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Streszczenie

Wprowadzenie: Na catym $wiecie tysigce ludzi opiekuje si¢ bliskimi z choroba Huntingto-
na probujac sobie radzi¢ z opieka nad chorym, ktéra moze by¢ bardzo trudna, wyczerpujaca
i stresujaca. Pacjenci bowiem majg problemy natury fizycznej, emocjonalnej i poznawcze;j.
Material i metody: Badania przeprowadzono w Krakowskiej Akademii Neurologii. Gru-
pe badang stanowito 68 pacjentéw z objawami choroby Huntingtona wraz z opiekunem.
Badania byly przeprowadzane w latach 2007-2011. Do pomiaru depresji zastosowano
skale Hamiltona, zaawansowanie choroby okre$lono za pomocg skali zdolnosci funkcjo-
nowania (TFC — Total Functional Capacity). Oceny obcigzenia opiekuna dokonano za
pomoca kwestionariusza opiekuna—osoby towarzyszace;j.

Wyniki i wnioski: Stwierdzono, ze niepetlnosprawno$¢ funkcjonalna pacjenta koreluje
z obcigzeniem opiekuna. Istnieje rowniez zalezno$¢ pomiedzy nasileniem depresji a ob-
cigzeniem opiekuna. Najwigkszy wpltyw na obcigzenie opiekuna maja: spowolnienie i za-
hamowanie, niepokdj i podniecenie ruchowe, natrectwa i fobie, wahania dobowe samo-
poczucia oraz nastrdj depresyjny pacjenta.

Stowa kluczowe: opiekun, obcigzenie, choroba Huntingtona, depresja
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Wprowadzenie

Choroba Huntingtona (HD, Huntington's disease) jest przewlekta neurodege-
neracyjng chorobg o$rodkowego uktadu nerwowego, genetycznie uwarunko-
wang, wystepuje rodzinnie i niekiedy réwnocze$nie choruje wielu cztonkow
rodziny [1]. HD jest uwarunkowana autosomalnie dominujgco. Zmutowany
gen IT-15 wywolujacy chorobe znajduje si¢ na koncu krétkiego ramienia auto-
somalnego chromosomu 4p16.3 a ryzyko przekazania genu potomkom wynosi
50% niezaleznie od ptci [2]. Zmieniony gen koduje biatko huntingtyne, a istota
uszkodzenia genu polega na tym, ze w jego budowie zwigksza si¢ liczba powto-
rzen trojki nukleotydow CAG. W konsekwencji powstaje nieprawidtowe poli-
glutaminowe biatko Htt, ktore nieodwracalnie uszkadza neurony. U zdrowych
ludzi stwierdza si¢ 10—29 powtorzen, a u os6b chorych na HD powyzej 36 [3].
Trwaja poszukiwania rowniez innych genow, ktére moga mie¢ wplyw na sto-
pien ekspresji genu HD a jednoczes$nie na wiek zachorowania, rodzaj objawow
i stopien ich nasilenia [2].

Choroba Huntingtona wystgpuje na catym §wiecie, zwlaszcza u oséb rasy
bialej. Czestos¢ wystepowania w Europie i w USA to 4—8 przypadki na 100 000
mieszkancdéw, w Japonii natomiast jest 10 razy mniejsza. Najwigksza zapadal-
no$¢ na HD stwierdza si¢ w rejonach geograficznie odizolowanych z niewielkg
migracja ludzi [3].

Niestety, doktadny mechanizm powstawania HD ciggle nie jest znany
[3,4]. Choroba najczesciej zaczyna si¢ migdzy 35 a 40 rokiem zycia. Wiek za-
chorowania moze wahac¢ si¢ miedzy 5 a 70 rokiem Zzycia. Pierwsze subtelne
objawy moga by¢ niezauwazalne i polega¢ na tym, ze kto§ zaczyna miewac
zmiany nastroju, albo zaczyna by¢ mniej schludny niz zazwyczaj lub zaniedbu-
je swoje obowiazki. Objawy te moga réwniez ujawniac si¢ jako niezgrabno$c
ruchéw, upuszczanie przedmiotdw rozdraznienie, niepokoj ruchowy. Pierw-
sze objawy na og6t nie wywotuja niepokoju ani u pacjentdw, ani u otoczenia,
mozna je stwierdzi¢ w doktadnym badaniu na okoto 5 lat przed ostatecznym
rozpoznaniem. Typowymi objawami dla tej choroby sa: spadek masy ciata, za-
burzenia psychiczne i zmiana osobowosci, deficyty ruchowe oraz zanik jadra
ogoniastego w neuroobrazowaniu.

