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Wstep

Choroba Alzheimera jest najczestszg przyczyna wystepowania otepie-
nia u os6b w podesztym wieku. Niemiecki neuropsychiatra Alois Alzheimer
jej obraz kliniczny i zmiany mikroskopowe wystepujace w mdzgu opisal juz
w 1907 roku. Badania kliniczne majgce na celu wyjasnienie przyczyn neuro-
degeneracji (§mierci komérek nerwowych) od wielu lat s3 jednym z gléwnych
kierunkéw badan w obszarze neurobiologii [Dobryszycka, Leszek 2007: 7-8].
Pomimo tego medycyna nadal nie znalazla sposobu wyleczenia choroby Alzhe-
imera ani jej zapobiegania. Obecny stan wiedzy pozwala tylko na zdiagnozowa-
nie tej choroby, spowalnianie jej rozwoju u chorego, ewentualnie stwierdzenie
istnienia predyspozycji do zachorowania.

Sporadyczne przypadki zachorowan na chorobe Alzheimera zdarzajg sie, co
prawda, wéréd ludzi stosunkowo mlodych, najczgsciej jednak dotyka ona oso-
byw starszym wieku'. Wiek uznawany jest jak dotad za najwazniejszy i jedyny
bezsporny czynnik ryzyka choroby Alzheimera [Antoniak 2010: 17]. Wzrasta-
jace wraz z wiekiem ryzyko zachorowan na chorobe¢ Alzheimera moze stano-
wi¢ istotny problem dla wiekszo$ci wspodtczesnych spoteczenstw. Wedlug nie-
ktorych szacunkéow od 10 do 20% o0s6b po 65 roku zycia choruje na chorobe
Alzheimera, cho¢ nie u wszystkich jest ona oczywiscie zdiagnozowana. Z ana-
lizy stwierdzonych przypadkéw wynika, ze liczba oséb dotknietych choroba
Alzheimera wzrasta skokowo z kazdym kolejnym rokiem zycia i podwaja si¢ co
5 lat od wieku 65 lat [Petersen 2006: 16]. Jezeli nie nastapi w medycynie prze-
fom w kwestii leczenia choroby Alzheimera lub jej zapobiegania, demograficz-

' W literaturze medycznej opisywane sa sporadyczne przypadki zachorowan nawet przed ukoficzeniem

40 roku zycia [Petersen 2006: 54].



212 Adam Lech

ny proces starzenia si¢ dotyczacy wiekszosci wspolczesnych spoteczenstw oraz
postepujacy wzrost dlugosci zycia, przyczynia sie do znacznego wzrostu licz-
by 0sdb cierpigcych na te forme otepienia. Wedlug danych przedstawionych
w World Alzheimer Report 2013 publikowanym przez Alzheimer’s Disease In-
ternatoinal [http://www.alz.co.uk/research/world-report-2013 09.02.2014], na
$wiecie zyje okolo 35 mln 0s6b w réznym wieku cierpigcych na chorobe Alzhe-
imera®. Z raportu wynika, ze 13% ludzi w wieku powyzej 60 lat (ok. 101 mln)
wymaga dlugoterminowej opieki. Prognozy zamieszczone w raporcie prze-
widuja, ze w 2050 roku liczba takich 0s6b wzrosnie ponadtrzykrotnie do 277
mln. Autorzy raportu szacujg, ze okoto polowa starszych os6b wymagajacych
opieki dlugoterminowej dotknieta jest demencja’, a wsrdd oséb przebywaja-
cych w domach opieki odsetek ten siega 80% [http://www.alz.co.uk/research/
world-report-2013 09.02.2014]. Problem znaczacego wzrostu liczby oséb do-
tknietych chorobg Alzheimera bedacy konsekwencja starzenia sie spoleczen-
stwa dotyczy rowniez Polski, na co wskazuja chociazby prognozy Gléwnego
Urzedu Statystycznego, wedtug ktorych w 2015 roku odsetek oséb powyzej 65
roku zycia bedzie wynosit 15,6%, a w roku 2035 juz 23,2% [Prognoza 2009].

Celem artykutu jest zidentyfikowanie sposobu, w jaki obecnos¢ osoby cier-
piacej na chorobe Alzheimera w rodzinie zmienia funkcjonowanie tej rodziny,
jak wplywa na stosunki miedzy jej cztonkami, petnione przez nich role, ksztalt
i przebieg zachodzacych interakcji.

Choroba Alzheimera wplywa na zycie rodziny w wielu wymiarach. Wiaze si¢
z koniecznos$cig sprawowania stalego nadzoru i opieki nad osobg chorg, ktéra
jest niezdolna do samodzielnego funkcjonowania. Choroba ta objawia sie prze-
de wszystkim postepujaca utratg pamigci, ale takze problemami w orientacji
przestrzennej, klopotami z wykonywaniem codziennych czynnosci. Postepo-
wanie osob dotknietych chorobg Alzheimera staje si¢ coraz bardziej nieprzewi-
dywalne i nieracjonalne. Dziatania chorych 0s6b moga stwarza¢ zagrozenie dla
nich samych, jak i dla otoczenia [Lech 2013: 54-55]. Staty nadzor nad osobami
cierpigcymi na chorobe Alzheimera jest w zwigzku z tym konieczny czesto juz
na stosunkowo wczesnym etapie choroby, kiedy dotkniete nig osoby sa jesz-
cze sprawne fizycznie. Obowigzek zapewnienia odpowiedniej opieki spoczy-
wa przede wszystkim na rodzinie chorej osoby. Calodobowa, czesto wielolet-

2 Szacunki dotyczace wystepowania choroby w Polsce sa dos¢ zréinicowane i zawierajg sie w przedziale

od 200 do 350 tys. przypadkéw [Dobryszycka, Leszek 2007: 7; Parnowski 2010: 8; Nowicka, Baziuk
2011: 8].

Choroba Alzheimera jest najczestszg, ale nie jedyna, postacig demencji (otgpienia). Wedlug szacun-
kéw choroba Alzheimera stanowi ok. 50-70% wszystkich przypadkéw otepienia. Inne rodzaje otepien
sprawiajacych problemy opiekuncze to miedzy innymi otgpienie naczyniopochodne, otepienie z cia-
fami Lewy'ego, otepienie czotowo-skroniowe [Dobryszycka, Leszek 2007: 10; Antoniak 2010: 32-35].
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nia opieka nad chorym, stanowi wielkie wyzwanie dla jego rodziny. Problemy
z podjeciem i realizacja tego wyzwania poglebiaja procesy i zjawiska spoteczne
wplywajgce na ksztalt wspolczesnej rodziny: ostabienie wiezi rodzinnych, ato-
mizacja rodziny, rozproszenie przestrzenne (coraz czg¢sciej doroste dzieci miesz-
kaja w duzym oddaleniu od rodzicow), indywidualizacja, koniecznos¢ poswie-
cania duzej ilo$ci czasu na prace zawodowg, konsumpcjonizm.

Wedtug istniejacych danych, przebieg choroby trwa zwykle od 2 do 12 lat,
w niektdrych przypadkach znacznie dluzej [Nestorowicz 2010: 23]. Na kazdym
etapie choroby wplywa ona na zycie rodzinne w istotny sposob; wplyw ten wraz
z etapem choroby jednak bardzo si¢ zmienia*. Wraz z nasilaniem si¢ sympto-
moéw choroby zwigksza sie zakres opieki, jak rowniez sredni czas potrzebny na
czynnosci opiekunczo-pielegnacyjne [Nowicka, 2010: 165]. W pierwszych sta-
diach choroby opieka sprowadza si¢ przede wszystkim do stalego nadzoru nad
poczynaniami chorej osoby, ktdre stajg si¢ coraz bardziej nieprzewidywalne.
Nasilajg sie réwniez stopniowo problemy komunikacyjne. Wraz z rozwojem
choroby osoby nig dotkniete staja si¢ coraz mniej samodzielne, wymagaja coraz
wiekszej pomocy przy najprostszych codziennych czynnosciach. W koncowym
etapie trwania choroby konieczna jest calkowita pielegnacja, chory nie kon-
troluje czynnodci fizjologicznych, nie potrafi samodzielnie jes¢, traci catkowi-
cie umiejetno$¢ porozumiewania sie. W koncowej fazie opieka jest ucigzliwa
szczegblnie fizycznie [szczegdtowy opis zob. w: Binnebessel, Korczago 2010:
87-93; Janion 2010: 125-126; Nowicka 2010: 165-167].

Wyniki prowadzonych na ten temat analiz wskazuja, ze w Polsce od 88% do
nawet 95% cierpigcych na Alzheimera przez caly okres choroby przebywa pod
opieka czlonkdw swojej rodziny [Spisacka, Pluta, 2003b, http://www.neurocen-
trum.pl/biblioteka/stylzycia /tom3/spisacka3, 11.02.2013]. Precyzyjne okresle-
nie, kto z czlonkoéw rodziny jest najczesciej gléwnym opiekunem chorego jest
bardzo trudne. Istniejace dane dotyczace tej kwestii maja charakter fragmen-
taryczny i do$¢ mocno rdéznig sie od siebie. Jedne wskazuja, Ze najczesciej jest
to wspolmalzonek, inne czesciej role te przypisuja dorostym dzieciom chorej
osoby. Rozbieznos¢ danych jest bardzo duza. Wedtug jednych danych wspol-
matzonek jest gléwny opiekunem w az 69,3% [Janion 2010: 129] przypadkow,
wedlug innych tylko w 29,8% [Nowicka 2010: 154]. Dorosle dzieci oséb do-
tknigtych chorobg Alzheimera zgodnie z jednymi danymi pelnig funkcje opie-
kuna w 55% przypadkéw tej choroby [Spisacka, Pluta 2003b, http://www.neu-

*  Dokladniejsze om6wienie choroby Alzheimera, jej przyczyn, symptomow, przebiegu kolejnych eta-

péw mozna znalez¢ w literaturze medycznej migdzy innymi [T. Parnowski 2010; W. Dobryszycka,
J. Leszek 2007 i inni]. Ograniczona objeto$¢ nie pozwala na przedstawienie pelniejszej charakterysty-
ki choroby w tym artykule.
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rocentrum.pl/biblioteka/stylzycia/tom3/spisacka3, 11.02.2014], wedlug innych
tylko 21,6% [Nowicka 2010: 153]. Duza rozbiezno$¢ w istniejacych danych
wynika zapewne ze sposobu i okolicznosci doboru préby do przeprowadza-
nych na ten temat badan. Z doswiadczen autora wynika, ze tatwiej jest dotrze¢
do opiekunéw bedacych wspdtmalzonkami, ktérzy najczesciej sa emerytami,
niz do dorostych dzieci chorych osoéb, czesto taczacych opieke nad chorym
z pracg zawodowa. Nie musi by¢ to oczywiscie uniwersalna prawidtowos¢.

Metodologia badan

Badania, ktérych wyniki sg przedstawione w tym artykule mialy charak-
ter jakosciowy i niewielki zasigg. Ich zalozeniem nie bylo pozyskanie staty-
stycznych, reprezentatywnych danych charakteryzujacych populacje rodzin
opiekujacych si¢ chorymi na Alzheimera, ale proba uchwycenia, jak problemy
zwigzane z opieka nad ta kategorig chorych wplywaja na stosunki spoteczne
w rodzinach, zachodzace w nich interakcje i funkcjonowanie rodziny. Do osiag-
niecia tego celu, spojrzenia na problem w taki sposéb, w jaki doswiadczaja go
osoby majace w swoich rodzinach chorych na Alzheimera i opiekujgce si¢ nimi,
odpowiednie wydajg sie by¢ badania jakosciowe, minimalizujace wplyw bada-
cza i jego wyobrazen na badanych oraz uzyskiwane wyniki.

