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Abstract
“Self-Organizing Care” — caring for a person with Alzheimer’s in the biography of a family
carer

Caring for a person with Alzheimer’s disease is not only exhausting physically and emotionally, but
can also have high financial costs. This problem becomes of a special importance in the presence
of an ageing process of individual and society and growing number of people with Alzheimer’s
disease. The paper aims to present difficulties encountered by family caregivers of people with
Alzheimer’s disease. Caring for person with AD run the caregivers the high risk of decreased
quality of life, it is especially true with regard to family caregivers who are emotionally related with
the patient.
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Wstep

Problem zwigzany z opiekg nad osobami z chorobg Alzheimera nabiera szczegdlnego
znaczenia wobec zjawiska starzenia sie jednostek i spoteczenstw. Wraz z wydltuzonym
trwaniem ludzkiego zycia zwigksza si¢ liczba 0sdb starszych, cierpigcych z powodu
chordb towarzyszacych staro$ci, miedzy innymi zwigzanych z wystepowaniem de-
mencji'. W Polsce opieka nad chorymi z demencjg odbywa sie w: domach rodzinnych,
zakladach opiekunczo-leczniczych, zakladach pielegnacyjno-opiekunczych, domach

! ‘W 2016 r. odnotowano, ze na $wiecie zyto 47,5 mln os6b cierpigcych na otepienie, z ktérych od 28,5
mln do 33,3 mln 0s6b do$wiadczato choroby Alzheimera. Swiatowa Organizacja Zdrowia przewiduje,
ze liczba 0séb dotknietych demencja w 2030 r. wyniesie 75,6 mln, a do roku 2050 wzrosnie do 135,5
mln (Prince, Comas-Herrera, Knapp, Guerchet, Karagiannidou 2016; World Health Organization 2017).
W Polsce liczba chorych jest obecnie szacowana na ok. 500 tys. Przewiduje sie, ze do 2050 r. liczba ta
wzrosnie do 2 mln. Minister Zdrowia oraz Minister Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej nie dysponuja
szczegotowymi informacjami na temat skali zjawiska, liczby chorych, ani kosztéw leczenia i opieki. NIK
zwrocita uwagg, ze skutki choroby Alzheimera dotykaja rodzin, na ktére przenosza finansowe, a takze
spoleczne i psychologiczne koszty opieki (Najwyzsza Izba Kontroli 2017).
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pomocy spolecznej, dziennych i catodobowych oddziatach psychogeriatrycznych, domach
dziennego pobytu, a takze w hospicjach. Pomocg w sprawowaniu opieki nad chorym
stuza poradnie i stowarzyszenia alzheimerowskie oraz grupy wsparcia (Jarkiewicz,
Kotapka-Minc, Parnowski 2002: 91-94).

Propozycje moga stanowi¢ rodzinne domy pomocy, ktore s3 nowoczesng formg
calodobowych ustug opiekunczych i bytowych, swiadczonych przez osoby lub rodziny
w ich miejscu zamieszkania. Ich zadaniem jest zapewnienie calodobowej opieki nie mnie;j
niz trzem i nie wiecej niz o§miu osobom, ktére wymagaja wzmozonej opieki ze wzgledu
na znaczne ograniczenie w codziennym funkcjonowaniu, wynikajace z podesztego
wieku i niepelnosprawnosci.

Wiparcie ze strony instytucji jest ciggle niewystarczajace®. W Polsce ,,niezinstytucjona-
lizowane formy pomocy?, oparte na wcigz tradycyjnych wieziach rodzinnych, odgrywaja
najwazniejszg role w funkcjonowaniu gospodarstw domowych” (Siemieniska 2009: 109).
Z badan wynika, ze najliczniejszg grupe opiekundéw* stanowia wspétmalzonkowie,
przede wszystkim zony chorych, kolejne miejsce zajmuja ich dzieci (Parnowski 1998:
243-253). Opieka nad osobami z chorobg Alzheimera wigze si¢ z wystepowaniem
u opiekuna rodzinnego stresu, ktory wynika z braku wtasciwego przygotowania, a takze
emocjonalnego stosunku do chorego. W artykule podjeto probe ukazania oraz interpretacji

