Choroba przewlekta — czym jest 1 jak sobie z nig radzi¢?
Choroba przewlekia niepostrzezenie wkrada sie w nasze Zycie. Poczqtkowo wydaje nam sie,
ze bedzie tak jak przy kolejnej infekcji, a jednak....

Poczatek

To miala by¢ zwykta choroba......Skonczy¢ si¢ po kilku czy kilkunastu dniach..... no moze po
miesiacu.....A jednak dolegliwosci nie mijaja, a wrgez przeciwnie — utrzymuja si¢ miesiacami
albo tez nasilaja si¢ w miar¢ uplywu czasu. Zdesperowany chory wyrusza w dluga i ponura
wedrowke, ktorej szlak wyznaczaja kolejne gabinety, kliniki i szpitale.

Diagnoza

Diagnoza jest szokiem. Wywotuje ztos¢, rozpacz i poczucie niesprawiedliwosci. Wzmaga
swiadomos$¢ wtasnej $miertelnosci. Wiele osob stara si¢ sthumié¢ przezywane uczucia, nie
okazujac ich na zewnatrz. To rodzaj zaloby przezywanej po utraconym zdrowiu wraz ze
wszystkimi jej etapami - rozpacza, Igkiem i niepokojem, zloscia i zalem po stracie, a w
dalszej perspektywie ukojeniem i powrotem do zycia i nowych relacji z ludzmi w nowym
wymiarze.

Rodzina

Poczatkowo pacjent oczekuje, iz choroba zakonczy si¢ powrotem do zdrowia, nie
pozostawiajaca nastepstw w postaci obnizonej sprawnosci i aktywnos$ci zyciowej. Ani on, ani
tym bardziej jego rodzina, nie sa przygotowani na przewlekta chorobg. Ta choroba wywotuje
powazny kryzys w zyciu rodziny. Zmianie musi ulec system wartosci, rytm zycia, pelnione
role 1 zadania. Zachodzi konieczno$¢ przeorganizowania wielu spraw. Przede wszystkim
jednak rodzina musi poradzi¢ sobie z Igkiem, zalem, bezsilnoScia, niepewnoscia i
przeciazeniem.

Zaleznie od tego, kto choruje - sytuacja moze wyglada¢ nieco inaczej. Jesli jest to mezczyzna,
ktory do tej pory dbal o sprawy materialne rodziny, jego choroba powoduje zachwianie
finansowego bezpieczenstwa i zmiang poziomu zycia, a nawet zagrozenie egzystencji rodziny
1 konieczno$¢ podjgcia pracy zarobkowej przez inne osoby. Gdy pacjentem staje si¢ kobieta,
zwykle zaburzona zostaje sfera emocjonalna i organizacyjna zycia rodzinnego, np.
przygotowywanie positkow, opieka nad dzie¢mi. Choroba dziecka niesie ze soba rownie
powazne konsekwencje, chociaz nie stanowi tak bezposredniego zagrozenia dla bytu rodziny.
Dziecko koncentruje zwykle na sobie czas i uwage wszystkich czlonkow rodziny, ktorzy
aktywnie angazuja si¢ w jego powr6t do zdrowia, czgsto zapominajac o innych osobach czy
obowiazkach. Gtownie rodzenstwo, ktore dostaje mniej zainteresowania i pomocy moze czuc
si¢ mniej wazne 1 doswiadczaé sprzecznych uczu¢ wobec chorego brata lub siostry —
wspotczucia, ztosci, zazdrosci.

Samopoczucie chorego

Kazda choroba przewlekla obniza samopoczucie i wywotuje wiele negatywnych emocji,
niektore z nich sa jednak specyficzne dla okreslonych choréb. I tak typowa reakcja
psychologiczna 0s6b cierpiacych na ré6znorodne dolegliwosci sercowe jest Iek, ktory nasila si¢
proporcjonalnie do zaostrzenia objawow. Pacjenci z niewydolno$cia nerek, regularnie
poddajacy si¢ dializom, przezywaja silna frustracj¢ wynikajaca z ograniczenia aktywnosci.
Ich rytm Zycia musi zosta¢ podporzadkowany zabiegom, co zagraza poczuciu niezaleznosci i
wplywu na sytuacje, wzmacnia natomiast bezsilno$¢ i zalezno$¢ od innych. Podobnego
ograniczenia do$§wiadczaja cukrzycy, dla ktérych mierzenie poziomu glukozy i pilnowanie
diety staje si¢ stalym punktem kazdego dnia. Powoduje to roéwniez konieczno$¢ noszenie ze
soba jedzenia, wstrzykiwanie insuliny, wyrazne odrdznianie si¢ od innych ludzi w sytuacjach