W badaniach wykorzystano technike zogniskowanego wywiadu grupowe-
go okreslang réwniez jako badania fokusowe [Barbour 2011; Kvale 2010: 126-
127]. Wybér formy wywiadu grupowego dawal nadzieje na to, ze jego uczest-
nicy posiadajacy podobne doswiadczenia beda bardziej otwarci i sklonni do
dzielenia si¢ swoimi czesto trudnymi i bolesnymi doswiadczeniami zwigzany-
mi z obecnoscig choroby Alzheimera w ich rodzinie. Wywiady przeprowadzo-
no w czerwcu i lipcu 2013 roku wsrod uczestnikow grup wsparcia dla opie-
kundéw oséb cierpigcych na chorobe Alzheimera, odbywajacych si¢ w ramach
dzialalnosci Slaskiego Stowarzyszenia Azheimerowskiego w Katowicach oraz
Dziennego Domu Pomocy dla Oséb z Zaburzeniami Otgpiennymi, w tym do-
tknietych chorobg Alzheimera w Chorzowie’. W badaniach, na ktére zlozy-

> Badania mogly zosta¢ przeprowadzone dzieki przychylnosci i pomocy ze strony pracownikéw wy-

mienionych instytucji, przede wszystkim prowadzacej grupe wsparcia w klinice neurologii w Kato-
wicach - Ligocie pani mgr Malgorzacie Bujak oraz dyrektor Dziennego Domu Pomocy w Chorzowie
pani mgr Beacie Jonek. Wszystkie wywiady zostaly przeprowadzone przez autora i nagrane na dyk-
tafon. Opracowanie wynikéw polegato na analizie szczegdtowych transkrypcji nagranych wywiadow.
Scenariusz wywiadu obejmowal kilka blokéw tematycznych: wplyw choroby na strukture rodziny
i role pelnione przez jej cztonkéw, relacje blizszych i dalszych czlonkéw rodziny z chorym, wplyw
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ly si¢ 4 wywiady fokusowe, facznie wzi¢lo udziat 13 oséb. Wigkszos¢ wsrod
uczestnikow wywiadow stanowily kobiety - 10. Rozpietos¢ wiekowa uczestni-
kow wywiadow byla bardzo duza (28 - 87 lat), wigkszos¢ (9 osob) stanowity
jednak osoby w przedziale wiekowym 55 - 75 lat. Dziesie¢ oséb z tego grona
to emeryci (z ktérych jedna osoba pracuje dorywczo), dwie osoby majg sta-
Ia prace, a jedna (najmlodsza z tego grona) nie pracuje ze wzgledu na opieke
nad chorym ojcem. Po 6 0séb sposréd badanych legitymuje si¢ wyksztalce-
niem wyzszym i $rednim, jedna zawodowym. Zdecydowana wiekszo$¢ tych
0sob (11) mieszka w miastach, tylko 2 to mieszkancy wsi. W gronie badanych
przewazali wspolmalzonkowie cierpiacych na chorobe Alzheimera (5 kobiet
opiekujacych sie mezami i 3 mezczyzn opiekujacych sie zonami). Jedna osoba
opiekuje si¢ ojcem, jedna matka, jedna babcig, jedna czlonkiem dalszej rodziny.
Dwie osoby opiekowaly si¢ swoimi te§ciowymi, ktdre juz zmarly. Jeden z mez-
czyzn, ktory opiekowal si¢ w przeszlosci swojg tesciowa obecnie opiekuje si¢
chora zong, ktéra réwniez zachorowala na chorobe Alzheimera. Podopieczni
moich rozmdéwcoéw mieszcza si¢ w przedziale wiekowym 65-87 lat (3 osoby
nie ukonczyly jeszcze 70 lat, 3 ukonczyly juz ponad 80 lat). Czas trwania ich
choroby waha si¢ od 2 do 10 lat. Najdluzszy staz pelnienia opieki nad osoba
dotknieta chorobg Alzheimera to 7 lat (3 opiekunéw), najkrétszy 1 rok.

Samodzielna opieka nad chorym czlonkiem rodziny czy calodobowa
opieka instytucjonalna?

Podstawowym problemem, ktéry pojawia si¢ juz w momencie zdiagnozo-
wania choroby Alzheimera, a w wielu przypadkach powraca wraz z jej roz-
wojem, jest podjecie decyzji o samodzielnej opiece nad chorym (z ewentual-
nym wykorzystaniem réznych form wsparcia), badZ o umieszczeniu chorego
w instytucji zapewniajacej calodobowg opieke (domu pomocy spotecznej, za-
ktadzie opiekunczo-leczniczym, prywatnym domu opieki lub innej podobne;j
placéwce). W Polsce, jak juz wczesniej wspomniano, ok. 90% rodzin podej-
muje si¢ samodzielnej opieki nad chorym. Podstawowym czynnikiem wply-
wajacym na taki stan rzeczy wydaje si¢ by¢ poczucie moralnego obowiazku za-
pewnienia opieki bliskiej osobie [Giemza-Urbanowicz 2010: 115], nie musi by¢
to jednak jedyna przyczyna. Podjecie samodzielnej opieki moze by¢ w pewnym
stopniu wymuszone mala dostepnoscia opieki instytucjonalnej. Prawie nie ist-

sprawowanej opieki nad chorym na zycie opiekundw, problemy funkcjonowania rodziny bedace skut-
kiem choroby.
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nieja specjalistyczne placéwki przeznaczone dla cierpiacych na Alzheimera
i inne formy demencji, a umieszczenie w osrodku niespecjalistycznym réowniez
jest dos¢ trudne [zob. Lech 2013: 61-62]. Rodziny chorych miewaja takze wat-
pliwosci co do jakosci opieki zapewnianej chorym na Alzheimera w takich pla-
cowkach. Czynnikiem utrudniajagcym podjecie decyzji o umieszczeniu czlonka
rodziny w placéwce calodobowej w wielu przypadkach sg tez bardzo wysokie
koszty zwigzane z pobytem w takich miejscach®.

Podjecie decyzji o umieszczeniu chorej osoby w domu pomocy spotecz-
nej moze wplywa¢ na stosunki i wiezi rodzinne. W oczywisty sposéb de-
terminuje czesto$¢ interakcji reszty rodziny z samym chorym (ktéra bywa
zresztg bardzo rozna) oraz ich tres¢. Moze mie¢ takze wplyw na relacje po-
miedzy innymi czlonkami rodziny, na przyklad w zwiazku z brakiem zgody
dzieci chorego co do umieszczenia go w takiej placéwece, czy z kwestig ponosze-
nia kosztéw pobytu w niej. Réznorodnos¢ problemdéw powstajacych w zwigzku
z umieszczeniem osoby chorej na Alzheimera w calodobowej placéwce opie-
kunczej i postaw wobec tego faktu sygnalizuje wypowiedz jednej z uczestniczek
fokusu, ktora w przeszlosci opiekowala si¢ chorg tesciows, a obecnie prowadzi
placoéwke specjalizujaca si¢ w opiece nad osobami z chorobg Alzheimera i in-
nymi formami demencji:

... I tutaj u nas tez si¢ z tym spotykam w Polsce, bo tu prowadzimy takie dwa
obiekty. I powiem Panstwu tak, ze jest 100 rodzin i jest 100 réznych problemdw.
Sa nawet takie sytuacje, ze oddaja mamusie czy tatusia, placa za 2 miesigce i potem
uciekaja zagranice, i potem musimy ich szuka¢ bo nie placa. Jest takie centrum
w Opolu, taka archiwizacja rent i emerytur, i tam szukamy gdzie ta osoba kiedys
pracowala... Sa takie osoby, ktore naprawde oddaja, opiekuja sie, dzwonig..., a sa
takie, ktore..., naprawde osoby publiczne, ktére oddaja swoich najblizszych, bo sa
tez takie osoby....., raz w roku zadzwonig, albo i nie zadzwonig, albo od razu ubez-
wiasnowolnienie. Wlasnie przyjezdza do nas sedzia, biegly, cala ta grupa, i na jed-
nym posiedzeniu ten majatek chorego rodzina zabiera i nie interesujg si¢ nim juz.
Nawet powiem Panistwu tak, ze rodziny, ktdre si¢ czasem skladaja, bo sie skfadaja,
bo te emerytury sg u nas jakie sg, prawda...., to sa tak oddani, sg bardziej oddani jak
te osoby, ktdére maja biznes, maja pieniadze, sa strasznie konsumpcyjni. Oczywiscie
nie jest to 100%, bo sa to jednostki [Elzbieta, 58 lat, pracuje zawodowo, przez rok
opiekowala sie tesciowa]’.

Czynniki wplywajace na malg dostepno$¢ pomocy instytucjonalnej dla oséb chorych na Alzheimera
i ich rodzin dokladniej zostaly oméwione w artykule [Lech 2013].

Imiona uczestnikoéw badan zostaly zmienione ze wzgledu na dazenie do zapewnienia anonimowosci.
Zachowano oryginalng pisowni¢ wypowiedzi.
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Bardzo czgsto umieszczenie osoby dotknietej chorobg Alzheimera w placow-
ce opiekunczej jest postrzegane jako ,,pozbycie si¢ problemu’, niewywiazanie
sie z moralnego obowigzku. Postawy opiekundw uczestniczacych w badaniach
wobec ewentualnosci oddania swoich bliskich do domu pomocy spoteczne;j
takze byly raczej negatywne, trzeba jednak wzia¢ pod uwage fakt, ze wszystkie
te osoby zdecydowaly si¢ na samodzielne sprawowanie opieki nad chorymi,
wigc ich postawy nie musza by¢ w tej kwestii reprezentatywne. Literatura po-
dejmujaca problematyke opieki nad osobami dotknietymi chorobg Alzheimera
wskazuje, Ze cze$¢ 0sob, ktore zdecydowaly si¢ na umieszczenie swoich bliskich
w placowce opiekunczej nie dajac sobie rady z opieka sprawowana w domu,
traktuje to jako osobistg porazke, moze pojawiac si¢ u nich réwniez frustra-
cja i poczucie winy [Giemza-Urbanowicz 2011: 117].

Wszyscy uczestnicy wywiadéw fokusowych, ewentualno$¢ oddania swoich
bliskich do calodobowych placoéwek traktowali jako absolutng ostatecznosc.
Wspolmalzonkowie chorych oséb dopuszczali takg mozliwosé, pod warun-
kiem zamieszkania w takim o$rodku razem z chorym. Jednocze$nie uczestnicy
badan zdawali sobie sprawe z tego, Ze ich postawa jest uwarunkowana kulturo-
wo i wcale nie musi by¢ powszechna. W jednym z wywiadéw pojawil sie watek
stosunku, jaki wobec cierpigcych na Alzheimera maja mieszkancy Niemiec:

Siostra mieszka wtasnie w Niemczech i dla niej nie ma problemu. ,Wiesz, jak od-
dasz mame to ja nie powiem nic”. Bo te$ciowa siostry tez bylta chora na Alzheimera
w Niemczech i przeszla te wszystkie etapy tam, no i dla nich nie ma problemu,
oddasz i koniec... No ja tego nie potrafie zrobi¢ tak...., nie.... [Barbara, 61 lat, eme-
rytka, pracuje dorywczo, od 3 lat opiekuje si¢ matka]

Ja powiem Panu, ze taka sytuacja jest w Niemczech. Tam jak taki pacjent jest chory,
z tego co widzialam tam, to jest tak, ze rodziny.... Jak zachoruje pacjent to w 90%
rodzina od razu szuka, ale dobrego osrodka, bo sg tez rozne, nie mozna méwic, ze
wszystkie sa dobre albo wszystkie sg zle, prawda.... To rodzina oddaje chorego od
razu do tego o$rodka i nie chce mie¢ z tym problemem nic do czynienia. Przyjdzie
chlopak do cérki, bedzie sie zenil..., a nuz zobaczy, ze tatus czy mamusia jest chora,
to pomysli: ,Aha, to ona tez moze dosta¢!” Takie podej$cie maja do tego... I tutaj
u nas tez sie spotykam w Polsce... [Elzbieta, 58 lat, pracuje zawodowo, przez rok
opiekowala sie tesciowg]

Postawa taka przyjmowana jest z duzym zdziwieniem, niedowierzaniem, ale
réwniez obawa, ze w Polsce sytuacja wkrotce moze wyglada¢ podobnie.
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Zmiany miejsca zamieszkania cztonkow rodziny

Podjecie opieki nad chorg osobg moze prowadzi¢ do réznych zmian w skia-
dzie i strukturze rodziny. Zmiany te dotykaja zaréwno rodziny, w ktorej zyla
osoba cierpigca na chorobe Alzheimera przed jej zdiagnozowaniem, jak i ro-
dziny os6b niemieszkajacych w tym momencie z chorym, ktére zaangazowaty
sie w opieke nad nim. Najlatwiej zauwazalng i najmocniej wplywajaca na zycie
cztonkow tych rodzin jest zmiana miejsca zamieszkania. Z brakiem takiej zmia-
ny najczesciej mamy do czynienia, gdy wspoétmalzonek osoby chorej jest na tyle
sprawny i zdrowy, ze decyduje sie na samodzielne pelnienie opieki. Taka sytua-
cja miata miejsce u 6 uczestnikow badan. W dwoch kolejnych przypadkach
w czasie trwania choroby z domu wyprowadzily si¢ doroste dzieci, z relacji roz-
moéwceow wynika jednak, ze nie byto to bezposrednio zwigzane z chorobg ro-
dzica, tylko zalozeniem wiasnej rodziny badz usamodzielnieniem sie po ukon-
czeniu edukacji. Zmiana w skladzie rodziny najczesciej polega na zamieszkaniu
chorej osoby wraz z opiekunem i zazwyczaj jego rodzing. Opiekunami w takich
przypadkach najczesciej sa dorosle dzieci chorych i ich wspoimalzonkowie.
Taka sytuacja wystapita w 4 przypadkach wérdd oséb uczestniczacych w wy-
wiadach®. Rzadziej mozna spotkac sie z sytuacjg, w ktdrej to opiekun wprowa-
dza si¢ do chorego. Wérod osob biorgcych udzial w badaniach nie byto takiego
przypadku, ale pamietaly one osobe uczestniczacy kiedy$s w grupie wsparcia,
ktéra musiala wprowadzi¢ sie do chorej matki, bo ta nie zgodzila si¢ na opusz-
czenie swojego mieszkania:

Byla jedna osoba tu, ktéra dom wybudowala i mama jej nie chciala tam i$¢ miesz-
ka¢, pamietacie? I ona si¢ wyprowadzita. [Joanna, 72 lata, emerytka, od 7 lat opie-
kuje si¢ me¢zem)]

Zdarza sig, ze w rodzinie pojawiajg si¢ nowe osoby, zaangazowane w celu po-
mocy w opiece nad osobg dotknieta Alzheimerem. Niekiedy zamieszkujg z ro-
dzing, czesciej zapewne przychodzg codziennie lub kilka razy w tygodniu. Na-
wet jesli opiekunowie nie mieszkajg z rodzing, czgsto$¢ i regularnos¢ interakeji
z nimi moze prowadzi¢ do powstawania stosunkow spotecznych niepozosta-
jacych bez wplywu na funkcjonowanie rodziny. Jedna z uczestniczek badan
zatrudnia obecnie opiekunke, ktéra przez 5 dni w tygodniu mieszka z jej chora
matka, przez 2 pozostale dni tygodnia matka mieszka z nig i jej me¢zem.

