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Uwarunkowania jakosci zycia pacjentow
z chorobg Lesniowskiego-Crohna
- rola wsparcia spotecznego

WPROWADZENIE TEORETYCZNE

Opis funkcjonowania cztowieka stanowi wyzwanie dla wspétczesnej psychologii
bedacej jedng z najbardziej zréznicowanych dyscyplin nauki. Zaleznie od przyje-
tej perspektywy teoretycznej mozemy poszukiwaé uwarunkowan funkcjonowa-
nia ludzi w réznych zjawiskach i mechanizmach psychologicznych. Aktualnie
teorie psychologiczne, zajmujace sie roznymi aspektami zycia cztowieka i wyja-
$nianiem zachowan ludzi, nawigzuja do koncepcji Zrédtowych, jakimi s3: psycho-
analiza, behawioryzm, psychologia humanistyczna oraz podejscie poznawcze.
(Stachowski, Dobroczyniski, 2008).

Uwarunkowania funkcjonowania cztowieka w réznych
sytuacjach zyciowych

Funkcjonowanie czlowieka jest bez watpienia warunkowane sytuacja zyciowa,
w jakiej si¢ on znajduje. Pisat o tym juz Tomaszewski (1979), do ktorego koncepcji
sytuacji trudnej odnoszg sie czesto takze wspotczesni badacze. Wyjasnial, ze sytu-
acja to relacja miedzy cztowiekiem a okoliczno$ciami, zadaniami, ktérym ma on
sprostaé. Kiedy pojawia sie rozbiezno$¢ miedzy jego potrzebami a mozliwoscig
ich zaspokojenia czy realizacji, méwimy o sytuacji trudnej. Tak moze by¢ w przy-
padku wystapienia choroby przewlektej. Moze ona catkowicie zmieni¢ funkcjono-
wanie cztowieka w r6znych obszarach: egzystencjalnym, rodzinnym, spotecznym
i zawodowym (Krzysztofiak, 2011; Otrebski, Mariaficzyk, Konefat, Kulik, 2011;
Otrebski, Kulik, 2011; Kulik, Otrebski, 2012; Otrebski, Czuba, 2014).
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Funkcjonowanie cztowieka z chorobg przewlekta

Zagadnienie choréb przewleklych jest omawiane gtéwnie w naukach medycz-
nych. W definiowaniu tego pojecia literatura medyczna dostarcza przede wszyst-
kim odniesien do kryterium czasowego trwania choroby oraz jej przebiegu. Nato-
miast nauki spoteczne opisuja, co charakteryzuje choroby przewlekte i jaki majg
wplyw na funkcjonowanie 0séb na nie cierpigcych (Ziarko, 2014), co na gruncie
psychologii analizowane jest szczegolnie w ramach psychologii zdrowia. Badacze
zajmujg si¢ analiza psychologicznych aspektéw przebiegu choréb oraz psycholo-
gicznych uwarunkowan i korelatéw zdrowia (Heszen, Sek, 2007).

W rozumieniu zdrowia i choroby przez wiele lat przewazal model biome-
dyczny skupiajacy sie na negatywnych aspektach choréb — ich przyczynach,
objawach. W opisie koncentrowano si¢ na ich diagnostyce i leczeniu, a pomi-
jano profilaktyke choréb i ich znaczenie dla funkcjonowania samych chorych.
Aktualnie dominujgcy jest model biopsychospoteczny, w ktérym poszerzono
rozumienie zdrowia o aspekt psychiczny, fizyczny, spoteczny i duchowy. Anali-
zujac te poszczegdlne elementy Zycia, zaczeto opisywac poziom funkcjonowania
cztowieka w sytuacji choroby (Heszen, Sek, 2008). Takie podejscie w psycholo-
gii zdrowia odzwierciedla koncepcja salutogenetyczna Aarona Antonovsky’ego
(1995), w ktérej zdrowie rozumiane jest jako réwnowaga w procesie adaptacji do
wymagan otoczenia (stresoréw). Skuteczno$¢ tego procesu jest zalezna od posia-
danych zasobéw lub deficytow osoby (za: Heszen, Sek, 2008, s. 687).

