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Dermatologiczna choroba przewlekta
jako czynnik ryzyka wykluczenia spotecznego

STRESZCZENIE

Celem artykutu jest przedstawienie problematyki jakosci zycia oséb z prze-
wlekla chorobg dermatologiczng. W pierwszej czesci opracowania scharak-
teryzowano pojecie choroby przewleklej, ze szczeg6lnym uwzglednieniem
choroby dermatologicznej jako kategorii pietna powodujacego margina-
lizacje oraz wykluczenie spoteczne. Cze$¢ druga dotyczy jakosci zycia
0s6b z choroba dermatologiczng na ptaszczyznach: fizycznej, psychicznej
oraz spotecznej. W czesci trzeciej opisano trudnosci terapeutyczne i funk-
cjonalne, ktorych doswiadczajq osoby cierpigce na wybrane schorzenia
dermatologiczne: atopowe zapalenie skary, tysienie plackowate oraz tusz-
czyce. Zakonczenie jest proba wskazania przyktadéw dziatan pomocowych
podejmowanych przez sektor pozarzadowy na rzecz osoéb chorujacych
dermatologicznie.

Stowa kluczowe:
dermatologiczna choroba przewlekla, jakos¢ zycia, wykluczenie spoteczne

ABSTRACT

The aim of the article is to present the problem of quality of life of people
with chronic dermatological disease. In the first part of the study, the con-
cept of chronic disease was characterized, with particular emphasis on
dermatological disease as a category of stigma, resulting in marginaliza-
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tion and social exclusion. The second part deals with the quality of life of
people with dermatological disease at the physical, psychological and social
levels. The third part describes the therapeutic and functional difficulties of
people suffering from selected dermatological diseases: atopic dermatitis,
alopecia areata and psoriasis. The ending is an attempt to show examples
of assistance activities undertaken by the non-governmental sector in favor
of people suffering from dermatological diseases.

Keywords:
dermatological chronic disease, quality of life, social exclusion

1. WSTEP

Jedng z chor6b dermatologicznych najdiuzej trwajacych w historii ludzkosci jest
trad. Pierwsze zapiski na jego temat pochodza z VII wieku p.n.e. z Indii. Obecnie
rowniez wystepuje gtdwnie w Indiach, ale takze w krajach Azji Poludniowo-
-Wschodniej, Afryki Réwnikowej oraz Ameryki Potudniowej. Jest to zakazna
dermatologiczna choroba przewlekla, ktora, atakujac tkanke podskoérng, prowadzi
do nieodwracalnego inwalidztwa. Trad nadal wzbudza lek i odraze, oznacza na-
pietnowanie, mimo iz jest to przypadtos¢ dzis uleczalna, a chorujacych skazuje na
wykluczenie z zycia spotecznego i rodzinnego. Widoczne dla otoczenia rozleglte
rany, owrzodzenia i deformacje kosci wzbudzaja nieche¢ i odraze obserwatorow
(Pietras, Bogowska, 2017). Cho¢ w Polsce ogniska tradu wygasty w XVII wieku,
wokot nas zyje wielu ludzi tracacych nadzieje z powodu réznorodnych opornych
na leczenie, przewleklych chor6b dermatologicznych, ktére ciaza jako spoteczne
pietno, powodujac wykluczenie z kontaktow towarzyskich, obszaréw zawodowych
i edukacyjnych, kanonéw obyczajowych zycia codziennego oraz ustug.

2. DERMATOLOGICZNA CHOROBA PRZEWLEKLA - PIETNO, MARGINALIZACJA,
WYKLUCZENIE SPOLECZNE

Choroba przewlekla jest przypadloscia o dlugim czasie trwania (World Health
Organization, 2014). Cechuje ja polietiologia, a wiec brak jednej okreslonej przy-
czyny. Powoduje nieodwracalne zmiany patologiczne w organizmie, ktére mogg
prowadzi¢ do niepelnosprawnosci i Smierci. Rozwija sie powoli — poczatek bywa
trudny do uchwycenia, a moment zakonczenia jest nieprzewidywalny lub moze
nigdy nie nastapi¢. Choroba przewlekta przebiega z okresami remisji i nawrotéw,
na ktére przypada czas najintensywniejszego leczenia. Jego celem jest zatrzy-
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mywanie postepéw choroby, poniewaz pelne wyleczenie jest niemozliwe (Ziar-
ko, 2014). Choroby przewlekle sa jednymi z najpowazniejszych wspétczesnych
probleméw zdrowotnych spoteczenstw krajow rozwinietych, poniewaz stanowig
gléwna przyczyne zgonow. Ich epidemia nastapita w XX wieku. Wspolczesnie
najczesciej wystepujacymi zaburzeniami przewleklymi, ktére moga prowadzi¢ do
$mierci, sq: choroby serca, nowotwory, udary, przewlekle choroby ptuc, cukrzyca
oraz choroby watroby (Ziarko, 2014). Niemniejszym problemem zdrowotnym sa
choroby dermatologiczne. ,,Co trzeci dorosty Polak aktualnie choruje badz choro-
wat w przesztosci na choroby skoéry, najczesciej z kregu wyprysku oraz tradziku”
(Spiewak, 2012, s. 53). Najpowszechniejszymi zmianami chorobowymi byly:
wyprysk/zapalenie, tradzik, grzybica (skéra, paznokcie), pokrzywka, tuszczyca
oraz skorne reakcje polekowe roznego typu. Brakuje aktualnych danych epidemio-
logicznych na temat wystepowania choréb skéry w populacji generalnej (Spiewak,
2012). Lestaw Grzegorczyk (1974), badajac epidemiologie zawodowych choréb
skory w latach 70. XX wieku na przyktadzie wojewddztwa rzeszowskiego, stwier-
dzil, Ze stanowily one 4-5% czasowej niezdolnosci do pracy. Zwracal uwage na
bledy w zakresie zglaszania i wykrywania tych schorzen (okoto 70% wszystkich
choréb zawodowych skéry nie byto zgtaszanych), a takze tendencje pacjentéw do
nieleczenia zaburzen dermatologicznych.

Skoérng chorobe przewlekla mozna utozsamic ze zjawiskiem pietna. Termin
,»pietno” zostal utworzony przez starozytnych Grekéw, ktérzy nazwali tym poje-
ciem znaki cielesne naznaczajace osobe w sposéb nadzwyczajny lub negatywny.
Pietna wypalano lub wycinano na ciele, a oznaczaty one niewolnictwo, nieczystos¢,
zdrade lub skaze, od ktérej nalezato stroni¢. Chrzes$cijanistwo uzupeknito znacze-
nie pietna o oznake $wietosci i taski (stygmaty), a medycyna o objaw zaburzen
fizycznych organizmu. Wspélczesnie ,,pietno” oznacza hanbe (Goffman, 2005),
a ,,Napietnowane osoby sa spostrzegane jako niedoskonate, uposledzone, jako
istoty nie w petni ludzkie” (Davidio, Major, Crocker, 2008, s. 25). Konsekwencja
napietnowania jest marginalizowanie, a wiec uznanie osoby za kogos, kto odbiega
od spotecznych oczekiwan uznawanych za norme. ,,Marginalizacja” to ,,utrata lub
pomniejszenie znaczenia, pozycji, roli czego$ albo wptywu na cos$” (Dubisz, 2003,
s. 563). Niekorzystna pozycja osoby napietnowanej, marginalizowanej popycha
ja ku wykluczeniu spotecznemu (Broda-Wysocki, 2012, s. 42—60), ktérego jedna
z przyczyn jest niski status zdrowotny. Pierwszym badaczem, ktory formutujac
teorie pietna w 1963 roku, wyjasnit zachowania i odczucia ludzkie wywolywane
réznymi odstepstwami od ogdlnie przyjetej normy byt Erving Goffman. Wedlug
Goffmana (2005) zjawisko pietna powstaje na skutek zestawienia niekorzystnego
atrybutu zewnetrznego lub wewnetrznego ze spotecznie uznanym stereotypem,



