ pojazdy me- 49/44 62/61 65/100 |
) Gerened Bl bewsw fwew | fwew
Czy bedac chorym mozna miec dzieci? Tak 49/13 72/63 87/100
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radzenia sobie z chorobg i objawéw zwiastunowych
(schizofrenia). Pacjenci okredlali materiaty edukacyjne
jako przydatne w radzeniu sobie z chorobg (83-68%
na Il wizycie i 96-100% na V), ciekawe oraz napisane
w sposdb przystepny i zrozumiaty (80-89% na Il wizycie
i 98-100% na V). Po catym cyklu spotkan edukacyj-
nych ponad 94-100% chorych (ChAD vs schizofrenia)
deklarowato, ze chciatoby w przysztosci uczestniczyc
w podobnych programach szkoleniowych.

Powodzenie prowadzonej edukacji zalezy przede wszyst-
kim od zaangazowania 0séb prowadzacych szkolenia.
Oprécz pacjentéw, o ocene programu byli proszeni tez
lekarze przeprowadzajgcy wizyty. Psychiatrzy dobrze
oceniali zaréwno idee programu edukacyjnego, jak
i materiaty, podkreslajac, ze byty one dla nich pomoca
w przekazywaniu bardzo waznych tresci, mogacych
pomoc ich podopiecznym w zyciu z chorobg. Wielu
lekarzy akcentowato, ze poradniki oszczedzaty czas na
dodatkowe wyjasniania, ktérego w lecznictwie ambula-
toryjnym nie ma zbyt wiele. Wszyscy prowadzacy uwa-
zali, ze wiekszo$¢ pacjentéw wymaga dalszych oddziatywan

edukacyjnych (99-100% lekarzy na V spotkaniu, bez wzgledu
na rozpoznania wsrdd ich chorych).

Informacje uzyskane z analizy danych uzyskanych z ankiet
jednoznacznie wskazuja, iz wazne jest przeprowadzanie
tego typu interwendji dla chorych na przewlekte choroby
psychiczne, jakimi sg choroba afektywna dwubiegunowa
i schizofrenia. Wiele oséb w komentarzach — zaréwno
uczestnikéw, jak i prowadzacych zaznaczato, ze réwniez oso-
by bliskie chorym powinny bra¢ udziat w takich szkoleniach.
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