2 W Polsce rozwdj panstwowego systemu wsparcia opiekunéw, szczegélnie tych, ktorzy opiekuja
sie osobami z chorobg Alzheimera, jest wcigz niedostateczny. Praca socjalna jest oparta na tzw. systemie
nieformalnym lub naturalnym (rodzina, opiekunowie, przyjaciele i sasiedzi), a takze na ukladach
formalnych (dostarczajacych specjalistycznej pomocy) oraz systemach spotecznych (szpitale, stuzba
zdrowia, oérodki dziennej opieki) (Szluz 2016: 110). W polityce senioralnej panstwa i w dzialalnosci
poszczegdlnych samorzadow dostrzegane sa wzrastajace potrzeby opieki nad osobami zaleznymi, ale
w dalszym ciagu niewiele specjalistycznych instytucji wspierajacych powstaje w miejscu zamieszkania
pacjentow iich rodzin. Przyjeto zatozenia diugofalowej polityki senioralnej na lata 2014-2020, obejmujace
réwniez opiekunéw nieformalnych, ale ich implementacja na poziomie gmin i powiatow zalezna jest
od wyznaczonych przez lokalnych wlodarzy priorytetéw polityki spolecznej. Celem polityki senioralnej
w Polsce bedzie: ,, wspieranie i zapewnienie mozliwo$ci aktywnego starzenia si¢ w zdrowiu oraz mozliwosci
prowadzenia w dalszym ciagu samodzielnego, niezaleznego i satysfakcjonujacego zycia, nawet przy
pewnych ograniczeniach funkcjonalnych” (Uchwata nr 238 Rady Ministréw z dnia 24 grudnia 2013 r.:
6). Bariery pojawiaja sie wciaz w: infrastrukturze, organizacji transportu, architekturze, zatrudnieniu
profesjonalnej kadry, kryteriach finansowych ograniczajacych dostepnos¢ do ustug, wprowadzaniu
innowacyjnych rozwiagzan wspierajacych opiekunéw oséb zaleznych, lansowaniu programoéw
profilaktycznych, a takze w blokadach legislacyjnych i administracyjnych.

* Autorka zwraca uwage na dysfunkcje polskiej rodzinnosci. Ta polska rodzinnos¢ - z bardzo silnymi
rodzinnymi wieziami, w swej samodzielnosci i samowystarczalnosci zrzuconej na barki kobiet - jest
anachroniczna w rodzacym sie spoleczenstwie ponowoczesnym (Siemieniska 2009: 97-110).

* Opiekunowie nieformalni nie s3 w Polsce rejestrowani, z wyjatkiem tych, ktérzy pobierajg np.
specjalny zasitek opiekunczy czy skorzystaly z puli dostepnych 14 dni rocznie zasitku opiekunczego
wyplacanego przez ZUS. Préba oszacowania liczby opiekunéw rodzinnych zostala podjeta po raz
pierwszy w ramach migdzynarodowego projektu EUROFAMCARE, realizowanego w latach 2003-2004.
Na podstawie liczby oséb starszych niepetnosprawnych lub wymagajacych pomocy uzyskano wynik
zblizony do 2 milionéw (Perek-Bialas 2011: 64).
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subiektywnych doswiadczen osoby, w ktdrej biografie zostata wpisana ,,samoorganizacja
troski” zwigzana z opieka nad osobg z chorobg Alzheimera.

Charakterystyka choroby Alzheimera

Miedzynarodowa klasyfikacja choréb, urazéw i przyczyn zgonéw (ICD-10) okresla
otepienie jako zesp6t objawow spowodowany przewlekla lub postepujaca choroba mézgu,
przebiegajacy z zaburzeniem wyzszych funkcji korowych (poznawczych) - pamieci,
myslenia, orientacji, rozumienia, liczenia, porozumiewania si¢ — funkcji jezykowych,
uczenia sie, planowania, umiejetnosci oceny. Zaburzenia te w negatywny sposdb wptywaja
na funkcje intelektualne, kontrole emocji, zachowania spoleczne i czynno$ci zawodowe
(World Health Organization 1992). Amerykanskie Towarzystwo Psychiatryczne (DSM-1V)
okresla otepienie jako uposledzenie pamieci zaréwno kroétko-, jak i dlugoterminowej,
ktéremu towarzyszy co najmniej jeden z objawdéw: (1) afazja (zaburzenia mowy);
(2) agnozja (niezdolnos¢ do rozpoznawania przedmiotéw, mimo braku zaburzen czucia,
wzroku, stuchu itp.); (3) apraksja (zaburzenie zdolno$ci do wykonywania precyzyjnych
czynnosci ruchowych przy braku np. niedowladéw czy porazen mieéni); (4) zaburzenie
funkcji wykonawczych (niezdolnos¢ do planowania, organizacji, porzagdkowania czyn-
nosci, zaburzenia myslenia abstrakcyjnego). Nieprawidlowosci te musza wywolywa¢
trudno$ci w funkcjonowaniu spotecznym (zawodowym, rodzinnym) i codziennych
czynnosciach oraz obnizenie dotychczasowego poziomu funkcjonowania (American
Psychiatric Association 1994).

