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Programy edukacyjne dla pacjentow
w kolejnych epizodach choroby
afektywnej dwubiegunowej i schizofrenii

The educational programs for patients in subsequent
episodes of bipolar disorder and schizophrenia

Wstep

Kazda przewlekta i nawracajgca choroba prowadzi¢
moze do obnizenia poziomu funkcjonowania chorego
praktycznie w kazdym aspekcie. Takimi schorzeniami
s réwniez schizofrenia i choroba afektywna dwubie-
gunowa (ChAD). Leczenie farmakologiczne stanowi
podstawowy, ale nie jedyny element sktadajacym
sie na terapie. Do nich nalezy zaliczy¢ takze wiedze
dotyczacg samej choroby i podstaw farmakoterapii.
Tematy te powinny by¢ przyblizane choremu, gdyz
wiedza ta moze pomé6c w coraz lepszym radzeniu
sobie z choroba (np. wczesna identyfikacja objawow
nawrotu, zrozumienie i akceptacja pewnych zacho-
wan czy pogladdéw) i efektywnym wspdtuczestniczeniu
w terapii.

Mimo ze wielu znanych i uzdolnionych ludzi cierpiato
na ChAD, a w filmach, takich jak ,Piekny umyst”, pro-
bowano w pozytywnym $wietle pokaza¢ chorego na
schizofrenie, spoteczne postrzeganie obu jest jednak
niekorzystne. Choroba zaburza relacje interpersonal-
ne, doprowadzajac do izolacji, a nawet wykluczenia
spofecznego pacjenta. Wynika to zaréwno z objawow
choroby, jak i, w kontekscie spotecznym, z leku przed
osobami chorymi psychicznie, braku podstawowe]
wiedzy o chorobie w spoteczenstwie, a czesto nawet
w najblizszym otoczeniu pacjenta. Obie choroby moga
przebiegac¢ dos¢ fagodnie i wtedy pacjent jest w stanie
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ukonczy¢ edukacje, funkcjonowac na rynku pracy,
zatozy¢ rodzine. Czesciej, w przypadku schizofrenii,
zdarza sie, ze przebieg jest niekorzystny, z wieloma
epizodami i znacznymi trudnosciami w codziennym
funkcjonowaniu oraz czestymi pobytami w szpitalu. Do
tego czesto obserwuje sie wspdtwystepowanie, czesciej
w przypadku choroby afektywnej dwubiegunowej,
naduzywania lub uzaleznienia od réznych substangji
psychoaktywnych, co znacznie pogarsza przebieg
i rokowanie tych choréb. Obserwowane zaburzenia
funkgji poznawczych u chorych, nasilajace sie wraz
z czasem trwania choroby, powoduja, iz chorzy gorzej
funkcjonuja, trudniej przyswajajg wiedze i stosujg ja
w codziennym zyciu. Wieloletnie obserwacje wskazuja,
ze psychoedukacja, oprocz leczenia farmakologicznego
jest bardzo skuteczng technika w leczeniu chorych na
choroby psychiczne.

Opis programu edukacyjnego

Celem tego programu byto edukowanie chorych na

ChAD i schizofrenie, ktérzy ze swojg chorobg zmagaja

sie kilka lat i mieli juz kilka nawrotéw. Pacjentom za-

proponowano tematy wigzace sie z chorobg. Pozwolito
to na odswiezenie informacji, ktére s potrzebne w co-
dziennym radzeniu sobie z chorobg. Szkolenie przepro-
wadzat lekarz psychiatra, ktéry opiekuje sie pacjentem.

Wyrdzniono cztery grupy tematyczne:

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

— objawy niepozadane farmakoterapii i mozliwosci
radzenia sobie z nimi;
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— nawroty choroby i zapobieganie im;

— informacje ogélnomedyczne oraz prawne powigzane
z choroba.

W ramach programu odbyty sie co najmniej 2 wizyty

(maksymalnie 5), zgodnie z potrzeba wynikajacg z opieki

nad pacjentem. Kwalifikacji do programu dokonywat

psychiatra opiekujacy sie chorym. Byli to pacjenci z roz-
poznaniem choroby afektywnej dwubiegunowej i schizo-
frenii, po kolejnych nawrotach, ktérzy w ocenie lekarza
prowadzacego wymagali edukacji dotyczacej choroby,
leczenia, zapobiegania nawrotom i radzenia sobie z ob-
jawami niepozadanymi farmakoterapii. Pacjent spetnia-
jacy 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 po-
znawczej (ocena wiedzy, zainteresowania chorego),
warto$¢ praktyczng — dawat narzedzia do poprawy
funkcjonowania poprzez podwyzszenie jakosci zycia
i powrdt do rdl spotecznych.

