Streszczenie

Wstep: Obcigzenie jakiego doswiadczaja opiekunowie rodzinni/nieformalni oséb z chorobg
Alzheimera (AD) jest zwigzane z kosztami fizycznymi, emocjonalnymi, materialnymi i
spotecznymi, jakie ponosza w wyniku opieki nad chorym z AD. Dotychczas istnieje niewiele
badan oceniajacych obcigzenie opiekuna osoby z AD w kontek$cie wymiaréw osobowosci, czy
tez umiejscowienia kontroli zdrowia opiekuna. Roéwniez analiza zwigzku pomigdzy
obcigzeniem a dziataniami podejmowanymi w zakresie opieki nad pacjentem z AD, w tym
przestrzeganiem procedur podawania lekow oraz inicjowaniem zachowan utrzymujacych
dobry stan zdrowia podopiecznego, nie byty jak do tej pory obszarem szczegoétowych badan.
Niniejsze badania pozwolity na glebsza analiz¢ obcigzenia opiekundéw chorych z AD, zar6wno
w kontekscie samego procesu opieki sprawowanej w warunkach domowych, jak i czynnikéw
zwigzanych z osoba opiekuna, wsrod ktorych uwzgledniono takze wymiary osobowosci i
umiejscowienia kontroli zdrowia opiekuna.

Cele pracy: Analiza obcigzenia opiekunow nieformalnych osob chorych z AD. Cele
szczegdlowe to analiza zwigzku pomigdzy obcigzeniem sprawowang opiekg a czynnikami
socjodemograficznymi, cechami osobowosci 1 umiejscowieniem kontroli zdrowia opiekuna
oraz czynnikami zwigzanymi zar6wno z przebiegiem choroby podopiecznego, jak i procesem
opieki. Analizie poddano takze zwigzek pomiedzy poziomem obcigzenia a przestrzeganiem
zalecen terapeutycznych w zakresie prowadzanej farmakoterapii chorego oraz dziataniami
prozdrowotnymi i profilaktycznymi podejmowanymi przez opiekuna na rzecz chorego.
Oceniono takze wplyw wybranych czynnikdw na przestrzeganie zalecen terapeutycznych w
zakresie prowadzanej farmakoterapii oraz podejmowanie dziatah prozdrowotnych na rzecz
chorego przez opiekuna.

Material i metody: Grupe badang stanowito 100 dorostych 0sob sprawujacych nieformalna
opieke nad czlonkami rodziny, u ktérych zdiagnozowana zostata AD. Na przeprowadzenie
badan uzyskano zgod¢ Komisji Bioetycznej przy Uniwersytecie Medycznym we Wroctawiu
(KB-576/2018). Udzial w badaniach byt dobrowolny i anonimowy. Kryteria wlaczenia do
badania stanowity: ukonczone 18 lat, wyrazenie zgody na udzial w badaniu, deklaracja, Ze jest
si¢ osoba stale zamieszkujaca z chorym 1 bedaca jej gldwnym opiekunem
nieformalnym/rodzinnym, rozpoznanie u osoby chorej otgpienia typu alzheimerowskiego na
podstawie diagnozy lekarskiej. Kryteriami wylgczenia byty natomiast: brak zgody na udziat w
badaniu, zaburzenia psychiczne Iub inne zaburzenia uniemozliwiajace samodzielne
wypetnienie kwestionariuszy badawczych. W badaniach zostaly wykorzystane nastgpujace

standaryzowane narzg¢dzia psychometryczne: Polska wersja Skali Obcigzenia Opiekuna (CBS),



Wielowymiarowa Skala Umiejscowienia Kontroli Zdrowia MHLC, Inwentarz Osobowosci
(NEO-FFI), Skala Adherence w Chorobach Przewlektych (ACDS), Kwestionariusz Zachowan
Zdrowotnych (KZZ) — autorska modyfikacja Inwentarza Zachowan Zdrowotnych (1ZZ), Skala
Ogoblnej Deterioracji, autorska ankieta stuzaca do zebrania danych spoteczno —
demograficznych, oraz informacji dotyczacych zardbwno wybranych aspektow sprawowanej
opieki, jak i przebiegu choroby podopiecznego.

