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Znaczenie choroby przewleklej w zyciu czlowieka

Od najdawniejszych czaséw prébowano ustali¢ wyrazna granice miedzy zdro-
wiem a choroba, czyli miedzy zjawiskami fizjologicznymi — prawidfowymi a pato-
logicznymi, zmienionymi, niekorzystnymi.

Aktualnie, zgodnie z definicja Swiatowej Organizacji Zdrowia (World Health Or-
ganization, WHO), przez pojecie ,,zdrowie” rozumie sie stan pelnego dobrego samo-
poczucia fizycznego, psychicznego, duchowego i socjalnego, a wiec stan, w ktérym
budowa i czynnosci wszystkich tkanek i narzadéw sa nie tylko prawidlowe, ale
zapewniaja réwniez wewnetrzna réwnowage oraz zdolno$¢ przystosowania do
nowych warunkéw. Z punktu widzenia medycyny kazdy stan wykraczajacy poza
wyzej wymieniony jest choroba (www.who.int/en/). Pomimo ogromnego postepu
w naukach biologicznych, w dalszym ciagu trudno jest wyznaczy¢ Scista granice
miedzy tym, co jest jeszcze fizjologia, a co juz patologia. Do typowych proceséw
»granicznych” naleza miedzy innymi zjawiska przekrwienia czynnego, wystepu-
jacego zaréwno podczas pracy fizycznej, jak i w stanie zapalnym (Rozniatowski,
1988).

Choroba jest procesem powszechnie wystepujacym w catym $wiecie organi-
zméw zywych. Kazdy cztowiek, bez wyjatku, moze zachorowaé. Nie ma osoby,
ktéra nie przezylaby chocby lekkiej choroby, np. urazu czy niezytu nosa, ale

1 WHO - World Health Organization jest miedzynarodowa agencja zdrowia, dziatajaca przy ONZ.
W istotny i podstawowy sposéb nadaje ona ton i kierunek trendom wspétczesnej medycyny. WHO
zostata powotana do istnienia 07.04.1948 roku i zrzesza obecnie 192 panstwa cztonkowskie. Propaguje
holistyczne ujecie procesu chorobowego (www.who.int/en/).
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przed kazdym stoi tez mozliwo$¢ zachorowania na chorobe ciezka, przewlekta,
nieuleczalna.

Wielu autoréw wskazuje na czesto trudne do okreslenia rozgraniczenie miedzy
choroba chroniczna, przewlekta a niepelnosprawnoscia (Kulesza, 2000). W ujeciu
medycznym choroba przewlekla jest okre$lana jako proces patologiczny, trwajacy
ponad cztery tygodnie, cechujacy sie brakiem nasilonych objawéw chorobowych.
Rozréznia sie choroby o przebiegu pierwotnie przewlektym, jak np. choroby gos¢-
cowe czy hemofilia oraz choroby o przebiegu wtérnie przewlektym, jak np. choroby
bedace zejsciem choréb o przebiegu ostrym, np. schytkowa niewydolno$¢ nerek
(Rozniatowski, 1988). Wedtug E. Géralczyk przez chorobe przewlekta rozumie sie
dziatanie na organizm chronicznego czynnika lub chorobe o dtugotrwatym prze-
biegu (tj. trwajaca miesiacami, latami) i najczeSciej o stabym nasileniu objawéw (G6-
ralczyk, 1994).

Podejmujac prébe okreslenia pojecia ,niepetnosprawnoéci” nalezy zaznaczy¢,
ze w literaturze przedmiotu nie ma uniwersalnych kryteriéw jej rozpoznawania.
W niniejszej pracy przyjeto rozumienie niepetnosprawnosci zaproponowane
przez M. Weissa i A. Zembatego (1983), ktérzy uwazaja, ze ma ona miejsce, gdy
dysfunkcjonalno$¢ organizmu ogranicza wykonywanie podstawowych czyn-
noSci zycia codziennego w zakresie: osobistej higieny i odzywiania sig, poru-
szania sie, zdobycia zawodu i uzyskania Srodkéw utrzymania sie, nawiazywania
trwatych wiezi i kontaktéw z innymi, zdolno$ci uczenia sie, rekreacji oraz
wypoczynku.

W tym rozdziale, ze wzgledu na specyfike przebiegu i leczenia hemofilii, pojecia
,choroba przewlekta” i ,niepelnosprawno$¢” beda uzywane zamiennie.

Nie ulega watpliwosci, ze charakterystyczna dla przewleklego procesu cho-
robowego jest jego dlugotrwatosc i nieustajace leczenie. Przebieg choroby z moz-
liwodcia naglego pogorszenia, niepewne rokowanie, konieczno$¢ pobytéow
w szpitalu oraz systematycznych badan kontrolnych czesto wplywaja na do-
$wiadczanie przez pacjenta cierpienia fizycznego i psychicznego. Pojawiajaca sie
w konsekwengji dtugotrwatego procesu chorobowego niepetnosprawnosé, prze-
jawiajaca sie np. w hemofilii obnizeniem sprawnosci fizycznej, zmiana wygladu,
uzaleznieniem od lekéw, od aparatury medycznej czy uciazliwo$cia objawéw
(np. czeste wylewy, popekane zyty, béle uszkodzonych stawéw i mieéni) istotnie
zmienia zycie zaréwno rodzinne, jak i zawodowe chorego. Biorac to wszystko pod
uwage, widzimy, jak wazna jest refleksja, bowiem od tego, jakie znaczenie chory
i jego rodzina nadadza procesowi chorobowemu, zaleze¢ bedzie poziom jakoSci
jego zycia.

Podczas préby analizy pojecia ,,procesu chorobowego” okazuje sie, ze moze by¢
ono rozumiane na wiele réznych sposobéw. Wsréd tych sposobéw niektére maja
charakter konstruktywny, pozytywny, a inne — wrecz przeciwnie. W zaleznosci od
przyjetego rozumienia procesu chorobowego mozna bardziej lub mniej skutecznie
radzi¢ sobie z choroba i podejmowac réznego rodzaju aktywno$é. Rozumienie cho-
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roby jako sytuacji, w ktérej zyje i rozwija sie cata ludzkosé, powoduje, ze poszukuje
sie zmiany istniejacej sytuacji powszechnego chorowania na sytuacje powszechnego
zdrowia poprzez szukanie sposobéw efektywnego leczenia, zmniejszanie negatyw-
nych skutkéw przebytych choréb oraz odkrywanie form zapobiegania im. Innym
konstruktywnym, cho¢ stosunkowo rzadko wystepujacym u pacjentéw sposobem
spostrzegania choroby przewlektej, moze by¢ postrzeganie jej jako daru. Dobrze
przezyta choroba moze stanowi¢ warto§¢ mobilizujaca w kierunku postaw twor-
czych, altruistycznych. Choroba ujmowana jako szansa umozliwia rozwdj osobo-
wosci w kierunku nowych, nieu$wiadomionych wartosci, daje czas na refleksje,
ocene wartosci swojego zycia, okazje do aktywniejszego wlaczenia sie w problemy
ogolnoludzkie.

Nie ulega watpliwosci, ze choroba przewlekla jest faktem powszechnie rejestro-
wanym w zyciorysie chorujacego czlowieka, stanowiac wazna pozycje w bilansie
jego doswiadczen. Jednak to od chorego zalezy, czy bilans ten bedzie dodatni, czy
ujemny. Niemozno$¢ zdystansowania sie od cierpienia, ktére niesie z soba do-
$wiadczanie choroby chronicznej, nie sprzyja konstruowaniu budowli wiasnego
zycia i stanowi najczesciej zrédto bélu dla osoby chorujacej i jej otoczenia. Wiaze
sie ono z trudem istnienia, od ktérego nikt cztowieka nie uwolni. Niektérzy ludzie
cierpienie wynikajace z doSwiadczania choroby przewleklej moga odbieraé jako
znak ltaski, sygnat szczegélnego spotkania z Bogiem, ktére dla jednych moze by¢
kontaktem chcianym, oczekiwanym, dla innych za$ — przeciwnie, sygnatem odrzu-
canym, zaskakujacym czy niepotrzebnym.

Rozwazajac znaczenie choroby przewleklej w zyciu cztowieka mozna przyjac,
iz dla wiekszosci ludzi choroba przewlekta stanowi tajemnice. Pacjent czesto nie-
wiele wie o chorobie lub/i Zle ocenia sytuacje. Lekarz, cho¢ teoretycznie zna obraz
danej choroby, ma $wiadomos¢, ze kazdy chory wymaga indywidualnego po-
dejscia. Natomiast otoczenie spoteczne czesto broni sie odruchowo i bezmyslnie
przed swymi chorymi cztonkami, nie mogac uwolni¢ sie od tajemnicy tkwiacej
w powszechno$ci choroby i koniecznosci organizowania pomocy. Nalezy pod-
kredli¢, ze to wlasnie stosunek do chorych jest sprawdzianem kultury oraz po-
staw humanistycznych ogétu spoteczenstwa i poszczegdlnych jego wspdlnot
(Osinska, 1983).

Na podstawie literatury przedmiotu mozna wyréznic¢ trzy typy relacji miedzy
osobami niepetnosprawnymi a spoleczenistwem, w zaleznosci od miejsca, jakie spo-
leczenstwo takim osobom wyznacza: spontaniczna partycypacja, separacja oraz in-
tegracja (Ostrowska, 1998).

Dla spoteczenistw rozwijajacych sie charakterystyczna jest relacja sponta-
nicznej partycypacji, w ktérej niepelnosprawnod¢ nie jest spostrzegana jako
istotny problem spoteczny, bowiem jest wiele innych probleméw, wymagajacych
szybkiej interwengji. Relacja separacji cechuje kraje o przejéciowym stopniu roz-
woju. Niepelnosprawnosc¢ jest tam spostrzegana jako powazny problem, choé
raczej medyczny niz spoteczny, a chorzy przewlekle przebywaja w instytucjach
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zamknietych lub w swoich domach. Ostatnia z wymienionych relacji miedzy
osobami niepelnosprawnymi a spoteczenstwem jest relacja integracji, zauwa-
zalna w krajach wysoko rozwinietych, z silna tradycja rehabilitacji spotecznej
dla chorych chronicznie. Podejmowanie dziatann na rzecz zniesienia barier spo-
tecznych i architektonicznych powoduje, ze niepelnosprawni moga uczestniczy¢
w zyciu spotecznym na réwnych prawach z ludzmi zdrowymi. Jest to najkorzyst-
niejsza sytuacja, umozliwiajaca rozwdj zaréwno jednostki, jak i spoteczefstwa
(Ostrowska, 1998).

Aktualnie spoteczne konsekwencje choréb wymagaja coraz wiecej uwagi ze
wzgledu na wzrastajaca liczbe os6b niepetnosprawnych. Zjawisku temu sprzyja
wydtuzanie przecietnej dlugosci zycia ludzkiego, co wiaze sie ze wzrostem w po-
pulagji liczby ludzi starych i bardzo starych, cierpiacych na mnoga patologie®.
Do innych determinant zalicza sie coraz wieksza dominacje schorzen przewle-
ktych w ogélnej strukturze choréb, uboczne skutki cywilizacji, jak np. rozw6j prze-
mystu, zwiekszajacy ryzyko wypadkéw przy pracy, choréb zawodowych, zatrué
oraz wzrost tempa motoryzacji, powodujacy ,epidemie” wypadkéw drogowych
(Tobiasz-Adamczyk, 2000).

Zatem podejmowanie przez wielu autoréw (Obuchowska, 1981; Jamrozik,
1985; Larkowa, 1987; Géralczyk, 1996; Paternak-Mladzka, Dobaczewska, 2000;
Maciarz, 2001; Walecka-Matyja, 2004; Rostowska, Walecka-Matyja, 2004; Wa-
lecka-Matyja, 2006; Windyga, 2006, Kowalik, 2007; Szaniawska-Thiel, Laguna,
2007) problematyki zwiazanej z jakoScia zycia w chorobie przewleklej jest stuszne
i uzasadnione, a co najistotniejsze — potrzebne zaréwno specjalistom pracu-
jacym z chorymi (np. lekarze, rehabilitanci, psychologowie), jak i pacjentom oraz
ich rodzinom.

Do grupy choréb przewlektych, ktérych skutki psychologiczne dla chorych i ich
rodzin sa rzadko poruszane w literaturze przedmiotu, nalezy hemofilia.

Etiologia i obraz kliniczny hemofilii

Pojecie hemofilii (skazy krwotocznej) dla wielu ludzi moze by¢ zupetnie tajem-
niczo brzmiacym terminem. Nie jest o niej tak gtosno, jak np. o zespole Downa,
fenyloketonurii czy nadpobudliwos$ci psychoruchowej z deficytem uwagi (ADHD).
Wynika to by¢ moze z faktu, ze choroba ta stosunkowo rzadko wystepuje.

Szacuje sie, ze w Polsce jest okoto 2 tysiecy hemofilikéw?', choé¢ ocenia sig, iz

% Terminem ,mnoga patologia” okresla sie wystepowanie u tej samej osoby kilku dolegliwosci
jednocze$nie. Spowodowane sa one przewaga proceséw o charakterze katabolicznym nad procesami
o charakterze metabolicznym. Mnoga patologia wptywa ograniczajaco na sprawnos$¢ narzadéw ciata
(Krzyminski, 1993).