Najbardziej typowe w chorobie Huntingtona sa ruchy plasawicze. Zabu-
rzenia emocji dotykaja 30—50% pacjentéw. Zaburzenia psychotyczne wystepu-
ja u ok. 10% chorych. Obecne sa paranoidalne urojenia, delirium, halucynacje
wzrokowe i1 stuchowe [5]. Bardzo czgsto rozwija si¢ depresja, ktora w przeci-
wienstwie do zaburzen ruchowych jest trudniejsza do zdiagnozowania. W ro-
dzinach dotknietych chorobg Huntingtona zwraca uwage wysoka liczba samo-
bojstw [1]. Jednym z objawdw sg zaburzenia funkcji poznawczych, chorzy stajg
sie¢ bezkrytyczni, wystepuja u nich zaburzenia zachowan spotecznych. Terapia
najczesciej koncentruje si¢ na leczeniu objawdw ruchowych, podczas gdy zabu-
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rzenia zachowania, depresja, zaburzenia poznawcze moga wptynaé na chorego
i opiekuna w wigkszym stopniu niz deficyty ruchowe [6].

Neuropsychiatryczne objawy wystepuja niemal u wszystkich pacjentow
z HD [7,8], czgsto sa pierwszymi sygnatami rozpoczynajacej si¢ choroby. Naj-
czestszym zaburzeniem psychicznym w HD jest otgpienie z postepujaca utratg
zdolnosci intelektualnych. Juz we wczesnym okresie choroby dochodzi do za-
burzen poznawczych, do ktorych nalezag migdzy innymi utrata zdolnos$ci orga-
nizowania rutynowych zaje¢, nieradzenie sobie w nowych sytuacjach, trudnosci
z podejmowaniem decyzji, przypominaniem sobie zapamigtanych tresci, az do
spadku umieje¢tnosci racjonalnego myslenia. Odchylenia sprawno$ci psychomo-
torycznej 1 uwagi zwigzane sg z nasileniem choroby, a wiec z liczbg powtdrzen
tripletu CAG. Natomiast wystgpowanie i stopien nasilenia innych objawow psy-
chicznych nie sg zwigzane z liczbg powtorzen CAG. Nie zawsze tez te zaburzenia
wystepuja [9].

Do najczgstszych dysfunkcji psychicznych naleza zaburzenia depresyjne
oraz zmiany zachowania [10]. Depresja w przebiegu choroby Huntingtona cze-
sto przybiera posta¢ cigzkiej depresji z urojeniami i zahamowaniem psychoru-
chowym. Moga to by¢ bardzo dlugie epizody trwajace kilka lat. Folstein i wsp.
juz w 1983 roku suwazali, ze objawy depresji moga nawet 20 lat poprzedzac
pierwsze objawy HD [11]. W badaniu prowadzonym przez Julien i wsp. potwier-
dzono klinicznie zaburzenia depresyjne i drazliwos¢. W tym badaniu odsetek de-
presji byt znacznie wyzszy na 6—10 lat przed poczatkiem choroby i ich liczba
rosta w miarg zblizania si¢ do poczatku choroby [12]. Zaburzenia behawioralne
W znacznym stopniu przyczyniajg si¢ do spadku jakosci codziennego funkcjono-
wania pacjentéw z chorobg Huntingtona [6].

W przebiegu choroby Huntingtona mozna wyr6zni¢ trzy stadia. Na po-
czatku choroby objawy polegaja na subtelnych zmianach koordynacji rucho-
wej, delikatnych ruchach mimowolnych, trudno$ciach w rozwiazywaniu pro-
bleméw. W posrednim stadium choroby ruchy plasawicze moga ulec nasileniu.
Charakterystyczny chod chorych moze sugerowaé stan upojenia alkoholowe-
go, dlatego pacjent powinien nosi¢ przy sobie dokumenty z rozpoznaniem HD.
W tym stadium zaczynajg si¢ zaburzenia mowy i potykania. Wazne jest, aby
skontaktowac si¢ z logopeda, rehabilitantem, ktérzy opracuja ¢wiczenia, aby
utrzymac¢ funkcjonowanie pacjentow na mozliwie najwyzszym poziomie, po-
prawiajgc ich jakos¢ zycia. W tym okresie rowniez pogarsza si¢ my$lenie i ro-
zumowanie, dlatego tez wykonywanie pracy zawodowej i obowigzkéw domo-
wych bedzie coraz trudniejsze.

