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The family as the supportive factor in therapy
of chronic skin disease of youth

Wspierajaca rola rodziny w terapii przewlektych choréb dermatologicznych
mlodziezy

W przebiegu niektérych choréb przewleklych, szczegélnie, gdy jest nimi dotknigta mto-
dziez, szczegdlnego znaczenia nabiera funkcjonowanie rodziny miodocianego pacjenta oraz
stosunek krewnych, jaki przejawiaja do chorego oraz do jego choroby. Na szczegdlng uwa-
g¢ zdaja si¢ tu zastugiwac choroby dolegliwe spotecznie, a wigc takie, ktére wplywaja na
wyglad pacjenta, zmniejszaja jego atrakcyjno$¢ interpersonalng, co w efekcie doprowadzié¢
moze do trwatych zaburzen jego funkcjonowania emocjonalnego i spotecznego.

Taka chorobg jest niewatpliwie tradzik — problem ponad 80 % populacji dorostych i
mtodych os6b w wieku od 11-go do 30-go roku zycia. Choroba wptywa w znaczacy spos6b
na czynnos$ci zyciowe pacjenta. Nawet fagodna posta¢ choroby moze w znaczacym stopniu
obnizy¢ samooceng pacjenta i zaburzy¢ jego relacje z otoczeniem. Rozpoczynajac pracg z
pacjentem, cierpiacym na tego rodzaju schorzenie, nalezy zebra¢ dokladny wywiad na temat
rodzinnej predyspozycji do wystgpowania cigzkich postaci choroby. Konieczne jest okresle-
nie czynnikéw zaostrzajacych przebieg choroby (stres, uprawianie sportu, dieta), oraz do-
ktadne oméwienie nawykow zwiazanych z prawidlowa higiena skéry ze sklonnoscia do
tradziku (Golnick i wsp., 2003).

Aby osiagna¢ dobre rezultaty leczenia, nalezy doktadnie przedstawi¢ pacjentowi zasady
i przebieg terapii. Leczenie jest dlugotrwale, wymaga ciagtego stosowania lekow i nieprze-
rywania leczenia mimo uzyskania remisji. W przebiegu choroby moga wystgpowac okresy
zaostrzen, wymagajace bardziej agresywnego leczenia (Golnick i wsp., 2003).

Jest to wigc niezmiernie dokuczliwe schorzenie, dotykajace gtéwnie mlodziez, a wpty-
wajace, poprzez zmiany w wygladzie, gtéwnie na sfer¢ psychiczna (Grahame i wsp., 2002;
Polenghi i wsp., 2002; Datuashvili i wsp., 2002; Sayar i wsp., 2000; Niemeier i wsp., 2002;
Augustin i wsp., 2000; Gieler, 2003; Tuszynska-Bogucka, Czelej, 2003). W badaniach wy-
kazano wigc, iz choroba ta wptywa na czynnosci zyciowe pacjenta — np. ograniczajac jego
aktywno$¢ towarzyska. Wptywa ona takze na jego ,,stygmatyzacj¢” w otoczeniu réwiesni-
czym — nierzadko mtodziez, cierpiaca na tradzik, jest odrzucana przez kolegéw a nawet —
ostentacyjnie szykanowana (Golnick i wsp., 2003).

W zwiazku z duzymi problemami emocjonalnymi oraz funkcjonowaniem interpersonal-
nym, jakie czgstokro¢ obserwuje si¢ u mlodocianych pacjentéw, cierpiacych na ten rodzaj
schorzenia, koniecznym wydaje si¢ wlaczenie obok arsenatu $rodkéw farmakologicznych
dodatkowych czynnikéw terapeutycznych. Za czynnik tego rodzaju moze by¢ uznana rodzi-
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na mtodego pacjenta, ktéra poprzez swoje okre§lone zachowania wywiera korzystny, badz
tez niestety, niekorzystny wptyw na stan psychiczny dziecka oraz jego stosunek do choroby
i dziatan z niag zwiazanych. Wynika stad konkluzja, iz obecnie nie wystarczy juz wigc jedy-
nie leczy¢ objawdw tradziku, nalezy takze obejmowac calg rodzing dziataniami edukacyj-
nymi oraz wspierajacymi, ktére pozwolityby skuteczniej zmagacé si¢ z chorobg oraz z szero-
ka gama jej skutkéw.

