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Rodzinny wymiar troski — rola opiekuna osoby
z chorobg Alzheimera

Family Dimension of Care — the Role of the Caregiver
of a Person with Alzheimer’s Disease

STRESZCZENIE

Wigkszos¢ 0sob chorych posiada rodziny, ktére zapewniaja pewien poziom opieki i wsparcia.
W przypadku o0s6b starszych i 0sob przewlekle niepetnosprawnych w kazdym wieku ta ,,nieformal-
na opieka” moze mie¢ znaczny zakres, intensywno$¢ i czas trwania. Opieka rodzinna podnosi kwe-
stie bezpieczenstwa na dwa sposoby. Po pierwsze, opiekunowie sa czasami okreslani jako ,,drugo-
rzedni pacjenci”, ktorzy potrzebuja i zastuguja na ochrong i poradnictwo. Po drugie, opiekunowie
rodzinni sg nicoptacanymi dostawcami, ktorzy czesto potrzebuja pomocy, aby dowiedzie¢ sig, jak
sta¢ si¢ kompetentnym opiekunem, ktéry moze lepiej chroni¢ swoich cztonkéw rodziny, tj. biorcow
opieki. W niniejszym opracowaniu przedstawiono przyktady dotyczace jakosci zycia w konteks$cie
tych dwu spojrzen. Akcent potozono na opiekuna osoby dorostej, ktory zapewnia opieke 1 wsparcie
glownie osobom dorostym z przewlektymi chorobami i przewlektymi problemami zdrowotnymi.

Stowa kluczowe: rodzina; opiekun rodzinny; choroby przewlekte; przewlekte problemy zdro-
wotne; choroba Alzheimera

WPROWADZENIE

Starzenie si¢ spoteczenstwa wywotuje zwigkszone zainteresowanie zaburze-
niami pamigci 1 innych czynnos$ci poznawczych. Wzrost liczby zachorowan jest
zwigzany z wydtuzeniem si¢ $redniej dtugosci zycia czlowieka. Zgodnie z zato-
zeniami prognozy demograficznej, obejmujacej okres do 2050 r., w przyjetej per-
spektywie zwigkszy si¢ liczba i udzial osob starszych. W skali kraju liczebnos¢
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tej zbiorowosci wzrosnie o 5,4 min w 2050 r. Po 2025 r. znaczaco wzros$nie od-
setek osiemdziesigciolatkow i 0sob starszych z uwagi na fakt, ze ten wiek osia-
gng osoby urodzone w czasie powojennego boomu urodzen. W 2040 r. osoby po-
nad osiemdziesiecioletnie beda stanowity az 36% zbiorowos$ci osob starszych.
W koncu prognozowanego okresu proporcje nieco ulegng zmianie. Odsetek 0osob
80+ w populacji w wieku 65 lat i wigcej zmniejszy si¢ do 32%. Liczba ludnosci
w wieku 80 lat i wigcej, wykazywana w biezacych bilansach w wielkosci oko-
o 1,5 mln, wzrosnie w 2050 r. ponad dwukrotnie — do ponad 3,5 mln oso6b (GUS
2014, s. 1-43).

Najwyzsza Izba Kontroli wykazata, ze nie ma precyzyjnych danych $wiato-
wych 1 krajowych dotyczacych liczby chorych na chorobe Alzheimera (NIK). Na
$wiecie odnotowano 15-21 mln os6b z tg choroba. W Polsce jest okoto 500 tys.
0sOb z zaburzeniami otepiennymi (w tym pamiegci), polowe stanowig pacjenci
z chorobg Alzheimera (Przedpelska-Ober 2008, s. 9). W 2016 r., wedtug dostep-
nych danych, odnotowano na $§wiecie 47,5 mln osob cierpiacych na demencje,
z ktorych od 28,5 min do 33,3 mln 0sob doswiadczato choroby Alzheimera. Swia-
towa Organizacja Zdrowia (WHO) przewiduje, Ze faczna liczba osob dotknigtych
demencja w 2030 r. wyniesie 75,6 mln, a do 2050 r. wzrosénie do 135,5 mIn. Ozna-
cza to, ze nastapi potrojenie liczby 0s6b z chorobg Alzheimera do 2050 r. (szerzej
zob. WHO; Prince i in. 2016).