W péznym stadium choroby ruchy mimowolne moga by¢ nasilone, ale
czgsciej u chorych wystepuje sztywnos$¢. Gtownym problemem staje si¢ krztu-
szenie i dlawienie jedzeniem. Moze doj$¢ do znacznej utraty wagi. Odpowiednie
odzywianie w chorobie Huntingtona ma duze znaczenie. Chorzy wymagaja duzej
ilo$ci kalorii, aby utrzyma¢ odpowiednig wage ciata [13]. W tym okresie chorzy
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stajg si¢ calkowicie uzaleznieni od opieki 0sob trzecich, nie mogg mowic i cho-
dzi¢. Mimo gltebokich zaburzen funkcji poznawczych chorzy nadal sg §wiadomi
tego, co dzieje si¢ w otoczeniu, rozumiejg mowe i rozpoznajg bliskich [13].

Mimo szeroko zakrojonych poszukiwan lekow o dziataniu neuroprotek-
cyjnym, nie udato si¢ znalez¢ dotychczas skutecznego leczenia, ktore wptywa-
loby na naturalny przebieg choroby. Dostepne jest jedynie leczenie objawowe
i jest ono dobierane indywidualnie do chorego z uwzglednieniem niepozadanych
dziatan lekéw. W farmakoterapii ruchéw plasawiczych stosuje si¢ neuroleptyki
jednak leczenie neuroleptykami nie zawsze jest skuteczne i czgsto daje dzialania
niepozadane. Do leczenia plagsawicy Huntingtona zaleca si¢ przede wszystkim
stosowanie tetrabenazyny, amantadyny i ryluzol. Najbardziej skuteczna jest tetra-
benazyna, ktora niestety nasila objawy parkinsonizmu i depresji z mozliwoscia
czgstszego wystgpowania samobojstw. Ryluzol natomiast zwicksza aktywnosé
enzymow watrobowych [14].

Leczenie depresji i stanow lgkowych a takze innych zaburzen psychia-
trycznych wymaga konsultacji psychiatrycznej [2].

Choroba przewlekta wywotuje w zyciu rodziny powazny kryzys, znacznie
zaburza funkcjonowanie systemu rodzinnego pacjenta. Zachodzi koniecznos¢
wprowadzenia wielu zmian, przeorganizowania wielu spraw. Przede wszystkim
jednak rodzina musi poradzi¢ sobie z Igkiem, zalem, bezsilno$cia, niepewnoscia
i przecigzeniem. Najczesciej wigze si¢ to z obnizeniem jakosci zycia [15].

W szczegoblnie trudnej sytuacji sg osoby opiekujace si¢ chorymi przewle-
kle cierpigcymi na postepujace zaburzenia o podiozu neurodegeneracyjnym.
Z chorobg Huntingtona wigza si¢ problemy emocjonalne, zmiana zachowania,
a takze zaburzenia psychiczne. Moga tez wystapi¢ inne zmiany osobowosci, np.
chory moze sta¢ si¢ niezwykle nietaktowny i bezmyslny. W miar¢ postepu cho-
roby pacjent coraz mniej zdaje sobie sprawe, jak jego zachowanie wptywa na
otoczenie [1].

Opiekunowie to osoby, ktore dbaja o pacjenta z chorobg Huntingtona.
Opiekunem moze by¢ ktos z cztonkdéw rodziny, przyjaciol, specjalistow czy wo-
lontariuszy. Opieka nad osobg z HD jest wyzwaniem. Nawet dla najbardziej od-
danego opiekuna zmiany osobowosci podopiecznego, a zwlaszcza zachowanie
agresywne, stanowig powazny problem, prowadzacy do bezradnosci, przerazenia
i do skrajnego wyczerpania opiekuna.

