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Doswiadczenia opiekunow rodzinnych z systemem opieki
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Family caregivers’ experiences with healthcare services
— a case of Huntington’s disease
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Summary

Introduction. Despite a growing interest in the health and psychosocial consequences of
caring for a person with Huntington’s disease (pHD), little is still known about family caregivers
of'such patients in Poland. At the same time, while researchers focus on the needs, quality of life
and caregiving burden, they frequently omit caregivers’ experiences with healthcare services.

Aim. This paper aims to report a study on the perception of healthcare services of family
caregivers of pHD.

Material and method. The research was carried out between August and December 2014
among 55 family caregivers of pHD. The respondents were recruited via the Polish Hunting-
ton Disease Association and a discussion forum for pHD and their carers. The material was
collected via semi-structured interviews and analysed using a content and thematic analysis
of the transcripts.

Results. Four themes emerged during the interviews: 1) Lack of information on HD from
physicians; 2) Negative experience with health professionals 3) Lack of emotional support,
and 4) General dissatisfaction with healthcare services. Caregivers were frustrated by the lack
of knowledge about HD from physicians and believed that they do not show enough empathy
and support to caregivers. They also felt let down by the system and expressed general lack
of trust in the standard of healthcare.

Conclusions. This study revealed HD caregivers’ complex needs for healthcare assistance
and emotional support. For that reason health and social professionals should monitor car-
egivers’ mental health, identify the sources of their distress and support effective strategies
to cope with the stress.
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Wstep

Choroba Huntingtona (Huntington’s Disease — HD) jest postgpujaca neurodege-
neracyjng chorobg moézgu, wywotang przez mutacje w genie HTT, ktora prowadzi do
utraty funkcji motorycznych i niekontrolowanych ruchéw ciata, zaburzen poznawczych,
afektywnych i behawioralnych. Cho¢ istnieje szerokie spektrum zachorowalnosci na
HD, to choroba ta zazwyczaj rozpoczyna si¢ w wieku 35-45 lat, a jej przebieg trwa
$rednio 15-20 lat. Poniewaz obecnie nie ma leku na HD, choroba ta jest w 100%
$miertelna, Smier¢ pacjenta jest zas najczesciej spowodowana przez choroby wtdrne,
a zwlaszcza zachtystowe zapalenie ptuc badZz uduszenie oraz samobdjstwo. HD jest
chorobg dziedziczna, a poniewaz mutacj¢ dziedziczy si¢ w sposob autosomalny domi-
nujacy, to na HD moze chorowac¢ kilku cztonkdw rodziny naraz. Niemniej jednak, odkad
w roku 1993 zidentyfikowano mutacje genetyczng odpowiedzialng za powstawanie
choroby, istnieje mozliwo$¢ wykonania testow przedobjawowych u os6b nalezacych
do grupy ryzyka [1-3].

O ile badania nad HD koncentrujg si¢ najczesciej na jej klinicznym wymiarze, to
mniej uwagi po§wieca si¢ nieformalnym opiekunom os6b cierpigcych na te chorobe.
Cho¢ istnieja badania nad psychospolecznymi konsekwencjami sprawowania opieki
nad pacjentem z HD [1, 2, 4-8], nadal niewiele wiadomo na temat takich opiekunow
w Polsce [9]. Tymczasem istniejace badania dowodzg, ze to witasnie opiekunowie
rodzinni wymagaja najwi¢cej uwagi, wsparcia i pomocy [1, 2, 4-9]. Znaczace jest,
ze pomimo wszelkich probleméw wynikajacych z samej choroby oraz tych zwia-
zanych ze sprawowaniem opieki jednym z najczestszych watkow przejawiajacych
si¢ w relacjach opiekunow 0sob z HD sg ich negatywne do§wiadczenia z systemem
opieki medycznej [10, 11]. Jest to za$ gldwnie spowodowane tym, ze przedstawiciele
zawodow medycznych nie maja fachowej wiedzy teoretycznej na temat klinicznego
obrazu HD, a takze praktycznych informacji odnoszacych si¢ do radzenia sobie z po-
szczegbdlnymi objawami choroby oraz ich leczenia[1, 2, 6, 10, 12-18]. Brakuje im takze
doswiadczenia w pracy z pacjentami cierpigcymi na HD oraz ich rodzinami. To z kolei
sprawia, ze opiekunowie tych 0sob sg rozczarowani iloscig czasu, jaka poswiecaja
im lekarze, oraz jako$cig przekazywanych przez nich informacji na temat choroby.
Wskazuja takze, ze przedstawiciele opieki medycznej nie znaja potrzeb opiekunow
i ich chorych krewnych oraz nie rozumiejg ich problemoéw [10, 18, 19]. Co wiecej,
poniewaz pacjenci chorujacy na HD sg relatywnie mlodzi, niejednokrotnie odmawia
si¢ im $wiadczen, ktore sg zazwyczaj zarezerwowane dla pacjentow geriatrycznych
[11-13]. Jednoczesnie wiele §wiadczen medycznych jest dla nich dostepnych wytacz-
nie w sytuacjach kryzysowych [2, 14, 15]. Badania wskazuja réwniez, ze problemem
jest nie tylko dostepnos¢ do $wiadczen medycznych dla oséb z HD, ale rowniez to,
ze $wiadczenia medyczne dla nich sg gorzej zorganizowane i nieprzystosowane do
ich potrzeb [1, 10, 11, 16, 17]. Dodatkowym problemem w Polsce jest to, ze choroba
Huntingtona nie jest wpisana na rzadowg list¢ chordb przewlektych, co sprawia, ze
pacjenci maja ograniczony dostep do nowoczesnych lekéw [10]. Wszystko to powo-
duje, ze opiekunowie 0s6b z HD czuja si¢ opuszczeni przez system opieki medycznej
1 czesto opisujg swe doswiadczenia jako ,,samotng podréz” [11].
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Cel

Celem artykutu jest prezentacja wynikow badan nad doswiadczeniami opickundéw
rodzinnych oséb z HD z systemem opieki medycznej oraz poznanie problemow, z ja-
kimi borykajg si¢ w srodowisku medycznym.