Sytuacja choroby przewleklej stawia czlowieka przed wieloma wyzwaniami
zwigzanymi z poradzeniem sobie w nowych okoliczno$ciach i adaptacjg do nich.
Powoduje doznawanie cierpienia nie tylko fizycznego, lecz takze psychospotecz-
nego i duchowo-egzystencjalnego (Krzysztofiak, 2011). Czesto niesie ze sobg bol,
ograniczenie sprawnosci. Te obcigzenia mogg staé sie przyczyna trudnosci w sfe-
rze psychicznej poprzez wystepowanie negatywnych emocji, mysli depresyjnych
i lekowych oraz do$wiadczenie silnego stresu, ktére w przypadku braku odpo-
wiedniego wsparcia ze strony otoczenia mogg spowodowaé rozwiniecie sie zabu-
rzet zdrowia psychicznego, a w przypadku glebokich stadiéw choroby lub w cho-
robie nowotworowej — leku przed $miercig (Friedman, Brown, Romero, Dulay; i in.
2005; Heszen, Sek, 2007). Duze znaczenie w tym procesie ma $rodowisko, ktore
moze wspomoc jednostke w radzeniu sobie (Jaworowska-Obtéj, Skuza, 1986).

Niektérzy badacze zajmujg si¢ specyficznymi zaburzeniami funkcjonowania
psychicznego pojawiajgcymi sie w sytuacji choroby. Naukowcy opisuja, jak lu-
dzie oceniajg swoja chorobe: czy jako zagrozenie, przeszkode lub krzywde, czy
raczej dostrzegajg w niej korzy$é, wyzwanie, warto$¢ (Janowski, Steuden, Kury-
towicz, Niespiatowska-Steuden, 2009), a takze eksploruja znaczenie akceptacji
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choroby dla codziennego funkcjonowania cztowieka (Nowicki, Marciniak, Far-
bicka, Banaszkiewicz, 2015).

Przebieg choroby przewlektej stawia pacjentow w sytuacji koniecznos$ci wy-
boru strategii radzenia sobie z obcigzeniami z niego wynikajacymi. Badania
wskazuja, ze ich skuteczno$é zalezy od zakresu, w jakim obnizaja negatywne
emocje i wzbudzaja pozytywne uczucia, w jakim stopniu pomagaja rozwigzywac
ogolne problemy zyciowe, a takze od specyficznych trudnosci zwigzanych z ro-
dzajem choroby (Heszen, Sek, 2007). Z kolei sposéb radzenia sobie ze stresem
choroby moze istotnie wptywaé na poczucie jakosci zycia tych oséb (Friedman,
iin., 2005; Ziarko, S¢k, 2015). Wspétczesnie wskazuje sie na istotng role zasobéw
w procesie radzenia sobie z wymaganiami choroby. Cze$¢ badaczy skupia si¢ na
eksploracji zasobow podmiotowych, odnoszac sie¢ do wyréznionej powyzej kon-
cepcji zasobéw osobistych (Antonovsky, 1995) lub do teorii zachowania zasobéw
(Hobfoll, 2002). Z drugiej strony najnowsze badania koncentrujg sie czesto na za-
sobie nazywanym sprezysto$cig psychiczng lub odpornoscia psychiczng (resilien-
ce) jako kluczowym dla procesu radzenia sobie. Literatura przedmiotu podaje, ze
wsparcie spoleczne stanowi jeden z jego zasadniczych elementéw (Heszen, 2013;
Ziarko, Sek, 2015). Pisze o tym Pilecka (2016), wskazujac potrzebe wspomagania
rozwoju odpornosci psychicznej szczegélnie u dzieci z problemami w rozwoju
lub innymi trudno$ciami. Jednocze$nie autorka podkresla role srodowiska ro-
dzinnego i szkolnego w jej ksztaltowaniu.