Sprawowanie dlugotrwatej opieki nad pacjentem z chorobg Huntingtona
pociaga za soba konsekwencje okreslane w pismiennictwie mianem obcigzenia.
Obcigzenie, zwigzane jest z problemami: fizycznymi, psychicznymi, spoteczny-
mi i finansowymi. Po dtuzszym okresie sprawowania opieki nad chorym, przy-
czyna obcigzenia, ale rowniez jego przejawem staje si¢ znaczne wyczerpanie fi-
zyczne 1 emocjonalne. Wyczerpanie jest tak duze, ze czgsto jedynym marzeniem
opiekundw jest uwolnienie si¢ od obowigzku opieki nad chorym, chociaz na kil-
ka godzin dziennie.
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Reakcja na obcigzenie moze by¢ szereg objawdw somatycznych zwigza-
nych z ogdlnym pogorszeniem stanu zdrowia opiekuna oraz objawow psychicz-
nych, np. lek, przewlekle znuzenie, poczucie winy a takze depresja [16]. Depre-
sja dotyczy od 11% do 52% opiekundéw (zwlaszcza kobiet). Udowodniono, ze
ryzyko depresji wzrasta wraz z czasem trwania opieki nad chorym.

Stwierdzono istotng zalezno$¢ pomiedzy depresja opiekuna, a stanem
funkcjonalnym chorego. Im gorsza sprawno$¢ chorego, tym wicksze prawdopo-
dobienstwo wystapienia depresji u opiekuna. Nadmierne obcigzenie prowadzi do
obnizenia jako$ci zycia i satysfakcji zyciowej opiekuna. Dotyczy ono gtéwnie
petienia rol oraz relacji spolecznych. Stata opieka nad chorym a takze inne obo-
wigzki dnia codziennego mogg prowadzi¢ do wyczerpania emocjonalno-fizycz-
nego. Pojawiaja si¢ problemy z radzeniem sobie z nagromadzonymi emocjami.
W literaturze pisze si¢ o zespole stresu opiekuna. Sa to rzeczywiste objawy so-
matyczne i psychiczne, ktore wynikaja z opieki dtugotrwatej nad bliska, zalezng
osobg. Zdarza si¢ czasem, ze opiekun nie§wiadomie przejmuje objawy choroby
podopiecznego (np. zaniki pamigci). Takie objawy uniemozliwiajg efektywna
opieke¢ nad osobg chorg. Zespot stresu opiekuna sprzyja wystepowaniu podwyz-
szonego cis$nienia krwi, cukrzycy, chorob serca, wrzodow zotadka i skrajnego
ostabienia systemu odpornosciowego.

Niezwykle waznym czynnikiem obnizajacym nasilenie brzemienia dtugo-
okresowego sprawowania opieki jest wsparcie zard6wno praktyczne, instrumental-
ne, jak i emocjonalne. Najbardziej efektywnym sposobem pomocy opiekunom jest
ich odcigzenie, jednak wprowadzenie dodatkowej, nowej osoby a nawet krewnego
jest czgsto dodatkowym zrodlem stresu. Opor przed takim dziataniem jest czasem
trudny do zrozumienia; nawet wtedy, kiedy opiekun ulegnie, czas wolny, ktory
ma, nie cieszy go, bo nie opuszcza go obawa o to, co dzieje si¢ z podopiecznym
i szybko rezygnuje z pomocy. Wigksze poczucie bezpieczenstwa daje opiekunowi
pomoc fachowych placowek np. przebywanie chorego w szpitalu [17].

Cel pracy

Celem pracy jest zbadanie, czy obcigzenie psychiczne opiekuna jest propor-
cjonalnie zalezne od stopnia nasilenia objawow depresji wystepujacych u osob
z chorobg Huntingtona (HD) oraz, ktéry z objawow depresji warunkuje wigksze
obcigzenie opiekuna.

Material i metody

Badanie pacjentow z chorobg Huntingtona oraz ich opiekunéw byto przeprowa-
dzone w Krakowskiej Akademii Neurologii (KAN). Dane pacjentow z HD wy-
korzystane w pracy zbierano w latach 2007 — 2011 w projekcie Europejskiej sieci
choroby Huntingtona (EHDN — European HD Network) [18].
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Przeprowadzone badania mialy charakter retrospektywny. W badaniu za-
stosowano metode indywidualnych przypadkow i metode dokumentoskopii.

Analizowany material obejmowat dane 68 pacjentéw z rejonu potudnio-
wej Polski a takze ich opiekundéw. U wszystkich chorych liczba powtorzen CAG
na dtuzszym ramieniu byta >36 (pewnos$¢ diagnostyczna) oraz 67 pacjentow
w skali ruchowej miato potwierdzenie objawdw ruchowych, tylko 1 osoba byta
przedobjawowa.