2 Wsréd chorych zarejestrowanych do 1 grudnia 2003 roku byto 2269 0s6b obarczonych hemofilia
A lub hemofilia B oraz 955 0s6b z choroba von Willebranda lub wrodzonym niedoborem innych czynni-
k6w krzepniecia krwi (http:// www.hemofilia.of.pl).
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nie wszyscy sa oficjalnie zarejestrowani w oérodkach medycznych, zajmujacych
sie jej leczeniem. Wynika to z faktu, ze zglaszanie przypadkéw wrodzonych skaz
krwotocznych w dalszym ciagu nie jest w Polsce obowiazkowe. Niemniej jednak,
wiekszos¢ chorych z wrodzonymi zaburzeniami krzepniecia krwi zgtasza sie
do spegjalistycznych poradni, gdzie jest rejestrowana. Aktualne badania wyka-
zaly, ze stopient wykrywania hemofilii jest r6zny w réznych wojewdédztwach. Re-
gionem najbardziej reprezentatywnym dla badahh nad czestoicia wystepowania
hemofilii w Polsce jest region warszawski, z uwagi na prowadzone w szerokim
zakresie badania diagnostyczne skaz krwotocznych w dwdéch warszawskich
o$rodkach.?

Etiologia hemofilii jest zwiazana z dziedziczeniem gendéw, ale czesto pojawia
sie takze u o0s6b, w ktérych rodzinach dotychczas nie wystepowata (okoto 30%
przypadkéw chorych na hemofilie). W takich sytuacjach chorobe powoduje mu-
tacja genu czynnika krzepniecia u osoby, ktéra zachorowata na hemofilie (www.
wth.org). Kobiety, ktére sa nosicielkami choroby, zazwyczaj nie maja jej ob-
jawéw, bowiem gen warunkujacy powstanie hemofilii znajduje sie na chromo-
somie X, a kobiety maja dwa takie chromosomy i w sytuacji uszkodzenia genu
odpowiadajacego za produkcje czynnika krzepniecia krwi, drugi chromosom
rekompensuje defekt. Objawéw hemofilii do$wiadczaja mezczyzni, poniewaz
maja jeden nieprawidlowy chromosom X i oprécz niego mniejszy chromosom Y,
ktéry nie kompensuje niewlasciwej informacji na chromosomie X (Jamrozik,1995;
Windyga, 2006).

W Polsce hemofilia wystepuje z czestoscia 1:12 300 mieszkaricéw (1:5 600 mez-
czyzn). Czestod¢ wystepowania hemofilii w innych krajach waha sie od 1:14700
mezczyzn w Szwegdji (Larsson, Nilsson, Blonlback, 1982) do 1:7000 mezczyzn
w Gregji (Kozrmbarelis, Rosendaal, Gialeraki, 1994). Specjalisci uwazaja, ze Srednio
co dziesieciotysieczny mieszkaniec Ziemi jest dotkniety jedna z postaci hemofilii
(Klukowska, 1985).

W obrazie choroby najistotniejsze jest zaburzenie procesu krzepniecia krwi,
w zwiazku z niedoborem czynnika krzepniecia VIII, w odmianie hemofilii typu
A, lub niedoborem czynnika IX w hemofilii typu B. Istnieja réwniez inne zabu-
rzenia krzepniecia, przejawiajace sie krwawieniami, zalezne od niedoboru innych
biatek niz wymienione wczeéniej czynniki VIII oraz IX. Przyklad moze stanowié
choroba von Willebranda, ktérej istota jest niedobdr biatka osocza okreslanego czyn-
nikiem von Willebranda, wystepujacego we krwi w kompleksie z czynnikiem VIII
(Gajewski, 2006a).

Graficznie liczbe pacjentéw z wrodzonymi zaburzeniami krzepniecia krwi
w Polsce, z uwzglednieniem plci, przedstawia tabela 1.

2 Instytut Hematologii i Transfuzjologii (IHiT) oraz Katedra i Klinika Pediatrii, Hematologii i Onko-
logii AM w Warszawie pelnia role osrodkéw referencyjnych.
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Tabela 1. Liczba pacjentéw z wrodzonymi zaburzeniami krzepniecia krwi w Polsce

Rodzaj zaburzenia Liczba chorych os6b
krzepniecia Kobiety Mezczyzni
Hemofilia typu A 9 1944
Hemofilia typu B 2 314
Choroba von Willebranda 389 316
Niedobory inrllyc.h Czyr.mik(’)w 141 129
krzepnigcia krwi

Razem 541 2683

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie danych zebranych przez Instytut Hematologii i Transfuzjologii w Warszawie.

Jak wynika z przeprowadzonych w tym zakresie badan, hemofilia typu A sta-
nowi 60,6% wszystkich przypadkéw wrodzonych zaburzen krzepniecia krwi w po-
pulagji polskiej. Na drugim miejscu znajduje sie choroba von Willebranda (21,9%),
na trzecim hemofilia typu B (9,8%), a na czwartym — wrodzony niedobér czynnika
VII (3,3%) (http:// www . hemofilia.of.pl).

W zaleznosci od poziomu czynnika krzepniecia we krwi® wyréznia sie trzy po-
stacie hemofilii: tagodna (5%-30% normalnej aktywnosci czynnika krzepniecia),
umiarkowana (1%-5% normalnej aktywnosci czynnika krzepniecia) oraz ciezka
(ponizej 1% normalnej aktywnosci czynnika krzepniecia). Zaznacza sie, ze postad
choroby determinuje nasilenie jej objaw6w (Jamrozik, 1995).

Analizujac dane uzyskane przez specjalistow z warszawskiego Instytutu He-
matologii i Transfuzjologii (IHiT), ktérzy od 1991 r. prowadza ogdlnopolski, kom-
puterowy rejestr chorych na hemofilie i pokrewne zaburzenia krzepniecia krwi,
widzimy, ze we wszystkich przypadkach hemofilii A i B dominowata posta¢ ciezka,
stwierdzona odpowiednio w 60% i 56% przypadkéw (wykres 11 2).

Rozktad procentowy ogétu chorych na hemoflie typu A

26%

O postac ciezka B posta¢ umiarkowana Oposta¢ tagodna

Wykres 1. Rozktad procentowy ogétu chorych na hemofilie typu A

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie danych uzyskanych przez Instytut Hematologii i Transfuzjologii w Warszawie.

» Normalny poziom czynnika krzepniecia we krwi zawiera sie w przedziale od 50 do 150% aktyw-
noéci czynnika VIII lub IX (Jamrozik, 1995).
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Rozktad procentowy ogétu chorych na hemoflie typu B

18%

56%

Hpostac ciezka B posta¢ umiarkowana O postac tagodna

Wykres 2. Rozktad procentowy ogétu chorych na hemofilie typu B

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie danych uzyskanych przez Instytut Hematologii i Transfuzjologii w Warszawie.

Typowe objawy hemofilii dotycza mozliwosci czestego wystepowania krwa-
wient w kazdym miejscu ciala. Moga by¢ one widoczne (krwawienia zewnetrzne)
lub niewidoczne (krwawienia wewnetrzne) dla osoby postronnej. Przyczyna
krwawien sa zaréwno zabiegi chirurgiczne, jak i do$wiadczane urazy*. Moz-
liwa jest takze sytuacja, kiedy krwawienia maja charakter spontaniczny, wy-
stepuja bez wyrazniej przyczyny. Zlokalizowane w mieéniach i stawach,
stanowia zrédio silnego bdlu, a w diuzszej perspektywie czasowej prowadza
do utraty prawidtowego zakresu ruchomos$ci mie$ni oraz do unieruchomienia
stawéw (tzw. atropatii hemofilowej)®. Trwate uszkodzenia migéni, stawdéw
oraz nerwéw znaczaco wplywaja na sposéb poruszania sie chorego (Win-
dyga, 2006).

Chorzy z ciezka postacia hemofilii sa szczegélnie narazeni na czeste, tj.
wystepujace raz lub dwa razy w tygodniu, krwawienia do stawéw i miedni
(gtéwnie stawéw kolanowych skokowych i tokciowych); dochodzi do nich
bez zauwazalnej przyczyny, takiej jak np. uraz. Ponadto powaznym zagroze-
niem dla zdrowia i zycia pacjenta jest mozliwoé¢ krwotokéw domézgowych
(Gajewski, 2006Db).

Warto zaznaczy¢, iz z psychologicznego punktu widzenia problemy indywidu-
alne oraz spoteczne 0séb chorych na hemofilie sa stabo rozpoznane i z tego wzgledu
wymagaja przeprowadzenia wnikliwych analiz. Innym argumentem za podejmo-
waniem wspomnianej wczesniej problematyki, jest fakt, ze sytuacja cztowieka cho-
rego ewidentnie zastuguje na uwage, bowiem dotyczy wszystkich ludzi i ich rodzin

2 W sytuagji urazu krew u hemofilika krzepnie normalnie, wystepuje jednak trudnos¢ z utrzyma-
niem skrzepu (Gajewski, 2006).

» Atropatia to ogélna nazwa stanu zapalnego blony maziowej i warstwy wyscielajacej staw. Najcze-
Sciej stan ten wiaze sie ze zwigekszona iloScia ptynu wewnatrzstawowego (Gajewski, 2006).
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na catym $wiecie. Ponadto pojawia sie zagrozenie izolacja spoteczna 0séb chorych,
ktore jako odmienne od reszty spoteczefistwa sa szczegdlnie narazone na brak tole-
rangji.

Gléwne problemy psychologiczne
w funkcjonowaniu 0s6b z hemofilia i ich rodzin

Funkcjonowanie cztowieka to kazda aktywno$¢ podejmowana w celu zaspo-
kojenia potrzeb oraz realizowania zadan stawianych sobie lub narzucanych przez
srodowisko spoteczne (Obuchowska, 1981). Taka aktywno$¢ jest waznym wyznacz-
nikiem rozwoju psychicznego jednostki, majacego na celu udoskonalanie jej cech
podmiotowych. Jest ona charakterystycznym stanem i podstawowa cecha kazdego
zywego organizmu, ktéra sprawia, ze 6w organizm reaguje czynnie na swoje sto-
sunki ze $wiatem zewnetrznym.

Rozw6j regulacji stosunkéw cztowieka z jego Srodowiskiem polega na zmia-
nach przystosowawczych, zachodzacych w jego organizmie i psychice, oraz na
wywotywaniu przez podmiot zmian w otoczeniu. Tak rozumiana aktywnos¢
ludzka jest nie tylko stanem, lecz réwniez procesem i wyraza sie w postaci
konkretnych czynno$ci i dziatah podejmowanych przez cztowieka od wcze-
snego dziecinstwa. Aktywno$¢ jednostki, bedac wyznacznikiem jej rozwoju,
podlega ksztattowaniu i doskonaleniu wraz z wiekiem (Przetacznik-Gierow-
ska, 2002).

W Swietle przezywania choroby przewleklej, jaka niewatpliwie jest hemofilia,
mozna powiedzieé, ze ograniczeniu ulegaja szanse rozwojowe osoby dotknietej he-
mofilia, bowiem w duzej mierze utrudnia ona badz wrecz uniemozliwia petna ak-
tywnos¢. Z kolei aktywnos¢ jednostki skierowana jest na realizacje potrzeb. Potrzeby
za$ powstaja wskutek zaburzenia réwnowagi miedzy organizmem a $rodowiskiem.
W literaturze przedmiotu okre$lane sa jako brak czego$, sprawiajacy, iz organizm
nie moze samodzielnie funkcjonowac. Zatem jednostka stale dazy do homeostazy,
do zlikwidowania braku, a wiec do zaspokojenia potrzeby. Dlatego potrzeby uzna-
wane sa za jeden z czynnikéw dynamizujacych i regulujacych zachowania (Reber,
2000).

Wspotczesnie istnieje wiele réznych koncepcji potrzeb psychicznych, do naj-
bardziej znanych za$ nalezy koncepcja Abrahama Maslowa, ktéry wyr6znia pieé
grup potrzeb cztowieka: fizjologiczne, bezpieczeistwa, przynaleznosci i mitosci,
prestizu i uznania oraz potrzebe samorealizacji. Autor koncepcji potrzeb psychicz-
nych uwaza, ze w organizmie ludzkim istnieje hierarchiczny porzadek w funkcjo-
nowaniu potrzeb, polegajacy na tym, ze zaspokojone potrzeby nizszego stopnia
chwilowo ustepuja miejsca potrzebom hierarchicznie wyzszym (Zimbardo, 2001).
Zatem, by dazy¢ do celéw zwiazanych z samorealizacja, nalezy zadba¢ o poczucie
bezpieczenstwa, afiliacji, uznania wéréd innych, co dla chorych przewlekle jest
niezwykle trudne, bowiem bardzo czesto doswiadczaja oni braku bezpieczenistwa
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zdrowotnego, nie czuja sie zasymilowani ze swoja spolecznoscia, a czasami nawet
sa zagrozeni izolacja spoteczna.