Raport zostat sporzadzony na podstawie danych ode-

stanych przez 273 edukatoréw, ktérzy przeprowadzili

wywiad z 10 526 pacjentami chorymi na ChAD w ramach

44 828 wizyt w leczeniu ambulatoryjnym. Dane z edu-

kacji chorych na schizofrenie zebrano od 481 lekarzy,

prowadzacych szkolenie dla 27 453 pacjentéw na 111

278 wizytach.

Wizyta | obejmowata:

— 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 ktérych otrzymat materiaty edukacyjne;

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

Wizyty IlI-V realizowane byty w zaleznosci od stanu

klinicznego pacjenta, a edukacja byta 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 rozkiad
ptci byt praktycznie taki sam. Podobna byta srednia

wieku uczestnikéw. Srednia wieku byta podobna —
44-48 lat. W grupie chorych na schizofrenie wiecej
byto 0séb z wyksztatceniem podstawowym (21,5%
v. 4,8% ChAD). Zwraca uwage fakt, ze prawie pie¢
razy wiecej chorych na schizofrenie byto w opiece
instytucjonalnej (ponad 22%) w poréwnaniu z
chorymi na ChAD — 4,5%. Kolejna duza réznica —
to aktywnos¢ zawodowa — ponad 60% to osoby
bedace na rencie/emeryturze, podczas, gdy wsrdd
chorych na ChAD ten odsetek wynosi okoto 35%.
Znacznie nizsze jest tez zatrudnienie — tylko okoto
21% chorych na schizofrenie pracuje zawodowo,
wsréd chorych na ChAD — to ponad 45%. Znaczaco
wieksza grupa oséb z rozpoznaniem schizofrenii
uczestniczyta wezesniej w zajeciach edukacyjnych
(55% v. 37%), wskazujac, iz najczesciej byta to po-
radnia (58%) (tab. 1).

2. Czas trwania choroby i leczenie farmakologiczne —
wsrdd chorych na ChAD najwiecej byto zmagajacych
sie z tg chorobg 6-15 lat (ok. 42%), oraz 16-25 lat—
32,2%. Wsréd chorych na schizofrenie — najwieksza
grupa to chorujacy powyzej 25 lat (33,1%), nastepnie
6-15 lat (29,6%) oraz 16-25 lat (25,7%).

W leczeniu farmakologicznym chorzy na ChAD
najczesciej przyjmowali olanzapine (48%) i aripipra-
zol (28%). Z innych lekéw doustnych wskazywali
kwetiapine (16,9%), risperidon (4,7%). Z form do-
miesniowych depot — najczesdciej stosowane byty
olanzapina (28,4%), risperidon (18,6%), haloperidol
(17,5%), arypiprazol (17,5%) i zuklopentiksol (17%).

Z lekéw normotymicznych chorzy najczesciej
podawali, ze przyjmujg kwas walproinowy (i sole) —
46,6%, ponad 26% wskazywata lit, a lamotrygine,
19,3%. Najrzadziej chorzy leczeni byli przy zastoso-
waniu karbamazepiny (7,8%).

Pacjenci z rozpoznaniem schizofrenii najczesciej
leczeni byli (leki doustne) olanzaping (59,7%), ary-
piprazolem (16,8%), nastepnie kwetiaping (8,4%),
risperidonem (4,5%), perazyna (2,3%). Z form iniek-
cyjnych o przedtuzonym dziataniu stosowano — ha-
loperidol (29,6%), risperidon (25,2%), zuklopentiksol
(16,5%), olanzapine (15,7%) i arypiprazol (11,3%).

3. Ocena potrzeb edukacyjnych pacjenta — aby je
okresli¢, na | wizycie przedstawiono chorym w
obu grupach cztery bloki tematyczne. Poroszono,
aby kazdy uszeregowat w kolejnosci tematy od
najbardziej do najmniej go interesujacych. Edukacje
rozpoczynano od tematu cieszgcego sie najwiekszym
zainteresowaniem.

