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STRESZCZENIE

Tetnicze nadcisnienie ptucne (TNP) jest rzadka, przewlekta chorobg o wyniszczaja-
cym i nieprzewidywalnym przebiegu, majacg obcigzajacy wptyw na funkcjonowa-
nie fizyczne, emocjonalne, poznawcze i psychospoteczne zaréwno pacjentéw, jak
i ich opiekunéw. Psychospoteczne i emocjonalne nastepstwa TNP wiazg sie zaréwno
z doswiadczaniem przez chorych wielu negatywnych emocji — najczesciej frustracji,
ztosci czy niezrozumienia - jak réwniez koniecznoscig fundamentalnej reorganizacji
dotychczasowego trybu zycia. Implikuje to okreslone konsekwencje, takie jak zmiana
sytuacji zawodowej, odczuwalna izolacja spoteczna, ktopoty finansowe czy rezygna-
Cja z marzen i poczynionych planéw. TNP jest choroba, ktéra pogarsza jakos¢ zycia
i jakos¢ zycia zwigzana ze zdrowiem oraz wigze sie z czestym wystepowaniem depresji
i zaburzen lekowych. Pacjenci musza by¢ objeci opieka wielospecjalistycznego zespo-
tu, w skiad ktérego wchodzi réwniez psycholog kliniczny. Pomoc psychologiczna de-
dykowana tej grupie pacjentéw i ich opiekunom, obok komplementarnego leczenia
farmakologicznego oraz wsparcia socjalnego, stanowi istotny czynnik terapeutyczny.

Stowa kluczowe: tetnicze nadcisnienie ptucne, choroba przewlekta, funkcjonowanie
psychospoteczne

ABSTRACT

Pulmonary arterial hypertension (PAH) is a rare, chronic disease with a debilitating
and unpredictable course, having a significant impact on the physical, emotional,
cognitive and psychosocial functioning of patients and their caregivers. The psycho-
social and emotional consequences of PAH are associated with experience of many
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negative emotions — mostly frustration, anger or feeling misunderstood - along with
the necessity of fundamental reorganization of the current lifestyle. This implies cer-
tain consequences, such as a change in the professional position, considerable social
isolation, financial problems or significant revision of dreams and plans. This disease
worsens the quality of life and health-related quality of life, it is also associated with
the frequent occurrence of depression and anxiety disorders. Patients must be un-
der the supervision of a multidisciplinary team, including a clinical psychologist. Psy-
chological support dedicated to this group of patients and their carers, along with
complementary pharmacological treatment and social support, defines an important
therapeutic factor.

Keywords: pulmonary arterial hypertension, chronic disease, psychosocial functioning

Wprowadzenie

Nadcisnienie ptucne (NP) jest rzadka chorobg
przewlekla obejmujaca serce i ptuca. W Euro-
pie czestos¢ wystepowania oraz zapadalnos¢
waha sie odpowiednio miedzy 15 a 60 przy-
padkéw na milion ludnosci/populacji oraz
5-10 przypadkdw na milion rocznie (Wytycz-
ne, 2015).

Nadcisnienie ptucne charakteryzuje sie
podwyzszonym oporem naczyn ptucnych oraz
wzrostem cisnienia w krazeniu ptucnym (czyli
obiegu krwi pomiedzy prawa komorg a lewym
przedsionkiem serca) i jest nastepstwem zwe-
zenia naczyn krwiono$nych w ptucach. Obni-
zonemu przeptywowi krwi przez ptuca towa-
rzyszy niedostateczna ilos¢ tlenu dostarczana
do organizmu. W konsekwencji pacjenci od-
czuwajg zmeczenie, dusznos¢ i pogorszenie
kondycji fizycznej. Nieleczone NP prowadzi
do przecigzenia oraz groznej dla zycia niewy-
dolnosci prawej komory serca. Z tego powo-
du bardzo wazne jest wczesne rozpoznanie
i wigczenie odpowiedniego leczenia - istotnie
wplywajacego na postep choroby i rokowanie
(Wytyczne, 2015; Wieteska, 2015).

Nadciénienie ptucne rozpoznaje sie, gdy
Srednie cisnienie w tetnicy ptucnej (mPAP,
ang. mean pulmonary arterial pressure) jest
réwne lub przekracza 25 mmHg w spoczynku,
w bezposrednim pomiarze hemodynamicz-
nym, jakim jest cewnikowanie prawego serca
(Wytyczne, 2015).