W badanej grupie byli chorzy obu pflci: 41 kobiet (60%) i 27 mgzczyzn
(40%). Srednia wieku zachorowania to 39 lat. Najwiecej pacjentéw zachorowato
w przedziale miedzy 45 a 50 rokiem zycia (13 osob). Jednak dos¢ duza gru-
pa okazat si¢ przedziat wiekowy z poczatkiem choroby miedzy 15 a 20 rokiem
zycia, bo az 10 osob. Mtodziencza posta¢ (do 25 roku zycia) reprezentowato
22% badanych (n=15), wczesng postac (26—34 lat) — 13% badanych (n=9), $redni
wiek zachorowania (35—55 lat) — 54% badanych (n=36), natomiast pézny poczg-
tek choroby (powyzej 56 roku) wystapit u 11% (n=7). Pacjenci byli rekrutowani
a nastgpnie badani raz do roku.

W przeprowadzonym badaniu pacjent okreslat nat¢zenie depresji za pomo-
cg skali Hamiltona wersja 21-punktowa [19], najczesciej stosowanej skali w oce-
nie zaburzen depresyjnych w psychiatrii ogolnej. Kazdy punkt kwestionariusza
oceniano w skali 5-punktowej lub 3-punktowej, w zalezno$ci od pozycji. Skala
ta oceniata:

HI. Nastrdj depresyjny

H2. Poczucie winy

H3. Zniechecenie do zycia, mysli, tendencje samobojcze

H4. Zaburzenia zasypiania

HS. Sen plytki, przerywany

H6. Weczesne budzenie si¢

H7. Aktywnos¢ ztozona, prace

HS. Spowolnienie, zahamowanie

H9. Niepokoj, podniecenie ruchowe

H10. Le¢k — objawy depresyjne

HI11. Lg¢k — objawy somatyczne

H12. Przewod pokarmowy, brak apetytu, zaparcia

H13. Objawy somatyczne ogdlne

H14. Utrata libido, popedu seksualnego, zaburzenia miesiagczkowania

H15. Hipochondria

H16. Ubytek masy ciata

H17. Krytycyzm

H18. Wahania dobowe samopoczucia

H19. Depersonalizacja, derealizacja

H20. Urojenia

H21. Natrectwa, fobie
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Zaawansowanie choroby okre§lono za pomoca skali zdolnosci funkcjono-
wania (TFC — Total Functional Capacity), ktora oceniala w zakresie: wykony-
wania zawodu, zdobywania finanséw, wykonywania prac domowych, czynno$ci
dnia codziennego oraz poziomu opieki. Skala ta byla narzedziem stosowanym
w badaniu EHDN [18,19].

Oceny obcigzenia opiekuna dokonano za pomocg kwestionariusza opie-
kuna — osoby towarzyszacej, ktory byl réwniez stosowany w badaniu EHDN
i okreslil zalezno$¢ pacjenta od opiekuna oraz obcigzenie fizyczne i psychiczne
opiekuna [18,20].

Wyzej wymienione metody badawcze byty zastosowane w kazdym ba-
daniu.

Analizeg statystyczng zebranego materiatu badawczego wykonano w pro-
gramie STATISTICA wersja 10.0.1011.7 Firmy StatSoft. Polegata ona na okre-
$leniu warto$ci wspolczynnika korelacji liniowej Pearsona, $wiadczacego o sile
zwigzku pomigdzy badanymi parametrami.

Uczestnicy badania zostali wybrani z grupy pacjentow rekrutowanych
w KAN wszyscy podpisali $wiadoma zgodg¢ na udziat w badaniu. Badanie zosta-
o zatwierdzone przez Centralng Komisje Etyki. Uzyskano réwniez pozytywna
opini¢ Komisji Bioetycznej nr KBKA/13/0/2014.

Wyniki

Poréwnanie wyniku sumarycznego depresji w skali Hamiltona z wynikiem su-
marycznym kwestionariusza obcigzenia opiekuna pozwolito okresli¢, czy istnieje
zalezno$¢ pomiedzy tymi dwiema zmiennymi. Nasilenie depresji u pacjenta ko-
reluje z obciazeniem opiekuna (r = 0,40).

W celu zbadania czynnika wywierajacego najwickszy wptyw na obciagze-
nie opiekuna, dokonano szczegotowej analizy poszczegolnych objawdw depres;ji
Hamiltona i poréwnano z kwestionariuszem obcigzenia opiekuna. Wyniki zebra-
no w Tabeli 1.