8 W dwoch innych przypadkach chorymi, ktérzy zamieszkali w domach swoich opiekunéw byta babcia

oraz cztonek dalszej rodziny.
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No do mnie si¢ przeprowadzila mama. No i byly nerwy. [...] Ja mam w tej chwili taka
sytuacje, ze przez 5 dni mama jest z powrotem u siebie z opiekunka a przez 2 dni
jest z powrotem u mnie. Przez pét roku byta caly czas u mnie. [Barbara, 61 lat,
emerytka, pracuje dorywczo, od 3 lat opiekuje si¢ matka]

W 3 innych przypadkach opiekunowie zajmuja si¢ chorymi przez kilka go-
dzin dziennie. Jedna z os6b korzystajaca z takiej ,wspomagajacej” opieki syg-
nalizowala, ze zatrudniony przez nig opiekun zaczyna uzurpowac sobie prawo
do decydowania w sprawach dotyczacych jej chorego meza, co ona uwaza za
zupelnie nieuprawnione:

Opiekun, byly pracownik mojego meza, emerytowany nauczyciel WF-u. Poczat-
kowo chodzit z me¢zem na spacery. Kiedy choroba si¢ nasilila jest codziennie, od
niedzieli do niedzieli. Pelni przy mezu funkcje, ktére wymagaja sity (podnoszenie,
chodzenie itd.). Stat si¢ osoba niezbedna, ale dla mnie ktopotliwg, bo zaczyna sobie
uzurpowaé prawo decydowania co dla mojego meza jest lepsze, do czego nie ma
absolutnie prawa. [Sabina, 72 lata, emerytka, od 7 lat opiekuje si¢ me¢zem)]

Zacytowana wypowiedz uczestniczki wywiadu obrazuje, w jaki sposob
obecno$¢ nowej osoby, zaangazowanej specjalnie do opieki nad chorym, moze
wplywac na relacje w rodzinie. Nowa, obca osoba pelniac role opiekuna przej-
muje mniejszg lub wieksza cze$¢ obowiagzkéw bedacych uprzednio w zakresie
roli spolecznej ktéregos z czlonkéw rodziny. W praktyce moga pojawiaé sie
problemy z dokladnym zdefiniowaniem, ustaleniem granicy, gdzie koncza sie
obowigzki i prawa tej osoby, jaki jest zakres jej roli opiekuna. Z jednej strony
szerszy zakres obowigzkéw nowego opiekuna odcigza cztonkéw (cztonka) ro-
dziny chorego z obowigzkdéw opiekunczych, z drugiej jednak strony moze powo-
dowac¢ poczucie utraty kontroli nad sposobem czy jakoscia opieki sprawowane;
nad chorym. Oczywiscie, taka sytuacja nie musi by¢ regula. Istotny wplyw na
funkcjonowanie rodziny mogg mie¢ réwniez relacje, jakie powstaja pomiedzy
nowym opiekunem i chorym. Czasami chorzy przyjmuja wobec nowej, obcej
osoby nieufng, a nawet wrogg postawe, co stawia w niezrecznej sytuacji ich
rodzine.

No wlasnie teraz wobec tej opiekunki. ..., nie wiem jak ona dtugo wytrzyma..., no
jest po prostu straszna, to jest nie do opisania, to jest tak jakby nie moja mama. Ona
zawsze byla osoba despotyczna ale nigdy nikomu nie ublizala. A w tej chwili w sposob
taki bezposredni, dla mnie to bylo straszne. Zresztg to jest stresujace, bo ja ta osobe
przepraszam, no ale ... nic wiecej nie potrafi¢ zrobi¢ [drzy jej glos]. [Barbara, 61 lat,
emerytka, pracuje dorywczo, od 3 lat opiekuje si¢ matka]
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W innych przypadkach dzieje si¢ co§ odwrotnego, chory nawiazuje bliska,
serdeczna wiez z opiekujacg sie nim osobg, ktéra spedza z nim duzo czasu. Nie-
stety, zdarzajg si¢ przypadki, gdy taka pozytywna postawa osoby cierpigcej na
Alzheimera wobec wynajetego opiekuna wspolwystepuje z negatywnym sto-
sunkiem do czlonkéw najblizszej rodziny®. Takie sytuacje moga wynikac z za-
burzonej zmianami w moézgu percepcji chorych, na przyklad obwiniajacych
swoich bliskich o to, ze nie opiekuja si¢ nimi osobiscie.

Relacje pomiedzy gtéwnym opiekunem i osobg cierpiaca na chorobe
Alzheimera

Obecnos¢ w rodzinie osoby dotknietej chorobg Alzheimera najwigkszy
wplyw wywiera z pewnoscig na relacje pomiedzy chorym i osobg, ktérg mozna
okresli¢ jako jej gtéwnego opiekuna. W niektérych rodzinach rola opiekuna
moze by¢ podzielona migdzy kilka 0sdb, czesto jednak jedna osoba pelni jg cal-
kowicie samodzielnie lub z niewielka tylko pomocg innych cztonkéw rodzi-
ny. W wigkszoséci przypadkéw miedzy opiekunem i chorym wczesniej istnial
utrwalony stosunek spoleczny ze zdefiniowanymi rolami, jednak sytuacja cho-
roby i opieki powoduje koniecznos¢ okreslenia go na nowo - redefinicji rél
spolecznych. Relacje, jakie wytaniajg si¢ w takiej sytuacji okreslane sg jako sto-
sunek opiekunczy [Nowicka 2010: 157-158]. Aby stosunek taki dobrze funkcjo-
nowal, konieczna jest subiektywna akceptacja przez opiekuna i podopiecznego
1dl, jakie beda pelni¢ w procesie opieki. W przypadku choroby Alzheime-
ra mogg pojawiac si¢ tu rézne problemy. Opiekun wraz z postgpem choroby
stopniowo musi przejaé wszystkie obowigzki, dzialania, czynnosci przypisane
uprzednio chorej osobie, ktdra powinna to zaakceptowa¢, pogodzi¢ sie z tym.
Dodatkowe obowiazki sg oczywiscie duzym obcigzeniem dla opiekuna, jednak
akceptacja roli kogos zaleznego od innej osoby moze by¢ bardzo trudna takze
dla podopiecznego. Problemy takie sa charakterystyczne dla wczesnego etapu
choroby Alzheimera, kiedy osoby nia dotknigte maja jeszcze pewna $wiado-
mo$¢ zachodzacych zmian i nieprawidtowosci w swoim zachowaniu. W wypo-
wiedziach uczestnikow wywiadow pojawialy sie fragmenty opisujace nieudane
proby wchodzenia chorych w swoje wcze$niejsze role i, jak okreslita to jedna

W przeprowadzonych na potrzeby tego artykulu wywiadach nie pojawily si¢ narracje opisujace takie
przypadki, ale sytuacje tego typu sa znane autorowi z prywatnych rozmoéw z innymi opiekunami oséb
cierpigcych na chorobe Alzheimera, niestety niezarejestrowanych.
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z opiekunek, ,,stosowania §rodkéw maskujacych” majacych ukry¢ niemoznosé
wykonywania rutynowych kiedys dziatan:

Tak sobie radzil. Siadl do pianina to sobie zagral. No a dzisiaj to: ,Powiedz mi jaka
to jest gama, a jaki to jest dur’, a jakie to. I ciggle tak.... Sam nie potrafi zadecy-
dowacd. Poza tym moéwi: ,,a mam sztywne palce”. No to méwie: ,,To ¢wicz sobie!”
Nie powie, ze juz nie pamieta, czy, ze nie potrafi wychwyci¢ dzwieku, tylko, ze ma
sztywne palce. [Helena, 66 lata, emerytka, od 4 lat opiekuje si¢ mezem]

A u mnie? Woda kapie w kranie. ,,Ja tego nie umia zrobi¢.” ,,No to nie réb.” Ale jak
wyjde z domu i go zostawig, to on grzebie, zeby to naprawi¢. Takie co$. Bohatera
udaje. Jo méwia: ,,Chopie, po co$ to wyciagol?” A pdzniej to nie zrobi. Zlew byl
zatkany w tazience. Jo méwia: ,,Przyjdzie Gienek, syn, to to zrobi”. Ale jo si¢ stracita,
mdj maz juz to na dole odkrecil, no i potem musieli my czeka¢ az ten syn przyjdzie
i nie puszcza¢ wody. No tak to jest. [Monika, 68 lat, emerytka, od 2 lat opiekuje si¢
mezem]

No, ciezkie przezycie, cigzkie przezycie. Do dnia dzisiejszego niektére rzeczy, ktére
nalezaly typowo do meza: decyzje, zakupy czy, chociazby, ustawienia mebli czy
jakiego$ wystroju czy co$, no to wspdlnie zesmy zawsze wszystko... No a dzisiaj
to jest tylko prowizorka. On to odczuwa: ,,A bo ty tylko tak na niby si¢ mnie py-
tasz”. Na niby - on nie potrafi tego sprecyzowa¢ ale ,tak na niby” No ale mowieg:
»Zalezy mi na tym zebys..., bo jak nie jest co$ po jego mysli to sie potem dener-
wuje, nie. Zresztg tak bylo zawsze, ze wspolnie zesmy wszystko ustalali. No wazne
decyzje to podejmowal maz. Wybor powiedzmy szkoly dla chlopcéw, no to takie
konsultacje miedzy soba, takie typowo meskie, nie. To oni mi¢dzy soba. [Helena, 66
lata, emerytka, od 4 lat opiekuje si¢ mezem]

Jego konto, jego samochdd, jego garaz. Jak teraz juz mu tylko klucze zostaly, to jesz-
cze chowa tam to sobie w futerale, nie moze si¢ rozsta¢ w tymi rzeczami. I tak tylko
patrzy na to i juz si¢ wzrusza. Czyli wspomnienia wracaja, to wszystko tam jest,
nie. Ta pamie¢ wsteczna to dziala jednak. [Helena, 66 lata, emerytka, od 4 lat opie-
kuje si¢ me¢zem)]

Zmaganiom z utrata umiejetnosci wykonywania zupelnie oczywistych
i prostych dziatan zwigzanych z pelnionymi wczesniej rolami spolecznymi,
czesto towarzyszy cierpienie, a nawet poczucie upokorzenia.

Jak wnuki méwig: ,,Narysuj to mi”, no to on wtedy moéwi: ,No to narysuj ty mi co
chcesz” No i jakos... zmywa sie, zeby to zamaskowad. Nic nie chce zostawi¢ po
sobie. Np. tutaj sg zajecia [w domu dziennego pobytu] to zdaje sobie sprawe z tego,
ze to jest niedoskonale...., dla niego to jest ponizajace...., Zeby ktos ogladat jego
prace taka...., nic.... I problemy wlasnie takie, Ze zrobi, ale zabiera ze soba, zeby nic
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po nim nie zostato. Tak, bo zdaje sobie z tego sprawe. Zdaje sobie sprawe w tej cho-
robie, ze co$ jest z nim nie w porzadku. W niektérych sytuacjach, nie. Doskonale
sobie zdaje sprawe [Helena, 66 lata, emerytka, od 4 lat opiekuje si¢ mezem].

Z takiego domu pochodzil, tak byt wychowywany, ze mezczyzna niektérych rzeczy
nie robi, bo to... bo to wielce szanowana istota w domu! I teraz przezywa to, ze
ta jego rola w domu jest inna? TAK, TAK. Ale juz si¢ z tym pogodzil. Czasami takie,
takie wzruszajace nawet sceny sa: ,, No widzisz, co teraz mamy? Co teraz mamy?
Nic” Wzruszajace sceny. Nawet si¢ rozplacze no i...... i tyle. [ptacze], [Helena, 66
lat, emerytka, od 4 lat opiekuje si¢ mezem]

Méj maz tez nie chce si¢ z tym pogodzi¢, ale musi. No nie umie, rece juz nie te....
A samochdd to znowu, ja mialam prawo jazdy, ja jezdzilam, ale reszta wszystko do
niego nalezato: umy¢, wyczysci¢, benzyna, garaz... A teraz nic. Teraz wszystko na
mnie przeszto. [Monika, 68 lat, emerytka, od 2 lat opiekuje sie¢ mezem]

I tak z chwilg kiedy sie pozbywal tych swoich rzeczy, na przyklad garaz, samo-
chéd...., oj to bylo straszne przezycie. to bylo straszne przezycie, straszne. [Helena,
66 lat, emerytka, od 4 lat opiekuje si¢ me¢zem]

U chorych moze réwniez pojawiac si¢ poczucie winy spowodowane tym,
ze inni muszg si¢ nimi opiekowa¢ [Binnebessel, Korczago 2010: 92], a takze
wstydu z powodu swoich nieodpowiednich, nie do konca uswiadamianych
zachowan:

No ale najgorszy ten pierwszy etap, gdzie ona ni stad ni z owad zrobita kupe w kuch-
ni. Ja przychodze raz...., kurcze co$ zapach jest nie taki! Patrze ale nic nie widze.
A to si¢ okazuje, Ze ta osoba zdawala sobie z tego sprawe i tak to wszystko zawinela
i schowala za kaloryfer. A ja chodze i szukam, smrdd jest a kupy nie ma. Bo tej oso-
bie jest przykro, ona sobie zdaje sprawe, ze cos$ zle zrobila, nie tak jak to si¢ robi...
[Zenon, 64 lata, emeryt, od 4 lat opiekuje si¢ zona, wczesniej 12 lat opiekowal sie
teSciowq]

Problemy z pelnieniem roli opiekuna pojawiajg si¢ na wielu réznych plasz-
czyznach. Najbardziej oczywista to konieczno$¢ przejecia obowiazkéw, co-
dziennych dziatan do tej pory pelnionych przez chorego - na przyklad gotowa-
nia i prowadzenia domu przez mezéw opiekujacych si¢ zonami.