Nalezy podkresli¢, ze jest to choroba
0 podstepnym i wyniszczajagcym przebiegu.
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Z uwagi na niespecyficzne i charakterystycz-
ne dla wielu jednostek chorobowych objawy,
czesto dochodzi do opdznienia w postawie-
niu wtasciwego rozpoznania (Wytyczne, 2015;
Magon, Kope¢, 2017). Typowe objawy obej-
muja: dusznos¢, zmeczenie, ostabienie, boéle
dtawicowe, omdlenia i obrzeki obwodowe;
objawy te wraz z progresjg choroby staja sie
coraz bardziej nasilone (Wytyczne, 2015; Ma-
gon, Kope¢, 2017; FDA, 2014).

U chorych z NP bardzo wazna jest oce-
na klasy czynnosciowej niewydolnosci serca.
U pacjentéw z NP klase czynnosciowa ocenia
sie na podstawie 4-stopnowej zmodyfikowa-
nej klasyfikacji Swiatowej Organizacji Zdrowia
(WHO)'". Pokazuje ona, w jakim stopniu ob-
jawy choroby ograniczaja codzienna aktyw-
nos¢ pacjentéw z NP, stanowigc zarazem waz-
ny czynnik rokowniczy w NP (Wytyczne, 2015;
Wieteska, 2015). Klasa | oznacza minimalne
ograniczenia aktywnosci fizycznej. Wyrdznia
sie réwniez klasy Il 11§ IV, przy czym kazda ko-
lejna oznacza narastajgce ograniczenia aktyw-
nosci fizycznej - az do wystgpienia objawéw
w spoczynku (Wytyczne, 2015; Magon, Kope¢,
2017; Wieteska, 2015).

Nadci$nienie ptucne nie jest jedng prostg
jednostkg chorobowa. Obejmuje wiele réz-
nych choréb, ktérych ceche wspdlng stano-
wi podwyzszone cisnienie w tetnicy ptucnej

' Klasyfikacja zostata opracowana przez No-
wojorskie Towarzystwo Kardiologiczne NYHA
(New York Heart Association) i dostosowana do
specyfiki choréb prowadzacych do NP.
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(Wytyczne, 2015; Wieteska, 2015). W celu ufa-
twienia stawiania diagnozy i porozumiewa-
nia sie miedzy specjalistami, wyrdznia sie piec¢
grup nadcisnienia ptucnego (Tabela 1). Dalsza
czes$¢ opracowania bedzie sie odnosi¢ przede
wszystkim do pacjentéw zaklasyfikowanych
do grupy 1, czyli z tetniczym nadcisnieniem
ptucnym (TNP).

Podczas gdy $redni wiek chorych z idio-
patycznym tetniczym nadcisnieniem ptuc-
nym (ITNP) w pierwszych amerykanskich reje-
strach Narodowych Instytutéw Zdrowia utwo-
rzonych w 1981 roku wynosit 36 lat (36 +15),
TNP jest obecnie czesciej diagnozowane u pa-
cjentéw w podesztym wieku, przez co w ak-
tualnych rejestrach sredni wiek w momencie
rozpoznania waha sie miedzy 50 a 65 rokiem
zycia. Ponadto przewaga kobiet w rejestrach,
cho¢ wyrazna, jest bardzo zmienna i moze nie
wystepowac u pacjentéw w podesztym wie-
ku (Wytyczne, 2015; Wang, 2017). Kryteria dia-
gnostyczne pozostajg niezmienne niezaleznie
od wieku pacjentéw, choc¢ ten czynnik moze
mie¢ wptyw na proces diagnostyczny, lecze-
nie oraz prowadzenie pacjenta.

Mimo Zze TNP jest choroba nieuleczalna,
istnieje kilka metod terapeutycznych, ktérych
celem jest: zmniejszenie dolegliwosci, popra-
wa jakosci zycia (w tym zmniejszenie duszno-
$ci i poprawa wydolnosci fizycznej), zapobie-
ganie postepowi choroby oraz wydtuzenie
zycia pacjentow (Wytyczne, 2015; Kope¢, Po-
dolec, 2016; FDA, 2014).

