Epidemiologia wybranych chordb
0 znaczeniu spotecznym

¢ Uwarunkowania zdrowia jednostki:
-styl zycia > 50%,

-warunki srodowiskowe > 20%,
-cechy dziedziczne > 15%,

-opieka zdrowotna ok. 10%.

¢ W3réd wyodrebnionych czynnikéw znalazty sie:

- konflikty;

- odrzucenie emocjonalne;

- brak wiezi, zainteresowania;

- niewydolnos$¢ materialna;

- nieprawidtowos¢ postaw i realizacji rél rodzicielskich;

- zaburzenia w komunikowaniu;

- nadmierna dominacja jednego z rodzicow;

- nieobecnos¢ fizyczna i/lub psychiczna rodzicow (zwtaszcza matki);
- styl wychowania.

* Bardzo duzy wptyw na funkcjonowanie rodziny, a tym samym na
rozwdj i zdrowie jej cztonkdéw maja:

- ubdstwo;

- bezrobocie;

- dzietnos¢;

- wyksztatcenie;

- styl zycia (dieta, aktywnos¢ fizyczng, palenie tytoniu. naduzywanie
alkoholu itp.)

kaCi)(St.YVO jest czynnikiem utrudniajgcym petnienie przez rodzine jej
unkcji.

* W ostatnich latach nastapito znaczne zubozenie wielu grup ludnosci Polski,
szczegdlnie zwigzanych z rolnictwem lub pracujacych w sektorze
panstwowym.

¢ Poczucie ubdstwa - nieraz bardzo dotkliwe - ma obecnie ok. 30 proc.
polskich rodzin.

¢ W ubdstwie zyje co 5 dziecko wiejskie, a okoto 15 - 20 proc. dzieci i
mtodziezy cierpi niedozywienie.

* Z powodu dotkliwego ubdstwa i niemoznosci przeciwdziatania temu
zjawisku, dla coraz wieksze'j liczby rodzin jedynym Zrédtem utrzymania staja
sie fundusze z pomocy spofecznej.

 Szacuje sie, ze obecnie ok. 8 proc. rodzin korzysta z pomocy instytucji
spotecznych, a ich liczba wciaz rosnie.

* Trudna sytuacja ekonomiczna rodziny moze by¢ czynnikiem
niekorzystnie wptywajacym na rozwdj dzieci i mtodziezy.

¢ Problemy finansowe i zaspokojenie podstawowych potrzeb bytowych
stajg sie dla rodziny centralnym problemem.

« Niski poziom dochodéw oznacza realng grozbe niezaspokojenia
podstawowych biologicznych potrzeb cztonkéw rodziny i zwigzanego z
tym poczucia deprywacji.

 Zdobycie srodkéw na wyzywienie, ubranie oraz utrzymanie
mieszkania pozostaje w centrum zainteresowania nie tylko dorostych,
ale i dzieci.




* Poza obszarem mozliwosci rodziny biednej pozostaje zaspokojenie takich
potrzeb, jak ochrona zdrowia, kultura, o$wiata i wypoczynek.

* Mozna wyrdzni kilka charakterystycznych problemow, jakie napotyka rodzina
biedna: problemy zdrowotne, psychohigieniczne i spoteczne.

¢ Problemy zdrowotne to:

- niedozywienie i/lub niewtasciwa dieta cztonkéw rodziny;

- brak wypoczynku, mozliwosci wyjazddw i zwigzanej z nimi zmiany otoczenia;
- brak odziezy;

- ograniczony dostep do higieny;

- trudne warunki mieszkaniowe- a czasami brak podstawowych sprzetéw (np.
wtasnego miejsca do spania).

* Czesto rodzice rezygnuja z opieki stuzby zdrowia lub nie wykupuja lekéw ze
wzgladdéw materialnych.

* Bardzo czesto nie stac ich na leczenie i rehabilitacje dzieci chorych.

* Sytuacja psychospoteczna dziecka wywodzgcego sie ze Srodowiska biedy
jest réwniez niekorzystna dla jego rozwoju osobistego i spotecznego.

* Poczucie innosci, przezywanie wstydu w zwigzku z sytuacjg ekonomiczng
rodziny, poczucie bezradnosci wobec probleméw i napiecie zwigzane z
niedoborami wptywa na wyobrazenia dziecka o Swiecie i o sobie samym
oraz na zakres doswiadczen osobistych i spotecznych.

* Wigze sie to z zaktdcenie réwnowagi psychicznej i emocjonalnej, co w
konsekwencji moze prowadzi¢ do réznego typu zaburzen i chordb.

¢ Ubdstwo wptywa niekorzystnie na realizacje podstawowych funkcji rodziny.

* Najszybciej i najbardziej jest to widoczne w zakresie ekonomicznej funkcji
rodziny.

Polega to na ograniczeniu wydatkéw na wyzywienie, odziez, wypoczynek,
kulture, turystyke - rezygnacji ze wszystkiego, co nie jest niezbedne do
przezycia.

Ograniczenie mozliwosci materialnego zabezpieczenia cztonkéw rodziny
odbijajg sie takze na funkcji opiekunczo - wychowawcze;j.

Coraz czesciej rodziny rezygnujg z ustug ztobkéw i przedszkoli ze wzgladu na
wzrost optat.

Oznacza to, ze wychowanie najmtodszych dzieci moze by¢ pozbawione
elementéw edukacji w stopniu potrzebnym dla ich indywidualnego
rozwoju.

Zubozenie rodzin pocigga za sobg takze problemy zwigzane z
wyksztatceniem dzieci

 Trudno przekazywac wzorce, ksztattowac nawyki np. higieniczne,
zdrowego stylu zycia czy aktywnego wypoczynku, gdy brakuje
pieniedzy na podstawowe Srodki czystosci, positki stuza jedynie
zaspokajaniu gtodu (o réznorodnosci, prawidtowym doborze
sktadnikdéw nie ma co marzyc), a jedyna formg wypoczynku jest
siedzenie przed telewizorem.