Teraz, Zona juz nic nie robi. Jeszcze jedne co bylo to tam ziemniaki strugala, to tam
przypilnowata, jarzyna, to. Ale teraz juz nic. Tam, niekiedy, od czasu do czasu,
to tam wezmie te ziemniaki, ale to tam 2 obierze i méwi: ,,A zréb se ty to, jo tego
juz nie umia”. No ale nas jest dwdjka to nie ma problemu. No a jak tu chodzi, no
to $niadanie i obiad tu je [w domu dziennej opieki]. To tera ino kolacja. No a sobota,
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niedziela, to w sobota ugotuja na 2 dni i to... No na razie to nie ma problemu.
[Jozef, 82 lata, emeryt, od 7 lat opiekuje si¢ Zong]

Teraz ja wszystkim si¢ zajmuje w domu. Sprzatanie, gotowanie tez. No stoluje sie
tu [w dziennym domu pobytu], ale piatki, soboty to w domu gotuje. Ja od wtorku
tylko tu jestem do piatku. A tak to ja gotuje. No nie zawsze gotuje, bo czasem ide do
restauracji. A zona tylko je. Czyli tych obowigzkéw domowych mam sporo teraz.
[Henryk, 87 lat, emeryt, od 4 lat opiekuje si¢ Zona]

Modyfikacja pelnionej roli w rodzinie oczywiscie nie sprowadza si¢ tylko do
przejecia na siebie prostych codziennych obowigzkdow, ale rowniez catkowitej
zmiany w relacjach z chora osoba. Dobrze wida¢ to w wypowiedziach jednej
z uczestniczek wywiadow opiekujacej si¢ samodzielnie chorym mezem, ktére-
go pozycja w rodzinie w przeszlosci byla absolutnie dominujaca:

Tak, ze to juz.... Kiedy$ to on forsowal swoje zdanie, albo wspdlnie zesmy, a ja za-
wsze ulegatam, tak, ze... [...] Zle sie teraz z tym czuje, dlatego, ze... no tak jakbym
byta prowadzona... przez niego. On mnie wprowadzal w $wiat. Byt starszym czlo-
wiekiem ode mnie, wprowadzal mnie w §wiat, w arkany sztuki mnie wprowadzal.
Ciagle byt jakby moim nadzorcg, nie. No bo ja bytam bardzo mtodg dziewczyng. No
i stad moze tez ta... jego taka opiekunczo$¢, troskliwos¢ nade mna. Cztery lata by-
lismy bez dzieci, no to tak.... sie opiekowal mng jako mtoda dziewczynka, a on juz
byt dojrzalym czlowiekiem. No a dzisiaj..., no ja si¢ nim opiekuje. [Helena, 66 lat,
emerytka, od 4 lat opiekuje sie mezem]

Sytuacja sie odwrocita. [Monika, 68 lat, emerytka, od 2 lat opiekuje sie me¢zem]

Przejecie obowigzkéw pelnionych wezesniej przez chorego to niestety tyl-
ko niewielka cz¢s¢ nowych obcigzen, jakie spadaja na opiekuna. Dochodza do
tego czasochtonne czynnosci zwigzane z nadzorem, opieka i pielegnacja chorej
osoby - ubieraniem, karmieniem, myciem, ktére z czasem stajg si¢ coraz bar-
dziej wyczerpujace fizycznie.

Obecnie sprawuje prawie wylaczng opieke nad tatg [...]. Tata wymaga calodobowej
opieki i pielegnacji. Ma duze problemy ruchowe [...] w nocy wymaga stosowania
pampersow — nie kontroluje potrzeb fizjologicznych. W ciggu dnia ma problemy
z popuszczaniem. Dodatkowo problemy z komunikacja, wyslawianiem sie taty.
[Ewa, 28 lat, nie pracuje ze wzgledu na opieke nad ojcem, ktérym opiekuje sie od
5 lat]

Ja na emeryturze zajmuje¢ si¢ me¢zem: ubieranie, golenie, mycie 7 dni w tygodniu,
corki pomagaja dorywczo. [Joanna, 72 lata, emerytka, od 7 lat opiekuje si¢ me¢zem)]
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Ja miatem dwie osoby chore: Zona i tesciowa. I akurat tak jest, ze obie jako$ wyjat-
kowo sg spokojne. Jak ja im powiem tak, to tak. [Zenon, 64 lata, emeryt, od 4 lat
opiekuje sie zona, wczeéniej 12 lat opiekowat sie tesciowq]

Nie jest mi lekko, wie pan, nie jest mi lekko. Ale Zona, jak sie budz¢ rano, tak
gdzie$ koto 5.00, to ona sygnalizuje, bo $pimy w jednym pokoju, ze musi i$¢, nie.
No i wtedy robie $wiatto i idziemy tam do WC. [Henryk, 87 lat, emeryt, od 4 lat
opiekuje sie zong]

Tak, ze staram sie po prostu wszystkie sprawy zatatwia¢ sama. No, na razie sity
i zdrowie mi na to pozwalaja, wiec robie to. Jesli cokolwiek sie dzieje z ojcem, no
to niestety, no syn musi si¢ zajac. [Sabina, 72 lata, emerytka, od 7 lat opiekuje si¢
mezem]

No, o tyle jest trudne niekiedy, ze jezeli ja ubierom a méwie: ,Wez ta reka tu, albo
ta noga tu” to niekiedy odwrotnie robi [§miech]. No albo posilek - tez musza przy-
pilnowa¢. No jak niekiedy co$ jemy a jest co$ do wyrzucenia, to ona by to chciala
wzigé. Wszystko musza przypilnowaé, ze: ,To jest twoje”, bo niekiedy jak razem
jemy to siega po moje [$§miech]. Trzeba przypilnowa¢, zeby jadta wszystko, bo nie-
kiedy jak je, to albo sam chleb, albo sama kietbasa. [Jozef, 82 lata, emeryt, od 7 lat
opiekuje sie zong]

Ja do jakiego$ tam wieku to nianczylam [dzieci], a potem to juz maz.... A teraz
dalej musze nianczy¢, musze! Teraz musze nianczy¢, nie. Teraz musze niafczyé
meza, o jest o wiele gorsza sytuacja, bo dziecko bylo postuszne, a tu jednak te stare
nawyki to wszystko jest w nich, ta natura w nich jest, tylko niemoznos¢ wykonania,
czy niemoznos¢ percepcji tego wszystkiego, nie. [Helena, 66 lat, emerytka, od 4 lat
opiekuje sie mezem)]

Opiekun zmuszony jest przynajmniej do czesciowej, a w wielu wypadkach
calkowitej rezygnacji z wlasnego zycia — swoich zainteresowan, rozrywek, kon-
taktow towarzyskich:

Ze wzgledu na opieke nad chorym ojcem nie podjetam pracy po ukonczeniu w2010
roku studiéw magisterskich. Obecnie sprawuje prawie wylaczng opieke nad ojcem,
pomaga mi po pracy maz. Opiekuje sie tez 3 letnia cdrka. [Ewa, 28 lat, nie pracuje ze
wzgledu na opieke nad ojcem, ktérym opiekuje si¢ od 5 lat]

Stalo sie to ucigzliwsze, bo tak to, tam mozna byto i§¢, tam mozna bylo jecha¢....,
a teraz si¢ trzeba liczy¢, ze ten kto$ jest... [Monika, 68 lat, emerytka, od 2 lat opie-
kuje si¢ me¢zem)]

No i samemu mozna bylo... [Helena, 66 lat, emerytka, od 4 lat opiekuje si¢ mezem]
No wtaénie, o to chodzi... [Monika, 68 lat, emerytka, od 2 lat opiekuje sie¢ mezem)]
Ja bardzo, bardzo aktywnie gdzie$ tam pracowalam, poza...., poza tez praca tez....,
bo w towarzystwie uzaleznien pracowalam. No, wiec..., na rdzne wyjazdy Zesmy
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jezdzili, na szkolenia, tak Ze... swoje zycie prowadzitam, a w tej chwili nie moge
prowadzi¢... [Helena, 66 lat, emerytka, od 4 lat opiekuje si¢ mezem]

Czy sie jechalo do dzieci, czy do wnuczki... [Monika, 68 lat, emerytka, od 2 lat
opiekuje sie¢ mezem]

Gdziekolwiek. [Helena, 66 lat, emerytka, od 4 lat opiekuje sie¢ mezem]

No ale teraz nie, bo to by trzeba jecha¢, a znéw go nie mozna zostawic. Ze wszyst-
kiego wiasciwie musiatam zrezygnowa¢. Tam gdzie go nie mozna zabra¢, tam nie
mozna i$¢, przykladowo. No bo, za dlugo nie moze by¢ sam, bo jak przychodze
to juz drzwi pootwierane: ,,Bo juz ze$ miala by¢ a cie nie ma!”. To zawsze si¢ czlo-
wiek potem martwi, czy co$ jest nie tak. [Monika, 68 lat, emerytka, od 2 lat opie-
kuje si¢ mezem]

Brak czasu i wysitek fizyczny nie sg niestety jedynym obcigzeniem wyni-
kajacym z opieki nad osobg cierpigcg na Alzheimera. W wielu przypadkach
znacznie wiekszy problem stanowi sfera emocjonalna zwigzana z ta opieka.
Specyfika choroby powoduje, ze opiekunowi czgsto trudno jest zapanowac nad
emocjami. Wynika¢ to moze z probleméw komunikacyjnych z podopiecznym,
jego niezadowolenia, pretensji, agresji, bezpodstawnych oskarzen wobec opie-
kuna czy nieracjonalnych, nieprzewidywalnych zachowan chorej osoby, ktére
moga by¢ bardzo klopotliwe, a nawet niebezpieczne.

Od kiedy prawie nic nie widzi potrzebuje statej opieki. I wtedy pojawita si¢ de-
presja, dolegliwos$ci somatyczne, urologiczne. Unika rozmdw, kontaktéw z innymi,
nawet rodzing... Przy kazdej uwadze, upomnieniu, pouczeniu gniewa si¢, zamyka
w sobie, siada na swoim miejscu ulubionym, albo $pi calymi dniami. Do domu nikt
nie przychodzi, nikt nie pomaga. [Marzena, 72 lata, emerytka, od 4 lat opiekuje si¢
osobg z dalszej rodziny]

No do mnie si¢ przeprowadzila mama. No i byly nerwy. Jeden dzien si¢ wszystko
podobalo, a nastepnego dnia wstata: ,Dlaczego ty mnie tu wigzisz? Ja chce jecha¢
do domu. Ty mi takg krzywde robisz” No i teraz jak to wytlumaczy¢? No to byto
tragiczne. No i... najgorsza z corek, najgorsza, no nie ma drugiej tak zlej osoby
jak ja... w takim momencie. No i to jest takie...., no.... [Barbara, 61 lat, emerytka,
pracuje dorywczo, od 3 lat opiekuje si¢ matka]

No moze p6zniej, kiedys. No to sg sprawy, ktorymi ja ... no denerwuje si¢. Dalej....,
kiedys ten pilot, no spadt jej i rozpadt si¢ na 3 kawalki. Ja to posktadalem a to nie
dziatal. I musialem kupi¢ nowy pilot. No to takie sprawy to sg... sprawy, ktdre ja, po
prostu.... Ale jej nie uderzam, nie bije, nie krzyczg..., no czasem troszke tam: ,No
czemu ty to tak robisz, na lito$¢ boska, nie denerwuj mnie! Ja cie prosz¢! No prosze,
nie denerwuj mnie!” Ale to nie trafia. [Henryk, 87 lat, emeryt, od 4 lat opiekuje si¢
zong]

No...... , zmieni¢ to si¢ duzo zmienilo. Bo..., ona niekiedy chce mi co$ powiedzie¢
a nie umie, nie, nie wie ... nie umi si¢ to zapamietac.... No jak chce co$, a nie umi
powiedzie¢ co, no to pdzniej jest nerwowo trocha. [Jozef, 82 lata, emeryt, od 7 lat
opiekuje si¢ zona]
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Literatura przedmiotu wskazuje, ze opiekunowie 0séb dotknietych choroba
Alzheimera w wielu przypadkach doswiadczajg poczucia winy powodowanego
réznymi czynnikami, na przyklad watpliwosciami co do jakosci opieki sprawo-
wanej nad chorym, poczuciem bezradnosci wobec nieuleczalnej choroby czy
brakiem wystarczajacej cierpliwosci i panowania nad wlasnymi reakcjami na
denerwujace zachowania chorego [Binnebessel, Korczago 2010: 92; Giemza-
Urbanowicz 2011: 103-109, 117]. Watek podejmujacy ten problem pojawit sie
réwniez w przeprowadzonych na potrzeby artykutu wywiadach.

