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Rola opiekuna chorych z otepieniem
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STRESZCZENIE

Opieka nad przewlekle chorym cztonkiem rodziny jest zadaniem ob-
cigzajacym emocjonalnie, fizycznie i ekonomicznie. Opiekun osoby
z otepieniem podlega wszelkim obcigzeniom w wigkszym stopniu niz
w przypadku opieki nad chorymi somatycznie lub psychicznie. Opie-
kun ten uczestniczy w procesie stawiania diagnozy otepienia; od jego
zaangazowania i edukaciji zalezy jako$¢ opieki medycznej, jakg chory
zostanie otoczony. W miare pogtebiania sie otgpienia i utraty kolej-
nych umiejetnosci zwigksza sie zakres obowigzkow opiekuna.
W wyniku dfugotrwatego pozostawania w stanie poczucia nadmierne-
go obcigzenia u opiekundw 0sob z otepieniem, czesciej niz w popula-
cji ogdlnej, wystepujg objawy depresji, leku, mnigjsza odpornos¢ na
infekcje, nadcisnienie tetnicze i inne zaburzenia somatyczne. Pomoc
opiekunom polega na dostarczeniu im informacji, wsparcia emocjo-
nalnego w roznych formach oraz pomocy instytucjonalnej.

Stowa kluczowe: opiekun chorego, obciazenie opieka, otgpienie,
choroba Alzheimera

Wstep

Chorobe Alzheimera (AD, Alzheimer disease)
cechuje przebieg przewlekle postepujacy. Mimo po-
stepow w poszerzaniu wiedzy na temat patogene-
zy i wynikajacej z niej farmakoterapii, wciaz pozo-
staje ona schorzeniem nieuleczalnym. Rodzina
chorego odgrywa istotna role w procesie diagno-
stycznym od chwili pojawienia sie pierwszych ob-

Adres do korespondencji: dr hab. med. lwona Kioszewska
Klinika Psychiatrii Wieku Podesztego i Zaburzen Psychotycznych
Uniwersytet Medyczny w todzi

ul. Czechostowacka 8/10, 92-216 £odz

tel.: 0 42 675 73 72, faks: 0 42 675 77 29

e-mail: iklosz@csk.umed.lodz.pl

Polski Przeglad Neurologiczny 2007, tom 3, 2, 105-109
Wydawca: Wydawnictwo Via Medica

Copyright © 2007 Via Medica

jawow otepienia, natomiast w p6zZniejszych sta-
diach choroby stopniowo przejmuje pelng opieke.
Sukces leczniczy w decydujacym stopniu zalezy
od zaangazowania opiekuna w proces terapii.

Rola opiekuna w procesie diagnostycznym

Nie wszyscy chorzy w okresie pojawiania sie
pierwszych objawéw maja poczucie narastajacej
niesprawnosci. To osoby z najblizszego otoczenia
majg mozliwo$¢ zauwazenia drobnych, nietypo-
wych dla wczeéniejszego funkcjonowania chore-
go, ,wpadek”, zapominania o drobnych wydarze-
niach, wazniejszych sprawach lub niemozliwoéci
opanowania nowych umiejetnosci, na przyklad
obslugi nowo nabytych sprzetéw gospodarstwa
domowego. To bliscy w czasie wspélnych wyjaz-
dow moga zwréci¢ uwage na pojawiajgca sie w no-
wym terenie dezorientacje krewnego, ktéry wczes-
niej sprawnie sobie radzit w podobnych sytuacjach.
Z inicjatywy bliskiej osoby w takich okoliczno-
sciach dochodzi do pierwszej konsultacji lekarskie;j.
Niejednokrotnie przekonanie chorego, ze wymaga
on porady lekarza, jest niezwykle trudne i nie
zawsze konczy sie powodzeniem. Jest to jedna
z wielu przyczyn, dla ktérych rozpoznanie i lecze-
nie otepienia czesto nastepuja w pézniejszych sta-
diach choroby.