W obu grupach najczedciej jako pierwszy wybierany

byt blok tematyczny dotyczacy choroby i sposobéw jej

leczenia (ChAD 39,9%, schizofrenia 35,3%). Drugim pod
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Tabela 1. Dane demograficzne
Table 1. Demografic data

| Ptec Kobiety — 51,5% Kobiety — 51,9% \
) Mezczyzni4gs% Mezczyzni 48,1% !
| Wiek Sredni wiek — 44 lat Sredni wiek — 48 lat |
\ (najmtodszy uczestnik — 18 lat, najstarszy (najmtodszy respondent — 16 lat, |
L 777777777777777777 95lt) najstarszy 87 lat) J
| Bliscy w otocze- Z rodzing — 73,3% Z rodzing — 63,4% |
I niu Samodzielnie — 21,8% Instytucja — 22,1% \

‘ Instytucja — 4,5%

‘ Zawodowe — 45,5%
\ Srednie — 31,5%

[

[

Samodzielnie — 14,5% l
Srednie — 34,7% ‘
Zawodowe — 31,7% \

Wyzsze — 12,4% ‘
Podstawowe — 4,8% ‘

Podstawowe — 21,5%
Wyzsze — 9,6%
Rencista/emeryt — 60,4%
Pracuje zawodowo — 20,8%

Aktywno$¢ zawo- \
\
Bezrobotny — 10,7% :
\
|

\ Pracuje zawodowo — 45,4%
I dowa Rencista/emeryt — 34,5%

: Bezrobotny — 8,3%
\

\

Praca chroniona — 6,4% Uczy sie — 4,5%

Uczy sie — 2% Praca chroniona — 2,9%

‘F Udziat w zaje- Tak — 37,4% Tak — 55,1% {‘
| ciach edukacyj- Nie — 62,6% Nie — 44,9% |
I nych (w PZP — 51,4%, w szpitalu 40,8%, SDS — (w PZP — 58,1%, w szpitalu 24,2%, ‘
‘ 7,4%) SDS — 11,1%) ‘

PZP — poradnia zdrowia psychicznego; $DS — érodowiskowy dom samopomocy

wzgledem czestosci wskazan byty ,,objawy niepozada-

ne w trakcie leczenia i sposoby radzenia sobie z nimi”

(odpowiednio 21,3% v. 15%). Nastepnie wskazywano

na ,hawroty choroby i mozliwosci zapobiegania im”

(chorzy z diagnozg ChAD 24,1% v. schizofrenia 27,6%).

Najmnigjszym zainteresowaniem cieszyt sie blok ,, tematy

ogdlnomedyczne” (odpowiednio 17,4% i 21%).

4. Ocena wiedzy chorych — pierwszej weryfikacji doko-
nano 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. Jesli pacjent zgtaszat
zagadnienia niejasne czy wymagajace poszerzenia —
lekarz wyjasniat je w czasie kazdego z odbywanych
spotkan. Ewaluacja programu nastepowata na V
wizycie. Oceny dokonywali zaréwno pacjenci, jak i
lekarze prowadzacy edukacje.

5. Wyniki — w tabeli 2 przedstawiono oceniane py-
tania z kazdego z czterech zakreséw tematycznych
i ewaluacje wiedzy podczas kolejnych spotkan z
lekarzem psychiatra.

Wyniki zamieszczone w tabeli 2 wskazuja, ze edukacja

chorych z rozpoznaniem schizofrenii w czasie | epizo-

du psychozy daje poréwnywalny odsetek odpowiedzi
prawidtowych w zagadnieniach najbardziej pacjentow
interesujacych, cho¢ poziom wiedzy na | wizycie tych
chorych jest wiekszy.