Najczgstszg postacig otepienia jest choroba Alzheimera, szacuje si¢ Ze stanowi przy-
czyne okolo 50-75% wszystkich przypadkéw otepien (Jorm, Jolley 1998: 728-733). Jest
postepujacym schorzeniem neurozwyrodnieniowym, obejmujacym 41-71% populacji
dotknietej demencja. Nalezy zauwazy¢, ze problemem wystepujacym u czgéci pacjentdw
sg zachowania agresywne. Na podstawie badan wyrézniono kilka grup takich zachowan:
agresja czynna, czynny opor, pogrozki fizyczne, agresja stowna, odmowa méwienia,
zachowania destrukcyjne (Grochmal-Bach 2007: 55). Chory traci stopniowo umiejetno$¢
samodzielnego funkcjonowania i wymaga ciagtej opieki.

U opiekunéw o0s6b z chorobg Alzheimera stwierdza sie: nadwrazliwos¢, chroniczne
przemeczenie, zaburzenia dotyczace funkcjonowania wielu uktadéw, w tym immuno-
logicznego i sercowo-naczyniowego. Cecha korelujaca z pelnieniem roli opiekuna jest
otyloé¢ (Kloszewska, Kwiecinska 1998: 59-66). Badacze zauwazyli, Ze u opiekunéw
(14-41%) zaobserwowano depresje, wystepuje u nich réwniez: nerwowos¢, wyczerpanie,
zaburzenia snu, lek, obnizony nastrdj oraz drazliwo$¢. W 1980 roku wprowadzono pojecie,
ktére obejmuje wymienione objawy, jest to tak zwane obciazenie opiekuna (caregiver
burden) (Ras, Opala 2001: 95-99). Przyjmuje sie, ze choroba trwa od roku do 20 lat
(Gabryelewicz 1999: 341-352), co w konsekwencji obcigza opiekuna rodzinnego przez dtugi
czas i wywoluje negatywne skutki. Na podstawie przeprowadzonych badan zauwazono,
ze opiekunowie, ktdrzy zamieszkiwali wspolnie z podopiecznym, skarzyli sie gléwnie
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na: brak niezalezno$ci, poczucie ,uwiezienia” we wlasnym domu i poprzez obowigzki
opiekuncze. Niezamieszkiwanie opiekuna z osobg zalezng takze powodowalo problemy,
miedzy innymi: dojazd do seniora, ograniczony czas opiekundw i ponoszenie kosztow
dojazdéw. Osoby majace wspdlne gospodarstwo domowe wraz z seniorem wykonywaty
znacznie wigcej czynnosci powigzanych z opieka, miedzy innymi pomoc przy kapieli
i innych zabiegach higienicznych. Osoby, ktére nie zamieszkiwaty wraz z podopiecznym
i byly opiekunami ,,dochodzacymi”, najczesciej angazowaly si¢ w przygotowywanie
i donoszenie positkéw oraz prace porzadkowe (Szlazak, Pilat, Sarata 2015: 13).

Opieka nad osobg z chorobg Alzheimera w biografii opiekuna
rodzinnego

Gléwny ciezar opieki nad osobami cierpigcymi na chorobe Alzheimera spoczywa
w Polsce na rodzinach. Majgc na uwadze, ze badanie opiekunéw rodzinnych oséb
z chorobg Alzheimera nie jest czesto realizowane, podjeto probe opisu oraz interpretacji
subiektywnych do$wiadczen osoby, w ktdrej biografie zostala wpisana wspomniana
»samoorganizacja troski’, zwigzana z opiekg nad osobg z chorobg Alzheimera. Gléwnym
celem przeprowadzonego badania’® bylo poszukiwanie odpowiedzi na pytania o indy-
widualny sens do$wiadczen, o relacje z innymi i znaczenia przypisywane obecnym
postawom oraz zmiane zachowan ukierunkowanych na podejmowanie dziatan zyciowych.
Poszukiwano odpowiedzi na pytania badawcze: Jakie znaczenie nadaje badana jednostka
tresci swoich doswiadczen? Jaki wplyw na postawy respondenta mial proces interakeji
z innymi i oddzialywania instytucjonalne?

Ze wzgledu na trudne, dramatyczne doznania, gtéwna strukturg ksztaltujgcg indy-
widualng tozsamos¢ byta trajektoria® biograficzna (Schiitze 1997: 25; Slezak 2005: 304;
Gorecki 2007: 778-779). G. Riemann i E Schiitze (2012: 406-410) ustalili, ze przebieg
kazdej trajektorii ma wlasny porzadek sekwencyjny okreslony w nastepujacych stadiach:

° Badanie zostalo przeprowadzone w kwietniu 2017 r. przez autorke artykutu, z zastosowaniem
metody biograficznej, techniki wywiadu narracyjnego. Metoda indywidualnych przypadkéw, jest to
pewien sposdb badan: ,,polegajacy na analizie jednostkowych losow ludzkich uwikianych w okreslone
sytuacje wychowawcze, lub na analizie konkretnych zjawisk natury wychowawczej poprzez pryzmat
jednostkowych biografii ludzkich z nastawieniem na opracowanie diagnozy przypadku lub zjawiska
w celu podjecia dziatan terapeutycznych” (Pilch, Bauman 2001: 48). Pte¢ i wiek respondenta — mezczyzna,
51 lat. Opieka nad ojcem byta sprawowana przez 10 lat, do $émierci podopiecznego (luty 2017 r.). Ze
wzgledu na ochrone danych osobowych nie podano miejsca przeprowadzenia wywiadu, usunigto nazwy
miejscowosci i inne nazwy wlasne.