W wymiarze zyciowym, dotyczacym mozliwosci zaspokojenia potrzeb, he-
mofilia naraza na deprywacje wszystkie ludzkie potrzeby. Natomiast konse-
kwengje psychologiczne niezaspokajania potrzeb tacza sie z do$wiadczaniem
stanu frustracji, wiazacego si¢ z przezywaniem reakcji smutku, depresji, ale
takze ztoSci, agresji, napiecia czy leku. Sytuacje kryzysowe spowodowane cho-
roba dotykaja bowiem kazdej plaszczyzny zycia: biologicznej, zdrowia spo-
tecznego, psychicznej oraz duchowej (Tomaszewski, 1975; Osiniska, 1983).
Ogromna réznorodno$¢ negatywnych przezyé, pojawiajacych sie w ciagu zycia
chorego chronicznie cztowieka, okre$§lana bywa jako stan cierpienia (Kowalik,
2007).

Z uwagi na fakt, ze hemofilia jest choroba wrodzona, nie mozna méwic o szoku
psychicznym, jaki przezywaja chore dzieci w momencie poznania diagnozy, ra-
czej wystepuje on u ich rodzicéw, ktérzy czesto musza ograniczy¢ wiasne szanse
rozwojowe, poswiecajac sie opiece i leczeniu chorego przewlekle dziecka. Nie-
kiedy jednak rodzice doswiadczaja uczucia ulgi przy diagnozie hemofilii, bowiem
gdy dziecko ma siniaki, wylewy, a nie jest zdiagnozowana skaza krwotoczna, to
wyobrazaja sobie najgorsze — chorobe nowotworowa. Dzieci z dziedzicznymi
schorzeniami wraz z nimi sie rozwijaja i w naturalny sposéb przystosowuja do za-
istniatej sytuacji. W ciagu dalszego zycia stopniowo uzyskuja informacje o stanie
swojego zdrowia, najczeSciej od rodzicéw. Zatem w ich przypadku trudno
moéwic o urazie psychicznym, co oczywiscie nie umniejsza cierpient wynikajacych
z przebiegu i leczenia choroby przewleklej (Jamrozik, 1995; Szaniawska-Thiel,
Laguna, 2007).

Istotnym problemem psychologicznym dotykajacym osoby ze skaza krwo-
toczna jest brak akceptagji siebie lub/i akceptacji obrazu swej choroby. Znaczaca
role w ksztaltowaniu poziomu samoakceptacji i samooceny matego pacjenta
przypisuje sie jego rodzicom. Jesli rodzina dziecka z hemofilia pomaga mu za-
akceptowa¢ trudna sytuacje, jaka niewatpliwie stanowi doswiadczanie choroby
przewleklej, wskazuje sposoby radzenia sobie ze stresem i pomaga w nauce samo-
dzielnego podawania sobie koncentratéw czynnikéw krzepniecia, to dziatania te
stanowia milowy krok w przygotowaniu jednostki do niezaleznego zycia. Komu-
nikatem przekazywanym dziecku ze skaza krwotoczna w optymalnie funkcjonu-
jacej rodzinie jest przyzwolenie na probowanie sit w réznych dziedzinach zycia, ale
z uwzglednieniem leczenia profilaktycznego. Najwazniejsze jest bowiem, by z po-
wodu hemofilii nie przekres$la¢ wszystkiego, a podja¢ prébe dostosowania sie do
rzeczywistej sytuacji, w jakiej sie funkcjonuje. Cenne z punktu widzenia rozwoju
zdrowej osobowosci sa spotkania z innymi rodzinami, w ktérych dzieci choruja na
hemofilie. Wymiana pogladéw i doSwiadczen z tego zakresu niewatpliwie przy-
czynia sie do poprawy kondycji emocjonalnej zaréwno chorych dzieci, jak i ich ro-
dzin oraz zapobiega zjawisku ich izolacji spotecznej. Zatem do$wiadczenia rodzinne
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ocharakterze pozytywnym, zyczliwaiakceptujaca atmosfera wychowawcza to czyn-
niki, ktére zasadniczo sprzyjaja wytworzeniu spéjnego, stabilnego i realistycznego
modelu Ja.

Nie wszystkie jednak rodziny z chorym przewlekle dzieckiem sa w stanie za-
pewni¢ mu optymalne warunki rozwoju. Zmiany w zyciu wewnetrznym rodziny,
gltéwnie w sferze stosunkéw psychoemocjonalnych, uniemozliwiaja czasami proces
adaptagji do sytuacji choroby (Géralczyk, 1996). Rodzice moga obwiniaé partnera
i jego rodzine lub siebie za wystepowanie hemofilii u dziecka. Szczegdlnie matki
czuja sie odpowiedzialne za to, ze bedac nosicielkami nieprawidlowego genu prze-
niosty go na swoje dziecko, badz tez obwiniaja sie 0 nieumiejetnoé¢ urodzenia zdro-
wego dziecka (Jamrozik, 1995).

Inne reakcje rodzicéw na pojawienie sie dziecka z hemofilia moga by¢ zwia-
zane z zaprzeczaniem chorobie, poszukiwaniem cudownych sposobéw wyle-
czenia czy podejmowaniem ucieczki od partnera i dziecka. Charakterystyczne
jest takze wystepowanie u rodzicéw wysokiego poziom leku i niepokoju, czesto
rzutowanego na chore dziecko. Konsekwencje doznawanych stanéw emocjo-
nalnych dorostych cztonkéw rodziny stanowi takze ksztattowanie sie niepra-
widlowych postaw rodzicielskich, takich jak: nadopiekufczo$é czy postawa
nadmiernie wymagajaca. Pierwsza z wymienionych postaw moze ostabiaé
psychologiczne i fizjologiczne mechanizmy odpornosciowe dziecka lub wywo-
lywac¢ nadmierna zazyto$¢ miedzy dzieckiem a jednym z rodzicéw, co moze by¢
przyczyna izolacji drugiego rodzica i stanowi¢ podstawe konfliktu. Natomiast
druga z omawianych postaw, nadmiernie wymagajaca, przez stawianie dziecku
zbyt wygérowanych celéw, przedmiotowe traktowanie oraz izolacje od oto-
czenia, moze prowadzi¢ do uksztattowania u niego niskiego poczucia wartosci,
obawy przed wymaganiami, poczucia bezsilnosci czy nawet potrzeby zaleznosci
(Maciarz, 2001).

Zatem dziecko z hemofilia, ktére spotyka sie z brakiem tolerancji w $rodo-
wisku rodzinnym, moze zaczaé¢ uwazacé sie za mato wartoSciowe, niekochane, az
w koncu utraci poczucie bezpieczenistwa i pewnos¢ siebie, ktérych prawidtowe
uksztattowanie w sytuacji doswiadczania choroby przewleklej i tak jest silnie
zagrozone.

Wraz z wiekiem dziecka wzrasta liczba os6b dla niego znaczacych, wptywa-
jacych na jego sposéb postrzegania i oceniania siebie. W okresie szkolnym nie-
zwykle wazna staje sie tolerancja i akceptacja ze strony réwiesnikéw. Ma ona
ogromny wptyw na rozwdj wszystkich wyksztatcajacych sie cech psychicznych,
ale najwiekszy na odczucia mtodej jednostki wzgledem wtasnej osoby (Przetacz-
nik-Gierowska, 2002).

Wiekszo$¢ nastolatkéw nie chce sie wyrézniaé¢ wéréd réwiesnikéw, a przeja-
wiane przez nie tendencje konformistyczne sa cena za poczucie przynaleznosci,
poparcie moralne grupy oraz zapewniona pozycje w klasie szkolnej. W przypadku
dziecka chorego na hemofilie nie jest to fatwe zadanie. Jesli zdarzy sie, ze przyj-
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dzie ono do szkoty o kulach, to fakt ten z pewnoscia odrézni je od innych. Skaza
krwotoczna wptywa czesto na ograniczenie aktywnosci fizycznej chorego, wyra-
zajace sie np. w rezygnadji z udziatu w sportach wymagajacych bezposredniego
kontaktu z rywalem, jak: koszykéwka, rugby czy pitka nozna. Wizyty kontrolne
u lekarza oraz leczenie skutkéw wylewéw moze wiaza¢ sie z czestsza niz wiréd
innych dzieci absencja na zajeciach szkolnych. Ponadto w literaturze przedmiotu
zwraca sie uwage na pewna konstelacje cech psychospotecznych, typowych dla
dzieci przewlekle chorych, ktére moga wptywacé na ich funkcjonowanie spoteczne.
Naleza do nich: wyzszy niz u zdrowych dzieci poziom leku, gniewu, obnizony
prég odpornosci psychicznej, naruszona réwnowaga emocjonalna, zahamowany
proces uspoteczniania, usamodzielniania sie, zmniejszona odpowiedzialno$¢ za
siebie i innych, trudnoéci w radzeniu sobie ze stresem oraz z podejmowaniem
decyzji, wysoki poziom cech neurotycznosci i introwersji, czeste zamartwianie
sie¢ stanem swego zdrowia oraz konstruowanie obrazu $wiata petnego niebez-
pieczenistw, negatywow, co przeszkadza w realizacji celéw. Chore przewlekle
dzieci maja takze tendencje do wybierania przyjaciét raczej ze swego kregu.
Charakterystyczne jest dla nich poczucie odmiennosci, cho¢ tworzony obraz
wilasnej dysfunkgji posiada strukture bardzo krucha, o charakterze sytuacyjnym
(Goéralczyk, 1996).

Wymienione obszary trudnoSci w funkcjonowaniu oraz nieznajomo$¢ pro-
blemu wynikajacego ze specyfiki hemofilii moga powodowac¢ rozpowszech-
nienie krzywdzacych i niesprawiedliwych przekonan, utrudniajacych akceptacje
i tolerancje wobec dziecka z hemofilia; takie krzywdzace przekonania to np.:
~hemofilia wywotuje AIDS”, ,dzieci z hemofilia nie moga uprawiaé¢ zadnych
sportéw”.

W okresie pdznej miodosci i dorostosci moze pojawi¢ sie u 0séb z hemo-
filia niepetnosprawno$¢ ruchowa, ktéra znaczaco wpltywa na poziom sa-
moakceptacji chorego. Warto zaznaczyé, ze taka niepelnosprawno$é nie
wystepuje od urodzenia, ale jest raczej wynikiem braku leczenia profilak-
tycznego, polegajacego na czestym i systematycznym podawaniu czynnika
krzepniecia krwi juz od wczesnego dziecifistwa, a nie na doraznym reagowaniu
lekiem na powstajace wylewy (Paternak-Mladzka, Dobaczewska, 2000; Gajewski,
2007).

Z danych dotyczacych cztonkéw t6édzkiego kota Polskiego Stowarzy-
szenia Chorych na Hemofilie (n=63), zebranych w latach 2000-2002 wynika,
ze 73% os6b jest w réznym stopniu niepelnosprawnych. Nalezy nadmieni,
iz niepelnosprawno$¢ czedciej wystepuje w grupie mezczyzn starszych
(n=43; érednia wieku wynosi 38 lat) niz mtodszych (n=18; $rednia wieku wy-
nosi 20,5 roku). Szczegétowy rozklad danych w tym zakresie przedstawia
wykres 3.
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Wykres 3. Poréwnanie procentowego rozktadu stopnia niepelnosprawnosci w grupie (1)
starszych mezczyzn z hemofilia oraz w grupie (2) mtodszych mezczyzn z hemofilia

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie danych uzyskanych z ankiet, przeprowadzonych w latach 2000-2002 wéréd
cztonkéw tédzkiego oddziatu Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie.

Analizujac dane przedstawione na wykresie 3. widzimy, ze az 68% o0séb z grupy
starszych mezczyzn i 22,3% 0s6b z grupy mtodszych mezczyzn jest dotknietych
znacznym i umiarkowanym stopniem niepelnosprawnosci. Niepetnosprawno$é
w stopniu lekkim cechuje 15,5% starszych mezczyzn, natomiast w drugiej poréw-
nywanej grupie mezczyzn niepelnosprawnych w stopniu lekkim nie byto. Warto
zaznaczy¢, ze niepelnosprawno$é nie dotyczy 44,4% ankietowanych mezczyzn
o $redniej wieku 20,5 lat, za§ w grupie mezczyzn starszych takich oséb jest tylko 6,5%.
Opierajac sie na przedstawionych wynikach mozna przyjagé, iz to, co w dziecinstwie
i wczesnej mtodosci jednostka stopniowo opanowywata w zakresie kontroli nad wta-
snym ciatem, emocjami i najblizszym otoczeniem, w ciagu jej dalszego zycia zostaje
bezpowrotnie utracone. Dorosty pacjent z hemofilia zauwaza, ze jego sprawnosé
fizyczna maleje, a aktywno$¢ spoteczna jest coraz bardziej ograniczona. W zwiazku
z tym czesto moze doswiadczacd poczucia bezsensownosci, bezwartoSciowosci zycia
(szczegblnie miodzi dorodli) oraz poczucia zagrozenia zdrowia (Kowalik, 2007).