Tylko wszystko musi si¢ odbywa¢ w niezwykle spokojny sposéb. I musi widzie¢
i czu¢ to ciepto od tych osdb, nie. Ze si¢ nic nie zmienilo.... Bo ja czasami bywam....,
no roézna, ze tak powiem. No ale osoby spotykajace si¢ od czasu do czasu..., no
to wiadomo, to tolerancja jest wieksza [...]. To znaczy ja stalam si¢ bardziej impul-
sywna, w bezposrednich kontaktach, prawda, z me¢zem. Jestem bardziej niecierpli-
wa na to wszystko, trudniej mi to znosi¢ wszystko. [Helena, 66 lat, emerytka, od 4
lat opiekuje si¢ mezem]

Duzym problemem emocjonalnym dla czesci opiekunéw jest koniecznos¢
ubezwlasnowolnienia chorej osoby, sadownego ustanowienia prawnego opie-
kuna. W wigkszosci przypadkoéw jest to niezbedne, poniewaz na pewnym eta-
pie choroby osoby z otepieniem stajg si¢ niezdolne do czynnosci prawnych
i podejmowania istotnych decyzji, takze tych dotyczacych wlasnej osoby, na
przyklad potrzeby hospitalizacji [Giemza- Urbanowicz 2010: 112].

No wszyscy dookota twierdza, ze trzeba predzej czy pdzniej to ubezwlasnowolnie-
nie zalatwi¢, no ale ja od tego odstepuje, nie biore si¢ nawet za to, bo.... Nawet mam
problemy, Zeby wystapi¢ o te ubezwlasnowolnienie, bo to takie.... Zdaj¢ sobie z tego
sprawe, z tego co pozostali méwia, ze to jest nieuniknione.. [...]. A nawet takie
pelnomocnictwo, to on juz wtedy uwaza, ze jest pochowany, takie ma wrazenie...,
takie pelnomocnictwo. ,To co to znaczy, to juz liczycie, ze juz niedlugo... zejde
stad?” No to jest takie, nie. No a potem to on si¢ juz nie podpisze. [Helena, 66 lat,
emerytka, od 4 lat opiekuje si¢ me¢zem)]

Ostatnio byta taka pani, ktdra si¢ starala o ubezwlasnowolnienie i powiedziata, ze
to jest cos$ takiego, ze nie ma zadnego takiego przepisu, zadnej regulacji.... Jak ona
ptakata, ona sie trzesta.... Po dobroci - Nie. ,,Mamusko kochana” - Nie. Sciskasz —
Nie! Krzykniesz — Nie! Potrzesiesz - to: ,,Mnie bijesz!”. Nie da si¢ w Zaden sposob
przeméwic do.... rozsadku, bo nie ma tego rozsadku. [Joanna, 72 lata, emerytka, od
7 lat opiekuje si¢ mezem]

W przypadku opieki nad wspétmalzonkiem frustracje czesto poglebia
utrata marzen o wspolnej starosci i planow odktadanych na ten okres Zycia.



Choroba Alzheimera jako czynnik modyfikujacy funkcjonowanie rodziny 227

Wiele 0s6b snuje plany dotyczace swojego zycia na emeryturze, odktada na
ten okres realizacj¢ swoich zainteresowan, lektury ksiazek, podrdze, wszystko
to, na co brakowalo czasu ze wzgledu na prace zawodowsa, wychowanie dzieci.
[zob. Sadowska 2001: 137; Krawczak 2010: 144]. Po zdiagnozowaniu u wspol-
malzonka choroby Alzheimera zamiast wyczekiwanego okresu spokoju i odpo-
czynku opiekunéw spotyka konieczno$¢ zmagania si¢ z trudng choroba:

Kiedys, jak nie mial czasu, a w naszych planach takich dlugoterminowych bylo, ze
naprawde dopiero sobie ulozymy zycie jak bedziemy na emeryturze [$§miech calej
grupy], to sobie uzyjemy. No i teraz to co mieliSmy uzywa¢ to pieniadze na co in-
nego sg przeznaczane. Jest jak jest. [Helena, 66 lata, emerytka, od 4 lat opiekuje si¢
mezem]

Kiedy bylismy, rzeczywiscie sami, bo on byl zajety przez 40 lat, ile§ tam, praca,
ja tez..... i... malo byliSmy razem, jako rodzina, nie. No to tak obiecywali$my
sobie, ze potem jak juz dzieci pdjda z domu, no to juz potem bedziemy tylko dla
siebie.... No i jestesmy... tylko dla siebie, no ale nie w takiej sytuacji jak bysmy
sobie to wyobrazali, jakby$my sobie wyobrazali. [Helena, 66 lata, emerytka, od 4 lat
opiekuje si¢ mezem]

W wypowiedziach wielu opiekunéw 0séb z chorobg Alzheimera pojawia si¢
stale obecna atmosfera leku i niepewnosci. Moze ona wynika¢ z nieprzewidy-
walnosci dziatan chorej osoby, ale rowniez z obaw o sprostanie wzrastajacej
wraz z rozwojem choroby ilo$ci obowigzkéw opiekunczych.

Poza tym to z miesigca na miesiac tak jakby sie poglebia. Poglebia sie. I dzisiaj
jest to dobrze a jutro bedzie co$ innego. [...] Sa czasami takie sytuacje jakies... Bo
nasi mezowie jeszcze nie sg lezacy, nie, gdzie juz jest pomoc potrzebna. Ja np., je-
stem bardzo staba. Takie przewracanie, jak tam opowiadaja w Katowicach, jak tam
majg te panie [uczestniczki grupy wsparcia opiekujace si¢ osobami w bardziej za-
awansowanym stadium choroby], to straszne to wszystko jest. No ja na przykfad....
no nie wiem jak to... Nie poradze sobie, nie poradze sobie, na pewno, wiem, bo
fizycznie jest to niemozliwe. A jak z psychika to nie wiadomo potem. Bo jak sie
styszy jakie bzdury potem wychodza, jak juz jest taki dalszy etap. [Helena, 66 lata,
emerytka, od 4 lat opiekuje si¢ mezem]

No, wie pan, czasem si¢ tak po cichu $mieje¢ z tego, no ale co mam robi¢? Dopoki
jest taka sytuacja jak dzis, a ze to bedzie coraz to gorzej to nie ulega watpliwosci. Bo
moze by¢ o wiele gorzej jak jest dzi$. [Henryk, 87 lat, emeryt, od 4 lat opiekuje si¢
zony]

Stosunek opiekunczy, jaki wytwarza si¢ pomiedzy opiekunem i osobg do-
tknieta chorobg Alzheimera, nalezy traktowac jako zaburzony stosunek spo-
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teczny. Podopieczny nie jest do konca $wiadomy swojej pozycji i roli w tym
stosunku, czesto jej nie akceptuje, neguje ja — pomimo tego stosunek ten musi
istniec i trwac. Relacje istniejgce w przebiegu choroby Alzheimera miedzy cho-
rym i jego gléwnym opiekunem s3 w pewnym sensie ,wymuszonym stosun-
kiem spolecznym” Osoby poswiecajace sie opiece nad chorym nawet jesli de-
klarujg dobrowolnos¢ opieki i czujg moralny obowigzek, czgsto nie majg innego
wyjécia. Oprocz odpowiedzialnosci moralnej cigzy na nich takze odpowiedzial-
no$¢ prawna za chorego cztonka rodziny. Ponoszenie odpowiedzialnosci przed
wlasnym sumieniem, chorym, krewnymi i przyjaciétmi moze by¢ ogromnym
obcigzeniem psychicznym dla opiekuna [Nowicka 2003: 162-164]. Bardzo czg¢-
sto wiaze sie to z fizycznym i psychicznym zmeczeniem:

A teraz wszystko by bylto bardzo dobrze gdyby nie ta niedoteznos¢. Ta niemoznosc,
ciggle wyczekiwanie. Ja musze by¢ na kazde zawolanie. A lepiej by bylo gdybym
to ja chciala co$ zrobi¢ od siebie. A tak to juz jest obowiazek, to musze¢ si¢ zmotywo-
wa¢, musze tam odmowic jakiego$ spotkania, musze odmoéwic jakiej§ tam pracy czy
kontaktu z kims. No bo nie moge. A czasami juz mogtabym i$¢ bo i czas pozwoli na
to, ale jestem taka zmeczona, Ze juz mi si¢ nie chce niczego! To teraz tylko szybko,
zeby tylko toalete zrobic¢ i juz do 16zka, zeby spac, bo rano za$ trzeba wstawac. [He-
lena, 66 lata, emerytka, od 4 lat opiekuje si¢ me¢zem)]

Pelnienie ogromnie odpowiedzialnej, wyczerpujacej, wymagajacej wielu
poswiecen i wyrzeczen roli opiekuna osoby z chorobg Alzheimera wymaga na-
dania nowego sensu sprawowanej opiece, swoistej legitymizacji choroby, ktéra
dotkneta bliskg osobe oraz opieki sprawowanej przez siebie. Wéréd wypowie-
dzi uczestnikéw wywiadow fokusowych pojawily sie proby uzasadniania cho-
roby i roli, jaka w spowodowanej nig sytuacji im przypadla poprzez odwotanie
sie do réwnosci i sprawiedliwosci nalezacej si¢ wszystkim ludziom oraz do re-
ligii i podporzadkowania si¢ woli Boga:

Opieka jest bardzo ciezka, bo ten pacjent idzie w dot, nie idzie do gory, potem jest
jak dziecko. Trzeba mie¢ duzo spokoju, duzo naprawde cierpliwosci, bo czasami
sie zdarza, ze w ciagu jednego dnia pacjent potrzebe fizjologiczng zatatwia 4 razy
do swojego ubrania i powiedzmy, ze.... No naprawde nie wykupili$my sie ani od
$mierci ani od staroéci i to jest uczciwe, bo nie wiadomo co kogo spotka i dlatego
trzeba szanowa¢ to co mamy. [Elzbieta, 58 lat, pracuje zawodowo, przez rok opie-
kowala sie¢ tesciowa]

No teraz jeste$my...... doslownie dla siebie. Uzaleznieni od siebie, nie. To znaczy
sie...., no trudno powiedzie¢, ze ja nie jestem uzalezniona. Bo w pewnym sensie...
maz - zona, te relacje. .. to jest uzaleznienie. No ale...... nie o takiej mysleli$my......
wspolzaleznodci. Gdzies sie jakis$ zal pojawia. Chociaz no, nieuzasadniony, ale...,
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ale... I to jest m.in. poglebienie relacji, ze tak powiem, duchowej. Duchowej
sfery..., nie. No, Ze....., no to ma jakis cel, w obliczu Chrzeécijanistwa. Pan Bog chce
nam przez to co$ powiedzie¢, co$.... A moze i...... poskromic..... Bo cztowiekowi
sie wydaje do pewnego stopnia, ze wszystko jest od nas zalezne, ze my wszystko
mozemy, no a tu..... Pan Bég ma jakie$ inne plany. A te stowa wypowiadane na co
dzien: ,,BadZ wola twoja” no to sg tylko formulki. A jak rzeczywiscie przyjdzie nam
co$ znosi¢, no to juz taki wielki znak zapytania sie pojawia. A dlaczego? Dlaczego
u mnie to? Wszystko bylo tak dobrze. No. Dlaczego ja? [Helena, 66 lata, emerytka,
od 4 lat opiekuje sie mezem]

Uzasadnieniem dla pelnionej przez siebie opieki moze by¢ réwniez przeko-
nanie o nieprzewidywalnosci wlasnej przysztosci, ktéra moze by¢ naznaczona
takg samg lub podobna choroba. Do takiego argumentu odwotala si¢ uczest-
niczka badan, ktéra czula si¢ w pewnym momencie wykorzystana przez rodzi-
ne swojej chorej tesciowe;j.