Wzrost liczby 0sob chorych bedzie wigzat si¢ i skutkowal zwickszeniem za-
potrzebowania na opieke, ktora jest bardzo wyczerpujaca zardwno fizycznie, jak
i psychicznie oraz jest kosztowna. Pelienie roli opiekuna wigze si¢ z ryzykiem
obnizenia jakosci zycia, przede wszystkim opiekunoéw rodzinnych. Jednoczesnie
ich troska jest integralng cze¢scia leczenia, nie mozna bowiem leczy¢ cztowieka,
nie obejmujac go troska (Jacker, Self, za: Dobrowolska 2010, s. 83). Diugotrwa-
fa troska oraz zaangazowanie w opieke nad chorym wywoluje zmgczenie, a tak-
ze objawy psychosomatyczne. Wskutek tego opickunowie sg diagnozowani jako
tzw. pacjenci drugiego rzutu (Walden-Gatuszko 2000). Wieloletnia opieka nad
chorym jest wyzwaniem dla calej rodziny. Niewiele jest chorob, ktore w takim za-
kresie angazuja do wieloletniej opieki nad chorym jego rodzing. W niniejszym ar-
tykule podjeto probe ukazania doswiadczen i problemoéw oraz zagrozen dla osob
petiacych role opiekuna rodzinnego osoby z chorobg Alzheimera.

SPECYFIKA CHOROBY ALZHEIMERA

Nazwa ,,choroba Alzheimera” pochodzi od nazwiska A. Alzheimera.
W 1907 r. po raz pierwszy opisat on przypadek pacjentki, Augusty D., cierpia-
cej na t¢ chorobg. Wyrdznia si¢ dwie postacie choroby Alzheimera: 1) wczesna,
rozpoczynajaca sie przed 65. r.z., 2) p6zna, po 65. r.z. Posta¢ wczesna rozwija si¢
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szybciej, otepienie i zmiany fizyczne pacjenta osiggaja znaczny stopien, natomiast
posta¢ pdzna ma powolny, podstgpny rozwoj i mniej dramatyczny przebieg. Cho-
roba Alzheimera moze pojawi¢ si¢ sporadycznie (czgsciej) badz przybieraé postac
rodzinng (rzadziej). Wyro6zniono trzy okresy przebiegu choroby:

1. Otegpienie w stopniu lekkim — wystepuja zaburzenia pamigci, lecz nie
ograniczaja one samodzielnego funkcjonowania chorego. Pojawia si¢:
czestsze zadawanie pytan, ktopoty z przypominaniem sobie znanych fak-
tow, szukanie przedmiotow 1 stow, trudnosci w zapamigtywaniu infor-
macji przekazywanych przez otoczenie. Chorzy gorzej wypelniaja swo-
je zadania w pracy, popetniajg btedy w liczeniu, zarzadzaniu pieni¢dzmi.
Moga wystgpowac trudno$ci w kopiowaniu rysunkow. Chorzy czesto wy-
pieraja pojawiajace si¢ problemy. Zaburzenia zachowania w tym okresie
$§ nieznaczne.

2. Otepienie w stopniu umiarkowanym — narastajace zaburzenia pamigci,
zauwazalne dla otoczenia, stanowig problem w samodzielnym funkcjono-
waniu chorego. Na tym etapie chorzy: moga zagubi¢ si¢ w znanej okolicy,
zapominajg imiona bliskich osob, majg problemy z wykonywaniem prac
domowych i z trudem radzg sobie z bardziej ztozonymi zadaniami. Poja-
wiaja si¢ klopoty z rozpoznawaniem os6b, ubieraniem sig, niezrozumie-
niem mowy. Nasilajg si¢ zaburzenia zachowania pod postacig niepokoju,
nasilonej depresji, apatii, drazliwosci. Ponadto wystgpuje bezsennos¢ lub
trudnosci z zasypianiem. Wymagany jest nadzor i pomoc 0sob drugich.

3. Otgpienie glgbokie — chory nie rozpoznaje bliskich 0s6b, zasdb stow jest
bardzo ubogi. Chory nie potrafi sam si¢ ubraé, trafi¢ do domu, przestaje
takze dba¢ o higieng osobistg. Zdolnosci werbalne i mozliwosci porusza-
nia si¢ ulegaja ograniczeniu. Moze pojawiac si¢ pobudzenie, agresja, nie-
pokdj. Dochodzi do utraty intelektualnego kontaktu ze $wiatem. Niezbed-
na jest catlodobowa opieka (Przedpelska-Ober 2008, s. 9).