Wykazano, ze nawet opiekunowie pacjentéw
z fagodnymi zaburzeniami funkcji poznawczych
(MCI, mild cognitive impairment) dostarczajq wie-
lu informacji, o ktérych zapominaja chorzy, uzu-
pelniajg obraz zaburzonego funkcjonowania
o szczegbly, z ktérych chory nie zdaje sobie spra-
wy. Pacjenci z MCI zglaszaja problemy z zapamie-
tywaniem nazwisk, zastosowaniem sie do instruk-
cji, rozumieniem dowcipéw. Na ogét nie zauwa-
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zaja zmienno$ci nastroju. W relacjach opiekunow
poziom funkcjonowania podopiecznego okazuje
sie gorszy; dodaja informacje o ograniczonym ro-
zumieniu przeczytanego tekstu, gorszej orientacji
w terenie.

Opieka nad chorym z otgpieniem

Kontakt opiekuna z lekarzem jest niezbedny na-
wet w okresie samodzielnego funkcjonowania cho-
rego. Uzupelnienie wywiadu obiektywnymi infor-
macjami na ten temat jest konieczne ze wzgledu na
niepelne relacje samego pacjenta wynikajace z bra-
ku pelnego wgladu w narastajgca niesprawnosc.
Dlatego w programie leczenia chorych otepiatych
trzeba przewidzie¢ miejsce i czas na edukacje opie-
kuna. Musi on wiedziec¢, jak bedzie przebiega¢ cho-
roba, czego oczekiwad, jak reagowaé w typowych
dla rozwoju otepienia sytuacjach, czego mozna sie
spodziewaé po farmakoterapii. Dzieki coraz szer-
szej dostepnosci Internetu w Polsce cennym Zré-
dtem informacji o chorobie, sposobach postepowa-
nia, a takze porad medycznych dla opiekunéw sta-
ly sie strony poswiecone AD i innym otepieniom
(www.Alzheimer.pl).

Jezeli rozpoznania dokonano we wczesnym sta-
dium otepienia, opiekun staje sie depozytariuszem
realizacji woli chorego co do jego dalszych loséw.
Okazuje sig, ze w Polsce sady nie uznaja sporzadzo-
nego przez osobe jeszcze sprawng intelektualnie
o$wiadczenia woli, po§wiadczonego przez notariu-
sza, dotyczacego na przyklad zgody na umieszcze-
nie w domu opieki w chwili, gdy chory bedzie juz
gleboko otepialy (doswiadczenie z praktyki wlasne;j).

W miare rozwoju otepienia zmienia sie rodzaj
i zakres opieki. We wczesnych okresach opiekun
musi stopniowo przejmowacé czynnosci bardziej
ztozone, takie jak: zabezpieczenie spraw finanso-
wych, wnoszenie stalych optat, podawanie lekéw
itp. Nastepnie konieczne staje sie przejecie nadzo-
ru nad prostymi czynnosciami dnia codziennego
— utrzymywaniem higieny, ubieraniem, positka-
mi. W niektérych okresach sprawy bezpieczenistwa
chorego staja sie najwazniejsze, w innych na pierw-
szy plan wysuwaja sie i dominujg problemy z utrata
kontroli zwieraczy. Wraz ze zmiang stanu zdrowia
podopiecznego zmieniaja sie rowniez potrzeby
i oczekiwania opiekuna wobec fachowych pracow-
nikéw opieki zdrowotne;j.

Poczucie obcigzenia opieka

W Stanach Zjednoczonych opieke nad 80% cho-
rych z AD sprawuje rodzina we wtasnym domu.
Srednio czas domowej opieki do chwili przekaza-

nia podopiecznego do instytucji opiekuniczej wy-
nosi 6,5 roku. Przecietnie opiekun poswieca 60 go-
dzin tygodniowo na opieke nad chorym z AD.
W wiekszosci przypadkéw opiekunem tym jest
wspolmalzonek (ok. 50% opiekunéw) lub dorosta
corka albo synowa (25-30%).

