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Stowo wstepne

Agata Szulc ‘ j
Prof. dr hab. n. med.

Schizofrenia — jedna z najbardziej stygmatyzujgcych i najciezszych choréb
przewlektych z obszaru zdrowia psychicznego — charakteryzuje sie wystepo-
waniem dwojakiego rodzaju objawdw, pozytywnych i negatywnych. Objawy
pozytywne to doznawanie przez chorego bodzcéw sprzecznych z rzeczywi-
stoscig (urojenia, omamy), z kolei objawy negatywne zwigzane sg m.in. z wy-
cofywaniem sie chorego z zycia spotecznego, utratg zainteresowan, bladoscig
emocjonalng czy apatig i w konsekwencji mogg doprowadzi¢ do jego catko-
witej izolacji od $wiata.

Przyczyny zachorowania na schizofrenie nie zostaty do konca poznane,
nie ma konkretnej patogenezy choroby. Moéwi sie, ze jest ona skutkiem wielu
sktadowych: predyspozycji indywidualnych, zdrowotnych, dziedzicznych, sro-
dowiskowych. Schizofrenia nie bez przyczyny nazywana jest choroba oséb
mtodych — zachorowanie przypada zazwyczaj na okres wczesnej dorostosci,
do 40% chorych doswiadcza pierwszych objawdw choroby przed ukoncze-
niem 20. r.z. Warto wspomnie¢, ze u mezczyzn wiek zachorowania jest niz-
szy (15.-24. r.z.) niz u kobiet (25.-34. r.z.). Wczesniejszy poczatek choroby
zazwyczaj wigze sie dla chorego z gorszg prognoza. Tym samym oznacza to,
ze choroba dotyka osoby wchodzace w dorostos¢ i te potencjalnie najbardziej
aktywne zawodowo.

Dane epidemiologiczne wskazujg, ze ze schizofrenig w Polsce zyje przy-
najmniej 250 tys. 0séb. Sposrdd nich okoto 180 tys. kazdego roku korzysta
z réznych swiadczeh opieki zdrowotnej. Jednak liczba chorych moze by¢
znacznie wieksza ze wzgledu na osoby niezdiagnozowane i niekorzysta-
jace z pomocy medycznej — niektére zrédta wskazuja, ze w sumie moze to
by¢ nawet okoto 400 tys. osdb. Chorzy ci stanowig ogromna, druga co do
wielkosci grupe osdb hospitalizowanych psychiatrycznie, zaraz po pacjentach
leczonych z powodu zaburzen zwigzanych z naduzywaniem alkoholu.

Mimo ztozonosci obrazu choroby w ciggu ostatnich lat sytuacja pacjenta
z rozpoznaniem schizofrenii znaczaco sie zmienita — nie tylko w metodach
leczenia choroby, ale przede wszystkim w samym podejsciu do niej, zaleznym




takze od notowanych efektéw leczenia. W obu tych wymiarach duze znacze-
nie miato wprowadzenie lekéw przeciwpsychotycznych Il generacji. Obecnie
polscy pacjenci maja dostep do nowoczesnego leczenia farmakologicznego,
tj. do dtugo dziatajacych lekéw przeciwpsychotycznych, podawanych raz na
miesigc (nadal brak dostepu do lekéw podawanych co 3 miesigce). Nie wszy-
scy chorzy otrzymuja jednak wtasciwg opieke i leczenie. Nacisk ktadziony jest
nie tylko na odpowiednie leki, ale i na prowadzenie terapii pozafarmakolo-
gicznych oraz kompleksowe wsparcie Srodowiskowe, zwtaszcza ze strony ro-
dziny. Sa to kierunki, ktére powinny by¢ stale rozwijane. Chronig one pacjenta
przed wypadnieciem z rél spotecznych i zawodowych.

Obecnie, w zwigzku ze zmiang postrzegania schizofrenii, jednym
z wiekszych jej wyzwan jest diagnostyka i leczenie objawéw negatyw-
nych. Pozostajac bowiem ,,w cieniu” objawéw pozytywnych, to wtasnie
objawy negatywne odciskajg na chorym silniejsze pietno, w konsekwen-
¢ji wptywajac negatywnie na system ochrony zdrowia. Objawy negatywne
wystepuja nawet u 90% pacjentéw doswiadczajgcych pierwszego epizodu
choroby oraz u 40% przewlekle chorych. Najczesciej spotykane jest wycofanie
spoteczne i emocjonalne. Objawy te czesto sg bagatelizowane, ttumaczone
lenistwem czy tez charakterem chorego. Potencjalnie ,, nieszkodliwi”, wycofani
pacjenci wymagaja jednak wiekszej uwagi i opieki. Z tego wzgledu, iz obja-
wy te sg trudne w rozpoznaniu, wymagajg zwrécenia na nie uwagi lekarzy
i spoteczenstwa, w szczegdlnosci dlatego, ze mogg one wystepowac w formie
przetrwatej — w duzej mierze oznacza to, ze obcigzeni nimi pacjenci moga juz
nigdy nie stac sie osobami samodzielnymi.

Dlaczego objawy negatywne sg niebezpieczne? Przede wszystkim sa
one niebezpieczne ze wzgleddéw spotecznych i ekonomicznych, naktadaja-
cych sie na siebie. Jak wynika z badan, m.in. zawartych w niniejszym rapor-
cie, objawy negatywne i ich nasilenie czesto powigzane jest z pogorszeniem
statusu spotecznego i zawodowego chorego. Objawy te wptywajg takze na
zdolnos¢ do samodzielnego funkcjonowania pacjenta. Chorzy wymagajg cze-
sto catodobowej opieki, ktérg zazwyczaj sprawuje ich rodzina, rezygnujaca
z wtasnej pracy zawodowej lub zainteresowan, potrzebujg wsparcia w za-
kresie podstawowych, codziennych czynnosci. To wtasnie objawy negatywne
stanowig wiekszg bariere w zatrudnieniu chorego, a nie objawy pozytywne.
Jak wynika z raportu, prawie 70% pacjentow ze schizofrenig i przewazajgcymi
przetrwatymi objawami negatywnymi przebywa na rencie z tytutu niezdolno-
$ci do pracy, dodatkowo 6% pacjentéw przebywa na rencie z innego tytutu,
niezwigzanego ze schizofrenig. Aktywnych zawodowo pozostaje tylko 21%
pacjentéw (z czego 9% w ramach pracy chronionej). Réwniez, jak wynika
z danych, mimo mniejszej liczby hospitalizacji pacjentéw z objawami nega-
tywnymi, sq one dtuzsze (mogga trwac nawet do 6 miesiecy) i generuja wyzsze
koszty. Objawy negatywne oddziatujg na samego pacjenta, na jego ro-
dzine i opiekunéw, i w konsekwencji na caty system opieki zdrowotnej;



nie mogg by¢ bagatelizowane, szczegdlnie ze wzgledu na wczesny wiek
zachorowania pacjentow i ryzyko przejscia w przetrwatg forme.

Obecnie dobrze leczeni (w zakresie objawdw pozytywnych i negatywnych)
chorzy majg duze szanse na normalne funkcjonowanie w spoteczenstwie i nie
sg skazani na przebywanie przez cate zycie w szpitalach — moga prowadzic
diugie i aktywne zycie, a schizofrenia przestaje by¢ wyrokiem. Nowoczesne
i mozliwie jak najszybsze po rozpoznaniu choroby leczenie, nakierowane
réwniez na likwidacje objawéw negatywnych, powinno by¢ priorytetem,
majac na uwadze, ze koszty leczenia ponoszone sg efektywnie, przywracajac
chorych spoteczenstwu i redukujgc bezposrednie koszty powiktan oraz po-
srednie koszty choroby. Jesli osoby te wypadng z zycia zawodowego czy
rodzinnego, ciezko bedzie im wrdci¢ do zycia sprzed choroby i odgrywania
pozytywnych rél spotecznych, pozostang na rencie i pod opiekg innych oséb.
Zapewnienie dostepnosci do kompleksowej i nowoczesnej opieki psychia-
trycznej jest obowigzkiem spoteczenstwa i w efekcie panstwa (a to, niestety,
nie zapewnia w chwili obecnej dostepu do pefnej palety lekéw, ktére maja
zastosowanie w leczeniu oséb z przewazajgcymi przetrwatymi objawami
negatywnymi).

W lutym 2017 roku zostat przyjety Narodowy Program Ochrony Zdro-
wia Psychicznego na lata 2017-2022, ktérego celem byto m.in. zapewnienie
osobom z zaburzeniami psychicznymi wielostronnej opieki adekwatnej do
ich potrzeb oraz prowadzenie dziatan na rzecz zapobiegania stygmatyzacji
i dyskryminacji oséb z zaburzeniami psychicznymi. Jego czescig byto utworze-
nie Centréw Zdrowia Psychicznego, poczatkowo pilotazowo w 28 miastach.
Obecnie w Polsce dziata 27 z 28 osrodkdw, ktdre zakwalifikowaty sie do pilo-
tazowego programu Centréw Zdrowia Psychicznego, pokrywajac zapotrzebo-
wanie okoto 10% dorostych mieszkancéw Polski. Z tego wzgledu w tej chwili
trudno oceni¢ zaréwno wady, jak i korzysci z ich wprowadzenia. Miejmy
nadzieje, ze centra okazg sie sukcesem.

Podsumowujac, kluczem w skutecznym leczeniu schizofrenii i wystepuja-
cych w jej przebiegu objawdéw negatywnych jest przede wszystkim $wiado-
mos¢ ich wystepowania i szybkie rozpoznanie, a dalej cato$ciowa opieka
Srodowiskowa nad pacjentem, dostep do nowoczesnego leczenia, edukacja
pacjenta w zakresie choroby i pomoc w jego odnajdywaniu sie w spoteczen-
stwie poprzez nauke i prace. Organizacja opieki nad chorymi powinna dazy¢
do rozwigzanh majacych na celu jak najlepszg pomoc pacjentom, ich opieku-
nom, a tym samym zapewniajgcych optymalizacje leczenia.

Oddajemy w Panstwa rece raport, ktéry dokfadnie i szczeg6étowo
opisuje nie tylko sytuacje polskich pacjentéw ze schizofrenig z objawa-
mi negatywnymi, ale i ich opiekunéw. Badania w nim przedstawione
mogqa by¢ zrodtem wiedzy obejmujacej dane dotyczace epidemiologii,
leczenia, w tym terapii schizofrenii z objawami negatywnymi, a takze
zagadnienia dotyczace sytuacji ekonomicznej i spotecznej pacjentow.

Xl



Raport kierowany jest do wszystkich zainteresowanych: chorych, ich ro-
dzin, lekarzy i decydentéw ochrony zdrowia. Mamy nadzieje, ze niniej-
sza publikacja, bedaca pierwszym kompleksowym opracowaniem na
ten temat, przyczyni sie do rozpoczecia szerszej dyskusji o tej chorobie
i w konsekwencji — do poprawy sytuacji polskich pacjentéw z objawami
negatywnymi.



Wprowadzenie

Schizofrenia to niewatpliwie najpowazniejsza choroba psychiczna, dotycza-
ca okoto 24 min oséb na Swiecie, ciezka w przebiegu i obarczona wieloma
konsekwencjami [1]. Mimo ze postep w medycynie i sposobach leczenia
schizofrenii jest niezaprzeczalny, nadal w XXI| wieku zdarzaja sie przypadki,
w ktoérych jest ona nieprawidtowo diagnozowana i leczona. W konsekwengji
schizofrenia to nie tylko bardzo trudne doswiadczenie dla pacjenta i jego
opiekundw, lecz takze — patrzac catosciowo — choroba niezwykle kosztow-
na, zarbwno z punktu widzenia systemu ochrony zdrowia, jak i pacjenta.
Pod wzgledem ekonomicznym Swiatowa Organizacja Zdrowia (World
Health Organization, WHO) uznafa ja za jedng z najbardziej katastrofal-
nych choréb, ktére przyczyniajg sie do globalnego obcigzenia chorobami
spoteczenstw Swiata [2].

Schizofrenia doprowadza chorego do stanu, w ktérym jego mysli, za-
chowania i emocje utrudniajg prawidtowg ocene rzeczywistosci, w ktorej sie
on znajduje. Charakterystyczng cechg choroby jest wystepowanie objawéw
.pozytywnych” — wytwérczych (zaburzenia rzeczywistosci) oraz ,negatyw-
nych” — ubytkowych (zaburzenia emocji).

Objawy negatywne odpowiadajg za okresy zubozenia emocjonalne-
go pacjenta, apatie i jego wycofanie z zycia spotecznego, zawodowego
i rodzinnego.

Podstawowym celem, do ktérego powinno sie dazy¢ w leczeniu schizo-
frenii, jest umozliwienie chorym najpetniejszego prowadzenia samodzielne-
go, zdrowego i satysfakcjonujgcego zycia. Wiasciwa opieka nad pacjentem,
edukacja jego i opiekunoéw oraz dostep do leczenia za pomoca najbardziej
efektywnych lekéw i terapii kompleksowej, z wykorzystaniem dziatan niefar-
makologicznych, w istotny sposéb mogg zmniejszy¢ ciezar choroby, wyste-
powanie i skale jej powiktan oraz ograniczy¢ koszty postepowania terapeu-
tycznego zaréwno bezposrednie (medyczne), jak i posrednie (niemedyczne).

Niniejszy raport ma na celu podsumowanie podstawowych informa-
¢ji o schizofrenii jako jednostce chorobowej, znaczeniu objawéw nega-
tywnych, ktére w niej wystepuja, i wreszcie — ekonomicznych i spotecz-
nych skutkéw schizofrenii, z koncentracjg na konsekwencjach objawow
negatywnych oraz postaci schizofrenii z przewazajacymi i przetrwatymi
objawami negatywnymi.
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O chorobie
— informacje ogodlne

Schizofrenia to jedna z najczestszych ciezkich choréb psychicznych [1]. Jest
schorzeniem przewlektym, o przebiegu epizodycznym — charakteryzuje sie
ostrymi zaburzeniami psychotycznymi wystepujacymi okresowo miedzy remi-
sjami (okresami poprawy stanu chorego). Czas trwania poszczegdlnych epi-
zodow choroby jest rézny, zwigzany z doborem odpowiedniej terapii, a takze
z postawg pacjenta i jego opiekundw [3].

Mimo ze pierwsze nieformalne opisy objawdw schizofrenii jako choroby pochodzg
sprzed wielu wiekdw, to sama jej nazwa zostata uzyta dopiero w 1911 roku przez
szwajcarskiego psychiatre (Paula) Eugena Bleulera [57]. ,Schizofrenia” powstata
z potaczenia dwodch greckich stéow i dostownie oznacza rozszczepienie (schizis)
umystu (phren) miedzy percepcja a rzeczywistoscia [22, 58].

Schizofrenie charakteryzujg gtebokie zaburzenia myslenia, ktére w konse-
kwencji wptywaja na zachowanie chorego: jego jezyk, percepcje otaczajacych
zjawisk, emocje, postrzeganie swiata. Chory doswiadcza stanu, w ktérym
prawidfowa ocena przez niego rzeczywistosci jest utrudniona lub wrecz
niemozliwa [1].



OBJAWY

Epizody psychozy, a takze wynikajaca z choroby niepetnosprawnos¢, charak-
teryzujg sie szeregiem objawodw, ktore zostaty zakwalifikowane przez réznych
autoréw do réznych grup. Wczesna kategoryzacja [4] pozwolita jednak na
wyrdznienie gtéwnych objawdw: pozytywnych i negatywnych [4, 5]. Sg one
najbardziej charakterystycznymi symptomami zwigzanymi ze schizofrenia [6].
Jednak w schizofrenii mogg réwniez wystgpi¢ objawy, ktére nie sg charak-
terystyczne w jej klasycznym przebiegu, takie jak np. lek, hipochondria czy
impulsywnos¢, ktére nalezy mie¢ na uwadze w rozpoznawaniu choroby.

Objawy pozytywne

Do objawoéw pozytywnych, nazywanych inaczej objawami wytwoérczymi, na-
leza m.in. urojenia, omamy, zaburzenia mowy lub dezorganizacja zacho-
wania [3]. Sg to objawy dodatkowe, ktore nie sg obecne u ludzi zdrowych.
Osoba chora odczuwa dodatkowe doznania, ktére nie majg odzwierciedlenia
W rzeczywistosci [7].

Objawy negatywne

Objawy negatywne, nazywane inaczej ubytkowymi, sa objawami, ktére skut-
kujg utratg zdolnosci do przezywania, a takze wyrazania emocji. Przy znacz-
nym nasileniu takich objawdéw moze dochodzi¢ do wycofania sie osoby
chorej z zycia lub jej izolacji od innych ludzi. Objawy negatywne obejmuja
takze zmniejszenie motywacji do dziafania lub obnizenie energii zyciowej,
ograniczong ekspresje emocjonalng i werbalna.

Liczne publikacje oraz obserwacje pacjentéw wskazujg na powigzanie
miedzy nasileniem objawdw negatywnych a ich wptywem na pogorszenie
spotecznego i zawodowego funkcjonowania chorego oraz jego zdolnosci
do samodzielnej egzystencji [8].

Objawy negatywne mozna podzieli¢ na pierwotne i wtérne.

» Pierwotne objawy negatywne stanowig integralng czes$¢ procesu schi-
zofrenicznego o charakterze idiopatycznym, maja stabilny i przewlekty
przebieg kliniczny, mogg byc¢ oporne na leczenie (wystepujg u 10-30%
chorych) [8].

»  Witdrne objawy negatywne wynikajg z dodatkowych objawoéw i czynni-
kéw zwigzanych ze schizofrenia, takich jak objawy pozytywne (psycho-
tyczne), depresja, lek, skutki uboczne lekéw, natogi i deprywacja spotecz-
na (nie wynikaja bezposrednio z samego procesu chorobowego, tylko
jako efekt wspdtwystepowania). Sg obecne czesciej niz objawy negatywne
pierwotne i tatwiejsze do leczenia [8].



W praktyce jednak rozrdznienie pierwotnych i wtérych objawdw negatyw-
nych moze by¢ trudne.
Z kolei pacjentéw z wyraznie zaznaczonymi w przebiegu choroby objawa-

mi negatywnymi, w zaleznosci od catego obrazu prezentowanych objawdw,

mozna skategoryzowac w dwéch grupach:

1) chorzy z przewazajacymi objawami negatywnymi (predominant) —
pacjenci, u ktérych mogty by¢ obecne takze inne objawy (gféwnie
psychotyczne), ale ich wystepowanie byto kontrolowane i tagodne;

2) chorzy ze znacznymi objawami negatywnymi (prominent) — oso-
by, u ktérych objawy negatywne wystepowaty ze znacznym nasileniem
(niezaleznie od nasilenia objawéw pozytywnych).

Zgodnie z badaniami, w przeciwienstwie do pozostatych chorych na schi-
zofrenie, grupa pacjentéw z przewazajgcymi, a takze z przetrwatymi obja-
wami negatywnymi, ma gorsze rokowanie, ponadto chorzy ci sg czesciegj
oporni na leczenie [9, 10].

Nasilenie objawéw negatywnych moze by¢ oceniane za pomoca skali
PANSS (Positive and Negative Syndrome Scale) dla oceny objawdw negatyw-
nych (PANSS-factor score for negative symptoms, PANSS-FSNS). Skala ta skfada
sie z 7 elementéw. Kazdy z objawdw oceniany jest w skali 1-7 [11].

ROZPOZNANIE SCHIZOFRENII

Opisane powyzej objawy dotyczg subpopulacji oséb chorych na schizofrenie,
dlatego muszg one spetnia¢ standaryzowane wymogi dotyczace istoty samej
schizofrenii. Amerykanscy autorzy powotuja sie tu na kryteria podrecznika
diagnostyki i statystyki zaburzen psychicznych Amerykanskiego Towarzystwa
Psychiatrycznego (American Psychiatric Association, APA) — DSM (obecnie kry-
teria DSM-5) [4], natomiast w Europie obowigzuje Miedzynarodowa Klasyfika-
cja Choréb — ICD (aktualne wydanie ICD-10; nowe wydanie — ICD-11 — bedzie
obowigzywac od stycznia 2022 roku, odejdzie sie od podziatu przedstawione-
go w ICD-10 i tym samym uwspdlni z klasyfikacjg DSM). Obecnie klasyfikacje
te wzajemnie sie uzupetniajg i pomagajg w postawieniu wtasciwego rozpo-
znania przez lekarza [7].

Rozpoznanie schizofrenii opiera sie na szczegdétowym badaniu psychia-
trycznym i obserwacji chorego. Wywiad zbierany jest bezposrednio od pacjen-
ta, a takze w miare mozliwosci od 0séb z jego najblizszego otoczenia. Kryteria
rozpoznania schizofrenii zostaty przedstawione w tabeli 1.1.



TABELA 1.1.
Kryteria rozpoznania schizofrenii wedtug klasyfikacji ICD-10 i DSM-5

ICD-10

a)
b)

)

d)

wymienionych w punkcie 1 lub co najmniej
dwa z objawdw wymienionych w punkcie
2 — jezeli wystepuja przez wiekszos¢

czasu trwania epizodu psychotycznego,
utrzymujgcego sie co najmniej jeden
miesigc (lub okresowo w ciggu wiekszosci
dni tego okresu)

echo, nasytanie, zabieranie, rozgtasnianie 2.
(odstoniecie) mysli 3.

urojenia oddziatywania, wptywu,

owfadniecia 4.

omamy stuchowe komentujgce, dyskutujace

w 3. osobie lub inne gtosy omamowe 5.

pochodzace z jakiejs czesci ciata
utrwalone urojenia innego rodzaju
(niedostosowane kulturowo)

utrwalone omamy z jakiegokolwiek zmystu,
jezeli wystepuja kazdego dnia przez

€O najmniej miesigc i towarzyszg im urojenia
neologizmy, przerwy, wstawki w toku
myslenia prowadzace do rozkojarzenia
zachowania katatoniczne

objawy ubytkowe (negatywne)

Wykluczenie stanu maniakalnego,
depresyjnego

Zaburzenie nie jest zwigzane z chorobg
mozgu, zatruciem, uzaleznieniem lub
odstawieniem substancji psychoaktywnej

Zrodto: Opracowanie wiasne na podstawie [7, 12].

DSM-5

G1.Co najmniej jeden z zespotdw A.

Obecnos¢ dwoch (lub wiecej)
sposréd wymienionych objawdw,

z ktoérych kazdy jest obecny przez
znaczng czes¢ czasu w okresie
miesigca (lub krocej, jesli wdrozono
odpowiednie leczenie).

Jeden z objawow (1), (2) lub (3)
musi wystepowac

Urojenia

Omamy

Dezorganizacja mowy (np. czeste
zeslizgiwanie sie lub niespojnosd)
Zachowania razaco
zdezorganizowane lub katatoniczne
Objawy negatywne (np. sptycenie
afektywne lub awolicja)

Przez istotng czes¢ czasu od
poczatku zaktdcenia jeden lub wiecej
takich obszaréw funkcjonowania,
jak praca, zwiazki interpersonalne
lub troska o siebie, sg znacznie
ponizej poziomu osiggnietego
przed zachorowaniem (lub,

jesli zachorowanie przypadto

w okresie dziecinstwa badz
dorastania, nieosiggniecie
oczekiwanego poziomu dokonan
interpersonalnych, szkolnych lub
zawodowych)

Ciggte oznaki zaktécenia trwaja

co najmniej 6 miesiecy, okres ten
musi obejmowac co najmniej
miesigc objawdw (lub mniej, jesli

sg z powodzeniem leczone), ktére
spetniajg kryterium A (tzn. objawdw
fazy aktywnej), i moze obejmowac
okresy zwiastunowy i rezydualny



Rozpoznanie schizofrenii powinno by¢ poprzedzone wykluczeniem in-
nych zaburzen o podobnych objawach, wystepujacych w réznych stanach
chorobowych, np. w zaburzeniach depresyjnych, afektywnych, urojeniowych,
w psychozach, a takze podczas niektérych choréb somatycznych — neurolo-
gicznych (np. guzy modzgu), zespotu abstynencyjnego, zaburzen hormonal-
nych czy elektrolitowych. Zdarza sie tez, ze objawy podobne do schizofrenii
wystepujg podczas leczenia farmakologicznego innych schorzen. Do lekow,
ktére moga powodowad niepozadane objawy psychotyczne, zaliczamy: hor-
mony anaboliczne (psychoza), kortykosteroidy (psychoza, mania) i lewodope
(omamy, bezsennos¢) [13]. W tym celu przed postawieniem ostatecznego
rozpoznania moga by¢ konieczne konsultacje z innymi specjalistami oraz
dodatkowe badania.

PATOGENEZA SCHIZOFRENII

Mimo ciggtego rozwoju medycyny i postepu nauki przyczyny rozwoju schizo-
frenii nie s3 jeszcze do konca poznane. Istnieje jednak wiele teorii na ten te-
mat, wsrdd ktérych dominuje teoria dopaminergiczna. Wedtug niej objawy
zaistniatej psychozy spowodowane sg nadmierng stymulacjg dopaminergicz-
ng w obrebie struktur uktadu limbicznego — w mdzgu osoby chorej nastepujg
zaburzenia réwnowagi biochemicznej [14].