Objawy przybieraja na sile w kolejnych fazach rozwoju choroby, co skutkuje

zwigkszeniem zapotrzebowania na opieke ze strony 0sob, ktore pelnia rolg opie-
kunéw formalnych i nieformalnych (rodzinnych).

ROLA I ZESPOL OPIEKUNA

W Polsce 92% o0s6b chorych na chorobe Alzheimera przebywa w domu ro-
dzinnym. Opieka nad chorym najczgsciej spoczywa zatem na rodzinie (Parnowski
1998, s. 243). Najliczniejsi wsrod opiekunow sg wspotmatzonkowie (50—70%).
Sa to osoby po 70 r.z., a wiec czesto schorowane lub niepetnosprawne, nieprzy-
gotowane do nowej roli, ktorg beda petni¢ przez 8—14 lat. Druga czgs¢ opiekunow
stanowig doroste dzieci chorych. Sa to jednostki czynne zawodowo, ktore wycho-
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wuja wlasne potomstwo. Jednoczesne wykonywanie pracy zawodowej i opieko-
wanie si¢ chorym jest trudne, a w zaawansowanej fazie choroby staje si¢ wrecz
niemozliwe (Gauthier [ed.] 1996, s. 293-303, za: Sadowska 2016, s. 42).

Badanie obcigzenia opiekunéw prowadzono w ramach projektu ,,Alzheimer
Europe” w 2006 r. Objeto nim 1181 opiekundéw z pigciu krajow europejskich
(Francji, Niemiec, Polski, Szkocji i Hiszpanii). W badaniu tym uczestniczyto 201
opiekunéw w dziewigciu miastach Polski. 70% z nich to kobiety, blisko potowa
badanych to wspotmatzonek chorego, 43% to jego doroste dziecko. 97% chorych
mieszka we wlasnym domu, a 76% badanych mieszka wspolnie z chorym. 61%
opiekundw to osoby niepracujace, w tym 51% to emeryci lub rencisci, a 30% pra-
cuje jeszeze w pelnym wymiarze (doroste dzieci chorych). 61% opieckunéw, kto-
rzy opiekujg si¢ chorym w zaawansowanym stadium choroby, poswigca opiece
ponad 10 godzin dziennie' (Alzheimer Europe Reports 2006).

Zadanie stojace przed opiekunem rodzinnym jest trudne i wyczerpujace.
Wymaga cierpliwosci 1 poswigcenia, zarazem powodujac obcigzenie psychicz-
ne i zdrowotne. Wraz z informacja o chorobie pojawiaja si¢ obawy i pytania: jaka
jest ta choroba, co bedzie si¢ dziato z chorym, czy opiekun bedzie w stanie opie-
kowac¢ si¢ nim/nig, jak zmieni si¢ zycie opiekuna, czy w przysztosci opiekun ro-
dzinny zachoruje na chorobe Alzheimera.

Majac na uwadze deficyt badan, podjeto probg opisu oraz interpretacji do-
$wiadczen osob pehigcych role opiekunow rodzinnych jednostek z choroba
Alzheimera. Gtownym celem przeprowadzonego badania® byto poszukiwanie od-
powiedzi na pytania o do§wiadczenia opiekundéw rodzinnych. Uwzgledniono na-
stepujace pytania badawcze: jakie znaczenie nadaje badana jednostka tresci swo-
ich doswiadczen oraz jaki wptyw na zmian¢ zachowan jednostki miato wejscie
w role opiekuna osoby chorej?

Pomigdzy opiekunem i podopiecznym powstaje rodzaj zwigzku — typ kontak-
tu interpersonalnego charakteryzujacy si¢ sprzezonym uktadem rél osoby poma-
gajacej 1 wspomaganej. Jego celem jest dobro osoby wspomaganej, zmniejszenie
cierpienia, poprawa stanu zdrowia i zadowolenia z zycia, rozwigzanie kryzysu lub

! Z przywotanych badan wynika, ze opickunowie nie otrzymywali informacji: ponad 35% opie-
kunow skarzy si¢ na brak informacji o chorobie; 49% na brak informacji o tym, jak bedzie postepo-
wat rozwoj choroby; 26% nie otrzymalo informacji o leczeniu choroby Alzheimera; zaledwie 10%
badanych byto wyczerpujaco poinformowanych o pomocy, na jakg moga liczy¢ chorzy i o przystu-
gujacych im uprawnieniach oraz dostgpnych ustugach; tylko 33% opiekunow zostato poinformowa-
nych o istnieniu organizacji, alzheimerowskich pomagajacych choremu i jego opiekunowi (Alzhei-
mer Europe Reports 2006).