W 1980 roku powstata koncepcja ,,0bcigzenia
opiekuna” (caregiver burden), na ktéra sktadaja sie
psychologiczne, fizyczne i materialne koszty spra-
wowania opieki nad przewlekle chorym. W kolej-
nych latach skonstruowano liczne narzedzia prze-
znaczone do pomiaru tego obciazenia, na przyktad
Zarit Burden Interview, The Screen for Caregiver
Burden. Zwiazki miedzy poczuciem ,,obcigzenia”
u opiekuna a stanem psychicznym i funkcjonowa-
niem podopiecznego majg charakter ztozony. Z licz-
nych badan wynika, ze poczucie ,,obcigzenia” jest
bardziej zwigzane z zaburzeniami zachowania cho-
rego niz z poziomem jego uposledzenia intelektu-
alnego czy funkcjonowania. Stwierdzono dodatnia
korelacje ,,obcigzenia” opiekuna ze stopniem bra-
ku wgladu w zaburzenia pamieci chorego. Z kolei
poczucie ,,obcigzenia” bywa zrédlem niecheci wo-
bec pacjenta i prowadzi do niedoceniania jego
sprawnosci i wcigz istniejgcych mozliwosci funk-
cjonowania.

Wyniki badan wskazuja na czestsza depresje
wérod opiekunow niz w populacji ogblnej, doty-
czaca 14-40% z nich. Jak wynika z przegladu prac
z zakresu tej problematyki, przyczyna depresji
u opiekunéw jest najczesciej utrata kontroli nad
zachowaniem chorego wspétmatzonka i mozliwo-
$ci radzenia sobie z opieka, a takze przekonanie,
ze sytuacija ta jest trwata i negatywnie wplywa na
wszystkie aspekty ich zycia [1].

W badaniach nad poziomem ekspresji emocji
wykazano, ze opiekunéw, a zwlaszcza kobiety
opiekunki o wysokim poziomie ich wyrazania, ce-
chowalo wieksze nasilenie napiecia i dyskomfor-
tu psychicznego mierzonego za pomoca kwestio-
nariuszy samooceny. Corki, ktére wypowiadaty
mniej krytycznych, a wiecej pozytywnych uwag,
stosowatly bardziej skuteczne metody radzenia
sobie niz osoby zachowujace sie odwrotnie. Im
wyzszy stopien ekspresji emocji u opiekuna, tym
wieksze nasilenie negatywnych zachowan u pod-
opiecznego. Obserwacje interakcji par opiekun-
—chory w czasie wizyt domowych potwierdzaja,
ze nieustajgca ingerencja opiekuna, jego komen-
tarze, nadopiekunczos$¢, pozbawianie mozliwosci
podejmowania decyzji w zakresie, w ktérym cho-
ry zachowuje jeszcze rozeznanie, wywotujg u nie-
go zlos¢, opor i agresje.
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Do czynnikéw wykazujacych najbardziej wyraz-
ny negatywny wplyw na samopoczucie opiekuna
zalicza sie te, ktére powoduja podjecie decyzji
o umieszczeniu chorego w placéwece opiekunczej. Oko-
o 1/3 przyjec oséb otepiatych do szpitala wynika
z potrzeby lub koniecznosci cho¢by czasowego od-
ciazenia opiekuna, a gtéwnym powodem kierowania
0s6b otepialych na oddzialy dzienne jest umozliwie-
nie normalnego funkcjonowania ich rodzinom. Upo-
sledzenie sprawnosci w zakresie wykonywania pod-
stawowych czynnosci codziennych, a szczeg6lnie
utrata kontroli zwieraczy, nalezy do czynnikéw, kt6-
re sa bezposredniag przyczyng skierowania chorego
do stacjonarnych placéwek opiekuniczych. Mtodsi
opiekunowie wczeséniej decyduja sie na oddanie cho-
rego wspolmatzonka do zakladu prawdopodobnie
dlatego, Ze czesciej niz starsi pozostaja czynni zawo-
dowo i spotecznie. Nizszy poziom dochodéw czesto
jest czynnikiem przyspieszajacym takie decyzje.