266

Magdalena Watachowska

a wiec kontekst spoteczny oraz cechy otoczenia fizycznego majq wplyw na to, czy
jakis atrybut osoby jest pietnem, czy tez nie. Przyktadami negatywnych atrybutéw
zewnetrznych sa widoczna niepetnosprawnosc¢, szpetne rysy, otytos¢ czy nieeste-
tyczny ubidr. Mechanizm pietna zwigzanego z chorobg lub niepelnosprawnoscia
powstaje w nastepujacy sposob: pojawienie sie negatywnego atrybutu w postaci
objawow choroby; niekorzystny odbiér spoteczny tych objawow (wstret, odraza,
lek); skojarzenie nieprzyjemnego objawu z powszechnie uznanym stereotypem
(Rzepa, 2011).

Choroby dermatologiczne sprzyjaja napietnowaniu, gdyz wywotuja przykre
objawy, wzbudzajace w obserwatorach negatywne emocje. Na osobach choruja-
cych ciazy stereotyp niehigienicznego trybu zycia (zte odzywianie sie, stosowanie
uzywek, zaniedbywanie higieny osobistej, stabe radzenie sobie ze stresem). Po-
stawa 0s6b zdrowych w stosunku do chorych dermatologicznie moze by¢ uspra-
wiedliwiajaca lub pietnujaca. Usprawiedliwiajacy stosunek poszukuje przyczyn
choroby w niekorzystnych czynnikach zewnetrznych. Chroni chorego, sktania do
wspétczucia i zrozumienia. Czestsza postawa — pietnujaca — utozsamia chorobe
z karg za niewlasciwy tryb zycia. Osoba chorujaca moze doswiadczac¢ odrzucenia,
pozornego niezauwazania, lekcewazenia objawéw, jawnej niecheci, wyrzutow,
pretensji, obarczania wing i poczuciem wstydu za wystapienie choroby. Najblizsi
sklonni sg do odtracenia, a nawet wykluczenia z grona rodziny bez okazania
koniecznej pomocy i wsparcia.

Choroba dermatologiczna moze by¢ uznana za pietno przez sama osobe choru-
jaca. Uswiadomienie sobie jej istnienia jest szokiem i wymaga akceptacji nowego
wizerunku, co ze wzgledu na spadek poczucia witasnej wartosci nie jest tatwe.
Wzmagajace sie i nawracajace zmiany skérne powoduja lek, niepewnos¢ wilasnej
przysztosci, dezaprobate, wstyd. Zmuszaja do kwestionowania swojego miejsca
w otoczeniu. Reakcjami obronnymi na wzmagajqce sie trudnosci wewnetrzne sg:
ironizowanie choroby, ukrywanie stanu zdrowia przed otoczeniem, zaprzeczanie
istnieniu choroby, a z czasem czesciowa lub catkowita izolacja spoteczna (Rzepa,
2011), majaca negatywny wplyw na jakosc¢ zycia chorujacego cztowieka.

2 Szerszy kontekst znaczenia terminu ,,pietno” w literaturze opisywali: E.E. Jones i in. (1984);
J. Crocker, B. Major, C. Steele (1998); M.R. Hebl, R.E. Kleck (2000).
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3. JAKOSC ZYCIA Z DERMATOLOGICZNA CHOROBA PRZEWLEKLA

Jako$¢ zycia oznacza ocene dobrostanu cztowieka, na ktory sktadaja sie miedzy
innymi stan zdrowia psychicznego, fizycznego oraz poziom funkcjonowania osoby
w spoteczenstwie (Szepietowski, Pacan, Reich, Grzesiak, 2012). Jako$¢ relacji
interpersonalnych uzalezniona jest od wizerunku, na ktéry skladaja sie: wyglad
skory (zwlaszcza twarzy, szyi i rak), rysy twarzy i mimika, wzrost, waga, sylwetka
i postawa, kolor i jako$¢ wlosow (fryzura), stan uzebienia, zapach, ubidr i dodatki
(kolorystyka, styl) (Skopiniska, 2011). Na podstawie wygladu skéry mozna ustali¢
wiek osoby, charakter wykonywanej przez nig pracy, typ osobowosci i najcze-
$ciej przezywane emocje, aktualny stan zdrowia oraz poziom og6lnej odpornosci
(Rzepa, 2011). Zdrowa skdra poprawia samoocene i poczucie wtasnej wartosci,
zmieniona chorobowo nie pozwala na dowolne ksztalttowanie wtasnego wizerunku,
staje sie przyczyna kompleksow i obniza jakos¢ zycia.

»Badania empiryczne nad jakoscia zycia os6b chorych dermatologicznie pod-
jeto dopiero pod koniec lat 80.” (Janowski, 2007, s. 50). Powszechnie schorzenia
skéry uznawane sa za niezagrazajace zyciu i zdrowiu. Ich konsekwencje sprowa-
dza sie do probleméw kosmetycznych, podczas gdy czesto stwarzaja powazne,
przewlekle i nawracajace problemy, dotyczace os6b w roznym wieku. Najwieksze
obnizenie jakosci zycia wiaze sie z atopowym zapaleniem skory oraz tuszczyca
(Szepietowski i in., 2012). Wedtug doniesien Rappa, Feldmana, Exuma, Fleischera
Jr. i Reboussina (1999) tuszczyca powoduje pogorszenie sie jakosci zycia w aspek-
cie fizycznym w wiekszym stopniu niz nowotwory ztosliwe, cukrzyca lub zawat
mie$nia sercowego. W badaniach przeprowadzonych przez Michalewska, Zawir-
ska, Kwapisz i Adamskiego (2006) w 58% badanych zmiany skorne w tuszczycy
dotyczyty skory calego ciata. Widoczne miejsca na glowie byly zajete zmianami
chorobowymi u 38% o0sob. Wszystkie osoby ankietowane stwierdzity, ze tuszczyca
obnizyta jako$¢ ich zycia, majac wpltyw na zycie zawodowe (70%) poprzez ograni-
czenie tej aktywnodci lub utrate pracy. Osoby miode wskazywaly, iz nieestetyczny
wyglad skoéry sktaniat je do unikania bezposrednich kontaktow z otoczeniem, co
miato negatywny wpltyw na ich poziom edukacji, a takze utrudnialo znalezienie
lub powodowato utrate potencjalnego partnera zyciowego. Osoby pozostajace
w zwiazkach matzenskich musiaty liczy¢ sie z mozliwoscig przekazania choroby
wiasnym dzieciom (32% dzieci oséb ankietowanych chorowalo na tuszczyce).
Bardzo utrudniajacym zycie i do$¢ powszechnym obciazeniem moga by¢ rowniez
takie schorzenia, jak: tradzik, opryszczka czy rzadziej wystepujace i opisywane
w niniejszym opracowaniu tysienie plackowate, powodujace odrzucenie 0 zwtasz-
cza 0s6b miodych — przez reszte spoteczenstwa (Tuszynska-Bogucka, 2007).
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Stopien nasilenia zmian skérnych, ich rozlegtos¢, lokalizacja i dynamika prze-
biegu choroby maja wptyw na bieg zycia os6b w réznym wieku, a w literaturze
przedmiotu s rozpatrywane na trzech ptaszczyznach: fizycznej, psychologicznej
i spotecznej (Janowski, 2007).