Wyniki: (A) Analiza zwigzku pomiedzy wybranymi czynnikami socjodemograficznymi a
poziomem obciazenia opiekuna: Wykazano, iz ,,obcigzenie ogdlne opieka” bylo istotnie
wieksze u opiekundw zajmujacych si¢ rodzicami niz u pozostatych osob, ktore opiekowaty si¢
matzonkami, czy tez osobami z dalszej rodziny (Me = 3,12 vs. 2,81; 2,62). Dowiedziono, iz
ograniczenia wynikajace ze srodowiska w jakim chory i opiekun przebywaja oceniane sg jako
bardziej obcigzajace w grupie opiekunow z wyksztalceniem wyzszym, zawodowym i
podstawowym, natomiast osoby z wyksztalceniem $rednim postrzegaja ten czynnik w
mniejszym stopniu jako ucigzliwy (Me = 2,67; 2,33 vs. 2,0). Zaobserwowano takze, iz czynniki
zwigzane z otoczeniem fizycznym opiekuna i chorego sa do$wiadczane jako bardziej
obcigzajagce w grupie opiekundéw aktywnych zawodowo, niz w grupie opiekunow
niepracujagcych (Me = 2,3 vs. 2,0). W analizie wlasnej pte¢, wiek oraz miejsce zamieszkania
opiekuna nie wptywaty na poziom deklarowanego przez opiekundéw obciazenia. (B) Analiza
obciazenia w konteksScie wybranych zmiennych klinicznych dotyczacych przebiegu
choroby podopiecznego: Wykazano, iz opieka nad chorym z VI stopniem zaawansowania AD
jest doswiadczana przez opiekunow jako bardziej obcigzajaca — ,,obcigzenie ogdlne” anizeli w
przypadku stopni IV i V (Me = 3,31 vs. 2,62; 2,75). Zaobserwowano takze wyzszy poziom
obcigzenia ogdlnego u opiekunéw z II i I1I stopniem AD w poréwnaniu ze stopniami IV i V
(Me = 3,19 vs. 2,62; 2,75). Dowiedziono, iz opiekunowie chorych z VII stopniem AD (cigzkie
otepienie, chory jest catkowicie zalezny od otoczenia) charakteryzowali si¢ istotnie wyzszym
poziomem ,,0bcigzenia ogdlnego” anizeli opiekunowie chorych z IV stopniem AD (Me = 3,0
vs. 2,62). W analizie wlasnej model regresji liniowej wykazal, ze w badanej populacji dtuzszy
czas trwania choroby podopiecznego obniza poziom obcigzenia opiekuna wynikajacy z izolacji
spotecznej (R? = -0,13). (C) Analiza obciazenia opiekuna w kontekscie wybranych
charakterystyk sprawowanej opieki: Wykazano, iz z wigc im wiecej czasu (h/doba)
poswieconego opiece tym wiekszy poziom obcigzenia opiekuna w zakresie ,,obcigzeniem
og6lnym”, ,.izolacji spoteczng” 1 ,,rozczarowania” (korelacja: r>0; p<0,05). Zaobserwowano
robwniez, iz obcigzenie zwigzane z izolacja spoleczng bylo istotnie statystycznie wyzsze

(p=0,046) u 0s6b niemajacych wsparcia rodziny a takze niekorzystajacych z pomocy innych



