9. STRESZCZENIE
W

Ocena obcigzenia opiekunéw sprawujgcych opieke nad osobami z chorobg

Huntingtona
EWA MODRZEJEWSKA-ZIELONKA

WPROWADZENIE. Choroba Huntingtona (ang.: Huntingtons Disease - HD) jest rzadka,
postepujgca, neurodegeneracyjng choroba genetyczng, dziedziczona autosomalnie
dominujgco, przebiegajaca z charakterystycznymi objawami ruchowymi, zaburzeniami
funkcji poznawezych i zaburzeniami psychicznymi, ktére w miare postepu choroby
doprowadzajg do catkowitego uzaleznienia si¢ chorego od opiekuna. Dziedziczny charakter
HD sprawia, ze cztonkowie rodzin 0s6b z choroba Huntingtona bardzo czesto opiekuja sie
kilkoma pokoleniami chorych - nierzadko ze $wiadomoscia, w przypadku, jesli sa nosicielami
zmutowanego genu, nieuchronnosci zachorowania w przysztosci. Zwazywszy na genetyczny
charakter choroby, neuropsychiatryczne objawy, poczatek choroby w wieku $rednim
(czwarta, pigta dekada zycia pacjenta), jak rowniez diugi okres sprawowania opieki, ktory
nierzadko trwa nawet trzydziesci lat, wydaje sie, iz brzemie opiekuna zwiazane z opieka nad

pacjentem z HD jest ogromne.

CEL PRACY. Podejmujgc badania postanowiono zglebié problematyke obciazenia
opiekunéw wynikajacego ze sprawowania opieki nad osobg z HD, jak réwniez dokonaé jego
analizy i oceny. Ponadto celem niniejszej pracy byla takze ocena wptywu poszczegolnych
objaw6w choroby Huntingtona (ruchowych, poznawczych i psychicznych), réwniez
czynnikow zwigzanych z opiekunem (demograficznych i psychologicznych) na obcigzenie
opiekunéw. Zatozono, ze przeprowadzone badania pozwolg ustali¢, czy sprawowanie opieki
jest obcigzajace fizycznie, psychicznie, czasowo, czy wptywa na zycie osobiste, rodzinne i
zawodowe opiekuna, czy wraz z nasileniem objawéw HD /wzrasta obcigzenie opiekundw.
Ponadto wazne wydaje si¢ ustalenie jak opiekun radzi sobie z opieka nad pacjentem z HD.
Czy wraz z czasem trwania sprawowania opicki wystepuje adaptacja do zaistniate] sytuacji i
obciazenie opiekuna ulega ograniczeniu czy, wprost przeciwnie, nawarstwia si¢ zmeczenie i

opiekun staje si¢ niewydolny?

MATERIAL I METODY. Materiat badawczy wykorzystany w I etapie badan pochodzit z
rejestru Europejskiej Sieci Choroby Huntingtona z osrodka EHDN w Poznaniu. W badaniu



wzigli udziat wszyscy pacjenci z HD potwierdzong badaniem genetycznym i ich
opiekunowie, uczestniczacy w badaniu obserwacyjnym REGISTRY w latach 2007-2014,
czyli 144 pary: pacjent/opiekun. Obcigzenie opiekunéw oceniono za pomoca Inwentarza
Obcigzenia Opiekuna — CBI. Do oceny stanu klinicznego chorych z HD zastosowano
ujednolicong skalg oceny choroby Huntingtona — UHDRS. Nasilenie objawéw choroby
oceniono — wykorzystujge skale GCI. Wykorzystano Disease Burden — DB, jako marker
biologiczny progresji HD. Etap II badania przeprowadzono w okresie od 20.05-25.07.2019
roku, a udziat w nim wzieli opiekunowie tych samych chorych, ktérzy uczestniczyli w [
etapie badania. Materiat badawczy zebrano za podrednictwem Poczty Polskiej wysylajac
opiekunom 144 podopiecznych z HD inwentarz obcigzenia opiekuna — CBI, skale obcigzenia
opiekuna — CBS, wywiad obciazenia Zarita — ZBI, Kwestionariusz Zdrowia Pacjenta — PHQ-
9 oraz ankietg z pytaniami o dane demograficzne opiekuna. T3 samg drogg otrzymano na 144

wystane ankiety zwrot 114 poprawnie wypetnionych ankiet.

WYNIKI. Przeprowadzona w ramach I etapu badan analiza przekrojowa odnoszaca sie do
odczué opiekunéw chorych z HD uzyskanych z odpowiedzi na 24 pytania kwestionariusza
CBI potwierdza obecno$¢ obcigzenia opiekuna w kazdym z 24 aspektéw objetych
powyzszymi pytaniami. Niesprawnos¢ funkcjonalna chorych byta gtéwnym czynnikiem,
ktory w sposdb istotny wptywat na obciazenie opiekuna, jak réwniez sprzyjat nasilaniu sie
tego obcigzenia w trakcie obserwacji. Spos$rod objawéw HD zaburzenia zachowania oraz

zaburzenia funkcji poznawczych w najszerszym stopniu wptywaja na poczucie obciazenia.