2 Badanie zostato przeprowadzone w 2017 r. przez autorke artykutu, z zastosowaniem techniki
wywiadu pogtebionego (/n-Depth Interview — IDI). Ze wzglgdu na ochron¢ danych osobowych nie
podano miejsca przeprowadzenia wywiadow, usuni¢to nazwy miejscowosci 1 inne nazwy wlasne.
Liczba respondentow — 15, pte¢ — 10 mezezyzn (M) i 5 kobiet (K), wiek — od 40 do 85 lat. Autorka
prowadzila takze obserwacj¢ uczestniczaca przez 10 lat.
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problemu zyciowego (S¢k 2005, s. 138, 149). Relacja opiekuncza jako ,,uktad re-
lacji dwoch stron” cechuje si¢ odpowiedzialno$cia za podopiecznego oraz wiezia
emocjonalng, ktora wystepuje pomiedzy podmiotami tej relacji. Przyktadem sto-
sunku opiekunczego moze by¢ opieka nad osobg z chorobg Alzheimera okresla-
na jako relacja pelna, ze wzgledu na catkowity zakres petnionej opieki (Dabrow-
ski 2000, s. 40-52). Jakos¢ relacji jest uzalezniona od cech osobowosci, wiedzy
i umiejetnosci opiekuna, a takze typu pacjenta, cech i wtasciwosci podopieczne-
go, takich jak: wiek, charakter bezradnosci i brak samowystarczalnosci (Kustra
2009, s. 142—-144). S. Kawula (2004, s. 35-36) wskazal nastepujace cechy charak-
terystyczne relacji opiekun — podopieczny: 1) dualnos¢ oznaczajaca wylacznosc
relacji pomiedzy dwiema osobami, 2) obecno$¢ i otwarto§¢ na osobg, 3) dwu-
stronno$¢ relacji, 4) jednos¢ aktywnosci i pasywnosci w danej relacji, 5) bliskos¢
i bezposrednio$¢. Wszystkie wymienione cechy mozna dostrzec w relacji pomig-
dzy opiekunem rodzinnym i osobg z choroba Alzheimera.

W literaturze przedmiotu (Gauthier [ed.] 1996, s. 293-303, za: Sadowska
2016, s. 42-43) wskazano wiele obcigzen, ktore stwarza opiekunowi rodzinnemu
wieloletnia opieka nad chorym. Sa to:

1. Obciazenie psychiczne — pojawia si¢ u opiekuna czesto jeszcze przed dia-
gnoza, kiedy chory zmienia sig¢, staje si¢ niesympatyczny, roszczeniowy,
podejrzliwy, nie dostrzega staran opiekuna, jest nadmiernie pobudzony
lub agresywny albo wycofany, niepodtrzymujacy aktywnosci i unikajacy
kontaktu z innymi. To skutek zycia w ciaglym stresie. Okoto 70% opie-
kunéw cierpi z powodu permanentnego stresu, a 50% — z powodu zespo-
tow depresyjnych i depres;ji.

2. Obciazenie fizyczne — jest efektem przejmowania przez opiekuna obo-
wigzkéw zwigzanych zaréwno z codziennym prowadzeniem gospodar-
stwa domowego, jak i koniecznoscig pomagania choremu w codzienne;j
toalecie, ubieraniu si¢, jedzeniu. Obcigzenie znacznie si¢ poteguje, szcze-
golnie w sytuacji braku pomocy ze strony innych osob.

3. Obciazenie ekonomiczne — jest zwigzane z ponoszeniem dodatkowych
kosztoéw leczenia, opieki i pielggnacji chorego.

4. Obcigzenie spoleczne — wyraza si¢ przez rozne formy izolacji spotecz-
nej chorego i opiekuna. Uczestnictwo tych 0osob w zyciu spotecznym jest
znacznie ograniczone.