Kolejnym problemem hemofilikéw jest przezywanie réznego rodzaju boléw.
B4l patologiczny wiaze si¢ z wystepowaniem u chorych krwawien, z trudno$ciami
w poruszaniu uszkodzonym stawem lub migesniem. B6l wynikajacy z procesu le-
czenia wywotany jest np. przez dozylne podawanie czynnika krzepniecia krwi czy
pekanie zyt. B61 duchowy dotyka problematyki sensu i warto3ci egzystencji ludz-
kiej. Wszystkie wymienione kategorie dodwiadczanych przez hemofilikéw bélow
wskazuja, ze postrzeganie bélu jako nie tylko problemu medycznego, ale takze psy-
chologicznego ma swoje uzasadnienie. Ponadto bdl stanowi réwniez jeden z waz-
niejszych czynnikéw utrudniajacych osiaganie postepéw w rehabilitacji, a tym
samym nabywanie umiejetno$ci umozliwiajacych samodzielne zycie.
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W literaturze przedmiotu czesto podkreéla sie, ze jednym z najpowazniejszych
probleméw os6b chronicznie chorych jest ich uzaleznienie od innych ludzi. Jedna
z gtéwnych determinant tej sytuacji moga by¢ zaburzone relacje rodzinne, w ktérych
ze wzgledéw uczuciowych, z powodu nadmiernej troski, wtasnej wygody lub przy-
zwyczajenia blokowane jest dazenie osoby z hemofilia do niezaleznosci zyciowej
(Kowalik, 2007). Innym, istotnym czynnikiem wptywajacym na ksztattowanie po-
czucia zaleznosci u przewlekle chorych, jest swoista organizacja systemu instytucji
zapewniajacych pacjentom opieke. Wymusza ona postawe podporzadkowania sie,
co czesto wzmacniane jest przez charakter stosunkéw miedzy lekarzem a chro-
nicznie chorym, opartych na zasadzie paternalizmu?® (Surowik, 1989). Z badan H.
Larkowej wynika, ze odczuwanie zalezno$ci moze wywotywac zachowania agre-
sywne wobec innych, prowadzi¢ do przejawiania biernosci we wszystkich sferach
zycia, aw krancowych sytuacjach moze by¢ przyczyna nastawienia roszczeniowego,
ktére polega na nadmiernym demonstrowaniu wtasnej niepelnosprawnosci w celu
uzyskania opieki i pomocy ze strony otoczenia (Larkowa, 1987).

Z danych dotyczacych cztonkéw t6dzkiego kota Polskiego Stowarzyszenia Cho-
rych na Hemofilie (n=63), zebranych w latach 2000-2002 wynika, ze pewna cze§¢
mezczyzn podejmowata dziatania na rzecz niezaleznego funkcjonowania w spo-
leczenstwie przez bycie aktywnym zawodowo i kontynuowanie nauki. Graficzna
tego ilustracje stanowi wykres 4.

brak danych

1,6
bezrobocie

renta

nauka

aktywnos¢ zawodowa

Wykres 4. Rozklad procentowy aktywnosci zawodowej podejmowanej przez cztonkéw tédzkiego
kota Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie danych uzyskanych z ankiet, przeprowadzonych w latach 2000-2002 wsréd
cztonkéw tédzkiego oddziatu Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie.

% Paternalizm oznacza przejawianie ojcowskiego stosunku do podwtadnych, zaleznych oséb (Kopa-
linski, 1989).
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Przedstawione na wykresie 4. wyniki $wiadcza o tym, ze 31,7% ankietowanych
mezczyzn byto aktywnych zawodowo, 34,9% podejmowato nauke, 3,2% przebywato
na rencie, natomiast 1,6% mezczyzn zadeklarowato status bezrobotnego. W przy-
padku pozostatych 28,6% badanych hemofilikéw nie udato sie zebra¢ potrzebnych
informaciji.

Ostatnim z poruszanych w tym opracowaniu probleméw psychologicznych
chorych na hemofilie jest zamartwianie sie o wlasna przysztoéc i o przysztos¢ naj-
blizszych oséb. Chory moze do$wiadczaé uporczywego poczucia niepewnosci co
do stanu swego zdrowia oraz procesu leczenia. Na uwage zastuguje tu szczegdlnie
brak poczucia bezpieczenstwa zdrowotnego, zwiazany nie tylko ze stopniem nie-
petnosprawnosci, ale takze z ubocznymi skutkami leczenia preparatami krwiopo-
chodnymi, ktére moga przyczyniaé sie do zakazenia hemofilika wirusem zapalenia
watroby (WZW) typu C i B, nieprzewidywalnymi reakcjami alergicznymi czy nawet
wirusem HIV. Teoretycznie bowiem, zawsze istnieje takie ryzyko, cho¢ jest ono ak-
tualnie bardzo mate (Jamrozik, 1995). Niepokéj o rodzine przejawia sie gtéwnie
obawa o trwato$¢ malzenistwa, ktére moze by¢ zagrozone w przypadku znacznego
pogorszenia stanu zdrowia chorego. Silne i pozytywne zwiazki emocjonalne oraz
wzajemna milod¢ czesto sa wystawione na probe. Zaznacza sig, ze problem ten
dotyczy gtéwnie mtodych matzenstw, natomiast w przypadku matzenstw wielo-
letnich nie jest on tak powazny (Kowalik, 2007). Ponadto niepelnosprawno$é powo-
duje zwiekszenie ryzyka zapadalnosci na dodatkowe choroby, a nawet zwiekszone
zagrozenie przedwczesna $miercia (np. wylewy domézgowe). Chory moze prze-
zywac lek przed osieroceniem swych dzieci lub ukochanej matzonki.

Zakonczenie

Intensywny rozwdj nauk, szczeg6lnie medycznych i spotecznych, umozliwia
jednostce poznanie mechanizméw funkcjonowania organizmu, zaréwno w stanie
zdrowia, jak i choroby. Swiadomos¢ swego ciata oraz czynnikéw wptywajacych na
nie implikuje szeroki zaséb sposobéw pozwalajacych cztowiekowi na utrzymanie
dobrostanu fizycznego i psychicznego.

Jesli chodzi o role rodziny osoby chronicznie chorej, to jej wiedza o danej jedno-
stce chorobowej bardzo czesto redukuje u pacjentéw lek, niepokdj, sprawia, ze po-
szukuja oni r6znorodnych form kontroli procesu chorobowego czy samopoczucia,
staja sie bardziej kompetentni w rozmowach na tematy zwiazane ze swym stanem
zdrowia oraz, znajac specyfike procesu chorobowego, moga przygotowywac sie do
wynikajacych z niego skutkéw (Masline, 2003).

Niezaprzeczalny jest bowiem fakt, iz choroba przewlekia kreuje nowa dla jed-
nostki sytuacje psychologiczna w sposéb bezposredni oraz posredni. Oddziatywanie
bezposrednie zwiazane jest z wlaciwosciami i dynamika symptoméw chorobo-
wych, natomiast wptyw posredni polega na jej ingerencji w dotychczasowy sposéb
zycia i charakter kontaktéw spotecznych.
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Sytuacja choroby jest sytuacja trudna we wszystkich jej rodzajach — utrudnienia,
deprywacja, zagrozenia, przeciazenia i konflikty. Jednak o rzeczywistym poczuciu
trudnosci decyduje przede wszystkim rozumienie przez chorego sytuacji choroby
oraz nadawane jej przez niego subiektywne znaczenie .

Osoby niepelnosprawne i ich rodziny podejmuja préby radzenia sobie z wymie-
nionymi trudno$ciami, ale nie zawsze wybierane przez nie strategie sa skuteczne.
Dlatego niezbedna wydaje sie pomoc psychologiczna, a gléwnym zadaniem psycho-
loga jest ulatwianie przystosowania sie do sytuagji zyciowych, ktére niesie z soba
choroba. Szczegélnie wazne sa trzy rodzaje umiejetnosci, ktére nalezy rozwijaé
u os6b przewlekle chorych: odnoszace sie¢ do ochrony wiasnego zdrowia, umoz-
liwiajace samodzielne zycie w spoleczenstwie oraz zapewniajace rozwoj jednostki
(Kowalik, 2007).

Wazna forma pomocy sa tez grupy samopomocy (np. Polskie Stowarzyszenie
Chorych na Hemofilie), zaréwno udzielajace wsparcia, jak i organizujace wiele im-
prez, w ktérych udzial wiaze sie z przyjemnoscia, zabawa, wypoczynkiem oraz
sprawdzaniem swych umiejetnosci. W ostatnich latach mozna zaobserwowac¢ coraz
wieksze wspomaganie 0s6b chorych na skazy krwotoczne przez rézne instytucje
spoteczne oraz prywatne, co oprécz nakladéw finansowych na profilaktyke daje
réwniez rezultaty niematerialne, w postaci zainteresowania czy zmiany postaw
wobec hemofilikow.

Jak pisze B. Osiniska, trzeba nauczy¢ sie umiejetnosci chorowania, tak jak trzeba
nauczy¢ si¢ znosi¢ dobre i zle dni, pokonywa¢ trudnoéci zyciowe. Zanim jednak
cztowiek opanuje te umiejetnosé, powinien mie¢ §wiadomos$é przechodzenia przez
trudne i niebezpieczne etapy zwiazane z choroba. Nalezy je jednak poznad, bo
w przeciwnym wypadku mozna sie na ktéryms$ zatrzymac i nie moc po6jsé dalej — az
do fazy akceptacji. Autorka podkresla, iz pojecie , akceptacji przewlektego procesu
chorobowego” nie oznacza zgody na niepelnosprawno$é¢ czy ograniczenia, jakie
ten z soba niesie. Jest raczej przyjeciem nowych wyzwan zyciowych, wynikajacych
z dysfunkcjonalno$ci organizmu (Osifiska, 1984).
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Netografia
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Streszczenie

Hemofilia (skaza krwotoczna) to wrodzone zaburzenie krzepniecia krwi. Typowe objawy hemofilii to
mozliwosé czestego wystepowania krwawien (zewnetrznych badz wewnetrznych) w kazdym miejscu
ciata. Moga one powodowac bol i trwate uszkodzenia mieéni, stawéw oraz nerwéw. W wymiarze zycio-
wym, dotyczacym mozliwosci zaspokajania potrzeb, hemofilia naraza na deprywacje wszystkie ludzkie
potrzeby. Konsekwencje psychologiczne niezaspokajania potrzeb zwiazane sa z do§wiadczaniem przez
hemofilikéw stanu frustracji, wiazacego sie z przezywaniem reakgji smutku, depresji, ale takze ztosci,
agresji, napiecia czy leku. Chorzy maja trudnosci z akceptacja siebie oraz akceptacja obrazu swojej cho-
roby. Ich cierpienie wynika z do§wiadczania réznego rodzaju bélu, uzaleznienia od innych, niepokoju
o wlasna przysztosc oraz o przysztosé najblizszych.

Stowa kluczowe: choroba przewlekta, hemofilia, problemy psychologiczne, rodzina osoby chorej prze-
wlekle.

Abstract

Haemophilia is a congenital disorder of blood coagulation. Typical symptoms of the haemophilia concern
the possibility of frequent appearing of bleedings (outside or internal) at each location of the body. They
can cause pain and permanent damage to muscles, ponds and nerves. In terms of life, the haemophilia
causes the deprivation of all human needs. Psychological consequences of not-satisfying needs are con-
nected with experiencing by haemophiliacs the state of frustration, being connected with surviving the
reaction of sadness, of depression, but also anger, aggression, tension or fear. Sick persons are having
difficulty with approval of oneself and approval of the image of their illness. Suffering is the result of
experiencing different kinds of pain, dependence on others, anxiety about their own future and the future
of the family.

Key words: chronic disease, haemophilia, psychological problems, family of the chronic ill person.
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PSYCHOLOGICZNE ASPEKTY CHOROB SKORY
—~ PSYCHODERMATOLOGIA
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Zakres i zfozonos¢ przedmiotu zainteresowan
psychodermatologii

Rozwdj psychosomatyki przyczynit sie do holistycznego postrzegania cztowieka
chorego, a tym samym do powstania psychodermatologii. Psychodermatologia
jest dziedzina zajmujaca sie zwiazkami zachodzacymi miedzy psychika a skéra
cztowieka, ,[...] relacja miedzy przyczyna i skutkiem, stresujacymi psychospo-
lecznymi wydarzeniami, emocjami, lekiem oraz depresja z jednej strony, z dru-
giej strony natomiast chorobami somatycznymi w ogéle, a w szczeg6le chorobami
skory” (Panconesi, 2000, s. 732-733). W literaturze spotyka sie réwniez okreslenia:
dermatologia psychosomatyczna (psychosomatic dermatology) oraz psychocutaneous
medicine (Koblenzer, 1996; Panconesi, 2000). Psychodermatologia nie jest dziedzina
zupelnie nowa — w ubiegtym stuleciu wydano juz do niej podreczniki (za: Poot i in.
2007). Rysunek 1. przedstawia schematycznie zalezno$ci wystepujace w psycho-
dermatologii.