Material i metoda
Organizacja i przebieg badania

Badanie to jest czescia wigkszego projektu poswieconego opiekunom rodzinnym
0s0b z chorobg Huntingtona. Przedstawione wyniki pochodzg z potustrukturyzowanych
wywiadoéw indywidualnych przeprowadzonych wérdd opiekundéw rodzinnych. Pytania
zadane w ich trakcie zostaly opracowane na podstawie przegladu literatury [20], a ich
celem byto poznanie doswiadczen opiekunow z systemem opieki medycznej, w tym
ich kontaktéw z lekarzami rodzinnymi i specjalistami, dostgpem do nowoczesnych
form terapii, kontaktoéw z poradnig genetyczng, dostgpnoscia informacji na temat
choroby oraz wsparcia ze strony personelu medycznego. Tematy te zostaty zbadane
za pomocg pytan otwartych.

Badanie zostato zrealizowane migdzy sierpniem a grudniem 2014 roku wéréd 55
opiekunow rodzinnych oso6b z HD. Respondenci zostali zaproszeni do uczestnictwa
w badaniu przez Polskie Stowarzyszenie Choroby Huntingtona oraz internetowe forum
dyskusyjne dla oséb z HD 1 ich opiekunéw (http://forum-hd.zamki.pl). Potencjalni
uczestnicy badania otrzymali zaproszenie przez internetowa strong, a osoby, ktore
odpowiedziaty na nie pozytywnie, zaproszono do wzigcia udziatu w badaniu. Sposrod
wszystkich opiekunow, do ktorych skierowano prosbe o uczestnictwo w badaniu, udziat
w nim zadeklarowata tylko cz¢$¢. Z powodow organizacyjnych badanie zrealizowano
w dwojaki sposob: z czterdziestoma opiekunami wywiady przeprowadzono droga
elektroniczna, a z pi¢tnastoma wywiady odbyly si¢ indywidualnie. Respondenci,
z ktorymi rozmawiano osobiscie, zostali przepytani tylko raz, a ci, ktoérzy wypetniali
kwestionariusz drogg elektroniczna, zostali dodatkowo poproszeni o rozwinigcie kilku
kwestii przez odpowiedz na par¢ dodatkowych pytan drogg mailowa lub telefoniczna.

Uczestnicy zostali wlaczeni do badania jesli: 1) mieli ukonczone 18 lat, 2) byli
spokrewnieni z osobg chorujaca na HD, 3) byli bezposrednio zaangazowani w opieke
nad osobg z HD i 4) wyrazili ch¢é uczestnictwa w badaniu.

Metody analizy

Uzyskany materiat zostal zakodowany i poddany analizie tematycznej zgodnie
z kategoriami wylaniajacymi si¢ z wywiadow [21]. Nastepnie, na podstawie wypo-
wiedzi badanych, skonstruowano matryc¢ kodow, ktore poszeregowano w domeny
1 opisano najczesciej pojawiajace si¢ watki tematyczne. Podstawe teoretyczng analizy
stanowita teoria ugruntowana [22].
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Kwestie etyczne

Przystepujac do badan, bylem §wiadomy, ze opiekunowie os6b z HD stanowig
wrazliwg grupe i ze pytania zadawane w trakcie wywiadu moga by¢ dla nich stresujace.
Stad respondenci zostali poinformowani, ze w dowolnym momencie moga zrezygno-
wac z uczestnictwa w badaniu i/lub nie udziela¢ odpowiedzi na kwestie, ktore uznajg
za zbyt osobiste. Niemniej wszyscy opieckunowie udzielili §wiadomej zgody na udziat
w badaniu i zaden nie zrezygnowal z udzielania odpowiedzi.

Uczestnicy badania

Wszyscy uczestnicy badania (n = 55) byli rodzinnymi opiekunami oséb z HD
sprawujacymi opieke w domu. Badana grupa sktadata si¢ z 39 kobiet (70,9%) 1 16
mezezyzn (29,1%). Wszyscy byli Polakami i byli rasy biatej. Wigkszo$¢ z nich byta
w przedziale wiekowym 50-70 lat (n = 24; 61,8%). 24 osoby byly matzonkami
pacjenta (37,4%), 12 byto ich rodzicami (18,8%), a 11 — dzie¢mi (17,2%). Sposrod
opiekunow deklarujacych posiadanie dzieci 15 mialo jedno dziecko (27,3%), 20 —
dwoje (36,4%), a 11 — troje lub wiecej (20%). Tylko osmioro (13,8%) sposrod tych
dzieci nie byto obcigzonych ryzykiem choroby, podczas gdy 24 byto w jaki$ sposob
zwiazane z HD: o$mioro cierpiato na mtodziencza form¢ HD (13,8%), o$mioro byto
bezobjawowymi nosicielami mutacji warunkujacej chorobe (13,8%), a osmioro na
nig chorowato (13,8%). Kolejne 26 dzieci (44,8%) nalezato do grupy ryzyka, ale nie
wykonano u nich testu na obecno$¢ mutacji. 44 respondentow (80%) byto dla pacjen-
tow gldownymi opiekunami. 25 (45,5%) zadeklarowato, ze przeznacza na opieke 612
godzin dziennie, a dla kolejnych 15 (27,3%) byto to ponad dwanascie godzin na dobe.
Sredni czas sprawowania opieki wynosit przy tym 8,4 roku (SD = 4,9; min. 1, maks.
20). Cho¢ w badaniu uczestniczyli opiekunowie pacjentow we wszystkich stadiach
choroby, to najwigcej chorych, bo az 40 (72,7%), byto w stadium zaawansowanym.
Sredni czas, jaki uptynat od postawienia diagnozy, wynosit 10,5 roku (SD =7,1; min.
1, maks. 30). 28 opiekunoéw zadeklarowato czlonkostwo w lokalnej grupie wsparcia.
Szczegdtowq charakterystyke badanych przedstawia tabela 1.