W obrebie badanej grupy obciazenie opiekuna byto zalezne na poziomie
istotnosci statystycznej (zawierajac si¢ w przedziale r = 0,17 do r = 0,39) od na-
stf;puja,cych objawow:

Nastroj depresyjny (r =0,31)

* Aktywnos¢ ztozona, praca (r = 0,26)

* Spowolnienie, zahamowanie (r = 0,39)

* Niepokoj, podniecenie ruchowe (r = 0,38)

* Lek — objawy somatyczne (r = 0,17)

» Ubytek masy ciata (r = 0,22)

* Obecnos¢ dobowego wahania samopoczucia (r = 0,32)
» Nasilenie wahan dobowego samopoczucia (r = 0,32)

* Natrectwa, fobie (r = 0,32)
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Tabela 1. Zestawienie zalezno$ci poszczegolnych objawow depresji oraz sumy
wyniku depresji Hamiltona z wynikiem sumarycznym kwestionariusza
opiekuna. Oznaczenia H1-H21 odpowiadaja punktom skali Hamiltona

Oznaczone wsp. korelacji sg istotne z p <,05000

Srednia Odch.st. r(X,Y) 12 t P
H1 0,95522 1,04677
Care suma 21,26119 21,51060  0,314744 0,099064 3,809759  0,000212
H2 0,50746 0,76332
Care suma 21,26119 21,51060  0,048649 0,002367 0,559598  0,576702
H3 0,07463 0,50003
Care suma 21,26119 21,51060  0,045709 0,002089 0,525704  0,599976
H4 0,22388 0,52946
Care suma 21,26119 21,51060  0,155911 0,024308 1,813458  0,072033
H5 0,22388 0,54348
Care suma 21,26119 21,51060  0,079214 0,006275 0,912966  0,362925
He6 0,38806 0,74501
Care suma 21,26119 21,51060  0,143294 0,020533 1,663484  0,098588
H7 1,62687 1,46986
Care suma 21,26119 21,51060  0,268734 0,072218  3,205432  0,001692
HS8 1,14179 1,01975
Care suma 21,26119 21,51060  0,392483  0,154043 4,902682  0,000003
H9 0,48507 0,82019
Care suma 21,26119 21,51060  0,386972 0,149747 4,821611 0,000004
H10 0,41791 0,68604
Care suma 21,26119 21,51060  0,159154 0,025330 1,852153  0,066238
H11 0,11940 0,36880
Care suma 21,26119 21,51060  0,176117 0,031017 2,055566  0,041796
H12 0,14179 0,37100
Care suma 21,26119 21,51060  0,152665 0,023307 1,774795  0,078237
H13 0,20896 0,44341
Care suma 21,26119 21,51060 -0,061735 0,003811 -0,710632  0,478566
H14 0,53731 0,80091
Care suma 21,26119 21,51060 -0,048795 0,002381 -0,561284  0,575556
H15 0,33582 0,69308
Care suma 21,26119 21,51060  0,046522 0,002164 0,535079  0,593495
H16 0,30597 0,61592

Care suma 21,26119 21,51060  0,227734 0,051863  2,687073  0,008136
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H17 0,22388 0,62096
Care suma 21,26119 21,51060  -0,008351 0,000070 -0,095950  0,923706
H18A 0,20149 0,53142
Care suma 21,26119 21,51060  0,320290 0,102586  3,884485  0,000161
H18B 0,16418 0,42822
Care suma 21,26119 21,51060  0,324266 0,105148 3,938334  0,000132
H19 0,02985 0,21027
Care suma 21,26119 21,51060 -0,026671 0,000711 -0,306539  0,759677
H20 0,08955 0,46635
Care suma 21,26119 21,51060 -0,045821 0,002100 -0,527000  0,599078
H21 0,12687 0,37640
Care suma 21,26119 21,51060  0,327398 0,107190  3,980920  0,000113
Hamilton suma 8,52985 6,09781
Care suma 21,26119 21,51060  0,405293 0,164263  5,093559  0,000001

Zbadano korelacje pomigdzy zdolno$cig funkcjonowania pacjenta (TFC)
a obcigzeniem opiekuna (care) (r = - 0,39, p<0,05). Korelacja wynikoéw badanych
parametrow wykazala zaleznos$¢ na poziomie istotnos$ci statystycznej (tab. 2).