Samopoczucie opiekunéw zalezy réwniez od ich
sytuacji zawodowej, posiadania rodziny, relacji ze
wspoétmatzonkiem i dzie¢mi. Postrzeganie swoich
obowigzkow jako mato uciazliwych, pozytywna
samoocena w roli opiekuna sprzyjaja mniejszemu
poczuciu stresu. Osoby starajace sie aktywnie roz-
wiazywac problemy zwigzane z opieka (np. szuka-
jace informacji) oraz cechujace sie optymizmem
rzadziej przejawiaja objawy depresyjne. Wsparcie
ze strony innych czlonkéw rodziny i przyjaciétl,
a takze zaangazowanie w dzialalno$¢ spoteczna
sprzyjaja radzeniu sobie z obowiazkami.

Wptyw sprawowania opieki
na stan somatyczny opiekuna

U opiekunéw oséb otepialych obserwuje sie za-
burzenia uktadéw immunologicznego i sercowo-
-naczyniowego. Ponadto czesciej niz w populacji
ogblnej wystepuje u nich otytosé oraz podwyzszo-
ne stezenie lipidow w surowicy. Czesciej takze za-
padaja na infekcje uktadu oddechowego, wolniej
goja sie im rany, wykazuja ostabiona reakcje na
szczepionke przeciw grypie. Efekt zmniejszonej
odpornosci moze utrzymywac sie nawet do 4 lat
po $mierci podopiecznego.

Opieka nad niedotezniejacym, potem juz leza-
cym chorym wymaga sity i sprawnosci fizyczne;j,
a przede wszystkim sprzyja zaostrzaniu zespotow
bélowych i wystepowaniu urazéw kostno-stawo-
wych u opiekuna.

Poczucie zlej kondycji fizycznej, lek przed ko-
niecznos$cia péjscia do szpitala i pozostawieniem
podopiecznego pod opieka oséb obcych sprawia,
ze opiekun lekcewazy wlasne zdrowie, odktada

pilne zabiegi na péZniej, co nie tylko pogarsza jego
stan somatyczny, ale takze nasila dyskomfort psy-
chiczny. Troskliwie opiekujac sie osoba z otepie-
niem, realizuje skrupulatnie zalecenia lekarza do-
tyczace jej zdrowia, jednoczesnie zaniedbujac wta-
sne potrzeby w tym zakresie. Do nierzadkich naleza
sytuacje, gdy opiekun umiera przedwczes$nie,
a czlonkowie rodziny, ktérzy dotychczas nie wia-
czali sie do opieki nad chorym, nagle zostajg zmu-
szeni do podejmowania istotnych dla niego decyzji.

Do zakresu obowiagzkow lekarza zajmujacego sie
chorym z otepieniem nalezy wlaczy¢ formalny
wymog zapewnienia opieki medycznej osobie spra-
wujacej opieke nad tym chorym. W polskim syste-
mie wymagatoby to uznania tego faktu przez ptat-
nika za ustugi medyczne, a wiec Narodowy Fun-
dusz Zdrowia. Niestety, perspektywa taka nie wy-
daje sie realna w najblizszym czasie.