Tabela 1. Charakterystyka opiekunéw

N %

Pte¢:

Mezczyzna 16 29,1

Kobieta 39 70,9
Wiek:
20-29 6 10,9
30-39 2 3,6
40-49 13 23,6
50-59 18 32,7
60-69 10 18,2
Powyzej 70 6 10,9

dalszy cigg tabeli na nastepnej stronie
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Stan cywilny:

Panna/kawaler 2 3,6
Mezatka/Zzonaty 35 63,6
Wolny zwigzek 6 10,9
Wdowa/wdowiec 10 18,2
Rozwodka/rozwodnik 2 3,6
Miejsce zamieszkania:

miejscowos¢ do 10 tys. mieszkancow 12 21,8
miejscowos¢ 10-50 tys. mieszkancow 12 21,8
miejscowos¢ 50100 tys. mieszkaricow 4 73
miejscowos¢ 100-500 tys. mieszkancow 9 16,4
miejscowos¢ powyzej 500 tys. mieszkarncow 18 32,7
Posiadane dzieci:

1 15 27,3
2 20 36,4
3 lub wigcej 1 20,0
Brak 9 16,4
Status zdrowia dziecka (n = 58)

Chory na mtodzierczg forme HD 8 13,8
Pozytywny wynik testu, brak objawdw (jest nosicielem HD) 8 13,8
Choraly z objawami 8 13,8
Negatywny wynik testu (nie jest nosicielem, nie zachoruje na HD) 8 13,8
Nalezy do grupy ryzyka, ale nie robiono testu 26 448
Status opiekuna

Gtéwny opiekun 44 80,0
Opiekun pomocniczy 1 20,0
Stopien pokrewienistwa z chorym (chory to méj) (n = 64%)

Matzonek/partner 24 374
Rodzic 1 17,2
Dziecko 12 18,8
Siostra/brat 6 9,4
Inny krewny 1 17,2
Stadium choroby

Poczatkowe 2 3,6
Posrednie 13 23,7
Zaawansowane 40 72,7
Czas, jaki minat od diagnozy, w latach; $rednia (SD) 10,5(7,1)

Dzienny czas przeznaczany na opieke

Ponad 12 godzin dziennie 15 27,3
6-12 godzin dzienne 25 454
Ponizej 6 godzin dzienne 15 27,3
Czas sprawowania opieki w latach; $rednia (SD) 84 (4,9

dalszy cigg tabeli na nastepnej stronie
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Przynalezno$¢ do lokalnej grupy wsparcia
Tak 28 50,9
Nie 27 49,1

* N=64 odnosi si¢ do liczby chorych. Poniewaz cz¢$¢ opiekundéw sprawowala opieke nad
kilkoma chorymi, np. matzonkiem i jego/jej rodzicem lub dzieckiem, liczba ta jest odmienna od
przebadanych opiekunow, ktora wynosita 55.

Wyniki

Przeprowadzone badania wytonilty cztery gtowne watki tematyczne: 1) brak
wiedzy lekarzy na temat HD, 2) negatywne do§wiadczenia opiekunow z personelem
medycznym, 3) brak wsparcia emocjonalnego oraz 4) og6lny brak satysfakcji z opieki
medyczne;j.

Brak wiedzy lekarzy na temat HD

Najczestsza skarga, jakg wyrazali badani opiekunowie, dotyczyta niewiedzy leka-
rzy na temat HD, zarowno w kwestii aspektow klinicznych choroby, w tym objawdw,
prognozy i leczenia, jak i praktycznych sposobdw radzenia sobie z nimi. Jak pokazuje
tabela 2, podczas gdy gtéwnym zréodiem wiedzy na temat HD byt dla badanych inter-
net (81,8%), lokalna grupa wsparcia (38,2%) i publikacje naukowe (30,9%), to tylko
czterech respondentow (7,3%) wskazalo na lekarza jako wiarygodne zrodto informacji
o HD. Rownie negatywnie oceniono wiedze specjalistow, gdzie tylko 17 badanych
(30,9%) wskazalo na neurologa, a 13 (23,6%) na poradni¢ genetyczna.

Tabela 2. Zrédlo wiedzy na temat HD

Zrodto wiedzy na temat HD N %

Lekarz rodzinny 4 7,3
Neurolog 17 30,9
Poradnia genetyczna 13 23,6
Lokalna grupa wsparcia 21 38,2
Internet 45 81,8
Publikacje naukowe 17 30,9
Inne 4 7,3

W swoich relacjach badani uskarzali si¢ zar6wno na ilo$¢ czasu poswiecana
im przez lekarzy rodzinnych, jak i jako$¢ przekazywanych przez nich informacji.
Podkreslajgc ignorancje lekarzy, opiekunowie czuli si¢ zarazem przez nich lekcewazeni.
Wskazywali rowniez, ze dzialania lekarzy ograniczajg si¢ czgsto do przepisywania
lekéw psychiatrycznych dla pacjentow. Ich zdaniem lekarze nie dostrzegaja innych
probleméw zdrowotnych chorych i nie uwzgledniajg preferowanych przez nich form
leczenia.
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Mimo ze jest ta choroba, nie wiemy nic i nikt nas nie informuje
o niczym: jakie sq objawy tej choroby, jej przebieg, sposoby leczenia
i radzenia sobie z objawami. Kompletnie nic.
Opiekun 21
Jeden neurolog odmowit dalszego prowadzenia choroby mamy, bo
,,jego poziom wiedzy o tej chorobie jest zbyt maly i nie jest w stanie
Jjuz jej w niczym pomoc”. Inni ograniczajq sie do wypisania recept na
Tedmodis i pieluchomajtki.
Opiekun 6
Opiekunowie byli rowniez niezadowoleni z ilo$ci czasu, jaki sami musieli spedzaé
na szukanie potrzebnych im informacji. Wyrazali przekonanie, ze lekarze nie wyka-
zuja nalezytego zainteresowania HD i nie probujg poszerzy¢ swojej wiedzy na temat
choroby. W konsekwencji opiekunowie musieli polega¢ na innych, zewngtrznych
zrodtach informacji, a czasem sami przyjmowali role edukatorow.
W moim miescie lekarze niewiele wiedzq o chorobie HD. Przez te
10 lat nikt z przychodni nie zainteresowat si¢ wigcej, tzn. nie zdobyt
doswiadczenia, wiedzy medycznej w tym kierunku.
Opiekun 1
Lekarze nic nie wiedzq na temat HD: jej zrodel, objawow, postepu
choroby i sposobow leczenia. Sami musimy szuka¢ tych informacji,
zwlaszcza z Internetu (glownie w jezyku angielskim). Czasem nawet
sam przynosze im moje wlasne materialy o HD i probuje ich czegos

nauczyc.
Opiekun 3

Negatywne do$wiadczenia opiekundw z personelem medycznym

Zdaniem opiekunow nie tylko lekarze rodzinni, ale takze inni pracownicy stuzby
zdrowia, w tym neurolodzy, pielegniarki i pracownicy socjalni, nie maja nalezytej
wiedzy, zarowno o klinicznym wymiarze choroby, jak i praktycznych sposobach
radzenia sobie z chorobg. Konsekwencja tego jest za$ to, ze pacjentom z HD czesto
odmawia si¢ leczenia lub sprowadza si¢ je do podawania lekow psychiatrycznych.
Samych opiekunoéw nie informuje si¢ za$ o innych sposobach leczenia. Respondenci
zglaszali rowniez problemy w dostepie do specjalistow, zwlaszcza neurologa i poradni
genetycznej. Niektorzy byli rowniez niezadowoleni z procesu diagnostycznego, ktory,
w kilku przypadkach, ograniczat si¢ wylacznie do wykonania badan podstawowych,
w tym morfologii.

