Bialczyk Katarzyna, Korzycka-Wilinska Wanda, Golota Szymon, Wyszkowska Zofia. Health, family and economic consequences of
traumatic brain injury. Journal of Education, Health and Sport. 2017;7(6):215-229. eISSN 2391-8306. DOI
http://dx.doi.org/10.5281/zenodo.804621

http://ojs.ukw.edu.pl/index.php/johs/article/view/4525

The journal has had 7 points in Ministry of Science and Higher Education parametric evaluation. Part B item 1223 (26.01.2017).
1223 Journal of Education, Health and Sport eISSN 2391-8306 7
© The Author 2017;
This article is published with open access at Licensee Open Journal Systems of Kazimierz Wielki University in Bydgoszcz, Poland
Open Access. This article is distributed under the terms of the Creative Commons Attribution Noncommercial License which permits any noncommercial use, distribution, and reproduction in any medium,
provided the original author(s) and source are credited. This is an open access article licensed under the terms of the Creative Commons Attribution Non Commercial License
(http://creativecommons.org/licenses/by-nc/4.0/) which permits unrestricted, non commercial use, distribution and reproduction in any medium, provided the work is properly cited.
This is an open access article licensed under the terms of the Creative Commons Attribution Non Commercial License (http:/creativecommons.org/licenses/by-nc/4.0/) which permits unrestricted, non commercial
use, distribution and reproduction in any medium, provided the work is properly cited.
The authors declare that there is no conflict of interests regarding the publication of this paper.
Received: 25.05.2017. Revised: 25.05.2017. Accepted: 11.06.2017.

Nastepstwa zdrowotne, rodzinne i ekonomiczne traumatycznych urazéw mozgu

Health, family and economic consequences of traumatic brain injury

Katarzyna Bialczyk', Wanda Korzycka-Wilifiska®, Szymon Golota®,
Zofia Wyszkowska'*

1Z.aklad Ekonomiki Zdrowia, Katedra Zdrowia Publicznego, Wydzial Nauk o Zdrowiu,
UMK w Toruniu, Collegium Medicum w Bydgoszczy

Zaklad Polityki Zdrowotnej i Zabezpieczenia Spolecznego, Katedra Zdrowia
Publicznego, Wydzial Nauk o Zdrowiu, UMK w Toruniu, Collegium Medicum w
Bydgoszczy

*Katedra Neuropsychologii Klinicznej, Wydzial Nauk o Zdrowiu, UMK w Toruniu,
Collegium Medicum w Bydgoszczy

*Uniwersytet Technologiczno-Przyrodniczy w Bydgoszczy, Wydzial Zarzadzania,
Katedra Organizacji i Zarzadzania.

Autor korespondencyjny:
Katarzyna Bialczyk Katedra Zdrowia Publicznego, Zaklad Ekonomiki Zdrowia. Wydzial Nauk o Zdrowiu, Uniwersytet im Mikolaja
Kopernika w Toruniu. E-mail: katarzyna.bialczyk@cm.umk.pl

Coresponding author:

Katarzyna Bialczyk Department of Public health, Divison of health economy, Faculty of Health Sciences, Nicolaus Copernicus
University in Torun.

E-mail: katarzyna.bialczyk@cm.umk.pl

Slowa kluczowe: traumatyczne urazy mézgu, powiktania zdrowotne, nastgpstwa rodzinne i
ekonomiczne

Key words: traumatic brain injury, health complications, family and economic consequences

215


http://dx.doi.org/10.5281/zenodo.804623
http://ojs.ukw.edu.pl/index.php/johs/article/view/4525

Streszczenie

Traumatyczne urazy moézgu (Traumatic Brain Injury - TBI ) sag powaznym problemem
Swiatowym, zwigzanym z ogromnymi kosztami medycznymi 1 spolecznymi. Realny
caloksztalt kosztow zwigzanych z TBI jest niezwykle trudny do precyzyjnego oszacowania.
Wynika on wieloaspektowosci tego zagadnienia i z konieczno$ci uwzglgdnienia ciagle
narastajacych nastgpstw. W analizie kosztow medycznych problemem stanowia zaréwno
koszty bezposredniego leczenia po urazie, rehabilitacji wczesnej, jak i leczenia
dlugofalowych nastgpstw TBI, wigze si¢ z ich cigglym wzrost. Ponadto kazdorazowo TBI
zwigzane jest ze zmiang funkcjonowania rodziny, oraz moze doprowadza¢ u chorych do
zaburzen afektywnych (szczegélnie depresji) znaczaco uposledzajac ich dalsze
funkcjonowanie psychospoteczne. Ponadto nastgpstwa traumatycznych urazéw mézgu wigza
si¢ zawsze¢ ze wzrostem stopnia obcigzenia psychicznego opiekunéw i rodzin pacjentéw, co

moze stanowi¢ kolejny ogromny problem medyczny i spoteczny.