¢ Funkcja emocjonalno - ekspresyjna moze rowniez ulec zaktéceniom w
wyniku niekorzystnego dziatania ubdstwa.
¢ Gdy na pierwszym miejscu znajduje sie troska o przetrwanie

nastepnego dnia, trudno méwi¢ o wiezi emocjonalnej cztonkéw
rodziny, o poczuciu bezpieczenstwa, mitosci itd.

Rodzice, poprzez wzory codziennych zachowan ucza dzieci
odpowiedniego stylu zycia, wprowadzajg optymalng diete, ksztattujg
aktywnosc fizyczng, umiejetnosc radzenia sobie ze stresem, pietnujg
natogi.

Brak swiadomosci petnionych przez rodzicéw rél i wiedzy na temat
prawidtowego rozwoju dzieci, moze przyczynic sie do zaktécenia tego
rozwoju, a w konsekwencji do powstania choroby.

Rodzice nie przekaza tez prawidtowych wzorcéw postepowania,
nawykéw, norm zdrowotnych.

* Brak Swiadomosci rodzicow w aspekcie zachowan zdrowotnych
wptywa wiec na brak takiej Swiadomosci u dzieci.

* Choroby i zespoty czynnosciowe, ktére powstajg na skutek
traumatycznego dziania rodziny moga ujawnic sie prawie we
wszystkich uktadach organizmu cztowieka:

e uktadzie krazenia, pokarmowym, moczowym, oddechowym,
narzadach ruchu i w osrodkowym uktadzie nerwowym.




¢ Wsrdd zaburzen zdrowia, ktdre taczone sg z czynnikami ryzyka rodzinnego
(wykluczajac obcigzenia genetyczne) mozna wyrdznié nastepujace
kategorie:

- choroby psychosomatyczne i somatyczne, takie jak choroba wrzodowa,
wiecowa, nadmienienie, zaburzenia rytmu serca, cukrzyca czy astma

- zaburzenia czynnosciowe (jgkanie, nocne moczenie, tiki nerwowe, biegunki)

- zespoty bolowe - béle gtowy, brzucha, stawowo - miesniowe ustepujace
podczas rozmowy i oddziatywan psychoterapeutycznych)

- zaburzenia zdrowia psychicznego (nerwice, depresje, psychopatia,
schizofrenia)

- uzaleznienie (lekomania, alkoholizm, narkomania) .

Choroba jako czynnik zagrozenia zdrowia,
umacniania rodziny i zmian w rodzinie

¢ Choroba — jedno z podstawowych poje¢ medycznych; ogdine
okreslenie kazdego odstepstwa od petni zdrowia organizmu.
Zdefiniowanie stanu chorobowego jest tak samo trudne, jak
sprecyzowanie stanu petni zdrowia.

¢ Naukami zajmujgcymi sie diagnozowaniem, badaniem i leczeniem
chordb sg medycyna, weterynaria oraz fitopatologia.

* Choroba polega na zaburzeniu funkgji lub uszkodzeniu struktury
organizmu.

* O zaistnieniu choroby mozna méwié wtedy, gdy dziatanie czynnika
chorobotwdrczego wywotuje niepozadane objawy, roznigce sie od
czynnosci zdrowego organizmu

¢ Choroba jest takim stanem organizmu, kiedy to czujemy sie Zle, a
owego ztego samopoczucia nie mozna jednak powigzac z
krétkotrwatym, przejsciowym uwarunkowaniem psychologicznym lub
bytowym, lecz z dolegliwosciami wywotanymi przez zmiany
strukturalne lub zmieniong czynno$¢ organizmu.

* Przez dolegliwosci rozumiemy przy tym doznania, ktére sg przejawem
nieprawidtowych zmian struktury organizmu lub zaburzen regulacji
funkcji narzadow

W definicji choroby jest mowa o zmianach struktury organizmu
wynikajacych z:

* btedéw w zapisie genetycznym na wzorzec organizmu;

* programie na rozwdj embrionalny organizmu, przekazywanym takze
genetycznie;

¢ zaprogramowanych mechanizmach reakcji na ingerencje zewnetrzng,
co dotyczy w szczegdlnosci reakcji uktadu immunologicznego;

* ekspozycji na szkodliwe czynniki zewnetrzne tak znaczne, iz
przekraczajg zdolnosci adaptacyjne ustroju.

Choroby przewlekte

Choroby przewlekte s3 najczestsza przyczyna zgondw na catym swiecie.

Wg Swiatowe;j Organizaq; Zdrowia (WHO), choroby chroniczne co roku przyczyniajg sie
do $mierci ponad 36 (z 57) milionéw oséb na swiecie, odpowiadajg za okoto 63 proc.
zgonodw rocznie, prawie 80 proc. (29 mlnz)zgonéw spowodowanych przez choroby
przewlekte odnotowuje sie w krajach stabo- i Srednio rozwinietych.

Jak podaje WHO, do najczestszych chordb przewlektych na swiecie, ktére co roku
doprowadzaja do $mierci, naleza:

-choroby uktadu krazenia (odpowiadaja za 17,3 min zgondw rocznie),
-nowotwory (7,6 min),
- przewlekte choroby uktadu oddechowego (4,2 mlin) i cukrzyca (1,3 min).

W Polsce z raportu WHO 2014 - od 2000 do 2012 roku najczestsza przyczyna zgondw byty
choroby uktadu krazenia (49 proc. wszystkich zgondw.

Na drugim miejscu znalazty sie¢ nowotwory (26 proc.).




Choroby przewlekte - charakterystyka

Choroby przewlekte, inaczej chroniczne to choroby:

* ktérych objawy utrzymuja sie dtuzej niz 3 miesiace lub czesto
nawracaja;

* ktére majg powolny poczatek i mate nasilenie objawow;

* zwykle sg nieuleczalne, gdyz s3 spowodowane nieodwracalnymi
zmianami patologicznymi.