Neurolodzy, do ktorych zwracatam sie po pomoc, odmawiali mi
leczenia. Sq problemy z uzyskaniem skierowania do specjalisty. Od
czasu zdiagnozowania moj mqz nie ma robionych zadnych badan
z wyjgtkiem morfologii.
Opiekun 24
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Wielu opiekunéw podkres$lato, ze sami maja wigksza wiedz¢ na temat HD niz
specjalisci, ktorych musza edukowac na temat choroby. Jednoczesnie narzekali, ze
ich opinie sg przez lekarzy czgsto ignorowane.

Od pot roku chory jest mieszkancem DPS, gdzie warunki sq dobre,
ale brak wiedzy kierownictwa, personelu na temat HD. I dopiero po
mojej interwencji, po dwoch miesigcach personel zostal przeszkolony
po dostarczeniu moich materialow, pomimo ze zostawitam je juz
w pierwszym tygodniu pobytu mieszkanca, ale poniewaz nie do
wszystkich to dotarto, to wiele jest nieprawidlowosci w opiece.

Opiekun 20
Jeden neurolog powiedzial mi — prawie farmaceutce, ze nie ma
zadnych przeciwwskazan do rozdrabniania tabletek o zmodyfikowanym
uwalnianiu. Ale to jest niedopuszczalne — nie tylko przez wzglgd na
to, ze substancja czynna trafi do krwiobiegu, ale gtownie dlatego,
Ze mozna powaznie zaszkodzi¢ pacjentowi — zwlaszcza przy terapii
polilekowej! Kiedy zwrocilam mu uwage — wysmial mnie i obstawal
Drzy SWoim.

Opiekun 3

Respondenci akcentowali rowniez brak zdolnos$ci komunikacyjnych personelu
medycznego. W swoich opowiadaniach wskazywali, ze ich chorzy krewni sg czesto
traktowani w sposob przedmiotowy, a nie jako cierpigcy ludzie, ktdrzy wymagajg
leczenia i empatii.

My mamy problem z wzywaniem pogotowia, kiedy tata odmawia
Jedzenia i brania lekow — nie jest ubezwlasnowolniony, wiec nie mozna
g0 do niczego zmusi¢, a niektorym ratownikom/osobom na dyzurze
zdecydowanie brakuje taktu i kultury osobistej — co nie powinno mie¢
miejsca. Przy swoich napadach depresji odmawia wszystkiego i ma
., sciang” — cokolwiek mowimy, do niego w zaden sposob nie dociera.
No i kiedy przyjezdza pogotowie, to jest taki dialog:
— Moze wezmie pan leki?
— Dajcie mi spokoj, chce zdechngc!
— To moze dam panu zastrzyk?
— Nie! Chcg zdechngé w spokoju.
— To zastrzyk na zdechnigcie?
Nie wiem, czy to miato by¢ zabawne, czy roztadowujqce napiecie, ale
mnie tylko bardziej wytrgcito z rownowagi.
Opiekun 5

Moj bliski, ktory obecnie mieszka w domu opieki, jest traktowany jako
przedmiot lub ,,zlo konieczne”, a szczegdlnie w dni wolne od pracy.
DPS-y w Polsce nie sq przystosowane do opieki nad pacjentem z HD.

Opiekun 41

Takze kontakty z poradnig genetyczng byty dla wielu opiekunéw doswiadcze-
niem traumatycznym. Ubolewali oni, ze wizyty w tego typu miejscach ogranicza
si¢ czgsto wytacznie do pobrania probki krwi, czemu nie towarzyszy zadna forma
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poradnictwa genetycznego lub konsultacji psychologicznej, czy to dla pacjenta, czy
jego opiekunow.
Poza wykonaniem testu genetycznego, co ograniczylo sie do dwoch
wizyt w poradni genetycznej, ale bez wzmianki o typowym poradnictwie
genetycznym, nie otrzymalam zZadnej pomocy medycznej dla siebie.
Opiekun 54
Niektorzy opiekunowie doswiadczyli naruszenia fundamentalnych zasad etycz-
nych poradnictwa genetycznego: prywatnosci 1 poufnosci. Wskazywali bowiem, ze
nie mieli oni kontroli nad przeptywem informacji genetycznej i to nie oni decydowali
o przekazaniu wiedzy o chorobie innym cztonkom rodziny, lecz ze informacje te zostaty
najpierw przekazane innym. Stad, wspominajac swoje doswiadczenia jako ,.koszmar”,
podkreslali brak zaufania do poradni genetycznych.
Poradnictwo genetyczne w formie, w jakiej istnie¢ z zalozenia powinno,
nie bylo mozliwe w miejscu, gdzie wykonywatam badanie. Decyzje
o tescie podjetam sama (...) Po czym moja mama — bez zgody ani
nawet wiedzy mojej siostry, ani mojej, kontaktowata sig z kuzynkq taty,
ktorej partner ,,w magiczny sposob” poznat wynik przedobjawowego
testu mojej siostry. Nastgpnie przekazal go ciotce, ktora zadzwonila
do mojej mamy, a mama zadzwonita do mnie i dopiero wtedy moja
siostra o swoim prywatnym wyniku sie dowiedziata. Brak edukacji.
Dla mnie to byt totalny szok. Dlatego ja si¢ batam takiego samego
zachowania, co napedzato kolejny niewyobrazalny stres. Dlatego
u kazdego lekarza kilkakrotnie podkreslatam cos, co powinno byc
zagwarantowane — prosbe o zachowanie tajemnicy lekarskiej. A i tak
im nie ufatam na 100%. Absolutnie niedopuszczalny koszmar, ktory
niestety nadal w réoznych wariantach sie powtarza. Wezesniej podobna
sytuacja miata miejsce z moim tatq, kiedy to partner mojej ciotki zdotat
uzyskac jego wynik ze szpitala, gdzie wykonywano badanie, i przekazat
te informacje ciotce, ktora dalej przekazata jq mnie telefonicznie.
Opiekun 52
Na pierwszej wizycie w poradni genetycznej bylam sama. Na drugiej
z kolezankq. Z kims musiatam. Przynajmniej tego przestrzegali.
Opiekun 31