Obecnie w etiopatogenezie schizofrenii brana jest tez pod uwage rola
czynnikéw genetycznych, innych biochemicznych, wirusowych, neurofizjolo-
gicznych i neuropatologicznych. Réwniez coraz czesciej uwzglednia sie obec-
nos¢ czynnikdw srodowiskowych, np. zycie w miescie, narodziny w okresie
zimowym, stan przedpadaczkowy matki podczas cigzy, a takze zakazenia
pre- i postnatalne oraz ich zwigzek z genami kodujacymi uktad HLA (human
leucocyte antigen) i inne czynniki biologiczne odpowiedzialne za reakcje
immunologiczne. W tym zakresie ciekawe wydajg sie badania prowadzone
przez Mednicka, ktéry zaobserwowat korelacje miedzy osobami urodzonymi
w 1957 roku w czasie epidemii grypy a zwiekszonym ryzykiem schizofrenii
[14]. Nadal jednak nie mamy jasnego obrazu patogenezy choroby. Podsumo-
wujac, schizofrenia jest efektem ztozonych interakcji pomiedzy wieloma
czynnikami: indywidualnymi, srodowiskowymi i dziedzicznymi [15].

POSTACIE SCHIZOFRENII

W literaturze zostaty wyszczegdlnione rézne podtypy i zestawienia porzadku-
jace schizofrenie. Jednak nie sg one do konca odrebnymi jednostkami, czesto



po prostu charakteryzujg sie przewaga lub nasileniem pewnych grup objawdéw
[16]. Wystepowanie typowych objawéw choroby, m.in. pozytywnych, ne-
gatywnych lub mieszanych, a takze objawéw katatonicznych i dezorgani-
zacji, ktérych czas trwania nie moze by¢ krotszy niz miesigc, postuzyto do
rozréznienia schizofrenii wedtug przyjetej klasyfikacji ICD-10 [6]. Klasycz-
ne postacie schizofrenii wedfug ICD-10 to schizofrenia paranoidalna, he-
befreniczna, katatoniczna, niezréznicowana, rezydualna oraz prosta [17].
Ich opis zostat przedstawiony w tabeli 1.2.

TABELA 1.2.
Postacie schizofrenii wedtug ICD-10

F20.0

F20.1

F20.2

F20.3

Schizofrenia
paranoidalna

Schizofrenia
hebefreniczna

Schizofrenia
katatoniczna

Schizofrenia
niezréznicowana

W schizofrenii paranoidalnej dominujg stosunkowo trwate
urojenia, czesto paranoidalne, ktorym zwykle towarzyszg
omamy, w szczegdlnosci stuchowe, jak réwniez inne
zaburzenia postrzegania. Zaburzenia afektu, woli i mowy,
a takze objawy katatoniczne albo nie wystepuja, albo maja
stosunkowo niewielkie nasilenie

Zmiany afektywne sg bardzo nasilone, urojenia i omamy

— zwiewne i urywkowe, zachowania — nieodpowiedzialne

i nieprzewidywalne, a manieryzmy — powszechne. Nastroj
jest ptytki i niedostosowany, myslenie — zdezorganizowane,
a mowa — rozkojarzona. Wystepuje tendencja do izolagji
spotecznej. Rokowanie jest zazwyczaj niekorzystne

z powodu szybkiego rozwoju objawdw negatywnych,

w szczegdlnosci sptycenia afektu i braku woli. Hebefrenie
z reguty rozpoznaje sie jedynie w okresie dorastania lub

u mtodych oséb dorostych

Dominuja nasilone zaburzenia psychomotoryczne,
oscylujgce pomiedzy takimi skrajnosciami, jak pobudzenie
i ostupienie lub automatyczna ulegtos¢ i negatywizm.
Nienaturalne postawy i pozycje ciata mogga sie utrzymywac
przez dtugi czas. Uderzajgca cechg tego stanu mogg byc
epizody gwattownego pobudzenia. Objawy katatoniczne
moga sie taczyc ze stanami podobnymi do snu
(oneroidalnymi) — z wyrazistymi omamami scenicznymi

Stany psychotyczne, ktére spetniajg ogdlne kryteria
diagnostyczne schizofrenii, lecz nie przypominaja zadnej

z postaci F20.0-F20.2 badz wykazujg cechy wiecej niz
jednej z tych kategorii, bez wyraznej przewagi okre$lonego
zespotu cech diagnostycznych



F20.5 | Schizofrenia Przewlekty etap rozwoju schizofrenii, w ktérym nastapit
rezydualna wyrazny postep psychozy od etapu wczesnego do

etapu pdznego, nacechowanego dtfugotrwatymi, choc
nie zawsze nieodwracalnymi, objawami negatywnymi,
takimi jak spowolnienie psychoruchowe, ograniczenie
aktywnosci, sptycenie afektu, biernos¢ i brak inicjatywy,
zubozenie ilodci i tresci wypowiedzi, uposledzenie
komunikacji pozawerbalnej opartej na ekspresji twarzy,
kontaktu wzrokowego, modulacji gtosu i postawy ciata,
niedostateczna dbafos¢ o siebie i ubdstwo zachowan
spotecznych

F20.6 | Schizofrenia Zaburzenie to odznacza sie powolnym, lecz postepujacym
prosta rozwojem dziwactw w sposobie zachowania
i niezdolnoscig do spetniania wymagan spotecznych oraz
catosciowym spadkiem sprawnosci. Charakterystyczne
objawy negatywne schizofrenii rezydualnej (np. sptycenie
afektu, brak woli) rozwijajg sie bez jakichkolwiek
poprzedzajgcych zauwazalnych objawoéw psychotycznych

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie [17].

W ICD-10 zostato wyréznione takze zagadnienie depresji poschizofrenicz-
nej (F20.4), ktéra rozumiana jest jako ,epizod depresyjny, czasem przedfu-
zony, ktdry nastepuje po psychozie schizofrenicznej. Niektdre objawy schizo-
freniczne, pozytywne lub negatywne, powinny jeszcze wystepowac, lecz nie
dominuja juz w obrazie klinicznym. Tego rodzaju zaburzenia depresyjne wigza
sie ze zwiekszonym ryzykiem samobdjstwa. Jezeli u pacjenta nie wystepuja juz
zadne objawy schizofreniczne, wdwczas nalezy rozpoznac epizod depresyjny
(F32.-). Jezeli objawy schizofreniczne sg nadal wyrazne i nasilone, wdwczas
nalezy rozpoznac wtasciwg postac schizofrenii (F20.0-F20.3)" [17].

Do 2013 roku kryteria DSM-4 réwniez uwzgledniaty podziat schizofre-
nii na postacie (tj. postac paranoidalna, zdezorganizowana, katatoniczna,
niezréznicowang i rezydualng). Jednak w kolejnej edycji — DSM-5 - po-
minieto go. Rozpoznania postaci uznano za dowolne oraz niedostatecz-
nie wiarygodne i rzetelne — nie zostata wykazana réznica pod wzgledem
reakcji na leczenie i przebieg schizofrenii. Zamiast tego kryteria DSM-5
proponujg podejscie ilosciowe, czyli pomiar ciezkosci gtéwnych objawow
schizofrenii [18].

W projekcie ICD-11 do grupy ,,Schizofrenia i inne pierwotne zabu-
rzenia psychotyczne” wpasowano grupe wedtug ICD-10: ,,Schizofrenia,
zaburzenia schizotypowe i urojeniowe”. Rozpoznanie schizofrenii bedzie
wymagato obecnosci dwdch z listy siedmiu objawdw, z ktérych co najmniej
jeden musi by¢ urojeniem, omamem, zdezorganizowanym mysleniem lub do-
Swiadczeniem wptywow, biernosci lub kontroli. Podtypy schizofrenii opisane
w ICD-10 nie pojawiaja sie juz z powodu dowodoéw, ze czesto zmieniajg sie
W czasie i nie s uzyteczne w celach prognostycznych lub terapeutycznych.



Wprowadzono kwalifikatory przebiegu w celu okreslenia epizodycznosci
(pierwszy epizod, wielokrotne epizody, staty przebieg) i aktualnego stanu ob-
jawowego (petnoobjawowos(, czesciowa remisja, petna remisja). Dostepne sg
rowniez kwalifikatory objawdw umozliwiajace klinicystom okreslenie stopnia
nasilenia objawdw w kazdym z szesciu obszaréw, takich jak objawy pozytyw-
ne, negatywne, objawy depresyjne, nastrdj maniakalny, objawy psychomoto-
ryczne i objawy poznawcze. Definicja zaburzenia schizoafektywnego pozosta-
ta w duzej mierze niezmieniona — wcigz wymaga sie, aby dana osoba spetniata
wytyczne diagnostyczne dotyczace schizofrenii i epizodu zaburzenia nastroju
(depresyjnego, maniakalnego lub mieszanego), bez specyfikacji dotyczacych
wzglednego czasu trwania objawdw psychotycznych i zaburzen nastroju
zawartych w DSM-5. W sekgji ,,Granica z innymi zaburzeniami i normalno-
$cig” rozpoznanie réznicowe okresla granice miedzy schizofrenig a objawami
psychotycznymi wystepujacymi w populacji ogélnej. W projekcie ICD-11 nie
ma wzmianki na temat ,zespotu tagodnych objawdw psychotycznych”, ktéry
pojawia sie w DSM-5 [19, 20].

KONSEKWENCIJE SCHIZOFRENII

Schizofrenia jako choroba przewlekta i wystepujgca z reguty w ciezkim prze-
biegu niesie za sobg szereg konsekwencji [6]. Ryzyko zgonu wsrdd chorych
na schizofrenie jest bardzo wysokie — w odniesieniu do populacji oséb
zdrowych jest ono ponad 2,5 razy wyzsze, a srednia dfugos¢ zycia chorego
na schizofrenie jest mniejsza o 10-20 lat [21].

Wyzsze ryzyko zgonu zwigzane jest przede wszystkim z 12-krotnie zwiekszonym
ryzykiem samobodjstwa wsrdd pacjentdw psychiatrycznych, z czego dla osob
z rozpoznaniem schizofrenii wynosi ono 8,5 razy wiecej [7, 15, 59, 60]. Obecnie
samobdjstwo uwazane jest za gtdwng przyczyne smierci chorych na schizofrenie.
Z dostepnych analiz wynika, ze od 20 do 55% schizofrenikéw podejmuje w ciggu
zycia co najmniej jedng probe samobdjcza [60].

Konsekwencje zdrowotne — schizofrenia a schorzenia wspotistniejace

»  Problemem wsréd chorych jest rozpoznanie choréb wspdtistniejgcych —
pacjenci ze schizofrenig rzadziej w stosunku do oséb zdrowych maja
wczesnie postawione rozpoznanie choroby nowotworowej czy
choroby niedokrwiennej serca [7].



Chorzy majg zwiekszone ryzyko rozwoju choréb uktadu oddechowego
i uktadu krazenia [15], pacjenci czesciej zmagajg sie z zespotem metabo-
licznym i cukrzyca (szacuje sie, ze okoto 15% pacjentdéw ze schizofreniag
choruje na cukrzyce) [7].

Chorzy na schizofrenie czesciej narazeni sg na otytos¢ (od 1,5 do 4 razy
wieksze ryzyko wystgpienia otytosci) [7].

Pacjenci czesciej takze zmagajg sie z uzaleznieniami — uzaleznienie
od nikotyny jest 3-krotnie czestsze wsérdd chorych na schizofrenie niz
w populacji ogdélnej (odpowiednio 88% i 25-30%) [7].

Z danych literaturowych wynika, ze u 50% oséb, u ktérych zdiagnozo-
wano schizofrenie, pojawiajg sie okresowe, ale dtugotrwate problemy
psychiatryczne, a u okoto 20% wystepujg objawy przewlekte i niepetno-
sprawnos¢ [21].

Konsekwencje spoteczne — objawy pozytywne i negatywne
w schizofrenii a otoczenie chorego

»

Zarowno objawy negatywne, jak i pozytywne majg wptyw na funkcjono-
wanie chorego w domu i w pracy, a takze na jego najblizsze otoczenie.
Osoby chore majg problemy z utrzymaniem koncentracji, zaburzone pro-
cesy zapamietywania i uczenia sie, wystepuja u nich braki w mozliwo-
$ciach radzenia sobie z problemami, w mysleniu abstrakcyjnym, a takze we
wtasciwym wykorzystywaniu zdobytych juz informacji [6]. Podane wzgle-
dy oraz przekonania co do prawdziwosci tresci urojen i omamdw moga
prowadzi¢ do utraty pracy, mieszkania i w konsekwencji do bezdomnosci.
W literaturze wskazuje sie, ze nawet 40% o0séb bezdomnych moze cierpiec
na choroby psychiczne, w tym na schizofrenie [22]. W Polsce, jak wynika
z ogdlnopolskiego badania liczby 0séb bezdomnych przeprowadzonego
przez Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej, zyje 30 330 osdb
bezdomnych, z czego z chorobg lub zaburzeniem psychicznym, innym niz
uzaleznienie, zmaga sie ponad 4% badanych. Same uzaleznienia zade-
klarowato prawie 30% [23]. Uzaleznienia nie zostaty wliczone w poczet
zaburzen psychicznych, stad tez moga wynikac réznice w danych.
Szczegodlnej uwagi wymaga schizofrenia z przewazajgcymi objawami
negatywnymi. Objawy pozytywne nie zawsze bowiem musza by¢ ba-
rierg w zatrudnieniu chorego do pracy i prawdopodobnie wiekszg role
w tym zakresie odgrywaja wtasnie objawy negatywne [24].

Pacjenci, u ktérych obserwuje sie objawy negatywne, sg obojetni na $wiat
zewnetrzny i w wielu przypadkach potrzebujg pomocy oséb trzecich.
Wymagajg wsparcia w codziennym funkcjonowaniu i wykonywaniu pod-
stawowych czynnosci, czesto zaniedbuja higiene [6]. Warto takze wspo-
mnie¢, ze z danych literaturowych wynika, iz u 25% chorych na schizofre-
nie wystepuja wszystkie objawy depresji (zgodne z DSM-4) [25].
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» Jak juz wspomniano, liczne publikacje oraz obserwacje pacjentéw wska-
zuja na powigzanie miedzy nasileniem objawdw negatywnych a ich
wplywem na pogorszenie spotecznego i zawodowego funkcjonowania
chorego, a takze jego zdolnosci do samodzielnej egzystencji [12].

Konsekwencje systemowe — schizofrenia a system opieki zdrowotnej

Oprécz wptywu schizofrenii na indywidualne fizyczne i psychospoteczne funk-

cjonowanie chorego, w skali systemu opieki, schizofrenia, odpowiadajac za

dfugotrwate i czeste hospitalizacje chorych, a takze ich niezdolnos$¢ do pra-
cy, generuje wysokie koszty posrednie i bezposrednie [6], tj. koszty bezpo-

Srednio zwigzane z chorobg (np. wydatki na leki, koszty hospitalizacji, wizyty

lekarskie, wizyty domowe, wydatki na transport pacjenta i pomoc domowa)

oraz koszty posrednio z nig zwigzane, m.in. wartos$¢ utraconej produktywno-
$ci w wyniku danej choroby. Z tego wzgledu obcigzenie finansowe jest inne

z perspektywy konkretnego pacjenta, inne z perspektywy jego opiekunéw

i w konsekwencji — catego systemu opieki zdrowotne;.

» Bezrobocie wirdd chorych na schizofrenie jest bardzo wysokie i utrzymuje
sie na poziomie 80-90% [21].

» Szacunkowo koszty leczenia schizofrenii w 2010 roku w Europie wy-
nosity 94 mld euro, co stanowi znaczace obcigzenie ekonomiczne dla
systeméw. Potwierdzajg to analizy przeprowadzone przez ekspertow
WHO, ktére wskazuja, ze bezposrednie koszty schizofrenii w kra-
jach zachodnich stanowig od 1,6 do 2,6% catkowitych wydatkéow
na opieke zdrowotng [6].

Leczenie schizofrenii wymaga indywidualnego podejscia ze wzgledu na
rozne symptomy, rézny przebieg choroby i rézny compliance (wspotprace)
pacjentow. Same okresy remisji choroby nie muszg $wiadczy¢ o petnym po-
wrocie do zdrowia. Objawy przewlekte schizofrenii s odczuwane przez czes¢
pacjentéw stale i od ich nasilenia zalezy umiejetnos¢ funkcjonowania chorego
w spoteczenstwie [3].
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Epidemiologia schizofrenii

SCHIZOFRENIA NA SWIECIE

Schizofrenia wystepuje na catym swiecie i dotyczy od 0,5 (jesli definiujemy
schizofrenie zgodnie z definicja DSM) do 1% (zgodnie z klasyfikacjg ICD)
ogolnoswiatowej populacji [6]. Niedawny systematyczny przeglad literatu-
ry obejmujacy lata 1990-2013 wykazat, ze mediana czestosci wystepowania
schizofrenii w 29 badaniach wyniosta 0,48%, z przedziatem od 0,34 do 0,85%
[26]. Wedtug danych WHO na swiecie z powodu schizofrenii choruje
21 min oséb [27].

Roczna zapadalnos¢ na schizofrenie (liczba nowych przypadkéw rocz-
nie) wynosi od 15 do 30 przypadkdéw na 100 tys. oséb [6, 28, 29], a roz-
powszechnienie (liczba chorych w populacji) od 2,7 do 8,3 przypadkéw
na 1 tys. oséb [6, 29].

Wiek zachorowania przypada zwykle na okres wczesnej dorostosci —
u kobiet jest to 25.-34. r.z., a u mezczyzn 15.-24. r.z. U kobiet méwi sie takze
o dwdch szczytach zachorowan — jednym okoto 20. r.z. i kolejnym po 35. r.z.
W sumiedo 20. r.z. pierwszych objawéw choroby doswiadcza od 20 do 40%
chorych [6, 30], jednak bardzo rzadko ujawnia sie ona przed 15. r.z. Wzgled-
nie duzo zachorowan, bo okoto 15%, pojawia sie réwniez po 45. r.z. [31].
Wczesniejszy poczatek choroby wigze sie z gorsza prognozg dla chorego [28].

Schizofrenia wystepuje czesciej u mezczyzn — wspdtczynnik ryzyka jej wy-
stapienia wynosi 1,42 u mezczyzn w stosunku do kobiet [6, 32]. Mezczyzni
takze czesciej doswiadczajg objawéw negatywnych [6].

1
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SCHIZOFRENIA W POLSCE

Zgodnie z szacunkiem dokonanym na podstawie opublikowanych danych Na-
rodowego Funduszu Zdrowia (NFZ) dla 2017 roku, liczba pacjentéw z roz-
poznaniem F20 — schizofrenia — korzystajacych w ciggu roku ze swiadczen
zdrowotnych finansowanych przez NFZ wyniosta okoto 179 tys. (rozpo-
znania F20 — schizofrenia i F21 — zaburzenie typu schizofrenii [schizotypowe]
stanowity facznie 185 tys., z czego rozpoznanie F21 wynosito 3,33%; na tej
podstawie wyliczono liczbe chorych z rozpoznaniami F20 — 96,67% [33]).

Natura choroby sprawia, ze istotna czes¢ chorych, mimo rozpoznania
choroby, nie korzysta ze swiadczen opieki zdrowotnej. Przygotowujac Mapy
Potrzeb Zdrowotnych, liczbe chorych w Polsce oszacowano na 256,5 tys.
0s6b, przy czym ta chorobowos¢ rejestrowana zostata oszacowana na dzien
31.12.2016 roku i, zgodnie z metodologig Map Potrzeb Zdrowotnych, za
chorych w tym dniu uznano wszystkich pacjentéw zaklasyfikowanych jako
nowe przypadki zachorowania w publicznym systemie opieki zdrowotnej
od 2011, ktérzy nie zmarli do 31.12.2016 roku [34]. W przeliczeniu na
100 tys. mieszkancoéw byto to 0,7 tys. oséb.

Zgodnie z Mapami Potrzeb Zdrowotnych zapadalnos¢ rejestrowa-
na w roku 2016 dla rozpoznan z grupy , Schizofrenia” wyniosta w Polsce
14,7 tys. przypadkéw. Wspotczynnik zapadalnosci rejestrowanej wynidst
38,1 na 100 tys. ludnosci [34].

Sposréd ogoétu hospitalizowanych psychiatrycznie chorzy leczeni z po-
wodu schizofrenii stanowig w Polsce drugg co do wielkosci (zaraz po oso-
bach leczonych z powodu zaburzen wynikajacych z uzywania alkoholu) grupe
(17%), za to wsrdd leczonych po raz pierwszy znajdujg sie oni w dalszej kolej-
nosci (8%) [35]. W roku 2016 z powodu schizofrenii leczono stacjonarnie
(szpitalnie) 40 tys. oséb (mezczyzni — 116/100 tys., kobiety — 91/100 tys.,
mieszkancy miast — 114/100 tys., wsi — 86/100 tys.). W przypadku pacjen-
tow hospitalizowanych po raz pierwszy (7,4 tys. chorych) wspotczynniki
wynosity: mezczyzni — 21/100 tys., kobiety — 17/100 tys., mieszkancy miast —
21/100 tys., wsi — 16/100 tys. [35].

Wspdtczynniki chorych leczonych ogétem ambulatoryjnie/catodobowo
oraz chorych leczonych po raz pierwszy ambulatoryjnie/catodobowo z powo-
du rozpoznania ,,Schizofrenia” (lata 2013-2016) zostaty przedstawione na ry-
cinach 2.1-2.4. W przedziale lat 2013-2016 wspotczynniki te utrzymywaty
sie na zblizonym poziomie [35].



RYCINA 2.1.
Wspotczynnik chorych leczonych ogdtem ambulatoryjnie z powodu schizofrenii
(rozpoznanie F20) na 100 tys. ludnosci w latach 2013-2016
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Zrédio: Opracowanie wiasne na podstawie [35].

RYCINA 2.2.

Wspotczynnik chorych leczonych po raz pierwszy ambulatoryjnie z powodu schizofrenii

(rozpoznanie F20) na 100 tys. ludnosci w latach 2013-2016
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Zrodto: Opracowanie wiasne na podstawie [35].
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RYCINA 2.3.
Wspodtczynnik chorych leczonych ogdtem catodobowo z powodu schizofrenii
(rozpoznanie F20) na 100 tys. ludnosci w latach 2013-2016
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Zrodto: Opracowanie wiasne na podstawie [35].

RYCINA 2.4.
Wspodtczynnik chorych leczonych po raz pierwszy catodobowo z powodu schizofrenii
(rozpoznanie F20) na 100 tys. ludnosci w latach 2013-2016
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124
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Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie [35].

Do tej pory jednak petne badania epidemiologiczne nad schizofrenig
w Polsce nie zostaty przeprowadzone. Brak jest rowniez centralnego rejestru
chorych na schizofrenie. Liczba pacjentéw jest wiec okreslana na podstawie
réznych zrodet — obecnie mogag oni stanowi¢ grupe od 335 do 385 tys.
0s6b. Nawet potowe z tej liczby mogg stanowic chorzy niezdiagnozowani
(czyli pacjenci bez wtasciwej opieki, leczenia i monitorowania) [15].



PACJENCI Z OBJAWAMI NEGATYWNYMI — dane literaturowe

Dane dotyczace czestosci wystepowania objawéw negatywnych wsrod
chorych na schizofrenie sg ograniczone i niespojne, a sama liczba pa-
cjentéw z objawami negatywnymi bardzo réznie szacowana. Mozna jednak
stwierdzi¢ na pewno, ze objawy negatywne wystepujg czesto [36].

Heterogeniczno$¢ opublikowanych danych wynika z zastosowania réznych defi-
nicji objawdw negatywnych, a takze réznych metod ich oceny [38]. W zaleznosci
wiec od tego, jak s definiowane, obserwowane beda nawet u 50-90% pacjentéw,
ktérzy doswiadczajg pierwszego epizodu choroby, a takze u 20-40% przewlekle
chorych [8].

Trudnos¢ w rozpoznawaniu objawdéw negatywnych wigze sie takze z moz-
liwoscig wystepowania u pacjenta schorzeh wspdétistniejgcych lub z utozsa-
mianiem ich przez otoczenie chorego z lenistwem lub czasowym pogorsze-
niem nastroju [6].

Podsumowujac, niezaleznie od omoéwionych ograniczen, opubliko-
wane dane literaturowe dotyczace objawdéw negatywnych wskazuja na
nastepujace fakty [371]:

» Co najmniej jeden objaw negatywny wystapit u prawie 58% pacjentéw
ze schizofrenig [9, 38, 39].

» Co najmniej jeden objaw negatywny wystapit u 50-90% oséb doswiad-
czajacych pierwszego epizodu psychotycznego [9, 38].

» Utrzymujace sie objawy negatywne wystapity u 20-40% pacjentéw
z pierwszym epizodem psychotycznym [38, 40].

» Pierwotne objawy negatywne obserwowano u 10-30% pacjentdw,
z czego wiecej niz jednego typu objawdw negatywnych doswiadczato
17,8% chorych [38].

» Pierwotne przetrwate objawy negatywne wystepowaty u 25-30% cho-
rych [41].

»  Najczesciej zgtaszanymi objawami negatywnymi byty wycofanie spotecz-
ne (45,8%) i wycofanie emocjonalne (39,1%) [9, 38].

PACJENCI Z OBJAWAMI NEGATYWNYMI — wyniki badania
epidemiologicznego

W 2019 roku przeprowadzono badanie majace na celu okreslenie liczeb-
nosci oraz charakterystyki wybranych subpopulacji pacjentéw ze schizo-

15



16

freniq z przewazajgcymi objawami negatywnymi (bedacych pod opieka
lekarzy psychiatréw w lecznictwie otwartym lub osrodkach ZOL'/DPS?) [42].