¢ E. Zakrzewska-Manterys (1995: 41) podkreslila, ze: ,trajektoria odnosi si¢ do badania proceséw
nieuporzadkowanych, nieustrukturowanych, chaotycznych, a jednocze$nie przysparzajacych
uczestniczacym w nich osobom cierpienia i bélu, niosacych ze soba rozpacz, poczucie nieszczescia
ikleski, wyzwalajacych szok i prowadzacych do zalamania. W tym wiec ujeciu trajektoria zawsze dotyka
cierpienia i uzyta by¢ moze jako swego rodzaju metodologiczna pomoc w opisywaniu i badaniu radzenia
sobie z cierpieniem”.
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(1) stopniowe gromadzenie si¢ potencjalu trajektoryjnego; (2) nagte przekroczenie granicy
uczynnienia potencjalu trajektoryjnego; (3) proba rozwiniecia chwiejnej réwnowagi
iradzenia sobie z zyciem codziennym; (4) destabilizacja chwiejnej réwnowagi radzenia
sobie z zyciem codziennym; (5) zalamanie sie organizacji zycia codziennego i orientacji
wobec samego siebie (6) proby racjonalizacji trajektorii i pogodzenia si¢ z nia; (7)
praktyczna praca nad trajektorig i uzyskanie nad nig kontroli oraz/lub uwolnienie sie z jej
wiezow - gdzie nastepuje wyjscie z trajektorii, stanowigce ,,powr6t do zycia” i podjecie
watku ,,przerwanej” biografii. Ztozyly si¢ na nig okolicznosci zyciowe, na ktore jednostka
nie miata wplywu, i w ktorych przyszto jej egzystowaé (gromadzenie potencjatu trajek-
toryjnego). G. Riemann i E. Schiitze (2012: 410) przewidujg trzy scenariusze ,wyjscia”
z trajektorii: (1) ucieczka od trajektorii — nieprzyjmowanie do wiadomosci obecnej
sytuacji zyciowej, ignorowanie symptomow trajektorii oraz obnizanie jej rangi lub fizyczne
opuszczenie miejsca akcji; (2) ,,oswojenie” trajektorii — wlaczenie trajektorii w sytuacje
zyciowg czlowieka, bez skupiania si¢ na jej destrukcyjnym wplywie, a traktowanie jej
jedynie jako element ,,zaktdcajacy”; dzieje si¢ tak, gdy potencjal trajektorii i jej skutki
nie mogg by¢ zlikwidowane; (3) systematyczna eliminacja potencjatu trajektoryjnego
przez dokonanie catkowitej reorganizacji sytuacji zyciowej, koncentracji na wlasnym
rozwoju i wykorzystanie trajektorii jako materialu biograficznego wzmacniajacego
osobiste doswiadczenia zyciowe.

Biograficzny schemat dziatania respondenta zostal przerwany przez silng i niszczacg
trajektorie biograficzng. W zyciu jednostki pojawily sie nieoczekiwane, nagte wydarzenia,
ktére niosty skutki, nad ktérymi osoba nie mogta na poczatku zapanowaé. Wypelniajac
swoje plany biograficzne, dostrzegta i uswiadomita sobie, Ze nie moze polega¢ na swoich
oczekiwaniach. Pojawito sie poczucie bycia uwarunkowang przez sity zewnetrzne, ktérych
nie moze zrozumie¢ i kontrolowac.

Pracowalem w Zaktadzie Tapicerskim w [...], w ktérym kierowatem Pracownig Stolarska. 17 lipca,
bedac w pracy, dowiedziatem sie, Ze w wypadku samochodowym zginal wspotwlasciciel mojej firmy.
Chorowal, miat depresje, czy to byt wypadek, do dzisiaj nie wiem. Firma przestata w tym dniu istnie¢.
Okazalo sig, ze bylo zadluzenie, nie byt oplacony nawet ZUS, o czym dowiedzialem si¢ w tym czasie,
poniewaz ojciec juz chorowal od trzech lat. Ciggle moéwil, ze glowa juz nie ta i nie pamieta. Juz zaczat
sie kfa$¢ do 16zka w ubraniu i tez z niego spadt kilkakrotnie na podlogg. Ja go podnosilem i zdarzylo
sie, moze dwa razy, ze zemdlalem w domu. Wlaénie po tym wypadku szefa bytem rano w kosciele.
Stracitem przytomno$¢ i upadtem na kamienng posadzke. Trafitem do szpitala ze zniszczonym stawem
zuchwy. Wstawiono mi sztuczny staw. Badania daly oznaki zwiazane z podejrzeniem padaczki, ale
neurolog stwierdzil, ze renty nie otrzymam. Jesli zloze dokumenty, to naraze si¢ na odebranie prawa
jazdy, a tego nie chcialem. Z ojcem bylo coraz gorzej, samochdd byt mi potrzebny, zeby zawiezé go

do lekarza. Zostalem bez pracy, z chorym ojcem i mamg, ktora réwniez chorowala.