Leczenie wspomagajace obejmuje: sto-
sowanie lekéw diuretycznych, tlenoterapie
oraz spokojny tryb zycia. W leczeniu farmako-
logicznym stosuje sie nastepujace grupy le-
kéw swoistych (tzn. bezposrednio dziatajace
na naczynia ptucne): inhibitory fosfodieste-
razy typu 5, antagonisci receptora endoteli-
ny, prostanoidy, stymulatory cyklazy guany-
lowej oraz blokery kanatu wapniowego. Leki
przyjmuje sie doustnie, w postaci inhalacji,
w ciggtym wlewie podskérnym lub w ciggtym
wlewie dozylnym (Wytyczne, 2015; Kope¢,
Podolec, 2016). Leczenie zabiegowe to m.in.
przeszczep ptuc lub ptuco-serca.

Pacjenci z TNP moga by¢ leczeni wytacz-
nie w osrodkach referencyjnych (Wytyczne,
2015). Obecnie w Polsce funkcjonuje program
Leczenie tetniczego nadcisnienia ptucnego

Tabela 1. Klasyfikacja kliniczna nadcisnienia ptucnego (Magon, Kope¢, 2016, s. 5)

Grupa 1 Tetnicze nadcisnienie ptucne (TNP)

idiopatyczne (ITNP)

,dziedziczone”

wywotane przez leki lub toksyny

zwigzane z:

- chorobami tkanki tacznej (¥)
- zakazeniem HIV

- nadcisnieniem wrotnym

- wadami wrodzonymi serca
- schistosomatoza

Grupa 2

Nadcisnienie ptucne spowodowane chorobg lewej czesci serca

Grupa 3

Nadcisnienie ptucne w przebiegu choréb ptuc i/lub hipoksji

Grupa 4 ptucnych

Przewlekte zakrzepowo-zatorowe nadcisnienie ptucne (CTEPH) i inne zwezenia tetnic

Grupa 5

Nadci$nienie ptucne o niewyjasnionym i/lub wieloczynnikowym patomechanizmie

(*) = np. sklerodermia, toczen trzewny, mieszana choroba tkanki tacznej, reumatoidalne zapalenie
stawow, zapalenie skérno-miesniowe, zespét Sjogrena
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obejmujacy terapie dwulekows (leczenie sko-
jarzone), ktéry jest w catosci refundowany
przez NFZ. Z programu skorzysta¢ moga pa-
cjenci zakwalifikowani do II, Il i IV klasy czyn-
nosciowej NYHA wg WHO (Wytyczne, 2015).

Cel pracy

Celem niniejszej pracy jest przyblizenie pro-
bleméw psychologicznych dorostych pa-
cjentéw z TNP oraz pokazanie znaczacego
wptywu choroby na ich codzienne funkcjono-
wanie w aspekcie fizycznym, emocjonalnym,
poznawczym oraz psychospotecznym.

Rozwiniecie

TNP jako wyniszczajaca choroba przewlekfa
0 nieprzewidywalnym przebiegu powoduje
zmiany we wszystkich sferach zycia, tj. fizycz-
nej, emocjonalnej, spotecznej (w tym finanso-
wej), a nawet duchowej zaréwno pacjentéw,
jak i ich opiekunéw (Guillevin, Armstrong,
Aldrighettii in., 2013; Delcroix, Howard, 2015).
Dane pochodzace z réznych Zrédet, w tym
z miedzynarodowej ankiety, pokazaty, iz 56%
badanych pacjentéw uznato, ze TNP ma istot-
ny wptyw na ich codzienne zycie w zakresie:
aktywnosci fizycznej, aktywnosci zawodo-
wej, petnienia rél spotecznych, podrézowa-
nia, utrzymywania kontaktéw towarzyskich
i intymnych oraz radzenia sobie z pracami
domowymi. Ponad potowa (57%) ankieto-
wanych opiekunéw przyznata, ze opieka nad
chorym z TNP ma bardzo istotny wptyw na
ich codzienne zycie, przejawiajacy sie m.in.
zmeczeniem, zwiekszeniem obowiazkéw czy
liczby spraw do zatatwienia, spadkiem docho-
déw, pogorszeniem kontaktéw seksualnych
i poczuciem izolacji spotecznej. Spowodowa-
ne jest to gtéwnie brakiem rozumienia choro-
by przez otoczenie (PHA Europe, 2012; Zhai,
Zhou, Zhangiin., 2017).