Celem  niniejszej  pracy  jest  przyblizenie  problematyki  nastgpstw
neuropsychiatrycznymi TBI oraz zasygnalizowanie problemu z punktu widzenia opiekunow

0sOb po TBI, w tym nastgpstw ekonomicznych.

Abstract

Traumatic Brain Injury (TBI) is a serious global problem, associated with enormous
medical and social costs. The real total cost of TBI is extremely difficult to estimate. It results
of the multifaceted nature of this issue and the need to take account of the ever-growing
consequences. In the analysis of medical costs problems, we see that it is associeted to the
costs of direct traumatic treatment, early rehabilitation, and long-term TBI treatment which
leads to a further growth. In addition, TBI is associated with a change in the family
functioning, and can lead to affective disorders (especially depression), significantly
impairing their further psychosocial functioning. In addition, the consequences of traumatic
brain injuries are always associated with an increase in the mental burden of families and

carers of patients, which can be another huge medical and social problem.

The aim of this paper is to elucidate the neuropsychiatric probles associeted to the TBI

and to reveal it’s economic consequences from the perspective of carers of people with TBI.
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Wstep

Traumatyczne urazy moézgu (Traumatic Brain Injury - TBI ) sag powaznym problemem
Swiatowym, zwigzanym z ogromnymi kosztami medycznymi 1 spolecznymi. Koszty
medyczne to koszt leczenia i rehabilitacji chorych, za$ koszty spoleczne sa zwigzane ze
zgonem pacjenta i zahamowaniem jego aktywnosci zawodowej 1 spolecznej,
niepelnosprawno$cia 1 koniecznoscia wieloletniej rehabilitacji oraz ponoszone przez
pacjentdéw 1 ich rodziny. Sa one trudne do precyzyjnego oszacowania, gdyz chorzy
pozostajacy przy zyciu wymagaja wieloletniego wielospecjalistycznego leczenia, za§ zgodnie
z zasadami medycyny spersonalizowanej powinno by¢ ono dostosowane do indywidualnych

potrzeb pacjenta.

Rozpowszechnienie TBI, zwlaszcza w krajach o wysokim tempie rozwoju
ekonomicznego, stale wzrasta, ocenia si¢, ze rocznie urazu mézgu doznaje okoto 200 osob na
100 tysiecy mieszkancow. Rozpowszechnienie jest podobne na calym $wiecie, nieco wigksze
jest w krajach wysokorozwinietych, jak USA (Faul i wsp., 2010; Hyder i wsp., 2007).
Corocznie ponad 52 000 os6b umiera z tego powodu, a ponad 100 milionow 0sdb — to nowe
przypadki niepelnosprawnosci z tego powodu (Silver i wsp., 2011). Przyczyny TBI sa
wielorakie, naleza do nich wypadki drogowe, wypadki w pracy, urazy w sporcie 1 upadki oraz
alkohol (Paci i wsp., 2017). Jak wspomniano, urazy te sg obarczone wysoka $miertelnoscia,
a wg najnowszych szacunkow okoto 15-30 osob na 100 tys. mieszkancoéw w Polsce ponosi
$mier¢ w ich wyniku. W naszym kraju, wg danych GUS, w skali roku odnotowuje si¢ okoto
60 000 nowych przypadkow wymagajacych leczenia z tego powodu. Traumatyczny uraz
modzgu najczesciej dotyka mtodych osob do 30 roku Zycia, istotnie czg$ciej mg¢zczyzn. W roku
2010 mezczyzni stanowili o 28% wiekszg grupe niz kobiety wsrdd osob po TBI (Gean
i Fischbein 2010). Uraz mézgu jest gtowng przyczyng ich naglego przerwania lub istotnej
zmiany w dotychczasowej aktywno$ci zawodowej oraz problemoéw w funkcjonowaniu

psychospotecznym, w tym rodzinnym.