Mezczyzna mial poczucie do§wiadczania siebie jako ofiary wydarzen. Nastepowata
dezorganizacja jego codziennego zycia. Wystapit fanicuch wzajemnie uwarunkowanych
zdarzen, od ktérych nie bylo ucieczki. Uczestniczylo w nim wiele osob, ktére indywidualnie
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doswiadczaly tych zdarzen, frustracji i uczucia wyczerpania. Riemann i Schiitze (2012:
394) podkredlili, Ze: ,,ostre cierpienie jest fenomenem biograficznym par excellence,
poniewaz wdziera si¢ ono w sfere indywidualnej tozsamosci tych, ktdrzy cierpia, ich
rodzin, przyjaciot i krewnych” Respondent nie byt w stanie zaplanowac¢ przeciwdzialania.
Odczuwat cierpienie i oddzielenie od zewnetrznego $wiata, od normalnej egzystencji.
Nie radzit sobie z codziennymi sytuacjami i sprawami.

Zostalem z rodzicami w domu. Ojciec zachorowat juz ponad 10 lat temu. Najpierw ciagle zapominat
o wydarzeniach, faktach sprzed chwili. Lepiej pamietal wlasne dziecinstwo. Wraz z poczatkami
choroby Alzheimera pojawialy si¢ u niego inne problemy. Kolejno miat chorobe zakrzepowa pluc,
kamienie w woreczku zélciowym, zapalenie stawow, a potem jeszcze guzy na plecach z przetoka
do kregostupa. Wiele razy byl w szpitalu i mial tez operacje. Ubytek Zelaza i innych skladnikéw
krwi spowodowat dwukrotne niedotlenienie. Po drugim zdarzeniu karetka pogotowia zabrala ojca
do szpitala kolejny raz. Jego stan si¢ pogorszyl na tyle, ze juz nie mozna bylo sie z nim normalnie
komunikowa¢. Zatatwial swoje potrzeby w 16zku. Byl agresywny. Mial go zbada¢ psychiatra, ale
tego nie zrobil, bo nie mieli specjalisty w szpitalu i wypisali ojca do domu. Ja juz nie moglem
wytrzymaé w tym szpitalu. Ojciec byt agresywny, zapach w pokoju byt nie do zniesienia, okropny
fetor. Wyszedlem na korytarz. [...] Chciatem, zeby chodzil przy balkoniku, ale bez skutku. Krzyczal,

przeklinal. Obawialem sie jego powrotu do domu.

A. Strauss, S. Fagerhaugh, B. Suczek, C. Wiener (1985: 8) zauwazyli, Ze trajektoria jest
postrzegana jako ,,nie tylko fizjologiczny rozwdj choroby pacjenta, lecz jako calosciowa
organizacja pracy wykonanej w zwigzku z tym przebiegiem plus wptyw na osoby wtaczone
W te prace i jej organizowanie”. Respondent zostal zatem wlaczony w organizowanie
opieki nad chorym, stal si¢ uczestnikiem dramatu nieuleczalnej choroby.

Forme dzialania jednostki stanowila adaptacja do sytuacji, w ktorej sie znalazta.
Wypracowala sposoby radzenia sobie w zyciu codziennym. Badany znosil i doswiadczat
czegos, co nie moglo by¢ przez niego kontrolowane, z czym nie madgt si¢ uporaé. Miat
poczucie stawania si¢ obcym samemu sobie, prowadzgce do zmian okreslania wlasne;j
osobowej tozsamosci. E. Erikson (cyt. za: Suska 2001: 111) zauwazyl, Ze tozsamos¢
to poczucie, ze jest sie kim$ szczegolnym, a jednoczesnie zintegrowanym w obrebie
spotecznego ukladu odniesienia, w ktérym si¢ odgrywa okreslong role. Respondent
pelnit role opiekuna rodzinnego dla ojca i tez w pewnym zakresie dla matki.