Na przefomie XIX i XX wieku pojawity sie pierwsze proby uwzglednienia emo-
cjonalnych uwarunkowan choréb dermatologicznych, natomiast w ubiegtym wieku
bezskutecznie zaczeto poszukiwaé wzorcéw osobowosci oraz specyficznych kon-
fliktow emocjonalnych wiazacych sie z konkretnymi jednostkami chorobowymi.
Ostatecznie zarzucono ten obszar badan i skoncentrowano sie na ocenie sposobéw
funkcjonowania, radzenia sobie czy przystosowania sie do choréb skéry. Popularne
sa réwniez badania nad jakoscia zycia chorych, prowadzace m.in. do wyodrebnienia
najbardziej problematycznych obszaréw funkcjonowania i czynnikéw (medycz-
nych, psychologicznych, demograficznych itd.), ktére na nie wptywaja. Podkresla
sie, ze poszukiwanie pojedynczej przyczyny choroby jest mato uzyteczne, i ze je-
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dynie podejscie holistyczne pozwala lepiej zrozumieé¢ problemy chorych dermato-
logicznie (Papadopoulos, Bor, 1999; de Korte i in., 2004; Miniszewska 1 in., 2004;
Baranska-Rybak i in., 2005; Poot i in., 2007).

Ciato
(predyspozycja
genetyczna
i fizjopatologiczna)

'

Psyche
(indywidualne reakcje
psychoemocjonalne)

Zwiazki
interpersonalne
(rodzina i inni)

Choroba
psychosomatyczna

Rysunek 1. Ztozonos¢ psychodermatologii (za: Pott F. i in., 2007, s. 228)

Wsp6iczesne badania wskazuja na Sciste interakcje zachodzace miedzy uktadem
neuroendokrynnym, immunologicznym i skéra. Skéra i osrodkowy uklad ner-
wowy sa powiazane embrionalnie, gdyz powstaja z ektodermy. Konsekwencja jest
wydzielanie przez skére i uktad nerwowy tych samych hormonéw i neurotransmi-
teréw, ktdre biora udzial w procesach zapalnych, immunologicznych, reakcjach na
stres i bol. W literaturze mozna spotkac sie z okreéleniem, ze skdra jest zewnetrzna
czedcia uktadu nerwowego (Luban-Plozza i in., 1995; Juszkiewicz-Borowiec, 1999;
Papadopoulos, Bor, 1999; Janowski, 2005; Hosoi, 2006). Co wiecej, stymulacja skéry
wptywa na psychiczny i fizjologiczny rozwdj organizmu. Badania z zakresu psy-
choneuroimmunologii wykazuja, ze stymulacja skéry w dziecifistwie jest istotnym
czynnikiem wptywajacym na wzrost, réznicowanie i dojrzewanie komoérek oérod-
kowego uktadu nerwowego. Noworodki, ktére otrzymywaty dotykowa stymulagcje,
szybciej przybieraly na wadze oraz obserwowano u nich bardziej dojrzate odruchy
fizjologiczne (éwirszcz, Schier, 2002).

Skéra w réznym stopniu wspétreaguje z procesami psychicznymi poprzez
uktad wegetatywny, tak wiec wystepujace na niej zmiany moga by¢ wyrazem fizjo-
logicznie przezywanych emocji. Uwaza sig, ze w przypadku psychosomatycznych
schorzeni skéry wystepuje stala gotowos$¢ organizmu do reagowania na niespo-
dziewane trudne sytuacje, ktére wywoluja emocje doprowadzajace organizm do
permanentnego i podwyzszonego stanu gotowosci. Choroba rozwija sie wtedy,
kiedy cztowiek nie moze owego stanu gotowosci roztadowaé. Tak wiec w roz-
woju schorzen psychosomatycznych istotna role odgrywa ttumienie emodji a takze,
zgodnie z podejéciem psychoanalitycznym, zaburzenia rozwoju osobowosci wraz
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z zaburzeniami narcystycznymi i deficytem w strukturalizacji ego (Rydzynski, 1996;
Januszewski, 2001).

Do schorzen, w ktérych etiopatogenezie stres i silne emocje moga by¢ czynnikiem
wywotujacym, zaostrzajacym lub podtrzymujacym przebieg choroby, naleza m.in.:
luszczyca, atopowe zapalenie skory, tysienie plackowate, Swierzbiaczka guzkowa,
pokrzywka, liszaj ptaski, bielactwo, nadmierna potliwos¢, wyprysk potnicowy,
opryszczka nawracajaca (Rydzynski, 1996; Juszkiewicz-Borowiec, 1999; Rabung
iin., 2003). W literaturze spotka¢ mozna rézne podziaty schorzen tzw. psychoder-
matologicznych, np.: zaburzenia psychiczne z symptomatologia skérna, dermatozy
o psychogennej etiologii oraz choroby dermatologiczne modyfikowane przez czyn-
niki psychologiczne (por. Steuden, Janowski, 2002).

Skéra spetnia wazne funkgcje, zar6wno biologiczne, jak i psychologiczne. Do tych
ostatnich zalicza sie: odgraniczenie cztowieka od otoczenia i umozliwianie kontaktu
z otoczeniem, ekspresje emocji, odbieranie bodzcéw (dotykowych, temperatury,
bélu), funkgje estetyczna i seksualna (Czubalski, 1983; Steuden, Janowski, 2001).
Wyglad zewnetrzny wptywa na to jak cztowiek postrzega siebie, jak postrzegaja go
inni ludzie, jest réwniez informacja o somatycznych i psychologicznych procesach
zachodzacych w organizmie. Skora jest postrzegana w kategoriach estetycznych, co
moze by¢ uogdlniane, powodujac, ze cztlowiek jest oceniany jako atrakcyjny lub nie-
atrakcyjny. Jakos¢ skéry moze mied istotne znaczenie w radzeniu sobie w spotecz-
nych sytuacjach, adaptacji do petnionych rél spotecznych, realizowaniu wymagan
spotecznych i zawodowych oraz osobistych potrzeb (Steuden, Janowski, 2001).

Choroby skéry doswiadczane sa przez cierpiacych na nie jako sytuacje trudne,
stwarzajace wiele probleméw natury psychospotecznej. W §wiadomosci spotecznej
choroby te uznawane sa za bardzo zakazne, maja podtekst weneryczny, wywotuja
poczucie wstydu. Z drugiej strony powszechne sa btedne przekonania o chorobach
skéry dotyczace tego, ze nie sa one znaczacym problemem, skoro nie zagrazaja
bezposrednio zyciu oraz ze nie wptywaja na codzienne funkcjonowanie cztowieka.
Okazuje sie jednak, ze zmiany skérne, szczegélnie te widoczne, zmieniaja postrze-
ganie wlasnej osoby oraz postrzeganie chorego przez innych. Moga powodowac
zaklopotanie, ciekawos¢, wstret czy stygmatyzacje lub dyskryminacje (Poot i in.,
2007). Warto w tym miejscu przypomnieé, ze w przesztosci wszelkie odstepstwa
w fizycznym wygladzie, w szczegblnosci za$ zmiany na skérze, traktowane byty
jako kara za zte prowadzenie sie, za grzech. Nadal w niektérych rejonach $wiata
uwaza sie, ze blizny, szczegélnie te owtosione, pojawiaja sie na skutek kontaktéw
intymnych z diabtem lub dzikim zwierzeciem. Ludzie z chorobami skéry przez
setki lat byli unikani, karani, uwazani za gorszych. Réwniez w literaturze i w me-
diach negatywni bohaterowie, wszelcy totrzy i nikczemnicy sa czesto przedstawiani
jako szpetni zewnetrznie. Bohaterowie pozytywni sa zazwyczaj piekni. Tak wiec,
negatywne reakcje skierowane ku chorym dermatologicznie wywodza sie, miedzy
innymi, z przekonania o ich bezposredniej odpowiedzialnosci za swdj stan (Papa-
dopoulos, Bor, 1999).
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Niektére schorzenia skéry ograniczaja aktywno$¢ chorego, utrudniaja wyko-
nywanie codziennych czynnosci, poglebiaja bezsenno$é, rozdraznienie i niepokd;.
Wreszcie, niektére choroby dermatologiczne prowadza do inwalidztwa. Tak wiec
choroby skéry same w sobie sa przyczyna stresu, ktéry moze prowadzié do nasilenia
objaw6éw oraz uruchamiania mniej lub bardziej adaptacyjnych sposob6w radzenia
sobie. Poza tym, w niektérych schorzeniach (m.in. w atopowym zapaleniu skory)
napiecie emocjonalne uzewnetrzniane jest poprzez drapanie, co nasila zmiany cho-
robowe. Nastepuje dodatnie sprzezenie zwrotne miedzy objawami i przyczynami,
pojawia sie btedne koto: sytuacja trudna—§wiad-drapanie—podraznienie skéry—nasi-
lenie zmian-stres—$wiad... (Januszewska, 2001).

Zycie z choroba skéry

Badania nad jakoscia zycia w chorobach skéry wskazuja, ze chorobami najbar-
dziej obnizajacymi jego jakos¢ sa tuszczyca i atopowe zapalenie skory, w dalszej
kolejnosci tradzik pospolity (m.in.: Fortunne i in., 1997; Krueger i in., 2001; Rapp
iin., 2001; Zalewska i in., 2003; de Korte i in. 2004; Janowski, 2006).

Przegladu bogatej literatury dotyczacej problematyki jakosci zycia w tuszczycy
dokonali m.in. J. de Korte (2004) i K. Janowski (2006). Okazuje sie, ze wplyw tusz-
czycy na funkcjonowanie fizyczne przejawia sie, przede wszystkim, w odczuwaniu
$wiadu, tuszczenia i bélu skéry. Choroba utrudnia wykonywanie takich czyn-
nosci, jak noszenie ciezkich przedmiotéw, wchodzenie po schodach, zajmowanie
sie domem (np. praca w ogrodzie). Problemem jest konieczno$¢ noszenia specjalnej
odziezy, jej nieustannego zmieniania, czestego kapania sie oraz zaburzenia prze-
biegu snu i wypoczynku. Psychologiczne funkcjonowanie chorych na tuszczyce
wiaze sie z lekiem, depresja, obnizeniem samopoczucia, utrata kontroli nad zacho-
waniem i emocjami. U pacjentéw dominuje odczuwanie wstydu, bezradnosci, ztoSci
i skrepowania. Choroba wplywa na poczucie wtasnej wartosci i sposéb postrze-
gania wlasnego ciata (m.in. poczucie bycia brudnym, seksualnie nieatrakcyjnym).
Problemy chorych z funkcjonowaniem spotecznym to przede wszystkim trudnoéci
w kontaktach z otoczeniem, ograniczenia w podejmowaniu r6znego rodzaju aktyw-
nosci (m.in. seksualnej), ograniczanie przebywania w miejscach publicznych oraz
unikanie sytuacji wiazacych sie z eksponowaniem ciata (uczeszczania na basen,
opalania si¢, chodzenia do fryzjera). Chorzy unikaja noszenia ubran odstaniajacych
zmienione chorobowo czesci ciata (np. latem ubieraja si¢ w koszule z dtugim re-
kawem i w diugie spodnie) oraz strojéw ciemnych, na ktérych widac tuszczaca sie
skoére. Wymienione problemy chorych w spotecznym funkcjonowaniu wynikaja
z obaw przed tym, ze ludzie moga sie w nich wpatrywac¢, z poczucia zazenowania
stanem swojej skory czy z poczucia bycia nieczystym (Ramsay, O'Raegan, 1989).
Problemem jest réwniez funkcjonowanie zawodowe — badane osoby z tuszczyca
wtasnie chorobie przypisuja brak pracy, konieczno$¢ zmiany miejsca pracy, objecie
gorszego stanowiska. Na podstawie badan przeprowadzonych na 317 chorych na
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tuszczyce S.R. Rappiin. (1999) dowodza, ze deklarowane przez badanych pacjentéw
ograniczenia fizyczne i psychiczne sa poréwnywalne do ograniczenn podawanych
przez osoby z zapalnymi chorobami stawéw, cukrzyca, nadci$nieniem tetniczym,
chorobami serca, depresja a nawet nowotworami ztosliwymi. W badaniach wy-
korzystano kwestionariusz do badania jakosci zycia SF-36 Ware’a i wspétpracow-
nikéw (za: Rapp i in., 1999) mierzacy takie wymiary, jak m.in. kondydja fizyczna,
ograniczenia zwiazane ze stanem somatycznym, bdl, ogélna ocena zdrowia, funk-
cjonowanie spoteczne, witalnosc¢, zdrowie psychiczne.

Badania J. Miniszewskiej i wspétpracownikéw (2005) wykazaty, ze chorzy z tusz-
czyca (n=90), w poréwnaniu z osobami zdrowymi, deklaruja nizsza ogélna satys-
fakcje z zycia oraz nizsza satysfakcje z nastepujacych aspektow funkcjonowania:
zdrowie (zaréwno w aspekcie fizycznym, jak i psychicznym), praca i zawéd (m.in.
zadowolenie ze stanowiska i mozliwo$ci awansu), finanse (zarobki, standard zycia,
przyszte mozliwosci, bezpieczenstwo ekonomiczne), ocena wtasnej osoby (m.in.
zdolnosci, sposobu zycia, zyciowych wyboréw, zaufania do siebie), seksualnosc (ak-
tywno$¢ seksualna, czestotliwos$¢ kontaktow seksualnych, seksualne dopasowanie
z partnerem). Jednocze$nie w badanej grupie najnizej oceniana byta satysfakcja ze
zdrowia, finanséw i seksualnosci.