zwigzanych z jedzeniem. Dominujacym uczuciem u pacjentéw z choroba Alzheimera jest
bezradno$¢. Zwlaszcza na poczatku choroby, kiedy $wiadomos$¢ jest jeszcze catkowicie
zachowana, niemozno$¢ przypomnienia sobie nazwy przedmiotu, czy skojarzenia twarzy
osoby z jej imieniem, powoduje ek, ztos¢, zaktopotanie, wstyd. Wstyd jest rowniez bardzo
mocno zwiazany ze wszystkimi chorobami, ktoérych przejawy sa widoczne na zewnatrz, np. z
chorobami skory. Pacjenci unikaja czgsto kontaktu z innymi ludzmi i wycofuja si¢ z zycia,
cierpi ich poczucie wlasnej wartosci.

Zmiany w poszczegolnych sferach zyciowych

Utrzymujaca si¢ latami choroba powoduje negatywne skutki w niemal kazdej dziedzinie
zycia. Obniza si¢ sprawnos¢ organizmu i samopoczucie fizyczne, pogarsza si¢ samopoczucie
psychiczne (przeciwstawne emocje moga wystegpowac naprzemiennie, np.: obnizenie nastroju,
drazliwos$¢, agresja, Iek, obojetnosé, zalezno$¢ emocjonalna), zmienia rytm zycia (zostaje
podporzadkowany chorobie — zazywaniu lekéw, wizytom lekarskim, zabiegom), wyglad
chorego (np. wyniszczenie, rany), maleje zyciowa aktywnos$¢ (fizyczna, zawodowa,
towarzyska, samoobstugowa) oraz ilo$¢ i1 rodzaj kontaktoéw z innymi ludzmi (moze pojawiac
si¢ w nich rozpacz, lito$¢, izolowanie; zwykle zamiera zycie erotyczne i1 aktywno$¢
seksualna). Nastgpuja takze zmiany w hierarchii wartosci (zwykle zachwiane zostaje poczucie
sensu zycia; wigkszego niz dotychczas znaczenia nabieraja wartos$ci niematerialne, np. relacje
z bliskimi, religia).

Emocjonalne etapy choroby

Tak jak zmienia si¢ obraz choroby — tak tez zmieniaja si¢ poszczegdlne etapy w jej
emocjonalnym przezywaniu. Sa one zwiazane z dostgpnoscia leczenia, jego skutkami
ubocznymi, brakiem odpowiedzi na leki, ponownym nawrotem/nasileniem choroby czy tez
znacznym jej zaawansowaniem oraz stanem terminalnym 1 zblizajaca si¢ $miercia. Na
kazdym z nich moga pojawia¢ si¢ na nowo: bezradno$¢, utrata poczucia kontroli,
dezorientacja, Igk 1 obniZenie nastroju, a takze poczucie niesprawiedliwos$ci i utrata nadziei.
Bez mechanizmow przystosowawczych takich jak akceptacja rzeczywistosci i weryfikacja
dotychczasowych planow zyciowych - moze dodatkowo dojs¢ do powazniejszych zaburzen
nastroju u chorego, a w przypadku przedtuzania si¢ tego stanu - do depres;ji.

Pomoc choremu

Lepsza kondycje psychiczna mozna osiagnaé poprzez psychoedukacje nt. samej choroby,
prowadzenie w miar¢ normalnego trybu zycia, nauke¢ technik psychoterapeutycznych
(relaksacja, stosowanie technik wyobrazeniowych), wsparcie psychologiczne w ramach
istniejacych grup wsparcia dla pacjentow (grupy prowadzone przy szpitalach,
stowarzyszeniach i1 fundacjach, grupy internetowe), poprzez psychoterapi¢ indywidualng
(wsparcie w sytuacji kryzysowej, zyskanie dystansu, u§wiadomienie sobie pozytywnej roli
choroby w zyciu, prace¢ nad zmiana perspektywy 1 celow zyciowych), udzial w
specjalistycznych programach dla oséb przewlekle chorych (np. Program Simontona), a
nawet, jesli sytuacja wymaga tego -leczenie przeciwdepresyjne.