Brak wsparcia emocjonalnego ze strony personelu medycznego

Cho¢ niewiedza personelu medycznego na temat HD byla najczestszym zrodtem
frustracji badanych opiekunow, to innym powodem ich niezadowolenia byt brak zro-
zumienia ze strony personelu medycznego i brak wsparcia emocjonalnego ze strony
srodowiska medycznego. Jak pokazuje tabela 3, tylko dziewigciu opiekunow (16,4%)
wskazato lekarza jako istotne zrédto wsparcia, podczas gdy wiekszo$¢ z nich szukata
oparcia w rodzinie, lokalnej grupie wsparcia oraz wsérdd przyjaciot.
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Tabel 3. Zrédlo wsparcia opiekunéw

N %
Rodzina 34 61,8
Sasiedzi 4 73
Przyjaciele " 20,0
Lekarz rodzinny 9 16,4
Religia/ksiadz 6 10,9
Psycholog 5 9,1
Lokalna grupa wsparcia 13 23,6
Inne 6 10,9

Opiekunowie czgsto czuli si¢ ignorowani przez pracownikéw medycznych, ktorzy,
ich zdaniem, koncentrujg si¢ wytacznie na chorym i nie zwracajg uwagi na problemy
zdrowotne opiekunow. Zdaniem badanych personel medyczny ignoruje zreszta
potrzeby emocjonalne i psychologiczne zardwno pacjentow, jak i ich opiekunéw. To
za$ sprawia, ze ci ostatni czuja si¢ niezrozumiani przez srodowisko medyczne i sami
mowig o sobie jako o ,,niewidzialnych pacjentach”.

Lekarze skupiajq sie tylko na chorym. Nie dostrzegajq, ze opiekunowie
tez sq chorzy i wymagajq leczenia.

Opiekun 1
To, czego zabraklo mi najbardziej, to wsparcie psychologa dla mnie
i dla moich dzieci. Nie ma Zadnej pomocy psychologicznej ani dla
chorego, ani dla opiekuna (...) Zaden lekarz ani inna instytucja nie
zainteresowalty si¢ nami. W srodowisku medycznym brak zrozumienia

dla opiekunow.
Opiekun 39

Ogodlny brak satysfakcji z opieki medycznej

Oprocz negatywnych doswiadczen opisanych powyzej, wszyscy uczestnicy bada-
nia wyrazali ogdélne niezadowolenie z opieki medycznej nad chorymi z HD w Polsce.
Znaczace bylo przy tym, ze tylko pigciu opiekunéw (9,1%) ocenito swoje doswiad-
czenia z systemem opieki medycznej jako pozytywne, a dwudziestu trzech (41,8%)
jako negatywne (tab. 4).

Tabela 4. Doswiadczenia opiekunéw z opieka medyczna

N %
Bardzo pozytywne 0 0,0
Pozytywne 5 9.1
Neutralne 27 49,1
Negatywne 15 27,3
Bardzo negatywne 8 14,5
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Opickunowie uskarzali si¢ gldwnie na niski poziom wsparcia ze strony organizacji
rzadowych i instytucji spotecznych. Czuli, Ze ich trud jest niedoceniany, i byli sfrustro-
wani tym, ze nie postrzega si¢ ich jako integralnej czesci systemu opieki medyczne;j.
Tymczasem sami podkreslali, ze — sprawujac opieke nad chorym krewnym — odciazaja
system. Z tego tez wzgledu opiekunowie powinni, ich zdaniem, moc liczy¢ na wicksze
wsparcie panstwa i sami powinni by¢ otoczeni lepsza opiecka medyczna.

Rzqd nie docenia tych, ktorzy opiekujq si¢ chorym w domu. Chce
sig opiekowac chorym na HD krewnym w domu. Odcigza si¢ wtedy
stuzbe zdrowia z tej opieki, a opiekunowie powinni mie¢ zapewniong
maksymalna opieke lekarskq w domu.
Opiekun 1

Respondenci podkreslali, ze musza walczy¢ z niedostateczng iloscig zasobow
niezbednych do sprawowania opieki. Wskazywali, ze dostepna opieka medyczna dla
ich chorych bliskich jest niskiej jakosci, co skutkuje dodatkowymi kosztami na za-
biegi rehabilitacyjne, suplementy diety i rozne formy terapii. Duzy problem stanowit
réwniez dostep do opieki medycznej, zar6wno rutynowej, jak i specjalistycznej, oraz
do placéwek opieki spotecznej. Niektorym brakowato roéwniez odpowiednich zajgc
terapeutycznych dla chorych, takich jak terapia zajeciowa czy rehabilitacja.

Zapewnienie w miare systematycznej opieki neurologicznej
i rehabilitacji w ramach NFZ jest niemozliwe. Istnieje zatem potrzeba
wydatkowania dodatkowych Srodkow finansowych na prywatne wizyty
lekarskie, suplementy diety, zajecia logopedyczne, psychologiczne itd.
Ja odczuwam ogromy brak mozliwosci uczestniczenia chorej corki
w terapii zajeciowej skierowanej do miodych osob z HD; miejsc,
w ktorych mozna lgczyé wiasne zainteresowania z éwiczeniami
rehabilitacyjnymi, aby maksymalnie ograniczy¢ ,, bezsens egzystencji”.
Opiekun 8
Czy dla chorych bedg kiedykolwiek szpitale dla poprawienia ich stanu
zdrowia i kondycji?
Opiekun 23

Jeszcze innym problemem byly trudnosci w pozyskiwaniu wsparcia finansowego
w postaci renty oraz refundacji kosztéw lekéw na leczenie symptomatyczne chorego.

Dodatek pielegnacyjny i renta powinny by¢ wyzsze.