TBI, podobnie jak inne choroby moézgu wiazace si¢ z koniecznoscig dlugotrwatego
leczenia generujg coraz wigksze koszty. Badania z lat 2003-2011 wykazaty ponad trzykrotny
wzrost wydatkéw na rehabilitacj¢ (tzw. ustugi HC2) oraz systematyczny ich wzrost o okoto

9% rocznie, co dotyczy rowniez opieki dlugoterminowej (HC3). Koszty te stanowa 55%
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ogblnego budzetu przeznaczanego na stuzbe zdrowia (GUS raport Zdrowie i Ochrona

Zdrowia 2011), a jak wynika z raportu - Narodowego Rachunku Zdrowia za 2012r.
(opublikowanego w 2014r.) wydatki publiczne w Polsce na ochrong zdrowia wyniosty 70,7

mld zt, czyli o 1,5 mld zt wiecej niz w roku poprzednim.

Koszty ekonomiczne opieki medycznej w USA (posrednie i bezposrednie) w 2012
roku wyniosty ponad 76 miliardéw dolarow (Pearson i wsp., 2012). Koszty dalszej opieki
rosng z powodu objawoéw neurologicznych, leczenia padaczki pourazowej, demencji oraz
wigkszego ryzyka rozwoju choroby Alzheimera w wieku po6zniejszym, lecz sa trudne do
oszacowania (Shlosberg i wsp., 2010; Sivanandam i wsp., 2012). Okoto 75% pacjentow cierpi
z powodu zaburzen §wiadomosci, dysfunkcji poznawczych, behawioralnych i problemow
z adaptacja psychospoteczng, co zwigksza odroczone koszty zwigzane z zaburzeniami
rozwijajacymi si¢ w czasie. Wielu pacjentow gorzej funkcjonujacych spotecznie nigdy nie
otrzymuje wiasciwej diagnozy pdzniejszych chorob OUN, nie szuka pomocy medycznej,
cz¢sciej funkcjonuje na marginesie spotecznym, w tym do§wiadcza bezdomnosci, co sprawia,
ze obecna ocena kosztéw TBI jest tylko orientacyjna (Saatman i wsp., 2008; Gean

i Fischbein, 2010; Ahmed i wsp., 2017).

Brakuje glebszej analizy réznorodnych nastgpstw TBI dla pacjenta, jego rodziny
1 budzetu panstwa, ktora uwzgledniataby wszystkie problemy, a przynajmniej te, ktore
zwigkszaja ryzyko trwatej inwalidyzacji pacjenta i destrukcji jego rodziny. Niestety takich
analiz nie ma, gdyz nie zidentyfikowano barier w dostgpie do $wiadczen, potrzeb pacjenta
1 jego rodziny, czy choc¢by barier w dostepie do okreslonych ustug medycznych. O skali

problemu §wiadczy fakt, ze niektore z nich nie istniejg nawet w koszyku ustug NFZ.

Celem niniejszej pracy jest przyblizenie czytelnikowi ztozonego problemu zwigzanego
z nastgpstwami neuropsychiatrycznymi TBI oraz zasygnalizowanie problemu z punktu

widzenia opiekunéw 0s6b po TBI, w tym nastgpstw ekonomicznych.
Nastepstwa neuropsychiatryczne TBI

Manifestacja zaburzen neuropsychiatrycznych u o0s6b po TBI jest bardzo
zrdéznicowana. Bezposrednio po urazie najczgéciej sa to zaburzenia §wiadomosci, nasilone
zaburzenia funkcji poznawczych, objawy psychotyczne. U czesci pacjentéw sg one utrwalone,

za$ niektore — jak np. zmiany osobowos$ci majg charakter progresywny.
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Zaburzenia poznawcze po TMI dotycza wielu obszaréow, w zalezno$ci od lokalizacji
i cigzko$ci urazu mozgu dotyczg one procesOw uwagi, pamigci, mowy, funkcji wzrokowo-
przestrzennych i wykonawczych. Zaburzenia funkcji poznawczych oraz zmiany w zakresie
emocjonalnym 1 osobowosciowym sg grupg przyczyn uposledzenia psychospolecznego
funkcjonowania chorych (Olsen i wsp., 2015; Muccigrosso i wsp., 2016; Raquel i wsp.,
2017). Jak dotad, nie ma skutecznych metod leczenia nastgpstw TBI, a w naszym kraju
sytuacja jest szczegolnie trudna z uwagi na bariery w dostgpie do uzyskania specjalistycznej
pomocy, zwlaszcza w okresie pdzniejszym po wyczerpaniu mozliwosci rehabilitacji

wczesnej.