W wielu badaniach dowiedziono, ze TNP
jest chorobag, ktdéra pogarsza jakos¢ zycia i ja-
kos¢ zycia zwiazang ze zdrowiem. Wigze sie
tez z czestym wystepowaniem depresji i za-
burzen lekowych (White, Hopkins, Glissmeyer
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i in., 2006; Lowe, Grafe, Ufer i in., 2004; Sha-
fazand, Goldstein, Doyle i in., 2004; Taichman,
Shin, Hud i in., 2005; Harzheim, Klose, Pinado
iin., 2013; FDA, 2014). TNP jest rownie dotkli-
we jak przewlekta obturacyjna choroba ptuc
i niewydolno$¢ nerek oraz réwnie ciezkie
i zagrazajace zyciu jak uszkodzenie rdzenia
kregowego, srédmigzszowa choroba ptuc lub
nowotwor oporny na leczenie (Delcorix, Ho-
ward 2015, s. 622).

Ograniczenia fizyczne i codzienne
funkcjonowanie

TNP w szczegélnosci wptywa na aktywnos¢ fi-
zyczna chorych, niezaleznie od ich wieku. Ob-
jawy takie jak zmeczenie, duszno$¢ czy brak
energii w zréznicowany sposob utrudniaja
lub uniemozliwiaja pacjentom spacerowa-
nie, wchodzenie po schodach, wykonywanie
¢wiczen, dZzwiganie ciezaréw czy realizowanie
nawet najmniejszych czynnosci dnia codzien-
nego, jak prace domowe - gotowanie, sprza-
tanie, robienie zakupow (PHA Europe, 2012;
Guillevin, Armstrong, Aldrighetti i in., 2013;
FDA, 2014).

Koniecznos¢ czestego odpoczynku, prze-
rywania czy rozktadania wykonywanych czyn-
nosci w czasie sprawia, ze chorzy maja nie tyl-
ko poczucie mniejszej efektywnosci i wydaj-
nosci, ale réwniez czesto przezywajg ztosc
i frustracje. W terminalnej fazie choroby (tj.
IV klasie czynnosciowej NYHA wg WHO) pa-
cjenci z TNP maja trudnosci z wykonywaniem
czynnosci samoobstugowych, wymagaja sta-
tej opieki i pomocy ze strony innych. Taka sy-
tuacja powoduje, ze chorzy czuja sie nadmier-
nym ciezarem dla rodziny, maja z tego powo-
du poczucie winy i wyrzuty sumienia, czujg sie
niepotrzebni i zbytnio absorbujacy otoczenie;
ilustracja tego moze by¢ wypowiedz pacjenta
chorujgcego na TNP:

To nieprzyjemne uczucie — nie jest dobrze
by¢ uzaleznionym od innych. Nie jest mifo prosic¢
innych o pomoc. Czuje sie z tym Zle. Czujesz, Ze
jestes kims gorszym - jak obywatel drugiej kate-
gorii (Zycie z tetniczym nadcisnieniem ptucnym.
Poradnik dla pacjenta, s. 20).
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Wptlyw choroby na dotychczasowy tryb
zycia

Przewlekty charakter TNP bardzo czesto wy-
musza na pacjencie catkowite podporzad-
kowanie dotychczasowego stylu zycia cho-
robie. W tym wypadku zmiana dotyczy nie
tylko wypracowania zdrowych nawykoéw, np.
adekwatnej aktywnosci fizycznej, ograniczen
w ilosci przyjmowanych ptynéw, regularnosci
przyjmowania lekéw, ale wigze sie réwniez
z koniecznoscia rezygnacji z wielu aktywnosci.
Dotyczy to m.in. sfery zawodowej, co pociaga
za soba kolejne trudne konsekwencje, takie
jak problemy finansowe czy zmiana sytuacji
spotecznej chorego i jego rodziny. Wsréd bli-
sko potowy badanych pacjentéw z TNP, kt6rzy
musieli zrezygnowac z pracy lub potrzebowali
pomocy w jej utrzymaniu, wiekszos¢ (73%)
odczuta zmniejszenie przecietnego dochodu;
podobnie jedna trzecia opiekunéw zgtosita
spadek dochoddéw wynikajacy ze zmniejsze-
nia godzin pracy lub koniecznosci catkowitej
rezygnacji z niej celem sprawowania opie-
ki nad pacjentem z TNP (PAH Europe, 2012;
Zabtocka-Zytka, Sokotowska, 2016).