Szacowana wielkos¢ populacji chorych na schizofrenie oséb dorostych,
wedfug projekcji na podstawie przeprowadzonego badania, korzystaja-
cych w ciagu jednego roku ze $wiadczen medycznych, wyniosta w Polsce
182 775 o0s6b [42]. Liczba ta jest zgodna z opisanym powyzej szacunkiem
dokonanym na podstawie danych NFZ opublikowanych dla 2017 roku
(gdzie liczba rozpoznan schizofrenii wyniosta okofo 179 tys.) [33]. Nie jest
to jednak oczywiscie catkowita liczba chorych; jak wiemy — zgodnie z Mapami
Potrzeb Zdrowotnych — czes¢ chorych zapewne korzysta ze Swiadczen zdro-
wotnych nie w kazdym roku lub po postawieniu rozpoznania nie leczy sie.

Na podstawie badania ewidencji pacjentéw prowadzonej przez lekarzy
mozna estymowacd, ze ponad 180 tys. pacjentow w ostatnim roku byto
leczonych farmakologicznie. Na schizofrenie z przewazajacymi objawami
negatywnymi cierpiato prawie 50% chorych (ponad 84 tys.). U okoto 70%
z nich objawy utrzymywaty sie przewlekle — 6 miesiecy lub diuzej [42]. Sza-
cowana wielkos¢ populacji pacjentéw zostata przedstawiona na rycinie 2.5.
Szczegotowa analiza danych z dokumentacji medycznych pacjentéw pozwoli-
ta réwniez na wyodrebnienie osobnej grupy chorych z zawezonymi kryte-
riami dotyczacymi objawoéw negatywnych, ktorych analiza zostata przed-
stawiona w dalszym rozdziale (zawezone kryteria przewazajacych objawoéw
negatywnych, tj. > 24 punktéw dla sumy objawdéw negatywnych, gdzie kazdy
z 3 wybranych objawéw wynosit minimum 4 punkty, oraz < 19 punktéw dla
sumy objawow pozytywnych). Razem pacjenci ci stanowili ponad 11% cho-
rych objetych badaniem (w projekgcji jest to ponad 20 tys. chorych) [42].

! ZOL - zaktad opiekunczo-leczniczy
2 DPS — dom pomocy spotecznej



RYCINA 2.5.
Szacowanie wielkosci populacji pacjentéw ze schizofrenig na podstawie
przeprowadzonego badania (populacja chorych korzystajgca ze swiadczen zdrowotnych

w ciggu jednego roku)

wg liczby swiadczer NFZ, wskazanie F20

. . . . Procentowanie do dorostych pacjentéw
Doroslll pacjenci ze SChIZ(l)freI,’llq 182 775 2e schizofreni
pod opiekg lekarzy psychiatréw, | (100%)
AOS, ZOL/DPS
wg ewidencji pacjentéw prowadzonej
przez lekarzy
Pacjenci ze schizofrenia, 180 484 Pacjenci ze schizofrenig, | 2291
leczeni farmakologicznie (98,7%) nieleczeni (1,3%)

farmakologicznie

Schizofrenia z przewazajagcymi | 84 120 Schizofrenia innego 96 364

objawami negatywnymi (46,0%) rodzaju (52,7%)
Przewazajace objawy negatywne | 57 209 Przewazajace objawy 26911

utrzymujace sie przewlekle od (31,3%) negatywne utrzymujace (14,7%)
minimum 6 miesiecy lub diuzej sie przewlekle krécej

niz 6 miesiecy

wg szczegdtowych danych z analizy
dokumentacji medycznej

Spetniajacy zawezone kryteria 20477
przewazajacych objawéw nega- | (11,2%)
tywnych (wg oceny na skali)*

(% dorostych pacjentéw ze schizofrenia)

* Kryteria oceny (w kwestionariuszu objawy uzyskuja punktacje od 1 — brak objawu,
do 7 — najwyzsze natezenie objawu):

* suma punktow dla objawdw negatywnych > 24 pkt,

* w tym kazdy z 3 wybranych objawdw (*) wynosi min. 4 pkt,

* suma punktow dla objawdw pozytywnych < 19 pkt.

Objawy negatywne: blady afekt*, awolicja*, brak spontanicznosci/ptynnosci
w rozmowie*, wycofanie emocjonalne, staby kontakt z otoczeniem,
spowolnienie ruchowe, aspotfecznos¢

Objawy pozytywne: urojenia, niezwykfe tresci myslowe, omamy,
postawa wielkosciowa, przekonanie o przesladowaniu/podejrzliwosc
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Leczenie schizofrenii
— wspotczesne opcje
terapeutyczne

LECZENIE SCHIZOFRENTII

Mnogos¢ i ztozone podtoze réznych objawdw schizofrenii, a takze niejedno-
znaczna jej etiopatogeneza czyni leczenie tego schorzenia procesem przewle-
ktym, ztozonym i wymagajagcym zaangazowania pacjenta i jego opiekunéw
(gtéwnie w celu przestrzegania zalecen lekarskich). Jak wskazuje literatura,
to wtasnie zaangazowanie i wsparcie rodziny chorego jest istotng skfadowa
procesu leczenia i ma realny wptyw na realizacje zatozen terapeutycznych
(compliance) [3, 6].

Leczenie schizofrenii obejmuje aspekty farmakologiczne i pozafarma-
kologiczne.

Farmakologiczne leczenie schizofrenii ma na celu zmniejszenie objawéw
choroby i jednoczesne ograniczanie dziatan niepozadanych terapii. Zalecenia
sugerujg poczatkowo niskie dawki lekéw, ze stopniowym ich zwiekszaniem
w celu osiggniecia optymalnej réwnowagi skutecznosci i tolerancji [38].

Podstawowymi lekami stosowanymi w leczeniu schizofrenii sg neurolep-
tyki (typowe i atypowe). Pierwsze z nich zaczeto uzywac juz w 1951 roku,
kiedy zauwazono, ze podawana jako $rodek znieczulajacy chloropromazyna
wykazuje dziatanie przeciwpsychotyczne (zwigzane z blokowaniem recepto-
row dopaminowych D2) oraz uspokajajgce. Skuteczne jej dziatanie zachecito
badaczy do poszukiwania i rozwoju nowych srodkéw przeciwpsychotycznych.
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Dato to poczatek neuroleptykom | generacji (nazwanych takze neurolepty-
kami klasycznymi/typowymi) [6]. Zgodnie z klasyfikacjg na podstawie ich bu-
dowy chemicznej wyrézniamy: pochodne fenotiazyny, np. chloropromazyne,
pochodne butyrofenonu, np. haloperidol, pochodne benzamidu, np. sulpiryd,
oraz pochodne tioksantenu, np. klopentiksol [6].

Mimo ze z przeprowadzonych badan wynika, iz 75% pacjentéw leczo-
nych z powodu schizofrenii neuroleptykami | generacji odnotowato poprawe
w okresie 614 tygodni i spadek nawrotéw choroby (objawéw pozytywnych),
to skutecznos¢ tych lekoéw w zakresie ograniczenia i eliminacji objawéw
negatywnych byta znikoma (objawy takie mogty by¢ wrecz przez nie
nasilane) [6, 43]. Dodatkowo ich stosowanie obarczone jest znacznym ry-
zykiem wystgpienia dziatan niepozadanych, co powoduje nieche¢ pacjentéw
i przerywanie leczenia.

Kolejny przetom w leczeniu schizofrenii stanowito wprowadzenie klozapi-
ny. Dato to poczatek nowemu sposobowi leczenia tego schorzenia, tj. przy za-
stosowaniu neuroleptykéw Il generacji (neuroleptykéw atypowych) [6, 44].
Klozapina uwazana jest za prototypowy atypowy neuroleptyk. Jest antagoni-
stg receptoréw serotoninergicznych 5-HT2A, dopaminergicznych D2 i charak-
teryzuje sie niskg czestoscig wywotywania pozapiramidowych objawdw nie-
pozadanych (np. drzenia, zaburzenia chodu). Réwnie rzadko wywotuje pézne
dyskinezy (tj. zaburzenia ruchowe pojawiajgce sie po minimum 3 miesigcach
stosowania leku neuroleptycznego przy braku innej etiologii [45]) lub hiperpro-
laktynemie (nadmiar hormonu prolaktyny) [46]. Zwigzana jest jednak z ryzykiem
wywotywania agranulocytozy (tj. ciezkim stanem zagrozenia zycia zwigzanym
ze spadkiem liczby neutrofiléw we krwi — dlatego wazne jest wykonywanie ba-
dania morfologii krwi z rozmazem) [6]. W wyzszych dawkach moze tez dzia-
ta¢ drgawkorodnie [46]. Zajecie przez klozapine receptoréw dopaminowych
D2 na poziomie okoto 60% zapewnia redukcje objawdw psychotycznych [6].

Z czasem do leczenia schizofrenii zostaty wprowadzone kolejne neurolep-
tyki, m.in. takie jak arypiprazol, risperidon czy olanzapina. Sa to leki skuteczne,
a pacjenci z nich korzystajacy majg rzadsze nawroty choroby. Mimo ze nie sg
to leki wolne od niepozadanych efektéw ubocznych leczenia, to nadal efekty
te s3 mniejsze w pordéwnaniu z lekami starszej generacji. Nowe leki pozwolity
na rozwoj terapii schizofrenii, dzieki uzyskiwanym przez nie efektom leczenia
uznawane sg za terapie kosztowo-efektywne [6]. Leki te stosuje sie tez w le-
czeniu objawow negatywnych.

Oprécz oczywistego leczenia farmakologicznego dotychczasowe do-
Swiadczenia klinicystéw wskazujg réwniez na duze znaczenie niefarmako-
logicznych form terapii schizofrenii, takich jak np. aktywizacja zawodowa,
psychoterapia, psychoedukacja czy socjoterapia [6].

Podsumowujac, nieleczeni chorzy konsekwentnie izoluja sie od otoczenia
i tym samym tracg réwniez mozliwos¢ normalnego zycia. Niestety, w Polsce na
0got leczenie wdrazane jest za pdzno. Ponad potowa chorych rozpoczyna je
dopiero po roku od wystapienia pierwszych objawéw. Dodatkowo, niestoso-



wanie sie do zalecen lekarskich jest zjawiskiem powszechnym — 50% cho-
rych nie przyjmuje lekéw zgodnie z zaleceniami [7, 15]. W konsekwencji,
mimo zazwyczaj utrzymanych zdolnosci intelektualnych oséb chorych, w miare
uptywu czasu mozliwe jest wystgpienie pewnych deficytéw poznawczych [15].

LECZENIE OBJAWOW NEGATYWNYCH w schizofrenii

W ostatnich latach zwrdécono uwage na leczenie farmakologiczne schizofrenii
z objawami negatywnymi. Wszystko dlatego, ze bez zmniejszenia lub usta-
pienia objawdéw negatywnych nie jest mozliwe osiggniecie u chorego re-
misji [37, 47]. Dodatkowo, najnowsze badania pokazuja, ze szybko wdrozona
terapia lekami przeciwpsychotycznymi znaczgco zmniejsza ryzyko wystapienia
negatywnych objawdw choroby [37].

Ogodlne standardy farmakoterapii, opracowane przez grupe eksper-
téw Zarzadu Gtéwnego Polskiego Towarzystwa Psychiatrycznego (rekomen-
dacje terapii schizofrenii z objawami negatywnymi) zostaty przedstawione
na rycinie 3.1.

RYCINA 3.1.
Schemat postepowania z chorym na schizofrenie z objawami negatywnymi

| Rozpoznanie objawdw negatywnych |
|

3-4 tygodnie

Odpowiedz na leczenie | | Brak odpowiedzi na leczenie |

Brak skutecznosci
(mimo wspdtpracy)

Kontynuacja
leczenia przez
nastepne 2-5 lat

Brak wspofpracy

Psychoedukacja
(ukierunkowana na
wspotprace z pacjen- u
tem i jego rodzing)

Po 3 tygodniach
zwiekszenie dawki
leku i psychoterapia,
jesli nadal brak poprawy
—zmiana leku

Stopniowe
redukowanie
dawek lekéw

do minimalnych
skutecznych

W przypadku uporczy-

Psychoterapia

wego braku wspétpra-
cy zmiana terapii na
dtugo dziatajace leki
przeciwpsychotyczne

Psychoterapia
(z udziatem rodziny
lub bez)

Zrodto: Opracowanie wtasne na podstawie [48].

Mozliwa zmiana terapii
na klozapine (gdy brak
odpowiedzi na leczenie
min. 2 lekami przeciwpsy-
chotycznymi, w tym
jednym Il generacji)

Préba uwrazliwienia na

| | lek przeciwpsychotyczny,
np. dodanie leku
przeciwdepresyjnego

21



22

W szczegotowych standardach farmakoterapii objawéw negatywnych
pacjenci powinni by¢ podzieleni na dwie populacje:
1) grupe z objawami negatywnymi;
2) grupe z przewazajacymi i przetrwatymi objawami negatywnymi.

Kryteria diagnostyczne dla wyzej wymienionej schizofrenii z przewazajacy-
mi i przetrwatymi objawami negatywnymi zostaty przedstawione w tabeli 3.1.

TABELA 3.1. Kryteria diagnostyczne dla schizofrenii z przewazajgcymi i przetrwatymi
objawami negatywnymi

Schizofrenia z przewazajgcymi i przetrwatymi objawami negatywnymi
Kryteria diagnostyczne:
a) utrzymywanie sie objawdéw negatywnych przewlekle przez co najmniej 6 miesiecy;
b) uzyskanie nastepujacej punktacji w Kwestionariuszu do Oceny Przewazajacych
Objawow Negatywnych*:
* suma punktéw w podskali objawéw negatywnych > 24;
* 3 ponizsze kryteria z podskali objawdw negatywnych ocenione na > 4:
— blady afekt,
— awolicja,
— brak spontanicznosci/ptynnosci w rozmowie;
e suma punktéw w podskali objawéw pozytywnych < 19.

* Kwestionariusz do Oceny Przewazajacych Objawéw Negatywnych ocenia natezenie kazdego
z wymienionych w nim objawéw w punktacji od 1 (brak objawu) do 7 (najwyzsze natezenie objawu).
Do objawdw negatywnych zalicza: blady afekt, wycofanie emocjonalne, staby kontakt z otoczeniem,
awolicje, brak spontanicznosci/ptynnosci w rozmowie, spowolnienie ruchowe i aspotecznos¢. Z kolei do
objawdw pozytywnych: urojenia, niezwykfe tresci myslowe, omamy, postawe wielkosciowa, przekonanie
o przesladowaniu/podejrzliwos¢ [48].

Zrodto: Opracowanie wtasne na podstawie [48].

W przewlektym procesie leczenia schizofrenii u chorego, mozliwos¢
uzyskania poprawy bedzie w duzej mierze zaleze¢ od mozliwosci zredu-
kowania u niego objawow negatywnych. Nowe leki przeciwpsychotyczne
— czesciowi agonisci dopaminowi (D2, D3) oraz czesciowi agonisci seroto-
ninowi (5-HT1A) — dajq takg mozliwosc¢ [48].

Leczenie pacjentow rézni sie w zaleznosci od tego, do ktérej grupy
zostang oni zakwalifikowani. Zawsze jednak lekarz powinien oceni¢ stan
psychiczny i fizyczny chorego (zebra¢ wywiad od niego, od rodziny, opieku-
noéw i lekarza rodzinnego). Pacjent powinien mie¢ wykonane badania — EKG,
CBC (morfologia krwi obwodowej), sprawdzone cisnienie tetnicze, zmierzo-
ny poziom kreatyniny w surowicy oraz stezenie elektrolitéw. Systematycznie
powinien by¢ monitorowany wskaznik masy ciata (body mass index, BMI),
obwdd pasa, poziom prolaktyny, profil metaboliczny (HbA1C) i lipidowy (LDL,
HDL, triglicerydy) [48].



Leczenie pacjentéw z objawami negatywnymi

Pacjenci z petnym spektrum objawoéw negatywnych powinni otrzymywac leki
podane w tabeli 3.2, w przedstawionej kolejnosci. Ich stosowanie w tej grupie
chorych byto sprawdzane w badaniach: poprzez redukcje objawoéw nega-
tywnych lub tez — jak w przypadku ziprazidonu — brak réznic lub przewage
wzgledem lekéw | generacji i brak réznic wzgledem lekéw 1l generacji [48].

TABELA 3.2.
Leki i ich dawki zalecane w leczeniu pacjentéw ze schizofrenig z objawami negatywnymi
w kolejnosci stosowania

Amisulpryd | Dawka poczatkowa: 400-800 mg/dobe
Dawka docelowa: 400-800 mg/dobe
Dawka maksymalna: do 800 mg/dobe

Olanzapina | Dawka poczatkowa: doustnie 10 mg/dobe, domiesniowo
o przedtuzonym uwalnianiu: jezeli 10 mg doustnie, to 210 mg co 2 tyg.
lub 405 mg co 4 tyg.; jezeli 15 mg doustnie, to 300 mg co 2 tyg.; jezeli
20 mg doustnie, to 300 mg co 2 tyg.
Dawka docelowa: doustnie 5-20 mg/dobe, domiesniowo
o przedtuzonym uwalnianiu: jezeli 10 mg doustnie, to 150 mg co 2 tyg.
lub 300 mg co 4 tyg.; jezeli 15 mg doustnie, to 210 mg co 2 tyg. lub
405 mg co 4 tyg.; jezeli 20 mg doustnie, to 300 mg co 2 tyg.
Dawka maksymalna: do 20 mg/dobe doustnie, domiesniowo
o przedtuzonym uwalnianiu 300 mg co 2 tyg.

Aripiprazol | Dawka poczatkowa: doustnie 10-15 mg/dobe lub domigsniowo
o przedtuzonym uwalnianiu: 400 mg/miesigc, lub roztwdr domiesniowo
do pojedynczego wstrzykniecia — 9,75 mg
Dawka docelowa: doustnie 15-30 mg/dobe lub domiesniowo
400 mg/miesigc, lub roztwdr domiesniowo 5,25-5 mg podany jako
pojedyncze wstrzykniecie (podawac nalezy nie wiecej niz 3 wstrzykniecia
w ciggu kazdych 24 godz.)
Dawka maksymalna: doustnie 30 mg/dobe, domiesniowo
400 mg/miesigc lub roztwér domiesniowo do pojedynczego podania
30 mg (podawac nalezy nie wiecej niz 3 wstrzykniecia w ciggu kazdych
24 godz.)

Paliperidon | Dawka poczatkowa: doustnie 6 mg/dobe lub domiesniowo 150 mg
w 1. dniu leczenia i 100 mg w 8. dniu leczenia
Dawka docelowa: doustnie 3-12 mg/dobe lub domiesniowo zaleca sie
75 mg (w szczegdlnych przypadkach 25-150 mg)/miesigc
Dawka maksymalna: doustnie 12 mg/dobe lub domiesniowo 150 mg
co miesigc

Kwetiapina | Dawka poczatkowa: 50 mg/dobe
Dawka docelowa: 300-450 mg/dobe
Dawka maksymalna: do 750 mg/dobe

23



24

Risperidon

Klozapina

Sertindol

Lurazidon

Ziprazidon

Dawka poczatkowa: doustnie 2—4 mg/dobe lub 25 mg domiesniowo

o przedtuzonym uwalnianiu (u pacjentéw leczonych wiekszymi
doustnymi dawkami lekéw przeciwpsychotycznych nalezy rozwazyé
dawke 37,5 mg) co 2 tyg.

Dawka docelowa: doustnie 4-6 mg/dobe lub 25 mg domig$niowo

o przedtuzonym uwalnianiu (u pacjentéw leczonych wiekszymi
doustnymi dawkami lekéw przeciwpsychotycznych nalezy rozwazy¢
dawke 37,5 mg lub 50 mg) co 2 tyg.

Dawka maksymalna: doustnie do 16 mg/dobe lub 50 mg domiesniowo
o przedtuzonym uwalnianiu co 2 tyg.

Dawka poczatkowa: 12,5-25 mg/dobe (1. doba), 25-50 mg (2. doba),
50-100 mg (co tydzien do uzyskania dawki docelowej)

Dawka docelowa: 300-900 mg/dobe

Dawka maksymalna: do 900 mg/dobe

Dawka poczatkowa: 4 mg/dobe
Dawka docelowa: 12-20 mg/dobe
Dawka maksymalna: do 24 mg/dobe

Dawka poczatkowa: 37 mg/dobe
Dawka docelowa: 37-148 mg/dobe
Dawka maksymalna: do 148 mg/dobe

Dawka poczatkowa: 40 mg/2 x dobe
Dawka docelowa: 40-80 mg/2 x dobe
Dawka maksymalna: do 160 mg/dobe

Zrodto: Opracowanie wtasne na podstawie [48].

Leczenie pacjentéw z przewazajacymi i przetrwatymi objawami
negatywnymi

W przeciwienstwie do leczenia grupy pacjentéw z petnym spektrum objawow
negatywnych leczenie pacjentéw ze schizofrenia z przewazajgcymi i przetrwa-
tymi objawami negatywnymi doczekato sie dotychczas tylko jednego badania
dotyczacego statystycznej przewagi leku — kariprazyny — nad innym lekiem
Il generacji. Dlatego to kariprazyna jest zalecana w leczeniu tych chorych.
Dawka poczatkowa dla kariprazyny wynosi 1,5 mg/dobe, dawka docelowa

1,5-6 mg/dobe, a dawka maksymalna do 6 mg/dobe (tab. 3.3) [48].

TABELA 3.3.

Kariprazyna i jej dawki zalecane w leczeniu pacjentow ze schizofrenig z objawami

negatywnymi

Kariprazyna

Dawka poczatkowa: 1,5 mg/dobe
Dawka docelowa: 1,5-6 mg/dobe
Dawka maksymalna: do 6 mg/dobe

Zrodto: Opracowanie wtasne na podstawie [48].
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Terapia pacjentow
z objawami negatywnymi
— w oczach lekarzy

PACJENCI Z OBJAWAMI NEGATYWNYMI — informacje ogdlne
— na podstawie badania epidemiologicznego

Analiza pacjentéw z przewazajacymi objawami negatywnymi
utrzymujgcymi sie przewlekle od minimum 6 miesiecy lub
dituzej wedtug zawezonych kryteriéw na podstawie badania
epidemiologicznego

W badaniu Szulc i wsp., 2019 [42], analizie zostali poddani pacjenci, kté-
rzy spefniali zawezone kryteria przewazajagcych objawéw negatywnych
— przedstawione na rycinie 2.5 kryteria posiadania > 24 punktéw dla sumy
objawdéw negatywnych, gdzie dla kazdego z 3 wybranych objawdw punkta-
cja wynosita minimum 4, a suma punktéw dla objawéw pozytywnych < 19.
Razem pacjenci ci stanowili ponad 11% chorych objetych badaniem
(w projekg;ji jest to okoto 20 tys. chorych) [42].

Z przeprowadzonego badania epidemiologicznego wynika, ze wiekszos¢
badanych w podgrupie o zawezonych kryteriach objawéw negatywnych
stanowili mezczyzni (61%), a $redni wiek chorego wynosit okoto 48 Iat.
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U s pacjentéw objawy negatywne utrzymywaty sie przez dtuzej niz 10 lat,
najczesciej jednak (66%) — od roku do 10 lat. Ponad potowie (57%) pacjentow
trudno byto okresli¢ czestod¢, a takze regularnos¢ pogarszania sie ich stanu
zdrowia ze wzgledu na objawy negatywne (ryc. 4.1-4.3).

RYCINA 4.1.
Wiek pacjenta z zawezonymi kryteriami przewazajacych objawéw negatywnych

25-30 [ 8%
31-35 [ 6%
36-40 [ 14%
41-45 [ 22%
46-50 [ 8%
51-55 [ 17%
56-60 [ 7%
61-65 [ 9%
66—70 [N 8%
>70 W 2%

RYCINA 4.2.
Czas, od jakiego utrzymuja sie przewlekle objawy negatywne u pacjenta z zawezonymi
kryteriami przewazajacych objawdw negatywnych

Od 6 miesiecy do okoto 1 roku 9%
Powyzej roku, krocej niz 5 lat 33%
Od 5do 10 lat 33%
Dtuzej niz 10 lat 25%
RYCINA 4.3.

Czestos¢, z jaka stan pacjenta z zawezonymi kryteriami przewazajgcych objawdw
negatywnych pogarsza sie, ze wzgledu na objawy negatywne

Czesciejnizraznarok [ 5%
Razna1-1,5roku [ 4%
Razna>1,5rokudo2lat || 2%
Razna>2lata [ 3%
Trudno okresli¢, nieregularnie [ 57%
Pogorszenia zazwyczaj u pacjenta nie wystepujg [ 29%




Objawy negatywne najczesciej (77%) zwigzane byty z samym procesem
chorobowym (objawy pierwotne), jednak nie wykluczaty one objawdéw nega-
tywnych wtérnych, ktére wystepowaty u 10% chorych (ryc. 4.4).

RYCINA 4.4.

Charakter objawdw negatywnych u pacjentéw z zawezonymi kryteriami przewazajacych
objawow negatywnych (u 1 pacjenta moga wystepowac zaréwno pierwotne,

jak i wtérne objawy pozapiramidowe — suma odpowiedzi moze wynosi¢ > 100%)

Pierwotne (zwigzane z procesem chorobowym) [ 77%

Wtdrne (depresja, objawy zwigzane
z pozapiramidowymi objawami ubocznymi [ 10%
leczenia, czynnikami srodowiskowymi)

Trudno powiedzie¢ [ 17%

Podczas choroby najczesciej dominujagcymi objawami negatywnymi
byty blady afekt (94%) oraz brak spontanicznosci/ptynnosci w rozmowie
(81%). W czasie badania objawy te obecne byty u wszystkich pacjentéw. Byty
tez w grupie objawdw najbardziej nasilonych (blady afekt — nasilenie 5,5;
awolicja w relacjach spotecznych — 5,4; brak spontanicznosci/ptynnosci w roz-
mowie — 5,2). Inne najczesciej wystepujace u badanych dominujace objawy
negatywne to m.in. staby kontakt z otoczeniem (u 75% pacjentéw), awolicja
w relacjach spotecznych (69%), brak inicjowania i wytrwatosci w codziennych
obowigzkach (69%), brak motywacji do inicjowania aktywnosci (64%) oraz brak
potrzeby relacji spotecznych (64%) — tabela 4.1.