Modelem, ktéry sprawnie uporzadkuje wiedz¢ na temat pozadanych zachowan oséb
bliskich mtodego pacjenta z tradzikiem (lub tez innymi chorobami przewlekltymi), moze by¢
model opieki nad pacjentem przewlekle chorym J.Medalie (1997). Autor podkresla, ze jest
on szczegdlnie przydatny w przebiegu cigzkich schorzen, nawet terminalnych, jednak nie-
watpliwie pewne jego elementy mozna zoperacjonalizowa¢ na sytuacjg rodziny z dzieckiem,
cierpiacym na tradzik mtodzienczy (Rys.1).

Ryc. 1. Miejsce oddzialywan rodziny w systemie opieki zdrowotnej (zrédto: Medalie, 1997)
SRODOWISKO
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Medalie zaktada wigc, ze rodzina chorego ma do wykonania szereg zadan, ktére majq
mu pomdc w przystosowaniu si¢ do sytuacji choroby a takze w przezwyciezeniu jej skut-
kéw. Ich prawidtowe i skuteczne wypetnianie moze mie¢ wigc pierwszorz¢dne znaczenie w
pozytywnym, efektywnym poradzeniu sobie z trudng sytuacja choroby miodego pacjenta, a
takze jego calego systemu rodzinnego.

1) Wspieranie emocjonalne dziecka. Rodzina ma tu do wypelnienia ogromnie wazne za-
danie przekonania dziecka, iZ mimo szpecacej go choroby jest ono nadal waznym i ko-
chanym czlonkiem rodziny. Wpojenie dziecku przekonania, iz objawy fizyczne nie
zmniejszaja jego atrakcyjnos$ci interpersonalnej jest jednym z najwazniejszych czynni-
kéw, determinujacych pozytywna adaptacj¢ spoteczng dziecka;

2) Adaptacja do szeregu dziatan leczniczych, jakie nalezy wykonywaé, zwalczajac choro-
be lub jej skutki. Niekiedy rodzice podchodza do licznych zabiegéw pielggnacyjnych i
leczniczych, stosowanych przez dziecko, w sposéb lekcewazacy badz krytykujacy (np.
ironizujac na temat dtugosci jego pobytéw w tazience czy czg¢stosci zabiegdw). Jest to
dziatanie nieprawidlowe, ktére moze dodatkowo wywotaé¢ w dziecku poczucie winy lub
wstydu, ktére to stany czgsto wtdrnie pogarszaja stan skory;

3) Rozumienie przez pozostatych cztonkéw rodziny istoty choroby, jaka dotkngta jednego
sposréd nich a takze prawdopodobnych zmian i komplikacji, jakie z niej moga wynik-
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na¢. Tu niezmiernie wazna wydaje si¢ pomoc cztonkom rodziny w zrozumieniu mecha-
nizméw przetozen, jakie moga istnie¢ pomigdzy charakterystycznymi cechami funkcjo-
nowania systemu rodzinnego (np. matzenskim konfliktom, niekonsekwentnym posta-
wom rodzicielskim czy tez manifestacji negatywnych nawykoéw, takich jak naduzywa-
nie lekéw, palenie tytoniu czy picie alkoholu) a ewentualnymi nawrotami choroby
dziecka;

4) Nauka, jak zapobiega¢ komplikacjom (w sensie zaostrzen objawéw chorobowych -
nawrotéw). Niekiedy dzieci nie rozumiejq idei wskazan terapeutycznych — np. nie do-
ceniajac wagi konsekwentnego stosowania si¢ do wskazan lekarskich, zachowywania
okreslonej diety, unikania pewnych czynnikéw i sytuacji, itp. W takich przypadkach
pomoc rodzicéw, polegajaca na wyjasnieniu zwiazkoéw, zachodzacych pomigdzy pew-
nymi zjawiskami oraz kontrola nad pewnymi dzialaniami jest waznym elementem, po-
mocnym dziecku w zmaganiu si¢ z choroba i jej skutkami;

5) Podtrzymanie i staranne kultywowanie, jak to tylko mozliwe, obyczajow, $wiat i rytu-
atéw rodzinnych, w miar¢ moznosci z udzialem oséb spoza §cistego systemu rodzinne-
go. Takie dziatanie pozwoli dziecku ,,0swoi¢ si¢ z choroba”, zachowa¢ przekonanie, ze
objawy jego choroby widza i ,,akceptuja” inni ludzie i Ze nie jest ona powodem ostracy-
zmu spolecznego. W tej grupie zadan domowych miesci si¢ takze zachgcanie dziecka
do wychodzenia poza krag najblizszych oraz zapraszanie kolegéw do domu. To
wszystko ma na celu podtrzymanie stabnacych czgsto stosunkéw interpersonalnych
chorego dziecka;