Wiele badan wskazuje, ze zmiany osobowos$ci nasilajace si¢ po urazie mozgu,
zwlaszcza te, ktorym towarzyszg zaburzenia kontroli impulsow, zwigkszona drazliwo$é
i agresja s3 jednym z najbardziej destrukcyjnych dla opiekundéw objawdéw. Badania Roy
i wsp. (2017) wskazuja na wysokie ryzyko nasilenia si¢ w/w objawow w ciagu 12 miesiecy
po TBI. Analiza czynnikowa wykazata, ze predyktorami agresji w ciggu roku od urazu jest
pierwszy epizod depresji w okresie 3 miesiecy po urazie oraz gorsze funkcjonowanie
psychospoleczne pacjentow. Autorzy konkluduja, ze szybko zastosowane interwencje
poprawiajace funkcjonowanie spoteczne oraz leczenie pourazowej depresji moga zmniejszy¢
ryzyko zachowan agresywnych i konsekwencji z nimi zwigzanych. Sa to glownie
konsekwencje ponoszone przez chorego i jego bliskich, ale tez konsekwencje prawne

i ekonomiczne.

Inny problem sygnalizujg autorzy amerykanscy i kanadyjscy, ktorzy zauwazyli
znaczne rozpowszechnienie zespotu stresu pourazowego (PTSD) u mtodych ludzi po TBI
Okazalo si¢, ze predyktorami PTSD u 0s6b po ciezkim i §rednim TBI sg zaburzenia funkcji
czotowych, uniemozliwiajace im efektywne rozwigzywanie problemow oraz depresja (Rhine

i wsp., 2017).

Rozpowszechnienie zaburzen neuropsychiatrycznych u oséb po TBI jest bardzo
wysokie. Juz od wielu lat uznaje si¢, ze rozpowszechnienie depresji u tych chorych dochodzi
nawet do 77%, do 14% dystymii, zespotu leku uogolnionego do 30%, leku napadowego do
17%, fobii do 10%, zaburzen obsesyjno-kompulsyjnych do 15%, PTSD do 27%, zaburzenia
afektywne dwubiegunowe rozwijaja si¢ u okoto 17%, natomiast naduzywanie lub
uzaleznienie od substancji psychoaktywnych, az do 28% pacjentow po TBI (Deb i wsp.,
1999). W etiologii tych zaburzen istotng role¢ odgrywa wiele czynnikéw, m.in.
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funkcjonowanie przedchorobowe, wczesniejsze zaburzenia psychiczne lub osobowo$ciowe,
zaburzenia behawioralne, deficyty neurologiczne, a takze wiek pacjentow, wczesniejsze
uzaleznienia od substancji psychoaktywnych, a takze — wymieniane jako istotny czynnik
neurobiologiczny- nosicielstwo polimorfizmu genu apolipoproteiny 4, sprzyjajace zmianom
dementywnym. Okazuje si¢ tez, ze bardzo wazne jest tu wsparcie spoteczne. Brakuje jednak
badan  wskazujagcych na  konkretne czynniki ryzyka okre$lonych  zaburzen

neuropsychiatrycznych u oséb po TBI (Ahmed i wsp., 2017).

Cze$¢ pacjentéw po $rednio nasilonym TBI (tzw. mild TBI) ma szanse na powr6t do
aktywnos$ci zawodowej. W badaniu oceniajacym funkcjonowanie zawodowe 116 pacjentow
po mild TBI wykazano, Ze potowa z nich powrocila na rynek pracy. Osoby, ktdre znalazly si¢
w tej grupie byly mtodsze, lepiej wyksztatcone, w wigkszosci (w 92%) posiadaly bardzo
dobry system wsparcia rodziny i przyjaciot, byty systematycznie i wlasciwie leczone i miaty
pracodawcow, ktorzy zapewnili im odpowiednie warunki akomodacji po powrocie do pracy
(76% badanych). Jednakze czynnikami stanowigcymi najwicksza barier¢ w powrocie do
pracy byly problemy z mysleniem, pamiecig i koncentracja (92% badanych) oraz zespot
zmeczenia (94% badanych). Wskazuje to wyraznie na znaczenie zaburzen poznawczych jako
bariery w powrocie do poprzedniej aktywnosci zawodowej, a z drugiej strony na ogromne
znaczenie wsparcia rodziny i przyjaciot oraz madrej polityki pracodawcow w umozliwieniu
powrotu do pracy tych pacjentow (Colantonio i wsp., 2016). Wskazuje to na kierunki
rehabilitacji 0sob po mild TBI ze szczegdlnym naciskiem na rehabilitacje kognitywna oraz
koniecznos¢ opracowania logistyki procesu terapeutycznego nakierowanego na powrot tych

0sob do aktywnos$ci zawodowe;.