Respondenci odnosili si¢ w swoich wypowiedziach do doswiadczanych ob-

cigzen zwigzanych z petlnieniem roli opiekuna rodzinnego. Przyktadem moga by¢
fragmenty wypowiedzi badanych:

U mamy pojawialo si¢ zapominanie, tak jak na poczatku u mojego dziadka. Ja czulem, ze to
poczatek demencji. W przypadku dziadka méwili mi o sklerozie. On si¢ gubil, nic nie pamietat. Do-
brze, ze zmart spokojnie i nie lezal. Batem si¢ i denerwowatem, bo jestem jedynym synem. Co ja
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zrobie, jak sobie poradze, nie wiem. Siostra mamy tez jest na to chora. To dziedziczne w rodzinie.
Chorujg kobiety (M, 40 lat).

Mamie trzeba pomaga¢ we wszystkich czynnosciach. Ja gotuje. Ona chcee, ale ostatnio zapo-
mniata wylaczy¢ gaz. Na szczgécie zauwazylem i1 zyjemy. Robi¢ zakupy, sprzatam, pior¢, dbam
o mameg. Jestem sam (M, 40 lat).

Nie pracuj¢, bo nie moge. Musze cata dobe opickowac si¢ ojcem. Brakuje mi pieniedzy. Bylem
w GOPS-ie, ale dostatem tylko jeden zasitek celowy na lekarstwa i posciel — taka, ktora moge wy-
pra¢, medyczna. Nic innego nie otrzymatem w ostatnich 12 latach (M, 45 lat).

Ja jestem ciggle w domu. M¢j brat przyjezdza raz na tydzien. Wychodz¢ na podworko, bo na-
wet nie mam dokad i$¢. On mnie wygania z domu do ludzi (K, 42 lata).

Majac na uwadze obcigzenia opiekuna, B. Grochmal-Bach (2007, s. 223—
224) wskazata na wystepowanie tzw. zespotu opiekuna, na ktory sktada si¢ wiele
objawow fizycznych, psychosomatycznych i psychospotecznych dostrzeganych
u osob dhugotrwale obcigzonych opieka nad chorym. Wérdd tych uwarunkowan
badaczka wymienita:

— poczucie odpowiedzialnosci towarzyszace opiekunom,

— przewleklte zmeczenie obowigzkami pielggnacyjno-opiekunczymi,

— zaniedbanie wlasnych potrzeb i obowigzkow.

»Zespot opiekuna” jest zjawiskiem niebezpiecznym dla opiekuna i pod-
opiecznego. Deficyt pomocy i wsparcia opiekuna moze prowadzi¢ do nadmier-
nego obcigzenia psychosomatycznego, a w efekcie do choroby. Wyczerpany
psychicznie, depresyjny lub przejawiajacy agresje opiekun nie jest w stanie pra-
widlowo wykonywaé¢ zadan zwigzanych z opiekg nad chorym. Zaniedbywanie
wlasnych potrzeb i zmeczenie wykonywang praca moze przejawiac si¢ brakiem
satysfakcji z wykonywania zadan, wystgpowaniem licznych objawow psychoso-
matycznych (np. problemoéw ze snem, apetytem), psychospotecznych (np. poczu-
cie osamotnienia), dystansem wobec problemow podopiecznego i utratg troski.
Przejawem zespotu opiekuna jest zto$¢ na podopiecznego, na sytuacje, w ktorej
si¢ znalazl opiekun oraz nieche¢ do wykonywania codziennych czynnos$ci. Niepo-
wodzenie moze wywota¢ rozdraznienie oraz gniew.

A. Maciarz (2004, s. 43) wspomniata o zespole ,,wypalania sit”*, podkre$la-
jac, ze jest to ,,specyficzny stan psychofizycznego wyczerpania z wieloma nasila-
jacymi si¢ objawami”. W jego przebiegu wyrdznita trzy fazy:

3 W literaturze naukowej opisano zespol ,,wypalania si¢ sit” (burnout syndrome), ktory juz
w latach 60. XX w. byl przedmiotem zainteresowan naukowcow (S¢k [red.] 2004). W 1974 r. ame-
rykanski psychiatra H.J. Freudenberger uzywat tego terminu na oznaczenie ,,stanu wyczerpania jed-
nostki spowodowanego nadmiernymi zadaniami stawianymi jej przez fizyczne lub spoteczne $rodo-
wisko pracy” (Zych 2007, s. 214).
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1. Dominujg takie objawy, jak: bole gtowy, bezsennos¢, obnizenie nastroju
i aktywnosci oraz rozdraznienie. Symptomy te przypominaja skutki zwy-
ktego przemeczenia, dlatego czesto sg przez opiekuna bagatelizowane.