Aktywnosc spoteczna w aspekcie choroby

Ograniczenia w sferze spotecznej, ktoéra jest
obszarem czesto zmienionym przez choro-
be, dotycza nie tylko aktywnosci zawodowe;j
oraz towarzyskiej (ograniczonej przewaznie
do rodziny i 0s6b z najblizszego otoczenia),
ale wiaza sie réwniez z poczuciem odosob-
nienia. Gtéwnym powodem izolacji spotecz-
nej podawanym przez pacjentéw z TNP i ich
opiekundéw jest zwykle brak jawnych oznak
ich choroby (choroba jest,niewidoczna”) oraz
brak zrozumienia istoty choroby, obcigzen
i wyzwan, jakie stawia zaréwno przez blizsze
(rodzing, znajomych, przyjaciét), jak i dal-
sze otoczenie. Potwierdzeniem powyzszego
sg stowa mtodej pacjentki z TNP: Tak dobrze
wyglgdasz, niemozliwe, Zzebys byta tak ciezko
chora, oraz pacjenta z TNP: Ludzie uwazajq, ze
jestesmy po prostu leniwi. Nie rozumiejq, Ze nie
moge wykonac danej rzeczy bez wzgledu na to,

jak bardzo bym tego chciat (Zycie z tetniczym
nadcisnieniem ptucnym. Poradnik dla pacjenta,
s. 18; PHA Europe, 2012).

TNP jest chorobag, ktéra nie zawsze pozwa-
la pacjentom na realizacje ich zyciowych za-
dan, planéw czy marzen. Zdarza sie, ze osoba
chora nie moze pehni¢ dotychczasowych funk-
¢ji—np.zajmowac sie domem - badz ze wzgle-
du na chorobe nie jest w stanie podja¢ nowej
roli zyciowej, np. matki/ojca. Jest to szczegdl-
nie trudna sytuacja dla pacjentek z rozpozna-
nym TNP, w przypadku ktérych ciaza jest prze-
ciwwskazana, gdyz moze pogorszy¢ przebieg
choroby i zwiekszy¢ ryzyko zgonu, szacowane
nawet na 30-50%. Mimo ze istniejg dowody
na to, ze przezycie u ciezarnych kobiet z TNP
poprawito sie w ciaggu kilku ostatnich dekad,
zaleca sig, aby pacjentki z TNP unikaty zajscia
w cigze (Bédard, Dimopoulos, Gatzoulis, 2009;
Wytyczne, 2015). Taka sytuacja moze nieko-
rzystnie oddziatywac na zycie rodzinne cho-
rych, a lek przed zajsciem w cigze moze nega-
tywnie wptywac na bliskie relacje z partnera-
mi (PHA Europe, 2012).

Konieczno$¢ ograniczenia petnionych rol
lub catkowita niemoznos¢ ich realizacji wia-
Ze sie z przezywaniem przez chorego silnych
i trudnych emocji. Zdarza sieg, ze pacjenci tra-
cg poczucie sensu i wiasnej wartosci, czu-
ja sie niezrealizowani, niepogodzeni z losem
i koniecznoscia porzucenia poczynionych pla-
noéw, zwlaszcza jesli TNP pojawito sie ,nagle”

Mozliwe negatywne skutki leczenia
farmakologicznego

Duzy wptyw na funkcjonowanie pacjentéw
z TNP ma réwniez stosowane leczenie farma-
kologiczne. Inwazyjne, uciazliwe i bolesne
drogi podania niektérych lekéw (np. podskor-
ne, dozylne lub wziewne) oraz liczne dziatania
niepozadane moga niekorzystnie wptywac na
akceptacje leczenia i jako$¢ zycia zwigzang ze
zdrowiem pacjentéw z TNP (FDA, 2014). Zda-
rzato sie, ze ze wzgledu na nietolerancje ta-
kich skutkéw ubocznych jak np. bél w miejscu
wktucia podskérnego (staty wlew podskérny)
lub infekcje w miejscu wktucia dozylnego,
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pacjent nie byt w stanie zaakceptowac stoso-
wanego leczenia i konieczna byta jego zmiana
(FDA, 2014).