Oznacza to, ze mozliwe jest tylko tagodzenie objawéw i hamowanie

postepu choroby;

* Choroby przewlekte do korca zycia obnizajg samopoczucie,
sprawnosc¢ i aktywnos¢ ruchowg chorego, w zwigzku z tym wymaga
on opieki i/lub rehabilitacji.

¢ Cechg charakterystyczng choréb przewlektych jest to, ze pojawiajg sie
one w mtodym wieku, a w miare uptywu czasu rozwijajg sie,
pozostajac niezauwazone, gdyz nie dajg zadnych objawdéw lub sg one
stabo wywazone.

* Dopiero gdy pojawi sie petna postac choroby, istnieje koniecznos¢
dtugiego leczenia.

¢ Choroby przewlekte w rGwnym stopniu dotykajg kobiet i mezczyzn, a
ryzyko ich wystgpienia wzrasta wraz z wiekiem.

* U ludzi starszych obserwuje sie zjawisko wielochorobowosci

* Choroby przewlekte przez dtugi czas rozwijajg sie niezauwazone, co
sprawia, ze zwykle zostajg rozpoznane w zaawansowanym stadium
rozwoju, kiedy praktycznie nie ma szans na ich wyleczenie.

« Jak wynika z danych Swiatowe]j Organizacji Zdrowia (WHO), choroby
chroniczne co roku przyczyniajg sie do $mierci ponad 36 (z 57)
miliondw 0s6b na Swiecie, co oznacza, ze odpowiadajg za okoto 63
proc. zgondw rocznie, przy czym prawie 80 proc. (29 min) zgondw
spowodowanych przez choroby przewlekte odnotowuje sie w krajach
stabo- i Srednio rozwinietych.

Choroby przewlekte - przyczyny i czynniki ryzyka

Wedtug WHO choroby przewlekte s3 spowodowane przez
nieprawidtowy styl zycia, a konkretnie przez cztery czynniki, takie jak:

¢ niezdrowa dieta (za duzo ttuszczu, za mato warzyw i owocéw). Okoto
1,7 min zgondw rocznie jest zwigzane z niewtfasciwg dieta;

* niewystarczajaca aktywnos¢ fizyczna lub jej brak - moze by¢ z nig
zwigzane okoto 3,2 min zgondw rocznie;

¢ naduzywanie alkoholu;

* palenie papieroséw (jak podaje WHO, palenie tytoniu co roku zabija 6
min ludzi na catym Swiecie. Szacuje sie, ze do 2030 roku liczba ta
wzro$nie do 8 min);

* Aby zapobiec chorobom przewlektym, wystarczy wyeliminowa¢
czynniki ryzyka.

« Wéwczas - jak przekonuje Swiatowa Organizacja Zdrowia - mozna
zapobiec 3/4 przypadkéw chordb serca, udaréw mozgu czy cukrzycy
typu 2, a ryzyko zachorowania na nowotwory mozna zmniejszy¢ o 40
proc.

* Na liscie choréb przewlektych znajduja sie m.in.

* choroby ukfadu krazenia: niewydolno$¢ serca, choroba niedokrwienna
serca, choroby mézgowo-naczyniowe,

* przewlekte choroby uktadu oddechowego (astma, przewlekta obturacyjna
choroba ptuc),

* nowotwory,
e cukrzyca,
¢ reumatoidalne zapalenie stawow,

* choroby autoimmunologiczne: wrzodziejgce zapalenie jelita grubego,
toczen rumieniowaty, choroba Lesniewskiego-Crohna, celiakia,

* padaczka,
* osteoporoza,
* HIV/AIDS,




* Pozostate choroby przewlekte to m.in. otytos¢.

¢ Jak wynika z badarn WHO, w 2010 roku na z nadwagg na catym swiecie
zmagaty sie 43 miliony dzieci ponizej 5. roku zycia.

* Z kolei w 2008 z nadmiarem kilogramdw byto 1,5 miliarda dorostych
(powyzej 20. roku zycia).

¢ Od niedawna za chroniczne schorzenie uznaje sie przewlekta chorobe nerek
(PChN).

* Ta ostatnia choroba jest wyjatkowa, poniewaz moze by¢ powiktaniem
wszystkich pozostatych choréb przewlektych, od otytosci samej w sobie
oraz w powigzaniu z cukrzycg poczawszy, poprzez nadcisnienie tetnicze, po
choroby sercowo-naczyniowe.

Choroby cywilizacyjne

* jeden z najwiekszych obecnie probleméw zdrowotnych spoteczeristw
panstw wysoko rozwinietych i krajéw szybko rozwijajacych sie, do grona,
ktérych zaliczana jest réwniez Polska.

* Zjawiskami wptywajacymi na wzrost zachorowan na choroby cywilizacyjne
s3 niezmiennie:

-nieustajacy postep technologiczny oraz coraz bardziej odczuwalne dla
zwyktego cztowieka negatywne skutki zanieczyszczenia Srodowiska
naturalnego

-kwestie wprowadzania odpowiedniej profilaktyki i edukacji spoteczerstwa w
zakresie unikania czynnikéw ryzyka, wykonywania systematycznych badan i
odpowiednio szybkiego reagowania na pojawienie sie niepokojacych
objawoéw choroby.

* W zwigzku ze znaczacym wzrostem zachorowan na te choroby,
Minister Zdrowia od kilku lat planuje, inicjuje i wdraza szereg
programoéw zdrowotnych zajmujacych sie poprawa leczenia oséb
dotknietych schorzeniami zwigzanymi w sposéb posredni i
bezposredni z negatywnymi skutkami rozwoju cywilizacji, wdrazaniem
nowych metod terapii, prowadzeniem akcji profilaktyczno-
edukacyjnych, czy badan naukowych pozwalajgcych dogtebnie poznaé
nowe, niepokojace zjawiska wsréd oséb nalezacych do grup ryzyka.