Ja moéwie, to ja nie mam dwojga rodzicéw, prawda, i ja si¢ teraz opiekuje, chociaz
nie jest to moim obowigzkiem, bo ja jakby... dosztam do tej rodziny a spetniam role
tej opiekunki najlepszej. Czutam sie wykorzystana, bo ja tez bede stara i tez umre.
A nie daj Boze co si¢ stanie i co bedzie ze mna. Moze tez mnie spotka taka a nie inna
choroba. [Elzbieta, 58 lat]

Prébujac podsumowac te czgs¢ artykutu, wypada podkresli¢, ze relacje po-
miedzy osoba chorg na Alzheimera i jej opiekunem ulegaja ogromnym zmia-
nom. Chory stopniowo staje si¢ catkowicie zalezny od swojego opiekuna (mal-
zonka, dziecka), podczas gdy wczes$niej faczyly go z nim stosunki partnerskie,
a w niektdrych przypadkach to wlasnie osoba dotknigta Alzheimerem miata
pozycje dominujgcg. Uzaleznienie w tych zmodyfikowanych przez chorobe re-
lacjach nie jest jednak jednostronne. Wigkszo$¢ dzialan i planéw opiekuna zo-
staje podporzadkowana obowigzkom wynikajacym z choroby podopiecznego.
Dobrze wida¢ to w powracajacym wielokrotnie w wypowiedziach uczestnikow
wywiadéw watku rezygnacji z réznych form wiasnej aktywnosci i catkowi-
tej koncentracji na osobie chorego. Inne charakterystyczne cechy tych relacji
to napiecie i frustracja, bedace wynikiem fizycznego i psychicznego zmecze-
nia opiekuna, klopotéw komunikacyjnych czy leku przed sprostaniem temu,
co w przysztosci przyniesie postepujaca choroba. Rowniez te watki powracaty
w cytowanych wypowiedziach opiekundw, ktérzy wzieli udzial w badaniach.
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Wplyw choroby Alzheimera na relacje rodzinne

Choroba Alzheimera wplywa nie tylko na relacje pomiedzy opiekunami
i chorymi, ale posrednio réwniez na relacje wérdd innych cztonkéw rodziny.
Opieka nad chorg osobg moze powodowa¢ modyfikacje w podziale obowigz-
kéw domowych pomiedzy czlonkami rodziny. Modyfikacja taka, w wielu wy-
padkach, nie ogranicza si¢ do przejecia dotychczasowych obowiazkéw chorego
przez jego opiekuna, ale dotyczy takze cztonkéw rodziny nie zaangazowanych
bezposrednio w opieke. Osoba pelnigca role gléwnego opiekuna moze by¢
zmuszona do przekazania czgsci swoich obowigzkéw innym cztonkom rodzi-
ny, co nie zawsze jest przez nich akceptowane [Janion 2010: 127-128]. Najbar-
dziej widoczne jest to w przypadkach, kiedy doroste dzieci podejmuja si¢ opie-
ki nad swoimi chorymi rodzicami i tesciami. Koniecznos¢ poswigcania duzej
uwagi i czasu choremu moze wigza¢ si¢ z zaniedbywaniem relacji ze wspol-
malzonkiem i dzie¢mi. Opieka nad chorym zazwyczaj prowadzi do rezygnacji
lub ograniczenia praktykowanych wczesniej zwyczajow, form aktywnosci czy
kontaktéw towarzyskich.

I mysmy taka odskocznie mieli, ze jest taki przewodnik, PTTK to organizuje, i w so-
bote —niedziele jest wyjazd i to albo ja jechatem, albo Zona. Jedna osoba si¢ musiata
opiekowac tesciowq. [Zenon, 64 lata, emeryt, od 4 lat opiekuje si¢ zona, wcze$niej
12 lat opiekowal sie tesciowa]

A jeszcze pracujemy zawodowo, mimo ze jeste$my na emeryturach, ale jeszcze co$
tam gdzie$ robimy. No ja musiatam w pewnej chwili prawie ze zrezygnowac wlasnie
przez to. [Barbara, 61 lat, emerytka, pracuje dorywczo, od 3 lat opiekuje sie matka]

Chorobowe zachowania podopiecznego czesto s3 niezrozumiate dla dzieci,
ale czasem réwniez dla dorostych cztonkéw rodziny. Inni cztonkowie rodziny
moga nie akceptowa¢ decyzji opiekuna o zajeciu si¢ chorg na Alzheimera oso-
ba, pociagajacej za soba zmiany w zyciu calej rodziny.

Choroba postepowala..... Dzieci na poczatku, mniejsze jeszcze byly, corka byla
mniejsza, méwi: ,,Babcia taka u$émiechnieta kiedy$ zawsze byta a teraz babcia robi
kupke”. Czy babcia zamoéwila na przyktad 1000 batonéw i te batony przyjechaly.
Albo otworzyla lodoéwke, nas nie byto i lodéwka si¢ rozmrozita. ,,Co si¢ babci dzie-
je? Babcia jest chyba...?” Dzieci nie potrafily tego zrozumie¢. [Elzbieta, 58 lat, pra-
cuje zawodowo, przez rok opiekowala si¢ tesciowg]

No, bo to mate dzieci, rézne dzieci. ,,A czemu dziadzio tak?” ,A popatrz, a co ty, co
ty dziadziu $mieszne odpowiedzi mi dajesz takie?”. [Helena, 66 lata, emerytka, od 4
lat opiekuje si¢ mezem]
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Dziecko to nie rozumie. [Monika, 68 lat, emerytka, od 2 lat opiekuje sie m¢zem]
Nie, no. To jest normalne. Kazdy to rozumie, ze to jest choroba. Nikt nie ma pre-
tensji do zony. Lagodnie z nig, nie: ,Nie martw sie, siednij sie, my to zrobimy”.
Tylko ta siostra od zZony nie potrafila tego zrozumie¢. [Jozef, 82 lata, emeryt, od 7
lat opiekuje si¢ zona]

Opieka nad cztonkiem rodziny dotknietym Alzheimerem zazwyczaj wply-
wa tez na pogorszenie si¢ sytuacji materialnej rodziny. Wynika to z konieczno-
$ci zakupu drogich lekéw, pielucho-majtek, czasami rezygnacji z pracy badz jej
ograniczenia, a takze wynajgcia opiekunki.

To znaczy wydatki sa ograniczone na takie rzeczy jak jakie$ imprezy, ze tak powiem,
jakie$ kulturalno-rozrywkowe. Bo wtedy si¢ pieniadze wydawalo, zeby gdzies$ na jakis
koncert wyjecha¢ czy tam na wczasy gdzie$ jakies lepsze, no a teraz wiadomo, na
lekarstwa idg pienigdze. Bo to oprocz tego jest jeszcze inna choroba i jeszcze cukrzyca
wystepuje, no to wiadomo. No ale...., to jest powiedzmy poczatek, bo jak si¢ styszy
po ile lat zyja chorzy...., no. A perspektywy finansowe naszej bytnosci, emerytury
[$miech] sg jakie sg. [Helena, 66 lata, emerytka, od 4 lat opiekuje si¢ me¢zem]

No i teraz to co mieliémy uzywac to pienigdze na co innego sg przeznaczane. Jest
jak jest. A pieniedzy trzeba duzo, bardzo duzo. [Sabina, 72 lata, emerytka, od 7 lat
opiekuje si¢ mezem]

Ja na lekarstwa w roku 2012, bo segreguje wszystkie te rachunki do Urzedu Skarbo-
wego, to za tamten rok dostatem za wydanie 7 tys. na lekarstwa (w tym moje tez sg)
950 zI. Takiej rekompensaty, jakbym nie zbieral te fakturki to bym nie dostal nic.
A moja cérka pracuje w PZU, to ona pilnuje tych spraw, to ja jej to daje i ona to tam
na miejscu zalatwia. [Henryk, 87 lat, emeryt, od 4 lat opiekuje si¢ Zona]

W rodzinie opiekujacej sie osobg dotknietg chorobg Alzheimera moga poja-
wia¢ sie negatywne emocje, stale napiecie, niepokdj. Zdarza sig, ze czlonkowie
rodziny w takiej sytuacji oddalaja si¢ od siebie. Zjawisko takie w literaturze
okreslane jest jako ,,izolacja wewnetrzna rodziny” [Binnebesel, Korczago 2010:
91]. Efektem bywa chec ucieczki, ,wyrwania si¢” z takiego ukladu spotecznego:

Byly nerwy, powiem, ze byly migdzy mna a me¢zem, byly takie sytuacje.... Mowi:
»Ja jade, ja wyjezdzam, ja nie wytrzymam” - a to byla przeciez jego mama, prawda
[...] Ale do konica bylo wszystko tak jak nalezy. Tyle Ze, no po prostu potem...., maz
mnie przepraszal..... ale juz jeste$my starym malzenstwem i wiemy, ze nie mozemy
sie rozsta¢.... Mozemy sie tylko pokldci¢ gdzies tam pod $ciang... [$miech] No ale
trzeba bylo naprawde czasami przygryz¢ warge..., i nie wolno byto méwi¢ glosno
nic bo....., no bo tak to jest z ta choroba. [Elzbieta, 58 lat, pracuje zawodowo, przez
rok opiekowala sie tesciowg]
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Ja moge powiedzie¢, ze u mnie to podobnie wyglada. Bo to akurat tez mama,
moja mama. Ale na pewno byly....., no byly jakie$ takie. .., no nerwy, przede wszyst-
kim nerwy. [...] Wtasnie przez te pot roku, kiedy mama byta non stop u nas... i po
prostu jej humory, jej zachowanie byto tak rdzne, ze na przyklad rano to czlowiek
wspolczul bo byta taka... biedna, bo to jest tragedia.... A po czym o 14.00 gdy to juz
tak wszystko sie normowato, to wtedy mama dostaje energii i wtedy rzadzi i po pro-
stu no jest okropna [...]. No, mgz zawsze stawal w mojej obronie, bo on widzial, ze
mama mnie niszczy, bo mamusia jest taka osobg bardzo despotyczna, zawsze byla,
a teraz to jest katastrofa... Wiec..., ja mu pdzniej ttumaczytam, ze to nie mama
tylko ta choroba, no a .... no niestety, emocjonalnie to jest trudne bardzo. [Barbara,
61 lat, emerytka, pracuje dorywczo, od 3 lat opiekuje si¢ matka]

Choroba Alzheimera staje si¢ przyczyna mniej lub bardziej powaznych
konfliktéw rodzinnych, czasami konczacych si¢ niestety nawet calkowitym
zerwaniem wiezi rodzinnych czy rozpadem malzenstwa. Takie sytuacje kon-
fliktowe miaty miejsce réwniez w niektérych rodzinach oséb bioracych udzial

w badaniach:

No i potem telefony szybko do mojego meza, syna mojej teSciowej, ze: ,,Jednak
nie dajemy sobie rady bo obydwoje pracujemy. Moze zabralbys mame do siebie bo
masz wigkszy dom, prawda... Moze by$ jaka$ panig do opieki wynajal?” No i tam
juz dochodzito do takich sytuacji u nich i tesciowa dzwonita do nas, ze sa nerwy jest
troche takiej agresji miedzy nimi, stale podenerwowanie...[...]. To u nas tak samo
byto. ,, To zabierz mame do siebie to zobaczysz” To doszlo do rozwodu u nich, dla-
tego dali nam te$ciowa. [Elzbieta, 58 lat, pracuje zawodowo, przez rok opiekowala
sie teSciowa]

Konflikt jest taki: ,,A co si¢ stanie z babci mieszkaniem?” [Zenon, 64 lata, emeryt,
od 4 lat opiekuje sie Zong, wcze$niej 12 lat opiekowal sie tesciowa].

A tak, bedzie podzial. Przeciez u nas tez jak tesciowa zmarla, to od razu przyje-
chali do mieszkania: ,,Ile ma na koncie?” [Elzbieta, 58 lat]

A sie okazuje, Ze pomimo, ze te$ciowa zapisata wnukowi, czyli mojemu synowi
mieszkanie, to oni zachowujg prawo do zachowku przez 10 lat!!! [Zenon, 64 lata]

Choroba Alzheimera wplywa oczywiscie nie tylko na stosunki spoteczne
pomiedzy rodzing, w ktdrej zyje aktualnie chory, ale réwniez na relacje z ro-
dzing mieszkajgcg osobno, przyjaciéimi i znajomymi. Utrata sprawnosci, nie-
przewidywalne zachowania, czasem nieche¢ chorego do wychodzenia z domu
oraz konieczno$¢ statego nadzoru nad nim, czgsto powaznie ograniczajg lub
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wrecz uniemozliwiajg interakcje poza miejscem zamieszkania osoby dotknietej
chorobg Alzheimera.

Wiasciwie. .. jo miol jeszcze 2 braci i siostra. No te braty pomarli, to juz takiego
kontaktu nie ma, to juz tez s schorowane. No a siostra, ona mieszka w Lagiewni-
kach, przed Bytomiem. To my tez do niej jezdzili i ona do nos. No ale teraz, zona juz
nie umi... [Jozef, 82 lata, emeryt, od 7 lat opiekuje si¢ zong]

My tam byli w Niemczech ich odwiedzi¢, 2 tygodnie, no ale to jeszcze Zona byla
zdrowa. No to teraz juz nie jezdzimy, ona juz nie jest ani zdolno do dalszej jazdy, bo
niekiedy jak cérka nas do siebie wezmie na obiad, to jak tam jedziemy, to jest ani nie
15 minut drogi, to Zona méwi: ,,Lo, to ty daleko mieszkasz! Tak dugo tam jadymy.”
No to juz jest wszystko za dlugo. A przedtem my nad morze jezdzili samochodem,
bo syn mial samochdd i corka tez miata. [Jozef, 82 lata, emeryt, od 7 lat opiekuje sie
zong]

Niestety w wielu przypadkach powaznemu ograniczeniu ulegaja réwniez od-
wiedziny ze strony cztonkéw rodziny i znajomych. W niektorych sytuacjach sa
one klopotliwe, meczace badz krepujace dla samego chorego lub jego opiekuna:

Ale zmienity sie na przyktad relacje towarzyskie. Mielismy bardzo duzy krag znajo-
mych, przyjaciot, takich do ktérych my$my chodzili i ktérzy do nas przychodzili. No
choroba me¢za spowodowala, ze nie moge juz ani przyje¢ organizowac. No a przyj-
$cie do mnie kogokolwiek tez jest trudne, bo albo maz krzyczy, albo.... [§miech],
kinie jak szewc, ja nie widzialam nigdy w Zyciu zeby tak si¢ zachowywal... Wiec,
po prostu.... Staratam sie....... , ho te relacje raczej sig ....... no, rozmyly. To znaczy,
owszem, u tych najlepszych przyjaciot ja bywam sama, natomiast reszty....., no nie
ma. Wiezy towarzyskie si¢ zerwaly, bo trzeba je pielegnowa¢ po prostu, wiadomo.
[Sabina, 72 lata, emerytka, od 7 lat opiekuje si¢ mezem]