Tabela 2. Zestawienie zalezno$ci pomiedzy zdolnoscia funkcjonowania pacjenta
(TFC) a obcigzeniem opiekuna (care)

Srednia SD 1(X,Y) r2 t P
TFC 6,02239 3,66135
Care suma 21,26119 21,51060 -0,394736  0,155817 -4,93601  0,000002

Dyskusja

Wyniki niniejszego badania wskazuja, ze objawy HD wplywaja na obcigzenie
opiekuna. Zaréwno depresja, jak i zdolno$¢ funkcjonowania pacjenta jest nie
bez znaczenia dla opiekunow. Hipotezy, ktore postawiono zostaly potwierdzone
w niniejszych badaniach.

Wptyw choroby na samopoczucie opiekundéw byt mierzony i opublikowa-
ny w 2009 r przez McCabe i wsp. [21] praca ta wykazata, ze opiekunowie osob
z HD doswiadczyli wigcej problemoéw z nastrojem i jakoscia zycia w poréwnaniu
do opiekunow 0s6b z innymi schorzeniami.

W niniejszej pracy wykazano, ze na jako$¢ zycia opiekuna maja wptyw
objawy neuropsychiatryczne, takie jak depresja i funkcjonowanie pacjenta. Na-
tomiast Ready i wsp. [22] wykazali, ze zdolnosci funkcjonalne i poznawcze maja
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wplyw, na jakos$¢ zycia, zardbwno pacjenta jak i opiekuna. Zdaniem tego Autora
[22], co wydaje si¢ zaskakujace, wskaznik objawow neuropsychiatrycznych nie
byt istotnie zwigzany ani z jako$cig Zycia pacjenta, ani opiekuna.

Wedlug Banaszkiewicza i wsp. [23] r6zne objawy HD majg wptyw na
funkcjonowanie, jakos¢ zycia i obcigzenie opiekuna. W badaniu, ktére przepro-
wadzat na grupie pacjentdéw udowodnit, Ze na obcigzenie opiekuna maja wpltyw
gléwnie objawy ruchowe i depresja u chorego. Depresja byta mierzona za po-
mocg skali Hamiltona, jednak nie byta ona analizowana doktadnie, wykorzysta-
no jedynie wynik sumaryczny i wykazano obecno$¢ zaleznosci, jednak nie byto
wiadomo, ktory z objawow depresji najbardziej wptywa na obcigzenie opiekuna.

W niniejszym badaniu dokonano porownania wptywu poszczegolnych ob-
jawow depresji (mierzonych za pomoca skali Hamiltona) na osobe zajmujaca si¢
chorym. Okazato si¢, ze najwicksza wspotzaleznos¢ wykazywaly: spowolnienie,
zahamowanie, niepokoj, podniecenie ruchowe, obecno$¢ oraz nasilenie dobowe-
go wahania samopoczucia, natrectwa i fobie, nastroj depresyjny oraz aktywnos¢
ztozona, praca, ubytek masy ciala, lgk — objawy somatyczne. Pomiedzy analizo-
wanymi objawami depresji a obcigzeniem opiekuna wykazano zaleznos¢, jednak
wartos$ci wspotczynnikow korelacji r nie wskazuja na silng korelacje.

Aubeeluck i Buchanan [24] zauwazyli, ze mogg wystgpowac rdéznice w ob-
cigzeniu emocjonalnym opiekuna pomig¢dzy opiekunem, ktory jest matzonkiem
a opiekunem, ktéry nie jest matzonkiem osoby z HD. Opiekunowie, ktorzy sa
malzonkami chorych na HD moga by¢ obciazeni psychicznie z powodu przezy¢
zwigzanych z poczuciem winy ryzyka przekazania wadliwego genu dzieciom,
przezywaja takze dodatkowe napigcie z powodu przekazania tej informacji dzie-
ciom. W powyzszym badaniu nie okreslono statusu opiekuna, nie wiemy, w jaki
sposob opiekun byt spokrewniony z pacjentem.