Fizyczny wymiar choroby skdrnej sprowadza sie do konsekwencji biome-
dycznych, ktére sq nastepujace: duze trudnosci z osiggnieciem stanu catko-
witego zejscia choroby, krotkie okresy remisji, niezadowalajaca skutecznos$¢
podejmowanej terapii i uciazliwos¢ jej stosowania (brudzace kremy lub masci
o intensywnym zapachu; konieczno$¢ zmiany opatrunkow), zbyt dtugi czas po-
trzebny na zabiegi higieniczne i lecznicze oraz odczucia subiektywne w postaci
bélu, opuchlizny, podraznienia, $wigdu, widocznej zmiany skory pod wzgledem
jej struktury i barwy.

Choroba dermatologiczna dotyka réwniez psychicznej sfery funkcjonowania
cztowieka. Bywa objawem niektérych zaburzen pierwotnie psychiatrycznych
(urojeniowych; zaburzen obrazu ciata), schorzeniem modyfikowanym przez
czynniki psychofizjologiczne (tradzik; tysienie plackowate; tuszczyca; atopowe
zapalenie skory) lub przypadtoscig o etiologii psychogennej (nadmierne pocenie
sie; przewlekta pokrzywka) (Korabel, Dudek, Jaworek, Wojas-Pelc, 2008). ,,Wyste-
powanie zaburzen psychicznych wsrod pacjentéw dermatologicznych szacuje sie
na 30% pacjentéw leczonych ambulatoryjnie i 60% hospitalizowanych” (Korabel
i in., 2008, s. 244). Dane te dotycza zar6wno dzieci, jak i oséb dorostych. Do
najczesciej obserwowanych nieprawidtowosci natury psychiatrycznej w grupie
0s6b chorujacych dermatologicznie zalicza sie zaburzenia nastroju o charakterze
depresyjnym, zaburzenia lekowe, obsesyjne, urojeniowe i tendencje samobojcze.
Wtoérne zaburzenia psychiczne wystepujace w chorobach dermatologicznych
modyfikowanych przez czynniki psychologiczne bardzo czesto wystepuja na
skutek stygmatyzacji, izolacji spotecznej i pogorszenia sie jakosci zycia. Choro-
ba dermatologiczna powoduje utrate radosci zycia i satysfakcji z wypetnianych
rol. Odbiera pewno$c¢ siebie, sprawiajac, ze osoba ma nizsze poczucie wlasnej
wartosci i nie potrafi odnalez¢ sit do podejmowania zadan. Opisywana sytuacja
ma miejsce szczeg6lnie podczas kolejnych nawrotow, kiedy pojawia sie poczucie
niskiej atrakcyjnosci fizycznej, seksualnej, a chory martwi sie ostatecznymi kon-
sekwencjami swojej sytuacji. Widoczne dla otoczenia zmiany skérne przysparzaja
dodatkowych trudnosci. Ludzie ukradkiem przypatrujg sie defektom. Czujq na ich
widok dyskomfort, obrzydzenie, boja sie, ze choroba moze by¢ zarazliwa. Osoba
chora czuje sie skrepowana. W niektorych przypadkach zazenowanie i wstyd moga
przeksztalci¢ sie w stan bezradnosci, wycofania z kontaktéw towarzyskich i zycia
zawodowego, rezygnacje i depresje.
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Spoleczny aspekt choroby dermatologicznej dotyczy, przede wszystkim,
podstawowej dziedziny zycia czlowieka, jaka jest praca zawodowa. Choroba
skérna wymusza podjecie pracy respektujacej charakterystyczny przebieg choroby.
Niekiedy osoba chora jest zmuszona do czestszych zwolnieni lub nawet rezygna-
cji z pracy zawodowej, a terapia dermatologiczna jest dlugotrwata i kosztowna.
Choroba skory moze zaktocac stosunki interpersonalne, powodujac konflikty.
Jest ograniczeniem w zakresie form spedzania wolnego czasu (utrudnia dalekie
podroze, uprawianie sportu, wychodzenie z domu, wymusza rezygnacje z kapieli
i opalania). Ma wplyw na ograniczenia w zakresie korzystania z ustug (fryzjer,
kosmetyczka, manicure, pedicure) i dobor garderoby (wylacznie ubrania zakry-
wajace zmiany chorobowe, luzne; unikanie ciemnych koloréw przy zmianach
huszczycowych). Choroba dermatologiczna moze utrudnia¢ lub uniemozliwiaé
kontakty intymne. Ma negatywny wptyw na planowanie potomstwa. Stanowi
ryzyko wystapienia natogow (Janowski, 2007).

4, ATOPIA, LYSIENIE PLACKOWATE, LUSZCZYCA — SPECYFIKA ZABURZEN
| ICH KONSEKWENCJE PSYCHOSPOLECZNE

Skéra jest najwiekszym narzadem ludzkiego ciata. Powierzchnia tego organu
u dorostego cztowieka wynosi od 1,5 do 2 m?, a jego grubos¢ w zalezno$ci od
lokalizacji waha sie od 0,5 do 5 mm. £.aczy w sobie wtasciwosci fizyczne i psy-
chiczne cztowieka. Jest organem czucia, wrazliwosci, ksztattuje nasza seksualnos¢,
poniewaz jest zespolona z uktadem nerwowym. Ma zdolnos$¢ do wyrazania emocji.
Podstawowa funkcja skory jest ochrona organizmu cztowieka przed czynnikami
fizycznymi, chemicznymi, biologicznymi i mechanicznymi, a takze stanowienie
polaczenia ze Srodowiskiem zewnetrznym dzieki przepuszczalnosci naskérka.
Skora jest termoregulatorem, przez ktéry odbywa sie proces parowania i wnikania
wody do organizmu. Moze oddawac ciepto otoczeniu poprzez promieniowanie oraz
przewodnictwo. Narzad ten jest magazynem znacznych ilosci tkanki thuszczowej,
wody, sodu, potasu, magnezu i wapnia, a takze witamin A, C, D oraz witamin
z grupy B. W ciagu catego zycia cztowieka wyglad i struktura skéry zmieniaja
sie. Rozne sg takze jednostki chorobowe charakterystyczne dla okreslonego wieku
(Ortowski, Kursa-Ortowska, Adamski, 2010).