Model wptywu choroby dermatologicznej na jako$¢ zycia prezentuje rysunek 2.

SKUTKI CHOROBY SKORY

‘ PSYCHOSPOLECZNE ‘ ‘ FIZYCZNE ‘

/R /\

‘POZNAWCZE‘ ‘ SPOLECZNE ‘ ‘ EMOCJONALNE ‘ ‘ DYSKOMFORT ‘ ‘ OGRANICZENIA ‘

— N,

ZAZENOWANIE/
SKREPOWANIE

DEPRESJA LEK GNIEW

Rysunek 2. Model wptywu choroby na jakos¢ zycia (za: Chren i in., 1996, s. 708)

Przewlekle, nawracajace schorzenia przyczyniaja sie do poczucia braku kontroli
i prowadza do obsesyjnego sprawdzania stanu skéry. Poza tym, osoby ze zmianami
na skérze moga dodatkowo obwinia¢ siebie za obnizone samopoczucie i brak umie-
jetnoéci poradzenia sobie, poréwnujac swéj stan i polozenie ze stanem i potozeniem
0s0b, ktdrych zycie jest bezposrednio zagrozone (Papadopoulos, Bor, 1999).

Chroniczny stres, bedacy konsekwengja choroby dermatologicznej, moze mani-
festowaé sie m.in. w postaci zaburzen afektywnych. Liczne badania wskazuja, ze
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wystepowanie zaburzen psychicznych wéréd pacjentéw z dermatozami (zaréwno
u dorostych, jak i u dzieci) jest istotnie wyzsze niz w populacji ogélnej (m.in. Hardy,
Cotterill, 1982; Matussek i in., 1985; Cotterill, Cunliffe, 1997; Gupta, Gupta, 1998;
Steuden, Janowski, 2000; Gieler, 2003; Picardi i in., 2000, 2003a, 2004; Gupta, Gupta,
2003). Przegladu literatury dotyczacej zaburzen psychicznych w chorobach derma-
tologicznych dokonali M. i A. Gupta (1996) — wykazuja oni, ze najczesciej wystepu-
jacymi zaburzeniami sa: zaburzenia lekowe, depresja, symptomy hipochondryczne
i neurotyczne, zaburzenia obsesyjno-kompulsywne oraz problemy w wyrazaniu
emogji. A. Picardi i wspétpracownicy (2000) wykazali, ze czestotliwo$¢ wystepo-
wania zaburzen psychicznych u ambulatoryjnych pacjentéw chorych na bielactwo
wynosi 25%, na tuszczyce — 26%, na tradzik — 32%, na tysienie — 35%, na parazytozy
- 27%, na pokrzywke — 34%. Wedtug M.A. Gupta i A.K. Gupta (2001) my$li samo-
béjcze wystepuja u 5,6% chorych na tradzik oraz u 5,5% chorych na tuszczyce.

Czynnikami ryzyka wystapienia zaburzen psychiatrycznych u pacjentéw derma-
tologicznych sa: dlugie i czeste hospitalizacje, przewlekla pokrzywka, ztuszczajace
zapalenie skory, choroby przenoszone droga piciowa i dlugotrwate przyjmowanie
lekéw (leki stosowane w dermatologii — np. steroidy, izotretioina — moga powo-
dowac zaburzenia psychiczne, natomiast leki wykorzystywane w leczeniu psychia-
trycznym — np. lit - moga wywotywaé zmiany na skérze). Czynnikami majacymi
modyfikujacy wplyw na zaburzenia psychiczne sa: rodzaj choroby, rozlegtosé i lo-
kalizacja zmian, ich przewlekto$¢ oraz czas trwania, a takze zmienne demograficzne
(Steuden, Janowski, 2000; Kadri, 2003).

LH. Ginsburg (1996) przedstawia liste przymiotnikéw uzytych podczas konsul-
tacji przez hospitalizowanych pacjentéw z powaznymi chorobami skéry do opisu
odczu¢ zwiazanych ze swoja choroba. Sa to: zawstydzony, zhanbiony, zazenowany,
upokorzony, nie do opisania (unspeakable), zty, wéciekly, nienawistny, smutny,
brudny, odrazajacy, plugawy, wstretny, odpychajacy, straszliwy (frightful), maka-
bryczny, szkaradny, okropny, brzydki (ugly, unsightly).

Choroby dermatologiczne wplywaja réwniez na funkcjonowanie catej rodziny
—ma to zwiazek zardwno z leczeniem (koniecznoséé hospitalizacji, zmiana diety, sto-
sowanie okre§lonych preparatéw), jak i z ograniczeniami wynikajacymi ze stanu
somatycznego (na przyktad konieczno$¢ unikania stofica czy unikanie przebywania
w miejscach publicznych). Konsekwencja moga by¢ konflikty, nieporozumienia, po-
czucie winy. Cze$¢ 0s6b z dermatozami nie chce mieé¢ dzieci z obawy przed odzie-
dziczeniem przez nie choroby (Papadopoulos i in., 1999).

W przypadku dzieci z chorobami skéry moze doj$¢ do uruchomienia bted-
nego kota (rys. 3.) polegajacego na wyzwoleniu sie u rodzicéw poczucia winy,
bezradnosci, ztosci i napiecia na skutek drapania sie dziecka. To z kolei skutkuje
karaniem, wzmozona kontrola czy zwiekszeniem czestotliwosci wizyt lekarskich.
Konsekwencja jest wzrost stresu u dzieci i wzmozone drapanie (Ehlers i in., 1994;
Papadopoulos, Bor, 1999). Choroba dermatologiczna dziecka moze réwniez dopro-
wadzi¢ do takich reakgji i postaw rodzicéw, jak:
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e  zaloba rodzicielska”;

* zaprzeczanie, zto$¢, smutek;

* rozczarowanie, wstyd i poczucie winy;

* nadopiekuniczo$¢, nadmierna pobtazliwosé;

* koncentracja na potrzebach chorego dziecka i ignorowanie lub bagatelizowanie
potrzeb pozostatych dzieci;

¢ odrzucenie i ignorowanie chorego dziecka;

e zlo$¢ i gniew na finansowe i praktyczne obciazenia zwiazane z leczeniem chore-
go dziecka;

e depresja i zmeczenie.

Choroba dziecka moze by¢ sygnatem informujacym o utracie ,,normalnosci”,
zmienia sposéb postrzegania siebie i tzw. koncepcje rodziny, wymaga zmiany rél,
planéw i marzef oraz wypracowania zupelnie nowych metod radzenia sobie. Ba-
dania nad rodzicami dzieci z atopowym zapaleniem skéry wskazuja na to, ze cho-
roba, wyglad dziecka oraz opieka nad nim sa przyczyna silnego stresu (gtéwnie
matek), prowadza do poczucia winy, frustracji, niecheci i bezradno$ci. Rodzice
skarza sie rowniez na zakldcenia snu spowodowane nocnymi atakami swedzenia
i drapania sie dziecka, na trudnoséci z utrzymaniem dyscypliny, a takze na zmniej-
szenie kontaktu fizycznego z dzieckiem (Howlett, 1999; Papadopoulos, Bor, 1999;
Steuden, Janowski, 2002; Ben-Gashir, 2004). Z kolei do probleméw dzieci z choro-
bami dermatologicznymi (na przyktad z atopowym zapaleniem skory) zalicza sie
trudnosci z zasypianiem i snem, problemy w szkole (m.in. zaburzenia koncentracji
uwagi, zachowania agresywne lub unikajace), nadpobudliwo$¢ psychoruchowa,
niska samoocene, wycofywanie sie z kontaktéw z réwieénikami, zachowania
i reakcje nerwicowe, niedojrzaloé¢ emocjonalna (Linnet, Jemec, 1999; Gupta,

Gupta, 2003).
Automatyczne
Drapanie sie myél.i: )
/ dziecka ¢ ,Nic nie moge
) bic”
Reakgje: Tobi
Reake }],ta e ,robito
waa specjalnie”
o : e, powinienem/
aranie iej
: : . mam bardziej
rozpieszczanie uwazad
e kontrola e Bezradno$é na niego”
\ o Zhos¢ e, zlebyt
° P‘?CZUGG odzywiany”
winy
¢ Napiecie

Rysunek 3. Btedne koto — swedzenie, drapanie sie i reakcje rodzicéw (za: Ehlers i in., 1994).
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Zmaganie si¢ z choroba dermatologiczna

Zmaganie sie z choroba dermatologiczna zalezy m.in. od jej przebiegu (Ginsburg,
1996; Papadopoulos, Bor, 1999). Przebieg ten moze mie¢ charakter progresywny,
epizodyczny badz ostry. Schorzenia o charakterze progresywnym cechuje przebieg
przewidywalny. Pacjent wie, czego moze sie spodziewac i jest na to przygotowany.
Z drugiej strony, wszelkie odstepstwa od tego, czego spodziewa sie chory, moga
u niego spowodowac silny lek (dostepne informagje o chorobie sa zazwyczaj bardzo
uogdlnione). Schorzenia o przebiegu epizodycznym charakteryzuja sie okresami
pogorszenia stanu zdrowia badz tez jego poprawy. Powoduje to niepewnos¢ i ko-
nieczno$¢ przystosowania do zmieniajacego sie wygladu. Choroby o ostrym prze-
biegu sa krétkotrwate i przewidywalne. Mozna wiec je mieé pod kontrola. Jednakze
w niektérych przypadkach problemem staje sie spoleczne napietnowanie, czego
przyktadem sa choroby weneryczne.

Sposéb radzenia sobie z choroba zalezy réwniez od tego, czy jest ona wrodzona
czy nabyta. Schorzenia wrodzone sa zazwyczaj epizodyczne, poddaja sie leczeniu
i w zwiazku z tym wymagaja mniejszych wysitkéw adaptacyjnych ze strony pa-
gjenta. Z kolei te dajace dtugotrwate objawy wymagaja adaptacji dlugoterminowej.
W przypadku dermatoz wrodzonych, wigksze problemy przystosowawcze dotycza
rodzicéw — sposéb, w jaki radza sobie oni z choroba dziecka, ich postawy wzgledem
niego, moga wplynaé na to, jak dziecko bedzie sobie radzi¢ i jak sie przystosuje;
jezeli reakcje rodzicow beda nacechowane lekiem czy bezradnoscia, to jest wielce
prawdopodobne, ze w taki sam sposéb bedzie reagowato dziecko. Rodzice traktu-
jacy chorobe dziecka jako sytuacje trudna, kryzysowa, z ktérej nie ma wyjscia i ktéra
wymaga wielu wyrzeczen, przekazuja dziecku taki sposéb postrzegania swojej kon-
dydji fizycznej. Moze to prowadzi¢ w przysztosci do zaniechania walki z choroba,
braku wiary w ustapienie objaw6w, obnizonej motywacji do dbania o swoja skére.

Reakcja na wrodzona chorobe moze by¢ gniew, poczucie bezradnosci, a takze
oskarzanie rodzicéw lub innych krewnych z takimi samymi objawami. Chorzy moga
tez postrzegac swdj stan jako rodzinne obciazenie wynikajacego ze zrzadzenia losu
czy tez pecha. W takiej sytuacji nie ma poczucia osobistej odpowiedzialnosci, czy tez
obwiniania kogokolwiek. Taka postawa sprzyja latwiejszemu przystosowaniu sie
do pewnych ograniczen, ktére traktowane sa jako normalne, charakterystyczne dla
rodziny uciazliwosci (Ginsburg, 1996; Papadopoulos, Bor, 1999).

W przypadku choréb nabytych, cztowiek jest zmuszony przyzwyczaié sie do ,,no-
wego” wygladu, reakgji innych ludzi, czesto do zmiany stylu zycia. Jezeli schorzenie
ma nieznana etiologie, chory moze konstruowa¢ wtasne przekonania dotyczace
przyczyn i przebiegu swojej choroby oraz angazowac sie w zachowania wzmac-
niajace przekonanie o kontroli nad swoim stanem zdrowia. Choroby nabyte moga
tez by¢ objawem innego schorzenia — przyktadem jest miesak Kaposiego. W takiej
sytuagji chory zmuszony jest zmagaé sie¢ z wieloma problemami, poczawszy od
Swiadomosci przedwczesnej Smierci, poprzez fizyczna niepelnosprawnosc, konczac
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na zmianach w wygladzie. Paradoksalnie, osoby z chorobami zagrazajacymi zyciu,
z ktérymi wspolwystepuje zewnetrzne oszpecenie, czesto koncentruja sie przede
wszystkim na wygladzie zewnetrznym (Papadopoulos, Bor, 1999).

Osoby z dermatozami musza przej$¢ okres , psychologicznej adaptacji”, aby méc
pogodzi¢ sie ze zmianami na swoim ciele. Jezeli sa one mocno szpecace, albo poja-
wily sie w wieku dorostym, chory przechodzi okres zatoby po swoim , normalnym”
wygladzie. Pierwsza reakcja jest jego optakiwanie i tesknota za nim. Akceptacje
stanu skéry poprzedzaja okresy szoku, zaprzeczania, ztosci i smutku. W przypadku
dermatoz nabytych zatoba dotyczy wizerunku osoby, jaka mogtoby sie by¢ (Papa-
dopoulos, Bor, 1999).