Koszty przenoszone na pacjenta i jego rodzine oraz organizacje uzytku publicznego

w Polsce.

Jak dotychczas nie ma kalkulacji kosztow zwigzanych z terapia nastgpstw TBI, jakie
ponoszone sg przez osoby spoza systemu finansowania stuzby zdrowia. Pacjenci i ich rodziny
skarza si¢ na bariery w dostepie do rehabilitacji, zwlaszcza w okresie po rehabilitacji
wczesnej. Na rehabilitacje kompleksowa czekajg kilka, a czasami kilkanascie lat, podczas gdy
najlepszych efektow takiego leczenia mozna spodziewac si¢ w pierwszych trzech latach od
urazu. Ponadto w Polsce nie istnieje logistyka rehabilitacji ciaglej, pacjent po zakonczeniu
cyklu rehabilitacji czeka miesigcami na kolejny termin, tracagc w tym czasie uzyskane efekty.

Rodziny bardziej $wiadome starajg si¢ zapewni¢ w tym czasie cigglo$¢ rehabilitacji we
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wlasnym zakresie, ponoszac koszty wiasne. Informacje na temat wtasciwego postepowania
rehabilitacyjnego najczgsciej zdobywaja ,,poczta pantoflowa” korzystajac z doswiadczen
innych rodzin, z Internetu oraz dzigki wsparciu organizacji uzytku publicznego, ktére
w sposOb profesjonalny pomagaja w zakupach sprzetu medycznego (np. wozkow
inwalidzkich 1 16zek), poszukujg srodkow na leczenie specjalistyczne. Sygnalizujg rowniez, ze
niewiele informacji uzyskuja w szpitalach i poradniach, nie maja tez komu zglosi¢ swoich
pytan, potrzeb, czy podzieli¢ si¢ poczuciem bezradno$ci i samotno$ci w rozwigzywaniu

problemow, w ktorych nie czujg si¢ profesjonalnie.

Postanowiono wigc zapyta¢ rodziny chorych po TBI jak zmienito si¢ ich zycie po urazie
osoby bliskiej, jakie ma to przetozenie na funkcjonowanie ich rodzin i status ekonomiczny
rodziny, a takze poproszono o zidentyfikowanie najczestszych potrzeb w sytuacji posiadania
osoby bliskiej po TBI. W badaniu ankietowym udziat wzi¢lo 60 opiekunéw oséb po TBI.
W grupie 0séb po TBI, ktérymi opiekowaty si¢ rodziny, znalazto si¢ 19 kobiet 1 41 mezczyzn.
Wiek, czas jaki mingt od urazu oraz wyksztalcenie nie réznicowat kobiet i m¢zczyzn chorych.
Charakterystyke chorych i ocen¢ sytuacji rodzinnej i ekonomicznej uzyskane od opiekunow

prezentuje tabela I.

Tab. |. Podstawowe charakterystyki opisujace chorego oraz jego sytuacje rodzinng

i ekonomiczng na podstawie danych uzyskanych od opiekunéw

Osoby z TBI (N=60) Srednia +SD Min-max
Wiek chorego (lata) 32,3+7,0 19-45
Czas od urazu (miesigce) 12,4+9,0 10-24
Wyksztalcenie chorego (lata) 14,3+7,0 8-17
Sytuacja rodzinna i ekonomiczna osob z TBI
Sytuacja rodzinna N %
Samotny 8 13
Mieszka z rodzicami 12 20
Wspolmalzonek/partner 40 67
Posiada dzieci 26 43
Subiektywna ocena sytuacji ekonomicznej N %
Bardzo dobra 3 5
Dobra 10 16,7
Przecietna 35
58,3
Zta 12 20
Dochod na czlonka rodziny Srednia Min-max
PLN 1200 800-3500
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Tab. Il. Bariery w dostepie do finansowanych $swiadczen medycznych zglaszanych przez

opiekunéw os6b po TBI

Rodzaj bariery N %
Brak barier 0 0
Brak rzetelnej informacji medycznej co do dalszego leczenia 59 98
Brak dostatecznej podstawowej opieki medycznej 19 31,7
Trudnosci szybkim skorzystaniu z opieki specjalistyczne;j 45 75
Brak dostepu do rehabilitacji cigglej 53 88,3
Brak mozliwosci rehabilitacji neuropsychologiczne;j 95 91,7
Utrudniony dostep do opieki neurologopedycznej 30 50
Problem z uzyskaniem sprzetu ortopedycznego 10 16,7