Jesli chory uzyska odpowiednia pomoc psychoterapeutyczna oraz bedzie chciat z niej
skorzysta¢, to mozliwa staje si¢ sytuacja, w ktorej uzna swoj ogolny stan zdrowia za zty,
witalno$¢ oceni bardzo nisko, a jednocze$nie bedzie szczg$liwy. Zapewne uda mu sig



zwigkszy¢ subiektywne poczucie szczgScia 1 spelnienia z powodu przedefiniowania
dotychczasowych celow zyciowych.

Jednak chcac mu pomoc - trzeba zawsze bra¢ pod uwage przede wszystkim jego
indywidualny styl radzenia sobie w trudnych sytuacjach. Jezeli kto$ jest z natury typem
wojownika, ktory na wyzwania reaguje przekonaniem: "pokonam to, uda mi si¢", to taka
postawa pomoze mu poradzi¢ sobie z choroba. Ale nie wszystkim pasuje ten sposob myslenia.
Sa rowniez 1 tacy, ktorzy w zyciu zawsze mieli tendencje do spokojnego reagowania i
unikania bezpos$redniej konfrontacji. Oni w chorobie sa czgsto przerazeni i przezywaja obawy
typu: "Nie wiem jak ja to przezyje, czuje si¢ zle. Bojg si¢". Takie osoby - zeby radzi¢ sobie
lepiej - moga potrzebowaé nie tylko pomocy psychologicznej, ale przede wszystkim
zapewnienia, ze w Swietle wspotczesnej wiedzy nie przyczyniaja si¢ w ten sposob do rozwoju
swojej choroby. Nie wolno si¢ poddawac¢ "tyrani pozytywnego myslenia", Ze jesli chory nie
ma pozytywnego nastawienia 1 popada w depresj¢ to przyspiesza tym samym rozwdj choroby.
Kazdy chory ma prawo czu¢ si¢ w tak, jak si¢ w danym momencie czuje.

Akceptacja przez chorego 1 otoczenie jego emocji oraz indywidualnego stylu radzenia sobie z
choroba (w tym takze odmowa leczenia) - przynosi mu ulge. W momencie kryzysu dobrze
jest poszuka¢ profesjonalnej pomocy psychologiczne;j. Jest ona szczegolnie wazna wtedy, gdy
emocje pacjenta sa zdominowane przez lgk i panike, gdy popada on w depresjg, oraz jezeli
wczesniej, przed choroba, miat problemy emocjonalne.

Psychoterapia

Psychoterapia pacjentow przewlekle chorych powinna by¢ tagodna i $wiadoma wrazliwosci
osoby chorej. Jej celem jest wydobycie i wzmocnienie tego, co si¢ do tej pory udato. Oznacza
to wzmocnienie sposobOow radzenia sobie z choroba, ktore dotychczas byly skuteczne.
Psychoterapia ta uznaje najwyzsza rol¢ decyzyjna pacjenta i jego autonomig. Powinna by¢
edukacyjna, tzn. ma uczy¢ wzajemnych zwigzkéw miedzy przekonaniami, postawami i
emocjami, a takze przejrzystych metod oceniania warto$ci zdrowotnej przekonan. Powinna
takze uczy¢ spokoju umyshu, rozwija¢ umiejetnosci wzajemnej komunikacji 1 zdrowego
wspierania zar6wno osoOb bliskich jak i samego pacjenta. Ma pomaga¢ w odnajdywaniu
znaczenia w do$wiadczeniu choroby.

Potrzeby chorego

Rownocze$nie nie mozna zapomina¢ o podstawowych potrzebach psychicznych i
spotecznych chorego. Sa one w zasadzie podobne do potrzeb ludzi zdrowych, jednak
przetozenie akcentu bywa nieco odmienne. Jako potrzeby szczegdlnie silnie, wyrazone w
grupie 0sob ciezko chorych, wymienia si¢ poczucie bezpieczenstwa i potrzebe wiasnej
wartosci.

Poczucie bezpieczenstwa - jedna z najsilniejszych potrzeb biologicznych - nabiera
szczegblnego znaczenia w sytuacji zagrozenia zycia. Nie zaspokojona - rodzi lgk i inne
negatywne emocje, przyczyniajac si¢ znacznie do pogorszenia jakosci Zycia.
Poczucie wlasnej wartosci - w tym takze godnos$ci - bywa czgsto obnizone przez sytuacje
chorego, oznaczajaca zalezno$¢ od innych ludzi, postgpujace ograniczenie sprawnosci,
trudnosci z zapanowaniem nad wtasnymi emocjami i zmianami spowodowanymi choroba, na
ktdre pacjent nie ma wptywu.