0sO0b w opiece nad chorym (p=0,032), w poréwnaniu z opiekunami korzystajagcymi ze wsparcia
(Me = 3 vs. 2,67; 3,33 vs. 2,67). Nie wykazano natomiast istotnych zalezno$ci pomiedzy
obcigzeniem opieka a ,,czasem trwania opieki” oraz ,,rezygnacja opiekuna z pracy zawodowe;j”.
(D) Analiza zwiazku pomiedzy wybranymi cechami osobowosci opiekuna wchodzacych w
sklad tzw. ,,Wielkiej Piatki” (NEO-FFI) a poziomem obcigzenia opieka: Dowiedziono, iz
poziom neurotycznos$ci opiekuna przektada si¢ na wicksze ,,obcigzenie ogdlne” (r=0,325,
p=0,001), ,,izolacje spoteczng” (r=0,215, p=0,032), ,rozczarowanie” (r=0,222, p=0,026),
obcigzenie zwigzane z ,,zaangazowaniem emocjonalnym” (r=0,341, p=0,001) i ,,otoczeniem”,
w jakim sprawowana jest opieka (R?> = 0,032). Zaobserwowano, iz w badanej populacji
ekstrawersja opiekuna wptywa na obnizenie ,,0bcigzenie ogdlnego” (r=-0,266, p=0,008), oraz
obcigzenia zwigzanego z ,,izolacja spoteczng” (r=-0,213, p=0,034) i ,,otoczeniem” (r=-0,237,
p=0,017). A zatem ekstrawertyczni opiekunowie do§wiadczaja mniejszego obcigzenia w tych
obszarach, w odroznieniu do opiekundéw introwertycznych. Odnotowano rowniez, iz wysoka
,sumienno$¢” opiekuna przektada si¢ na mniejszy poziom obcigzenia zwigzanego z
,otoczeniem” (r=-0,223, p=0,026). Wykazano takze, iz im wigksza ,,otwarto§¢ na nowe
doswiadczenia” opiekuna, tym wyzszy poziom ,,obcigzenia ogolnego” opieka (R? = - 0,025).
Nie zanotowano natomiast zwigzku pomig¢dzy poziomem ugodowos$ci opiekuna a obcigzeniem
opieka. (E) Analiza zwigzku pomiedzy lokalizacja kontroli zdrowia opiekuna a poziomem
obciazenia opieka: Dowiedziono, iz kontrola wewngtrzna zdrowia jako cecha opiekuna
przektada si¢ na mniejszy poziom ,,obcigzenia ogdlnego” wynikajacego z opieki (r=-0,198,
p=0,049). Nie wykazano natomiast istotnych statystycznie zaleznosci pozostatymi wymiarami
kontroli zdrowia opiekuna tzn. ,,przypadek™ i ,,wptyw innych 0s6b” a obcigzeniem opieka. (F)
Analiza zaleznos$ci obcigzenia opiekuna oraz zmiennych ,,adherence” i ,,zachowania
prozdrowotne”: Dowiedziono, iz im lepsze dostosowanie do zaleconej przez lekarza
farmakoterapii ,,adherence” tym mniejszy poziom ,,obcigzenia ogdlnego” (r=-0,259, p=0,009),
obcigzenia zwigzanego z ,,izolacjg spoteczng” (r=-0,322, p=0,001), ,,rozczarowaniem” (r=-
0,281, p=0,005) 1 ,,otoczeniem” (r=-0,214, p=0,032). Wykazano takze, iz im wigksza
czestotliwos¢ podejmowanych przez opiekuna zachowan prozdrowotnych dedykowanych
podopiecznemu (wynik ogélny KZZ) tym mniejszy poziom odczuwanego przez opiekuna
obcigzenia ptynacego z otoczenia fizycznego, w ktdorym sprawowana jest opieka (r=-0,285,
p=0,004). Zaobserwowano takze, iz im wigksza dbato$¢ opiekuna o ,,prawidlowe nawyki
zywieniowe” 1 ,praktyki zdrowotne” u podopiecznego oraz profilaktyke (,,zmienna
,»zachowania profilaktyczne”) tym mniejszy poziom obcigzenia zwigzanego z ,,otoczeniem”

(r=-0,235, p=0,019; r=-0,231, p=0,021; r=-0,246, p=0,013). Nie wykazano natomiast zwigzku



pomiedzy zmienng ,,pozytywne nastawienie psychiczne” rozumiang jako dbalo$¢ opiekuna o
dobrostan psychiczny podopiecznego z obcigzeniem opiekuna. (G) Analiza zwiazku
pomiedzy wybranymi cechami opiekuna, charakterystykami przebiegu choroby i
sprawowanej opieki, a podejmowaniem dzialan prozdrowotnych na rzecz chorego z AD
przez opiekuna: Wykazano, iz ,,0g6lne zachowania zdrowotne” (wynik ogdlny KZZ) oraz
,,dbatos¢ o pozytywne nastawienie psychiczne chorego” sg istotnie bardziej nasilone w opiece
sprawowane]j przez opiekunéw z wyksztalceniem $rednim niz u o0s6b z wyksztalceniem
wyzszym (Me = 97 vs 103). Dbato$¢ o pozytywne nastawienie, codzienne nawyki dotyczace
snu, rekreacji u chorego (,,praktyki zdrowotne”) sg czgsciej wdrazane w proces opieki przez
osoby opiekujace si¢ rodzicem niz przez osoby opiekujace si¢ dalszg rodzing (Me = 4,17 vs
3,83). Im wiecej czasu poswigconego przez opiece (h/doba) tym wicksze nasilenie dziatan z
zakresu ,,0g0lnych zachowan zdrowotnych” (wynik ogolny KZZ) i ,,praktyk zdrowotnych”
(r=0,243, p=0,015; r=0,262, p=0,008). ,,Zachowania profilaktyczne” byty statystycznie istotnie
bardziej nasilone w opiece sprawowanej przez osoby niemajace wsparcia rodziny, natomiast
,,dbatos¢ o prawidlowe nawyki zywieniowe u chorego” charakteryzowata najbardziej dziatania
opiekundéw niemajacych wsparcia ,,innych os6b”. Wysoka ,,sumiennos$¢” opiekuna przektadata
si¢ na wicksze nasilenie dziatan w zakresie ,,0g6lnych zachowan zdrowotnych”, ,,zachowan
profilaktycznych”, ,praktyk zdrowotnych” oraz dbato$ci o ,pozytywnego nastawienie
psychiczne” podopiecznego (r=0,22, p=0,028; r=0,199, p=0,048; r=0,299, p=0,002; r=0,208,
p=0,038). Wykazano réwniez, iz im wigksze przekonanie opiekuna o roli przypadku w
zachowaniu jego wiasnego zdrowia tym wigksza dbatos¢, w procesie sprawowanej opieki, o
codzienne nawyki dotyczace snu, rekreacji u podopiecznego (r=0,203, p=0,043). Nie
zaobserwowano natomiast zaleznosci pomigdzy zmienng ,stosowanie si¢ do zalecen
terapeutycznych w zakresie prowadzonej farmakoterapii chorego — adherence” a zmiennymi
niezaleznymi (czynniki socjodemograficzne, cechy osobowo$ci, umiejscowienie poczucia
kontroli zdrowia opiekuna, wybrane aspekty sprawowanej opieki, czynniki zwigzane z
przebiegiem choroby podopiecznego).