Do czynnikéw majacych istotny wptyw na przystosowanie i zmaganie sie z cho-
roba zalicza sie réwniez ksztatlt, wielko$¢ i lokalizacje zmian skérnych. Jezeli sa one
duze i obejmuja np. tors, sposobem radzenia sobie ze swoim wygladem moze by¢
unikanie aktywnosci wymagajacych publicznego rozebrania sie. Zmiany zlokali-
zowane na twarzy ukrywane sa pod specjalnym makijazem, chorzy unikaja row-
niez przebywania w miejscach publicznych oraz kontaktu wzrokowego. Wsréd
zadaniowych sposobéw radzenia sobie ze stresem spowodowanym choroba skéry
wymienia sie utrzymywanie wzrokowego kontaktu z osoba komentujaca wyglad,
szybka odpowiedz na ztodliwa uwage badz odwrécenie uwagi , atakujacego” po-
przez ukierunkowanie jej na inny aspekt. Emocjonalne strategie radzenia sobie to
zmiana sposobu myslenia i postrzegania sytuacji budzacych lek. Efektywnos¢ tych
strategii zalezy od kontekstu — w sytuacjach, nad ktérymi chory ma kontrole, efek-
tywniejsze sa strategie zadaniowe, jezeli kontroli nie ma, to strategie emocjonalne
(Papadopoulos, Bor, 1999).

Wedtug M. Scharloo i wspétpracownikéw (2000), osoby z tuszczyca stosujacy
takie strategie, jak ekspresja emocji, poszukiwanie wsparcia spotecznego i odwra-
canie uwagi charakteryzuja sie¢ mniejszym poziomem leku i depresji oraz ciesza
sie lepszym zdrowiem fizycznym w poréwnaniu z osobami stosujacymi strategie
bierne (takie jak pozostawianie zdarzen samym sobie) oraz unikanie (np. izolowanie
sie od innych). S.R. Rapp i wspétpracownicy (2001) wykazali, ze wéréd chorych
na tuszczyce najczeéciej stosowana strategia radzenia sobie jest ukrywanie zmian.
Inne sposoby radzenia sobie to informowanie o swoim stanie zdrowia, ttumaczenie
sobie, ze inni ludzie nie sa w stanie zrozumie¢ problemu, badz sa niewrazliwi lub
podli, oraz unikanie ludzi. Co ciekawe, zadna z tych strategii nie miata zwiazku
z lepszym samopoczuciem. Unikanie natomiast moze doprowadzi¢ do spotecznej
izolagji i poczucia osamotnienia.

A. Picardi (2001, 2003) zauwaza, ze chorzy czesto ttumacza swéj pogarszajacy
sie stan zdrowia wiasnie stresem, natomiast ich zycie nie zawsze jest bardzo stresu-
jace; wyolbrzymianie probleméw pozwala znalez¢ uzasadnienie dla swojego scho-
rzenia.

Duze trudnoéci z przystosowaniem sie do zmian na ciele maja osoby z zaburze-
niami osobowosci, w szczegdlnosci osoby z zaburzeniami histrionicznymi i narcy-
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stycznymi, ze wzgledu na nadmierna koncentracje na fizycznej atrakcyjnosci, silna
potrzebe aprobaty oraz nadwrazliwo$¢ na opinie otoczenia. Osoby z zaburzeniem
z pogranicza postrzegaja schorzenie skéry jako ogromne zagrozenie obrazu wia-
snego ciata i autonomii (Ginsburg, 1996).

Przyjmuje sie, ze przystosowanie do choroby skéry jest wynikiem interakcji ta-
kich czynnikéw, jak: obraz kliniczny choroby, czas pojawienia sie zmian, wtasci-
wosci osobowosci chorego, jego schematy poznawcze, otrzymywane przez chorego
wsparcie spoteczne, jego umiejetnosci spoteczne, poczucie wiasnej skutecznosci,
optymizm, styl radzenia sobie, przekonania dotyczace swojego stanu zdrowia,
system wartodci, sytuacja zyciowa w jakiej chory sie znajduje, czynniki religijne
(Ginsburg, 1996; Papadopoulos, Bor, 1999; Moos, 2004).

Pomoc psychologiczna chorym dermatologicznie

W niesienie pomocy chorym dermatologicznie zaangazowane sa rézne podejécia
psychoterapeutyczne — od psychoanalizy i stosowania hipnozy po terapie poznaw-
czo-behawioralna. Praca z osobami cierpiacymi na dermatozy ma na celu utatwienie
im zmagania sie z trudnosciami i ograniczeniami zwiazanymi ze schorzeniami oraz
przystosowanie sie do nich. Okazuje sie réwniez, ze interwencje psychoterapeu-
tyczne wywieraja korzystny wptyw na przebieg chordb, a nawet przyczyniaja sie
do ztagodzenia lub ustapienia zmian skérnych (m.in. Sheridan, Radmacher, 1998;
Papadopoulos, Bor, 1999; Steuden, Januszewski, 2001; Janowski, 2002; Shenefelt,
2003; Brosig, Gieler, 2004).

Oddziatywania psychoanalityczne prowadza m.in. do uwolnienia ttumionych
uczué, uzyskania wgladu i uSwiadomienia sobie rzeczywistych potrzeb i pragnier
oraz do umiejetnego rozrézniania $wiata rzeczywistego od $wiata fantazji. Celem
jest réwniez przezwyciezenie niecheci do opisywania wlasnego stanu zdrowia.
Zwerbalizowanie zagrazajacych probleméw daje efekt w postaci ztagodzenia lub
znikniecia objawéw. Stosowanymi technikami terapeutycznymi sa tu swobodne
skojarzenia, klaryfikacje i konfrontacje, interpretacje i przepracowanie (por. Janu-
szewski, 2001).

W literaturze mozna spotka¢ doniesienia dotyczace wyleczenia choréb skéry
przy zastosowaniu sugestii lub hipnozy. Miedzy innymi C.L. Sheridan i S.A.
Radmacher (1999) przytaczaja opisy przypadkéw wyleczenia ,rybiej tuski” (ery-
trodermia ichtiotyczna wrodzona) czy brodawek za pomoca sugestii. Opisywane
sposoby postepowania réznia sie od siebie — sugestie podawane byty albo w ra-
mach indukgji hipnotycznej, albo niezaleznie. Mozliwe jest takze wprowadzanie
sugestii posthipnotycznej. Podkresla sie réwniez role wyobrazen ukierunkowa-
nych na cel, pozwalajacych wizualizowa¢ okolicznosdci, w ktérych objaw znika.
Uwaza sie, ze jest to metoda skuteczna zaréwno w potaczeniu z nauka autohip-
nozy, jak i bez niej (Sheridan, Radmacher, 1998). P.D. Shenefelt (2003) opisuje za-
stosowanie relaksacji, technik radzenia sobie ze stresem, sugestii dotyczacych
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zaprzestania drapania i poprawy stanu skéry, sugestii posthipnotycznych, auto-
hipnozy oraz technik wzmacniania ego i utrzymywania spokoju w stosunku do
18 chorych na rozlegte atopowe zapalenie skéry. W wyniku tych oddziatywan
redukgcji ulegl $wiad, drapanie, problemy z bezsennoscia i napiecie. F.H. Frankel
i wspétpracownicy (za: Papadopoulos, Bor, 1999) przytaczaja przypadek 20-let-
niego mezczyzny z tuszczyca, ktérej objawy ustapily po zastosowaniu hipnozy
i wizualizagji. Sugestia i hipnoza wzmacniaja odpornos¢ cztowieka i tym samym
moga by¢ pomocne w leczeniu schorzen zaleznych od mechanizméw immunolo-
gicznych, takich jak np. pokrzywka (Papadopoulos, Bor, 1999). C.L. Sheridan i S.A.
Radmacher (1998) zalecaja hipnoterapie majaca na celu poméce pacjentowi w uswia-
domieniu sobie konfliktéw pozostajacych poza §wiadomoscia, proponuja réwniez
zidentyfikowanie potrzeb, ktére moze zaspakaja¢ choroba, a nastepnie pomoc pa-
cjentowi w ich realizacji. Stosunkowo wiele doniesieft wskazuje na skuteczno§¢
interwencji psychologicznych w leczeniu schorzenn dermatologicznych. Nalezy
jednak zwréci¢ uwage na to, ze wiekszos¢ danych pochodzi z opiséw pojedynczych
przypadkéw badz z badan przeprowadzonych na niewielkich prébach, bez grup
kontrolnych.

Podejscie poznawcze i behawioralne, coraz powszechniej stosowane w od-
niesieniu do chorych dermatologicznie, uczy radzenia sobie ze specyficznymi
dolegliwosciami (np. $wiadem) i ograniczeniami poprzez wprowadzenie zasad sa-
momonitorowania, redukuje szkodliwe nawyki, odwraca uwage od dolegliwosci,
zmienia przekonania odnosnie choroby i wtasnego funkcjonowania, uczy wyrazania
emocji w zdrowy i funkcjonalny sposéb. Wszystko to moze przyczynic sie do pod-
wyzszenia jakosci zycia chorych (Fortune i in., 2002, 2004a). Proponowane w tym
ujeciu techniki to m.in.: kwestionowanie bledéw w mysleniu, , technika najgorszego
scenariusza”, monitorowanie mys$li, prowadzenie dzienniczka, zatrzymywanie
myéli, odwracanie uwagi, relaksacja, zapamietywanie pozytywnych aspektéw swo-
jego wygladu, systematyczna desensytyzacja. Celem interwengji poznawczo-beha-
wioralnych jest:

* poznanie i zrozumienie przez chorego swojej psychofizycznej kondycji;

* zidentyfikowanie i nazwanie do§wiadczanych objawéw oraz trudnosci;

¢ zdobycie wiedzy na temat mozliwosci leczenia;

 ufatwienie choremu podjecia decyzji o poddaniu sie leczeniu;

e przedyskutowanie trudno$ci w kontaktach z innymi ludzmi;

* przeanalizowanie trudnosci zwiazanych 7z sama choroba oraz wyodrebnienie
tych czynnikéw i zachowan, ktére je wzmacniaja;

* poprawa obrazu wtasnego ciata i samooceny;

* poznanie btednych przekonan dotyczacych choroby i przeformutowanie ich;

e identyfikacja i wzmocnienie stosowanych juz efektywnych sposobéw radzenia
sobie;

¢ identyfikacja posiadanych, a niewykorzystanych zasob6w mogacych uspraw-
niaé radzenie sobie z choroba;

240

Zasepa_Choroba...niepelnosprawnosc.indd 240 10/20/10 2:08:42 PM



Psychologiczne aspekty choréb skéry — psychodermatologia

e poznanie praktycznych sposob6w radzenia sobie z trudnymi sytuacjami (np.

z uporczywym wpatrywaniem sie przez ludzi) i prze¢wiczenie ich;

e poznanie psychologicznych probleméw, ktére nie musza by¢ bezposrednio

zwiazane z choroba (Papadopoulos, Bor, 1999).

Chorzy dermatologicznie poczatkowo nie widza potrzeby poddania sie psycho-
terapii. Ich gtéwnym problemem jest stan skéry i daza do jego zmiany. Najczesciej
jest tak, ze trafiaja do psychoterapeuty dopiero wtedy, kiedy leczenie farmakolo-
giczne nie daje rezultatéw, a stan somatyczny i/lub problemy emocjonalne utrud-
niaja codzienne funkcjonowanie. Ze wzgledu na ztozono$¢ probleméw zwiazanych
z chorobami dermatologicznymi potrzebne sa spdjne oddziatywania interdyscypli-
narne (psycholog, psychiatra, dermatolog, pielegniarka) obejmujace takie dziatania,
jak np. edukacja na temat biologicznych aspektéw danej choroby i jej leczenia, nauka
pielegnagji skéry, zapoznanie z modelem stresu i zalozeniami terapii poznawczo-
-behawioralnej, nauka relaksacji, identyfikacja bledéw poznawczych, rozwijanie
umiejetnosci radzenia sobie, asertywnosci itp. (por. Fortune, 2004).

Wazne okazuje sie réwniez tworzenie dla 0s6b z chorobami skéry grup wsparcia,
ktére moga pomdc w przelamywaniu do$wiadczanego odrzucenia, umozliwiaja po-
dzielenie si¢ do$wiadczeniami i konfrontacje z innymi chorymi. Dziatalno$¢ grup
wsparcia polega réwniez na edukacji na temat samej choroby oraz radzenia sobie
z nia (Seng i in., 1997; Picardi i in., 2003b).

Zakonczenie

Podsumowujac powyzsze rozwazania mozna stwierdzi¢, ze dominujacy nadal
w medycynie model biomedyczny dobrze sprawdza sie w przypadku choréb wy-
wotanych przez specyficzne patogeny lub w odniesieniu do choréb infekcyjnych.
Natomiast, jezeli w powstaniu, przebiegu i leczeniu choroby istotne znaczenie od-
grywaja zltozone zaleznosci miedzy czynnikami biologicznymi, psychologicznymi
i spotecznymi, model ten okazuje sie niewystarczajacy i ograniczony. Tak tez jest
w przypadku choréb skéry — ocena zdrowia i choroby wyltacznie na podstawie pa-
rametréw medycznych czesto nie jest zgodna z subiektywna ocena pacjentéw. Tak
wiec jedynie pelne zrozumienie biopsychospotecznych zalezno$ci moze wptynac na
poprawe efektéw leczenia.