TABELA 4.1.
Objawy negatywne dominujace i obecnie wystepujgce u pacjentdéw z zawezonymi
kryteriami przewazajacych objawdw negatywnych wraz ze skalg ich nasilenia (1-7)

OBJAWY NEGATYWNE n = 100 OBECNIE WYSTEPUJACE

W OBRAZIE CHOROBY
45% 73%
Awolicja w relacjach spotecznych 69% I 100%
Blady afekt e 94% I  100%
81% NN 100%
75% 91%
47% 74%
62% 88%

Aspotfecznosé

Brak spontanicznosci/ptynnosci w rozmowie
Staby kontakt z otoczeniem

Spowolnienie ruchowe

Wycofanie emocjonalne

Brak inicjowania i wytrwatosci w codziennych
obowigzkach

Brak dbatosci o higiene lub wyglad
Brak motywacji do inicjowania aktywnosci

69% 83%

40%
64%
64%
1%
47%
40%
47%
50%
35%

53%
87%
90%
13%
62%
65%
70%
72%
57%

Brak potrzeby relacji spotecznych

Dystres (stres negatywny)

Myslenie stereotypowe

Zaburzenia myslenia abstrakcyjnego

Obnizona czestos¢ odczuwania przyjemnosci
Obnizona intensywnos¢ odczuwania przyjemnosci

Obnizona intensywnos¢ oczekiwanej przyjemnosci

DOMINUJACE OCENA NASILENIA
1-7 (SREDNIA)

4,1
54
55
52
4,9
3,7
4,8
4,7

3.1
4,9
5,0
1.4
33
3,6
39
4,0
3.3
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»  Pacjent byt hospitalizowany srednio co 3,6 roku.

» W zwigzku ze schizofrenig nigdy nie byto hospitalizowanych 12% chorych.

Najczestszymi lekami przeciwpsychotycznymi stosowanymi przez pacjen-
téw byly: olanzapina (48%), aripiprazol (32%) oraz risperidon (15%) — rycina
4.5. Prawie 70% chorych nie stosowato zadnych innych lekéw uzupetnia-
jacych [42].

Do chwili badania $rednia liczba stosowanych do tej pory réznych
substancji z grupy lekéw przeciwpsychotycznych wynosita 3,2.

RYCINA 4.5.
Obecnie stosowane leki przeciwpsychotyczne u pacjenta z zawezonymi kryteriami
przewazajacych objawow negatywnych

Olanzapina 48%
Aripiprazol 32%
Risperidon 15%
Kwetiapina 9%
Amisulpryd 8%
Klozapina 8%
Haloperidol 6%
Flupentiksol 4%
Perazyna 4%
Lewomepromazyna 2%
Sertindol 2%

Sulpiryd 2%
Paliperidon 1%

Zuklopentiksol 1%

W ciggu ostatnich 6 miesiecy do zalecen zwigzanych z leczeniem schizo-
frenii (w ocenie lekarzy) w pefni stosowato sie 32% pacjentéw. Samodzielnie
odstawito leczenie 22% badanych. Ogotem tylko 11% pacjentéw stosowato
preparaty LAl (long-acting injectable antipsychotics [LAI]). W tej podgrupie
pacjentéw, 25% samodzielnie odstawito leczenie w ostatnich 6 miesigcach
a 53% zostato ocenionych przez lekarza jako catkowicie stosujgcych sie
do zalecen.



OPIS BADANIA JAKOSCIOWEGO - informacje ogdlne

Badanie jakosciowe zostato przeprowadzone przez firme PEX PharmaSequence
jako czes¢ szerszego projektu badawczego majacego ukazac i zwymiarowad
codzienne funkcjonowanie i trudnosci doswiadczane przez chorujgcych na
schizofrenie z przewazajacymi objawami negatywnymi utrzymujgcymi sie
przewlekle niezaleznie od innych objawéw schizofrenii, a takze przez ich
bliskich. Badanie wykonane metodg Indywidualnych Wywiadéw Pogtebionych
(in-depth interviews, IDI's) trwato w okresie sierpien—wrzesien 2018 roku.
Respondentami byli:

psychiatrzy (3 IDI's);

opiekunowie oséb chorujgcych na schizofrenie z przewazajgcymi objawami

negatywnymi utrzymujacymi sie przynajmniej od 6 miesiecy, niezaleznie

od innych objawdw choroby (5 IDI's).

Jego gtéwnym celem byto:
ustalenie opinii psychiatrow dotyczgcych wptywu choroby na zycie pacjentéw;
okreslenie problemdw zwigzanych z terapig pacjentéw;
rozpoznanie wptywu choroby na zycie i funkcjonowanie spofeczne pacjenta
oraz jego bliskich.

Na potrzeby badania zostata ustalona definicja pacjenta z przewazajacy-
mi objawami negatywnymi, tj. utrzymujgcymi sie przynajmniej od 6 miesiecy,
niezaleznie od innych objawoéw schizofrenii.

WYNIKI BADANIA JAKOSCIOWEGO - percepcja psychiatréw

Definiowanie obrazu choroby

Pacjenci z przewazajgcymi objawami negatywnymi sg, zdaniem responden-
tow, liczng grupg. W ich ocenie stanowig oni nawet potowe pacjentow ze
schizofrenig odwiedzajgcych psychiatre w typowym tygodniu jego pracy.
Psychiatrzy biorgcy udziat w badaniu nie stosujg obecnie narzedzi pozwa-
lajgcych na obiektywny pomiar wystepujacych u pacjentéw ze schizofrenig
objawdw negatywnych.
Obraz choroby jest okreslany na podstawie:
stanu pacjenta (obecnosci i utrzymywania sie objawdw wskazujacych na
dany obraz choroby);
wywiadu z chorym /rozmoéw z jego bliskimi/ wiasnej oceny sytuacji chorego
na podstawie np. wizyt domowych;
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obserwacji zachowania pacjenta;
doswiadczenia lekarza.

Skale umozliwiajace pomiar objawéw byty taczone przez responden-
tow gtéwnie z catodobowymi oddziatami szpitalnymi, pracg z pacjentem
w ramach badan naukowych oraz z pracg psychologa szpitalnego. Zda-
niem badanych takie skale nie sg stosowane w opiece ambulatoryjnej (brak
czasu, brak potrzeby wykonywania zobiektywizowanego pomiaru). Réwniez
monitorowanie stanu pacjenta odbywa sie gtéwnie na podstawie wywiadu
i obserwacji.

Typowe czynniki wskazujgce na omawiany obraz choroby:
wypadniecie z rél spotecznych: chory traci prace, wypada z zycia towarzy-
skiego, nie jest w stanie samodzielnie zadba¢ o dotyczgce go sprawy, wyco-
fuje sie z jakichkolwiek form aktywnosci poza tymi absolutnie niezbednymi
— pacjent funkcjonuje pod opiekg innych;
wycofanie z relacji spotecznych i kontaktéw z innymi: w kontakcie
zbywajgcy, powierzchowny, unikajacy kontaktu wzrokowego;
blados¢ emocjonalna;
spowolnienie ruchowe;
anhedonia;
wspofistnienie  zaburzen  funkcji  poznawczych interpretowane jako
~Spowolnione myslenie”.

Jednoczesdnie psychiatrzy podkreslali, ze przebieg choroby, wystepowanie
i nasilenie poszczegdlnych objawdéw negatywnych oraz nasilenie wspdtwyste-
pujacych objawoéw pozytywnych jest indywidualne.

Jak choruja pacjenci z przewaga objawow negatywnych
w opinii psychiatréw?

Pacjenci ,,niewidoczni” — przebieg choroby jest oceniany przez
respondentéw jako zdecydowanie bardziej stabilny, mniej spektaku-
larny, ale i zdecydowanie gorzej odpowiadajacy na leczenie

w poréwnaniu ze schizofrenig z przewaga objawdw pozytywnych.
Pacjenci sprawiajgcy mato problemoéw — z perspektywy lekarza
chorzy pozbawieni roszczen, zajmujgcy mato czasu. Z perspektywy
otoczenia objawy negatywne pacjenta sg oceniane jako trudny emo-
cjonalnie, ale akceptowalny wymiar choroby (otoczenie koncentruje
sie gtéwnie na objawach pozytywnych jako parametrze stanu
pacjenta).

Pacjenci dtugotrwale prowadzeni ambulatoryjnie lub w ramach
zespotéw opieki domowej — wystepujace zaostrzenia sa, o ile po-
zwala na to sytuacja, zaopatrywane w warunkach pobytu pacjenta




w domu. Hospitalizacje w przypadku chorego z przewagg objawdw
negatywnych, mimo mniejszej ich liczby niz w przypadku pacjentéw
z przewaga objawdw pozytywnych, sa jednak dtuzsze (generujac
tym samym wieksze koszty — czestotliwos¢ hospitalizacji odbywa sie
nawet raz na 5 lat, a ich okres trwa nawet do 6 miesiecy).

W przypadku zdecydowanej wiekszosci pacjentow brak okreséw
istotnej poprawy pozwalajacej na podjecie pracy lub podjecie

rél spotecznych — chorzy z przewaga objawoéw pozytywnych czesto
pracujg i dobrze funkcjonuja spotecznie w okresach miedzy zaostrze-
niami. Pacjenci z przewagg objawdw negatywnych najczesciej trwale
wypadaja z petnionych rél spotecznych — jezeli chory jest rodzicem,
opieke nad dzie¢mi przejmuje rodzina, gdy choruje wspétmatzonek,
bardzo czesto nastepuje rozktad pozycia.

Poziom realizowanej aktywnosci i nasilenia objawow byt niekiedy
tgczony przez psychiatréw z momentem zycia, w jakim pacjent
zachorowat — z jednostkowych obserwacji psychiatréw wynika, ze
osoby, ktére zachorowaty w mtodosci, nie majgc wyrobionej rutyny
samodzielnego funkcjonowania, beda szybciej tracity kompetencje
spoteczne. Osoby, ktére zachorowaty w wieku dojrzatym, niekiedy
dtuzej zachowuja nawyki, majg rozbudowang sie¢ kontaktéw spo-
tecznych, wymuszajacych utrzymywanie aktywnosci — moga sie dtuzej
utrzymywad w wykonywanej prostej pracy, dtuzej zachowac dbafos¢
o okreslone kwestie (higiena otoczenia), funkcjonowa¢é w rodzinie.
Dtuzsze zachowywanie nawykéw byto takze faczone jednostkowo

z picig (kobiety).

Ocena stanu funkcjonowania pacjenta wymaga redefinicji

i indywidualizacji pojecia aktywnosci, co moze byc¢ trudne dla
otoczenia — chorzy czesto wymagajq duzego lub bardzo duzego
wsparcia w wykonaniu nawet prostych codziennych czynnosci
(higiena osobista, porzadki, przygotowanie positku, pranie).

Elementem opieki nad pacjentem musi by¢ pomoc socjalna —
wsparcie pracownika socjalnego dziatajgcego w ramach poradni
zdrowia psychicznego jest oceniane jako niezbedne.

Jaki jest typowy obraz pacjenta z przewagg objawdw negatywnych
w opinii psychiatréw?
Grupa pacjentdw oceniana przez psychiatréw jako bardzo liczna -
nawet pofowa pacjentéw ze schizofrenia.

Typowy pacjent ma okoto 40-50 lat i choruje na schizofrenie
od 10-20 lat.
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Obraz typowego pacjenta byt czesciej taczony z mezczyzng,

w jednostkowej opinii kobiety chorujg nieco inaczej — niekiedy
dokonuja bardzo duzego wysitku, aby dtuzej utrzymac sie

w kompetencjach spotecznych.

Objawami negatywnymi tgczonymi z typowym pacjentem sa: brak
aktywnosci, wycofanie, unikanie kontaktéw z innymi, obojetnos¢,
apatia, ubdéstwo wypowiedzi, ograniczona komunikacja. Zdarza
sie takze, ze pacjent wyraza negatywne emocje wobec otoczenia —
wrogos¢ lub czesciej unikanie. Z uwagi na obraz choroby chorzy
trudni do zmotywowania w kontekscie leczenia.

Czesto majg nadwage lub s otyli, doswiadczajg zaburzen
lipidowych — przyrost wagi bywa taczony z leczeniem, lecz takze
z dietg, brakiem ruchu.

Czesc¢ pacjentow mieszka z rodzing lub jest objeta codzienng
opieka i wsparciem najblizszych — najczesciej matka lub siostra,
osoby samotne sg objete opieka pomocy spotecznej i zespotéw
opieki domowe;j.

Zdarza sie, ze s zaniedbani, nie dbaja o higiene osobista, ubra-
nia, czesto zaniedbane jest tez miejsce zamieszkania chorego —
zdarzajg sie insekty (dotyczy osdéb mieszkajacych samotnie).

To osoby w bardzo trudnej sytuacji materialnej — pacjenci w zde-
cydowanej wiekszosci nie pracuja, ich dochody ograniczajg sie
do renty (600-800 zt miesiecznie), celowych swiadczen socjalnych
oraz pomocy materialnej, np. w postaci finasowania positkow.
Pacjenci nierzadko popadaja w zadtuzenia zwigzane z optatami.
Jezeli chory ma rodzine, jest czesto przez nig utrzymywany.

Z uwagi na obraz choroby najczesciej trwale wypadajg z petnio-
nych rol spotecznych — zazwyczaj w niktym stopniu reprezentuja
sprawy wtasne, nie angazujg sie w sprawy otoczenia, rodziny.

Unikaja kontaktéw ze swiatem zewnetrznym i innymi ludzmi,

np. proces akceptacji nowej osoby w otoczeniu lub niewielkiej zmiany
jest bardzo dtugotrwaty i trudny, niechetnie wychodzg

z domu — najczesciej po prostu funkcjonujg w przestrzeni mieszkania.

Podejmowany przez pacjentdw zakres aktywnosci jest indywidu-
alny, zwykle znacznie ograniczony i dotyczy prostych czynnosci,
czesto aktywnosc¢ jest wymuszana przez otoczenie, np. codzienne
zakupy, Scielenie tdzka, zmiana ubrania, spacer w najblizszej okolicy,
pomoc we wskazanych czynnosciach domowych, przejazd do domu
opieki srodowiskowej.



Pacjenci bardzo czesto sg uzaleznieni od papieroséw — zdarza

sie, ze papierosy s3 najwazniejsza pozycja w ich budzecie. Nieleczeni
pacjenci ze schizofrenig mogg miec sktonnos¢ do innych uzaleznien
(alkohol, narkotyki), przy czym taka tendencja byta taczona przez
psychiatrow z osobami o odmiennym niz omawiany obrazie choroby.

| Obraz pacjenta z przewagg objawéw negatywnych

Unika kontaktow
Choruje Czesciej ze $wiatem

od 10-20 lat mezczyzna zewnetrzym,

apatia, wycofanie

Wiek: 40-50 lat

Trudna sytuacja Wymaga Czesto
Y ! codziennej opieki Nadwaga/otytosé uzaleznienie
materialna . h ~ b
0s0b trzecich od papieroséow

Objawy negatywne a otoczenie pacjenta

Zdaniem psychiatréw biorgcych udziat w badaniu otoczenie moze dfugo
ignorowac objawy negatywne, uznajac je za ceche osobowosci pacjen-
ta, co moze znaczaco opdznia¢ moment wigczenia terapii psychiatrycznej
— 7 takg postawg taczony byt niekiedy przyktad nadopiekunczych rodzicow,
zwtaszcza matek. Zgtoszenie objawéw negatywnych przez rodzine naste-
puje zazwyczaj, gdy sq one nasilone (pacjent przestaje wychodzi¢ z poko-
ju) lub gdy zachowanie chorego zaczyna naruszac przyjete normy spoteczne
(np. nie myje sie). Istotnym momentem zwracajgcym uwage otoczenia na
stan pacjenta jest utrata pracy lub przerwanie nauki. Z perspektywy reakgji
otoczenia osoby manifestujgce objawy pozytywne sg, zdaniem psychiatrow,
zdecydowanie szybciej obejmowane pomoca psychiatryczna.

Zachowanie rodziny ma, zdaniem psychiatréw, istotne znaczenie
w kontekscie utrzymywania ciggtosci terapii i podejmowania dziatan aktywi-
zujacych pacjenta. Rodziny zajmuja w tym kontekscie rézne postawy. Czesto,
w poczgtkowym okresie choroby, cztonkowie rodzin mobilizujg pacjenta, szu-
kaja rozwigzan. Z czasem zaangazowanie moze stabng¢. Zdaniem psychia-
tréw osobami najbardziej zaangazowanymi w proces pomocy s zazwyczaj
rodzice chorego, rzadziej wspoétmatzonek lub dalsza rodzina. Zdarza sie,
ze opiekunowie zbywajg propozycje uczestniczenia pacjenta w dostepnych
formach aktywizacji, ttumaczac to jego niechecia, nie dostrzegajg sensu ta-
kich dziatan. Zaangazowanie rodziny jest dodatkowo znaczace, zdaniem
psychiatrow, z uwagi na potrzebe wsparcia pacjenta w codziennym
funkcjonowaniu, w tym takze wsparcia finansowego — sytuacja chorych
samotnych oceniana jest przez psychiatréw jako bardzo ciezka.
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Choroby wspdtistniejace

Wiekszos¢ pacjentdow w opinii psychiatrow ma nadwage lub jest otyta (trud-
na do interpretacji jako cecha zwigzana z chorobg — jako mozliwe powiktanie
terapii). Dodatkowo u pacjentéow wystepuja: zaburzenia lipidowe, zespdt me-
taboliczny, nadcisnienie, cukrzyca, choroby uktadu oddechowego, w tym no-
wotwory — choroby tgczone przez psychiatréw z paleniem papieroséw, a takze
pdzne dyskinezy tgczone z zastosowaniem klasycznych neuroleptykdw.

U chorych wystepuja réwniez zaburzenia funkcji seksualnych zwigzane
z przyjmowanym leczeniem: w jednostkowej opinii psychiatry zdarza sie, ze
mtodzi mezczyZni zgtaszajq brak wzwodu, przy czym w ogdlnej percepcji psy-
chiatrzy podkreslali, ze obserwujg zobojetnienie pacjentéw o takim obrazie
choroby wobec wiekszosci aktywnosci, w tym wobec kwestii seksualnych.

Proby samobojcze

Z uwagi na niski poziom aktywnosci i stabilny obraz choroby osoby z przewa-
ga objawéw negatywnych wydaja sie psychiatrom w mniejszym stopniu za-
grozone ryzykiem préb samobdjczych niz pacjenci z innym obrazem choroby.

Lekarze podkreslajg, ze poziom kontaktu z pacjentem z przewaga
objawéw negatywnych utrudnia wglad w jego przezycia i w zwiagzku
z tym zachowania pacjenta sq nieprzewidywalne. Z tej perspektywy osoby
leczone z powodu innych choréb psychicznych, np. depresji, moga by¢ za-
grozone prébami samobdjczymi w nizszym stopniu niz omawiana populacja.

Przebieg zaostrzen

W przypadku pacjentéw z przewaga objawdw negatywnych zaostrzenia wy-
stepuja, zdaniem psychiatréw, zdecydowanie rzadziej niz u 0séb z przewa-
ga objawdw pozytywnych. Ich przyczyng jest, wedtug badanych, najczesciej
odstawienie lekdéw przez pacjenta lub wystapienie jakiego$ konkretnego
wydarzenia (np. choroba lub $mier¢ osoby znajomej).

Czesto zaostrzenia majg charakter dekompensacji psychotycznej. W kon-
tekscie objawdw negatywnych oznaczajg pogtebienie sie objawdw juz wyste-
pujacych u pacjenta: pacjent nie wstaje, nie wychodzi z pokoju, przestaje sie
my¢, przestaje jes¢, nie wpuszcza bliskich do mieszkania.

W miare mozliwosci, przy wystapieniu sygnatdow wskazujgcych za za-
ostrzenie, pacjent jest leczony w domu lub w ramach oddziatu dziennego.



Funkcjonalny schemat opieki

Pacjenci z przewazajgcymi objawami negatywnymi sg objeci przede wszystkim
psychiatryczng opieka ambulatoryjng. W proces opieki nad chorym poza
psychiatrg moga by¢ zaangazowani takze pielegniarka srodowiskowa, psy-
cholog, pracownik socjalny, opiekun spoteczny oraz osoby wspierajace pa-
cjenta z ramienia MOPS? (osoba, ktéra sprzata mieszkanie, przynosi positki);
jednostkowo wskazywany byt takze lekarz podstawowe] opieki zdrowotnej
(POZ) — nie jako osoba prowadzaca/kontynuujaca terapie, ale zaangazowana
w czynnosci administracyjne — wydaje zaswiadczenie o typie przyjmowanych
lekow.

Wizyty u psychiatry odbywajg sie co miesigc lub co 2, rzadziej co 3 miesia-
ce. W jednostkowej opinii psychiatry, pacjenci z przewaga objawdw negatyw-
nych to chorzy, u ktérych zaleca sie raczej wizyty czestsze niz rzadsze (istotny
element wyjscia z domu, podtrzymywania kontaktu).

Zdaniem psychiatréw znaczaca czes¢ pacjentdw jest mobilizowana przez
rodzine/otoczenie do podtrzymywania regularnych kontaktéw z psychiatra,
niekiedy bliska osoba przyprowadza chorego do poradni lub za jego zgoda
uczestniczy w wizytach.

Wizyty u psychiatry:
co miesigc lub co 2 miesigce
Rodzina mobilizuje
do regularnosci

Psychiatra
Osoby z ramienia Pielegniarka
MOPS Srodowiskowa
Opiekun
spofeczny Psycholog
Pracownik
socjalny

Niektérzy pacjenci z przewagq objawdw negatywnych, z uwagi na stan,
wymaga opieki w ramach zespotéw opieki domowej (psychiatra, pielegniarka,
psycholog) — o mozliwos¢ wizyt domowych zazwyczaj prosi rodzina pacjenta.

3 MOPS — miejski osrodek pomocy spotecznej
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FORMY TERAPII KIEROWANE DO PACJENTOW
z przewazajacymi objawami negatywnymi

Terapia farmakologiczna jako podstawowa forma leczenia schizofrenii (jednak
w ocenie psychiatrow jej efekty sa obecnie mato satysfakcjonujgce w kontekscie
leczenia objawow negatywnych).

Terapia pozafarmakologiczna jako metoda w wiekszym stopniu dedykowana
obecnie, zdaniem psychiatrow, tagodzeniu objawéw negatywnych. Tylko niektérzy
pacjenci bioragcy udziat w badaniu korzystajg z innych niz farmakologiczne form
terapii lub aktywizadji.

W kontekscie objawdéw negatywnych i ich konsekwencji obecnie wyko-
rzystywane schematy terapii leczenia nie wptywajg znaczaco, zdaniem psy-
chiatréw, na poprawe jakosci zycia tej grupy chorych. Szczegdlnie istotnym
wyzwaniem terapeutycznym pozostaje aktywizacja zawodowa pacjentow.

Obecnie chorzy z przewagg objawéw negatywnych nie wchodza/ nie
wracaja na rynek pracy. Zdaniem jednego z psychiatréw potencjalnie tylko
1-5% pacjentéw z objawami negatywnymi wykonuje prostg prace, zazwyczaj
w zaktadach pracy chronionej.

W swojej praktyce, w sferze objawdw negatywnych, specjalisci obserwujag
gtéwnie efekty dotyczace poprawy kontaktu werbalnego z pacjentem, wydtu-
zenia mozliwosci jego skoncentrowania sie na jednej, prostej czynnosci oraz
redukgji leku przed otoczeniem (innymi osobami, wyjsciem z domu).

Terapia farmakologiczna — stosowane schematy leczenia

Obecnie stosowane u pacjentdéw schematy terapii sg, zdaniem psychiatréw,
zasadniczo state. Leczenie akceptowane przez pacjenta i przynoszace efekt
terapeutyczny jest dtugotrwale utrzymywane. Ewentualne zmiany terapii
(najczesciej zmiana dawki, rzadziej molekuty lub wprowadzenie nowego leku)
sg zazwyczaj zwigzane z wystgpieniem zaostrzenia, prosba pacjenta/jego
opiekunéw (problemy z tolerancjg leczenia, zgtaszane poczucie ,nasycenia”
lekiem) lub potrzebg dopasowania leczenia do aktualnych potrzeb.
Wymienione molekuty sg czesto stosowane w potgczeniach adekwatnych
do potrzeb pacjenta. Okoto 20-30% chorych wymaga jednak dodatkowe-
go leczenia antydepresyjnego. Depresja jest jednym z objawdw negatyw-
nych towarzyszacych schizofrenii. Poniewaz leki na schizofrenie nie wptywaja



na objawy depresyjne, istnieje koniecznos¢ podawania tych lekéw. Najczesciej
stosowane molekuty:

olanzapina;

aripiprazol;

risperidon, takze w formie iniekcji o przedtuzonym dziataniu (LAI);

kwetiapina;

sertindol;

sulpiryd.

Schematy leczenia sg dobierane przez psychiatrow w kontekscie
catosciowego obrazu choroby z ukierunkowaniem na znoszenie objawoéw
pozytywnych oraz dziatania dodatkowe: przeciwlekowe, wyciszenie lub akty-
wizacje pacjenta (profil dziatania schematu dobierany z uwagi na indywidu-
alne potrzeby).