Specyfika funkcjonowania w sytuacji choroby
Lesniowskiego-Crohna

Przewlekta choroba Le$niowskiego-Crohna (ChLC), ktérej etiologia nie jest jed-
noznaczna, klasyfikuje sie do grupy nieswoistych choréb zapalnych jelit. W jej
przebiegu wyr6znia sie dwie fazy — okresy remisji oraz zaostrzenia. Wiekszo$¢
pacjentéw przechodzi co najmniej jeden zabieg operacyjny, a zdarza sig, ze ho-
spitalizacje znacznie si¢ przedtuzaja (Hebzda, Szczeblowska, Serwin, i in., 2011).
Dane o przyczynach choroby wskazuja na znaczenie zaréwno czynnikéw gene-
tycznych, jak i srodowiskowych, ktore razem tworza podtoze immunologiczne
choroby (Zatorski, Sataga, Zielinska, Fichna, 2015). Wedtug Krajowego Rejestru
Choroby Lesniowskiego-Crohna (2019) w polskich osrodkach zdrowotnych le-
czy sie 6324 chorych.

Pacjenci z ta choroba mierza sie z objawami, ktére znacznie utrudniaja co-
dzienne funkcjonowanie. Najczesciej wystepuja u nich bole brzucha, dtugo-
trwala biegunka, ogélne ostabienie, utrata masy ciala, ale i jej nagly przyrost
oraz podwyzszona temperatura ciata (Hebzda, i in., 2011; Wojtun, Gill, Szwed,
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Dyrla, 2014). Najwicksze trudno$ci w funkcjonowaniu przejawiajg osoby dtugo-
trwale i wielokrotnie hospitalizowane, po interwencjach chirurgicznych, ktére
nie daja widocznych pozytywnych efektéw leczenia (Vallis, Leddin, 2004). Ci pa-
¢jenci, oprocz komplikacji w samej chorobie z nieprzewidywalnym przebiegiem
i sktonnoscig do nawrotéw, mogg do§wiadczac uczucia stygmatyzacji ze wzgledu
na postrzeganie przez spoteczenstwo objawow tej choroby jako odpychajacych.
Wynikaé to moze takze z dtugotrwatych hospitalizacji ograniczajacych kontakty
z innymi lub z konieczno$ci zycia ze stomig jelitows, ktéra znacznie utrudnia
funkcjonowanie i moze zaburza¢ obraz siebie (Lewandowska, Kowalik, Kopan-
ski, Skura-Madziata, Furmanik, 2011; Garcia-Sanjuan, Lillo-Crespo, Richart-
-Martinez, Sanjuan, 2017). Najnowsze badania prowadzone w Hiszpanii poka-
zuj3, ze zmiana obrazu siebie podczas trwania choroby wigze sie z poczuciem
utraty ,,ja” i tesknotg za tym, kim chory byt wczesniej. Powoduje to koniecznoséé
ksztaltowania nowej tozsamo$ci i zycia z nig (Garcia-Sanjuan, i in., 2017).

Trudnosci z akceptacjg choroby i jej specyficznych objawéw moga wply-
wa¢ na problemy w relacjach z innymi. Niekt6rzy pacjenci unikajg kontaktu
z ludZmi, wycofujg sie z zycia spotecznego czy zawodowego. Dotyczy to tak-
ze relacji intymnych i prowadzi do unikania aktywnosci seksualnej, a nawet
poczucia niecheci wobec bycia rodzicem (Schulze, Esters, Dignass, 2014; za:
Garcia-Sanjuan, i in., 2017, s. 6). Badania Vallis i Leddin (2004) wykazaty, ze
w tej grupie chorych niezaleznie od poziomu aktywnosci choroby wystepuje
do$wiadczenie stresu zwigzanego z rodzing, finansami i zdrowiem, co moze
spowalnia¢ proces zdrowienia i nasila¢ aktywno$¢ choroby W grupie wyka-
zujacej wiecej probleméw w réznych obszarach codziennego funkcjonowania
ten stres byt silniejszy. Dtugotrwatly stres moze tez przyczyniaé si¢ do powsta-
wania zaburzen psychicznych.

