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Streszczenie:

W przebiegu stwardnienia bocznego zanikowego (SLA) dochodzi do wybiérczego

i postepujacego zwyrodnienia gérnego i dolnego neuronu ruchowego. Pierwszym objawem
choroby jest najczesciej niesymetryczne, proksymalne lub dystalne ostabienie mig$ni konczyn
gbrnych i dolnych. Nastepnie zajmowane sg kolejne grupy miesni, rozwijaja si¢ objawy
opuszkowe i niewydolnos$¢ oddechowa. W 20-50% przypadkéw pacjenci wykazujg dyskretne
zaburzenia funkcji poznawczych, a u 5—15% dochodzi do rozwoju otepienia czotowo—
skroniowego. Dostepne leki moga nieznacznie przedtuzy¢ przezycie i/lub spowolnié
narastanie niesprawnosci, a istotne przedtuzenie zycia mozliwe jest po wdrozeniu zywienia
parenteralnego czy wentylacji mechanicznej. Wraz z postepem choroby, pacjenci z SLA
wymagaja pomocy opiekunéw w czynnosciach dnia codziennego. W wyniku narastajacych
zaburzen mowy opiekunowie nieformalni mogg z czasem stawac si¢ powiernikami woli
pacjentow, a takze brac¢ udziat w podejmowaniu decyzji zastepczych (ang. surrgate
decisions). Wykazano, ze rola opiekuna w przypadku SLA jest wyjatkowo trudna. Poza
opieka w codziennej aktywnosci, opiekunowie udzielajg pacjentom wsparcia logistycznego,

finansowego, administracyjnego i psychologicznego.

Celem pracy byla:

1. prospektywna ocena czynnikéw warunkujacych dobrostan opiekunéw chorych na SLA w
sasiadujacych krajach europejskich (Polska i Niemcy) o réznym systemie ochrony zdrowia
oraz opieki spolecznej, a takze ich korelacji ze stanem klinicznym pacjentow, czynnikami
spoteczno-demograficznymi i doswiadczeniami osobistymi opiekundéw;

2. prospektywna ocena stosunku opiekundéw do metod przedhuzania i skracania zycia w

zaawansowanych stadiach SLA w obu badanych krajach.

Wyniki badan opublikowano w dwdch pracach. W pierwszej publikacji przeanalizowano
jako$¢ zycia (QoL) i czestos¢ depresji u 164 opiekunoéw pacjentéw ze SLA w Polsce

i Niemczech. Ocene jakosci zycia (ACSA — Anamnestyczna Porownawcza Samoocena,
QOLLTI-F — Jakos¢ zycia w chorobie zagrazajacej zyciu — kwestionariusz w wersji dla
opiekunéw rodzinnych) i depresji (ADI-12 — Kwestionariusz oceny depresji w ALS — 12sto
punktowy) opiekundéw skorelowano z czynnikami zwigzanymi z pacjentami i opiekunami.
Oceniano poszczegdlne domeny QOLLTI-F: stan pacjenta, stan opiekuna, srodowisko,
perspektywy opiekuna, relacje, jakos¢ opieki oraz aspekty finansowe. Stan kliniczny pacjenta
oceniono w skali oceny funkcjonalnej stwardnienia bocznego zanikowego (ALSFRS-R),
oceny behawioralnej dokonano za pomocg ankiety dla opiekunow ECAS (ECAS-B). Pomoc
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udzielang przez opiekunéw okreslono procentowym udzialem pomocy funkcjonalnej
(wspomaganie przemieszczania, higiena, karmienie) i emocjonalnej (wspolne spedzanie
czasu, wsparcie psychiczne). W drugiej pracy oceniono stosunek 164 opiekunéw oraz
domniemane postawy pacjentéw z punktu widzenia opiekunéw, wobec metod
przedhuzajacych (wentylacji inwazyjnej i nieinwazyjnej, przezskdrnej endoskopowe;j
gastrostomii) oraz skracajacych zycie w Polsce i Niemczech. Wyniki skorelowano

z opisanymi powyzej czynnikami zwigzanymi z opiekunem i pacjentem. Opiekunowie
pacjentow wypehili ponadto ankiety dotyczace religijnosei (IIR) oraz mozliwego wpltywu
wiary/duchowosci na postawy wobec metod przedtuzania i skracania zycia.

Wyniki i wnioski:

1. Uzyskano poréwnywalne pozytywne wyniki jakosci zycia polskich i niemieckich
opiekundow pacjentow z SLA. Obecno$¢ depresji przewazala w grupie polskiej, wykazujac
podioze populacyjno-kulturowe. Jednak w obu badanych populacjach depresja korelowata
z czasem trwania choroby, apatig i stanem funkcjonalnym pacjentéw, co posrednio moglo
wskazywaé na wieksze obcigzenie opieka. Nasilenie zaburzen nastroju korelowalo takze

z plcig zenska 1 obecnoscig zaburzen snu opiekundéw. Zaréwno jako$¢ zycia (w obu
populacjach), jak i nastréj (w populacji polskiej) byly istotnie nizsze u opiekundéw bardziej
obcigzonych opieka funkcjonalng. Pozostalymi czynnikami negatywnie wptywajacymi

na jakos$¢ zycia byly: stan funkcjonalny i zaburzenia behawioralne pacjentdéw, zaburzenia
depresyjne i snu opiekundéw oraz czas trwania choroby. Zaobserwowano réznice pomigdzy

domenami warunkujacymi jakos$¢ zycia w populacji polskiej i niemieckie;j.

2. W przewazajacej grupie opiekundw pacjentow z SLA wykazano pozytywne nastawienie
do metod przedtuzajacych zycie oraz negatywne nastawienie do metod skracajacych zycie.
Stwierdzono przy tym obecnos$¢ istotnych roznic miedzypopulacyjnych w nastawieniu
opiekunéw do stosowania metod wydtuzajacych i skracajacych zycie w zaawansowanym
stadium choroby. W obu krajach pozytywne nastawienie do metod wydtuzajacych zycie
korelowato z religijnoscig opiekuna i negatywnie z wiekiem pacjenta. Aprobata metod
skracajacych zycie zwigzana byta za$ z dluzszym czasem od rozpoznania i nizsza jakoscia
zycia opiekunow. Swiadezy to o niewydolnych mechanizmach adaptacyjnych opiekunéw
do przedhuzajacego swiadczenia opieki.

Wyniki badan swiadczg o potrzebie zapewnienia wsparcia opiekunom pacjentéw z SLA, ktoére
moze rézni¢ si¢ w zaleznosci od populacji. Zwracaja one takze uwage na wplyw czynnikow
mogacych obcigzaé opiekundéw podczas podejmowania decyzji zastgpczych.
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