Respondenci podkreslaja, ze — mimo iz kazdy ze stosowanych atypowych
neuroleptykdw powinien wykazywac skutecznos¢ w obszarze objawdw ne-
gatywnych — stosowane obecnie molekuty realnie w niewielkim stopniu
wptywaja na objawy negatywne. Objawy te sg postrzegane jako stale
utrzymujace sie w obrazie choroby.

Zauwazalne dla psychiatréw jest natomiast subtelne aktywizowanie
pacjentow (poprawa nastroju, poprawa koncentracji, redukcja leku przed
otoczeniem) — w kontekscie dziatania aktywizujgcego pozytywnie wyrézniany
byt aripiprazol.

Poziom compliance oceniany jest jako zréznicowany. Pacjenci moga
miec sktonnos¢ do odstawiania lekdéw, niechetnie uczestniczg w oferowanych
formach terapii pozafarmakologicznej, problematyczny jest takze poziom ko-
munikacji z pacjentem (komunikacja zdawkowa, chory odpowiada pétstow-
kami, konfabuluje — np. potwierdza aktywnosci, ktérych w rzeczywistosci
nie podejmuje).

Terapia pozafarmakologiczna i inne formy wspierania pacjenta

Pacjenci moga korzysta¢ z rdznych form terapii pozafarmakologiczne;
i aktywizacji:
na oddziatach dziennych w szpitalach, warsztatach terapii zajeciowej;
w ramach leczenia srodowiskowego: w domach pomocy i klubach pacjentéw;
w Zaktadach Aktywizacji Zawodowej (sporadycznie, zgtoszenie jednego
psychiatry).
z mozliwosci grupowego lub indywidualnego wsparcia psychologicznego,
np. w ramach zespotéw leczenia domowego;
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Cele terapii pozafarmakologicznej i innych form aktywizacji:
ochrona pacjenta przed hospitalizacjg catodobowa — niektérzy chorzy
silnie obawiaja sie pobytu w szpitalu;
wprowadzenie rutyny wyjscia z domu;
aktywizacja pacjentéw w zakresie kontaktéw miedzyludzkich
i komunikacji;
trenowanie kompetencji spotecznych — utrzymanie nawyku wykonywania
prostych czynnosci, np. przygotowywania positku;
oferowanie konkretnej pomocy rzeczowej — najczesciej mozliwosci
zjedzenia cieptego positku.

Pacjenci raczej niechetnie korzystajg z dostepnych mozliwosci pomocy —
niechetnie z wtasnej woli wychodzg z domu i spotykaja sie z innymi. Najcze-
dciej udziat w innych formach terapii/aktywizacji wymusza na chorym rodzina,
czestym motywatorem jest takze mozliwos¢ zjedzenia cieptego positku.
Formy wsparcia skierowane do rodzin pacjentéw:

psychoedukacja podczas wizyt (najbardziej popularna);
spotkania grupowe skierowane do rodzin pacjentéw (grupy w ramach
klubow pacjenta).

Rodziny pacjentéw, zdaniem psychiatréw, uczestniczg w oferowanych
formach wsparcia, cho¢ niekiedy niezbyt chetnie, réwniez rzadko korzy-
stajg z opieki psychiatrycznej, nawet jezeli potencjalnie jej potrzebuja. Nie-
che¢ wobec oferowanych form pomocy moze wynika¢, zdaniem psychiatrow,
z poczucia bardzo duzego obcigzenia opiekg nad chorym — kazda préba
zainicjowania dodatkowych aktywnosci jest postrzegana jako wysitek.

W zwigzku z chorobg bliskiej osoby cztonkowie rodziny moga, zdaniem
respondentéw badania, doswiadcza¢, np. depresji i wymagac leczenia
farmakologicznego, potencjalnie w takich sytuacjach czesciej zwracajg
sie jednak do lekarzy POZ.

Kluczowe trudnosci terapeutyczne dotyczace pacjentow
z przewaga objawow negatywnych

» Niska skutecznos¢ leczenia farmakologicznego w zakresie znoszenia
objawdw negatywnych.

» Sam charakter objawéw negatywnych sprawia, ze pacjenci psychicznie
i fizycznie wycofujg sie z zycia, unikajg kontaktéw, co przektada sie takze
na obszar komunikacji z psychiatra:

brak wspotpracy ze strony pacjenta wynikajacy z wycofania — kon-
takt z lekarzem jest zdawkowy (zubozone wypowiedzi pacjenta), naj-
czesciej ukierunkowany wyfgcznie na odebranie recepty i jak najszyb-
sze opuszczenie gabinetu. Chorzy nie przyznaja sie do rzeczywistego



stanu zdrowia (czuja sie dobrze, pomagaja w domu, niczego nie
potrzebuja...);

pacjenci czesto wymagajg wsparcia otoczenia w kontynuacji lecze-
nia — rezygnuja z przyjmowania lekéw (niekiedy z powodu poczucia
otepienia emocjonalnego i intelektualnego przypisywanego terapii),
niektérzy chorzy w przypadku hospitalizacji wypisujg sie na wifasne
zyczenie, bojg sie pobytu w szpitalu;

podstawowg motywacja pacjentéw do utrzymywania terapii jest
najczesciej obawa przed powrotem objawéw pozytywnych, wywo-
tujacych lek chorego, lub obawa przed hospitalizacja.

» Ograniczenia dostepnosci/ trudnosci we wprowadzeniu pozafarmako-
logicznych form terapii.

» Najczesciej trudna lub bardzo trudna sytuacja materialna pacjentow
iichrodzin—brak mozliwosciwdrozenia form terapii, ktére musiatby sfinan-
sowac lub dofinansowad pacjent lub jego rodzina (np. wyjazdy, zabiegi
rehabilitacyjne), zycie w bardzo skromnych warunkach pogtebia marazm.

» Bardzo trudna sytuacja pacjentéw samotnych, pozbawianych wspar-
cia rodziny — trudnosci w ustaleniu aktualnej sytuacji pacjenta, zwiekszone
ryzyko zaburzen compliance, ryzyko catkowitego wycofania sie chorego
Z zycia.

» Trudnosci wynikajace z indywidualnych sytuacji — niekiedy nawet wielo-
letnie zaniedbania terapeutyczne wynikajace z niezrozumienia charakteru
objawdw negatywnych przez otoczenie pacjenta, szczegdlnie przy niewiel-
kim udziale objawdéw pozytywnych — chory postrzegany jako samotnik,
.dziwak”, nieudacznik (przerwat studia, stracit prace...).

PODSUMOWANIE

Rozpoznanie i monitorowanie objawéw negatywnych
Wypowiedzi psychiatrow biorgcych udziat w badaniu wskazuja na to, ze
obecnie rozpoznawanie i monitorowanie nasilenia objawoéw negatyw-
nych w schizofrenii nie jest oparte na obiektywnych narzedziach dia-
gnostycznych — lekarze koncentrujg sie na wywiadzie z pacjentem i jego
bliskimi, obserwacji chorego i wtasnym doswiadczeniu.

O przyjeciu obrazu choroby omawianego podczas badania (tj. pacjent
z przewazajacymi objawami negatywnymi utrzymujacymi sie przewlekle
niezaleznie od innych objawdw schizofrenii) decyduje obecnos¢ takich
przestanek, jak m.in. zatamanie linii zyciowej pacjenta (gtéwnie utrata
pracy, przerwanie nauki), trwate wypadniecie z rél spotecznych wynika-
jgce z wycofania chorego, utrata aktywnosci, obserwowana obojetnos¢
emocjonalna lub brak adekwatnych reakgji.
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Objawy negatywne a funkcjonowanie chorego

Charakter objawéw negatywnych ma istotny wptyw na proces komuni-
kacji z psychiatrg — chorzy nie zgtaszaja oczekiwan zwigzanych z procesem
leczenia, czesto chcg po prostu jak najszybciej opusci¢ gabinet, z psychiatrg
komunikujg sie zdawkowo, niekiedy konfabulujg. Dodatkowo objawy ne-
gatywne sg czesto zdecydowanie mniegj ucigzliwe dla otoczenia i trudniejsze
do jednoznacznej interpretacji niz objawy wytworcze. W zwigzku z tym za-
zwyczaj sg akceptowane przez otoczenie lub kfadzione na karb osobowosci
pacjenta, co niekiedy op6znia wdrozenie leczenia.

Psychiatrzy podkreslali, ze tacy pacjenci ,po prostu wycofuja sie z zycia”
— unikaja kontaktéw z innymi, rzadko wychodza z domu, spedzajg czas
biernie, czesto nie sg w stanie reprezentowac swoich spraw, wymagaja
wsparcia, czasem nawet w zakresie najprostszych codziennych czynnosci.

Opieke nad pacjentami przejmuje najczesciej rodzina, w przypadku oséb
samotnych chorzy s3 obejmowani wsparciem instytucjonalnym (MOPS,
OPS, domy opieki srodowiskowej). Psychiatrzy podkreslali, ze istotnym pro-
blemem dotyczacym tej grupy oséb jest ubdstwo — chorzy nie pracuja,
niekiedy utrzymuja sie jedynie z rent i zapomaog socjalnych.

Zdaniem psychiatréw chorzy z omawianym obrazem choroby, w po-
réwnaniu z pacjentami z innym obrazem choroby (z przewaga objawoéw
pozytywnych), nie doswiadczajg okresow spektakularnych remisji, kto-
re pozwalatyby na podjecie pracy, wypetnianie rél spotecznych lub
funkcjonowanie zblizone do funkcjonowania przed okresem manife-
stacji choroby. Objawy negatywne s3 postrzegane raczej jako stale obec-
ne, z pewnymi wahaniami w kierunku ich nasilenia w okresie zaostrzenia
i stabilizacji.

Leczenie objawéw negatywnych
Zdaniem psychiatrow, dostepne obecnie preparaty neuroleptyczne wy-
kazuja skuteczne dziatanie, przede wszystkim w obszarze objawdéw pozy-
tywnych/wytwérczych, jednak w zdecydowanie mniejszym stopniu ni-
welujg one objawy negatywne oraz tgczone z nimi zaburzenia funkgji
poznawczych.

Badani podkreslali, ze obecnie jedynymi metodami terapii dedykowanymi
stricte objawom negatywnym sg metody pozafarmakologiczne: terapia
w ramach hospitalizacji w trybie oddziatu dziennego, psychoterapia lub
wsparcie psychologa, treningi kompetencji spotecznych, réznorodne formy
aktywizacji oferowane przez domy pomocy srodowiskowej, kluby pacjenta.
Jednak z uwagi na stan zdrowia chorego podjecie takich form leczenia wy-
maga od niego duzej mobilizacji, a najczesciej samo ich wdrozenie i kontynu-
acja zalezy od determinacji najblizszych. Hospitalizacje w przypadku przewagi
objawdw negatywnych sg rzadsze niz w przypadku pacjentéw z przewagg ob-
jawodw pozytywnych, ale moga trwac znacznie dtuzej (nawet do 6 miesiecy).



5

Konsekwencje choroby w aspekcie
codziennego funkcjonowania
pacjenta oraz jego zycia

w rodzinie i spofeczenstwie

— w oczach opiekunow

BADANIE JAKOSCIOWE

l

WYNIKI BADANIA JAKOSCIOWEGO — percepcja opiekunéw
Obraz objawéw choroby z perspektywy opiekunow pacjentéw

Opiekunowie pacjentéw dostrzegaja objawy negatywne, ktére sg oceniane
jako przykre z perspektywy osoby zaangazowanej w relacje z chorym (cztonka
rodziny), ale w mniejszym stopniu niepokoja otoczenie niz obecnos¢ objawdw
pozytywnych.

Objawy wytworcze stanowia, w ocenie opiekundw, duzy dyskomfort
zaréwno dla pacjenta, jak i dla otoczenia. Sg, w ich ocenie, Zzrédtem leku
i poczucia zagrozenia chorego, ich obecnos¢/nasilenie sg traktowane jako
podstawowy miernik stanu pacjenta (zaostrzenie vs stabilizacja).

a1
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Z grupy objawoéw negatywnych najczesciej dostrzegane przez otocze-
nie sa: wycofanie sie, brak aktywnosci, nieche¢ do podejmowania i utrzy-
mywania kontaktéw spotecznych, biernos¢, utrata dawnych zaintereso-
wan, zaniedbania higieniczne — pacjent robi tylko to, co bezwzglednie musi
lub do czego jest mobilizowany przez otoczenie. Obecnos¢ takich objawdw
byta interpretowana jako parametr utraty radosci zycia, zmiany jakosci zycia
pacjenta przez chorobe.

Obserwowane objawy wytworcze:
pacjenci styszg gtosy;
sg przekonani, ze sg obserwowani, przesladowani, obmawiani, wysmiewani;
sg przekonani, ze opuszczenie pokoju, domu lub kontakt z innymi osobami
wigze sie z niebezpieczenstwem;
tworzg wtasng rzeczywistosc, w ktdrej przyjmuja okreslone role.

Objawy pozytywne byty oceniane przez opiekunéw jako destrukcyjne dla
pacjentéw. W wiekszosci przypadkéw wywotujg silny lek chorego, agresje,
potegujg izolacje. Wystgpienie lub nasilenie objawdw pozytywnych sg trakto-
wane przez opiekundw jako sygnat, ze stan pacjenta sie pogorszyt (wystepuje
zaostrzenie, chory nie bierze lekdéw), s3 to momenty wzmozonej mobilizacji
ze strony rodziny (pilny kontakt z lekarzem, dodatkowo — osoba nocujaca
w domu chorego).

Obserwowane objawy choroby inne niz objawy wytworcze:
niewielka aktywnos¢ ograniczona do prostych, codziennych czynnosci:
pacjent wymaga statej mobilizacji, zachety, towarzyszenia w czynnosciach,
przypominania; zakres samodzielnosci chorych w zakresie codziennego
funkcjonowania byt oceniany przez wiekszos¢ opiekundw jako niewielki —
pacjent nie robi nic wiecej ponad to, co musi;
pacjent nie uczy sie, nie pracuje, nie ma zainteresowan/utracit dawne
zainteresowania, spedza czas biernie, nie wychodzi z domu — wychodzi
tylko wtedy, gdy musi lub jest do tego mobilizowany;
chory nie dba o siebie i swoje otoczenie — niektdrzy chorzy majg problem
z utrzymaniem higieny osobistej;
pacjent unika i obawia sie kontaktéw z innymi — dopuszcza do siebie
bardzo waskie grono oséb, ktére zna;
chory sprawia wrazenie osoby obojetnej wobec otoczenia, apatycznej;
komunikacja z pacjentem jest ograniczona — wypowiedzi sg ubogie,
niezréznicowane, niekiedy opiekunowie podkreslali kontrast komunikacji
obecnie vs przed wystagpieniem choroby oraz kontrast komunikacji w okre-
sie zaostrzenia vs stabilizacji;
brak zmian w ekspresji twarzy — rzadko twarz ozywia sie, np. chory sie
usmiecha;
powolnos¢ ruchéw — wykonanie prostych czynnosci zajmuje duzo czasu,
bywa interpretowana jako ztosliwos¢ ze strony pacjenta.



Z wywiadow z opiekunami wynika, ze objawy schizofrenii, ktére nie sg
objawami wytworczymi, sg dla otoczenia trudne do jednoznacznej interpre-
tacji. Niekiedy sg postrzegane jako konsekwencja choroby, ale i jako po-
gtebienie cech osobowosci (zawsze byt introwertyczny, lubit samotnos¢, byt
inny...). Czes¢ opiekundéw (matki) emocjonalnie podchodzi do takich obja-
wéw, sg dla nich synonimem wegetacji, utraty radosci zycia, odsuwania sie
osoby bliskiej.

Opiekunowie s3 przekonani, ze ograniczona aktywnos$¢, w tym brak pracy
oraz wyobcowanie, sg zrédtem cierpienia pacjentéw — nalezy jednak wzigc
pod uwage niekiedy bardzo osobistg perspektywe opiekundw i fakt, ze sami
chorzy czesto deklaruja, iz ,,nie czujg sie gotowi do podjecia pracy” lub nie
widzg takiej mozliwosci.

Opiekunowie dostrzegajg zmiany w natezeniu objawdéw negatywnych
— ich pogtebianie sie w czasie (zwiekszaja sie ograniczenia, jakim podlega
pacjent — poczatki choroby vs sytuacja obecna) lub okresowe nasilanie sie
(w zaleznosci od indywidualnej sytuacji: pacjent nie wpuszcza do mieszkania
osbb, ktére dotychczas akceptowat i zna, przestaje wychodzi¢ z pokoju, coraz
bardziej zaniedbuje higiene osobistg).

Gwattowane pogtebienie sie objawdw jest dla opiekunéw sygnatem do
kontaktu z lekarzem, natomiast ich stabilnos¢ lub subtelne pogtebianie sie
w czasie jest akceptowane.

Stosowane schematy farmakoterapii i problemy zwigzane
z farmakoterapig z perspektywy opiekunéw pacjentéw

Nie wszyscy badani opiekunowie pamietali nazwy stosowanych przez pacjenta
lekéw (wymieniano olanzapine, risperidon [takze LAI], klozapine, amisulpryd).
Wiekszos¢ jednak potwierdzata, ze ustalone schematy sg raczej state, a ewen-
tualne modyfikacje (najczesciej dawek) byty zwigzane z okresem zaostrzenia.
Stosowane leczenie w przypadku wiekszosci chorych niweluje, zdaniem
opiekunéw, przede wszystkim objawy wytwércze oraz lek, co przektada sie
na lepsza komunikacje z pacjentem i wyzszy poziom aktywnosci w okresie
stabilizacji.
Problemy dostrzegane przez opiekunéw, a dotyczace ogdlnego stanu
zdrowia pacjentow to:

nadwaga;

problemy z kondycja wynikajace z braku ruchu;

béle stawdw, bdle kregostupa, nawracajgce béle gtowy;

problemy stomatologiczne;

wysoki poziom trigliceryddw.

Objawy wigzane z leczeniem:
zanik miesigczkowania;
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$linotok;
splatana mowa.

Kontakt pacjentow z lekarzami innymi niz psychiatra jest, zdaniem
opiekundéw, czesto ograniczony i trudny do realizacji. Chorzy neguja taka
potrzebe lub nie s w stanie sprosta¢ czynnosciom zwigzanym z kon-
sultacja (konieczno$¢ zapisu, wizyta, wykonanie badania, odbiér wyniku,
ewentualna koniecznos¢ regularnego kontaktu).

Zakres udzielanego wsparcia z perspektywy opiekunéw pacjentow

Zakres wsparcia udzielanego przez opiekunéw w codziennych czynnosciach
jest zalezny od indywidualnej sytuacji i stanu pacjenta oraz rozpina sie
od bardzo duzego do umiarkowanego. Bardzo duze wsparcie najczesciej
wykazywaty matki.

»  Pacjenci wymagajg bardzo duzego wsparcia w codziennym
funkcjonowaniu (szczegolnie wsparcia tego udzielajg matki).

»  Zaangazowanie trwa przez cafg dobe lub przez wiekszg czes¢ dnia.

»  Opiekunami sg osoby, ktére mieszkajq z pacjentem lub spedzaja
z nim codziennie wiekszg czes¢ dnia, np. od godziny 8 do 20.

»  Najczesciej inne osoby sg w niewielkim stopniu/ w ogéle nie s
zaangazowane w opieke nad pacjentem.

Wsparcie umiarkowane najczesciej wykazywaty osoby niespokrewnione.
Wsparcie to byto udzielane w postaci odwiedzin raz na kilka dni, dodatko-
wej pomocy ze strony innych oséb zaangazowanych w pomoc i terapie (np.
wsparcie opiekuna z MOPS lub OPS, osoby, ktéra sprzata mieszkanie, dowozi
positki, zespotu opieki domowej, domu pomocy srodowiskowej, psychologa).

»  Monitorowanie aktualnej sytuacji pacjenta — stanu pacjenta, stanu otoczenia,
aktualnych potrzeb.

»  Towarzyszenie w drodze na wizyty lekarskie.

» Reagowanie ad hoc na objawy wystepowania zaostrzen — zachowanie
pacjenta zmienia sie.

»  Wsparcie finansowe ad hoc, w zdecydowanie mniejszym zakresie niz rodzina
—wykupienie lekéw, potrzebnych srodkdéw sanitarnych, dezynsekcja mieszkania.

»  Zachecanie do aktywnosci — towarzyszenie podczas spaceru, rozmowa, spe-
dzanie czasu.



Wszyscy opiekunowie biorgcy udziat w badaniu, niezaleznie od pozio-
mu wiezi, mieli staty kontakt z lekarzem prowadzacym. Kontakt najcze-
Sciej byt podejmowany w sytuacji pogorszenia sie stanu zdrowia pacjenta.

Jak wyglada codzienne zycie pacjentow z perspektywy
ich opiekunéw?

Zazwyczaj pacjent rozpoczyna dzien okoto godziny 9-11,
budzony najczesciej przez opiekuna — chorzy czesto wymagaja
przypomnienia o koniecznosci porannej higieny, zmiany
ubrania, przyjecia lekéw.

Pacjenci wiekszos¢ dnia spedzaja w domu, czesto w swoim
pokoju — gtéwnie $pig, stuchaja radia lub ogladaja telewizje
(rzadziej), palg papierosy.

Pacjenci mieszkajacy z rodzing lub objeci codzienng opieka
sg czesto aktywizowani przez bliskich do wykonania prostych
czynnosci i do wychodzenia z domu — krotki spacer, codzienne
drobne zakupy, a nawet wspdlne wyjscie na basen.

Niektérzy pacjenci motywowani przez opiekunéw lub lekarzy
uczestnicza w grupowych lub indywidualnych spotkaniach
chorych z psychiatrag lub psychologiem, np. raz w tygodniu

— jednostkowo pacjent od poniedziatku do pigtku dojezdzat

do domu opieki Srodowiskowej.

Positki w ciggu dnia sg przygotowywane przez opiekunéw lub

w przypadku oséb samotnych dowozone z MOPS, pacjenci korzy-
stajgcy z domdw opieki srodowiskowej majg zapewniony od ponie-
dziatku do pigtku ciepty positek w ramach pobytu w tych osrodkach.

Obowiazki domowe najczesciej przejmuje rodzina lub opiekun

z ramienia MOPS — zazwyczaj pacjenci wykonujg proste czynnosci:
Scielenie tézka, drobne porzadki w pokoju, nakrywanie do stotu,
zmywanie, obieranie ziemniakdw; wyjatek stanowita jedna pacjentka,
ktéra byta w stanie zaplanowa¢ czynnosci w domu, sama zadbac

o czystos¢ mieszkania, przygotowac positek dla siebie oraz matki.
Niektérzy opiekunowie przypominaja o koniecznosci przyjecia
lekéw lub w ciggu dnia podaja je pacjentowi, wszyscy monitoruja
ubywanie tabletek i kontynuacje recept.

Pacjenci lepiej funkcjonujacy co jakis czas wracajg do namiastek
aktywnosci, ktére lubili w przesztosci, do ich wykonania motywuja
opiekunowie i najczesdciej w nich towarzysza: wycieczka rowerowa,
wyjscie do kina, ogladanie seriali.




Kontakty spofeczne sg najczesciej ograniczone do zaufanej,
waskiej grupy ludzi, czesto wytacznie do rodziny, opiekunéw,
lekarza, pielegniarki, pracownika socjalnego — pacjenci unikaja
kontaktéw z osobami nowymi, nawet na poziomie stycznosci.

Komunikacja opiekundéw z pacjentami w ciggu dnia jest czesto
ograniczona do prostej wymiany zdan — chorzy majg trudnosci
w sformufowaniu ztozonych, dtuzszych wypowiedzi.

Rozpoczyna dzien

ok. 9-11 rano
Obowigzki domowe Wiekszos¢ czasu
wykonuje opiekun spedza w pokoju

Wymaga przypomnie-
nia o higienie/lekach

Jakie konsekwencje ponosi rodzina w zwigzku z chorobg jej cztonka?

Rodzina jest systemem, gdzie jej cztonkowie stanowiag pewnga catos¢,
a wszyscy wzajemnie oddziatujg na siebie. W zwigzku z tym choroba
jednego z jej cztonkdéw niewatpliwie odznacza pietno na reszcie.

Koniecznos¢ podporzadkowania zycia osobie chorej — codzienne
odwiedzanie w miejscu zamieszkania lub catodzienna opieka,
koniecznos¢ wspdlnego zamieszkania lub zakupu mieszkania

dla pacjenta, rezygnacja z czasu wolnego, brak mozliwosci wyjazdu
wypoczynkowego lub rehabilitacyjnego, przeznaczanie urlopu

na opieke nad osobg chora.

Koniecznos¢ przyjecia dodatkowych obowigzkéw domowych —
zwigzana z wycofaniem sie chorego z zycia rodziny.

Konflikty wewnatrz rodziny — zdarza sie, ze niektérzy cztonkowie
rodziny nie akceptuja choroby/rozpoznania, neguja jej fakt
(powracajacy motyw konfliktéw miedzy rodzicami pacjentéw),
opiekunowie majg poczucie mniejszego zaangazowania w zycie
innych cztonkéw rodziny.




Wyobcowanie, poczucie stygmatyzacji — rozluznienie wiezi z dalszg
rodzing, ograniczenia w zakresie innych kontaktéw spotecznych
(brak czasu i mozliwosci utrzymywania znajomosci, koncentracja
wytgcznie na osobie chore)).

Wptyw choroby na sytuacje materialng rodziny, zwigzany

z bardzo niskim dochodem pacjenta i jego brakiem mozliwosci
zarobkowania — koniecznos¢ wspierania finansowego pacjenta,
partycypowanie w kosztach utrzymania chorego oraz mieszkania,
finansowanie prywatnych konsultacji medycznych, koszt opieki
stomatologiczne;.