Zgodnie z dotychczasowym stanem wiedzy w tej grupie pacjentéw jest wyz-
szy stopien wystepowania zaburzen psychicznych w poréwnaniu z osobami
zdrowymi (Mackner, Crandall, 2006). Wyniki badan wskazuja, ze u mtodziezy
z t3 chorobg istnieje ryzyko trudnosci emocjonalnych, behawioralnych. Wielu
pacjentow do$wiadcza objawéw o nasileniu istotnym klinicznie. NajczeSciej
wystepujg zaburzenia depresyjne i uogélnione zaburzenia lekowe (Greenley; i in.
2010, Mackner, i in, 2013, Reed-Knight, i in., 2015; Yanartas, i in., 2016). Spe-
cyfika wystepujacych w tej chorobie objaw6w istotnie wplywa na obraz siebie
pacjentow i ich zdrowie psychiczne. Inne wyniki pokazuja tez, ze osoby cierpig-
ce na ChLC maja obnizone poczucie jakosci zycia, a ich sprawno$¢ jest czesto
znacznie ograniczona (Hebzda, i in., 2011).

Dotychczas przy ocenie efektywnosci radzenia sobie z ChLC brano pod
uwage gtoéwnie nasilenie objawéw i ich ucigzliwo$¢. Zauwazono tez, ze nalezy
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uwzglednia¢ czynniki psychologiczne, co w konsekwencji moze mie¢ znaczenie
dla jakosci zycia i osiggania wysokiego poziomu funkcjonowania w wielu podej-
mowanych rolach zyciowych (Vallis, Leddin, 2004).

Wydaje sie, ze ze wzgledu na przebieg choroby, charakteryzujacy sie wyste-
powaniem okreséw remisji i rzutéw chorobowych, pacjenci z réznym nasile-
niem objawéw oraz zaleznie od przebiegu choroby moga zupetnie inaczej ja
przezywal. Aktywno$¢ choroby wigze sie z doswiadczaniem ogélnego zmecze-
nia przez chorych (Opheim, Fagermoen, Dernklev, iin., 2014). Eduardo Vianna
i jego wspdtpracownicy (2006) przeprowadzili eksperyment sprawdzajacy, czy
aktywnos¢ choroby bedzie wplywaé na poziom doswiadczanych emocji zalez-
nie od rodzaju ogladanego filmu. Wyniki potwierdzity ich hipotezy. Okazato
sie, ze osoby w stanie aktywnej choroby wykazywaly wyzszy poziom inten-
sywnos$ci emocji. Co ciekawe, ta zalezno§¢ byta najsilniejsza przy wywotaniu
filmem emocji negatywnych (smutku, wstretu i strachu). Takiej zaleznoéci nie
zauwazono u oséb z remisja choroby.

Wyniki dotychczasowych badan jakosci zycia w grupie oséb z nieswoistymi
chorobami zapalnymi jelit wskazuja, Ze najwazniejszym niezaleznym czynni-
kiem zwigzanym z poczuciem jakosci zycia jest aktywno$é objawéw choroby
i konieczno$¢ hospitalizacji. Najwyzszym poziomem jakosci zycia charaktery-
zowali sie mezczyzni z wysokim poziomem wyksztalcenia i z niskim nasileniem
objawéw choroby (Casellas, Lopez-Vivancos, 2002). Inne badania wskazujg na
znaczenie dla oceny jakosci zycia wystepowania choréb psychicznych zar6wno
u 0s6b z bardzo aktywng choroba, jaki i u 0séb pozostajacych w remisji choroby
(Engelmann, Erhard, Peterson, i in., 2015).

Powyzsze informacje pokazuja, ze choroba, jej przezywanie i wiele innych
czynnikow moga mie¢ wyjatkowe znaczenie dla funkcjonowania doswiadcza-
jacych jej osob.

WSPARCIE SPOLECZNE

Podczas omawiania uwarunkowan funkcjonowania cztowieka rodzi si¢ pytanie
o role wsparcia spotecznego dla jednostki. Przez wiele lat zastanawiano sie, czy
faktycznie wptywa ono pozytywnie na zdrowie jednostki, czy czyni tatwiejszym
radzenie sobie z r6znymi sytuacjami zyciowymi, czy moze nadmiernie przypisu-
je mu si¢ wymienione korzysci (S¢k, Cieslak, 2012). Wsparcie spoteczne rzeczy-
wiscie pelni pozytywne funkcje, jednak stwierdzono, ze moze by¢ tez nieskutecz-
ne. Okazalo sig, ze jest to pojecie wielowymiarowe i mechanizm jego dziatania
jest bardziej ztozony (Sek, Cieslak, 2004).
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Sposoby ujmowania wsparcia spotecznego na gruncie psychologii