Ponadto zaobserwowano istotng statystycznie zmiane obcigzenia opiekunéw w czasie
obserwacji. Spo$réd 24 aspektéw objetych pytaniami zadanymi opiekunom w pytaniach nr 1,
2,4, 5, 6 stwierdzono istotny statystycznie wzrost obciazenia opiekuna w trakcie obserwacji
w badaniu, natomiast w pozostatych aspektach tego wzrostu nie odnotowano. Zauwazony
wzrost obcigzenia opiekuna wykazano w zakresie uposledzenia samodzielnosci
podopiecznego i jego zaleznosci od opiekuna, koniecznosci nieustannego $wiadczenia na
rzecz podopiecznego pomocy przy wykonywaniu réznych czynnodci, a takze braku chwili
odpoczynku opiekuna od obowiazkéw zwigzanych z opieka. Stwierdzono takze, iz w
aspektach objetych pytaniami nr 4 dotyczacym poczucia koniecznosci $wiadczenia
nieustannej pomocy na rzecz podopiecznego przez opiekuna oraz nr 5 dotyczacym poczucia
braku chwili odpoczynku od obowigzkéw zwigzanych z opieka nad chorym z HD,
czynnikiem samodzielnie istotnie modyfikujacym obciazenie opiekuna bylo pogorszenie

sprawnoscei funkcjonowania oraz samodzielnosci. Badania wiasne nie wykazaly réwniez, aby



istniata sytuacja istotnej rozbieznosci globalnego stanu klinicznego pacjenta ocenianego w
UHDRS i poczucia obciazenia opiekuna, co przeczy hipotezie o adaptacji do sytuacji opieki,
ale réwniez i sytuacji przecigzenia opiekuna. Obserwacje te potwierdzila oObecnosé

wspoizaleznosci pomigdzy DB, a obciazeniem opiekuna.

Celem potwierdzenia wartosci badawczej CBI wykonano walidacje tego
kwestionariusza. Zaréwno wspdtczynnik Alfa Cronbacha, ktéry wykazat znakomita
wewngtrzng spojno$¢ kwestionariusza, jak i wspdtezynniki GFI wykazujace wysoka jako$é
dopasowania kwestionariusza do modelu oraz dobra trafno$¢ zbiezna z ZBI i CBS
potwierdzity, iz CBI bylo dobrym narzedziem do oceny obcigzenia opiekunéw oséb z HD.
Proces walidacji CBI zostal ponadto wykorzystany do zebrania dodatkowych informacji
charakteryzujacych opiekunéw pacjentéw z HD, ktére umozliwity poszukiwania czynnikéw
niezaleznych od podopiecznych, a mogacych wptywaé na poczucie obcigzenia u opiekuna.
Ple¢ zenska, wyzsze wyksztalcenie, rezygnacja z zatrudnienia, przedziat wiekowy opiekuna
51-60 lat, obecnos¢ i nasilenie depresji (mierzone w skali PHQ-9) oraz petnienie opieki nad
wspotmatzonkiem statystycznie istotnie sprzyjato wigkszemu obcigzeniu opiekuna w CBI,
ZBI i CBS. Jedna trzecia opickunéw byta dotknieta depresja oszacowang w PHQ-9, przy
czym opiekunowie plci zenskiej istotnie statystycznie czesciej i ciezej byli nig dotknieci oraz
cigzej znosili trudy zwigzane z jej obecno$cig. Wyzsze wyksztalcenie, brak zatrudnienia,
zwigzek malzenski z podopiecznym, sprzyjaly obecnosci i nasileniu depresji, ponadto
opiekunom tym depresja bardziej utrudniata funkcjonowanie. Starszy opiekun czescie]

doswiadczat depresji od miodszego a zarazem bardziej ona utrudniata jego funkcjonowanie.

WNIOSKI.

1. Opieka nad osobg dotknigta chorobg Huntingtona stanowi obcigzenie dla opiekuna, co
Jest wyrazone wspdimiernym wzrostem obcigzenia wraz z nasilaniem si¢ objawow
choroby Huntingtona. Jakkolwiek nie obserwuje si¢ ani przeciazenia opiekuna
sprawowaniem opieki nad osoba dotknigta HD ani adaptacji do sytuacji opieki, to
warto zauwazy¢, iz istotny wzrost obcigzenia opiekuna w czasie sprawowania opieki
dotyczy przede wszystkim aspektéw poczucia koniecznosci udzielania pomocy i
wyreczania podopiecznego oraz straty czasu z tym zwigzane].

2. Poszczegllne objawy tworza catoksztalt obrazu klinicznego choroby Huntingtona,
ktory uwydatnia si¢ w utracie samodzielnosci przez osobe dotknigta HD, a zatem - jak
mozna si¢ bylo tego spodziewaé - ta wypadkowa wszystkich objawéw wyrazona w

skalach oceny funkcjonowania najsilniej przekfada si¢ na obcigzenie opickuna.



Wydaje si¢ jednak, ze to zaburzenia zachowania oraz poszczegdlne dysfunkcje
zdolnosei poznawczych w najszerszym stopniu wptywaja na poczucie obcigzenia
opiekuna.

3. Ple¢ zenska, wyzsze wyksztatcenie, rezygnacja z zatrudnienia, starszy wiek opiekuna,
obecnos¢ i nasilenie depresji oraz petnienie opieki nad wspdtmatzonkiem sprzyja
wigkszemu obcigzeniu opiekuna. Te same czynniki demograficzne sprzyjaty rowniez

obecnosci i nasileniu si¢ depresji u opiekuna.
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