Atopowe zapalenie skory (AZS) zwane réwniez Swierzbiaczka (dermatitis
atopia, prurigo) jest choroba, ktoéra rozpoczyna sie w dziecinstwie (do 5. roku
zycia), a jej przebieg jest wieloletni. Charakteryzuje sie wystepowaniem stanéw
zapalnych skory z obecnoscig wykwitéw wypryskowych. Czesto$¢ wystepowania
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AZS w populacji oceniana jest na 5-25%. Jest to choroba genetyczna o bardzo
ztozonych i nie w pelni wyjasnionych przyczynach. Zmiany skérne pojawiaja
sie na skutek czynnikow alergicznych (wziewnych i pokarmowych) oraz niealer-
gicznych — zwlaszcza srodowiskowych (warunki klimatyczne; drobnoustroje),
psychogennych i chemicznych (draznigce substancje).

Obraz zmian dermatologicznych u dzieci i oséb dorostych rézni sie. Nie-
mowleta doznaja zmian wysiekowo-zapalnych w obrebie twarzy i skéry glowy.
U dzieci w wieku przedszkolnym i szkolnym stan zapalny pojawia sie w zgieciach
tokciowych, kolanowych, okolicach nadgarstkdw, na skérze szyi i rak. Mtodziez
i osoby doroste doznaja zmian wypryskowych, ktére pojawiaja sie z okresowym
zaostrzeniem w gornych partiach ciata. Skora oséb cierpiacych na atopie jest nad-
miernie wysuszona oraz podatna na nawracajace zakazenia wirusowe i bakteryjne,
co powoduje przewlekty swiad. To nieprzyjemne odczucie wzmaga sie w kontakcie
z welnianymi tkaninami, podczas intensywnego pocenia sie oraz w sytuacjach
stresowych. Konsekwencjg AZS jest przewlekle alergiczne zapalenie btony $lu-
zowej nosa (40-60%), astma oskrzelowa (20—30%), bole brzucha (10%) oraz
za¢ma atopowa (12%), ktéra powoduje powazne uposledzenie wzroku 25-50%
chorujacych. O niekorzystnym przebiegu choroby mozna wnioskowa¢ wéwczas,
gdy dotyczy ona ptci zenskiej, rozpoczyna sie we wczesnym dziecinistwie rozle-
glymi zmianami skornymi oraz wspotwystepuje z chorobami atopowymi goérnych
drég oddechowych.

Leczenie atopowego zapalenia skory polega na ustaleniu i wyeliminowaniu
czynnikéw, ktore zaostrzaja objawy skérne. Nieodtaczna i codzienng forma terapii
oraz profilaktyki jest pielegnacja skéry poprzez kapiele z dodatkiem $rodkéw
zmiekczajacych (emolientéw) oraz jej nathuszczanie. Kapiel nawadnia i ztuszcza
skére, oczyszcza ja z alergenow, a srodki zmiekczajace nawilzajq i uelastyczniaja.
Leczenie o charakterze medycznym polega na miejscowym podawaniu srodkéw
o silnym dziataniu przeciwzapalnym oraz lekéw przeciwhistaminowych o dziata-
niu og6lnym, a takze antybiotykéw. Ciezkie postacie atopowego zapalenia skory
sq poddawane terapii promieniami ultrafioletowymi.

Psychologiczna sytuacja oso6b chorujacych na AZS nieodlacznie zwigzana
jest z zyciowymi wydarzeniami stresowymi. Czynnikiem nasilajacym schorzenie
u dzieci moze by¢ trudna sytuacja w rodzinie (rozwod rodzicéw, separacja, choroba
cztonka rodziny) oraz zaburzenia emocjonalne lub zaburzenia zachowania. Osoby
doroste czesciej cierpia na stany lekowe i depresyjne. Objawy choroby powoduja
uporczywy $wiad, skutkujacy bezsennoscia, zmeczeniem i labilnoscia nastroju.
Izolowanie sie w sytuacjach spotecznych bywa powodowane napietnowaniem
w Srodowisku réwiesniczym wsrod dzieci i poczuciem wstydu w zyciu cztowieka
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dorostego. Osoby chorujace na atopowe zapalenie skory doswiadczaja ograniczen
w stylu zycia (wybdr odziezy, posiadanie zwierzat domowych, uprawianie sportu).
W AZS lek i depresja nasilaja objawy choroby, a zaostrzone widoczne zmiany
skérne wzbudzajq lek i powoduja depresje, a wiec jest to mechanizm negatywnego
sprzezenia zwrotnego. Interwencja terapeutyczna w zakresie zdrowia psychicznego
osoby polega na zastosowaniu psychoterapii, terapii behawioralnej, edukacji oraz
lekéw psychotropowych (Levenson, 2008).

Spoteczne konsekwencje atopowego zapalenia skory dotycza zwlaszcza rodzin-
nego i zawodowego trybu zycia. AZS skutkuje obciazeniem budzetu rodzinnego,
gdyz wymaga ponoszenia statych wydatkdw na zalecane kosmetyki, Srodki piorace,
leki, aparature wspomagajaca leczenie oraz dostosowanie mieszkania do potrzeb
chorego. Niejednokrotnie w rodzinie wielodzietnej problem alergii dotyczy wiecej
niz jednego dziecka, a ze wzgledu na przebieg choroby prace zawodowa podejmuje
tylko jeden rodzic. Choroba moze mie¢ wplyw na pojawienie sie niedostatku
materialnego i zachwianie poczucia bezpieczenstwa cztonkéw rodziny. Alergia
u dziecka ksztaltuje styl zycia calej rodziny. Aspekt ten dotyczy ograniczania
spedzania wolnego czasu na powietrzu w okresach intensywnego pylenia (alergia
wziewna) czy kontaktéw towarzyskich. Nie zawsze chore dziecko prawidlowo
funkcjonuje w $srodowisku rowiesniczym. Czasem bywa izolowane i odrzucane
z powodu widocznych zmian skérnych czy mniejszej sprawnosci fizycznej (Dwo-
rak, 2010). AZS, oprocz statej troski, profilaktyki oraz leczenia przy okresowym
nasileniu choroby, ma wptyw na zasadnicze wybory zyciowe osoby chorujacej. Do
takich nalezy wybor drogi ksztalcenia i zawodu, w ktérym kontakt z draznigcymi
czynnikami wywotujacymi nawroty schorzenia bedzie maksymalnie ograniczo-
ny (Samochocki, 2009). Najczesciej uczulajacymi alergenami sa proste zwigzki
chemiczne, takie jak: metale, substancje zapachowe, konserwanty kosmetykéw
i Srodkow czystosci, barwniki czy tworzywa sztuczne. Z takimi substancjami
najczesciej majq do czynienia pracownicy ochrony zdrowia, farmaceuci, laboranci,
technicy dentystyczni, pracownicy przemystu kosmetycznego i perfumeryjnego,
fryzjerzy i manikiurzystki, pracownicy przemystu chemicznego, motoryzacyj-
nego, elektronicznego, budowlanego, rolno-spozywczego, metalurgicznego czy
meblowego. Dla 0séb chorujacych na AZS jednym z najwazniejszych czynnikow
draznigcych pochodzenia zawodowego jest koniecznos¢ pracy w wilgotnym sro-
dowisku (konieczno$¢ czestego mycia rak czy noszenia nieprzepuszczalnych
rekawic). Warunkiem wykonywania zawodu przy jednoczesnym obcigzeniu
choroba alergiczng skoéry jest jej kontrola i skuteczne leczenie oraz Swiadome
unikanie czynnikéw alergicznych w pracy i domu, modyfikacja obowiazkéw na
stanowisku pracy i uzywanie Srodkéw chronigcych skore przed podraznieniem
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(uzywanie odziezy ochronnej oraz preparatow barierowych). Niekiedy stosowanie
wymienionych Srodkéw zapobiegawczych nie skutkuje, a choroba utrzymuje sie
w sposéb rozlegty i nasilony. Wéwczas konieczna bywa zmiana, ograniczenie
w zakresie wykonywania okreslonego zawodu lub catkowita rezygnacja z pracy
zawodowej na skutek czesciowej lub catkowitej niezdolnosci do jej wykonywania
(Chomiczewska, Kieé—Swierczyflska, Krecisz, 2010).