Po powrocie do domu ojciec nadal byt agresywny, nie chcial si¢ my¢, rzucat kapciami. W ciagu
dnia spal, a w nocy bylo istne szalenstwo. Prosilem lekarza rodzinnego, aby przypisal lekarstwa, ale
nie skutkowaly. Po pewnym czasie udalo sie je dopasowal. Ojciec wreszcie spal w nocy i byl troche
spokojniejszy. Przestal stopniowo chodzi¢. Mama powiedziata, ze moze nawet lepiej, bo juz by$my
sobie nie poradzili zupelnie z nim. Zamawiatem wizyty domowe lekarza rodzinnego. Mity lekarz,
ale nie poruszal kwestii Alzheimera. Raczej skupial sie na chorobach ciata, tej przetoce z otworem
na plecach, wynikach badan itd. Zostalem w tej sytuacji sam z problemem. Mama byla chora na

cukrzyce, serce, jaskre. Jeszcze troche gotowala i prasowala. Cala opieka spadla na mnie. Leczenie



»SAMOORGANIZOWANIE TROSKI” — OPIEKA NAD OSOBA Z CHOROBA ALZHEIMERA...

jest kosztowne. Nie mialem Zadnych $§rodkéw do zycia. Korzystalem z emerytur rodzicéw. Nie
otrzymalem zasilku dla opiekuna, bo przekroczyliémy nieznacznie prég dochodowy. Nie szukalem
pracy, bo nie mogtem ich zostawi¢ bez opieki. Potrzebowatem pomocy, ale jej nie otrzymatem. Byt
pracownik socjalny, przydzielil zasitek celowy w kwocie 300 zt na koldre i poduszke medyczna
i posciel dla ojca. Juz si¢ wiecej nie pojawil. Nie bylo zainteresowania, ani pomocy. Wypozyczytem

wozek i 16zko przeciwodlezynowe z wypozyczalni. To bylo potrzebne.

Oslabieniu ulegta zdolno$¢ jednostki do nawigzywania i organizacji stosunkow
spolecznych. Dostrzegany jest tutaj paradoks, poniewaz z jednej strony wystepuja
zmiany i ostabienie w zakresie wspomnianych stosunkéw spotecznych, a z drugiej
osoba staje sie coraz bardziej zalezna od znaczgcych innych jako pomocnikéw czy
doradcéw. Przeprowadzone przez badaczy analizy doprowadzity do wysuniecia wniosku,
ze wsparcie wobec opiekundéw rodzinnych opiera si¢ na $wiadczeniach pienieznych
niewielkiej wysoko$ci, brakuje natomiast wsparcia o charakterze ustugowym i pomocy
w godzeniu pracy z opieka. Wérdd uwarunkowan tak duzego zaangazowania Polakéw
w intensywng, dlugoterminowg opieke wskazano: wysokie, kulturowe i spoleczne ocze-
kiwania wzgledem opieki nieformalnej, rodzinnej; ograniczenia ilosciowe i jako$ciowe
po stronie opieki formalnej oraz deficyt rozwigzan prawnych, ktére umozliwityby
pogodzenie pracy z opieka. Polski system opieki cechuje zatem intensywno$¢ opieki
opiekundw rodzinnych, przy jednoczesnej ograniczone;j i selektywnej jej gratyfikacji ze
strony wladz publicznych (Bakalarczyk 2015: 145-149; Sadowska 2014: 26-27). Opieka
nad niesamodzielnymi seniorami bywa zatem scedowana na opiekunéw rodzinnych
(do$wiadczajg oni obcigzenia psychicznego, fizycznego, ekonomicznego i spotecznego,
co powoduje dodatkowe napiecie w roli opiekuna).

Sytuacja zyciowa badanego zostala zmodyfikowana, a jego oczekiwania wobec
przysztosci zostaly przeformulowane, co skfanialo go do reinterpretacji przebiegu zycia.
L. Kloszewska (2001: 78-82) podkre§lila, zZe choroba Alzheimera zmienia Zycie nie tylko
osoby chorej, lecz takze jej opiekuna. Pomoc choremu w wykonywaniu codziennych
czynnosci, zapewnienie opieki pielegniarskiej i medycznej, a takze wsparcie psychiczne
chorego wysuwa sie na pierwszy plan. Respondent tracit cze$¢ zdolnosci do dzialania
w rozmaitych, kulturowo réznych §wiatach spolecznych. Egzystencjalny $wiat jednostki
wykazywal tendencj¢ do zanikania.

MJdj dzien rozpoczynal si¢ wezeénie rano. Ojciec spal, to moglem zje$¢ $niadanie. Potem go budzitem,
bo chcialem zachowal rytm dobowy. Mylem go, przewijalem, zmienialem pampersy, podawatem
lekarstwa, $niadanie. To trwato kazdego dnia do poludnia. Potem go sadzalem na wozku, zeby nie
lezal. Byl w swoim $wiecie. Nie poznawal juz. Do mnie méwil »Panie pielegniarzu«. Krzyczal, ze
tamten z innej zmiany byl lepszy. Mial omamy wzrokowe i stuchowe. Ciagle kogo$ widzial i styszal.
Ojciec wymagal wielokrotnego mycia i zmiany pamperséw, bo nie utrzymywal moczu i katu. Mycie
trwalo cale popotudnie, do wieczora. Ten smr6d mnie wykanczal. Golenie i kapiel byta, z krzykami
i przeklinaniem, w sobote. Moje Zycie biegto latami wokot choroby. Nie mialem pracy, kolegow,

przyjaciol, wlasnego czasu i niczego dla siebie. Nie mialem wyjscia. O dps-ie nie byto mowy. Mama
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trwala przy ojcu i mimo Ze nic nie mogta zrobi¢ czy pomoc, to chciata, zeby byt i miat opieke w rodzinie.