6) Umiejgtno$¢ zaangazowania wptywéw zewngtrznych wowczas, gdy jest to potrzebne i
towarzyszaca temu umiej¢tno$¢ przeksztalcania swojej struktury wewngtrznej. Istnieja
np. rodziny, posiadajace bardzo sztywne granice, co moze zupelnie uniemozliwi¢ kon-
takty z osobami z zewnatrz, a co za tym idzie - blokuje mozliwo$¢ kontaktéw. W sytu-
acji choroby konieczna jest umiejgtno$¢ zmiany w kierunku elastycznosci oraz otwarto-
Sci na zmiany, proponowane rodzinie w celu uzyskania poprawy stanu i samopoczucia
dziecka.

W poradnictwie, dotyczacym sposobdw leczenia oraz zmagania si¢ z objawami tradziku,
podkresla sig, iz pacjenci winni uzyska¢ doktadna informacj¢ na temat sposobu leczenia,
trybu postgpowania, a takze — spodziewanych efektéw. Za istotne uznaje si¢ takze rzetelne
informowanie ich o ryzyku pogorszenia si¢ stanu skéry w wypadku niekonsekwentnego
stosowania si¢ do schematu terapii. Powinni by¢ oni takze starannie pouczeni o wlasciwych
sposobach uzywania lekéw (Golnick i wsp., 2003).

Rodzina wydaje si¢ by¢ jedynym w petni bezpiecznym fragmentem otoczenia $rodowi-
ska spolecznego mlodego pacjenta. Jest ona obszarem, gdzie moze on uzyska¢ konieczne
informacje, zyska¢ pomoc w stosowaniu okre§lonych zabiegdéw oraz uzyska¢ prze§wiadcze-
nie, ze pomimo wystgpujacych objawéw choroby nie tarci on niczego ze swej wartosci. Do
prawidlowego wypelniania zadan rodzinnych, oméwionych w pierwszej czgsci pracy, waz-
ne jest wigc posiadanie wiedzy oraz odpowiedniego nastawienia czlonkéw rodziny pacjenta.
Waznym wigc jest dziatanie w dwu kierunkach:

e wyposazanie w wiedzg¢ o chorobie, jej mechanizmach, sposobach leczenia oraz tago-
dzenia objawéw;

e uswiadamianie, jakie skutki, nie tylko medyczne, ale takze psychologiczne, moze po-
ciagga¢ za sobg choroba;

e usprawnianie funkcjonowania systemu rodzinnego w takich aspektach, jak komunika-
cja, empatia, umiejgtnosci wychowawcze rodzicéw, a takze diady matzeniskie;j.

Whioski powyzsze odnie§¢ mozna do wielu schorzen, wystapienie ktérych pociagnac¢
moze za soba powazne, negatywne skutki psychologiczne, w ktérych leczeniu rodzina pa-
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cjenta zdaje si¢ mie¢ duze znaczenie. I znéw jako wniosek koncowy nalezy przytoczyc
model wptywu dwukierunkowego — feedbacku — gdzie wyraZnie zaznacza sig, iZ wplywajac
na wiedz¢ oraz umiejgtnosci rodziny, wplywamy réwnocze$nie na zdrowie jednostek w nim

zyjacych.
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STRZESZCZENIE

Praca omawia model, zaproponowany przez J.Medalie, okreslajacy miejsce opieki ro-
dzinnej w zmaganiu si¢ z chorobg przewlekta. Wielo§¢ form opieki oraz form wsparcia, jaki
ma do zaoferowania rodzina, moze by¢ dla mlodego pacjenta z przewlekta choroba skoéry,
taka, jak np. tradzik pospolity wazna determinanta pozytywnego procesy przystosowania si¢
do sytuacji choroby, a co wigcej — zmagania si¢ z jej medycznymi i psychologicznymi skut-
kami.

SUMMARY

The article presented the scheme, by J.Medalie, for the medical team’s assessment and
care, where the home of the patient is one of the most important factors. Broad range of
diverse family forms, tasks and functioning of help and family caregiving system to the
patients with chronic skin disease, like acne vulgaris of youth, is now one of the most effec-
tive factors of positive adjustment to the chronic disese and coping with its medical and
psychological effects.
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