Opiekun 17
Choroba HD jest w 100% smiertelna, a wigekszos¢ lekow jest
nierefundowana i trzeba za nie ptaci¢ 100%, bo o tym, czy lek jest
refundowany, decyduje urzednik z Departamentu Polityki Lekow
i Farmacji, ktory nie ma pojecia o chorobie HD.

Opiekun 38

Powyzsze wypowiedzi znalazty potwierdzenie w wynikach ilosciowych, gdzie
wickszo$¢ wymiarow opieki medycznej w Polsce zostata przez badanych oceniona
negatywnie (tab. 5). Opiekunowie wyrazili przy tym najgorsze opinie na temat syste-
mu wsparcia 0s6b z HD i ich opiekundéw ze strony panstwa i instytucji spotecznych
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(96,3%), spoteczenstwa (92,7%) i samych lekarzy (72,7%). Krytykowali rowniez stan
wiedzy lekarzy (70,9%) oraz praktyczne informacje na temat HD (60,1%). Takze pie¢
innych punktéw zostato ocenionych negatywnie, cho¢ w nieco mniejszym stopniu:
jakos$¢ opieki medycznej dla osob z HD (49,1%), dostgp do specjalistow (45,5%),
empatia lekarzy (45,4%), kontakt z poradnig genetyczng (45,4%) i zdolno$ci komu-
nikacyjne lekarzy (41,8%). Tylko dwa elementy zostaty ocenione pozytywnie: dostep
do informacji na temat HD (74,2%) 1 dostgp do lekow (60%). Niemniej jednak mozna
to thumaczy¢ tym, ze wigckszo$¢ opiekunow wskazywata internet jako gtéwne zrodto
wiedzy o chorobie. Jesli za$ chodzi o dostep do lekow na HD, to cho¢ zostat on oce-
niony pozytywnie, to wigkszo$¢ opiekunow wskazywata na problemy z ich refundacja.

Tabela 5. Ocena systemu opieki medycznej nad pacjentami z HD w Polsce

Bardzo Dobrze e Ba’rdzo
. ' dobrze zle

Jak ocenia Pani/Pan... N (%) N %) N (%) N (%)
wsparcie dla opiekunéw ze strony instytucji pastwowych? | 0(0,0) | 2(3,6) | 23(41,8) | 30 (54,5)
poziom opieki medycznej, jaka otrzymuje Pani/Pana bliski? | 1(1,8) | 27 (49,1) | 21(38,2) | 6(10,9)
dostep do specjalistow? 6(10,9) | 24 (43,6) | 21(38,2) | 4(7,3)
dostep do lekow dla pacjentow z HD? 3(5,5) | 30(54,5) | 14 (25,5) | 8(14,5)
dostep do informacji na temat HD? 6(10,9) | 35(63,3) | 10(18,2) | 4(7,3)
wsparcie spoteczne dla 0s6b z HD i ich rodzin? 0(0,0) | 4(7,3) | 34(61,8) | 17(30,9)
poziom wiedzy lekarzy na temat HD? 1(1,8) | 15(27,3) | 23 (41,8) | 16 (29,1)
praktyczne informacje na temat HD ze strony lekarza? 1(1,8) | 16(29,1) | 26 (47,3) | 12(21,8)
spos6b komunikacji lekarza/neurologa/genetyka? 4(7,3) | 28(50,9) | 17(30,9) | 6(10,9)
wsparcie dla opiekunow ze strony lekarzy? 1(1,8) | 14(25,5) | 30(54,5) | 10(18,2)
poziom empatii i zrozumienia ze strony lekarzy? 1(1,8) | 29(52,7) | 17(30,9) | 8(14,5)
swoj kontakt z poradnig genetyczng? 7(12,7) | 23(41,8) | 23(41,8) | 2(3.,6)

Dyskusja i wnioski

Celem niniejszego badania bylo zaprezentowanie doswiadczen opiekunéw ro-
dzinnych os6b z chorobg Huntingtona z systemem opieki medycznej. Najbardziej
uderzajace byto to, ze pomimo wielu problemow zwigzanych bezposrednio z choroba
i sprawowaniem opieki respondenci podkreslali, ze najbardziej wymagajacym jej
wymiarem byto znalezienie odpowiedniej opieki medycznej dla chorego. Opieku-
nowie najczesciej uskarzali si¢ na brak wsparcia ze strony panstwa oraz organizacji
medycznych i spotecznych. Byli réwniez niezadowoleni z poziomu wiedzy lekarzy, ich
zdolno$ci komunikacyjnych oraz braku empatii i zrozumienia dla ich potrzeb. Wielu
respondentoéw bylto rowniez zaniepokojonych dostepnoscia i jako$ciag opieki medycznej
dla chorych, zwtaszcza do specjalistow i nowoczesnych lekéw na HD. Opiekunowie
bioracy udziat w badaniu czuli si¢ wrecz opuszczeni przez system i wyrazali brak
zaufania co do jakosci opieki medyczne;.
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Przedstawione wyniki znajduja przy tym potwierdzenie w badaniach realizowanych
w krajach, gdzie opicka medyczna stoi na wyzszym poziomie. Badania brytyjskie
wskazuja na przyktad, Ze obcigzenie tamtejszych opiekunéw wynika w duzej mierze
nie tyle z samej kondycji psychofizycznej pacjenta, co z braku dostepu do opieki
medycznej, w tym do lekarzy specjalistow [2, 6, 14]. Dostgp do rutynowej opieki
medycznej i domowej jest rowniez problemem wielu opiekunéw w Stanach Zjed-
noczonych. Co wigcej, tam réwniez brakuje miejsc w domach opieki spotecznej dla
chorych krewnych, zwlaszcza tych z mtodziencza forma HD. Badania ukazuja takze
niedostateczng ilo$¢ zasobdéw niezbednych do sprawowania opieki [18]. Podobne
wyniki uzyskali w badaniach poréwnawczych opiekunéow w Stanach Zjednoczonych
1 Wielkiej Brytanii Skirton 1 wsp. [11], a takze badacze z Kanady [10, 13] i Australii
[15]. Zarowno w Polsce, jak i w innych krajach, opiekunowie borykajg si¢ z brakiem
zrozumienia 1 wsparcia ze strony personelu medycznego, ktéry dodatkowo nie dys-
ponuje nalezyta wiedzg na temat choroby [2, 6, 10, 11, 13, 15, 18].