Tak zyliémy ponad 10 lat. Biednie, bez pomocy, samotnie, borykaliémy sie z ogromem cierpienia.

Ludzie starzy, ktorzy potrzebujg dziatan opiekunczych, podlegaja trajektorii izolacyjnej,
odczuwajg opuszczenie, oddzielenie od rodzin czy innych ukladéw spotecznych. Deficyt
uwagi dla proceséw biograficznych, ktore s zwigzane z doznaniami trajektoryjnymi, moze
spowodowa¢ ostabienie rezultatoéw wysitkéw podejmowanych przez profesjonalistow
i opiekunéw, majacych na celu ograniczenie postepu trajektorii (Riemann, Schiitze 2012:
411). Sity zewnetrzne i bierne, zdezorientowane reakcje badanego wywotaty proces
rozstroju w sferze zycia codziennego. Miedzy sitami i reakcjami jednostki zachodzito
oddzialywanie, ktérego skutkiem bylto narzucenie dynamiki dezorganizacji w sytuacjach
zyciowych.

Ojciec w konicu przestawal mowic. Jadl coraz mniej. Stopniowo otwieraly sie odlezyny. Zamawialem
lekarza rodzinnego i panig chirurg. Czyscila rany, dezynfekowala. Juz sam nauczylem sig¢ robi¢ opa-
trunki, nawet skomplikowane. Cialo ojca obumierato po fragmencie. Juz nawet nie siedzial w wézku.
Przypinalem go paskami, zeby poda¢ mu jedzenie. Dodawalem mu bialko w proszku, witaminy.
Trudno bylo podawa¢ lekarstwa, bo wszystkim plul. Bylem opluty kazdego dnia. Kopal mnie, bil po
glowie, jesli sie w pore nie odsunatem, plul, przeklinal. Juz raz nie wytrzymalem nerwowo. Po prostu
wyszedlem, przeklagtem, pojechatem na wystawe zwierzat. Zostawilem mame z nim i karmieniem.
Miatem dosy¢. Nigdy taki nie byl, a ta choroba doprowadzita do strasznego stanu. Ojciec zmart
w lutym 2017 roku. Jego ciato mialo ksztalt jakby embriona. Z trudem wlozylismy go do trumny.
Mama z miloscig kazata go ubra¢ w kalesony i podkoszulke, zeby mu bylo cieplej. Wciaz mysli, ze

trzeba do niego i$¢, bo moze spadl, moze potrzebna herbata.

U opiekuna rodzinnego pojawila sie refleksja, dotyczaca stosunku do samego siebie,
do znaczgcych innych i do $wiata. Mozna przypuszczad, ze wynikiem przemyslen moga
by¢ uporzadkowane schematy dziatania biograficznego, ktére postuza opanowywaniu
beztadu. Badany dostrzegt pewne wlasne mozliwosci, co moze prowadzi¢ do przemiany
tozsamosci biograficznej. Decydujacg role dla dalszego przetrwania stanowi pomoc,
ktéra wynika z wzorca instytucjonalnego. Zdaniem B. Glasera i A.L. Straussa (2012:
98) udzielona pomoc i wsparcie w sytuacji kryzysu otwieraja przed jednostka szanse
systematycznej refleksji.

To moje zycie, to takie poswigcone dla drugiego cztowieka. Zostatem bez ojca, bez pracy, bez jego
emerytury. Mama jest coraz stabsza i wymaga opieki. Zyjemy teraz z jej emerytury. Ja hoduje golebie
ipszczoly. Troche probuje zarobi¢, ale to bardzo niewiele, na stolarskich drobnych ustugach i drobnych
remontach. Nadal nie mam pracy zawodowej, ale mam kolegéw, ktorych odwiedzam i brata, ktory
zawsze mnie wspieral i teraz tez stara si¢ to robi¢. Drugi brat i siostra bardzo malo. Przez wiele lat
moje zycie byto skoncentrowane na chorobie ojca i opiece. Ja czuje, ze nie znam juz $wiata, moze
tylko z telewizji. Nawet nie znam sklepéw, miasta, bo wszystko sie zmienito. Zyje bardzo skromnie.