2. Wszystkie wyzej wymienione objawy si¢ nasilajg. Opiekun do§wiad-
cza poczucia apatii, beznadziejno$ci sytuacji, wlasnej niekompetencji.
Stopniowo zaniedbuje swoje obowiazki, dystansuje si¢ wobec potrzeb
podopiecznego, pomniejsza jego problemy, za ktore obwinia innych lu-
dzi, np. lekarzy czy cztonkow rodziny, ktorzy nie interesujg si¢ losem
chorego i nie udzielaja mu pomocy. Doswiadcza stanu skrajnego zmecze-
nia i wyczerpania, prowadzacego do tzw. terminalnej fazy zespotu ,,wy-
palania sig¢ sit”.

3. U opiekuna pojawia si¢ negatywny obraz podopiecznego i wlasnej sytuacji
zyciowej. Dystansuje si¢ on emocjonalnie wobec chorego, oboj¢tnieje na
jego potrzeby i pragnienia. Zdarza si¢ utrata kontroli nad emocjami u opie-
kuna, u ktérego moze pojawi¢ si¢ agresja skierowana na podopiecznego.

Badane osoby méwily o przemeczeniu, bezsennosci, rozdraznieniu, towarzy-

szacym napieciu.

Jest coraz gorzej. Nie moge spa¢. On mnie budzi kazdej nocy. Krzyczy na mnie. Wota mnie.
Chce herbaty. Jak nie wstaje, to rzuca kapciem. Jestem zmgczona (K, 83 lata).

Kazdego dnia jestem z nig. Widzg, ze marnieje w moich oczach. Otacza mnie jej choroba. Mar-
twig si¢, denerwujg. Nasze zycie si¢ zmienia (M, 81 lat).

Respondenci, ktorzy opiekowali si¢ ojcem, mowili o narastaniu przemegcze-
nia, wyczerpaniu sit, braku pomocy i wsparcia innych osob:

Robig, co mogg. To ja teraz jestem za niego odpowiedzialny. Nie znam si¢ na leczeniu, ale sta-
ram si¢ wypetnia¢ zalecenia lekarza. Czasami juz odpuszczam, bo nic nie pomaga. Jestem zmeczo-
ny. Juz tak dlugo to trwa, jest ciagle tylko gorzej. Nie mam pomocy. Brat i siostra przychodza co-
raz rzadziej. W miarg pogarszania si¢ sytuacji, oni jakby uciekaja od tego wszystkiego. Cigzar opie-
ki spadt na mnie. Ja tez mam do$¢. Ide na podworko, mowie sam do siebie, ale wracam, bo co mam
poczaé. Moje zycie utracito sens. Jakby niczego nie byto. Tylko ta choroba (M, 53 lata).

Moj organizm si¢ wyczerpat. Podnositem ojca i zemdlatem. To juz drugi raz. On jest cigzki.
Nie pomaga mi. Jest taki wymagajacy. Ja tez si¢ meczg. Nie narzekam, ale wewnatrz cierpig, i to
bardzo (M, 52 lata).

Opiekunowie do$wiadczali przecigzenia opieka, permanentnego stresu,
a w konsekwencji wypalenia sil. Przejawiali zachowania agresywne w stosunku
do podopiecznych. Przyktadem sg fragmenty wypowiedzi respondentow:

Mama wymaga calodobowej opieki. Jest ucigzliwa, megczy mnie opieka nad nig. Ja nie mam
wlasnego zycia. Nie pracuje, z nikim si¢ nie spotykam, nigdzie nie wychodz¢. Juz nie mam sity.
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Czasami wola w nocy, ja nie wstaj¢. Dopiero po pewnym czasie zwloke si¢ z t6zka. Ona rzuca kap-
ciami we mnie. Denerwuje mnie to wszystko (K, 50 lat).

Zmienitem pampersa, umylem go. Karmitem ojca od rana. Nic nie zjadl. Miatem jecha¢ razem
z kolegami na gietde gotebi. On nie jadl, plut, przeklinal, kopat mnie. Mam do$¢. Moje zdenerwo-
wanie jest maksymalne. W koncu krzyknatem: nie jedz, to w koncu umrzesz. Miatem do$¢ i wysze-
dlem z domu. Juz mi wszystko jedno. Nie mam wlasnego zycia, juz nic nie mam. Wszechogarnia-
jaca choroba (M, 52 lat).