Konsekwencje emocjonalne

Ograniczona aktywnos¢ fizyczna i zyciowa,
wzrastajaca zaleznos¢ od innych, czeste wizy-
ty i hospitalizacje, zmiana dotychczasowego
rytmu zycia, ktéry catkowicie zostaje pod-
porzadkowany chorobie, zmiana wygladu
fizycznego, mniejsza i rzadsza liczba kontak-
téw spotecznych (czesto ograniczona do oséb
z najblizszego otoczenia), niemoznos¢ realizo-
wania sie w réznych rolach zyciowych i spo-
tecznych, utrata pozycji zawodowej i zwigza-
nego z nig prestizu, pogorszenie sie sytuacji
materialnej, brak wsparcia i rozumienia choro-
by przez otoczenie - wigza sie przezywaniem
wielu negatywnych emocji.

Pacjenci z TNP najczesciej zmagaja sie
z uczuciami frustracji i gniewu. Majg niskie po-
czucie wiasnej wartosci i obnizong samooce-
ne. Z powodu braku rozumienia ich choroby
zaréwno przez blizsze, jak i dalsze otoczenie
Czuja sie nierozumiani i wyizolowani spotecz-
nie. Jednoczesnie, mimo ze wiekszos¢ pacjen-
téow z TNP nie uwazata siebie za osoby przy-
gnebione, to jednak wielu z nich ujawnia ob-
jawy zwiazane z depresja, odczuwa mniejsza
przyjemnos¢ z rzeczy, ktére dotychczas spra-
wiaty im rado$¢, czuje sie przerazona i petna
obaw (Guillevin, Armstrong, Aldrighetti i in.,
2013).

Chorzy czesto ujawniajg tez wiele nie-
pewnosci i leku zwiazanego nie tylko z prze-
biegiem choroby, jej leczeniem oraz rokowa-
niami, ale réwniez bedacego efektem uswia-
domienia sobie wtasnej $miertelnosci i jej
konsekwencji dla najblizszych, czego ilustra-
cje moze stanowi¢ wypowiedZ mtodej pa-
cjentki z idiopatycznym TNP: Kto wychowa
moje dzieci, jak mnie nie bedzie. ..

TNP jest choroba, ktérej wptyw na zdro-
wie psychiczne pacjentéw zostat wielokrot-
nie udokumentowany. Istotnymi choroba-
mi wspotwystepujacymi z TNP sg zaburzenia
depresyjne i lekowe, ktére nasilajg sie wraz
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z postepem choroby, czyli przechodzeniem
pacjenta do kolejnej klasy czynnosciowej
NYHA wg WHO (Léwe, Gréfe, Ufer i in., 2004;
White, Hopkins, Glissmeyer i in., 2006; Harz-
heim, Klose, Pinado i in., 2013).

Zdarza sie, ze wyzej wymienione liczne
problemy i obcigzenia wynikajace z przewle-
ktej choroby somatycznej, jaka jest TNP, pro-
wadza do zaburzen psychicznych wymagaja-
cych leczenia psychofarmakologicznego.

Zaburzenia psychiczne w nadcisnieniu
ptucnym wydaja sie nie by¢ wystarczajaco
rozpoznane i w efekcie pozostajg nieleczo-
ne, dlatego sugeruje sie, aby wtaczy¢ badania
przesiewowe w kierunku wystepowania za-
burzen psychicznych w populacji pacjentéw
z NP - przy uzyciu konkretnych kwestionariu-
szy (Harzheim, Klose, Pinado i in., 2013).

Wykazano réwniez wptyw TNP na pogor-
szenie funkcjonowania poznawczego pacjen-
téw, przejawiajace sie gtéwnie zaburzeniami
pamieci i zaburzeniami czynnosci motorycz-
nych, ale tez spowolnieniem proceséw myslo-
wych, spowolnieniem funkcji wykonawczych
i zaburzeniami koncentracji (White, Hopkins,
Glissmeyer i in., 2006). Bardziej szczegéto-
wa prezentacja wynikéw badan zawartych
w niniejszym artykule z uwzglednieniem wie-
ku badanych pacjentéw zostata zamieszczona
w Tabeli 2.

Na podstawie przytoczonych wynikéw ba-
dan mozna zaobserwowag, iz przedziat wie-
ku pacjentéw jest bardzo szeroki i zawiera sie
w obszarze od 20 do 72 lat, a wiec obejmuje
rézne etapy ich zycia.