Szczegblnie wazna staje si¢ potrzeba sensu zycia (W nim mieszcza si¢ pytania o sens choroby,
cierpienia itp.). Czasami to pytanie staje przed czlowiekiem po raz pierwszy, czasami w
nowych, trudnych okoliczno$ciach jego dotychczasowy poglad na $wiat domaga sig
weryfikacji.

Jeszcze inng wazna potrzeba duchowa domagajaca si¢ zaspokojenia jest potrzeba wolnosci.
Cztowiek zdrowy uzyskuje wolno$¢ wraz z dojrzatoscia, ma mozliwos¢ decydowania o sobie
(a czasem 1 o innych). Samodzielne decyzje i realizacja podjetych planéw sa waznym
elementem satysfakcji zyciowej. Tymczasem cigzka choroba przekresla to, przekresla wiele
waznych projektow, stawia pod znakiem zapytania dotychczasowe poczucie wolnosci i
stanowi - zwlaszcza dla osob aktywnych - cigzkie doswiadczenie.

Bezradno$¢ wyrazona poczuciem brakiem wptywu na bieg zdarzen jest cierpieniem, ktore
mozna sprobowaé zlagodzi¢ uswiadamiajac choremu rdéznice pomigdzy posiadaniem
wolnos$ci a byciem wolnym.

W grupie potrzeb duchowych chorych mieszcza si¢ takze potrzeby poczucia zgodno$ci
wlasnego postgpowania z uznawanym systemem wartosci (potrzeba ,,czystego sumienia”,
harmonii ze $wiatem, uzyskania przebaczenia win itp.). Szczegoélnie blisko sasiaduja z
potrzebami religijnymi: osobistego kontaktu z Bogiem i ulozenia z Nim, czasem od nowa,
swoich spraw.

Jest tez nadzieja. Nadzieja okreslamy stan oczekiwania od przysztosci czego$ dobrego. Lezy
u podstaw optymistycznego stosunku do zycia, mobilizacji do dzialania, a jesli jest
sprzegnigta z wola zycia - stanowi niezwykle wazny element przystosowania do sytuacji
choroby. Nadzieja jest bardzo skutecznym ,,narzedziem” walki z cierpieniem. Czlowiek chory
cierpi nie tylko z powodu dolegliwosci ciata, w jeszcze wigkszym stopniu przyczyniaja si¢ do
tego przezywane przez niego Igk i przygnebienie. Czynnikiem poglgbiajacym cierpienie jest
samotno$¢. Nadzieja staje si¢ czgsto alternatywa dla trudnej samotnosci.

Nie mniej wazna w sytuacji choroby jest tez ogdlna postawa cztowieka wobec cierpienia.
Choroba moze mu jawi¢ sig jako zto - absurd, ktory nalezy negowac i zwalczaé za wszelka
ceng, lub jako fatum, na ktore nie ma rady, jako niebezpieczenstwo, przed ktérym nalezy
uciekad, jako nieszczgscie, ktore miazdzy lub jako ,,zadanie zyciowe”, ktore jak kazde inne
nalezy zrealizowac, spodziewajac si¢ dobrego zakonczenia.

Nadzieja jest ta sila, ktora moze skutecznie pomdc choremu zmierzy¢ si¢ z cierpieniem.

Wola zycia

Nawet w sytuacji nagle pojawiajacego si¢ cierpienia, choroby, cztowiek nie musi by¢
bezbronny. Dla sposobdéw radzenia sobie ze stanem kryzysu, a takze dla okre$lenia
adekwatnych sposobow pomocy osobie w stanie kryzysu, wazna jest wola zycia, czyli
pragnienie podtrzymania, kontynuacji wlasnego zycia w zwiazku z uznawanymi warto$ciami,
akceptowanymi celami i1 racjami. Wola zycia jest czgsto stanem nieu§wiadamianym,
sktadajacym si¢ z wielu elementéw, bazujacych na roéznych doswiadczeniach zyciowych
cztowieka, jego sukcesach, frustracjach, wptywajacych na akceptacj¢ lub odrzucenie sadu -
powinienem, musz¢ dalej zy¢ lub nie zy¢é. Wola zycia jest elementem wymiaru duchowego.
Stanowi element scalajacy to, co biologiczne 1 psychiczne, Determinuje zdolnos¢ cziowieka



do dystansowania si¢ wobec ograniczen stawianych przez otoczenie i samego siebie oraz
dokonywanie wolnych, odpowiedzialnych, godnych wyboréw, ktére w przezywaniu choroby
nabieraja szczeg6lnego znaczenia.