Przeglad piSmiennictwa pokazuje, ze niewiele jest badan prowadzonych
na opiekunach pacjentow z choroba Huntingtona w aspekcie analizy, jak bar-
dzo obcigzona jest osoba opiekujgca si¢ chorym i co tak naprawde warunkuje
wigksze obcigzenie opiekuna. Najwigcej uwagi poswigca si¢ samym chorym oraz
chorobie i poszukiwaniom metod leczenia. Problem jest istotny, bo do leczenia
i opieki nad pacjentem z HD nalezy podchodzi¢ holistycznie, traktowac pacjenta
acznie z jego najblizszym otoczeniem. Pomimo nieuleczalnosci choroby, lecze-
nie objawow depresji jest mozliwe 1 bardzo czgsto efektywne.

Podsumowujac, opickunowie to osoby, ktore dbaja o pacjentow z HD. Opie-
ka nad takim pacjentem jest dla nich fizycznym i emocjonalnym wyzwaniem.

Sama choroba Huntingtona jest coraz bardziej znana lekarzom i catemu
zespolowi terapeutycznemu, ale pacjenci z ta przewlekla, postepujaca neurop-
sychiatryczng chorobg nadal stanowig wyzwanie dla terapeutow. Zajmujac si¢
pacjentem z HD powinno si¢ bra¢ pod uwage rowniez jego opiekuna pamigtajac,
ze aby poprawi¢ jakos$¢ zycia pacjenta powinni$§my zadba¢ rdwniez o jego opie-
kuna, ktory niejednokrotnie potrzebuje pomocy.



WPLYW NASILENIA DEPRESJI U PACJENTOW Z CHOROBA HUNTINGTONA..19

Opiekunem moze by¢ kto$ z czlonkow rodziny, przyjaciot, specjalistow
czy wolontariuszy. Nawet dla najbardziej oddanego opiekuna codzienne zmaga-
nia z chorym na chorob¢ Huntingtona staja si¢ najpowazniejszym problemem,
prowadzacym do bezradnosci, przerazenia i do skrajnego wyczerpania opiekuna.
Dbatos¢ o swoje potrzeby i $wiadomo$¢ wlasnych ograniczen sg wazne dla zdro-
wia 1 szczg$cia zarowno opiekuna, jak i chorego. Gdy opiekun choruje lub jest
przemeczony czy wpada w depresj¢ nie moze odpowiednio zadba¢ o potrzeby
podopiecznego.

Caly personel medyczny powinien uswiadomi¢ sobie, ze opiekunowie
0s6b chorych, z pozoru zdrowe osoby, w rzeczywisto$ci rowniez potrzebuja
pomocy.

Whioski

1. Nasilenie depresji u pacjenta koreluje z obcigzeniem opiekuna.

2. Obciazenie opiekuna jest zalezne na poziomie istotnosci statystycznej od
nastgpujacych objawow: nastroj depresyjny, aktywnos¢ ztozona, praca,
spowolnienie, zahamowanie.

3. Na obciazenie opiekuna wplywa roéwniez: niepokoj, podniecenie ruchowe,
lek — objawy somatyczne oraz ubytek masy ciata.

4. W obrebie badanej grupy obcigzenie opiekuna wykazato zaleznos¢ na po-
ziomie istotno$ci statystycznej od obecnosci i nasilenia wahan dobowego
samopoczucia a takze od natrectw i fobii.

5. Obciazenie opiekuna jest wprost proporcjonalne do spadku funkcjonowa-
nia pacjenta z HD.
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The influence on caregiver’s stress of the grade of depression in patients
with Huntington’s disease

Abstract

Introduction: Thousands of people around the world are take care of relatives with Hun-
tington’s disease, which can be very difficult, exhausting and stressful. Huntington’s dis-
ease patients have to cope with physical, emotional and cognitive problems.

Material and methods: The study was conducted in the Krakow Academy of Neurol-
ogy. The study included 68 patients with symptoms of Huntington’s disease and their
caregivers. The research was conducted in 2007 to 2011. The Hamilton scale was used
to measure depression and the severity of the disease was determined by the scale of
functional capacity (TFC — Total Functional Capacity). Caregiver burden assessment was
done using a caregiver-companion questionnaire.

Results and conclusions: The statistical analysis study showed that the functional disabili-
ty of the patient correlates with the caregiver burden. There is also a relationship between
the severity of depression and caregiver burden. Detailed analysis of the Hamilton scale
results showed that the factors having the greatest impact on caregiver burden are: slow
down and inhibition, agitation and restlessness, obsessions and phobias, diurnal mood
variation, and the general mood of depressed patients.

Key words: caregiver, burden, Huntington’s disease, depression