Jak wynika z wynikow zaprezentowanych w tabeli II, wszyscy opiekunowie napotykali na
istotne bariery w dostgpie do finansowanych §wiadczen medycznych, a prawie wszyscy mieli
problem z uzyskaniem rzetelnej informacji medycznej co do dalszego postgpowania
terapeutycznego z chorym. Moze to wskazywaé na znaczne problemy w komunikacji
klinicznej w szpitalach 1 poradniach, co z kolei wynika najprawdopodobniej ze zlej logistyki
w organizacji opieki medycznej dla tej grupy pacjentow. W kolejnosci opiekunowie natrafiali
na barier¢ w dostepie do rehabilitacji neuropsychologicznej, cigglej rehabilitacji, skorzystaniu
z konsultacji specjalistycznej, gdy zachodzi taka potrzeba. Mniejsza liczba opiekunow
(chociaz 1 tak az 50% badanej grupy) miato trudnosci w dostgpie do terapii logopedycznej,
a prawie 1/3 napotkata bariere w zapewnieniu podstawowej opieki medycznej. Najmnigj

problemow napotykano w trakcie poszukiwania sprzgtu ortopedycznego.

W kolejnym etapie badan zadano pytanie, czy w trosce o zapewnienie wlasciwej opieki
choremu opiekunowie zmuszeni byli do korzystania z leczenia prywatnego. 100%
ankietowanych stwierdzito, ze musieli korzysta¢ z tej formy leczenia, najczesciej byla to
rehabilitacja ruchowa, logopedyczna, neuropsychologiczna oraz w Kkilku przypadkach
leczenie tlenem hiperbarycznym (HBOT). Na rycinie 1 przedstawiono odsetek osob, ktore

korzystaty z r6znych form leczenia prywatnego.
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Ryec. 1. Odsetek osob, ktore korzystaly z r6znych form leczenia prywatnego

Okazato si¢ tez, ze wigkszo$¢ respondentdow (95%) zmuszona byta do poszukiwania
srodkow na leczenie pacjenta ze zrodet zewnetrznych. NajczeSciej pomocy udzielaly
organizacje uzytku publicznego—fundacje (pomoc uzyskalo 75% oséb) oraz przyjaciele
i rodzina (50% o0s6b), odpisy od podatkow (30% osdéb). Oceniano, ze pomoc ta byla

niezbg¢dna, aby zapewni¢ wlasciwe leczenie i rehabilitacje.

W tabeli III przedstawiono ocene opiekunow w skali Lickerta 0-7, jak zmienila si¢ ich
sytuacja ekonomiczna i jako$¢ zycia rodziny oraz jakie nastgpstwa TBI u osoby bliskiej sa dla
nich najwigkszym obcigzeniem psychicznym. 0 oznacza brak istotnej zmiany 7-ekstremalne
nasilenie problemu. Warto zaznaczy¢, ze tylko dwie osoby nie odczuty istotnego pogorszenia
sytuacji materialnej rodziny, natomiast wszyscy zanotowali istotng zmian¢ funkcjonowania
rodziny, a za najbardziej obcigzajace psychicznie uznano nastgpstwa neuropsychiatryczne
TBI, szczegolnie zmiany osobowosci osoby po TBI, zwigkszong drazliwos$¢ i agresje, a takze
zaburzenia funkcji poznawczych. Co ciekawe, dysfunkcje ruchowe pacjentow byly mniej

obcigzajgce psychicznie, niz zaburzenia neuropsychiatryczne.
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Tab. IIl. Ocena zmiany w sytuacji ekonomicznej i funkcjonowaniu rodziny oraz

najbardziej obciazajacych psychicznie nastepstw zdrowotnych TBI

Oceniana sytuacja Srednia ocena*
1. Stopien pogorszenia si¢ sytuacji ekonomicznej rodziny 5
I1. Stopien zmiany funkcjonowania rodziny 6
II1. Obcigzenie psychiczne bliskich chorego w wyniku nastgpstw TBI
dysfunkcje ruchowe 4