Pomoc psychologiczna

Pomoc psychologiczna pacjentom z TNP i ich
rodzinom obejmuje towarzyszenie, wspie-
ranie i edukacje na kazdym etapie choroby,
a dokfadniej w momencie diagnozy, podczas
leczenia, w chwili progresji oraz w okresie pa-
liatywnym. Dowiedziono, ze zarébwno chorzy,
jak i ich opiekunowie potrzebuja obszernych
informacji na temat wptywu TNP na codzien-
ne zycie. Sami pacjenci chca by¢ na biezaco
informowani o stanie swojego zdrowia, o sto-
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sowanym leczeniu i innych skutkach choroby.
Chorzy z TNP poszukuja réwniez informacji na
temat depresji, zaburzen lekowych i wptywu
choroby na ich emocjonalne funkcjonowanie.
Wazne, aby byly one podawane stopniowo
i rozkladane na kilka wizyt, aby pacjent nie
czut sie nimi przyttoczony, co réwniez jest
podkreslane przez chorych (Wrona-Polanska,
Mastalski, 2009; Guillevin, Armstrong, Aldri-
ghetti i in., 2013; Zycie z tetniczym nadcisnie-
niem ptucnym. Poradnik dla pacjenta).

Wazny jest réwniez dostep do informacji
o innych osobach chorych i stowarzyszeniach
zrzeszajacych pacjentéw z TNP, ktére sa waz-
nym zrédtem wsparcia.

Cenne w pracy z ta grupa pacjentéw jest
wykorzystywanie takich technik oddziatywa-
nia psychologicznego jak: (a) techniki odre-
agowania emocjonalnego - rozmowa relaksa-
cyjna, wizualizacja, (b) techniki oddziatywania
na sfere poznawcza - przekazywanie infor-
macji np. w ramach wsparcia informacyjnego
i edukacji, praca nad przekonaniami na temat
choroby oraz (c) techniki oddziatywania beha-
wioralnego - zwigzanego z uczeniem nowych
zachowan, np. korzystania z urzadzen dozu-
jacych lek, ksztattowaniem i utrwalaniem no-
wych zachowan stuzacych zachowaniu zdro-
wia, np. zwigzanych z higieng snu, zdrowg
dietg, aktywnoscig fizyczng (Wrona-Polanska,
2012; Zabtocka-Zytka, Sokotowska, 2016).

Pomoc psychologiczna skierowana do pa-
cjentéw z TNP obejmuje réwniez interwencje
w kryzysie zdrowia, poradnictwo psycholo-
giczne i towarzyszenie w odchodzeniu.

Nalezy podkresli¢, ze pomoc psychologicz-
na pacjentom chorym somatycznie (w tym
réwniez z TNP) powinna by¢ zawsze ade-
kwatna, tj. dostosowana do aktualnego sta-
nu fizycznego, gotowosci i zapotrzebowania
chorego na taki rodzaj oddziatywan. Pomoca
psychologiczng powinni by¢ objeci réwniez
cztonkowie rodziny lub opiekunowie chorego
na TNP. Mimo ze wiekszo$¢ z nich ma poczu-
cie wptywu na jakos¢ zycia chorego i uwaza, iz
choroba zbliza ich do siebie wzmacniajac wie-
zZi (jako pary czy cztonkéw rodziny), to réw-
niez doswiadczaja oni obcigzajacego wptywu

choroby na ich zycie (Guillevin, Armstrong,
Aldrighetti i in., 2013; Zycie z tetniczym nadci-
Snieniem ptucnym. Poradnik dla pacjenta).

Wydaje sie, ze w Polsce niewielu pacjen-
téow z TNP i ich opiekunéw ma staty dostep
do opieki psychologicznej. Mimo ze zgodnie
z wytycznymi jest ona zalecana, to z uwagi na
rzadki charakter choroby (nieliczna populacja
pacjentéw w stosunku do innych schorzen)
nie ma psychologéw dedykowanych wylgcz-
nie tej grupie pacjentéw, co moze powodo-
wac brak mozliwosci zapewnienia im regular-
nej i statej pomocy psychologiczne;j.

Pierwszy, a czasami jedyny kontakt pa-
cjenta z psychologiem ma miejsce najczesciej
w sytuacji kryzysu emocjonalnego (np. rozpo-
znanie, wigczenie leczenia, progresja choro-
by) podczas gdy - ze wzgledu na obciazaja-
cy charakter TNP — wsparcie psychologiczne
powinno by¢,ztotym standardem” obok kom-
plementarnego leczenia farmakologicznego
oraz wsparcia socjalnego.