Wyniki zamieszczone w tabeli 3 pokazujg, ze poziom
wiedzy o objawach niepozadanych na poczatku lecze-
nia jest dosy¢ wysoki, ale zréznicowany w zaleznosci
od konkretnego zagadnienia. Mnigjsza grupa chorych
na schizofrenie osigga maksymalne efekty w edukagji.
Wyniki przedstawione w tabelach 4 i 5 wskazuja, ze
oddziatywania edukacyjne poszerzaja wiedze dotyczaca
samej choroby, jej objawdw i leczenia, radzenia sobie
z objawami niepozadanymi. Nawet na tematy, ktére na
poczatku cieszyty sie najmnigjszym zainteresowaniem
chorych (tematy ogélnomedyczne i zagadnienia praw-
ne), na kofcu edukacji chorzy posiadali wiekszy zasob
przydatnych informacji. Pacjenci uczyli sie, powtarzajac
materiat, wykorzystujac do tego przekazane wczesniej
materiaty szkoleniowe. Deklarowali, ze czytali materiaty
edukacyjne. Na | wizycie byto to odpowiednio 56% i 58%
(ChAD/schizofrenia), za$ na V wizycie — deklarowato
to odpowiednio 70% i 77% pacjentéw. Bez wzgledu
na wizyte, ponad 95% chorych twierdzito, ze posiada
materiaty promocyjne. Najczestszg przyczyna braku ma-
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Tabela 2. Choroba afektywna dwubiegunowa/schizofrenia i sposoby jej leczenia — odpowiedzi chorych (%; z
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? Tak 3641 7188 99/99 |
|_lbtesg oltfeny Aoabisdiotent ol ECCONNEE = NN
| Czy objawami ChAD/schizofrenii moga by¢ natfok mysli w gfowie, trud- 42/45 67/71 93/78 \
_ nodcizkoncentragg? Tk !
| Czy objawy ChAD/schizofrenii moga doprowadzi¢ do agresji w stosun- 43/33 70/57 90/93 |
" ku do bliskich os6b? Tak ‘
" Coyw ot e choroy ptzcbn st cssem pobytwsptah k4962 679 9130 |
| Jak dtugo nalezy przyjmowac leki po rozpoznaniu ChAD/schizofrenii? 23/37 71/64 94/98 |
U ;
| Czy mozna samodzielnie zmienia¢ leczenie (odstawic leki, zmienic 86/73 53/72 33/88 |
CdwkPNE ;
: Jakie formy lekéw sg stosowane w leczeniu ChAD/schizofrenii? Tak 25/44 6576  96/96 |
: Jak dziatajg leki? Tak 47/68  63/89  93/99 |
1 C2y wiazne sq systematyczne wiayty U peychiatiy? Tk T 7 5700 00 T g BRIEZ S

Tabela 3. Objawy niepozadane w trakcie leczenia i sposoby radzenia sobie z nimi — odpowiedzi pacjentéw (%;
z rozpoznaniem ChAD/schizofrenia)
Table 3. Side effects of treatment and ways of coping — answers (%, BP patients/schizophrenia patients)

| ezl = dece e S0 |
| Czy leki, oprécz leczenia objawéw choroby, moga powodowad 46/49 83/62 100/76 |
_obewyiigpengsenel el ____________ !
_ Kiedy mogq wystapic objawy niepozadane? Tak 29/53 66/66  100/95
| Jak mozna radzi¢ sobie z objawami niepozadanymi, np. sennoscia, 20/27 51/56 100/93 |
_ suchosciqwustach?Tak !
| Czy w zwigzku z objawami ubocznymi mozna samemu odstawic 54/42 62/41 100/83 |
ek oo (ewem) (e  (nie)
| Czy lekarz powinien wiedzie¢, ze pojawity sie objawy niepozadane? 66/66 86/71 100/58 |
L !
| Czy lekarz moze pomaéc gdy chory skarzy sie na objawy niepozada- 51/39 66/70 83/76 |
one?fak o (niewiem) !
| Czy alkohol lub narkotyki moga powodowa¢ dodatkowo zte samo- 56/61 80/76 100/71 |
_ poczucie, gdy przyjmuie sig je z lekami psychiatrycznymi? Tak - !
| Czy nalezy moéwic innym lekarzom w czasie wizyt jakie leki przyjmuje 75/57 87/68 100/80 |

I sie (np. psychiatrze o lekach na nadcisnienie, lekarzowi rodzinnemu \
‘L o lekach na ChAD/schizofrenie)? Tak !

teriatéw byto ich zagubienie. Wraz z trwaniem spotkan nych w materiatach szkoleniowych. Pacjenci okreslali
edukacyjnych zmniejszata sie ilos¢ oséb, ktére prosity materiaty edukacyjne jako przydatne w radzeniu sobie
o dodatkowe informacje i wyjasnienie kwestii porusza- z chorobg (74/67% na | wizycie i 91/92% na V), ciekawe
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Tabela 4. Nawroty choroby i mozliwosci zapobiegania im — odpowiedzi pacjentéw (%; z rozpoznaniem 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 44/45 78/63 91/88

o e sl oy e ag62 %098
o loewten)  @ew)  feien)
| Czy nalezy brac¢ pod uwage zdanie bliskich, gdy méwig ze zacho- 56/42 42/37 77/42 |
L wanie Pani/Pana sig zmienia na gorsze? ~ (niewiem)  (tak)  (tak) l
| Jakie sg objawy zwiastujace nawrdt choroby (objawy zwiastuno- 71/64 55/70 88/96 |
Swep o (niewiem)  (wiem)  (wiem)
| Czy zwiekszenie liczby wypalanych papieroséw moze Swiadczy¢ 58/54 57/56 70/78 |
~ oniepokoju i nawrocie choroby? ~ (niewiem) (k) (k)
| Czy alkohol moze negatywnie wptywac na stan zdrowia i objawy 50/40 72/59 88/74 |
_sdleoiben TR ol [
. Nalezy zrobi¢, gdy po okesie remisj pojawiq sig objawy choroby? 5872 CU 9186
| Czy agresja i gorsze codzienne funkcjonowanie moga by¢ konse- 48/48 76/70 91/64 |
,_losidy odbtmieni (e | oo cheolpp el :
| Czy systematyczne przyjmowanie lekdw zapobiega pojawianiu sie 65/48 80/72 95/78 |
| obeweweiorelp el J