Poczucie wypalenia cztonkdw rodziny, nadmierne obcigzenie
opieka.

Brak mozliwosci przejscia na emeryture mimo osiggniecia
wymaganego wieku — opiekun (matka) chce utrzymac obecne do-
chody z uwagi na poziom wydatkdéw zwigzany z chorobg

bliskiej osoby.

Jakie s wiec potrzeby zgtaszane przez opiekunéw?

1. W stosunku do pacjentéw:
aktywizacja spoteczna, mozliwos¢ kontaktu z grupa réwiesnicza, in-
nymi osobami — ustgpienie wycofania, niecheci wobec kontaktow
z innymi;
mozliwos¢ ponownego podjecia dawnych zainteresowan — powr6t
dawnej osobowosci, energii, pasji;
powrdt radosci zycia — ustgpienie obojetnosci, apatii;
mozliwos¢ podjecia pracy adekwatnej do mozliwosci pacjenta — prze-
tamanie biernosci;
brak postepu choroby, utrzymanie komunikacji z pacjentem na obec-
nym poziomie;
mozliwos¢ wyjazdu na turnus rehabilitacyjny;
spadek masy ciata pacjenta.

2. W stosunku do nich samych:
mozliwos¢ obecnosci dodatkowej osoby aktywizujacej, odwiedzajacej
pacjenta (asystent rodziny, psychoterapeuta) — odcigzenie opiekuna;
mozliwos¢ przejscia na emeryture;
przetrwanie kazdego kolejnego dnia, takze w kontekscie materialnym
(zeby starczyto na leki, utrzymanie);
brak koniecznosdci przekazania w przysztosci pacjenta pod opieke
zaktadu opiekunczego.



PODSUMOWANIE

Znaczenie objawow negatywnych dla opiekunow

Opiekunowie pacjentéw bioragcy udziat w badaniu podkreslali, ze podsta-
wowym miernikiem stanu pacjenta jest dla nich gtéwnie aktualne nasi-
lenie objawéw urojeniowych. Dostrzegane objawy negatywne, o ile nie
przybieraja skrajnych form (pacjent nie opuszcza pokoju, nie myje sie,
nie je), s w wiekszym stopniu akceptowane. W przypadku niektérych
opiekunow (matek) wywotujg jednak silne emocje — sg interpretowane jako
oznaka utraty radosci zycia, zubozenia osobowosci pacjenta w poréwnaniu
z okresem przed wystgpieniem choroby, wyznacznik spustoszenia, jakiego
dokonata choroba.

Obserwowane konsekwencje choroby dotykaja nie tylko samych pacjentéw,
ale i ich najblizszych — codzienna, niemal kompleksowa opieka nad cho-
rym jest oceniana jako bardzo obcigzajgca, zmuszajaca do rezygnadji z cza-
su wolnego, wifasnych zainteresowan. Dodatkowo ograniczone dochody
i brak mozliwosci podjecia pracy przez pacjenta przesuwa ciezar jego utrzy-
mania na bliskich, co negatywnie wptywa na sytuacje materialng rodziny.

Choroba wywiera takze duzy wptyw zaréwno na wiezi wewnetrzne, jak i te
dotyczace otoczenia — w rodzinach tworzg sie podziaty zwigzane z postawg
wobec choroby i pacjenta, cztonkowie rodziny sg zmuszeni do podejmo-
wania nowych roél, obowigzkéw, czesto nastepuje rozluznienie kontaktéw
z dalszg rodzing i znajomymi.

Konsekwencje objawéw negatywnych dla pacjenta

Poziom wsparcia od innych oséb, jakiego w codziennym funkcjonowa-
niu wymaga pacjent, jest indywidualny. Wszystkie osoby biorace udziat
w badaniu wymagaty jednak aktywizacji i pomocy w réznym zakre-
sie w codziennych, prostych czynnosciach (utrzymanie higieny witasnej
oraz otoczenia, prowadzenie domu, monitorowanie ciggtosci terapii
lub podawanie lekéw, wsparcie/reprezentowanie w kwestiach admini-
stracyjnych lub urzedowych).

Opiekunowie deklarowali, ze pacjenci unikaja innych oséb i kontaktéw
z otoczeniem zewnetrznym — najchetniej spedzajg czas w domu i niechet-
nie z niego wychodza. Komunikacja z nimi jest najczesciej zubozona, zdaw-
kowa. Chorych na co dzien cechuje apatia, obojetnos¢, spowolnienie. Nie-
ktorzy opiekunowie oceniajg jako bardzo dotkliwe wycofanie sie chorych
z niemal jakichkolwiek form aktywnosci — pacjenci nie pracuja, nie angazuja
sie w dawne zainteresowania.



BADANIE ILOSCIOWE

l

OPIS BADANIA ILOSCIOWEGO - informacje ogélne

Celem projektu badawczego (spotecznego) byto zebranie informacji po-
zwalajacych na ocene i zrozumienie skali problemu i skutkéw zachorowania
na schizofrenie wsréd polskich pacjentdw, w tym aspektéw finansowych
i spotecznych zwigzanych z chorobg. Aspekty finansowe zostaty omoéwione
w nastepnym rozdziale.

Badanie ilosciowe zostato przeprowadzone technikg ankiety wypetnianej
samodzielnie przez jego uczestnikdéw (respondentéw). Do udziatu w bada-
niu rekrutowano takze lekarzy obecnie pracujgcych jako psychiatrzy na od-
dziale szpitalnym w szpitalu psychiatrycznym — z kazdym z nich przeprowa-
dzono krotki wywiad rekrutacyjny (face to face interview, FFl). W nastepnym
kroku zrekrutowani lekarze kwalifikowali do badania opiekunéw pacjentéw
ze schizofrenig, zgodnie z przyjetymi kryteriami.

Kryteria kwalifikacji przyjete dla opiekunéw pacjentéw

> Pacjent, ktérym sie opiekuja, to osoba dorosta, u ktérej schizofrenia zosta-
ta zdiagnozowana co najmniej 2 lata temu.
» U chorego, ktérym sie opiekuja, przewazajg objawy negatywne i utrzymu-
ja sie one przewlekle od co najmniej roku.
» Pacjent, ktérym sie opiekujg, jest hospitalizowany w trakcie trwania niniej-
szego badania, a opiekun wypetni ankiete w trakcie odwiedzin u chorego
w szpitalu.
» Jest to gtowny opiekun pacjenta, ktéry:
pozostaje z pacjentem w statym, bliskim kontakcie (opiekun mieszka
z pacjentem lub odwiedza go w miejscu zamieszkania), najlepiej, zeby
byt to cztonek rodziny pacjenta;
zna jego zwyczaje, rozktad dnia, zajecia, wspiera pacjenta w codzien-
nym funkcjonowaniu;
ma wglad w sytuacje finansowg chorego oraz jest Swiadomy konkret-
nych wydatkéw zwigzanych z leczeniem schizofrenii i innych wydatkéw;
pamieta pacjenta sprzed zachorowania na schizofrenie (dotyczy
relatywnie mtodych chorych — do 40. r.z.);
jest wystarczajgco komunikatywny, aby wypetni¢ ankiete.

Lekarze zapraszali opiekunéw do badania w kolejnosci ich zgtaszania sie
na oddziat w ramach odwiedzin u pacjentéw, nie wybierajac ich pod zadnym
innym wzgledem niz podane kryteria kwalifikacji.
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W badaniu uczestniczyto 10 lekarzy psychiatrow z 10 osrodkéw zaj-
mujgcych sie leczeniem schizofrenii. Kryterium wigczenia lekarza do badania
byto prowadzenie leczenia na oddziale szpitalnym co najmniej 7 dorostych
pacjentéw w miesigcu, u ktérych przewazaja objawy negatywne, utrzymujace
sie przewlekle od co najmniej roku. Do badania zakwalifikowano tgcznie
70 opiekundéw pacjentdéw ze schizofrenig z przewazajacymi i przetrwatymi
objawami negatywnymi (od 2 do 12 pacjentéw z osrodka).

WYNIKI BADANIA ILOSCIOWEGO

Profil pacjenta ze schizofrenig z przewazajacymi objawami
negatywnymi wedtug badania ilosciowego

W objetej badaniem populacji chorych ze schizofrenig z przewazajacymi ob-
jawami negatywnymi wiekszos¢ stanowili mezczyzni (blisko 63%). Srednia
wieku pacjentéw w badaniu wyniosta 43,9 lat, przy czym sredni wiek,
kiedy diagnozowano schizofrenie, byt znacznie nizszy i wynosit 26,8 lat
(ryc. 5.1). Ponad "4 pacjentdw ze schizofrenig pochodzita z miast powyzej
500 tys. mieszkancow. Drugg najliczniejszg grupa byli chorzy pochodzacy
ze wsi (24% populacji) (ryc. 5.2).

RYCINA 5.1.
Struktura wiekowa pacjentéw ze schizofrenig z przewazajacymi objawami negatywnymi

10% 13%
B 20-29 lat
20%
S B 30-39lat
27% 40-49 lat
50-59 lat
60 lat i wiecej

30%



RYCINA 5.2.
Struktura pacjentéw ze schizofrenig z przewazajacymi objawami negatywnymi
ze wzgledu na miejsce zamieszkania

27% 24%

B Wies
Miasto ponizej 20 tys. mieszkarcéw

Miasto od 20 do 99 tys. mieszkarncow
— 4%
Miasto od 100 do 199 tys. mieszkaricow

Miasto od 200 do 499 tys. mieszkarncow

21% 17%

Miasto 500 tys. mieszkaricéw lub wiecej

6%

Najliczniejsza grupe pacjentow ze schizofrenig stanowili pacjenci ze sred-
nim i pomaturalnym wyksztatceniem — facznie 44% pacjentéw. W catej pol-
skiej populacji odsetek ten jest nizszy i wynosi 32% [49]. Wyzszy natomiast
jest udziat oséb z wyzszym wyksztatceniem — 26% w catej populacji Polski
w poréwnaniu z 17% wsrdd chorych ze schizofrenig. Roznice te $wiadcza
0 wczesniejszym zakonczeniu nauki przez niektérych chorych, co wynika
z wczesnego wieku zachorowania na schizofrenie (ryc. 5.3).

RYCINA 5.3.
Struktura pacjentéw ze schizofrenig, u ktorych przewazajg objawy negatywne
w podziale na wyksztatcenie pacjenta

Wyzsze
Pomaturalne
Srednie 33%
Zasadnicze zawodowe
Podstawowe, gimnazjalne

Brak formalnego wyksztatcenia

Brak danych

Strukture pacjentéw pod wzgledem czasu, od ktérego przewazajg obja-
wy negatywne schizofrenii, przedstawiono na rycinie 5.4 — najwiekszy udziat
w populacji badania mieli chorzy z objawami negatywnymi utrzymujgcymi sie
od roku do 5 lat (36%).
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RYCINA 5.4.
Struktura pacjentéw ze schizofrenig ze wzgledu na czas, w ktérym u chorego
przewazaja objawy negatywne schizofrenii

1%

17%
B Od okoto 1 roku
B Powyzej roku, krécej niz 5 lat
5-10 lat
Dtuzej niz 10 lat
26% Brak danych

Schizofrenii relatywnie czesto towarzyszyty takze inne schorzenia
(ryc. 5.5). Okofo potowa pacjentéw ze schizofrenig z przewazajacymi
objawami negatywnymi cierpi na nikotynizm lub pali papierosy — pale-
nie odnotowano u 56% chorych. Srednia liczba papieroséw wypalanych
przez osoby ze schizofrenig z przewazajagcymi objawami negatywnymi wy-
niosta 22 sztuki dziennie (ryc. 5.6). Do najczesciej wystepujacych chordb
wspotistniejgcych nalezaty: otytos¢ (31% pacjentéw), nadcisnienie tetni-
cze (31%), depresja (21%), zaburzenia gospodarki lipidowej (21%) oraz
zaburzenia lekowe (16%).

Depresja i zaburzenia lekowe wspoétwystepuja u 10% pacjentéw ze
schizofrenia z przewazajgcymi objawami negatywnymi.

Z dostepnych danych wynika, ze 36% pacjentéw nie podejmowato
zadnej proby rzucenia palenia. Dwie préby rzucenia palenia podjeto 18%
ankietowanych, a trzy préby lub wiecej - 8%. (ryc. 5.7).



RYCINA 5.5.
Czestos¢ wystepowania chordb wspdtistniejacych u oséb ze schizofrenig
Z przewazajgcymi objawami negatywnymi

Nikotynizm

Pacjent pali papierosy
Otytos¢

Nadcisnienie tetnicze

56%

Depresja

Zaburzenia gospodarki lipidowej
Zaburzenia lekowe

Cukrzyca (typu 1 lub 2)
Choroba niedokrwienna serca
Hiperprolaktynemia

Alkoholizm

Inne

Uzaleznienie od narkotykow
Nowotwor

Nienowotworowe choroby ptuc
(w tym POChP)

Zakazenie WZW C
Zakazenie HIV

RYCINA 5.6.
Liczba papieroséw wypalanych dziennie przez palacych pacjentéw ze schizofrenig
z przewazajgcymi przetrwatymi objawami negatywnymi

Srednia liczba papieroséw
wypalanych dziennie: 22 sztuki

59%
18% - 21% 3%
B 10 sztuk lub mniej papieroséw dziennie B 11-20 sztuk
21-40 sztuk Wiecej niz 40 sztuk

RYCINA 5.7.
Liczba préb rzucenia palenia przez palacych chorych ze schizofrenig z przewazajgcymi
przetrwatymi objawami negatywnymi

36% 36%
0,
- 3% 18% 2% -
m Nie byto takich préb m 1préba 2 proby 3 proby lub wiecej ® Brak danych
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Chorzy w 17% nie wykazuja zadnej aktywnosci fizycznej. Wiekszos¢ z nich
(69%) wykazuje tylko podstawowg aktywnos¢ w postaci krotkich spacerédw
czy wyjs¢ do sklepu (ryc. 5.8). Dodatkowo 68% chorych nie stosuje zdrowej
diety (ryc. 5.9).

RYCINA 5.8. Aktywnos¢ fizyczna pacjentow ze schizofrenig, u ktérych przewazaja
przetrwate objawy negatywne

Krétkie spacery, wyjscie do sklepu itp. 69%
Jazda na rowerze 11%
Dtugie spacery 9%
Chodzenie na basen 4%
Praca fizyczna 3%
Sitownia, bieganie 1%
Wychodzenie wieczoramiz domu 1%

Brak danych 1%

Nie wykonuje zadnej aktywnosci 17%

RYCINA 5.9. Stosowanie zdrowej diety przez pacjentéw ze schizofrenia,
u ktérych przewazaja przetrwate objawy negatywne

34%
30% 30% ?

1% 3% 1%

m Tak, bardzo o to dbamy m Tak, staramy sie o to dba¢
Nie, niestety nie zawsze jest mozliwos¢ o to zadbac Nie, niestety zupetnie o to nie dbamy

Pacjent je zwyczajne jedzenie Pacjent nie zgadza sie na diete

Profil opiekuna pacjenta ze schizofrenia z przewazajacymi objawami
negatywnymi wedtug badania ilosciowego

W populacji opiekundw osdb chorych na schizofrenie z przewazajacymi obja-
wami negatywnymi, objetych niniejszym badaniem, najliczniejszg grupe sta-
nowity osoby w wieku od 51 do 65 lat (prawie potowa respondentéw), druga
— opiekunowie w wieku od 36 do 50 lat (20%), natomiast trzecig — opieku-
nowie w wieku od 66-75 lat (17%). Srednia wieku gtéwnego opiekuna pa-
cjenta wynosita 57 lat (ryc. 5.10). Ogétem w 54% opiekunami byty kobiety.



RYCINA 5.10.
Struktura wieku opiekundéw pacjentow ze schizofrenig z przewazajgcymi przetrwatymi
objawami negatywnymi

7% 1% 9 m 25-35at
B 36-50 lat
17%

20% 51-65 lat

66-75 lat

76 lat i wiecej

brak danych

Sredni wiek gtéwnego opiekuna
46% pacjenta: 57 lat (mediana: 60)

Rodzice stanowili facznie najwieksza grupe gtéwnych opiekunéw
(razem 55% — matki 31%, ojcowie 24%), drugg — wspotmatzonkowie
(razem 15%) — rycina 5.11.

RYCINA 5.11.
Struktura pokrewienstwa gtéwnego opiekuna z pacjentem ze schizofrenig
z przewazajgcymi przetrwatymi objawami negatywnymi

6% Bl B Matka

9% \ \ 31% B Ojciec
\ Maz
H Brat

0,
9% —_ Inna krewna, kuzynka

Inna niespokrewniona osoba
0 Zona

9%
Siostra

/

B |nny krewny, kuzyn
9% y % Yl

24%

Wiekszos¢ opiekundw oséb chorych na schizofrenie byta aktywna zawo-
dowo — stanowig oni 60% respondentéw (83% osdb byto w wieku produk-
cyjnym). Dwie nastepne najliczniejsze grupy — emeryci i rencisci — tacznie 35%
(ryc. 5.12). W zwigzku ze schizofrenig pacjenta 87% opiekundw nie otrzy-
mywato zadnego swiadczenia, natomiast 9% otrzymywato zasitek dla opie-
kuna osoby niepetnosprawnej. Srednia miesieczna wysokos¢ $wiadczenia
wynosita 208 zt netto.
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RYCINA 5.12.
Aktywnos¢ zawodowa opiekunow oséb ze schizofrenig z przewazajacymi przetrwatymi
objawami negatywnymi

3% 1%

\ |

B Osoba aktywna zawodowo
B Emeryt
Rencista
60% Bezrobotny

Brak danych

Status zawodowy lub zarobki oséb z otoczenia pacjenta, w zwigzku
z zachorowaniem cztonka rodziny na schizofrenie, ulegty zmianie wsréd
46% z nich (23% dla jednej osoby z otoczenia pacjenta, 17% dla dwdch oséb,
6% dla trzech oséb).

Wedtug deklaracji wiekszosci (59%) gtéwnych opiekunéw pacjen-
tow objetych badaniem w zwigzku z zachorowaniem bliskiego status
materialny ich rodziny/gospodarstwa domowego pogorszyt sie.

Z uwagi na chorobe pacjenta, jego gtéwni opiekunowie musieli m.in.
zmniejszy¢ wymiar czasu pracy, bez zmiany jej charakteru (13%), zrezygnowac
— mimo mozliwosci dalszej pracy — z pracy zawodowej lub przejs¢ na emery-
ture (7%), zmieni¢ charakter pracy, ktéry spowodowat zmniejszenie zarobkéw
(7%) (ryc. 5.13).

RYCINA 5.13.
Wptyw choroby pacjenta ze schizofrenig z przewazajgcymi przetrwatymi objawami
negatywnymi na status zawodowy jego gtéwnego opiekuna

Choroba pacjenta nie wptyneta na mdj status zawodowy 64%

Musiatem/am zmniejszy¢ wymiar czasu pracy zawodowej,

0,
ale nie zmienit sie charakter mojej pracy 13%

Musiatem/am zrezygnowac z pracy zawodowej lub przejsé¢

. . 7%
na emeryture, chociaz mogtem/am nadal pracowa¢

Musiatem/am zmienic charakter pracy, co spowodowato

.. . h . 7%
zmniejszenie moich zarobkéw

Nie mogtem/am przejsc jeszcze na emeryture,
L . Y 6%

chociaz bym chciat/a, bo musze zarabiac
Zmiana pracy plus dojazdy do pracy || 1%

Brak danych 1%



SPOLECZNE SKUTKI CHOROBY dla pacjenta

Schizofrenia z przewazajacymi przetrwatymi objawami negatywnymi oddzia-
tuje na pacjenta w wielu aspektach i dziedzinach jego zycia. Pozostawia pietno
na jego edukacji, relacjach spotecznych i codziennym funkcjonowaniu.

Edukacja

Schizofrenia, w ktérej przewazajg przetrwate objawy negatywne, wywiera
wptyw na edukacje chorego — u 41% ankietowanych w zwigzku z choroba
wystepowaty okresowe przerwy w edukacji, a u 43% nastapito catkowite
jej zatrzymanie na réznych etapach (19% — w szkole sredniej, 17% — szkole
wyzszej, 7% — szkole policealnej) — rycina 5.14.

RYCINA 5.14.
Whptyw zachorowania na schizofrenie pacjentéw, u ktérych przewazajg przetrwate
objawy negatywne, na ich edukacje

Nastepowaty okresowe przerwy w edukacji 41%
pacjenta ?

Zaprzestanie edukaql przez pacjenta na _ 43%

pewnym etapie

Szkota srednia NG 19%
Szkota policealna B 7%

Szkota wyzsza _ 17%

Relacje spoteczne

Konsekwencje objawéw negatywnych obejmujg pogorszenie relacji spotecz-
nych z innymi, z cztonkami rodziny, przyjaciétmi, znajomymi. Zmniejszenie
podejmowania kontaktéw towarzyskich ze znajomymi nastapito ze strony:
pacjenta (tacznie w 76% w duzym i bardzo duzym stopniu);
jego dotychczasowych znajomych (tgcznie w 71% w duzym i bardzo duzym
stopniu) (ryc. 5.15).
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RYCINA 5.15.
Wptyw zachorowania na schizofrenie pacjentdw, u ktérych przewazajg przetrwate
objawy negatywne, na ich kontakty towarzyskie

Zmniejszenie 27% 49% 21% 3%
podejmowania kontaktéw
towarzyskich ze znajomymi
ze strony pacjenta

- . , 27% 44% 24% 1% 3%
Zmniejszenie kontaktéw
towarzyskich podejmowanych
przez dotychczasowych
znajomych pacjenta
B W bardzo duzym stopniu B W duzym stopniu W matym stopniu
W znikomym stopniu = Nie zmniejszyty sie

W wyniku zachorowania na schizofrenie rozstanie ze statym partnerem/
rozwéd lub utrata partnera nastapity u 44% chorych z przewazajgcymi
przetrwatymi objawami negatywnymi schizofrenii. Wiecej jednak, bo u 66%
pacjentdw, nie wystapity zadne proby podejmowania inicjatywy w celu
znalezienia zyciowego partnera/partnerki (ryc. 5.16).

RYCINA 5.16.
Wptyw zachorowania na schizofrenie pacjentdw, u ktérych przewazajg przetrwate
objawy negatywne, na ich zwigzki

Rozstanie ze statym partnerem/partnerkg lub
rozwéd

Utrata dziewczyny/chtopaka

Brak podejmowania inicjatywy w celu znalezienia

0,
partnera/ki zyciowego/ej 66%

Trudnosci w znalezieniu partnera/ki zyciowego/ej

Codzienne funkcjonowanie

U kazdego pacjenta nastgpita utrata zainteresowan, ktére przejawiat przed
zachorowaniem (w duzym i bardzo duzym stopniu u 77% pacjentéw), a takze
pogorszenie funkcjonowania w zakresie wykonywania czynnosci domo-
wych (w duzym i bardzo duzym stopniu u 63% pacjentéw). U wiekszosci



pacjentdw nastgpito pogorszenie funkcjonowania pacjenta w zakresie za-
tatwienia niezbednych spraw urzedowych (68% w duzym i bardzo duzym
stopniu), a takze w zakresie czynnosci samoobstugowych, takich jak np.
higiena osobista czy dbanie o ubiér (45% w duzym i bardzo duzym stopniu).
W zakresie komunikacji stownej z pacjentem pogorszenie to nastgpito
tgcznie u 46% pacjentow (ryc. 5.17).

RYCINA 5.17.
Whptyw zachorowania na schizofrenie pacjentow, u ktérych przewazajg przetrwate
objawy negatywne, na ich codzienne funkcjonowanie

30% 47% 20% 3%
Utrata zainteresowan, |
ktére pacjent przejawiat
przed zachorowaniem
Pogorszenie funkcjonowania 33% 30% 33% 4%

w zakresie wykonywania |
czynnosci domowych przez
pacjenta (np. sprzatanie,

przygotowywanie positkow,
robienie zakupdw)

Pogorszenie funkcjonowania 21% 24% 40% 9% 6%

pacjenta w zakresie |
wykonywania czynnosci
samoobstugowych (np. higiena
osobista, dbatos¢ o ubidr)

10% 36% 40% 13% 1%

Pogorszenie komunikacji |
stownej z pacjentem

24% 44% 26% 4%1%
Pogorszenie funkcjonowania | I

pacjenta w zakresie zatatwienia
niezbednych spraw urzedowych
zwigzanych z chorobg, z renta itp.

m W bardzo duzym stopniu m W duzym stopniu W matym stopniu

W znikomym stopniu Nie zmniejszyty sie

Samodzielnos¢ w zakresie inicjatywy do wykonywania codziennych
czynnosci, takich jak np. higiena osobista czy wyjscie na spacer, wykazy-
wato zaledwie 4% pacjentow. W wiekszosci (20% w bardzo duzym stopniu,
39% w duzym stopniu i 23% w matym stopniu) pacjenci ci wymagali moty-
wowania i naktaniania kazdorazowo do wykonania tych czynnosci (ryc. 5.18).
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RYCINA 5.18.
Samodzielnos¢ pacjentéw ze schizofrenig, u ktérych przewazajg przetrwate objawy
negatywne, w zakresie inicjatywy do wykonania codziennych czynnosci

Brak samodzielnej inicjatywy
do wykonania codziennych 20% 39% 23% 14% 4%

czynnosci, takich jak higiena

osobista, wyjscie na spacer,

konieczno$¢ motywowania

i naktaniania pacjenta

kazdorazowo
B W bardzo duzym stopniu B W duzym stopniu W matym stopniu
m W znikomym stopniu Nie wystepuje, pacjent radzi sobie sam

Pacjenci czesciej pomagaja w wykonywaniu czynnosci domowych,
anizeli wykonuja je samodzielnie. Najwiecej, bo ponad potowa (57%) cho-
rych pomaga przy sprzataniu w domu (samodzielnie robi to 27%), w robieniu
zakupdw — 46% ankietowanych (samodzielnie — 30%), a w przygotowaniu
positkdw — 34% (samodzielnie — 31%). Zadnych czynnosci domowych nie
wykonuje 9% pacjentow (ryc. 5.19).