¢ Od 2010 r. realizowany jest program zdrowotny pn.: ,Narodowy
program przeciwdziatania chorobom cywilizacyjnym”.

¢ Katalog chordb posiada charakter zbioru otwartego, uzalezniony jest
jedynie od kwestii:

-istnienia waznego zjawiska epidemiologicznego,

-waznego problemu zdrowotnego dotyczacego catej lub danej grupy

Swiadczeniobiorcow

-wdrozenia nowych procedur medycznych i przedsiewzieé

profilaktycznych, mogacych wptynaé na poprawe stanu zdrowia

populacji.

Prowadzone programy zdrowotne

e, Program zapobiegania nadwadze i otytosci oraz przewlektym chorobom
niezakaznym poprzez poprawe zywienia i aktywnosci fizycznej”,

¢ ,Program prewencji i leczenia cukrzycy w Polsce”

,Program eliminacji niedoboru jodu w Polsce”, dziatania skierowane
zwtaszcza do grup ryzyka, tj. do kobiet w cigzy i kobiet karmigcych oraz
dzieci w wieku szkolnym dotyczgce zmniejszenia ryzyka zachorowalnosci z
powodu niedoboru jodu poprzez zastosowanie w Polsce modelu
profilaktyki jodowej oraz dostosowanie jej parametréw do zmieniajacych
sie warunkow Srodowiska oraz zabezpieczenie kobiety ciezarnej i karmiacej
w rekomendowang dawke jodu przy jednoczesnym ograniczeniu spozycia
soli i dalsza kontrola efektywnosci profilaktyki jodowe;j.

¢ Jak podaje GUS, w 2009 roku w Polsce dzieci do 14. roku zycia najczesciej
zmagaty sie z alergiami, chorobami oka i astma.

¢ Z kolei najczestsza chorobg przewlekta u dorostych (od 15. roku zycia) byt
bl plecédw, na ktdry uskarzata sie co 4 kobieta i co 5 mezczyzna.

* Na drugim miejscu najczestszych chordb przewlektych znalazto sie
nadcisnienie tetnicze, ktére rowniez czesciej diagnozuje sig u kobiet niz u
mezczyzn.

¢ Trzecim najczesciej zgtaszanym problemem zdrowotnym byty béle szyi (u
co 9 osoby).

* Na kolejnych miejscach znalazly sie: zapalenie kosci i stawdw, choroba
wiencowa, alergia i reumatoidalne zapalenie stawdw.

* Z wymienionych choréb do $mierci najczesciej doprowadzajg choroby
krazenia.




* Do choréb cywilizacyjnych zalicza sie m.in. cukrzyce, nadwage, otyfos¢,
choroby uktadu krazenia i nowotwory.

* Rozwojowi tych chordéb sprzyjaja:
-siedzacy tryb zycia;

-catkowity brak aktywnosci fizycznej;
-ograniczenie ¢wiczen do minimum;

-dilsta bogata w produkty wysokottuszczowe i zawierajgca zbyt duzg ilosé
cukrow;

-palenie tytoniu;
-naduzywanie alkoholu;
-stres.

* |stotne zagadnienia dotyczace chordb cywilizacyjnych dotycza takze
profilaktyki i edukacji spoteczeristwa w zakresie unikania czynnikéw
ryzyka, wykonywania systematycznych badan i szybkiego reagowania
w przypadku wystgpienia niepokojgcych objawdéw choroby.

* Choroby cywilizacyjne, ktdre stwarzajg najwieksze zagrozenie dla
zdrowia, to:

-cukrzyca;
-nadwaga;
-otytosc.

* Minister zdrowia od kilku lat inicjuje i wdraza szereg programéw
zdrowotnych zajmujacych sie poprawa leczenia oséb dotknietych
chorobami zwigzanymi (posrednio i bezposrednio) z negatywnymi
skutkami rozwoju cywilizacji.

* W ramach tych programéw wprowadzane sg nowe metody terapii,
prowadzone s3 akcje profilaktyczno-edukacyjne oraz badania
naukowe pozwalajace dogtebnie pozna¢ nowe, niepokojace zjawiska
wsrdd oséb nalezacych do grup ryzyka.

¢ Mozna je rozpatrywac w aspekcie:

-fizyczno-biologicznym — ograniczenia wykonywania normalnych funkgji
zyciowych,

—psycholo%icznym — ograniczenia powstate w wyniku silnego stresu
emocjonalnego tub pourazowego zespotu zachowan,

-zawodowym — stan ograniczajacy mozliwos¢ wykonywania pracy
zawodowej lub catkowite uniemozliwienie jej wykonywania,

-socjologicznym — brak mozliwosci wykonywania dotychczasowych rél
Sﬁo ecznych i konieczno$¢ adaptacji do nowych sytuacji wynikajacych z
choroby przewlektej lub niepetnosprawnosci, ekonomicznym — stan
zaleznosci finansowej od innych oséb wynikajacy z biernego stosunku do
pracy zarobkowej,

- prawnym — nabycie uprawnien do $wiadczen okre$lonych odpowiednimi
aktami prawnymi

 Skutki choroby i niepetnosprawnosci nalezy rozpatrywaé w ujeciu
chorego i jego rodziny oraz w szerokim kontekscie spotecznym.

¢ Choroba lub uraz wywotuje czesto zmiany w $wiadomosci chorego, a
wyleczenie w sensie fizycznym nie zawsze jest rdwnoznaczne z
odzyskaniem réwnowagi psychicznej i spoteczne;j.

¢ Wystepujgce w wyniku choroby i urazu przeobrazenia w ocenie
réznych aspektdw zycia prowadza do zmiany uznawanego dotychczas
systemu wartosci.

* Niekiedy sg czynnikiem radykalnych zmian w zachowaniu jednostki i
powoduja catkowitg lub czesciowg rezygnacje z petnionych dotychczas
rél spotecznych.

* Sytuacja cztowieka chorego jest determinowana fizycznymi, psychicznymi i
spotecznymi skutkami choroby, urazu i metodami leczenia.