Helena Sek (2008, s. 253) ze wspStpracownikami definiuja wsparcie spoteczne
jako ,,obiektywnie istniejace i dostepne sieci spoteczne, ktére wyrdzniajg sie od
innych sieci tym, ze przez fakt istnienia wigzi, kontaktéw spotecznych, przyna-
leznosci pelnig funkcje pomocng wobec os6b znajdujacych sie w trudnej sytu-
acji”. Psychologowie w relacji wsparcia wyr6zniaja osobe wspierang (biorce) oraz
osobe wspierajaca (dawce), a skutecznos¢ tej interakeji okresla sie przez zwiazek
udzielanego wsparcia i zapotrzebowania odbiorcy na t¢ pomoc (Szluz, 2007).
Konsekwencja obecnosci zréznicowania w ujmowaniu wsparcia spotecznego
jest state poszukiwanie bardziej ogdlnych jego koncepcji. Efektem tych dziatan jest
rozr6znienie na wsparcie spoteczne strukturalne oraz wsparcie spoteczne funk-
cjonalne. Analizowane sg takze typy wsparcia, jego Zrédta, mobilizacja i potrzeba
wsparcia oraz wsparcie spostrzegane przez osobe i wsparcie rzeczywiscie otrzy-
mywane. W ujeciu funkcjonalnym najistotniejsze jest to, co zawiera sie w tresci
udzielanego wsparcia. Wsparcie spoteczne okresla sie tu jako ,,spoteczng interakcje
wystepujaca w sytuacji kryzysu, stresu”. Poznawanie, jakiego wsparcia spotecznego
potrzebuja osoby znajdujace sie w trudnej sytuacji zyciowej, jest szczeg6lnie waz-
ne, aby niezaleznie od istniejacej sieci spotecznej to wsparcie byto adekwatne do
ich potrzeb (Sek, Cieslak, 2012). Badacze nie s3 zgodni, jakie s3 poszczegolne typy
wsparcia spotecznego, jednakze najczesciej przyjmuje sie podziat za Tardym (1985):
wsparcie emocjonalne, informacyjne, instrumentalne i warto$ciujace (za: Kmiecik-
-Baran, 1995, s. 202). Wsparcie emocjonalne odnosi si¢ do uspokojenia danej oso-
by, okazania troski, akceptacji i zainteresowania osobg oraz jej sprawa. Ten rodzaj
wsparcia umozliwia odreagowanie negatywnych emocji oraz podniesienie samo-
oceny i nastroju. Warto$ciujace wsparcie to dawanie osobie poczucia przynalezno-
$ci do danej grupy, podkreslanie i wzmacnianie jej poczucia warto$ci i znaczenia
dla innych. Wsparcie informacyjne polega na przekazaniu danej osobie informacji
umozliwiajacych jej lepsze zrozumienie sytuacji, co pozwala sie lepiej odnaleZz¢
w danym potozeniu. Ten rodzaj wsparcia moze by¢ udzielany takze poprzez od-
noszenie sie do wlasnego doswiadczenia lub przekazanie informacji zwrotnej od-
noé$nie do dziatan juz podejmowanych przez osobe w kierunku rozwigzania pro-
blemu czy poradzenia sobie z trudng sytuacjg. Takie wsparcie obserwuje sie czesto
w grupach samopomocowych, gdzie pomaga ono osobom odnalez¢ sens trudnych
do$wiadczen, zrozumie¢ ich przyczyny oraz okolicznos$ci. Kolejnym typem wspar-
cia jest wsparcie instrumentalne (zwane inaczej rzeczowym), ktére oznacza kon-
kretng pomoc. Moze by¢ to pomoc materialna, finansowa, ale takze zapewnianie
zaspokojenia innych podstawowych potrzeb osoby, jak udostepnienie mieszkania,
przekazanie zywnosci lub lekéw (Kmiecik-Baran, 1995; Sek, Cieslak, 2012).