Przypadek 1: Wojtek, 11 lat, dziecko cierpigce z powodu atopowego za-
palenia skéry. Chorobe zdiagnozowano w 6. roku zycia. Rozpoczela sie
w okresie niemowlecym zmianami skérnymi obecnymi na calym ciele,
ktére nasilaly sie szczego6lnie w okresie zimowym. Po rozpoznaniu alergii
wprowadzono zmiany dotyczace stosowanych kosmetykow i srodkow
pioracych. Uzywano ubran wylacznie z tworzyw naturalnych (bawekna,
len, skoéra). Zakupiono posciel antyalergiczna. Dokladnie stosowano sie do
zalecen lekarza. Trudnym etapem w zyciu chtopca bylo rozpoczecie nauki
w szkole z powodu odrzucenia przez wychowawce i réwiesnikéw. Wojtek
nie zostal zaakceptowany w grupie. Posadzono go samotnie w ostatniej
tawce. Nie proszono do tablicy. Wychowawczyni nie sprawdzata jego prac
i zeszytow z powodu leku przed zarazeniem sie choroba. Wojtek prze-
stal ¢wiczy¢ podczas lekcji wychowania fizycznego, poniewaz odmawiat
przebrania sie w krotkie spodenki i bluzke z krétkim rekawem. Sytuacja
w grupie rowiesniczej negatywnie wplyneta na stan emocjonalny chtopca.
Mimo informacji ze strony rodzicéw dziecka na temat postawionej diagnozy
i specyfiki choroby chlopiec nie spotkal sie ze zrozumieniem ze strony
uczniéw, ich rodzicéw, wychowawcy i pedagoga szkolnego. Konieczna
okazala sie zmiana szkoty (Dworak, 2010).

Lysienie plackowate jest jedna z choréb wtoséw, ktéra dotyka 0,1-0,2%
populacji bez wzgledu na dominacje plci. Choruja przewaznie dzieci i osoby
mtode do 20. roku zycia. Choroba pojawia sie nagle w postaci ogniskowej utraty
wloséw. Przyczyna tysienia plackowatego nie jest do korica poznana. Wspétczesna
etiopatogeneza wskazuje na autoimmunologiczne tto choroby, ktéra czesto (do
52% przypadkow) wystepuje z atopowym zapaleniem skory, bielactwem czy
autoimmunologicznym zapaleniem tarczycy. Istotny jest takze czynnik genetyczny
(10-45% os6b chorych) o charakterze wielogenowym nie do korica poznanym,
a takze wptyw stresu na mechanizm wyzwalajacy chorobe u 0s6b o biogenetycznej
dyspozycji. Medycyna opisuje dwa typy tysienia plackowatego. Typ pierwszy
charakteryzuje sie wczesnym poczatkiem, czestym wystepowaniem rodzinnym,
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znaczng rozlegtoScia i opornoscia na zabiegi terapeutyczne. Typ drugi wystepuje
u oso6b po 30. roku zycia i cze$ciej przybiera posta¢ pojedynczych ognisk.

Wystagpienie choroby jest nagte i szybko postepujace. W ciggu nawet kil-
ku godzin osoba traci wtosy, co ma posta¢ jednego lub kilku owalnych ognisk.
Szczegodlnie narazona jest cze$¢ potyliczna, ale utrata wloséw moze dotyczy¢
calej powierzchni skory glowy i ciata tacznie z wypadnieciem brwi i rzes. W nie-
ktorych przypadkach zmiany dotycza rowniez paznokci. Lysienie plackowate
jest przypadtoscia odwracalna. W 60% przypadkow wiosy odrastaja samoistnie
w ciggu kilkunastu miesiecy, ale mozliwe sq nawroty choroby wystepujace co
kilka miesiecy lub lat. Takiej sytuacji nie da sie zapobiec ani jej przewidziec.
Niekorzystnie dla catkowitego zejsScia choroby rokuje wczesna, rozlegla, dlugo
utrzymujaca sie i sprzezona z atopowym zapaleniem skory posta¢ choroby.

Leczenie tysienia plackowatego jest niespecyficzne i bywa niesatysfakcjo-
nujace. Lekarze stosuja terapie miejscowa z wykorzystaniem kortykosteroidow
(skutki uboczne; ryzyko nawrotu choroby po zakonczeniu leczenia). W ciezszych
przypadkach praktykowane sa naswietlania (fotochemoterapia), ktére stosuje sie
2-3 razy w tygodniu przez wiele miesiecy (nawroty choroby po ustaniu naswie-
tlan; ryzyko pojawienia sie zmian nowotworowych). U dzieci najczesciej stosuje
sie miejscowe preparaty uczulajace w postaci silnych alergen6w kontaktowych
(ryzyko wystapienia niepozadanych nastepstw w postaci: wyprysku, rumienia,
przebarwien, uogo6lnionego powiekszenia weztéw chtonnych). Krioterapia, czyli
mrozenie ognisk tysienia za pomoca cieklego azotu, jest rowniez metoda stosowang
w dawkach 2-3 razy w tygodniu w cyklach czterotygodniowych. Niekiedy osoba
chorujaca jest zmuszona poddac sie zastrzykom podskornym z lekow steroidowych.

Istotnym czynnikiem psychologicznym indukujacym wystapienie tysienia
plackowatego sa stres, zaburzenia lekowe, zaburzenia nastroju, zaburzenia osobo-
wosci czy nieuswiadomiony gniew. Szczegolne znaczenie majq stresowe zdarzenia
zyciowe, ktére bywaja czynnikiem wyzwalajacym chorobe. Wspotwystepujacymi
zaburzeniami psychicznymi sq zaburzenia adaptacyjne oraz epizody depresyjne,
a u dzieci lek, wycofanie sie, agresja, zaburzenia somatyczne i problemy z ada-
ptacja spoteczna. Stosowane leczenie psychiatryczne i psychologiczne tysienia
plackowatego sprowadza sie do stosowania lekdw przeciwdepresyjnych oraz
praktykowania psychoterapii oraz technik relaksacyjnych (Levenson, 2008; Sud-
nik, Zaba, 2011).