* Konsekwencjg zmian fizycznych moga by¢:

-utrata czesci ciata w wyniku amputacji,

- pourazowa deformacja czesci ciata,

- zmiany na skérze po oparzeniach, owrzodzeniach przewlektych,
-ograniczenia sity miesniowej i zasiegu ruchu, np. po udarze moézgu,
-zaburzenia w utrzymaniu réwnowagi ciafa, np. po amputacji, w wyniku
schorzen neurologicznych,

-zmniejszenie tolerancji na wysitek w wyniku przewlektych choréb uktadu
krazenia i oddechowego,




-zaburzenia mowy po usunieciu krtani lub po udarze mézgu,

- odmienne sposoby reagowania na bodzce zewnetrzne, np. w
zaburzeniach stuchu i wzroku oraz zaburzeniach psychicznych

¢ W wyniku choroby, niepetnosprawnosci nastepujg réwniez zmiany w
funkcjonowaniu samej rodziny i jej poszczegdlnych cztonkow.

¢ Zmiany te wynikajg z koniecznos$ci zapewnienia opieki osobie chorej i
obejmuja:

-sytuacje zdrowotng i poziom sprawnosci chorego — im nizszy poziom

sprawnosci, tym wieksze uzaleznienie od pomocy innych oséb i wieksze

obcigzenie cztonkdw rodziny codzienng opiekg nad chorym,

-akceptacje i podjecie roli opiekuna przez cztonka lub cztonkdw rodziny.

* Ze wzgledu na zakres pomocy udzielanej osobie chorej w stosunku do
zapotrzebowania na te pomoc albo deficytu sprawnosci i mozliwosci
samodzielnego radzenia sobie mozna wyrdznic:

- réwnowage miedzy udzielang a potrzebng pomoca,
-nadmiar pomocy/nadopiekurficzosé,
-niedobdr, pozbawienie niezbednej pomocy

 Za najbardziej korzystng zaréwno dla chorego, jak i jego rodziny
nalezy uznac sytuacje réwnowagi, ktéra zapewnia choremu pomoc
potrzebng do prawidtowego rozwoju i funkcjonowania.

* W sytuacji nadmiaru opieki dochodzi do uzaleznienia chorego od
rodziny, ograniczenia jego rozwoju i wiary we wiasne mozliwosci.

¢ Cztonkowie rodziny, wyreczajac chorego, nie stanowia dla niego
wsparcia, lecz w coraz wiekszym stopniu zwiekszaja jego zalezno$¢ od
siebie

* Brak lub niedobér opieki moze przybiera¢ forme przejsciowg lub stata.

* W formie przejsciowej i krotkotrwatej moze by¢ to czynnik
mobilizujacy chorego do zwiekszonej aktywnosci i samoopieki, ale
moze rowniez by¢ odebrany jako odrzucenie i niecheé rodziny do
zapewnienia opieki.

¢ W sytuacji statego braku opieki osoba chora/niepetnosprawna
zmuszona jest korzystac z instytucjonalnych form pomocy, np. dom
pomocy spotecznej, zaktady opiekuriczo-pielegnacyjne.

¢ Dla chorego bardziej niekorzystne od braku opieki moze okazac sie
manipulowanie jego osobg lub znecanie sie fizyczne i psychiczne.

* Reakcje rodziny na fakt choroby zalezg w duzym stopniu od przyczyny
choroby, jej charakteru i sposobu objawiania sie.

* Najsilniejsze reakcje emocjonalne wywotuja: kalectwo, nagta ostra
choroba, wady wrodzone dziecka i terminalna faza choroby
nowotworowe;j.

¢ Reakcje te mogg mie¢ wptyw w pdzniejszym okresie na problemy
chorego i catej rodziny




* Wiele krajow, biorgc pod uwage wzrost urazéw, zachorowan na choroby o
charakterze przewlektym oraz wydtuzenie zycia ludzkiego, podejmuje
dziatania zmierzajace do zmiany polityki zdrowotne;j.

¢ Do gtéwnych celéw zmian podjetych przez kraje europejskie, w tym.
Polske, nalezy zaliczyé:

- ochrone zdrowia przez zapobieganie chorobom i urazom, czyli profilaktyke,
-doskonalenie zdrowia przez promocje zdrowia,

-przywracanie zdrowia przez wczesne wykrywanie, prawidtowe leczenie i
rehabilitacje lecznicza.

Szczegdlne miejsce w realizacji dwdch pierwszych celéw polityki zdrowotnej
przypisuje sie pielegniarce

Narodowy Program Zdrowia

¢ 3 grudnia 2015 r. weszta w zycie ustawa z dnia 11 wrzesnia 2015r. o
zdrowiu publicznym (Dz. U. 1916).

« Dzieki jej realizacji w Polsce wzrosnie sSwiadomos¢ spoteczna Polakdw,
dotyczaca koniecznosci podejmowania zachowan prozdrowotnych.

* Oczekuje sie tez, ze w diuzszej perspektywie dziatania realizowane na
podstawie tej ustawy przyczynig sie do dalszego wydtuzenia
przecietnej oczekiwanej dtugosci zycia mezczyzn (do 78 lat) i kobiet
(do 84 lat) oraz zmniejszenia liczby zgondéw z powodu choréb
zaleznych od stylu zycia.

¢ Jednym z gtéwnych zatozen ustawy jest przyjecie Narodowego
Programu Zdrowia (NPZ).

* Bedzie on dokumentem strategicznym dla zdrowia publicznego, a
wiec podstawg dziatan w tym zakresie.

¢ Cele NPZ to przede wszystkim:

-wydtuzenie zycia Polakéw,

-poprawa jakosci ich zycia zwigzanej ze zdrowiem,
-ograniczanie spotecznych nieréwnosci w zdrowiu.