Badani opickunowie wskazywali na napady ztosci i agresji chorego, zaburze-
nia snu i zmiany osobowosci oraz trudnosci z porozumiewaniem si¢. Opiekuno-
wie rodzinni napotykali na trudno$ci zwigzane z codziennym funkcjonowaniem
chorego, takie jak: niekontrolowanie potrzeb fizjologicznych, utrzymanie higieny
i toaleta, pozostawienie chorego samego w domu oraz podrézowanie z nim, a tak-
ze bladzenie.

Kiedys byt razem z nami, a potem jako$ si¢ oddalit. Szedt droga do (...). Szukatam go. Jez-
dzitam rowerem i szukatam. W koncu go odnalaztam. Przestraszytam sig. (...) Ojciec krzyczy. Ma
omamy wzrokowe i stuchowe. Widzi jakichs ludzi, ktoérych nie ma. Styszy glosy. Widzi np. muchy.
Krzyczy na mame, ze przyszli jacy$ mezczyzni do niej. Ojciec mnie nie poznaje. Mowi do mnie
pielegniarka. Wydaje si¢ mu, ze jest jeszcze druga pielegniarka, ale jej przeciez nie ma (K, 45 lat).

Mama lezy. Zatatwia swoje potrzeby do pampersa. Ma na state cewnik, bo wstrzymato mocz
ijuz si¢ nie uruchomit pecherz. Muszg ja my¢, kapaé. Nie chce, zeby ja ruszaé. Krzyczy, ze jg mor-
duja (K, 47 lat).

Tacie zepsutl si¢ ostatni zab. Miatem problem, bo on nie chodzi — jak mam go zawiez¢ do den-
tysty? Poprositem brata. Pojechat ze mng do prywatnego gabinetu. Wnie$liSmy ojca na rgkach. Nie
byto innego sposobu (M, 50 lat).

Problemy zdrowotne, ktérych nie moze rozwigzaé¢ lekarz rodzinny, wyma-
gaja korzystania z prywatnych wizyt lekarskich. Zwigksza to koszty ponoszone
przez rodzing, co jest szczegolnie dotkliwe, kiedy opiekun zajmuje si¢ chorym
i nie pracuje zawodowo.

Do ojca zamawiam lekarza rodzinnego. Ptace 100 zt za kazda wizyte. Zamawiam tez panig chi-
rurg. Jej tez ptace 100 zk. A jeszcze te lekarstwa i opatrunki. Juz mi brakuje pieni¢dzy, bo te wizyty
sa czgste. Jeszceze pielegniarka przychodzi pobra¢ badania. Daje jej 20 zt. Ja nie pracujg, nie mam
emerytury. Korzystam z emerytury ojca i mamy. Mama tez jest chora. Ma cukrzyce, jaskre, chore
serce. Jest ciezko (M, 58 lat).

Zdarza sig, ze opiekunowie nadmiernie angazuja si¢ w opieke nad chorym,
zapominajac o wlasnych potrzebach, o zyciu osobistym. W literaturze naukowej
(Kalinowski 2002, s. 41) przyjeto okreslenie ,,syndrom Mesjasza”, ktory przeja-
wia si¢: nadpobudliwos$cig, wyczerpaniem, karaniem innych osob, mniejszg kon-
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trola, gorszym wgladem w siebie, a nawet uzaleznieniami czy mys$lami samoboj-
czymi*. Opiekun chorego powinien jak najczgsciej zwracaé si¢ o pomoc do in-
nych os6b (Szluz 2016, s. 105-112), lekarzy oraz stowarzyszen alzheimerow-
skich. Powinien dazy¢ do stworzenia bezpiecznego i1 przyjaznego domu dla oso-
by chorej i stworzenia mozliwie jak najlepszych warunkow dla siebie jako opie-
kuna rodzinnego.

Opiekunowie podkreslajg takze pozytywne aspekty sytuacji, przyznajac, ze
postawione przed nimi zadanie przyczynia si¢ do ich dowartosciowania, nawigza-
nia gtebszej wiezi psychicznej z podopiecznymi.

Siedzg juz dluzsza chwilg. Musze i$¢ do ojca, bo trzeba go pokarmi¢, umy¢, zmieni¢ pamper-
sa. Ja to musze zrobi¢. To wazne. To jakby moja praca (M, 52 lat).