Whioski

1. TNP jest ciezka przewlekta chorobg o nie-
przewidywalnym i wyniszczajacym prze-
biegu. Jej obciazajacy wptyw na codzien-
ne funkcjonowanie oraz jako$¢ zycia pa-
cjentéw oraz ich opiekunéw niezaleznie
od wieku zostat potwierdzony.

2. TNP powoduje zmiany we wszystkich sfe-
rach zycia pacjenta, tj. fizycznej, spotecz-
nej (w tym finansowej), emocjonalnej.
Czesto staje sie silnym stresorem oraz nie-
sie wiele niepewnosci i leku zwigzanego
z jej przebiegiem, leczeniem, rokowania-
mi. Moze prowadzi¢ do powaznych zabu-
rzen psychicznych wymagajacych lecze-
nia farmakologicznego.

3. Z danych klinicznych wynika, iz psycho-
spoteczne konsekwencje choroby prze-
wlektej moga by¢ dotkliwsze dla pacjen-
tow we wczesnej i Sredniej dorostosci
ze wzgledu na charakter zadan rozwo-
jowych, whasciwych dla tych etapéw zy-
cia. Z kolei dla pacjentéw wkraczajacych
w pding dorostos¢ wieksze obcigzenie
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stanowic¢ beda narastajace ograniczenia fi-
zyczne i choroby wspotwystepujace, ktd-
re nie tylko zwiekszaja prawdopodobien-
stwo rozpoznania TNP w zaawansowanym
stadium choroby, ale moga réwniez miec
wptyw na przezywalnos¢ w tej grupie pa-
cjentéw.

Ze wzgledu na bardzo obcigzajacy wptyw
TNP na funkcjonowanie fizyczne, emocjo-
nalne oraz psychospoteczne pacjentéw
oraz ich opiekunéw, istnieje koniecznos¢
zagwarantowania im opieki interdyscy-
plinarnej. Zesp6t specjalistow opiekujacy
sie pacjentami z TNP powinien mie¢ odpo-
wiednig wiedze i umiejetnosci niezbedne
do rozpoznawania i rozwigzywania pro-
bleméw w wymienionych obszarach. Pa-
cjenci i ich opiekunowie powinni miec
zapewniony staty dostep do psychologa
klinicznego, psychiatry i pracownika so-
cjalnego czy — w uzasadnionych przypad-
kach - pracownika opieki paliatywnej.
Wszystko to jest zgodne z wytycznymi do-
tyczacymi rozpoznawania i leczenia NP.
Pacjenci powinni mie¢ réwniez dostep
do informacji o grupach wsparcia i sto-
warzyszeniach pacjentéw z TNP. Pomoc,
ktéra pacjenci otrzymuja w takich orga-
nizacjach, moze odgrywac istotna role
w radzeniu sobie z chorobg, stanowigc do-
datkowe i bardzo cenne Zrodto wsparcia.
Pacjenciiich opiekunowie powinni by¢ in-
formowani na biezgco nie tylko o aktual-
nym stanie zdrowia i stosowanym lecze-
niu, ale takze o wptywie TNP na codzienne
funkcjonowanie chorych i ich opiekunéw,
z uwzglednieniem emocjonalnych i psy-
chospotecznych skutkéw choroby prze-
wlektej.

Dotychczas brak jest polskich badan doty-
czacych emocjonalnego, psychospotecz-
nego czy poznawczego funkcjonowania
pacjentéw z TNP i ich opiekunéw, o kto-
re warto by wzbogacic istniejace swiato-
we doniesienia naukowe. Cenne bytoby
miedzy innymi sprawdzenie, czy wyni-
ki uzyskane w badaniach zagranicznych
pokrywaja sie z wynikami uzyskanymi

w badaniu polskiej populacji pacjentow
zTNP.

8. Duze zaangazowanie ludzi ze $wiata na-
uki, kultury i sztuki w popularyzowanie
wiedzy na temat TNP sprawia, ze zarébwno
pojecie choroby, jak i dotknietych nia pa-
cjentdw powoli przestaje byc¢ tak bardzo
anonimowe i niewidoczne dla spoteczen-
stwa. Wciaz jednak zdarzajg sie sytuacje,
Ze jednostka ta jest nieznana w Srodowi-
sku medycznym badz mylona z nadcisnie-
niem tetniczym.
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