Wplyw programéw wsparcia

na samopoczucie opiekunéw
Do czynnikéw pozytywnie wplywajacych na

samopoczucie opiekunéw naleza: pomoc rodziny,

pomoc profesjonalna, skupienie sie na rozwiazy-
waniu problemoéw [2]. Programy wsparcia dla ro-
dzin obejmuja:

e programy edukacyjne dostarczajace opiekunom
informacji na temat samej choroby, jej przebie-
gu i mozliwosci leczenia; opiekunowie maja tak-
ze dostep do danych na temat sytuacji prawnej
swojej i swoich podopiecznych; czesé¢ zaburzen
zachowania moze prowokowac srodowisko, dla-
tego tak wazne jest, aby nauczy¢ opiekuna od-
powiedniej modyfikacji zachowan, reakc;ji itp.;

* interwencje polegajace na czasowym odcigzeniu
opiekuna;

* wsparcie psychologiczne dla opiekuna — grupy
terapeutyczne koncentrujace sie gtldwnie na
emocjach i odczuciach zwigzanych z opieka nad
chorym.

Najbardziej efektywnym sposobem pomocy
opiekunom jest ich czasowe odciazenie. Zwraca sie
jednak uwage, ze dla wielu z nich wprowadzenie
dodatkowej osoby obcej, a nawet krewnego, do
opieki jest czesto dodatkowym zrédlem stresu.
Opor przed takim dzialaniem nierzadko jest trud-
ny do zrozumienia, ale czasem nie udaje sie go
pokonaé¢ zadnymi rozsadnymi argumentami. Jeze-
li nawet taki opiekun ulegnie, czas wolny nie cie-
szy go — nie opuszcza go obawa o to, co sie dzieje
z podopiecznym i szybko rezygnuje z pomocy.

Wieksze poczucie bezpieczenistwa zapewnia
opiekunom przebywanie chorych w fachowej pla-
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cowce opieki dziennej, w ktorej moga regularnie
bywacé. Osrodki takie pracuja zgodnie z programem
rehabilitacyjnym; zapewniaja podopiecznym akty-
wno$¢ intelektualng i ruchowas, zatrudniajg reha-
bilitanta, psychologa; pensjonariusze pod nadzo-
rem bawia sie, przyjmuja positki i leki. Pobyt
w o$rodku dziennym dotyczy tylko chorych spraw-
nych ruchowo, po utracie zdolnosci chodzenia
pobyt tam staje sie niemozliwy. Dostepnos¢ tego
typu placowek w Polsce jest bardzo ograniczona
— mozna je znalez¢ jedynie w wiekszych miastach.

Celem programo6w edukacyjnych dla opiekunéw,
obok poszerzania ich wiedzy na temat choroby, jest
praktyczne przygotowanie do skuteczniejszego ra-
dzenia sobie z negatywnymi emocjami, zwieksze-
nie poczucia kompetencji oraz poszerzenie umie-
jetnoéci nawiazywania kontaktu z chorym. Opie-
kun powinien dazy¢ do zmniejszenia nasilenia za-
burzenr zachowania, objaw6w depresji i dysforii
u swojego podopiecznego [3]. Nie zawsze udaje sie
to osiggnac¢, nawet w sytuacji, gdy opiekunowie de-
klaruja pelng satysfakcje z udzialu w programie.

Grupy wsparcia stanowig forum dla dyskusji
i emocjonalnego wsparcia, jednak — jak wynika
z publikacji — podczas spotkan udziela sie takze
informacji szkoleniowych, odbywa sie trening re-
laksacyjny i nauka panowania nad stresem. Nie
wykazano obiektywnie korzysci ptynacych z udzia-
tu opiekunéw w spotkaniach grup wsparcia w za-
kresie zmniejszenia poczucia obcigzenia opieka,
stanu zdrowia, nastroju, zadowolenia z zycia, ale
w ich subiektywnej ocenie zajecia byly uzyteczne
i bardzo satysfakcjonujgce [4]. Wiele z wymienio-
nych zadan realizuja stowarzyszenia nieprofesjo-
nalnych opiekunéw, znajdujace sie juz w Polsce
w wielu miejscach.