Ja jestem niezbedny, bo mama sobie nie radzi. Bez mojej pomocy ona nie moze funkcjonowac.
Nie chee jej nigdzie odda¢, to moja mama. Czuj¢, ze mam obowiazek do spehnienia, to dla mnie
wazne zadanie w zyciu (M, 56 lat).

Niektorzy wyrazaja dume, ze potrafig sprosta¢ wyzwaniu, jakim jest opieka
nad osobg z zaburzeniami pamigci. Majg poczucie bycia potrzebnym innej osobie.

ZAKONCZENIE

Petnienie opieki przez opiekuna rodzinnego nad osoba chorg na chorobe
Alzheimera jest bardzo trudne. Jest ona sprawowana — szczegdlnie w zaawanso-
wanym stadium choroby — przez cata dobg. Ma charakter dlugotrwaty, od kilku
do kilkunastu lat. Zwicksza si¢ zatem zakres i stopien opieki oraz jej czas. Wcze-
sne objawy najczesciej nie sg dostrzegane, z kolei pézne rozpoznanie nie sprzyja
choremu. Zachowanie si¢ podopiecznego utrudnia mu funkcjonowanie, nie roz-
poznaje on miejsc, traci rozumienie przeznaczenia przedmiotow i umiejetnosé po-
stugiwania si¢ narzg¢dziami. Dziwne zachowania powodujg frustracje u opiekuna.
Trudne sg wyj$cia z domu i wizyty u lekarza, pacjent czesto opiera si¢ i nie chce

4 A. Nowicka na podstawie wybranej literatury przedmiotu przywotata kilka przyktadow obra-
zujacych problemy zdrowotne opiekundéw sprawujacych dtugotrwata opieke nad chorym na Alzhei-
mera. Zauwazyta, ze dochodzi u nich do obnizenia odpornosci immunologicznej, rozwoju innych
schorzen (np. zaburzen w odzywianiu si¢, depresji, chorob sercowo-naczyniowych, jak nadcisnie-
nie tetnicze czy choroba wienicowa, ale takze uktadu oddechowego itp.). Ponadto podkreslita, ze
opiekunom wolniej goja si¢ rany i wykazuja oni ostabione reakcje na szczepionke przeciw grypie.
Ten efekt zmniejszonej odpornosci immunologicznej moze si¢ u nich utrzymywac nawet do 4 lat po
$mierci podopiecznego. Obserwuje si¢ u nich poza tym napig¢cie emocjonalne, niepokdj i zmienno$é
nastroju, ich zachowanie bywa impulsywne, a nawet agresywne. Niektore jednostki probuja rozta-
dowac towarzyszace im napiecie i poprawic sobie nastrdj, siegajac po papierosy, kofeine, alkohol
lub leki uspokajajace i nasenne (Nowicka).
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wstac z 16zka, nie pozwala si¢ ubra¢. Chorzy maja urojenia, halucynacje, zaburze-
nia nastroju i zachowania, bywajg agresywni.

Opiekun, koncentrujac si¢ na zajmowaniu si¢ podopiecznym, traci po pew-
nym czasie prace, co prowadzi do probleméw finansowych. Najczesciej zosta-
je sam, a pozostali cztonkowie rodziny, ktorych choroba przeraza, niejednokrot-
nie zaczynajg si¢ stopniowo izolowaé. Opiekun pozostaje we wtasnym domu, nie
ma czasu wolnego. Diugotrwata izolacja opiekuna rodzinnego utrudnia powr6t do
poprzedniego funkcjonowania w srodowisku pracy i srodowisku lokalnym. Zmie-
nia si¢ jego zycie, w ktorego centrum znajduje si¢ choroba. Zdarza sig, ze opie-
kun zapada na rdzne choroby, ktore sg skutkiem doswiadczanych przez dtugi czas
obcigzen.
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SUMMARY

Most patients have families that are providing some level of care and support. In the case of
older adults and people with chronic disabilities of all ages, this “informal care” can be substantial in
scope, intensity, and duration. Family care giving raises safety issues in two ways. First, caregivers
are sometimes referred to as “secondary patients”, who need and deserve protection and guidance.
Second, family caregivers are unpaid help providers who often need help to learn how to become
competent volunteer workers who can better protect their family members (i.e. the care recipients).
This article summarizes quality evidence from both of these perspectives. The focus is on the adult
caregiver who provides care and support primarily for adults with chronic illnesses and chronic
health problems.

Keywords: family; family caregiver; chronic illnesses; chronic health problems; Alzheimer’s
disease