Nalezy zarazem podkresli¢, ze cho¢ badania wskazujg, ze potrzeby i1 problemy
opiekunow oséb z chorobg Huntingtona i 0sob cierpigcych na inne choroby przewle-
kte, w tym chorobe Alzheimera i Parkinsona [23, 24], udar [25, 26] czy zaburzenia
psychiczne typu schizofrenii i choroba afektywna dwubiegunowa [27, 28], sa czesto
podobne, to jednak specyfika HD sprawia, ze pewne kwestie, ktore w innych cho-
robach sg nieobecne lub wystepuja w mniejszym natgzeniu, sa dla opiekunéw oséb
z HD szczegblnie ucigzliwe [15, 20, 29-31]. Choroba wplywa na zmiang relacji i 1ol
wewnatrzrodzinnych, obniza jako$¢ zycia opiekundéw rodzinnych i stanowi silne
zrodto stresu oraz poczucia obcigzenia [ 5, 29], powodujgc zarazem izolacje spoteczng
opiekunow [1, 15, 30], problemy finansowe [1, 32] i pogorszenie ich zdrowia [7, 19,
32]. Niemniej jednak, gléwna réznica w stosunku do innych chorob jest dziedziczny
charakter choroby Huntingtona, ktory sprawia, Ze na ryzyko zachorowania sg narazeni
takze inni cztonkowie rodziny, a zwlaszcza dzieci [5, 14, 33]. Skutkiem tego jest to,
ze opiekunowie oso6b z HD nierzadko opiekuja si¢ kilkoma pokoleniami pacjentéw
(rodzicem, starszym rodzenstwem, dzie¢mi), bojac si¢ jednoczesnie, ze sami zachorujg
[1,5,7,13-15,17,18,29-33]. Ponadto koniecznos$¢ sprawowania opieki nad kilkoma
osobami zwigksza liczbe kontaktow z opieka medyczna, co moze potggowac zwigzane
z tym negatywne odczucia opiekunow. Istotng roznica jest i to, ze w przeciwienstwie
do innych choréb neurodegeneracyjnych HD ujawnia si¢ duzo wcze$niej, bo juz
w trzeciej/czwartej dekadzie zycia. To za$ sprawia, ze rowniez opiekunowie sg znacznie
mitodsi niz ci sprawujacy opieke nad osoba z chorobg Alzheimera czy Parkinsona [32].
Mtodszy wiek pacjentow z HD sprawia, ze czg¢sto maja oni problemy z uzyskaniem
ustug geriatrycznych. Dostep do badan bywa dodatkowo utrudniony przez fakt, ze
w fazie przedklinicznej czgsto nie sg oni aktywnymi uzytkownikami opieki medycznej,
co utrudnia uzyskanie specjalistycznej opieki medycznej [32]. W konsekwencji ich
opickunowie musza po§wiecaé wiecej czasu na ,,walke z systemem”, z ktdrego czuja
si¢ wykluczeni. To za$ jeszcze bardziej utrudnia im wypetnianie rol rodzicielskich
i zawodowych [14, 32]. Kolejna réznica wynika z tego, ze — w przeciwienstwie do
innych form demencji— HD cechuje si¢ czesto dtuzszym rozwojem choroby, co wydtuza
okres sprawowania opieki, ktory moze trwac nawet 30 lat. Zwicksza to intensywnos¢
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kontaktow z systemem opieki medycznej i odczuwang przez opiekundw liczbg barier.
Co wigcej, w przeciwienstwie do nowotworu czy choroby Alzheimera przedstawiciele
zawodow medycznych czgsto nie dysponuja choc¢by podstawowa wiedzg na temat HD,
co sprawia, ze nie zdaja sobie sprawy ze specyfiki problemow i potrzeb pacjentow iich
opieckunéw. Poza tym opieka nad pacjentami z chorobg Alzheimera czy nowotworem
jest znacznie lepiej zorganizowana [1, 2, 6, 10, 11, 15-18, 33].

Ukazujac ztozone potrzeby opiekundéw odnosnie do pomocy medycznej i wsparcia
emocjonalnego, przedstawione badania wskazuja, ze pracownicy opieki medycznej
i socjalni oraz osoby odpowiedzialne za planowanie polityki zdrowotnej powinni
by¢ szczegolnie wyczuleni na fakt, ze wickszos¢ opieki nad osobami z HD sprawuja
opiekunowie rodzinni. W zwigzku z tym wymagaja oni szczegolnej uwagi, pomocy
i wsparcia. O ile bowiem wazne jest, by zmieniac istniejace regulacje, ktore usprawnig
organizacj¢ opieki nad chorymi, w tym dostgp do specjalistow i rehabilitacji, finanso-
wanie lekow oraz korzystanie z urlopow opiekunczych, to rownie istotny jest rozwdj
odpowiedniego systemu edukacji, ktory zapewni lekarzom, pielggniarkom i innym
pracownikom medycznym wiedz¢ nie tylko na temat klinicznych aspektéw HD, ale
takze psychospotecznych, jakie choroba niesie dla opiekunéw i ich rodzin. Tymcza-
sem w programach wielu uczelni medycznych nadal brakuje nauczania o chorobach
rzadkich, a zwlaszcza ich aspektach pozamedycznych. Wiedza na ten temat moze
za$ wyczuli¢ pracownikow medycznych na potrzeby i problemy opiekunéw, dzigki
czemu tatwiej im bedzie identyfikowaé zrddta ich stresu i wspomagac¢ w opanowaniu
skutecznych strategii radzenia sobie z nim. Wazne jest przy tym, by personel medyczny
nie ograniczat si¢ do udzielania opiekunom wytacznie informacji na temat przyczyn
1 objawow choroby. Znacznie wazniejsze jest zaopatrzenie ich w praktyczne informacje
dotyczace planowania i sprawowania opieki, np. zywienia i poltykania, komunikacji
oraz reagowania na problematyczne zachowania chorego.