RYCINA 5.19.
Udziat pacjentéw ze schizofrenia, u ktérych przewazaja przetrwate objawy negatywne,
wykonujacych podane czynnosci domowe

Robi zakupy samodzielnie
Pomaga w robieniu zakupdéw
Sprzata w domu samodzielnie
Pomaga sprzata¢ w domu 57%
Przygotowuje sobie positki sam
Pomaga przy przygotowaniu positkow

Inne (wynosi $mieci, wyprowadza psa)

Zadnych nie wykonuje

Tylko 3% pacjentéw nie wychodzito z domu samodzielnie. W wiekszosci
przypadkéw (79%) wychodzili oni codziennie, prawie codziennie lub kilka razy
w tygodniu (ryc. 5.20).



RYCINA 5.20.
Samodzielno$¢ pacjentdw ze schizofrenia, u ktérych przewazajg przetrwate objawy
negatywne, w zakresie wychodzenia z domu

43% 36% 19% 3%
Czy pacjent wychodzi zdomu
samodzielnie?
B Tak, codziennie lub prawie codziennie B Tak, kilka razy w tygodniu
Rzadko — kilka razy w miesigcu Prawie wcale nie wychodzi

Tylko 26% pacjentéw przychodzito samodzielnie na wizyty u psy-
chiatry. Pozostali odbywali je albo z opiekunem, albo na zmiane (czasem
samodzielnie, czasem z kims) lub tez to psychiatra przychodzit do pacjenta
na wizyty domowe (ryc. 5.21).

RYCINA 5.21.
Samodzielno$¢ pacjentdw ze schizofrenia, u ktérych przewazajg przetrwate objawy
negatywne, w zakresie wizyt u psychiatry

) ) 26% 31% 7%

Czy pacjent odbywa wizyty

u lekarza psychiatry w zwigzku
ze schizofrenig samodzielnie,
czy z opiekunem?

B Zwykle pacjent samodzielnie m Czasem samodzielnie, a czasem kto$ z nim idzie/jedzie

Zwykle z opiekunem Zwykle psychiatra przychodzi do domu

W zajeciach rehabilitacyjnych nigdy nie uczestniczyta ponad potowa
(53%) pacjentoéw ze schizofrenig z przewazajacymi przetrwatymi objawami
negatywnymi, a 17% trzeba byto mobilizowa¢, namawia¢, a czasem nawet
z nim pojechac (ryc. 5.22 1 5.23).

RYCINA 5.22.
Udziat w zajeciach rehabilitacyjnych pacjentéw ze schizofrenig, u ktérych przewazajg
przetrwate objawy negatywne

Czy pacjent chodzi na jakies (4% 11% 14% 17% 53%
zajecia rehabilitacyjne, treningi
codziennych umiejetnosci,
odwiedza dzienne oddziaty
pomocy, a jesli tak, to jak czesto?

B Tak, codziennie lub prawie codziennie Tak, kilka razy w tygodniu
Rzadko —raz lub kilka razy w miesigcu ~ ® Prawie wcale Nigdy nie byt na takich zajeciach
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RYCINA 5.23.
Przejawianie inicjatywy do brania udziatu w zajeciach rehabilitacyjnych przez pacjentéw
ze schizofrenia, u ktdérych przewazaja przetrwate objawy negatywne

Czy na tego typu zajecia, o ktére 17% 13% 17% 53%
pytamy powyzej, pacjent wybiera
sie raczej z whasnej inicjatywy,
czy Pan/i lub kto$ inny mobilizuje
go do tego?

B Zwykle sam sie wybiera
Czasem sam sie wybiera, a czasem trzeba go namawiac
Zwykle trzeba go mobilizowac albo nawet zawiezé (pojechac z nim)

B Nie dotyczy — pacjent nie chodzi na zajecia tego typu

Samodzielnie mieszka zaledwie 17% pacjentéw. W wiekszosci
chorzy mieszkajg z gtéwnym opiekunem lub z gtéwnym opiekunem i innymi
cztonkami rodziny (odpowiednio 31% i 49%) — rycina 5.24.

RYCINA 5.24.
Samodzielno$¢ pacjentow ze schizofrenia, u ktérych przewazajg przetrwate objawy
negatywne, w zakresie samodzielnego mieszkania

17% 31% 49% 3%
Czy pacjent mieszka sam, |
czy z gtéwnym opiekunem?
B Sam Z gtéwnym opiekunem Z gtéwnym opiekunem i innymi cztonkami rodziny

W Zkim$innym

W zakresie profilaktyki zdrowotnej (tab. 5.1) w tej grupie chorych pod-
kreslenia wymaga, ze zaledwie 58% ankietowanych kobiet ze schizofrenig
miato kiedykolwiek przeprowadzong cytologie (tylko 4% w ciagu ostat-
niego roku). USG narzaddw rodnych i piersi kiedykolwiek miato wykonane
odpowiednio 17 i 25%. Zadna z kobiet nie miata przeprowadzonego USG
piersi w ciggu ostatniego roku.



TABELA 5.1.

Profilaktyka choréb przewlektych wiréd pacjentéw ze schizofrenia,
u ktérych przewazaja przetrwate objawy negatywne

RTG klatki piersiowej
Wizyty u stomatologa
Morfologia krwi

EKG

Badanie glukozy we krwi
Badanie ogdlne moczu

Badanie poziomu
cholesterolu, lipidogram

Pomiar ci$nienia tetniczego

Kolonoskopia (badanie
jelita grubego)

Kontrola masy ciafa
Pomiar obwodu w pasie
Zadne z powyzszych
KOBIETY

Badanie ginekologiczne
(wizyta u ginekologa)

Cytologia szyjki macicy

USG przezpochwowe
narzadéw rodnych

USG piersi
MEZCZYZNI

Kontrola prostaty
— badanie per rectum

SPOLECZNE SKUTKI CHOROBY dla opiekuna i bliskich pacjenta

W ujeciu systemowym rodzina stanowi cato$¢. W momencie, w ktdérym cos
oddziatuje na jednego z jej cztonkéw (w tym przypadku choroba — schizofre-
nia z przewazajacymi przetrwatymi objawami negatywnymi), wptywa to

Odsetek pacjentow,
u ktérych wykonywano
badanie kiedykolwiek

80%
84%
93%
81%
84%
90%

74%
96%
7%

70%
53%

92%
58%
17%

25%

20%

Odsetek pacjentow,
u ktérych wykonywano
badanie w ostatnim roku

27%
31%
80%
61%
67%
59%

41%
73%
1%

59%
27%
6%

33%
4%
4%

0%

9%

posrednio réwniez na wszystkich pozostatych cztonkéw rodziny.

W zwigzku z chorobg relacje miedzy cztonkami rodziny ulega-

ty w wiekszosci przypadkéw pogorszeniu (6% w bardzo duzym stopniu,
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27% w duzym stopniu, 40% w matym i 10% w znikomym). Pogorszenie
to moze miec¢ zwigzek ze zwiekszeniem obowigzkéw domowych spoczy-
wajacych na rodzinie pacjenta, wynikajacych z jego zachorowania. Sama
choroba w wiekszosci przypadkéw generowata dodatkowe obowigzki
w duzym i bardzo duzym stopniu (facznie 56%). Brak zaangazowania cho-
rego/jego samoistne wykluczenie z obowigzkéw domowych generowat
je tacznie u 57% respondentdéw — ryciny 5.25 i 5.26.

RYCINA 5.25.
Woptyw zachorowania na schizofrenie pacjentow, u ktérych przewazajg przetrwate
objawy negatywne, na relacje miedzy cztonkami rodziny

6% 27% 40% 10% 17%
Pogorszenie relacji miedzy
cztonkami bliskiej rodziny,
domownikami, ze wzgledu
chorobe pacjenta
B W bardzo duzym stopniu B W duzym stopniu W matym stopniu
W znikomym stopniu Nie pogorszyto sie

RYCINA 5.26.

Wzrost obowigzkéw domowych spoczywajacych na pozostatych domownikach
w zwigzku z zachorowaniem na schizofrenie pacjentéw, u ktérych przewazajg
przetrwate objawy negatywne

Zwiekszenie obowigzkéw 7% 49% 33% 9% 3%
domowych spoczywajacych
na domownikach, poza chorym,
ze wzgledu na fakt, ze jego
choroba generuje dodatkowe
obowigzki

Zwiekszenie obowigzkow 13% 44% 29% 1% 3%
domowych spoczywajacych
na domownikach, poza
chorym, ze wzgledu na fakt,
ze chory sie z nich wytgczyt

m W bardzo duzym stopniu m W duzym stopniu W matym stopniu

W znikomym stopniu Nie zwiekszyty sie

Nie bez znaczenia pozostaje fakt, ze w zwigzku z chorobg domownicy
lub bliscy pacjenta w duzym i bardzo duzym stopniu majg zmniejszony czas
na odpoczynek i wiasne zajecia czy zainteresowania (46%) oraz na urlop
(50%). Ze wzgledu na opieke nad pacjentem 48% respondentéw w du-
zym i bardzo duzym stopniu zmniejszyto zaangazowanie lub w ogdle
porzucito rozwijanie wtasnych zainteresowan (ryc. 5.27).



RYCINA 5.27.

Ograniczenie czasu na wiasne zajecia wiréd domownikéw lub bliskich chorego
w zwigzku z zachorowaniem na schizofrenie pacjentéw, u ktérych przewazaja
przetrwate objawy negatywne

7% 39% 33% 16% 6%

Zmniejszenie czasu | |
na odpoczynek i wiasne
zajecia, hobby wsrod

domownikéw

19% 31% 27% 7% 16%

Zmniejszenie czasu
lub catkowity brak wyjazdéw | |
na urlop, na prawdziwy

wypoczynek

Zmniejszenie lub zaniechanie | 79, 41% 30% 11% 10%
rozwijania wtasnych | | |
zainteresowan, hobby
opiekuna lub opiekundéw
ze wzgledu na opieke
nad pacjentem

B W bardzo duzym stopniu B W duzym stopniu W matym stopniu

W znikomym stopniu Nie zmiejszyt sie

W zwiazku z choroba pacjenta 41% ankietowanych z rodzin pacjen-
téw/domownikéw miato psychiczne lub psychologiczne problemy (inne
niz schizofrenia). Trudnosci w znalezieniu zyciowego partnera/partnerki
deklarowato 16% badanych z rodziny chorego, a rozwéd lub rozstanie
- 11% (ryc. 5.28).

RYCINA 5.28.

Wptyw zachorowania na schizofrenie pacjentéw, u ktérych przewazajg przetrwate
objawy negatywne, na zwiazki partnerskie w rodzinie pacjenta oraz na wystgpienie
w niej problemoéw psychologicznych

Rozwdd lub rozstanie z partnerem wsréd

. . . 11%
cztonkéw rodziny pacjenta

Trudnosci w znalezieniu partnera/ki o

zyciowej przez cztonka/éw rodziny pacjenta 16%

Problemy psychiczne lub psychologiczne innej natury

niz schizofrenia u cztonkéw najblizszej rodziny,

domownikdw, ktore wynikty prawdopodobnie

w zwigzku z zachorowaniem pacjenta

41%

Dokfadna struktura kosztéw ponoszonych przez pacjenta i jego rodzine
w zwigzku z chorobg zostata omdéwiona w nastepnym rozdziale opisujgcym
wyniki badania kosztowego.



PODSUMOWANIE

Profil pacjenta Profil opiekuna

* 63% mezczyzn * 54% kobiet
» Srednia wieku: 43,9 * Srednia wieku: 57
* Wiek rozpoznania: 26,8 e Gféwnie rodzice
* Wyksztatcenie: Srednie i wspétmatzonkowie (55%
i pomaturalne (44%) i 15%)
* Palacy 56% e Aktywni zawodowo (60%)
+ Srednia liczba wypalanych oraz emeryci i rencisci (35%)

papieroséw dziennie: 22

* Najczestsze choroby: otytos¢,
nadcisnienie, depresja

* Podstawowa aktywnos$¢ fizyczna

Spoteczne skutki Spoteczne skutki
choroby dla pacjenta choroby dla opiekuna
* Edukacja * Pogorszenie relacji w rodzinie
Przerwy w edukacji (41%) * Zmniejszony czas na urlop/
Zaprzestanie edukagji (43%) odpoczynek
* Relacje spoteczne e Brak rozwijania witasnych
Rozstanie, rozwéd (44%) zainteresowan
Zmniejszenie podejmowania * Inne niz schizofrenia problemy
kontaktow, brak inicjatywy (66%) psychiczne lub psychologiczne
Odsuniecie dotychczasowych (41%)
znajomych * Rozstanie, rozwdéd (11%)

* Codzienne funkcjonowanie
Utrata zainteresowan, pogorsze-
nie komunikacji stownej, pogor-
szenie w zakresie wykonywania
czynnosci domowych, zatatwia-
nia spraw urzedowych, czynno-
sci osobistych (np. higiena)

Brak uczestnictwa w zajeciach
rehabilitacyjnych
Mieszkanie z opiekunem (80%)
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Kalkulacje kosztéw posrednich
schizofrenii ponoszonych
przez pacjentow i ich bliskich
w zwigzku z chorobg

METODOLOGIA BADANIA KOSZTOWEGO

Celem tej czesci projektu badawczego byto zebranie informacji pozwalajgcych
na ocene rzeczywistego obcigzenia finansowego pacjentéw ze schizofrenig
z przewazajgcymi przetrwatymi objawami negatywnymi.

Zakres danych zbieranych w badaniu obejmowat koszty bezposrednie
(medyczne i niemedyczne) ponoszone przez pacjentéw oraz ich opiekundw
w zwigzku z chorobg. Zbierano réwniez informacje potrzebne do oszaco-
wania wartosci dochodéw utraconych przez pacjentéw i ich rodziny —
uwzgledniajgc zaréwno czasowq lub trwatg niezdolnos¢ do pracy z powodu
schizofrenii, jak i zwolnienia z pracy cztonkéw rodziny z powodu koniecznosci
osobistego sprawowania opieki nad pacjentem.

Bezposrednie koszty ponoszone przez pacjentdéw ze schizofrenig z prze-
wazajgcymi objawami negatywnymi i ich opiekunéw monitorowano w po-
dziale na zdefiniowane wczesniej kategorie, ktére przedstawiono w tabeli 6.1.
Wszystkie kategorie kosztéw odnoszono wytacznie do wydatkdéw pono-
szonych w zwigzku z chorobg — prowadzong terapig, opiekg i dodatkowa
pomoca konieczng z powodu choroby.
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TABELA 6.1.

Kategorie kosztéw medycznych i niemedycznych ponoszonych

przez pacjentéw ze schizofreniag

Koszty medyczne

*\Wydatki na leki zalecone przez
lekarza w zwigzku z leczeniem
schizofrenii

* Wydatki na leki bez recepty
niezalecone przez lekarza,
ale stosowane w zwigzku
z leczeniem schizofrenii

* Wydatki na odptatne wizyty
lekarskie

* \Wydatki na leczenie uzdrowiskowe
pacjenta (szpital uzdrowiskowy,
sanatorium)

*\Wydatki na konsultacje
z psychologiem, psychoterapeuta

* Wydatki na terapie zajeciowe,
kluby pacjenta, srodowiskowe
domy opieki dziennej

* Inne wydatki medyczne zwigzane
z chorobg

* Wydatki medyczne
ponoszone przez opiekuna
w zwigzku z chorobami, ztym
samopoczuciem, ktére wystgpity
u opiekuna ze wzgledu na
schizofrenie pacjenta, ktérym sie
opiekuje

Koszty niemedyczne

* \Wydatki na transport w zwigzku z leczeniem
schizofrenii

* Wydatki na transport w zwigzku
z zatatwianiem spraw urzedowych zwigzanych
ze schizofrenig pacjenta

* \Wydatki na zakwaterowanie poza miejscem
zamieszkania ponoszone w zwigzku
z leczeniem

* Wydatki na zapewnienie opieki dzieciom lub
innym osobom, ktérymi przed zachorowaniem
na schizofrenie opiekowat sie pacjent,
a obecnie nie moze petni¢ takiej opieki
z powodu choroby

* Wydatki na zapewnienie opieki dzieciom
lub innym osobom pozostajgcym
pod opiekg opiekuna pacjenta z uwagi
na jego nieobecnos¢ lub niedostepnosc¢
zwigzang z chorobg pacjenta

* Wydatki na dodatkowa pomoc domowa
w zwigzku z brakiem mozliwosci wykonywania
prac domowych przez pacjenta lub opiekuna

* \Wydatki na codzienne utrzymanie pacjenta
i mieszkania pacjenta (zywnos$¢, optaty,
chemia gospodarcza, inne)

* \Wydatki na papierosy dla pacjenta

* Inne wydatki niemedyczne zwigzane z chorobg

Jak juz wyzej wspomniano, badanie ilosciowe zostato przeprowadzone
technika ankiety wypetnianej samodzielnie przez jego uczestnikéw. Do udzia-
tu w badaniu rekrutowano lekarzy obecnie pracujacych jako psychiatrzy na
oddziale szpitalnym w szpitalu psychiatrycznym — z kazdym z nich przeprowa-
dzono krotki wywiad rekrutacyjny (FFI). W nastepnym kroku zrekrutowani le-
karze kwalifikowali do badania opiekundw pacjentéw ze schizofrenig zgodnie
z przyjetymi kryteriami, ktore zostaty opisane w poprzednim rozdziale.

WYDATKI PACJENTA ZE SCHIZOFRENIA z przewazajacymi
objawami negatywnymi zwigzane z chorobg

W 2017 roku przecietny dochdd netto gospodarstw domowych w Polsce wy-
nosit 4473 zt [50]. Struktura miesiecznych dochodéw netto gospodarstw,



w ktoérych przebywaja pacjenci ze schizofrenig z przewazajgcymi prze-
trwatymi negatywnymi objawami, wskazuje na to, ze wiekszo$¢ z nich
ma dochody na poziomie 2000-2999 zt (21%), 3000-3999 zt (21%) oraz
4000-4999 zt (20%) (ryc. 6.1).

RYCINA 6.1.
Struktura miesiecznego dochodu netto gospodarstw domowych, w ktérych przebywaja
pacjenci ze schizofrenig z przewazajacymi przetrwatymi objawami negatywnymi

ponizej 1000 zt

1000-1999 zt

2000-2999 zt 21%
3000-3999 zt 21%
4000-4999 zt
5000-5999 zt
6000-6999 zt

7000 zt lub wiecej

Prawie 70% pacjentdw ze schizofrenig z przewazajacymi przetrwatymi
objawami negatywnymi przebywa na rencie z tytutu niezdolnosci do pra-
cy, dodatkowo 6% pacjentdw jest na rencie z innego tytutu, niezwigzanego
ze schizofrenig. Aktywnych zawodowo pozostaje 21% pacjentéw, w tym
9% w ramach pracy chronionej. Zaden z pacjentéw nie prowadzit wtasnej
dziatalnosci gospodarczej (ryc. 6.2).

RYCINA 6.2.
Struktura pozycji na rynku pracy pacjentow ze schizofrenia z przewazajgcymi
przetrwatymi objawami negatywnymi

Rencista z tytutu niezdolnosci do pracy

zwigzanej ze schizofrenig 69%

Zatrudniony poza rolnictwem 9%
Zatrudniony w ramach pracy chronionej 9%
Bezrobotny 9%

Emeryt 7%

Rencista z innego tytutu, niezwigzanego
ze schizofrenia

Rolnik 3%

6%

Uczen/student 3%

Wtasna dziatalno$¢ gospodarcza | 0%
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Prawie 90% pacjentow ze schizofrenig z przewazajacymi przetrwa-
tymi objawami negatywnymi otrzymuje Swiadczenia w zwigzku ze swo-
ja choroba. Opiekunowie pacjentéw deklarowali, ze chorzy otrzymuja renty
z tytutu niezdolnosci do pracy, zasitki z tytutu orzeczonego stopnia niepet-
nosprawnosci, renty socjalne, dodatki pielegnacyjne oraz $wiadczenia reha-
bilitacyjne. Srednia suma wszystkich $wiadczen, ktére otrzymuje pacjent
w zwigzku ze schizofrenig, wyniosta 1119 zt (ryc. 6.3). Ponadto 10% opie-
kunéw zadeklarowato, ze otrzymuja zasitek dla opiekuna osoby niepetno-
sprawnej w zwigzku ze schizofrenig pacjenta, ktéry wynosi srednio 208 zt
miesiecznie.

Srednie wydatki opiekunéw i ich rodzin ze swojego budzetu na utrzyma-
nie pacjenta (wyzywienie, leki, inne zakupy optaty) wynoszg 648 zt miesiecz-
nie. Wydatki te nie sg pokrywane ze Swiadczen, ktére otrzymujg pacjenci ze
swojej pracy lub uzyskiwanych $wiadczen. Prawie 60% opiekunéw zadekla-
rowato, ze w zwigzku z zachorowaniem pacjenta na schizofrenie status
materialny rodziny pogorszyt sie.

RYCINA 6.3.
Struktura swiadczen otrzymywanych przez pacjentéw w zwigzku ze schizofreniag

Renta z tytutu niezdolnosci do pracy 59%

Zasitek z tytutu orzeczonego stopnia

0,
niepetnosprawnosci 23%

Renta socjalna 17%
Dodatek pielegnacyjny 9%
Swiadczenia rehabilitacyjne 4%
Srednia suma miesiecznych
Brak danych lub nie otrzymuje 11% Swiadczen: 1119 zt

BEZPOSREDNIE KOSZTY MEDYCZNE | NIEMEDYCZNE

Na cele medyczne zwigzane ze schizofrenig pacjenci oraz ich rodziny wy-
dajg srednio 126 zt miesiecznie (ryc.6.4). Najwiekszy udziat w tej kwocie
maja wydatki na leki (zalecone przez lekarza i te bez recepty), ktére stanowig
41% wydatkéw medycznych (52 zt), oraz wydatki ponoszone przez opiekuna
w zwigzku z chorobami i ztym samopoczuciem ze wzgledu na schizofrenie
pacjenta, ktére stanowig 28% wydatkéw (35 zt). Wysoki udziat w wydatkach
medycznych majg takze odptatne wizyty lekarskie oraz konsultacje z psycholo-
giem/psychoterapeutg (tacznie 26%).



Nalezy jednak podkredli¢, ze wielkos¢ deklarowanych wydatkéw ponoszo-
nych na cele medyczne byta zréznicowana i dochodzita nawet do ponad 930 zt
miesiecznie, z czego prawie potowe stanowity wydatki zwigzane z odptatny-
mi wizytami lekarskimi i konsultacjami z psychologiem/psychiatrg, a ponad
/s — wydatki medyczne ponoszone przez opiekuna w zwigzku z chorobami
i zZtym samopoczuciem spowodowanym schizofrenig pacjenta.

RYCINA 6.4.

Srednie miesieczne wydatki pacjentéw i opiekunéw na dang kategorie kosztéw
medycznych w zwigzku ze schizofrenig pacjenta z przewazajacymi objawami
negatywnymi

Sredni miesieczny wydatek

48
pacjenta ze schizofrenia:
126 2t 35
23
10
5
: M :

[ [ . R

1 2 3 4 5

Kategorie kosztéw

1. Leki zalecone przez lekarza 6. Terapie zajeciowe, kluby pacjenta, srodowiskowe domy

2. Leki bez recepty opieki dziennej

3. Odptatne wizyty lekarskie 7. Inne wydatki zwigzane z chorobg

4. Leczenie uzdrowiskowe pacjenta 8. Wydatki medyczne ponoszone przez opiekuna w zwigzku
(szpital uzdrowiskowy, sanatorium) z chorobami i ztym samopoczuciem ze wzgledu na

5. Konsultacje z psychologiem/ schizofrenie pacjenta
psychoterapeutg

RYCINA 6.5.

Struktura kosztéw medycznych ponoszonych przez pacjentéw i opiekundéw w zwigzku
ze schizofrenig pacjenta z przewazajgcymi objawami negatywnymi

Leki zalecone przez lekarza
B Leki bez recepty

Odptatne wizyty lekarskie

0
38% m Leczenie uzdrowiskowe pacjenta

(szpital uzdrowiskowy, sanatorium)

Konsultacje z psychologiem/psychoterapeutg

B Terapie zajeciowe, kluby pacjenta,
srodowiskowe domy opieki dziennej

Inne wydatki zwigzane z choroba

4% 3% = Wydatki medyczne ponoszone przez opiekuna
w zwigzku ze ztym samopoczuciem ze wzgledu

0,
18% na schizofrenie pacjenta
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Analiza srednich kosztéw medycznych ponoszonych przez pacjentéw
i opiekunéw wedtug czasu trwania przewazajgcych objawéw negatywnych
wskazuje na to, ze koszty medyczne rosng wraz z czasem trwania objawow —
od 81 zt dla pacjentéw z objawami negatywnymi trwajagcymi od roku, do 172
zt dla chorych z objawami negatywnymi trwajacymi 5-10 lat. Wydatki znacza-
co malejg w przypadku pacjentéw, u ktérych objawy negatywne przewazaja
od ponad 10 lat, a redukcja dotyczy gtéwnie kosztéw lekdw zaleconych przez
lekarza oraz kosztéw odptatnych wizyt lekarskich (ryc. 6.6).