Bibliografia

Baraniska-Rybak, W., Nowicki, R., Jakuszkowiak, K., Cubata, W. (2005). Psychodermatologia — nowa
dziedzina wiedzy. Przewodnik Lekarza, 1, 50-55.

Ben-Gashir, M.A., Seed, P.T., Hay, R.J. (2004). Quality of life and disease severity are correlated in chil-
dren with atopic dermatitis. British Journal of Dermatology, 150, 284-290.

Brosig, B., Gieler, U. (2004). Die haut als psychische hiile. Bibliothek der Psychoanalyse. Gieen, Psychosozial-
Verlag.

241

Zasepa_Choroba...niepelnosprawnosc.indd 241 10/20/10 2:08:42 PM



Joanna Miniszewska

Chren, M.M,, Lasek, RJ., Quinn, L.M., Mostow, E.N., Zyzansky, J. (1996). Skindex, a quality-of-life
measure for patients with skin diseases: Reliability, validity and responsiveness. The Journal of Inve-
stigative Dermatology, 107, 707-713.

Cotterill, J.A., Cunlife, W.J. (1997). Suicide in dermatological patients. British Journal of Dermatology, 137,
246-250.

Czubalski, K. (1983). Psychologiczne i psychosomatyczne aspekty choréb skéry a postepowanie lekarza
dermatologa. W: M. Jarosz (red.), Psychologia lekarska. (s. 441-446). Warszawa, PZWL.

De Korte, J., Sprangers, M.A.G., Momber,s F.M.C., Bos, J.D. (2004). Quality of life in patients with psoria-
sis: A systematic Literature Review. The Jurnal of Investigative Dermatology, Symposium Proceedings, 9,
2, 140-147.

Ehlers, A, Osen, A., Wenninger, K., Gieler, U. (1994). Atopic dermatis and stress: The possible role of nega-
tive communication with significant others. International Journal of Behavioral Medicine, 1, 107-112.

Fortune, D.G., Main, C.J., O’Sullivan, T.M., Griffiths, C.E.M. (1997). Quality of life in patients with psoria-
sis: The contribution of clinical variables and psoriasis-specific stress. British Journal of Dermatology,
137, 755-760.

Gieler, U. (2003). Psyche and skin: What's new? Journal of the European Academy of Dermatology and Vene-
reology, 17, 128-130.

Ginsburg, LH. (1996). The psychosocial impact of skin disease. An overview. Dermatology Clinics, 14, 3,
473-483.

Gupta, M.A., Gupta, A K. (1996). Psychodermatology: An update. Journal of the American Academy of
Dermatology, 34, 6, 1030-1046.

Gupta, M.A., Gupta, A K. (1998). Depression and suicidal ideation in dermatology patients with acne,
alopecia areata, atopic dermatitis and psoriasis. British Journal of Dermatology, 139, 846-850.

Gupta, M.A., Gupta, AK. (2001). The psychological comorbidity in acne. American Journal of Clinical
Dermatology, 19, 360-363.

Gupta, M.A., Gupta, A K. (2003). Psychiatric and psychological co-morbidity in patients with dermatolo-
gic disorders. American Journal of Clinical Dermatology, 4, 12, 833-842.

Hardy, G.E., Cotterill, J.A. (1982). A study of depression and obsessonality in dysmorphophobic and
psoriatic patients. British Journal of Psychiatry, 140, 19-22.

Hosoi, J. (2006). Stres a skéra. Dermatologia i Kosmetologia, 1, 4, 74-76.

Howlett, S. (1999). Emotional dysfunction, child-family relationships and childhood atopic dermatitis.
British Journal of Dermatology, 140, 381-384.

Janowski, K. (2005). Stres a patofizjologia proceséw tuszczycowych. Przeglyd Dermatologiczny, 1, 92,
63-70.

Janowski, K. (2006). Problematyka jakosci zycia w chorobach dermatologicznych, W: S. Steuden, M.
Ledwoch (red). Wybrane zagadnienia z psychologii klinicznej i osobowosci. Problemy cztowicka chorego,
Lublin, Towarzystwo Naukowe KUL.

Januszewska, E. (2001). Psychosomatyczne aspekty choroby skéry. W: L Szewczyk, A. Kulik (red.),
Wybrane zagadnienia z psychologii klinicznej i osobowosci. (s. 79-96). Lublin, Towarzystwo Naukowe
KUL.

Januszewski, A. (2001). Podstawy i charakterystyczne elementy terapii psychoanalitycznej w choro-
bach skéry. W: L. Szewczyk, A. Kulik (red.), Wybrane zagadnienia z psychologii klinicznej i osobowosci.
(s. 97-117). Lublin, Towarzystwo Naukowe KUL.

Juszkiewicz-Borowiec, M. (1999). Udziatl stresu w etiopatogenezie wybranych choréb skéry. Przeglad
Dermatologiczny, 86, 1, 61-65.

242

Zasepa_Choroba...niepelnosprawnosc.indd 242 10/20/10 2:08:42 PM



Psychologiczne aspekty choréb skéry — psychodermatologia

Kadri, N. (2003). Dermatologia i psychiatria. WPA Bulletin on Depression, 7, 26, 17-22.

Krueger, G., Koo, J., Lebwohl, M., Menter, A. (2001). The impact of Psoriasis on Quality of Life. Archives
of Dermatology, 137, 280-284.

Linnet, J., Jemec, G.B. (1999). An assessment of anxiety and dermatology life quality in patiens with atopic
dermatitis. British Journal of Dermatology, 140, 268-272.

Luban-Plozza, B., Példinger, W., Kroger, F., Wasilewski, B. (1995). Zaburzenia psychosomatyczne w praktyce
lekarskiej. Warszawa, PZWL.

Matussek, P., Agerer, D., Seibt, G. (1985). Aggression in depressives and psoriatics. Psychoterapy and
Psychosomatics, 43, 120-125.

Miniszewska, J., Chodkiewicz, J., Zalewska, A. (2004). Psychodermatologia — nowe wyzwanie dla psycho-
logii. Nowiny Psychologiczne, 3, 21-30.

Miniszewska, J., Zalewska, A., Chodkiewicz, J.(2005). Life satisfaction in chronic diseases based on psoriatic
patients and alcohol addicts. Preliminary study. 11* International Congress European Society for Derma-
tology and Psychiatry, Giessen.

Moos, T., Carr, T. (2004). Understanding adjustment to disfigurement: the role of the self-concept. Psycho-
logy and Health, 19, 6, 737-748.

Panconesi, E. (2000). Psychosomatic dermatology: past and future. International Journal of Dermatology,
39,10, 732-734.

Papadopoulos, L., Bor, R. (1999). Psychological Approaches to Dermatology. London, The British Psycholo-
gical Society.

Picardi, A., Abeni, D., Melchi, C.F., Puddu, P., Pasquini, P. (2000). Psychiatric morbidity in dermatologi-
cal outpatients: an issue to be recognized. British Journal of Dermatology, 143, 983-991.

Picardi, A., Abeni, D., Renzi, C., Braga, M., Melchi, C.F., Pasquini, P. (2003). Treatment outcome and
incidence of psychiatric disorders in dermatological out-patients. Journal of the European Academy of
Dermatology and Venereology, 17, 155-159.

Picardi, A., Amerio, P., Baliva, G., Barbieri, C., Teofolio, P., Bolli, S., Salvatori, V., Mazzotti, E., Pasquino,
P., Abeni, D. (2004). Recognition of depressive and Anxiety Disorders in Dermatological Outpatients.
Acta Dermato-Venerologica, 84, 213-217.

Picardi, A., Pasquini, P, Cattaruzza, M.S., Gaetano, P., Baliva, G., Melchi, C.F., Tiago, A., Camaioni, P.,
Abeni, D., Biondi, M. (2003). Only limited support for a role af psychosomatic factors of psioriasis.
Results from a case-control study. Journal of Psychosomatic Research, 55, 189-196.

Poot, F., Sampogona, F., Onnis, L. (2007). Basic knowledge in psychodermatology, Journal of European
Academy of Dermatology and Venereology, 21, 227-234.

Rabung, S., Schmidt, C., Hiither, G., Schauenburg, H. (2003). The influence of psychosocial stress on
neuroimmunological parameters and skin conditions in a patient with Atopic Dermatitis. Dermato-
logy+ Psychosomatics, 4, 207-214.

Ramsay, B., O'Reagen, A. (1988). A survey of the social and psychological effects of psoriasis. British
Journal of Dermatology, 118-195.

Rapp, S.R., Cottrell, C.A., Leary, M.R.(2001). Social coping strategies associeted with quality of life decre-
ments among psoriasis patients. British Journal of Dermatology, 145, 610-616.

Rapp, S.R., Feldman, S.R., Excum, M.L., Fleischer, A.B., Reboussin, D.M. (1999). Psoriasis causes as much
disability as other major medical diseases. Journal of the American Accademy of Dermatology, 41, 3,1,
401-406.

Rydzynski, Z. (1996). Psychiatria. E6dz, Wydaw. UL.

243

Zasepa_Choroba...niepelnosprawnosc.indd 243 10/20/10 2:08:42 PM



Joanna Miniszewska

Scharloo, M., Kaptein, A.A., Weinman, J., Bergman, W., Vermeer, B.J., Rooijmans, H.G.N. (2000). Patients
illness perception and coping as predictors of functional status in psoriasis: a 1-year follow-up. British
Journal of Dermatology, 142, 899-907.

Seng, T.K., Nee, T.S. (1997). Group therapy: a useful and supportive treatment for psoriasis patients.
Journal of Investigative Dermatology, 36, 110-112.

Shenefelt, P.D. (2003). Biofeedback, cognitive-behavioral methods, and hypnosis in dermatology: Is it all
in your mind? Dermatologic Therapy, 16, 114-122.

Sheridan, Ch.L., Radmacher, S.A. (1998). Psychologia Zdrowia. Wyzwanie dla biomedycznego modelu zdrowia.
Warszawa, Polskie Towarzystwo Psychologiczne.

Steuden, S., Janowski, K. (2000). Choroby dermatologiczne a zaburzenia psychiczne. Przeglgd Dermatolo-
giczny, 3, 257-261.

Steuden, S., Janowski, K. (2001). Zastosowanie kwestionariusza Skindex do pomiaru jako$ci zycia
u pacjentéw z tuszczyca. Przeglad Dermatologiczny, 1, 88, 41-48.

Steuden, S., Janowski, K (2002). Schorzenia psychodermatologiczne. Przeglgd Dermatologiczny, 3, 89,
175-183.

Swirszez, K., Schier, K. (2002). Zwiazek miedzy psychika i choroba somatyczna na przyktadzie atopo-
wego zapalenie skory. Psychiatria i Psychologia Kliniczna, 2, 2, 127-137.

Zalewska, A., Miniszewska, ], Wozniacka, A., Juczyniski, Z., Sysa-Jedrzejowska, A. (2003). Radzenie sobie
z choroba a jakos¢ zycia pacjentéw z tuszczyca zwykta. Przeglgd Dermatologiczny, 90, 267-272.

Streszczenie

Psychodermatologia jest dziedzina zajmujaca si¢ zwiazkami zachodzacymi miedzy psychika a skéra
cztowieka. Do schorzen, w ktérych etiopatogenezie stres i silne emocje moga by¢ czynnikiem wywotuja-
cym, zaostrzajacym lub podtrzymujacym przebieg choroby, naleza m.in.: tuszczyca, atopowe zapalenie
skory, lysienie plackowate, Swierzbiaczka guzkowa, pokrzywka, liszaj plaski, bielactwo, nadmierna po-
tliwosé, wyprysk potnicowy, opryszczka nawracajaca. W literaturze spotkaé¢ mozna r6zne podziaty scho-
rzen tzw. psychodermatologicznych, np.: zaburzenia psychiczne z symptomatologia skérna, dermatozy
o psychogennej etiologii oraz choroby dermatologiczne modyfikowane przez czynniki psychologiczne.
W rozdziale tym omoéwitam psychologiczne problemy 0s6b z réznymi chorobami psychodermatologicz-
nymi, a takze sposoby radzenia sobie z nimi.

Stowa kluczowe: psychodermatologia, problemy psychologiczne os6b chorych dermatologicznie, radze-
nie sobie z choroba.

Abstract

Psychodermatology focuses on the boundary between psyche and skin. Examples of stress and emotion
related skin disorders include: psoriasis, atopic dermatitis, alopecia areata, prurigo nodularis, urticaria,
lichen planus, vitilgo, hyperhidrosis, eczema dyshidroticum, herpes labialis. There are various classifi-
cation systems of psychodermatology disorders in the literature, for example: psychiatric disorders with
dermatologic symptoms, dermatologic disorders that are based on a psychiatric disorders and dermato-
logic disorders formed or advanced by psychosomatic factors. This chapter presents psychological pro-
blems among people suffering from various skin disorders.

Key words: psychodermatology, psychological problems among dermatological patients, coping with
disease.
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