Wykaz programoéw

* Program kompleksowej ochrony zdrowia prokreacyjnego w Polsce

* Program wsparcia ambulatoryjnego leczenia zespotu stopy cukrzycowej
* Narodowy program ochrony antybiotykéw na lata 2016-2020

* Program zapobiegania depresji w Polsce na lata 2016-2020

* Narodowy program zwalczania choréb nowotworowych

* Narodowy program wyréwnywania dostepnosci do profilaktyki i leczenia
chordb uktadu sercowo naczyniowego POLKARD

* Program wieloletni na lata 2011-2020 Narodowy program rozwoju
medycyny transplantacyjnej

¢ Program badan przesiewowych noworodkéw w Polsce

. Program kompleksowej diagnostyki i terapii wewnatrzmacicznej w
profilaktyce nastepstw i powiktan wad rozwojowych i choréb ptodu — jako
element poprawy stanu zdrowia ptodéw i noworodkéw na lata 2014-2017

* Zapewnienie samowystarczalnosci RP w krew i jej sktadniki
¢ Monitorowanie stanu zdrowia jamy ustnej populacji polskiej

* Narodowy program leczenia chorych na hemofilie i pokrewne skazy
krwotoczne

* Leczenie antyretrowirusowe oséb zyjgcych z wirusem HIV w Polsce

¢ Program leczenie nieptodnosci metoda zaptodnienia pozaustrojowego na
lata 2013-2016

¢ Narodowy program ochrony zdrowia psychicznego

* Krajowy program zmniejszania umieralnosci z powodu przewlektych choréb
%ulc(spgc[))lréez tworzenie sal nieinwazyjnej wentylacji mechanicznej na lata

Problemy najczesciej wystepujace w
spoteczenstwie/rodzinie

* choroba przewlekta,

¢ choroba nowotworowa,

* choroba psychiczna,

e umieranie i Smier¢,
 niepetnosprawnosé,

¢ przemoc fizyczna i psychiczna




Narodowy Plan dla Chorob Rzadkich

* Optymalny model opieki nad osobg cierpigca na chorobe rzadko
wystepujaca.

* Szacuje sie, ze choroby rzadkie dotykaszod 6-8 procent populacji kazdego
kraju, czyli w Polsce ok. 2-3 miliony osob.

¢ Do chordb zaliczamy m.in.:

-rdzeniowy zanik miesni,

-choroba Huntingtona,

-choroba Crohna,

-stwardnienie zanikowe boczne,

-pierwotne niedobory odpornosci

-choroby zapalne i immunologiczne osrodkowego uktadu nerwowego.

.

Unia Europejska zalecita wszystkim krajom cztonkowskim opracowanie i wdrozenie Narodowego Planu dla
Choréb Rzadkich do korica 2013 roku.

W Polsce byto kilka Eodejs’c’ do stworzenia projektu Planu, ale do tej pory nie mamy systemowych rozwigzar
dla tej grupy chorych.

W wiekszosci choroby rzadkie s3 uwarunkowane genetycznie.

Zwykle ujawniaja sig juz w wieku dziecigcym i czgsto prowadza do niepetnosprawnosci lub przedwczesnej
$mierci.

Teraz nie ma kompleksowych rozwiazan systemowych, dlatego diagnoza czesto bywa opézniona o wiele lat, a
pacjent ma utrudniony dostep do niezbednych swiadczen, niejednokrotnie wymagajac wsparcia ze strony
pomocy spotecznej.

Np. $rednia dtugos¢ zycia chorego na mukowiscydoze w Polsce jest krotsza o 15 lat od $redniej w Unii
Europejskiej.

Brak koordynacji opieki oraz niedostateczna informacja dostepna dla pacjenta z chorobg rzadka powoduja
tzw. ,odyseje diagnostyczng”, polegajaca na ciggtym Eoszukiwaniu lekarza, ktory postawi wtasciwg diagnoze i
podejmie sie prowadzenia wielospecjalistycznej opieki niezbednej dla pacjenta

Ostateczne rozpoznanie choroby wymaga czesto zaangazowania specjalistow z réznych dziedzin

Na poziomie UE choroby rzadkie okreslane sg jako choroby dotykajace nie wigcej niz 5 na 10 000 os6b.

Do tej pory zidentyfikowano okoto 8 tysiecy choréb rzadkich.

Plan wdrozony do korica 2025 .

» Zaktada sie, ze Narodowy Plan Chordéb Rzadkich zostanie wdrozony do
31 grudnia 2025 r.

* W tym okresie jest planowane opracowanie i wdrozenie co najmniej
trzech planéw wykonawczych (w latach 2019, 2021, 2023).

* Aby poprawic opieke nad tymi osobami konieczne sa zmiany
systemowe, organizacyjne, prawne i finansowe.

* Plan zaktada, ze konieczna jest zmiana przepiséw zwigzanych z m.in.
refundacjq lekow, orzekaniem o niepetnosprawnosci, udzielaniem
Swiadczen zdrowotnych i opiekg spoteczng, wskazuje zmiany, ktére sg
konieczne, by opieka nad osobami z chorobami rzadkimi byta w
Polsce kompleksowa

Opieka nad chorymi ma sie opierac o krajowe osrodki referencyjne,
okreslone dla wybranej choroby rzadkiej lub grupy choréb rzadkich
oraz wspétpracujgce z nimi centra eksperckie.

Osrodki te maja sie zgtosic sie za posrednictwem Ministerstwa
Zdrowia do naboru prowadzonego przez Komisje Europejska.
Osrodki referencyjne majg by¢ miejscem weryfikacji podejrzenia oraz
ostatecznego rozpoznania choroby rzadkiej.

Musza dysponowac wyszkolong kadrg specjalistow, bazg
laboratoryjng i mozliwosciami kompleksowej opieki nad osobami z
chorobami rzadkimi, w tym prowadzenia diagnostyki i leczenia.

* Wiadomo, ze prowadzenie pacjenta z chorobga rzadkie jest kosztowne.