Nasze kontakty ze znajomymi tez ograniczyly sie. Nawet koledzy...., no ale maz
tez jak mu tak braknie watku, to tez si¢ tak zamknie i to tak samo. [Monika, 68 lat,
emerytka, od 2 lat opiekuje si¢ me¢zem]

No i stucha. [Helena, 66 lata, emerytka, od 4 lat opiekuje si¢ mezem]

No, stucha. Tak jakby mu co$ ucieklo jakos. [Monika, 68 lat, emerytka, od 2 lat
opiekuje si¢ mezem]

Wylancza si¢, wyltancza sie tak. [Helena, 66 lata, 66 lata, emerytka, od 4 lat opie-
kuje si¢ me¢zem)]
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No i zona, ona si¢ denerwuje jak jest wiecej ludzi, jak przyjda wszyscy na urodziny
albo co$. Ona by chciala tez to wszystko wiedzie¢, co my méwimy, to wszystko. Ale
ona nie nadazy za tym. Ona tego nie rozumie i pdzniej si¢ denerwuje. [Jozef, 82 lata,
emeryt, od 7 lat opiekuje si¢ Zong]

Czesto ograniczenie kontaktéw z rodzing i znajomymi wynika z innych przy-
czyn. W kilku przypadkach uczestnicy badan ograniczenie intensywnosci kon-
taktu z chorym przez najblizej spokrewnione z nim osoby, ttumaczyli brakiem
czasu wynikajacym z pracy zawodowej, posiadaniem wtasnej rodziny badz od-
leglym miejscem zamieszkania:

Syn jest daleko stad....... No, syn jest taki........ no. Pracuje w instytucie, na zakla-
dzie.... za granica, mieszka zagranicg. My tam jezdzimy..., no ale teraz 2 lata to nie
bytem u syna. Bo bytem w Holandii, we Francji, w Hiszpanii z synem. I z Zong!
[Henryk, 87 lat, emeryt, od 4 lat opiekuje si¢ Zona]

A teraz jak syn mieszka w Krakowie to sie spotykamy jak sa okazje jakies, jakie$
$wieta, urodziny, to przyjezdzo..., to w roku do$¢ czesto, tak raz w miesiacu. Oni
tyz maja swoje obowiazki, majg tyz wnuka, to go muszg pilnowa¢, naszego wnuka
majg, syn. Tak $rednio raz na miesigc przyjezdzajg, niekiedy jak co$ przypadnie
to i dwa razy. [Jozef, 82 lata, emeryt, od 7 lat opiekuje si¢ Zona]

Natomiast prawda jest taka, ze to s mlode rodziny, te rodziny maja dzieci, mate
dzieci. Wiec ja nie moge od nich zada¢, zeby opiekowali si¢ tatusiem, w zwigzku
z czym zatrudnitam opiekuna [...]. Tak, ze staram si¢ po prostu wszystkie spra-
wy zalatwia¢ sama. No, na razie sily i zdrowie mi na to pozwalaja, wiec robie to.
Jesli cokolwiek sie dzieje z ojcem, no to niestety, no syn musi si¢ zajaé. Syn jest
lekarzem, wigc tak bardziej profesjonalnie musi zadziata¢. Niemniej ta choroba jest
trudna, naprawde trudna. I w zwigzku z tym zmienily sie relacje... [Sabina, 72 lata,
emerytka, od 7 lat opiekuje si¢ mezem)]

Ona [corka] tez jest zapracowana, w zus-ie pracuje. A poza tym, w tym dziale gdzie
ona pracuje, to kiedy$ bylo 5 pan a teraz sg tylko 3, no i to obowigzki dodatkowe,
tak, Ze ona nie ma czasu. A poza tym, jej corka , jak juz méwilem, wyszta za maz
w Tarnowskich Gérach, tam ma 2 dzieci, zie¢ jest zachwycony ta rodzing, no bo to 4
i pot letnia moja prawnuczka i prawnuczek - rok i 4 miesiace, to s kochane dzieci -
wisza na tych swoich dziadkach. To oni 3 razy w tygodniu zamiast do mnie przyjs¢
to..... [méwi to z pewnym zalem] my jesteSmy poszkodowani, ze tak powiem
[$miech]. Chociaz, jak tam jedziemy na te uroczysto$ci rodzinne, no to tez...., ko-
chane sg te dzieci, prawnuczki. [Henryk, 87 lat, emeryt, od 4 lat opiekuje si¢ zong]

Przyczyng ograniczania, a nawet unikania kontaktow z osobami cierpigcymi
na Alzheimera czasem moze by¢ niezrozumienie istoty tej choroby badz prze-
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konanie, ze skoro z chorg osobg nie mozna normalnie porozmawiaé, a w za-
awansowanym stadium prawie w ogole nawigza¢ kontaktu to nie ma sensu jej
odwiedza¢. Tego typu watek pojawit si¢ réwniez w wypowiedzi jednego z opie-
kundéw uczestniczacych w badaniach:

No to przyjdzie. No to teraz si¢ juz uspokoila ale z poczatku to moéwita, no jak zona,
nie pamieto : ,No, ale ty nic nie wiesz. Ty sie niczym nie interesujesz, ty nic nie pa-
mietasz?”, ,Czemu ty to...?” Nie moze zrozumie¢, zZe Zona nie, ze si¢ nie interesuje,
ino, ze ta pamieg¢ nie jest tako... Jak Zona byta zdrowa to bylo inaczej, bo Zona tam
czesto do niej chodzila, oni nie..., to zZona. Jak zona byla zdrowa to tam chodzita.
[...] Ona tg chorobe traktowala, Ze to Zona nie chce z nig kontaktu utrzymywac, nie
interesuje sie... [Jozef, 82 lata, emeryt, od 7 lat opiekuje si¢ Zona]

Nie zawsze uczestnicy badan szukali usprawiedliwienia dla cztonkéw rodzi-
ny ograniczajacych swoje kontakty z chorymi i ich opiekunami. Przyczyny uni-
kania kontaktéw najczesciej postrzegane byty jako wynikajace z obawy przed
oczekiwaniem badz zagdaniem pomocy w opiece nad cierpigcym na chorobe
Alzheimera cztonkiem rodziny.

No ale, byt jeszcze jej syn [mowi o swojej tesciowej], to pojawial si¢ tam 3-4 razy
w roku, ,,Och jestem spokojny, ze si¢ tak mama opiekujecie”. To najbardziej mnie
to denerwowalo: , Jestem spokojny”. A cérka druga, ktéra mieszkala w Jaworznie
to 8 lat matki nie widziala, dopiero na pogrzebie. To kazdy z nich miat tylko jedno
zmartwienie: Zeby nam mamy nie dali. I tak to si¢ potem...., oni nie méwig tego
wprost, ale z tych ich..., z tego ich postepowania wynika, Ze oni si¢ boja nawigzaé
kontakt nawet z tg matka, Zeby czasem kto$ nie powiedzial, Ze maja si¢ nia zajac,
jako$ pomdc w opiece. [Zenon, 64 lata, emeryt, od 4 lat opiekuje si¢ Zong, wczeéniej
12 lat opiekowal sie tesciowa]

Ale to nawet do tego stopnia, ze wprost powiedzg. Na przyktad w niedziele roz-
mawialiémy przez skypea z siostrg i mamusia mowi: ,Wiesz, chcialabym jeszcze
przyjechaé te twoje wnuki ogladac”, a ona na to: ,Nie mamusia, ty juz nie mozesz
do mnie przyjecha¢, nie mozesz zmienia¢ miejsca. Ty juz nie przyjedziesz”. Koniec
dyskusji. [Sabina, 72 lata, emerytka, od 7 lat opiekuje si¢ matka]

A rodzenistwa byla jeszcze czwodrka, prawda. Ale kazdy tylko zadzwonit, ,,A co tam
stycha¢, a jak tam wlasnie mama?” Ja bytam tg synows, ktora, powiedzmy najwiecej
czasu poswiecala, a kazdy tylko telefonowat ,,Co tam stychad, co sie dzieje?”, ,Czy
wszystko w porzadku?” - ale kazdy chcial wszystko od siebie oddali¢. [Elzbieta, 58
lat, pracuje zawodowo, przez rok opiekowata sie tesciowa]

To jest taki fajny, wyidealizowany obraz $wiata, ze kto$ tam sie zajmuje, pomaga,
przychodzi gdzies tam. To nie jest tak! W zyciu to jest tak: ,,Aha! Chory, to trzeba
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sie tak delikatnie odsuna¢ i nie angazowac za bardzo” [§miech - dop. A.L.]. [Zenon,
64 lata, emeryt, od 4 lat opiekuje sie Zong, wczeéniej 12 lat opiekowal sie tesciowa]

Dobrze, ze cos takiego jest (grupa wsparcia), bo my umiemy si¢ zrozumie¢. Kazdy
swoje straszne przezycia, ktére ma w domu, przychodzi i tu si¢ rozumie. Bo przed
obcymi to 1., ze troche krepujace, 2., Ze nie zrozumie cie przyjaciolka, a z rodziny
to juz w ogole sa bardzo, bardzo daleko: ,Dobrze si¢ czuje? Co tam stychaé u was?”
A o konkretach to nic. [Joanna, 72 lata, emerytka, od 7 lat opiekuje sie m¢zem]

Czasami zdarza si¢ niestety, ze nawet najblizsze relacje rodzinne sg catko-
wicie zrywane. Jest to bardzo bolesne zaréwno dla chorego, o ile ma jeszcze
$wiadomos¢ tego faktu, jak i dla jego opiekuna:

25 kilometréw jest do Jaworzna i przez 8 lat nie pojawila sie [corka chorej]. To po-
czatkowo z teSciowq jeszcze tam jezdzitem, bo moéwie, zeby zobaczyta. To bylo 4
pietro, tam windy nie ma, no to ja pare razy ja zabralem, babcia byla taka zawsze
dzielna. WyszliSmy na gore, stysze, ze pies jest. Jak pies jest, to ona tez jest. No
to siedzimy w samochodzie, nie ma jej. No to ja sam. Kartke za drzwi wlozylem,
myslalem, ze moze... nie. No nie otworzy i do widzenia, mozna tam bylo sobie
czeka¢ nie wiadomo ile.[...] Te wigzi rodzinne s3 tego typu, ze nawet jak ja juz
zadzwonilem, ze matka jest w szpitalu........ nikt nie przyjechal. [Zenon, 64 lata,
emeryt, od 4 lat opiekuje sie zong, wczesniej 12 lat opiekowat si¢ tesciowg]

Z drugiej strony opiekunom chorych dotknietych Alzheimerem zdarza si¢
stysze¢ od 0s6b niewspoéluczestniczacych w ucigzliwej opiece krytyczne uwagi
dotyczace jakosci czy sposobu jej pelnienia. Z relacji opiekunéw wynika, ze
tego typu komentarze i uwagi sg szczegélnie trudne przez nich do przyjecia:

No a ci najblizsi, ktérzy nie rozumiejga tej choroby i robig po swojemu. I wtedy ten
bardziej si¢ oburza. No bo co jak poprawiasz kogos...., jak ona wszystko wie. Jak
ona wie.... a ty nie dajesz rady. Synowie tez potem moéwia: ,,No jak ty mozesz, trzeba
babci wytlumaczy¢”, no to wyttumacz! Zabierz babci¢ do siebie. [Sabina, 72 lata,
emerytka, od 7 lat opiekuje si¢ me¢zem)]

To u nas tak samo bylo. To zabierz mame do siebie to zobaczysz [...]. A tak, oczy-
wiscie. ,,A jak sie mamusia opiekujesz, a jak to, a jak tego?” - przez telefon sie pytali.
Ja moéwie, ze ja tu boli, tu boli. ,No to do lekarza idZ z mama!” [Elzbieta, 58 lat,
pracuje zawodowo, przez rok opiekowala sie tesciowa].

Jak siostra byla w marcu, to na koniec, jak odjezdzala, tak zeby nas dobi¢, to powie-
dziata: ,No a opiekujcie sie dobrze ta mojg mamusig” [$miech - dop. A.L.]. [Sabina,
72 lata, emerytka, od 7 lat opiekuje si¢ mezem]
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Opiekunowie 0s6b dotknietych choroba Alzheimera czesto maja réwniez
poczucie, Ze inni nie s3 swiadomi tego, jak wiele kosztuje ich sprawowana opie-
ka i w pewnym sensie nie doceniajg jej. W jakim$§ stopniu moze to wynika¢
z faktu, ze chorzy w czasie sporadycznych, krotkich spotkan z odwiedzajacymi
ich cztonkami rodziny lub przyjaciélmi czgsto sprawiajg wrazenie osob beda-
cych w znacznie lepszej formie, bardziej kontaktowych, sprawiajacych mniej
problemoéw, niz ma to miejsce w codziennych zyciu.