stan somatyczny chorego

zaburzenia komunikacji werbalnej

objawy neuropsychiatryczne:
depresja

zaburzenia poznawcze

zmiana osobowo$ci

NN OO|w

drazliwo$¢ i agresja

* Ocena w siedmiostopniowej skali Lickerta

Podsumowanie i dyskusja

W niniejszej pracy zasygnalizowano tylko niektore problemy zwigzane z nastepstwami
TBI, ktore maja znaczenie zarowno dla zdrowia 1 zycia oséb po urazie mozgu, jak tez ich
rodzin w aspekcie psychologicznym i1 ekonomicznym. Okazalo sie, ze wigkszos$¢ bliskich
do$wiadcza istotnej zmiany w funkcjonowaniu rodziny, pojawiaja si¢ zauwazalne problemy
ekonomiczne zmuszajagce do poszukiwania finansowania leczenia chorego ze zZrdodet
zewngetrznych, gdyz obecny system finansowania stuzby zdrowia nie zapewnia wlasciwego
leczenia zgodnie ze migdzynarodowymi zasadami spersonalizowanej medycyny. Chorzy
napotykaja na liczne bariery w dostgpie do rehabilitacji 1 nie jest ona systematyczna.
Ogromng barierg jest brak rzetelnej informacji co do mozliwosci dalszego leczenia. Wskazuje
to, ze system kompleksowej opieki nad chorym z TBI w naszym kraju ma bardzo duze
problemy logistyczne. Bardzo pomocne s3 w tym zakresie organizacje pozarzagdowe oraz
fundatorzy prywatni, gldwnie rodzina i przyjaciele, ktére w pewnym stopniu wypetniaja luke
w istniejgcym systemie opieki zdrowotnej nad ta grupa chorych. Nie ma jak dotychczas analiz

kosztéw leczenia przenoszonych na rodziny chorych po TBI.

Na problem oszacowania rzeczywistych kosztow leczenia nastepstw TBI zwracajg uwage
inni autorzy, ktorzy podnosza problem odleglych skutkéw zdrowotnych TBI, glownie
zwigzanych z zaburzeniami neuropsychiatrycznymi, ktére w niniejszym badaniu réwniez

stanowily bardzo powazny problem dla opiekunéw chorych (Ahmed i wsp., 2017).
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Wykazano, ze w badanej niewielkiej grupie oséb opiekujacych si¢ chorymi po TBI wsrod
nastepstw urazu mozgu najwickszym problemem sg zaburzenia neuropsychiatryczne, gtdéwnie
zmiany osobowosci, zwigkszona drazliwos¢ 1 agresja. Zaburzenia te moga by¢ destrukcyjne
dla catej rodziny, sg tez obarczone zwickszonym ryzykiem innych komplikacji, jak chocby
ryzyka naduzywania alkoholu i innych substancji psychoaktywnych. Czgsto prowadzi to do
znacznych zaburzen adaptacyjnych chorych, w tym bezdomnosci (Niko i wsp., 2016; Osborn
i wsp., 2017). Zardéwno chorzy, jak ich rodziny spotykaja si¢ rowniez z brakiem zrozumienia
istoty nastepstw TBI, co moze by¢ wazng przyczyng gorszej adaptacji psychospotecznej osob
po TBI. Okazuje si¢, ze zarowno inni ludzie prezentuja zachowania unikowe wobec 0s6b po
TBI, jak tez osoby po TBI sa szczegolnie wrazliwe na wszelkie przejawy ostracyzmu, czy
krytycznego osadu innych (Kelly i wsp. 2017). Jest to z pewnoscig jedna z barier
psychologicznych utrudniajaca chorym powrdt do poprzedniej aktywnosci zawodowej
1 spolecznej. Wiele prac po§wigcono rowniez znaczeniu zaburzen afektywnych, szczegolnie
depresji u chorych po TBI w ich gorszym funkcjonowaniu psychospotecznym. Zwraca si¢
uwagg, ze nawet TBI doznane w dziecinstwie zwicksza ryzyko depresji i nieprzystosowania
spotecznego w wieku dorostym (Song 1 wsp., 2017), a takze sprzyja rozwojowi zachowan

agresywnych, kryminogennych i uzaleznien (Kennedy 1 wsp, 2017).