* Zaproponowano, by stawka kapitacyjna za opieke w Podstawowej
Opiece Zdrowotnej nad osoba z choroba rzadka byta o 20 proc.
wyzsza od standardowej stawki.

* Przy zatozeniu wielkosci populacji oséb z chorobami rzadkimi na
poziomie 3 min osdb, wydatki na opieke w POZ mogtyby wzrosnaé o
86,4 min zt

» Szacunki dotyczace tego, ile jest w Polsce os6b z chorobami rzadkimi
wahaja sie miedzy 20 a 60 tysiecy

Istotng role w opiece nad chorym ma petni¢ opiekun — koordynator
zatrudniony w osrodku referencyjnym, ktéry w sposéb kompleksowy
bedzie udzielaé¢ wsparcia dla 0sob i rodzin z rozpoznana chorobg rzadka.

Plan zaktada, ze taki koordynator bedzie tacznikiem miedzy medycznymi i
socjalnymi aspektami opieki.

Opiekun-koordynator, wspotpracujac z personelem medycznym (w tym
takze z lekarzem prowadzacym), planowatby wizyty i konsultacje,
dopasowywat terminy badan czy pobytéw w szpitalu.

Wspdtpracowatby takze z instytucjami pomocy spotecznej i bytyby
koordynatorem wsparcia socjalnego (ustalatby potrzeby rodziny, planowat
potrzebne $wiadczenia, posredniczyt pomiedzy rodzing a instytucjg w
ubieganiu sie o pomoc, informowat o mozliwych formach pomocy).




* Podstawowym narzedziem w opiece ma by¢ ,paszport opieki pacjenta
z choroba rzadka”.

¢ Taki dokument ma uporzadkowac informacje o chorobie, utatwic¢
komunikacje miedzy pacjentem a opiekujacym sie nim zespotem
interdyscyplinarnym (lekarzami, nauczycielami, psychologami,
fizjoterapeutami) oraz zapewni¢ optymalne koordynowanie opieki.-

* Paszport bedzie dawac chorym prawo do skorzystania z
uproszczonych i szybkich procedur medycznych , i czy wszyscy chorzy
z chorobami rzadkimi powinni mie¢ dodatkowe prawa i jakie, bo to
oznacza znaczacy wzrost liczby oséb uprzywilejowanych, co mogtoby
zakorkowad system i jeszcze bardziej wydtuzy¢ kolejki do specjalistow.

¢ Paszport opieki bedzie mégt wydac lekarz specjalista dokonujacy
rozpoznania choroby rzadkiej w osrodku referencyjnym lub w
centrum eksperckim, jak rowniez lekarz w o$rodku specjalistycznym,
jesli zdiagnozuje rzadkg chorobe u pacjenta, ktérego leczy.

* W paszportach bedg zapisywane podstawowe informacje dotyczace
stanu zdrowia i choroby danego pacjenta, w tym rozpoznanie, kod
ORPHA, przebieg leczenia, zalecania, wyniki badan kontrolnych, a
takze wpisy dotyczgce stopnia niepetnosprawnosci, przyznane
Swiadczenia, osiggniecia edukacyjne.

* Kazdego roku w Polsce u kilkuset dzieci rozpoznaje sie chorobe
rzadka.

* Dzieci to potowa wszystkich pacjentéw.

* Placoéwki pediatryczne zwykle rozpoznajg chorobe rzadka i zapewniajg
opieke do momentu uzyskania petnoletnosci.

* Problem pojawia sie, gdy pacjent skoriczy 18 lat.

* Wtedy — zgodnie z przepisami — musi przej$¢ do osrodka dla
dorostych.

* Obecnie nie istniejg procedury regulujgce przekazywanie
dorastajacych pacjentéw pod opieke lekarzy oséb dorostych.

* Gtéwny problem stanowi przestrzeganie zalecen lekarskich podczas
wchodzenia w wiek dorosty, co moze wigzac sie z ryzykiem
wystgpienia powiktan, a nawet doprowadzi¢ do zgonu pacjenta

* Niestety, dotychczas tylko 4 procent choréb rzadkich posiada leki.

* Okoto 40 proc. z tych lekéw to interwencje stosowane w chorobach
onkologicznych.

¢ Z danych resortu zdrowia wynika, ze w latach 2009- 2016 r. na
leczenie 0séb z chorobami rzadkimi przeznaczono ponad 2 mid zt.

* Literatura podstawowa:

1. Bzdega J., Gebska-Kuczerowska A. (red.): Epidemiologia w zdrowiu
publicznym. PZWL, Warszawa 2010

2. Dzierzanowska D.: Zakazenia szpitalne. Wyd. a-Medica Press, Bielsko-Biata
2008

3. Jedrychowski W.: Epidemiologia w medycynie klinicznej i zdrowiu
publicznym. Wyd. Uniwersytetu Jagielloiskiego, Krakéw 2010

4. Bulanda M.; Wojkowska — Mach J.: Zakazenia szpitalne w jednostkach
opieki zdrowotnej. PZWL Warszawa 2016

5.Wysocki M.J.; Zielinski A.; Gierczynski R. red.: Projekt KIK/35 ,Zapobiegnie
zakazeniom HCV” jako przyktad zintegrowanych dziatarh w zdrowiu
publicznym na rzecz ograniczenia zakazen krwiopochodnych w Polsce.
Totem.com.pl, Inowroctaw 2017 (publikacja dostepna na stronie:
www.pzh.gov.pl)

¢ Choroba nowotworowa jest sytuacjg ciezka, budzaca wiele réznych,
niekiedy bardzo trudnych emocji i odczuc.

* Wiele z emocji, trwa przez caty okres choroby, az do momentu
wyzdrowienia, inne pojawiajg sie epizodycznie lub moga w ogdle nie
wystapic.

* Jest to zalezne zaréwno od stopnia nasilenia choroby, jak i
indywidualnych psychicznych predyspozycji chorego.