Kluczowe jest rowniez zapewnienie opickunom $wiadczen z zakresu wsparcia
emocjonalnego, zarowno w postaci lepszego dostepu do poradni psychologicznych,
jak 1 poradnictwa genetycznego. Nalezy przy tym podkresli¢, ze taka pomoc jest wy-
magana od momentu postawienia diagnozy przez caty czas trwania choroby i winna
obejmowac przede wszystkim wsparcie psychologiczne i praktyczna pomoc, w tym
finansowa [32, 33]. Te ostatnie sg o tyle istotne, ze, jak dowodzg badania, opiekuno-
wie, ktorzy czuja zrozumienie 1 wsparcie spoleczne, postrzegaja sprawowanie opieki
bardziej pozytywnie i maja wieksze poczucie kontroli [7, 18, 19]. Wielu badanych
wskazuje rowniez na zapotrzebowanie na programy z terapii zajgciowej dla pacjentow,
a dla opiekunéw — kursy radzenia sobie ze stresem.

Nalezy pamigtac, ze osoby z chorobg Huntingtona oraz ich opiekunowie maja
czgsto rézne opinie na temat tego, co jest potrzebne ich podopiecznym w kwestii
zapewnienia dziennej opieki [9, 31]. Stad zasadny jest postulat Soltysiak i wsp. [2],
ktorzy twierdza, ze opieka nad pacjentem z HD i ich opiekunami powinna by¢ bardziej
zindywidualizowana. O ile bowiem w niektorych przypadkach rozw6j HD nastepuje
bardzo szybko, pozbawiajac jednostki pracy i kontaktow spotecznych, o tyle w innych
przypadkach pacjenci, cho¢ wymagaja pomocy, moga relatywnie dlugo funkcjonowaé
w miar¢ samodzielnie we wlasnych domach. Dlatego tez najwazniejsze jest to, by



Doséwiadczenia opiekunéw rodzinnych z systemem opieki medycznej — przypadek 389

wzorem innych krajow rozwijaé system pracownikow socjalnych, ktérzy petiliby role
asystentow stuzacych opiekunom informacja na temat mozliwosci terapii, Sposobow
jej finansowania oraz monitorujacych ich biezagce potrzeby [15]. Takie rozwigzanie
jest szczegblnie pozadane, gdyz ztozona natura choroby oraz powazne konsekwencje,
jakie niesie ona dla pacjenta i jego rodziny, sprawiaja, ze nie jest mozliwe, by nalezytej
pomocy 1 wsparcia mogli im udzieli¢ wytacznie lekarze. Stad niezbedne jest tworzenie
interdyscyplinarnych zespotow opiekunczych, w ktorych sktad wchodziliby lekarze,
pielegniarki, pracownicy socjalni oraz psychologowie. Podobne rozwiazania istnieja
zresztg w niektorych panstwach, na przyktad w Australii [15, 33].

Ponadto HD moze by¢ réwniez modelowym przyktadem tego, jak powinna wy-
glada¢ dtugoterminowa opieka nad pacjentem paliatywnym, zwlaszcza w przypadku
mtodszych i bardziej mobilnych pacjentow, ktorzy wymagaja dhuzszej instytucjona-
lizacji. Tradycyjna opieka paliatywna moze si¢ bowiem nie sprawdza¢ w przypadku
0s6b cierpigcych na HD [15, 31], zwlaszcza Ze osoby te potrzebuja stabilnego $rodo-
wiska i nie reaguja dobrze na zmiany. Stad pozadane jest otoczenie ich opieka w ich
wiasnych domach, gdzie kluczowa role powinny odgrywac pielggniarki, pracownicy
socjalni i psychologowie. Badania potwierdzajg zreszta, ze zdaniem samych opieku-
néw jest to bardzo istotne zrédlo wsparcia. To z kolei moze prowadzi¢ do poprawy
opieki nad samymi chorymi oraz polepszenia jakoSci zycia zardéwno opiekunow, jak
i ich podopiecznych.

O ile przedstawione badanie ukazuje nowe aspekty sytuacji opiekundéw 0sob
z chorobg Huntingtona, to ma ono réwniez pewne ograniczenia. Po pierwsze, badana
grupa byla do$¢ mata, wywiady przeprowadzono tylko z 55 opiekunami. Niemniej
jednak nalezy podkresli¢, ze celem badania bylo ukazanie probleméw opiekunow
w kontaktach z systemem opieki medycznej, a nie ich rozktadu iloSciowego. Po
drugie badanie przedstawia opinie tylko tych opiekunow, ktorzy zgtosili che¢é udzia-
hu w badaniu. Stad wyniki mogg nie odzwierciedla¢ opinii tych opiekunow, ktorzy
nie korzystajg z internetowego forum dyskusyjnego badz nie naleza do Polskiego
Stowarzyszenia Choroby Huntingtona lub nie czujg si¢ komfortowo, rozmawiajgc o
swoich przezyciach i doswiadczeniach. Poza tym gtéwny przedmiot zainteresowania
mogt wptynaé na nadreprezentacje negatywnych wypowiedzi opiekunéw. Innym
czynnikiem, ktory mogt wplynaé na odpowiedzi respondentow, mogt byl stopien
pokrewienstwa z chorym. Jak wskazuja badania, rodzice i matzonkowie os6b z HD
odczuwaja bowiem stres zwigzany z tym, czy bedg w stanie zapewni¢ bliskim nale-
zyta opieke [11]. Dodatkowym czynnikiem, ktory nalezaloby wziaé pod uwagg przy
analizie odpowiedzi oraz planowaniu opieki, jest to, czy sam opiekun nalezy do grupy
ryzyka HD lub jest nosicielem tej choroby, co jest duzym zrédtem stresu [7, 14, 17,
32, 33]. Na podstawie przeprowadzonych badan nie sposob jednak okresli¢, jak status
ryzyka jednostki wplywa na doswiadczenia opiekunow. Stad watek ten zastuguje na
dalsze badania. Niemniej jednak nalezy takze podkresli¢ wiele zalet, jakie niosg ze
sobg przedstawione badania. Najwazniejsze jest to, ze przy niewielkiej liczbie badan
na ten temat pozwalajg one zrozumie¢ doswiadczenia opiekundéw osob z HD z opicka
medyczna. Ponadto umozliwienie opickunom opowiedzenia wiasnej historii ma istotne
znaczenie terapeutyczne.
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Podziekowania

Pragne wyrazi¢ wdziecznos¢ dwom anonimowym recenzentom za ich wnikliwe i kon-
struktywne uwagi do pierwszej wersji tekstu. Wyrazy wdziecznosci kieruje rowniez
do wszystkich opiekunow, ktorzy wzieli udzial w badaniu i podzielili si¢ swoimi do-
Swiadczeniami.
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