Lysienie plackowate jest choroba o tagodnym przebiegu dla catego organizmu.
Skora nie zmienia koloru, a pacjentowi nie dokucza bol ani Swiad. Jednak utrata
wlos6w wplywa na catkowita i niekorzystng zmiane wizerunku osoby, poniewaz
identyfikowana jest z ostabieniem sit witalnych, brakiem atrakcyjnosci, sity,
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zaradnosci zyciowej i sukcesu (Nowicka, Reich, Szepietowski, 2005). Lysienie
zmienia jako$¢ zycia i sposob postrzegania siebie samego (utrata poczucia wlasnej
warto$ci). Osoba odczuwa negatywne emocje: smutek, zatamanie, wstyd, agresje
i brak radosci z zycia. Otoczenie, w zetknieciu z nietypowym wygladem osoby
lysiejacej, czesto prezentuje: brak taktu, krytyczne postawy i stowa, natretng
ciekawos¢ oraz wspotczucie. Kobieta, wraz z utrata wtosow, traci swoja atrak-
cyjnos¢, a mezczyzna czuje sie mniej meski. Postawa wobec wilasnego wygladu
bywa negatywna, co skutkuje poczuciem niskiej atrakcyjnos$ci. Osoba obawia sie
niezrozumienia i braku akceptacji. Nie zawsze jest zadowolona z relacji z otocze-
niem, wycofujac sie niekiedy z kontaktéw spotecznych. Rezygnacja z wchodzenia
w relacje jest powodowana lekiem przed zdemaskowaniem choroby i moze by¢
barierg w realizacji zadan zyciowych w srodowisku rodzinnym, okolicznos$ciach
towarzyskich (relacje damsko-meskie, spedzanie wolnego czasu, realizacja za-
interesowan) i zawodowych. Lysienie plackowate ma zatem istotny wplyw na
ksztalttowanie kontaktéw interpersonalnych, ktore sa podstawgq zycia spotecznego
(Nowak i Pietras, 2013; Szymczak, 2018; Nadworna, 2018).

Osoby z rozleglym tysieniem mogg poprawi¢ swoj wizerunek poprzez stoso-
wanie peruk akrylowych oraz mikropigmentacji skéry glowy, a treski, sztuczne
rzesy i brwi, przedhuzanie wloséw, makijaz permanentny i tatuaze moga byc¢
skutecznym rozwiazaniem w ukrywaniu utraty wtoséw (McLean, Tidman, 2013).

Przypadek 2: Wioleta, lat 7, tysienie skéry glowy po rozpoczeciu nauki
w szkole. Dziewczynka adoptowana w 6. tygodniu zycia. Rodzice adopcyjni
zdystansowani emocjonalnie wobec siebie. f.aczaca ich wiez to przywia-
zanie i sprawy dotyczace dziecka. Dziewczynka stracita wszystkie wlosy
skéry glowy oraz rzesy w wieku 4 lat. Wlosy odrosty samoistnie. Wioleta
dowiedziata sie od kolezanki, ze zostala adoptowana w wieku 5 lat. Rodzice
nie zastosowali zasady jawnosci adopcji. Dziecko zaczelo stopniowo traci¢
wlosy po rozpoczeciu nauki w zeréwce. Badanie psychologiczne ujawnito
trudnos$ci dziecka w radzeniu sobie z czynnikami stresujacymi. Przyczyna
stresu byl wadliwy system rodzinny oraz trudnosci w relacjach z réwie$ni-
kami. Zaburzenia wtérne do lysienia, manifestowane przez dziewczynke, to:
lek, zamartwianie sie, smutek. Rodzina konsekwentnie odmawiata poddania
sie psychoterapii rodzinnej (Sumita, Cieslukowska, Pakalska-Korcala, 2009).

Luszczyca (psoriasis) jest choroba zapalna i niezakazng. Wystepuje w trzech
odmianach: zwyczajnej, krostkowej i stawowej. JakoS¢ zycia osdb cierpiacych
z powodu tuszczycy znacznie pogarszajg grudkowate czerwone wykwity skorne
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zajmujace nawet do 100% powierzchni ciala, ktére w réznym stopniu pokryte sa
nawarstwionymi tuskami naskoérka. Na tuszczyce choruje okoto 2% os6b popu-
lacji europejskiej we wszystkich grupach wiekowych, sa to zar6wno kobiety, jak
i mezczyzni. Pierwszy typ luszczycy, pojawiajacy sie do 40. roku zycia, objawia
sie rozleglymi zmianami, krotkimi remisjami i czestszym wystepowaniem u ro-
dzenstwa. W typie drugim poczatek choroby nastepuje okoto 55. roku zycia,
a indukowany jest czynnikami Srodowiskowymi.

Podstawowy czynnik etiologiczny pozostaje w tuszczycy nieznany. Obserwacje
wskazujq, ze moze by¢ to choroba uwarunkowana genetycznie o wielogenowym
i nieregularnym dziedziczeniu, co oznacza, Ze zdrowym rodzicom moze urodzi¢
sie dziecko cierpiace na to schorzenie (60% przypadkow). Gdy jedno z rodzicéw
choruje na tuszczyce, ryzyko jej wystgpienia u dziecka wynosi 10-20%, jezeli
oboje —ryzyko to wzrasta do 50%. W badaniach przeprowadzonych wsrdd bliZniat
wykazano, ze wspétczynnik zgodnosci wystapienia tuszczycy wynosit okoto 75%
blizniat monozygotycznych i okoto 25% u blizniat dizygotycznych (Kosmala,
Jenerowicz, Adamski, 2016). Patomechanizm wystepujacy w obrebie skéry po-
lega na zwiekszonej proliferacji keratynocytow (zdolno$ci namnazania komorek
naskorka), co powoduje nieréwnomierny przerost naskorka, Scienczenie lub zanik
warstwy ziarnistej i niepelne rogowacenie komorek warstwy rogowej. Wystapienie
oraz kolejne nawroty tuszczycy sa powodowane: ostrymi lub przewleklymi infek-
cjami, stresem (stresogenne czynniki srodowiskowe: palenie papierosow, hatas,
niewlasciwa dieta, choroby i urazy, stres psychiczny), zmianami hormonalnymi
okresu pokwitania, ciazy, menopauzy, urazami mechanicznymi powodujgcymi
pojawienie sie zmian zapalnych (wynikajacymi nawet z zadrapan lub ucisku
bielizny) oraz czynnikami srodowiskowymi (alkohol, niektore leki).

Zaczerwienione, fuszczace sie zmiany na skérze moga mie¢ r6zna wielkosc¢.
Rzadko wystepujq na twarzy, ale dotycza wszystkich pozostatych czesci ciata.
U os6b z mniej nasilonymi zmianami wystepuja na tokciach i kolanach. W ciez-
szych przypadkach obejmuja do 100% powierzchni skory glowy, zewnetrzne prze-
wody stuchowe, paznokcie i narzady ptciowe. f.uszczyca jest choroba nawracajaca.
Rytm nawrotéw charakterystyczny jest dla kazdej osoby chorujacej (zazwyczaj
dwa razy do roku). Wykwity pojawiaja sie zwykle w tych samych lokalizacjach,
pozostawiajac odbarwienia. Choroba moze trwac wiele lat, nie majac wptywu na
dhugosc¢ zycia, ale stanowiac powazne obciazenie fizyczne i psychiczne. F.uszczyca
stawowa moze prowadzi¢ do trwatych znieksztalcenn w obrebie matych i duzych
stawOw, powodujac trwate znieksztatcenia i niepelnosprawnos¢ ruchowa.