Chlopcy méwia: ,Mamus, ty chyba troche przesadzasz. Bo jak ja jestem to wszystko
sobie zrobi”. [Helena, 66 lat, emerytka, od 4 lat opiekuje si¢ mezem]

A mnie si¢ wydaje, ze to jest prawda. Bo jak idziemy pod reke, bo on nie umie, musi
pomalu is¢. Ale jakby tak na przyktad dzieci szty z nami, syn czy cérka — wiecie
jak on idzie fadnie? Nie potrzebuje si¢ trzymac. [Monika, 68 lat, emerytka, od 2 lat
opiekuje sie mezem)]

No i prosze, nasza opinia nie jest miarodajna. [Helena, 66 lat, emerytka, od 4 lat
opiekuje sie mezem)]

No wtlaénie. Jak kto$ przyjdzie, to oni chca sie pokazaé. [Monika, 68 lat, od 2 lat
opiekuje sie mezem)]

Mobilizacja jest jakas. No ale na co dzien by¢, przez 24 godziny, bo to nie jest tylko
kwestia wypicia kawy czy porozmawiania czy... zabawienia sig, bo to mozna powie-
dzie¢ w tej chwili zabawy juz sa... [Helena, 66 lat, emerytka, od 4 lat opiekuje si¢
mezem]

Ograniczenie kontaktow i zerwanie relacji nie jest na szczescie regulg. Nie-
kiedy choroba Alzheimera przyczynia si¢ wrecz do ich zintensyfikowania, a na-
wet poglebienia. Dzieje si¢ tak na przyktad wtedy gdy doroste dzieci chorego
regularnie odwiedzajg go, aby na miare swoich mozliwosci i czasu, ktéorym dys-
ponuja pomaga¢ w sprawowaniu nad nim opieki.

W naszym przypadku, bo maz jest chory, nigdy nie bylo czasu na takie zycie towa-
rzyskie, zawsze byliémy zajeci, on dodatkowe prace zawsze mial... A w tej chwili, ze
wzgledu na ta chorobe te Zycie towarzyskie wiasnie jakby si¢ wzbogacito nam. Bo
wyjezdzamy, albo po nas przyjezdzaja, bo maz juz nie prowadzi samochodu, ja tez
nie prowadze, wobec tego kazdy bardzo chetnie przyjezdza, a nawet proponujg nam
zeby$my wychodzili. [...] No to wychodzimy. I w tej chwili te wiezi towarzyskie
jakby sie pogtebity. I maz chetnie wychodzi, chetnie idzie. [Helena, 66 lata, emeryt-
ka, od 4 lat opiekuje sie¢ mezem]
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My jedna cérke mamy w Sosnowcu. Ona pracuje, zie¢ pracuje, to co niedziele przy-
jezdzaja. A jednego wnuka tu mamy, i syna mamy na Gwareckiej (w Chorzowie),
no to ci sg czesciej, no bo to blisko. A wnuk jest dziennie, bo z rana musi przyjechaé
na kawe do dziadka, pdzniej idzie do pracy, bo w rowerowym pracuje na rynku, no
to przed pracg przyjezdza na kawe. A jak juz go nie ma, to: ,,Czemu tego Piotrka
dzisiaj nie ma?”. [Monika, 68 lat, emerytka, od 2 lat opiekuje si¢ mezem]

Jak jeszcze wszyscy pracowali to tak w niedziele zesmy sie spotykali z corka, bo
to nie bylo jeszcze potrzeby, zeby czesciej. [...] Teroz cérka regularnie 2 razy w ty-
godniu przyjezdza, zone okapie, tam przy niej co$ porobi, to... No, a jak jest cos
potrzebne do lekarza to przyjezdzo, to tak. Jak bym zadzwonil, ze co$ jest z Zong
no to przyjedzie, to nie ma sprawy. [...] No, cdrka wczoraj tez przyjechata. Okapata
ja..., ma samochdd, jademy se do parku, wzieli my zone¢. No bo tak to ona raczej
daleko nie zajdzie. Ale my do parku zajechali, tam takie fawki. Troche tam podeszla,
1,5 godziny my se posiedzieli, wzieli my trocha ciastka, co$ do picia, no i zona byla
zadowolono, nie. My byli nauczeni duzo wyjezdza¢ na wycieczki. [Jozef, 82 lata,
emeryt, od 7 lat opiekuje si¢ zong]

No i zostalismy sami. Stosunki mamy i z synem, i z cérka regularne, odwiedzajg nas
caly czas, prawie codziennie. Teraz cérka jest na wczasach z dzie¢mi, to codzienni
dzwoni do mnie. I stosunki i z cérka, i z synem sg jak najlepsze. Pytaja sie czesto:
»Jak sie mama czuje?”. No... cdrka prawie codziennie, a raz w tygodniu przychodzi
poczysci¢ mieszkanie, posprzataé, wlosy zrobic babci... [Henryk, 87 lat, emeryt, od
4 lat opiekuje si¢ zong]

Choroba Alzheimera jest dla rodziny trudnym do$wiadczeniem, mogacym
pociagac za sobg rozne bardzo przykre konsekwencje. Uczestnicy przeprowa-
dzonych na potrzeby tej publikacji wywiadéw wplyw choroby Alzheimera na
swoje zycie rodzinne oceniali jednoznacznie negatywnie, co wydaje si¢ by¢
oczywiste. Kilku osobom udalo si¢ jednak w calym nieszczgsciu i cierpieniu

wywolanym przez chorobe dostrzec pewien pozytywny aspekt:

Ja przekonalam sie, ze moge liczy¢ na synéw, nie. Pozytywne jest to, ze wiem, Ze na
tych najblizszych moge liczy¢ w takich momentach bardzo trudnych. Moze czasami
oni mi nie pomagajg, moze chcg mi pomoc ale... nie jest tak jak powinno by¢,
ale generalnie jezeli widza, Ze jestem w takim dosy¢ duzym dotku to nawet sami

1o

godzin. [Sabina, 72 lata, emerytka, od 7 lat opiekuje si¢ mezem]

No...., pozytywne moze to, ze corka teraz sie wiecej opiekuje. No bo przedtem to nie
potrzebowata, nie. Zona jest zadowolono, no bo jak przyjedzie 2 razy w tygodniu,
ja okapie..., ja tam..., jak te mlode - kremy, pachnidla, ja nasmaruje, wykremuje,
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wlosy jej zakreci..., och, zona jest zadowolona! Méwi: ,,Skad ty to umiesz? Ja nie
wiedziala, ze ty umisz take rzeczy”. [Jozef, 82 lata, emeryt, od 7 lat opiekuje si¢ Zong]

Mnie si¢ wydaje, Ze to jakies takie sprawdzenie calej rodziny, nie. Stosunkéw w ro-
dzinie, taka weryfikacja. Bo jak wszystko byto 0.k., no to tatwo z soba zy¢. Ale tu jest
taka weryfikacja, czy to jest tylko takie matzenistwo... o jak jest dobrze. [Barbara, 61
lat, emerytka, pracuje dorywczo, od 3 lat opiekuje si¢ matka]

Jak wida¢ w pewnych warunkach choroba Alzheimera moze przyczynia¢
sie do konsolidacji rodziny, spetnia¢ role swoistej proby, weryfikacji wiezi ro-
dzinnych, warto$ci malzenstwa. Nie ulega jednak watpliwosci, ze aby zminima-
lizowa¢ negatywne skutki choroby Alzheimera niezbedne jest wszechstronne
zewnetrzne wsparcie rodziny'’. Niestety, obecnie jest ono w Polsce absolutnie
niewystarczajace, a istniejace formy pomocy czesto trudno dostepne i nie spel-
niajg rzeczywistych potrzeb i oczekiwan opiekunow.

Podsumowanie

Obecnos¢ w rodzinie osoby dotknietej chorobg Alzheimera wplywa na
jej funkcjonowanie na wielu réznych plaszczyznach. W najwigkszym stop-
niu wplyw ten dotyczy, oczywiscie oprocz samego chorego, funkcjonowania
cztonkow rodziny najbardziej zaangazowanych w opieke nad tg osobg. Opieka
nad osobami cierpigcymi na chorobe Alzheimera jest wyczerpujgca zaréwno
fizycznie, jak i psychicznie. Zycie gtéwnego opiekuna czesto zostaje catkowi-
cie podporzagdkowane dzialaniom koniecznym dla funkcjonowania chorego.
Problemy zwigzane z biezgcym sprawowaniem opieki zajmowaty znaczng czes$¢
analizowanych wywiadéw. Podejmujaca te problematyke literatura wskazuje,
ze negatywne skutki dlugotrwale sprawowanej opieki, takie jak pogorszenie

10" Czes¢ wywiad6éw na potrzeby tej publikacji przeprowadzono wsréd opiekundw, ktérych podopieczni
uczestnicza w zajeciach prowadzonych w dziennym domu pobytu dla oséb z zaburzeniami otepien-
nymi i choroba Alzheimera. W ich wypowiedziach dobrze wida¢, ze ta forma pomocy moze by¢ bar-
dzo duzym odcigzeniem dla opiekundéw, dajacym im namiastke normalnego funkcjonowania dzigki
czasowi, ktory zyskuja dla siebie podczas pobytu w placoéwce swoich bliskich. Rodziny chorych ko-
rzystajacych z tej formy pomocy potwierdzajg réwniez obserwowanie pozytywnego wplywu na funk-
cjonowanie swoich bliskich dotknigtych chorobg Alzheimera. Mozna jedynie zalowa¢, ze placowek
takich jest w Polsce obecnie bardzo niewiele i mie¢ nadzieje, ze sytuacja ta zacznie si¢ zmienia¢. Brak
miejsca uniemozliwia rozwiniecie w tym tekécie zagadnienia pomocy instytucjonalnej. Problematyka
istniejacych form wsparcia dla rodzin oséb cierpiacych na chorobe Alzheimera zostata przedstawiona
w artykule [Lech 2013].
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stanu zdrowia, depresja, problemy z powrotem do normalnego zycia czy rozbi-
cie rodziny mogg niestety utrzymywac sie takze po $mierci cierpigcej na choro-
be Alzheimera osoby [Krawczak 2010: 151-152].

Choroba Alzheimera wplywa nie tylko na zycie chorego i jego opiekuna,
ale modyfikuje strukture i funkcjonowanie catej rodziny. Modyfikacje te moga
obejmowac zmiane miejsca zamieszkania chorego badz czlonka rodziny po-
dejmujacego si¢ opieki nad nim, oraz konieczno$¢ okreslenia na nowo rél spo-
tecznych pelnionych w rodzinie przez tworzace jg osoby. Podjecie pelnienia
obowigzkéw opiekunczych, przez jedna lub kilka os6b w rodzinie moze im-
plikowa¢ konieczno$¢ przejecia czesci obowigzkow tych oséb przez cztonkéw
rodziny nie zaangazowanych bezposrednio w opieke nad chorym. Poswiecanie
duzej ilosci czasu opiekuna choremu ogranicza oczywiscie ilo$¢ czasu, ktéra
moze poswieci¢ innym cztonkom rodziny. Nowy podzial czasu i obowigzkéw
nie zawsze spotyka sie z akceptacja i zadowoleniem wszystkich cztonkow ro-
dziny i moze prowadzi¢ do napig¢, konfliktéw i rozluznienia wigzi rodzinnych.
Dodatkowym skutkiem wystepowania w rodzinie choroby Alzheimera moze
by¢ pogorszenie sytuacji materialnej, co réwniez nie pozostaje bez wptywu na
jej funkcjonowanie.

Obecnos¢ w rodzinie osoby dotknietej chorobg Alzheimera wptywa réwniez
na relacje z cztonkami rodziny mieszkajacymi osobno. Niestety, najczesciej pro-
wadzi do ograniczenia kontaktéw z innymi czlonkami rodziny a niekiedy na-
wet do calkowitego ich zerwania, co zdaniem uczestnikéw przeprowadzonych
wywiadow, moze, przynajmniej w niektoérych przypadkach, wynika¢ z obawy
przed oczekiwaniem pomocy w opiece nad chorg osoba.

Choroba Alzheimera, niosgca ze sobg ogromne cierpienie i generujaca wiele
problemoéw dla funkcjonowania rodziny, nie musi oznacza¢ dla niej wytacznie
negatywnych konsekwencji. W niektérych przypadkach, skutkiem koniecz-
nosci zapewnienia jak najlepszej opieki choremu moze by¢ pogltebienie wiezi
taczacych rodzine oraz intensyfikacja kontaktow z cztonkami rodziny mieszka-
jacymi osobno, ktérzy poczuwajg si¢ do obowigzku wspdtuczestniczenia w nie-
tatwej i wyczerpujacej opiece.
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SUMMARY
Alzheimer’s Disease as a Factor Modifying Functioning of the Family

The progressive process of ageing of contemporary societies and the increase
in life expectancy related to the process result in a steady rise in the number of
people suffering from Alzheimer’s. The disease is becoming a serious problem
for a growing number of families who need to provide constant, long-term care
for Alzheimer’s patients. The article presents the results of a research conducted
among the participants of support groups for Alzheimer’s families. The purpose
of the research was to grasp the way in which the presence of an Alzheimer’s
patient in a family influences interactions, family relations and functioning of
the family. The conclusions presented in the article are related to such problems
as a sense of moral duty to provide the patient with care, changes in the struc-
ture of a family caused by Alzheimer’s disease, relations between the patient
and their main caregiver, problems of acting as a caregiver, the influence of Al-
zheimer’s disease on family relations and bonds.

Keywords:
Alzheimer’s disease, long-term care, family ties, functioning of the family, pro-
tective relationship