RYCINA 6.6.

Struktura kosztéw medycznych ponoszonych przez pacjentéw i opiekundw
w zwigzku ze schizofrenig pacjenta wedfug czasu trwania przewazajacych
objawow negatywnych [z{]

24 7 10 1 13 26
osotoros | ]
48 1 22 12 7 2 34
Powyzej roku, ﬂ | i | I I
krdcej niz 5 lat
66 4 37 18 11 45
o

B Leki zalecone przez lekarza

B Leki bez recepty
Odptatne wizyty lekarskie

B Leczenie uzdrowiskowe pacjenta (szpital uzdrowiskowy, sanatorium)
Konsultacje z psychologiem/psychoterapeuta
Terapie zajeciowe, kluby pacjenta, Srodowiskowe domy opieki dziennej
Inne wydatki zwigzane z choroba

Wydatki medyczne ponoszone przez opiekuna w zwigzku ze ztym samopoczuciem
ze wzgledu na schizofrenie pacjenta

Na cele niemedyczne zwigzane ze schizofrenig pacjenci oraz ich rodziny
wydaja $rednio 762 zt miesiecznie, z czego ponad 75% stanowig wydatki na
codzienne utrzymanie pacjenta, a 16% wydatki na papierosy dla pacjenta.
Pozostate kategorie kosztow niemedycznych majg niewielki udziat w srednich
miesiecznych wydatkach (ryc. 6.7 i 6.8). Nalezy jednak podkresli¢, ze wysokos¢
deklarowanych wydatkéw ponoszonych na cele niemedyczne byta zréznico-
wana i dochodzita nawet do 3200 zt miesiecznie na chorego, przy czym udziat
poszczegdlnych kategorii kosztéw w tej kwocie byt zblizony do przedstawio-
nej Sredniej.



RYCINA 6.7.
Srednie miesieczne wydatki pacjentéw i opiekunéw na dang kategorie kosztéw
niemedycznych w zwigzku ze schizofrenig pacjenta z przewazajgcymi objawami
negatywnymi [z1]

571
Sredni miesieczny wydatek
pacjenta ze schizofrenia:
762 zt
121
1 2 3 4 5 6 7 8 9
Kategorie kosztéw
1. Wydatki na codzienne utrzymanie 6. Zapewnienie opieki dzieciom lub innym osobom,
i mieszkanie pacjenta ktére pozostajg pod opieka opiekuna, ze wzgledu
2. Wydatki na papierosy dla pacjenta na niedostepno$¢ zwigzanga z choroba pacjenta
3. Transport w zwigzku z leczeniem 7. Zakwaterowanie poza miejscem zamieszkania w zwigzku
4. Wydatki na dodatkowg pomoc z leczeniem
domowa 8. Zapewnienie opieki dzieciom lub innym osobom, ktérymi

. Transport w zwigzku z zatatwieniem

spraw urzedowych

RYCINA 6.8.
Struktura kosztéw niemedycznych ponoszonych przez pacjentéw i opiekundw
w zwigzku ze schizofrenig pacjenta z przewazajacymi objawami negatywnymi

16%

4% 3%

\

75%

przed zachorowaniem na schizofrenie opiekowat sie pacjent

. Inne

Wydatki na codzienne utrzymanie pacjenta
i jego mieszkanie

Wydatki na papierosy dla pacjenta

Transport w zwigzku z leczeniem

Wydatki na dodatkowa pomoc domowa

Transport w zwigzku z zatatwieniem spraw urzedowych

Zapewnienie opieki dzieciom lub innym osobom,
ktére pozostajag pod opieka opiekuna, ze wzgledu
na niedostepnos¢ zwigzang z chorobg pacjenta

Zakwaterowanie poza miejscem zamieszkania
w zwigzku z leczeniem

Zapewnienie opieki dzieciom lub innym osobom,
ktérymi przed zachorowaniem na schizofrenie
opiekowat sie pacjent

Analiza srednich kosztéw niemedycznych ponoszonych przez pacjentéw
i opiekunéw wedtug czasu trwania przewazajacych objawdéw negatywnych
wskazuje na to, ze koszty niemedyczne sg najwyzsze u pacjentéw z objawa-
mi negatywnymi przewazajgcymi od okoto 1 roku i malejg wraz z czasem
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utrzymywania sie objawdw negatywnych —od 914 zt w przypadku pacjentéw
z najkrétszym czasem trwania objawoéw, do 659 zt u 0séb z przewazajacymi
objawami negatywnymi dfuzszymi niz 10 lat (ryc. 6.9).

RYCINA 6.9.

Struktura kosztéw niemedycznych ponoszonych przez pacjentéw i opiekunéw
w zwigzku ze schizofrenig pacjenta wedfug czasu trwania przewazajacych
objawow negatywnych [z{]

32 1
31
652 162 15‘ 21

584 116 341342

Powyzej roku, |
krécej niz 5 lat

125 251313

97 154

B Woydatki na codzienne utrzymanie pacjenta

B Wydatki na papierosy dla pacjenta
Transport w zwigzku z leczeniem
B Transport w zwigzku z zatatwieniem spraw urzedowych
Wydatki na dodatkowg pomoc domowg
W Zakwaterowanie poza miejsem zamieszkania w zwigzku z leczeniem

Zapewnienie opieki dzieciom lub innym osobom, ktérymi przed zachorowaniem
na schizofrenie opiekowat sie pacjent

M Zapewnienie opieki dzieciom lub innym osobom, ktére pozostaja pod opieka opiekuna,
ze wzgledu na niedostepnos¢ zwigzang z chorobg pacjenta

UTRACONE DOCHODY PACJENTOW w zwigzku z chorobg

Jednym z istotnych elementow wptywajacych na obcigzenia finansowe pacjen-
téw ze schizofrenig z przewazajacymi przetrwatymi objawami negatywnymi
oraz ich opiekunéw jest utrata dochodéw z powodu choroby. Ogranicze-
nia te dodatkowo wptywaja na dostepne do dyspozycji srodki, i tak uszczu-
plone juz na skutek kosztéw zaréwno medycznych, jak i niemedycznych.



W ramach badania analizowano skale absencji chorobowych (pacjen-
ta oraz jego opiekuna) oraz absencji dtugotrwatych - rent z tytutu
niezdolnosci do pracy.

Metodologia obliczen — czasowa niezdolnos¢ do pracy

Opiekunowie pacjentéw ze schizofrenig z przewazajgcymi objawami nega-
tywnymi wskazywali liczbe dni zwolnienia chorobowego pacjenta z powo-
du schizofrenii w typowym miesigcu. Dodatkowo opiekunowie wskazywali
liczbe dni w typowym miesigcu, w czasie ktérych przebywali na zwol-
nieniu z pracy oraz na urlopie bezptatnym w zwigzku ze sprawowaniem
opieki nad pacjentem. Spadek dochoddédw w wyniku nieobecnosci w pracy
wynika z réznicy pomiedzy $wiadczeniem otrzymywanym z tego tytutu a wy-
nagrodzeniem za prace — w przypadku zasitku chorobowego jest to 80% war-
tosci wynagrodzenia.

Zebrane dane o liczbie dni nieobecnosci w pracy przeliczono na pet-
ne miesieczne etaty, a nastepnie przemnozono przez przecietng réznice
pomiedzy wynagrodzeniem a swiadczeniem otrzymywanym z tytutu nie-
zdolnosci do pracy/opieki nad cztonkiem rodziny. Przecietne miesieczne wy-
nagrodzenie oszacowano na podstawie danych o przecietnym wynagrodze-
niu w gospodarce narodowej w roku 2018 [51] oraz strukturze wynagrodzen
w podziale na wiek [52]. Ostatecznie obliczono $rednig miesieczng wartos$¢
utraconych dochoddw na pacjenta.

Metodologia obliczen — trwata niezdolnos¢ do pracy

Opiekunowie pacjentéw ze schizofrenig wskazywali w badaniu aktualny sta-
tus zawodowy pacjenta oraz status zawodowy pacjenta bezposrednio przed
zdiagnozowaniem choroby. Jako pacjentéw tracgcych potencjalne docho-
dy z tytutu niezdolnosci do pracy kwalifikowano osoby przebywajace
obecnie na rencie z tytutu schizofrenii, ktére w momencie bezposrednio
przed diagnozg byty aktywne zawodowo lub studiowaty, a obecnie byty-
by zatrudnione. Z uwagi na zasadnos¢ zatozenia o potencjalnym braku
petnego zatrudnienia w analizowanej grupie pacjentéw ze wzgledu na
bezrobocie, na otrzymana wartos¢ natozono wielkos¢ stopy bezrobocia
w poszczegolnych grupach wiekowych [53]. Utracone dochody liczono
tylko dla pacjentéw w wieku produkcyjnym.

Warto$¢ utraconych dochoddw oszacowano jako réznice potencjalnego
wynagrodzenia i renty z tytutu niezdolnosci do pracy, wartosci te zostaty prze-
liczone do skali roku. Dane dotyczace wysokosci wynagrodzenia oraz zrdz-
nicowania ptac w grupach wiekowych przyjeto na podstawie analogicznych
zrédet, jak w przypadku analizy czasowe] niezdolnosci do pracy.
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Utracone dochody pacjentéw ze schizofrenig z przewazajacymi
objawami negatywnymi w zwigzku z niezdolnoscia do pracy — wyniki

Srednia warto$¢ utraconych dochodéw na pacjenta wynosi ponad 2200 zt
miesiecznie. Zdecydowana wiekszos¢ utraconych dochodéw pacjentow
ze schizofrenig wynika z trwatej niezdolnosci do pracy — ponad 96%.

W przypadku trwatej niezdolnosci do pracy wartos¢ utraconych docho-
dow znajduje sie na podobnym poziomie przez pierwsze 5 lat utrzymywania
sie objawdw negatywnych. W przypadku pacjentéw z objawami negatyw-
nymi trwajacymi od 5 do 10 lat koszty te rosng, a w przypadku pacjentéw
z objawami negatywnymi utrzymujgcymi sie powyzej 10 lat utracone dochody
z tytutu trwatej niezdolnosci do pracy sg najnizsze. Najwyzsze koszty w grupie
pacjentéw z objawami negatywnymi utrzymujacymi sie od 5 do 10 lat wyni-
kaja z faktu, ze w tej grupie wiekowej wiecej pacjentdéw przebywato na rencie
w poréwnaniu z pacjentami z objawami negatywnymi trwajgcymi krocej niz
5 lat. Natomiast nizsze koszty dla pacjentéw z objawami negatywnymi trwa-
jacymi dtuzej niz 10 lat wynikaja z faktu, ze pacjenci z tej grupy byli najstarsi,
wieksza cze$¢ z nich byta w wieku poprodukcyjnym (srednia wieku 57 lat),
co z definicji przekfada sie na nizsza wartos¢ utraconych dochodoéw.

Wraz z dtuzszym czasem przewazania objawéw negatywnych
u pacjenta wzrastajg utracone dochody zwigzane z czasowq niezdolnoscig
do pracy — od 17 zt do 224 zt, odpowiednio dla pacjentéw z objawami ne-
gatywnymi trwajacym od roku oraz pacjentéw z objawami negatywnymi
trwajacymi dtuzej niz 10 lat.

Nieobecnod¢ opiekunéw w pracy wptywata w nieznaczny sposdb na
utrate dochoddw jedynie w przypadku pacjentéw z objawami negatywnymi
trwajgcymi krécej niz 5 lat.

TABELA 6.2.

Srednia miesieczna warto$¢ utraconych dochodédw przez pacjentéw ze schizofrenia
i przewazajacymi objawami negatywnymi oraz ich opiekunéw w zwigzku

z czasowq i trwatg niezdolnoscig do pracy chorych oraz z nieobecnosciag

w pracy opiekunéw chorych, wedtug czasu trwania objawéw negatywnych

Czas trwania przewazajacych objawéw negatywnych

0Od okoto | Powyzej roku, Dluzejniz | Ogdtem

1roku | krocejniz5 lat 5-10lat 10 lat
Czasowa niezdolnosc |, 18 2t 171 2t 224 71 50 7t
do pracy
Trwata niezdolno¢ | 5,5, 2092 71 281271 | 14722t | 21347
do pracy
Nieobecnosc w pracy | ¢, 51 24 02zt 0zt 3371
opiekundéw
tacznie 2218 zt 2161 zt 2983 zt 1696 zt 2217 zt



KOSZTY POSREDNIE PONOSZONE PRZEZ SPOLECZENSTWO
w zwigzku z utracong produktywnoscig pacjentow
ze schizofrenia

Koszty posrednie choroby z perspektywy spotecznej mozemy zdefiniowac
jako wartos¢ utraconej produktywnosci w wyniku danej choroby [54].
Koszty posrednie obrazujg finansowe konsekwencje choroby osoby aktywne;
zawodowo, obejmujac zmniejszong produktywnos¢ w wyniku nieobecnosci
pacjenta w pracy (czasowa lub trwafa niezdolnos¢ do pracy), zmniejszong
wydajnos¢ w pracy z powodu choroby, a takze utracong produktywnosc
z powodu przedwczesnej Smiertelnosci oséb w wieku produkcyjnym [55].

Do obliczen kosztéw posrednich w ramach tego opracowania wykorzysta-
no metode kapitatu ludzkiego (human capital approach, HCA), ktéra zaktada,
ze strata poniesiona przez spoteczenstwo wynika ze zmniejszonej produktyw-
nosci osoby chorej, co przektada sie na niepetne wykorzystanie kapitatu ludz-
kiego. Jako miare utraconej produktywnosci zastosowano produkt krajowy
brutto w przeliczeniu na jednego zatrudnionego skorygowany wspotczynni-
kiem wynikajagcym z malejgcej krancowej produktywnosci pracy.

Przedstawiona dalej analiza obejmuje obnizong produktywnosé
pacjentéw i oraz ich opiekunéw w zwigzku z czasowg oraz trwatg
niezdolnoscia do pracy (absenteizm).

Koszty obnizonej produktywnosci

W ramach analizy kosztéw obnizonej produktywnosci uwzgledniono nieobec-
nosci w pracy pacjentéw ze schizofrenia (czasowa i trwata niezdolnos¢ do
pracy) oraz nieobecnosci w pracy cztonkoéw rodziny pacjenta w zwigzku
ze sprawowaniem nad nimi opieki (nieobecnos¢ w ramach zwolnienia le-
karskiego na opieke nad chorym cztonkiem rodziny lub urlop bezptatny
z powodu schizofrenii pacjenta).

W analizie wykorzystano dane deklaratywne opiekunéw pacjentéw o licz-
bie dni nieobecnosci w pracy w miesigcu z powodu schizofrenii (czasowa
niezdolno$¢ do pracy), o statusie zawodowym obecnie i bezposrednio przed
zachorowaniem oraz o liczbie dni nieobecnosci w pracy w miesigcu cztonkéw
rodziny w zwigzku z opiekg petniong nad pacjentem (nieobecnos¢ w ramach
zwolnienia lekarskiego zwigzanego z opiekg nad chorym cztonkiem rodziny
oraz urlop bezptatny w zwigzku z opiekg nad pacjentem). Te same dane wy-
korzystano w analizie utraconych dochoddéw pacjentéw we wczesniejszym
rozdziale niniejszego raportu.
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Metodologia obliczen

Aby obliczy¢ wartos¢ obnizonej produktywnosci z powodu czasowej nie-
zdolnosci do pracy pacjentdéw ze schizofrenig oraz z powodu nieobecnosci
w pracy ich opiekunéw, zebrane dane o liczbie dni nieobecnosci w pracy
pacjentow i opiekunéw przeliczono na petne etaty, a nastepnie przemno-
zono przez wartos¢ produktu krajowego brutto (PKB) w przeliczeniu na
jednego zatrudnionego w roku 2017. Zgodnie z zasadg malejgcej kranco-
wej produktywnosci pracy — kolejne naktady jednostek pracy generuja coraz
mniejszy przyrost produkcji. W zwigzku z tym zastosowanie PKB jako mia-
ry jednostkowe] wydajnosci pracy moze prowadzi¢ do zawyzenia kosztéw
posrednich oszacowanych metodg HCA. W zwiazku z tym w analizie przy-
jeto korekte o wspdtczynnik wynikajacy z krancowej produktywnosci pracy,
wynoszacy 0,65 [56].

Analogicznie, aby obliczy¢ warto$¢ obnizonej produktywnosci z powo-
du trwatej niezdolnosci do pracy, oszacowano liczbe etatéw ,utraconych”
na skutek schizofrenii (pacjenci, ktérzy byli zatrudnieni przed rozpoznaniem
choroby, a stali sie rencistami z powodu niezdolnosci do pracy oraz studen-
ci, ktérzy weszliby na rynek pracy, ale otrzymali orzeczenie o niezdolnosci
do pracy). Z uwagi na zasadno$¢ zatozenia o potencjalnym braku
petnego zatrudnienia w analizowanej grupie pacjentéw, ze wzgledu na
bezrobocie, na otrzymang wartos¢ natozono wielkos¢ stopy bezrobocia
w poszczegdlnych grupach wiekowych w Polsce [53].

Koszty posrednie ponoszone przez spoteczenstwo w zwigzku
z utracong produktywnoscia pacjentéw ze schizofrenig
z przewazajacymi objawami negatywnymi — wyniki

Srednia warto$¢ miesiecznych kosztow ponoszonych przez spoteczen-
stwo w zwigzku z utracong produktywnoscig pacjentéw ze schizofrenig
z przewazajacymi objawami negatywnymi wyniosta 4070 zt i wynikata
przede wszystkim z trwatej niezdolnosci do pracy (renty). Koszty czasowej
niezdolnosci do pracy oraz nieobecnosci w pracy opiekundéw majg marginalny
udziat w sumarycznych kosztach posrednich. W zaleznosci od czasu trwania
przewazajgcych objawéw negatywnych koszty obnizonej produktywnosci
wyniosty od 2841 zt do 5021 zt. Najnizsze koszty dotyczyly pacjentow
z objawami negatywnymi przewazajacymi od ponad 10 lat. Zwigzane jest
to z faktem, ze pacjenci z tej grupy byli najstarsi (Srednia wieku 57 lat), co
z definicji przekfada sie na nizsze koszty obnizonej produktywnosci.

Srednia roczna warto$¢ kosztéw ponoszonych przez spoteczen-
stwo na jednego pacjenta ze schizofrenig z przewazajacymi objawami
negatywnymi w zwigzku z jego utracong produktywnoscia pacjentow
wyniosta 48 840 zt.



Warto jednoczesnie wspomnie¢, ze jednym z kluczowych czynnikéw de-
terminujgcym wysokos¢ kosztow posrednich jest PKB w przeliczeniu na jedna
osobe zatrudniong w gospodarce. Oznacza to, ze w rozwijajacej sie gospo-
darce koszty posrednie ciggle sie zwiekszajg (zaktadajgc niezmieniona epide-
miologie, diagnostyke oraz skutecznos¢ leczenia), poniewaz osoby wytaczone
z rynku pracy mogtyby wytwarzac coraz wiekszg wartos¢ produkgcji. W duzym
uproszczeniu mozna przyjac, ze wzrost kosztéw posrednich bedzie analo-
giczny do wzrostu PKB na mieszkanca, przy zatozeniu pozostatych czynnikéw
niezmienionych.

TABELA 6.3.

Srednie miesieczne koszty obnizonej produktywnosci przypadajace na jednego chorego
ze schizofrenig z przewazajgcymi objawami negatywnymi, wedtug czasu trwania
objawdw negatywnych

Czas trwania przewazajacych objawéw negatywnych

Od okoto | Powyzej roku, Dluzejniz | Ogétem

roku krocej niz 5 lat 5-10lat 10 lat

Czasowa 28 7t 30 2t 46 A 198 7t 56 21
niezdolno$¢ do pracy
Trwata niezdolnos¢ | 393, 1 3865 2t 49752t | 2643271 | 3970
do pracy
Nieobecnos¢

. , 114 zt 68 zt 0 zt 0 zt 43 zt
w pracy opiekundéw
tacznie 3974 zt 3963 zt 5021 zt 2841 zt 4069 zt

PODSUMOWANIE

Zarébwno w przypadku wydatkéw ponoszonych przez pacjentéw i ich
opiekunodw, jak i kosztéw posrednich wydatki ksztattujg sie na podobnym
poziomie przez pierwsze 5 lat utrzymywania sie objawéw negatywnych.
W przypadku pacjentdw z objawami negatywnymi trwajgcymi od 5 do
10 lat zaréwno koszty ponoszone przez pacjentéw i ich opiekunow, jak
i koszty posrednie znaczaco rosng. Dla pacjentéw z objawami negatywnymi
utrzymujacymi sie powyzej 10 lat analizowane koszty sg najnizsze.

W przypadku pacjentéw z objawami negatywnymi przewazajgcymi
od 5 do 10 lat wzrost kosztow wynika przede wszystkim z trwatej nie-
obecnosci w pracy (pacjenci przebywajg na rencie). Pacjenci z objawami
negatywnymi trwajacymi dtuzej niz 10 lat charakteryzujg sie nizszymi koszta-
mi. Zwigzane jest to z faktem, ze pacjenci z tej grupy byli najstarsi, niektérzy
z nich byli w wieku poprodukcyjnym, co z definicji przektada sie na nizsze
koszty obnizonej produktywnosci oraz utraconych dochodoéw.
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RYCINA 6.10.

taczne koszty ponoszone przez pacjentéw i ich opiekundw ze schizofrenia
Z przewazajgcymi objawami negatywnymi w zaleznosci od czasu trwania
objawow negatywnych [z{]

4000 m
3221 [3105|
3 000 m

2983
2 000 2218 2161 2217
1696

1000 921 791 683 658 762

N H =

Od okoto roku Powyzej roku, 5-10 lat Dtuzej niz 10 lat Ogodtem
krécej niz 5 lat

m Koszty bezposrednie medyczne  m  Koszty bezposrednie niemedyczne Utracone dochody

RYCINA 6.11.
Koszty posrednie wynikajace ze schizofrenii z przewazajagcymi objawami
negatywnymi w zaleznosci od czasu trwania objawéw negatywnych [zi]

6 000 m
3964

4000 m
o l . l
0

Od okoto roku Powyzej roku, 5-10 lat Dtuzej niz 10 lat Ogotem
krécej niz 5 lat




Podsumowanie

Ze wzgledu na nie do konca jeszcze poznane przyczyny rozwoju schizofrenii
nadal pozostaje ona zagadka, chociaz jest to jedno z najczestszych zabu-
rzen psychicznych. Bedac chorobg przewlekta, destrukcyjng i nawrotowa,
stanowi duze wyzwanie dla chorych, ich opiekunéw i dla catego systemu
ochrony zdrowia — réwniez pod wzgledem epidemiologicznym.

Przeplatanie sie objawdw pozytywnych i negatywnych jest istotg schi-
zofrenii, jednak to wtasnie objawy negatywne w przetrwatej formie sg przy-
czynkiem generowania powazniejszych konsekwencji spotecznych i ekono-
micznych — ponoszonych przez pacjentéw i ich opiekunéw. Brak dbania
o siebie i swoje zdrowie réwniez przekfada sie w ogdlnym rozrachunku
na wzrost skutkdw negatywnych, w tym kosztéw choroby.

Jak wynika z przedstawionych w niniejszym raporcie badan dotycza-
cych konsekwencji spotecznych schizofrenii, objawy negatywne sg czesto
zdecydowanie mniej ucigzliwe dla otoczenia i trudniejsze do jednoznacznej
interpretacji niz objawy wytworcze. Zazwyczaj sg akceptowane lub przy-
pisywane osobowosci pacjenta. Wszystko to moze opdZnia¢ wdrozenie
leczenia. Dodatkowo, chorzy nie doswiadczajg okreséw spektakularnych
remisji, ktére pozwalatyby na podjecie pracy, wypetnianie rél spotecznych
lub funkcjonowanie zblizone do funkcjonowania przed okresem manifesta-
cji choroby. Opieke nad pacjentami najczesciej sprawuje rodzina, a osoby
samotne sg obejmowane wsparciem instytucjonalnym. W przypadku opie-
kunoéw codzienna, niemal kompleksowa opieka nad chorym jest oceniana
jako bardzo obcigzajgca. Rdwniez niektdrzy pacjenci z przewaga objawdw
negatywnych z uwagi na swoj stan wymagajg opieki w ramach zespotéw
opieki domowej (psychiatra, pielegniarka, psycholog) — o mozliwos¢ wizyt
domowych zazwyczaj prosi rodzina pacjenta. Wszystko to zwieksza wy-
datki na leczenie, a takze koszty posrednie i bezposrednie choroby.
Jak wynika z przeprowadzonego badania kosztowego, w przypadku pa-
cjentdw z objawami negatywnymi przewazajgcymi od 5 do 10 lat
koszty te sg najwyzsze, a ich wzrost wynika przede wszystkim z trwatej
nieobecnosci w pracy (pacjenci przebywaja na rencie). Zwiekszenie
wydatkédw na leczenie, edukacje i uswiadamianie chorych i ich rodzin moze
jednak pomdc je ograniczyc.

Badani podkreslali, ze obecnie jedynymi metodami terapii dedyko-
wanymi stricte objawom negatywnym sg terapie pozafarmakologiczne,
ktére czesto wymagajg od pacjenta i jego opiekundw mobilizacji i determi-
nacji. Na swiecie i w Polsce (omowione w niniejszym raporcie) sg dostepne
wytyczne dotyczace leczenia farmakologicznego schizofrenii z objawami
negatywnymi. Potgczenie obu tych form terapii moze mie¢ znaczacy
wplyw na spoteczne i kosztowe skutki tej choroby.
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