Leczenie tuszczycy jest procesem wieloletnim, ktéry wymaga terapii o cha-
rakterze miejscowym. Lekarze, ze wzgledu na nasilenie i umiejscowienie zmian,
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zalecajq stosowanie preparatow dziegciowych, klasycznych lekéw przeciwlusz-
czycowych (Cygnolina), kortykosteroidéw, pochodnych witaminy D3, pochodnych
witaminy A, naswietlan promieniami UVB, naswietlan metoda PUVA (wspdlne
dziatanie doustnych preparatéw o silnych wiasciwosciach fototoksycznych —
psoralenéw oraz aktywujacych wspomniane preparaty dtugich promieni UVA),
lekéw o silnym dziataniu immunosupresyjnym czy lekéw biologicznych. Zmiany
hiszczycowe mogg rowniez ustapic¢ samoistnie. Najczesciej ma to miejsce w okre-
sie letnim, najprawdopodobniej pod wptywem $wiatla stonecznego (Wolska, 2009).

Luszczyca jest choroba dermatologiczng o podtozu psychicznym. Pocigga za
soba powazne konsekwencje psychologiczne w postaci niskiej samooceny, leku,
depresji, az do tendencji suicydalnych na tle negatywnego odbioru wiasnego
wizerunku (Wisniewska, R6zewicka-Czabanska, Stocka, Ossowska-Kreft, Ertman-
ski, Marchlewicz, Maleszka, 2016). Terapia medyczna powinna by¢ uzupelniana
zajeciami z psychoterapii, ktérych celem jest osiagniecie stabilnej i satysfakcjo-
nujacej pozycji psychicznej oraz spotecznej przez osobe chorujacg. Cenna jest
réwniez inicjatywa w postaci grup wsparcia redukujacych tendencje do izolacji
spotecznej oraz wzmacniajacych mechanizmy radzenia sobie z chorobg (Korabel,
Dudek, Jaworek, Wojas-Pelc, 2008). James L. Levenson (2008) opisywal rowniez
zastosowanie technik medytacyjnych, hipnozy, treningu relaksacyjnego, treningu
autogennego oraz metod poznawczo-behawioralnych ograniczajacych stres, ktére
byty wykorzystane w terapii psychologicznej tuszczycy. Jedng z metod odsuniecia
osoby chorujacej od stresu byta réwniez hospitalizacja (Miekos-Zydek, Ryglewska-
-Cho, Lassota-Falczewska, Czyz, Kaszuba, 2006).

Luszczyca ujemnie wptywa nie tylko na funkcjonowanie psychiczne, ale
réwniez spoteczne (stygmatyzacja, odrzucenie), zawodowe (problemy z zatrud-
nieniem) i somatyczne osoby chorujacej (Lovenson, 2008). Widoczne, rozlegle
obszary skéry zajete zmianami chorobowymi sa przyczyna powstawania zaburzen
interpersonalnych w relacjach o charakterze osobistym i spotecznym. Konieczno$¢
stosowania masci przeciw tuszczycowych (cignolina) powoduje u 0s6b chorujacych
uczucie bycia nieczystym, poniewaz lek ma brunatng barwe, thusta konsystencje
i nieprzyjemny zapach. Nasilone objawy choroby i skutki uboczne leczenia po-
woduja zahamowania w zakresie zycia intymnego. Osoba chorujgca na tuszczyce
nosi w sobie poczucie skazy, winy i wstydu. Czuje sie zaklopotana przebywajac
w towarzystwie, sadzac, ze wszyscy przygladaja sie objawom choroby, wyrazajq
swoje opinie i okazuja w sposéb nieszczery pozytywne nastawienie (Mieko$-
-Zydek, Ryglewska-Cho, Lassota-Falczewska, Czyz, Kaszuba, 2006). Z pewnoscig
hiszczycowe zmiany skérne powoduja utrudnienia w zawieraniu i utrzymywaniu
relacji miedzyludzkich, prowadzac do izolacji i poczucia stygmatyzacji (Lovenson,
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2008; Wisniewska, Rozewicka-Czabanska, Stocka, Ossowska-Kreft, Ertmanski,
Marchlewicz, Maleszka, 2016). Wiele oséb czuje sie skrepowanych swoja choroba,
wykonujac codzienne czynnosci zawodowe lub spedzajac czas wolny. Osoba chora
na tuszczyce czesto jest zmuszona do rezygnacji z uprawiania sportu (ptywanie),
opalania sie, kupowania odziezy (obawa przed przymierzaniem), wizyt u fryzjera
czy nawet korzystania z publicznych srodkéw transportu. Dodatkowe schorzenia
somatyczne wspotwystepujace z tuszczyca, a sa nimi schorzenia i zaburzenia
metaboliczne (choroba Crohna, wrzodziejgce zapalenie jelit, otytos¢) i schorze-
nia uktadu sercowo-naczyniowego (Wolska, 2009) oraz powiktania zwigzane ze
stosowanymi formami terapii medycznej (podraznienia i przebarwienia skory,
$wiad, przedwczesne starzenie sie skory) (Miekos-Zydek, Ryglewska-Cho, Las-
sota-Falczewska, Czyz, Kaszuba, 2006) dodatkowo obciazajq sytuacje zdrowotng
osoby, utrudniajac jej funkcjonowanie osobiste i spoteczne.

Przypadek 3: Dwie siostry 6- i 10-letnia zostaty przyjete do Kliniki Derma-
tologii w Poznaniu z powodu wystgpienia objaw6éw tuszczycy pospolitej.
U miodszej dziewczynki pierwsze objawy choroby pojawily sie po strepto-
kokowej infekcji gardla. Starsza zachorowata cztery miesigce p6zniej bez
wyraznej przyczyny. Dodatkowo stwierdzono u niej alergie wziewna oraz
krotkowzroczno$é. Rodzice dziewczynek nie chorowali na tuszczyce. Cho-
roba jednak byta obecna w rodzinie — u brata ojca dziewczynek rozpoznano
huiszczyce. Rumieniowe zmiany skoérne pokryte tuska byly u dzieci zlokali-
zowane w obrebie owlosionej skoéry glowy, okolicy czotowej, na plecach,
klatce piersiowej, brzuchu oraz konczynach gérnych i dolnych. Wykwitom
towarzyszyt swiad (Kosmala i in., 2016).

5. ZAMIAST ZAKONCZENIA. WSPARCIE SPOLECZNE W SCHORZENIACH
DERMATOLOGICZNYCH - PRZYKAD (NIE)OBECNOSCI ORGANIZACJI
POZARZADOWYCH W PRZESTRZENI PUBLICZNE)