Whioski: Najwazniejsze wnioski z pracy przedstawiajg si¢ nastepujaco: (1) Opiekunowie
bedacy dorostymi dzie¢mi chorych z AD dos$wiadczaja wigkszego obcigzenia fizycznego i
psychicznego zwigzanego ze sprawowang opieka. (2) Objawy neuropsychiatryczne, zaburzenia
zachowania, zmiany osobowo$ciowe oraz znaczna niepelnosprawnos¢ funkcjonalna chorego
stanowig znamiennie istotny czynnik wplywajacy na zwigkszenie obcigzenia opiekuna. (3)
Wsparcie w opiece nad chorym, w szczegdlnosci ze strony innych cztonkow rodziny, przektada

si¢ na zmniejszenie obcigzenia zwigzanego z izolacjg spoteczng u opiekuna. (4) Osobowosé



opiekuna ma znamienne znaczenie dla ksztattowania doswiadczanego poziomu obcigzenia
sprawowang opieka. Opiekunowie charakteryzujacy si¢ wyzszym poziomem ,,neurotycznosci”
(tendencja do reakcji legkowych, nadmiernego stresu) doswiadczaja wigkszego obcigzenia
psychicznego, fizycznego, emocjonalnego oraz izolacji spotecznej w zwigzku ze sprawowang
opiekg. Roéwniez 1 ,,otwarto$¢ na nowe doswiadczenia” wptywa na zwiekszenie obcigzenia,
prawdopodobnie przez konieczno$é rezygnacji opiekuna z dotychczasowych aktywnosci. (5)
Cechami osobowos$ci majacymi charakter protekcyjny i wptywajacymi na obnizenie poziomu
odczuwanego obcigzenia jest wyzszy poziom ,.ekstrawersji” opiekuna sprzyjajacy postawie
optymistycznej, towarzyskos$ci i nastawieniu na dziatanie. Podobng funkcje pelni ,,sumienno$¢”
opiekuna (definiowana jako zdolno$¢ do samokontroli, efektywnego dzialania) w
szczegolnosci w zakresie obnizania obcigzenia zwigzanego z funkcjonowaniem w otoczeniu
fizycznym utrudniajgcym opieke i przemieszczanie chorego. (6) ,,Wewnetrzna kontrola
zdrowia” u opiekuna i zwigzane z nim przekonanie o umiej¢tnosci zadbania o wlasne zdrowie
dziala protekcyjnie, obnizajac poczucie subiektywnego cigzaru psychicznego i fizycznego
zwigzanego ze sprawowaniem opieki nad chorym z AD. (7) Zarowno wlasciwe przestrzeganie
zalecen terapeutycznych w zakresie prowadzonej farmakoterapii u chorego z AD, jak i nasilenie
dziatan prozdrowotnych opiekuna podejmowanych na rzecz chorego z AD, wigze si¢ z nizszym

poziomem obcigzenia opieka.
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Zdrowotnych, badanie obserwacyjne.