Poczucie sensu pozwala na tworcze ksztattowanie 1 rozwoj siebie, na egzystencj¢ prawdziwie
ludzka.

Realizowanie sensu zycia odbywa si¢ poprzez dzialanie, poprzez przezywanie $wiata oraz
postawy (przez cierpienie) we wszystkich wymiarach egzystencji. Choroba moze wymusi¢
skoncentrowanie si¢ na ksztattowaniu samego siebie - wymaga nabycia zdolnosci cierpienia,
nauczenia si¢ cierpienia, bo wtasnie cierpienie jest aktem tworczego ksztattowania siebie.
Cierpienie przez wyrzeczenie moze by¢ dokonaniem, przez wzrost sity moralnej - wzrostem,
przez zdobycie wewnetrznej wolno$ci mimo zewngtrznej zaleznosci - dojrzewaniem,
wreszcie przez dojscie do prawdy - bogaceniem sig. Jednakze cierpienie moze by¢ przyjete i
akceptowane, moze stanowi¢ akt ksztaltowania siebie dopiero wowczas, gdy cztowiek
cierpiacy nadaje mu jaki$ sens.

Zamiast zakonczenia
Kazdy cztowiek przechodzi doswiadczenie choroby nieco inaczej. Jednak mozna wymienic¢
kilka wskazowek, ktore w wigkszosci przypadkéw powinny okazac si¢ pomocne:
* pozwdl sobie na przezywanie i pokazywanie negatywnych emocji: Ieku, zalu, ztosci,
rozpaczy
* nie wstydz si¢ plaka¢ i przyznawac, ze si¢ boisz
* nie drgcz si¢ poczuciem winy, nie oskarzaj siebie, nie traktuj choroby jak kary
* rozmawiaj z bliskimi osobami o tym, co przezywasz, nie ukrywaj diagnozy
e pro§ innych o pomoc, zarowno t¢ konkretna (np. w zalatwieniu czegos), jak i1
emocjonalna (np. mozliwos¢ wyzalenia sig, przytulenia)
* jesli tego potrzebujesz, popro§ lekarza o wyjasnienie szczegdétdéw dotyczacych
diagnozy i dalszego leczenia
* zbierz jak najwigcej informacji o chorobie, aby si¢ z nig oswoié
» staraj si¢ aktywnie uczestniczy¢ w leczeniu — zadawaj pytania, uzgadniaj, stosuj
zalecenia
e poszukaj kontaktu z osobami chorymi na to, co ty, abys$cie mogli si¢ nawzajem
wspierac
* odnajduj obszary twojego zycia nie dotknigte przez chorobg i ciesz si¢ nimi
* staraj si¢ zy¢ tak normalnie, jak to tylko jest mozliwe — dbaj o swoj wyglad, zapewniaj
sobie rozrywki
* ucz si¢ czerpa¢ rado$¢ z matych sukcesow, pozytywnych wydarzen, z lepszego
samopoczucia danego dnia; sprawiaj rado$¢ innym.

Przygotowata: Matgorzata Korycinska

Zrodta:

1) M. Bak — Sosnowska ,,Choroby przewlekle-dlaczego zmieniaja zycie i jak sobie z nimi radzi¢?”;
www.poradnikmedyczny.pl 2004/09

2) A. Jakubowska-Winecka "Grzechy =zaniechania. Zaburzenia psychosomatyczne u ofiar przemocy
domowej", czasopismo: Niebieska Linia, numer: 2005/3


http://www.poradnikmedyczny.pl/

3)

4)

5)
6)

Irena Nowak: "Doswiadczenie kryzysu w chorobie nowotworowej - szansa rozwoju czy ryzyko zaburzen?"
I Spotkania Otwarte UNICORN 2002 - Zyj z choroba nowotworowa, Krakéw 9 marca 2002 roku.
http://www.unicorn.org.pl/terapie/psychologia.htm
J.Pronbois "Negatywny stan psychiczny chorego” w: "SILY, KTORE POKONAJA RAKA", red.
D.Bézda, K. Marianczyk, L.Toborek, Wydawnictwo "Charaktery",Kielece 2005
O.C. Simonton "Jak zy¢ z rakiem", Wydawnictwo "Ravi" £6dz 2003
0.C.Simonton "Triumf Zycia", Wydawnictwo "Ravi" Lodz 2003


http://www.unicorn.org.pl/terapie/psychologia.htm