Interesujagcych danych dostarczyta analiza stopnia obcigzenia psychicznego
opiekunow 1 rodzin pacjentdw zwigzanego z obecno$cig poszczegdlnych nastepstw TBI
Okazato sig¢, ze wszyscy bliscy 0sob po TBI stwierdzili, ze uraz mézgu zmienit nie tylko
chorego, ale tez calg rodzine. Najbardziej obcigzajace psychicznie dla rodziny byty objawy
neuropsychiatryczne po TBI, jak wyrazna zmiana osobowosci, zachowania, wrazliwosci,
znacznie wigksza drazliwos$¢ 1 agresja, czy tez brak uczu¢ wyzszych. Na ten ostatni aspekt
najbardziej zwracaly uwage partnerki 1 matki chorych. Bardzo obcigzajace psychicznie dla
rodzin byly tez zaburzenia poznawcze, szczegdlnie pamigci, ujawniajgce si¢ w codziennych
sytuacjach zyciowych. Rodziny twierdzity, ze objawy te sg znacznie trudniejsze do zniesienia,
niz widoczna niepetnosprawno$¢ ruchowa, ktéra z kolei byta czesciej istotnym problemem
dla pacjentow po TBI. Podobne wyniki uzyskali autorzy z Filadelfii, gdzie badano weteranow
po urazie moézgu. Tu réwniez zmiany psychiczne byly dla rodzin najtrudniejsze do
zaakceptowania (Winter i Moriaty 2017). Wcze$niejsze badania koncentrowaty si¢ gldwnie
na opiekunach dzieci, ktore we wczesnym okresie zycia doznaly traumatycznego urazu
mozgu. Z badan tych wynika, ze rodzice i opiekunowie dzieci po TBI rowniez sg grupa

cierpigcg z powodu TBI dziecka, zarowno psychicznie, jak 1 somatycznie. Obok wigkszego
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ryzyka chorob jest to grupa osob dotknigta problemem ekonomicznym, wigkszos¢ tych rodzin
bowiem nie jest w stanie utrzymaé aktywnosci zawodowej na poprzednim poziomie
(najczesciej matka traci mozliwo$¢ pracy), zwigkszaja si¢ rowniez wydatki na rehabilitacje

dziecka (Wade i wsp., 2010).

Podobne obserwacje ptyna z niniejszej pracy, stwierdzono bowiem, ze zmiana
funkcjonowania rodziny dotyczyla wszystkich rodzin oséb chorych, a prawie wszystkie
przyznaty, ze ich status ekonomiczny si¢ obnizyt, w niektorych przypadkach skrajnie.
Wicgkszo$¢ poszukiwala tez finansowania leczenia poza budzetem rodzinnym, najczegsciej
wsrod przyjaciot, rodziny, a przede wszystkim oséb profesjonalnie pomagajacych w takich
sytuacjach — czyli pracownikow organizacji pozarzagdowych, jakimi sa fundacje. Problemy
takie dotycza wigkszo$ci rodzin oséb po TBI, ale maja wymiar dramatyczny w krajach
biednych, jak np. Indie (Raju i wsp., 2016).

Rozumiejac ztozono$¢ problemu wydaje sig, ze koszty zwigzane z TBI powinny by¢
liczone znacznie bardziej szeroko. Po pierwsze, nalezy bra¢ pod uwage koszty
bezposredniego leczenia po urazie, rehabilitacji wczesnej, ale analizy powinny rowniez
uwzglednia¢ koszty leczenia dlugofalowych nastepstw TBI, w tym tez dalszych etapow
rehabilitacji. W naszym kraju koszty TBI moga rosngé wskutek braku systemu rehabilitacji
cigglej, zwlaszcza w pierwszych trzech latach po TBI, gdzie efekty kompensacji kierowanej
s3 najbardziej widoczne, zwlaszcza u pacjentow mlodych i u dzieci. Nalezy tez skalkulowac
koszt zaniechania rehabilitacji kognitywnej i1 zmniejszenie tym samym szans na powrot
chorych do aktywnos$ci spotecznej 1 zawodowej. Ponadto koszt TBI to réwniez koszty
przerzucane na rodziny, zwigzane z wydatkami na leczenie, konieczno$cig zapewnienia
choremu opieki (czesto wiagzace si¢ z konieczno$cig rezygnacji cztonka rodziny z pracy),
a takze kosztow zmienionego funkcjonowania rodziny, zwtaszcza w przypadku chorych

z nasilonymi powiktaniami neuropsychiatrycznymi TBI.
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