Skuteczno$¢ programéw interwencyjnych podej-
mowanych wobec opiekunéw w znacznym stopniu
zalezy od nawigzania dobrego, trwalego kontaktu
terapeuty z opiekunem, dyspozycyjnosci terapeu-
ty, a sam program powinien by¢ zaplanowany na
wiele miesiecy, z mozliwoscia jego przedtuzenia
i dostosowywania do indywidualnych potrzeb cho-
rego i opiekuna.

Nieliczne badania przeprowadzone w populacji
polskich opiekunéw potwierdzaja czestsze zabu-
rzenia depresyjne i lekowe niz w grupie kontrolnej
oraz negatywny wptyw zaburzen zachowania cho-
rych na samopoczucie ich opiekunéw [5, 6]. Jedy-

ne dane epidemiologiczne o opiekunach oséb z AD
w Polsce pochodza z badania obserwacyjnego EX-
-ON [7]. W populacji objetej tym badaniem opieke
nad przewazajaca wiekszo$cia pacjentéw (przynaj-
mniej do konca srednio zaawansowanego stadium
choroby, odpowiadajacego 11 pkt. w Mini-Mental
State Examination [MMSE]) sprawowano w warun-
kach domowych. Podopiecznymi byly najczesciej
osoby najblizej spokrewnione z opiekunem —
wspo6tmatzonkowie, rodzice. Blisko 1/3 os6b sprawu-
jacych opieke to jedyni opiekunowie chorego. Po-
zostalta grupa opiekunéw miata zapewniona stata
pomoc ze strony innych oséb. Opiekunami najcze-
Sciej byly osoby w podeszlym wieku, mieszkajace
w miescie, majace wyksztalcenie ponadpodstawo-
we i state Zrédto dochodéw (pensja, renta lub eme-
rytura). Sredni dochéd na jednego cztonka rodziny
nieco przekraczal 800 zl, z czego ponad polowe tej
sumy pochlaniaty wydatki zwiazane z opiekg nad
chorym. Stan zdrowia opiekunéw byl stosunkowo
dobry — jedynie niewielka cze$¢ z nich miata pro-
blemy z nadci$nieniem tetniczym i inne przypadto-
§ci fizyczne. Nieliczna grupa os6b sprawujacych
opieke odczuwata objawy, ktére mozna wigzac
z funkcjonowaniem w warunkach przewlektego stre-
su (stany nerwicowe, depresyjne, bezsennos¢). War-
to podkresli¢, ze ponad polowa opiekunéw w ogéle
nie korzystata z zadnych form wsparcia, natomiast
dla czesci z nich najczestszg forma pomocy psycho-
logicznej jest wsparcie ze strony lekarza i czlonkéw
rodziny. Jedynie co 12. osoba nawigzata kontakt
z fundacja lub stowarzyszeniem Alzheimerowskim.
Szczegblna uwage zwraca liczna grupa opiekunéw
powyzej 70. roku zycia (20%) oraz oséb z docho-
dem rodziny ponizej 400 zI na jednego jej cztonka
(11%). Ponadto, az 8% os6b wypelniajacych ankie-
te przyznato sie do statych kltopotéw finansowych.

Nalezy zdawac sobie sprawe, ze sposrod tej gru-
py opiekunéw wywodza sie osoby wymagajace
szczeg6lnej pomocy, zaréwno ze strony organiza-
¢ji samopomocowych, jak i placowek pomocy spo-
lecznej. Sa to przede wszystkim opiekunowie sa-
motnie sprawujacy opieke, w zaawansowanym
wieku, w zlej sytuacji finansowej, z problemami
zdrowotnymi, mieszkancy wsi i niewielkich miej-
scowosci. Ta grupa powinna by¢ podmiotem in-
tensywnych dziatan ze strony regionalnych osrod-
kéw pomocy spolecznej, poniewaz od udzielonej
im pomocy zalezy jako$¢ zycia ich podopiecznych.
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