* Emocje i odczucia z jakimi psycholodzy pracujacy z pacjentami
onkologicznymi spotykajg sie najczesciej, emocje, ktore w
poszczegdlnych fazach choroby sg szczegdlnie silne, lub
charakterystyczne dla danej fazy.




Akty prawne (odzwierciedlajgce aktualny stan
prawny)

1. Ustawa z dnia 5 grudnia 2008 r. o zapobieganiu oraz zwalczaniu zakazenr i choréb
zakaznych u ludzi

(Dz. U. z 2016r., poz. 1866 z pdzn. zm.)

2. Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 15 lutego 2011 r, w sBrawie Krajowe§o
Programu Zapobiegania Zakazeniom HIV i Zwalczania AIDS (Dz. U. Nr 44, poz. 227)

3. Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 6 czerwca 2013 r. w sprawie bezpieczenstwa i
higieny pracy przy wykonywaniu prac zwigzanych z narazeniem na zranienie ostrymi
narzedziami uzywanymi przy udzielaniu $wiadczen zdrowotnych (Dz. U. z 2013 r., poz. 696)

4. Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 22 kwietnia 2005 r. w sprawie szkodliwych
czynnikéw biologicznych dla zdrowia w srodowisku pracnoraz ochrony zdrowia
pracownikéw zawodowo narazonych na te czynniki (Dz. U. Nr 81, poz. 716)

5. Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 16 wrze$nia 2010 r. w sprawie wykazu

zalecanych szczepien ochronnych oraz sposobu finansowania i dokumentowania zalecanych

izscgeplenfzc?gc))nnych wymaganych migdzynarodowymi przepisami zdrowotnymi (Dz. U. Nr
, poz.

¢ Choroba psychiczna to stan zaburzenia postrzegania realnej
rzeczywistosci.

¢ W chorobie psychicznej fatszywy odbidr lub przezywanie Swiata
prowadzi do dziwacznych, nieuzasadnionych sytuacjg zachowan i
dziatan.

* Choroba psychiczna jest formg nieswiadomej ucieczki chorego od $Swiata
realnego.

* W mniejszym lub wiekszym stopniu chory zatapia sie w $wiecie bedgcym
wytworem jego umystu.

* Objawem choroby psychicznej jest to, ze fragmenty realnosci mieszaja sie
z urojeniami albo sg przezywane w trudny do wyttumaczenia sposéb.

. Z\Avykle choroba psychiczna wiaze sie z duzym cierpieniem jakiego doznaje
chory.

* Nie zawsze catkowicie zaburza zycie chorego i zmienia jego kontakty z
rzeczywistoscia.

* Leczenie pozwala chorym na schizofrenie, depresje czy chorobe
dwubiegunowa prowadzi¢ normalne zycie.

* Smier¢ to jedno z najtrudniejszych i najbardziej przerazajacych stow.
Lekarze twierdza, ze organizm ludzki na krétko przed $miercig wysyta
konkretne sygnaty zwiastujgce zgon.

* Umieranie starszej lub nieuleczalnie chorej osoby to najczesciej
powolny, kilkuetapowy proces.

¢ Pierwszg oznakg jest zmniejszenie sie zainteresowania chorego
Swiatem zewnetrznym — tym, co dzieje sie na swiecie lub w najblizszej
rodzinie.

* Osoby niepetnosprawne okresla sie w polskim prawie jako osoby,
ktdrych stan fizyczny, psychiczny lub umystowy trwale lub okresowo
utrudnia, ogranicza badz uniemozliwia wypetnienie rél spotecznych, a
w szczegdlnosci zdolnosci do wykonywania pracy zawodowej, jezeli
uzyskaty orzeczenie o zakwalifikowaniu przez organy do jednego z
trzech stopni niepetnosprawnosci (znacznego, umiarkowanego,
lekkiego) oraz o niezdolnosci do pracy.

* Osoby niepetnosprawne dzieli sie wedtug réznych kryteriéw: rodzaju
niepetnosprawnosci, okresu zycia w ktérym ona wystgpita oraz
stopnia niepetnosprawnosci

* Przemoc — wywieranie wptywu na proces myslowy, zachowanie lub
stan fizyczny osoby pomimo braku przyzwolenia tej osoby na taki
wptyw, przy czym wyrdznia sie dwa zjawiska: przemoc fizyczng i
przemoc psychiczng.

* Wedtug WHO, o uznaniu danego przypadku uzycia sity lub wtadzy, lub
grozby takiego uzycia, za przemoc, decyduje negatywny cel i wysokie
prawdopodobienstwo negatywnych skutkdw takiego dziatania




* Przemoc fizyczna to wywieranie wptywu na proces myslowy,
zachowanie lub stan fizyczny osoby pomimo braku jej przyzwolenia
przy uzyciu sity fizyczne;j.

* Przemoc fizyczng stosuje sie np. przy zgwatceniu albo kneblowaniu.
Natomiast w przypadkach takich jak eksmisja z mieszkania,
tymczasowe aresztowanie, zastosowanie kary pozbawienia wolnosci
itp. stosuje sie przymus, chociaz w razie przekroczenia przepisow
okreslajgcych uzycie sity moze dojs¢ do aktow przemocy.

¢ Przemoc psychiczna to wywieranie wptywu na proces myslowy,
zachowanie lub stan fizyczny osoby pomimo braku jej przyzwolenia
przy uzyciu srodkéw komunikacji interpersonalnej.

* Typowymi srodkami przemocy psychicznej sg grozba, krzyczenie na
kogos, obelga, straszenie (np. uzyciem przemocy fizycznej) i
molestowanie psychiczne.

* Prawo okresla sytuacje, w ktérych dopuszczalne jest stosowanie

wobec kogo$ przemocy, a takze, kto i w jaki sposéb moze jej uzywac.

« Srodkami przemocy dysponujg zazwyczaj organy panstwa.

¢ Czasami moga je rowniez stosowac osoby prywatne (np. przy stanie
wyzszej koniecznosci).

* Przemoc zastosowana przez osobe nieuprawniong jest zabroniona