Tabela 5. Tematy ogélnomedyczne i prawne dotyczace schizofrenii — odpowiedzi pacjentéw (%; z rozpozna-
niem 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, 59/66 75/71 57/89 |
_ Np.spacery, jazda na rowerze? Tak !
| Czy w zwigzku z czestym odmawianiem leczenia i szkodzeniem 61 (nie wiem)/ 61/58 90/65 \
|_Sos 0 lamjim dhery ereresEs Weaiesmenaliien® Rt Gtsa) )
| Czy pacjent moze byc¢ leczonym w szpitalu wbrew swojej woli? 48 (nie wiem)/ 53/66 69/96 |
L 7777777777777777777777777777 /50 (wiem)  (wiem)  (wiem) 4‘
| Jakie sg korzysci z zaprzestania (lub chociaz ograniczenia) pale- 53/62 73/77 67/98 |
~ Mapapierosow?Tak !
| Czy zdrowe odzywianie sie moze mie¢ wptyw na Pani/Pana 54/54 69/67 67/71 \
_ samopoczucie?Tak !
| Czy, bedac chorym na ChAD, mozna uzywac narkotykow? NIE 60/65 72/72 76/94
I |
P = — = — = = — o — — o — - o = 4
| Czy chory na ChAD moze starac sie o $wiadczenia (rente) z po- 74/69 83/79 90/77 \
. Woduniezdolnocidopracy?Tek !
| Czy poza szpitalem i poradnig zdrowia psychicznego sq jeszcze 54/63 74/81 81/56 |
_ jakiesinne formy opieki nad pacentem? !
| Czy, przyjmujac leki psychiatryczne, mozna prowadzi¢ pojazdy 54/62 67/70 81/83 |
" mechaniczne? Tak ‘
] Czy, bedac chorym na ChAD, mozna mie¢ dzieci? Tak 71/63 83/86 95/86 |
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oraz napisane w sposéb przystepny i zrozumiaty (94/96%
na Il wizycie i 91/76% na V). Po catym cyklu spotkan
edukacyjnych odpowiednio 100/70% (ChAD/schizofre-
nia) chorych deklarowato, ze chciatoby w przysztosci
uczestniczy¢ w podobnych programach szkoleniowych.
Oprécz oceny przez chorych, o opinie o programie byli
proszeni tez psychiatrzy przeprowadzajgcy wizyty. Leka-
rze pozytywnie oceniali zaréwno idee programu eduka-
cyjnego, jak i materiaty. Wskazywali na to, ze materiaty
byty dla nich pomoca w przekazywaniu bardzo waznych
tresci oraz oszczedzaty czas na dodatkowe wyjasniania,
ktérego w lecznictwie ambulatoryjnym nie ma zbyt wiele.
Wszyscy prowadzacy uwazali, ze ich pacjenci wymagaja
dalszych oddziatywan edukacyjnych, mimo ze wielu
z nich juz w takich programach uczestniczyta.

Analizujac czestos¢ nawrotow i ilos¢ hospitalizacji
bedacych tego konsekwencjg w chorobie afektywnej
dwubiegunowej oraz schizofrenii oraz ich przyczyny, jed-
noznacznie nasuwa sie wniosek, ze pacjenci potrzebuja
jasnych informacji, jak zy¢ z przewlekta, nawracajaca

chorobga. Potwierdzaja to informacje uzyskane z analizy
danych w powyzej opisanym programie. Wazne jest
przeprowadzanie tego typu interwencji dla chorujacych
zaréwno na ChAD, jak i na schizofrenie. Co wiecej, wiele
0s6b w komentarzach zaznaczato, ze réwniez osoby
bliskie chorym powinny brac udziat w takich szkoleniach.
Zrozumienie wielu aspektéw przewlektej i bardzo specy-
ficznej choroby pozwala na okazywanie wsparcia tak nie-
zbednego chorym, nie tylko w czasie ostrej fazy choroby.
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