Przewlekla choroba dermatologiczna wywiera istotny wptyw na funkcjonowanie
psychiczne oraz kontakty spoteczne osoby chorujacej, co moze skutkowac poczu-
ciem stygmatyzacji i wykluczenia z r6znych sfer zZycia spotecznego. Zaburzeniami
psychicznymi, na ktdre cze$ciej cierpia osoby z chorobami skéry niz osoby zdrowe,
sa: lek, depresja czy neurotyzm. Wymienione niekorzystne stany psychiczne sa nie
tylko skutkiem samej choroby, ale rowniez wystepujacych postaw spotecznych
i niezrozumienia otoczenia w odpowiedzi na objawy, koniecznos¢ dugotrwatego
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i klopotliwego leczenia oraz postawy samych 0séb chorujacych, ktére sprowadzaja
sie do poczucia zawstydzenia i odtracenia, zwlaszcza podczas kontaktéw w miej-
scach publicznych. Istotnym sktadnikiem zycia osobistego i spotecznego jest praca
zawodowa. Dla os6b cierpigcych na niektére schorzenia dermatologiczne wazna
kwestig jest wybor kierunku ksztalcenia zawodowego i charakter wykonywanych
czynnosci zawodowych, poniewaz rodzaj pracy moze mie¢ wplyw na zaostrzenie
sie choroby. Srodowisko zawodowe moze by¢ réwniez miejscem stwarzajacym
obawy przed niechecia ze strony wspotpracownikéw. Dodatkowym obcigzeniem
jest takze okresowa absencja spowodowana koniecznoscia wdrozenia odpowied-
niego leczenia, ktore wiaze sie z wysokimi kosztami dla pacjentéw. Choroba skéry
powoduje cierpienie osoby chorujacej i dezorganizuje jej Zycie rodzinne poprzez:
nierownomierny podziat obowiazkéw pomiedzy matzonkami, pojawienie sie leku
o przysztosc i nastepstwa choroby u wspotmalzonka, istniejace ograniczenia w za-
kresie spedzania wolnego czasu czy stwarzanie bariery w kontaktach intymnych
(Tyc-Zdrojewska, Trznadel-Grodzka, Kaszuba, 2011).

Silne poczucie stygmatyzacji u 0oséb chorujacych dermatologicznie powodowa-
ne jest negatywnymi reakcjami otoczenia, ktéremu brakuje wiedzy na temat prze-
biegu i skutkéw opisywanych schorzen. W badaniach J. Chodkiewicz, I. Haduch,
T. Hawro, J. Miniszewskiej, A. Sysa-Jedrzejowskiej i A. Zalewskiej-Janowskiej
(2008) wykazano tymczasem istotna korelacje pomiedzy wsparciem spotecznym
a og6lnym stanem zdrowia os6b chorujacych dermatologicznie. Jakos¢ zycia
i adaptacja tych pacjentow bylyby lepsze, gdyby zyskali oni wyrazny wizerunek
spoteczny o jasno okreslonych potrzebach. Podmiotami, ktoérych dziatalnosé
mogtaby sprosta¢ temu zadaniu, sq organizacje pozarzadowe, ktére realizujg cele
zwigzane z profilaktykq zdrowotna, pedagogizacja oraz integracjq spoteczna oséb
niepelnosprawnych i chorujacych przewlekle — réwniez dermatologicznie.

W Polsce w 2015 roku zarejestrowano 86 tys. stowarzyszen i 17 tys. fundacji,
czyli tacznie okoto 100 tys. organizacji (Piotrowicz, Cianciara, 2013b; Adamiak,
Charycka, Gumkowska, 2016). Podmioty, dla ktérych ,,ochrona zdrowia” stata
sie gldownym obszarem dziatania, stanowity 5,3 tys. (6-8%) wszystkich aktyw-
nych organizacji spotecznych (Charycka, 2017). Zazwyczaj laczyly one cele
zdrowotne z ,,edukacja i wychowaniem” oraz ,,ustugami socjalnymi i pomoca
spoteczng”. Wiekszo$¢ organizacji nonprofit znajdowata sie w duzych miastach
(najwieksze zageszczenie na terenie wojewddztwa mazowieckiego; najmniejsze
w wojewddztwie Swietokrzyskim). Gtdwnymi obszarami ich dziatalnosci bylo
dostarczanie $wiadczen (medycznych i socjalnych, psychologicznych i integracyj-
nych, opiekunczo-pielegnacyjnych, rzeczowych i finansowych) oraz rzecznictwo
zdrowotne (lobbing na rzecz modyfikacji aktéw prawnych, spotkania publiczne,
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udziat w konsultacjach spotecznych, budowanie koalicji z innymi organizacjami,
wspolpraca z mediami) (Piotrowicz, Cianciara, 2013a). Do zadan szczegdtowych
tych organizacji nalezaty: promocja zdrowia, profilaktyka i edukacja zdrowot-
na (73%); rehabilitacja i terapia (prowadzenie lub wsparcie finansowe) (60%);
interwencja kryzysowa i wsparcie psychologiczne (30%); dystrybucja lekéw,
materiatow i sprzetu medycznego (29%); opieka szpitalna, ambulatoryjna i ba-
dania medyczne (14%) oraz ratownictwo medyczne (5%) i krwiodawstwo (3%)
(Charycka, 2017).

W obszarze ustug zdrowotnych funkcjonowato szereg rodzajow organizacji
spotecznych majacych charakter: organizacji miedzynarodowych (globalne pro-
blemy zdrowotne), stowarzyszen specjalistow, organizacji promujacych okreslo-
ne kwestie zdrowotne (np. aktywnos¢ fizyczna), organizacji instytucji ochrony
zdrowia, interesow okreslonych grup spotecznych oraz organizacje pacjenckie
(reprezentujace zdrowotne i socjalne potrzeby okreslonych grup osob chorujacych
lub niepelnosprawnych). Liczba tych ostatnich ksztalttowata sie na poziomie 1 tys.
organizacji (Charycka, 2017). Wedlug bazy organizacji dzialajacych na rzecz
pacjentéw z réznymi chorobami i zaburzeniami stworzonej przez Instytut Praw
Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej w Polsce najwiekszq grupe stanowity organizacje
dziatajace w dziedzinie: onkologii, neurologii, psychiatrii, immunologii, genetyki
i diabetologii. Innymi istotnymi dziedzinami byly: rehabilitacja, reumatologia
oraz alergologia.

Najistotniejszym przymiotem organizacji spotecznych dziatajacych w obszarze
ochrony zdrowia, a wiec réwniez 0s6b chorujacych dermatologicznie i ich rodzin,
byto popularyzowanie wiedzy na temat konkretnej choroby w kwestii profilaktyki
i sposobow leczenia. Niezwykle wazna aktywnos$¢ stanowito udzielanie wsparcia
psychologicznego oraz tworzenie grup samopomocowych (Twardowski, 1995;
Charycka, 2017), ktére skupiaty osoby chore, ich bliskich, osoby zagrozone cho-
robg oraz lekarzy i personel medyczny. Pomocg dla beneficjentéw by} takze zakup
lek6w, sprzetu medycznego, organizacja rehabilitacji oraz opieki dlugoterminowej
i organizacja zbidrek publicznych na rzecz konkretnych osob.

Tymczasem, wedlug zasobow bazy danych o organizacjach pozarzadowych
Stowarzyszenia Klon/Jawor?, w Polsce dzialato 19 organizacji oséb chorujacych na
tuszczyce (najwiecej — 10 w woj. dolnoslaskim) oraz 2 organizacje wspomagajace
osoby z atopowym zapaleniem skéry (woj. dolnoslaskie; woj. mazowieckie).
Nie zarejestrowano zadnego podmiotu zajmujgcego sie problematyka tysienia

3 bazy.ngo.pl/chorzy (data dostepu: 26.04.2018)
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plackowatego®. Przytoczone fakty nasuwaja przypuszczenie, ze Srodowiska os6b
chorujacych dermatologicznie nie sa dostatecznie reprezentowane w przestrzeni
publicznej, dlatego niewiele wiemy o przyczynach, skutkach, objawach oraz
czestosSci wystepowania rzadkich przewleklych choréb skéry, a pacjenci zyja
w poczuciu niezrozumienia i niekiedy odtracenia.
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