Mysle o tym, co bedzie. Mam 51 lat, musze mie¢ $rodki do Zycia. Nie mam zasobdw finansowych,



»SAMOORGANIZOWANIE TROSKI” — OPIEKA NAD OSOBA Z CHOROBA ALZHEIMERA...

ale co$ probuje zarabia¢, przede wszystkim dzigki mojemu bratu. Mamy emerytura i moje zarobki sg
wystarczajace. Remontuje dom, na ile pozwalajg $rodki finansowe. Mam dom, dziatke, maty warsztat
stolarski, hodowle pszczél i golebi. Mam dla siebie czas, moge pomysle¢ o przyszioéci, zastanowié

sie i podja¢ decyzje.

Respondent uwolnil si¢ z wiezéw trajektorii, co byto zwigzane ze $miercig ojca.
Analiza oddzialywania procesu cierpienia na dotychczasowy, przeszly i przyszly sposob
zycia, a takze teoretyczne przepracowanie mogg by¢ kierowane przez jednostke, wktad
moga wnies¢ profesjonalni ,,pomocnicy” i znaczacy inni (Berger, Luckmann 1983: 179
inast., 204-206) bagdz moze ona polega¢ na przyjeciu obcych wyjasnien. R. Bakalarczyk
(2015: 151-162) wymienil cele, ktdre powinny by¢ realizowane w kontekscie dziatan
podejmowanych na rzecz opieki nieformalnej. Wskazal na zabezpieczenie materialne
osoby niesamodzielnej i jej opiekuna; umozliwienie godzenia opieki z innymi rolami,
zar6wno w rodzinie, jak i poza nig, miedzy innymi z rola zawodowg; zapewnienie
dobrostanu (zdrowotno-spotecznego) opiekuna i uchronienie go przed niedogodnos$ciami
i rodzajami socjalnego ryzyka, ktore towarzysza opiece dlugoterminowej; zapewnienie
wysokiej jakosci i trwalo$ci opieki, ktorg otrzymuje podopieczny.

Podsumowanie

Opieka nad osoba z chorobg Alzheimera jest nie tylko wyczerpujaca fizycznie i psychicz-
nie, ale takze kosztowna. Problem ten nabiera szczegélnego znaczenia wobec procesu
starzenia sie jednostek, spoleczenstw i zwiekszajacej sie liczby 0sob chorych. Zastosowanie
metody biograficznej, techniki wywiadu narracyjnego, pozwolilo na dokonanie opisu
oraz interpretacji subiektywnych doswiadczen mezczyzny, w ktérego biografie wpisane
jest pelnienie roli opiekuna rodzinnego. Podjeto prébe ukazania indywidualnych
doswiadczen, relacji z innymi oraz znaczenia przypisywanego obecnym postawom
izmianom zachowan ukierunkowanych na podejmowanie dziatan zyciowych. Opiekun
rodzinny zwrdcilt uwage na trudnosci: wysokie koszty leczenia i wyrobéw medycznych,
brak informacji na temat choroby oraz wskazéwek dla pacjentéw. Opieka nad pacjentem
z chorobg Alzheimera znacznie obnizyla jako$¢ zycia opiekuna rodzinnego w kontekscie
zdrowia fizycznego i emocjonalnego oraz poniesionych kosztow finansowych.

W zakresie bezposredniego wsparcia opiekundéw rodzinnych niesamodzielnych
0s6b starszych zauwazono, ze wsparcie powinno by¢: zindywidualizowane, elastyczne,
$wiadczone lokalnie, jak najblizej miejsca zamieszkania opiekunéw rodzinnych przy
zachowaniu wlasciwej koordynacji (waznej dla systemowosci i kompleksowosci oraz
standaryzacji pomocy), ktéra moglyby zapewni¢ wpisane do Regionalnego Programu
Operacyjnego subregionalne centra wsparcia (Szlazak, Pitat, Sarata 2015: 25). Majac
na uwadze problemy 0s6b starszych, a takze obcigzenie opiekunéw i ich problemy,

233



Beata Szluz

przyjeto Zatozenia dtugofalowej polityki senioralnej w Polsce na lata 2014-20207 (Uchwata
nr 238 Rady Ministrow z dnia 24 grudnia 2013 r.: 47). W przywolanym dokumencie
wskazano, ze w sferze merytorycznej nalezy obja¢ wsparciem dziedziny: zatrudnienie,
zdrowie i opieka, aktywno$¢ obywatelska i spoleczna, edukacja i kultura. W wymiarze
operacyjnym nalezy wzig¢ pod uwage integracje i koordynacje dzialan réznego typu
podmiotéw, majacych bezposredni kontakt z seniorami, a takze posrednio oddzialujgcych
na to srodowisko, od jednostek administracji publicznej przez jednostki edukacyjne oraz
kultury po organizacje i inicjatywy obywatelskie. Istotne jest takze znaczne wzmocnienie
infrastruktury dla tego typu dzialan.
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