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W artykule prezentowana jest analiza i interpretacja do-

Swiadczen 74-letniej kobiety sprawujqcej opieke nad mezem

dotknietym chorobq Alzheimera. Wyrdznione zostaly dwa

tematy: ,,trudna choroba” i ,, poswiecenie opiece”. Artykut

zawiera rowniez refleksje nad mozliwosciami wsparcia

Alzheimer’s disease i pomocy psychoterapeutycznej osobom sprawujqcym opieke
care nad krewnym dotknietym chorobq Alzheimera.

Summary: The aim of the study is to present the analysis and interpretation of family
carer’s experience of caring for a person affected by Alzheimer’s disease. In an interview with
@ 74-year-old A., wife of J. diagnosed with dementia in Alzheimer’s disease, eight themes were

distinguished and assigned to two higher-order themes: ,, The difficult disease” and ,,Devotion
to care”. The first main theme includes a reoccurring scheme, ,,Me vs. the disease” — an
individual and lonely fight against the disease, which is treated by A. as a separate element of
the situation of caring. The second main theme encompasses paradoxically bound themes of
a deepening sense of strangeness and growing dependency between the carer and patient.

The conclusions of the study appear to be consistent with previous research. In A.’s story,
examples can be found of the so-called malignant social psychology that characterises the
public perception of dementia, as well as evidence of the importance of the way of revealing
the diagnosis and informing the patient and his relatives about symptoms and the probable
progression of the disease.

The final part of the work is a reflection on the possibilities of psychotherapeutic support
and assistance given to people in a situation similar to that faced by A. What seems particu-
larly important is providing the carer with access to information about the disease from the
moment of diagnosis, along with individual work on the emotional difficulties and promoting
person-centred care.

Wstep

Problem opieki nad osobami z otgpieniem dotyka coraz wigcej ludzi. Szacuje sig, ze
ok. 300-350 tysigcy Polakow cierpi na demencjg, ok. 200-250 tysigcy z nich dotknigtych
jest otgpieniem typu Alzheimera [1]. Jak pisze Jerzy Leszek [2, s. 82], choroba Alzheimera
,degraduje umystowo, czgsto przykuwa pacjenta do tozka i jest szczegdlnie uciazliwa
dla rodziny. Chorobg czesto odbiera si¢ jako niespodziewana tragedig, co wywotuje po-
czucie bezradno$ci wobec jej nieuchronnego, szybkiego przebiegu”. Biorac pod uwage
czas jej trwania — od 8 do 14 lat — wystapienie tego rodzaju demencji moze oznaczac
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konieczno$¢ wieloletniej opieki nad chorym, ktéra zazwyczaj podejmuja cztonkowie
najblizszej rodziny. Statystyki wykazuja, ze okoto 92% pacjentéw z chorobg Alzheimera
pozostaje pod opieka krewnych i powinowatych, przede wszystkim kobiet — ok. 80%
[1, 3]. W przypadku ok. 44% rodzin opieka zajmuje si¢ jeden cztonek rodziny, w 26%
dwie osoby bliskie. W prawie polowie rodzin chorym zajmuja sig¢ corki, w ok. ¥4 — zony,
w jednej na dziesi¢¢ — megzowie [3].

Konieczno$¢ opieki nad chorym z demencja niesie ze soba powazne konsekwencje
dla catego systemu rodzinnego: nastgpuje zamiana rol (np. dzieci opiekuja si¢ rodzi-
cami), pojawiaja si¢ konflikty miedzy cztonkami rodziny (m.in. o podzial obowiazkow
wzgledem chorego i innych osoéb, np. dzieci, o odpowiedzialno$¢ i decyzje, a nierzadko
takze o sprawy finansowe) — nasilane takze obciazeniem psychicznym, jakie wywotuje
w otoczeniu choroba [1].

Jak pisza Bien i Doroszkiewicz [4, s. 50] ,,opickunowie rodzinni sa w praktyce
pozostawieni sami sobie przez administracj¢ socjalng i nie sa podmiotem polityki spo-
lecznej”. Jedynie w duzych miastach moga liczy¢ na pomoc organizacji pozarzadowych,
proponujacych m.in. dzienne domy opieki i grupy wsparcia. Jednak nawet i tam liczba
miejsc w o$rodkach jest niewielka, a dla 0s6b z mniejszych miejscowosci czy wsi sa one
praktycznie niedostgpne.

Dostepna literatura naukowa dotyczaca problematyki opieki nad dotknigtymi choroba
Alzheimera w Polsce skupia si¢ przede wszystkim na aspekcie psychiatrycznym i pielggna-
cyjnym choroby. Biorac pod uwagge deklarowane przez opiekundw znaczne zapotrzebowa-
nie na wsparcie psychologiczne [2] szczegdlnie wazne wydaje si¢ poglebienie rozumienia
sytuacji opiekundéw 0so6b z demencja.

Metoda badania

Artykul przedstawia fragment badan pilotazowych do pracy doktorskiej jednej z au-
torek. Omawiane studium doswiadczenia dotyczy A., 74-letniej kobiety, ktora opiekuje
si¢ m¢zem — J., ze zdiagnozowanym przed o$miu laty otgpieniem w przebiegu choroby
Alzheimera. Rozmdwcezyni jest na emeryturze, ma wyzsze wyksztatcenie, jest matka
dorostego syna i babcig trojki wnuczat.

Badanie zostato przeprowadzone zgodnie z podejsciem hermeneutycznym (interpreta-
tywnym) i miato charakter eksploracyjnego wywiadu nieustrukturyzowanego. Na poczatku
rozmowy, po przedstawieniu sig¢ osoby przeprowadzajacej badanie i krotkim sformutowaniu
celu spotkania (badanie do§wiadczenia 0s6b w sytuacji takiej, jak rozmdéwczyni), zasto-
sowano metodg¢ projekcyjna — test biatej kartki. Badana miata do dyspozycji czysta biata
kartke formatu A4 i przybory do pisania. Polecenie brzmialo: ,,Proszg sobie wyobrazi¢, ze
ta kartka to Pani zycie, odkad Pani maz zachorowat na otgpienie. Proszg zrobi¢ z ta kartka,
co Pani chce”. Nastepnie, po wykonaniu zadania, A. zostala poproszona o opowiedzenie
tego, co zrobita. Pozniejsze pytania badacza wynikaly z tre§ci wypowiedzi badanej i stuzyty
poglebieniu rozumienia jej doswiadczenia.

Calo$¢ rozmowy zostata nagrana na dyktafon i kilkakrotnie przestuchana. Wykonana
transkrypcja zostata poddana wielokrotnej lekturze tak, by wytoni¢ charakterystyczne watki
— wyrazenia, zdania i sekwencje zdan bedace calosciami znaczeniowymi. Nastepnie watki
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zostaty polaczone w tematy wyzszego rzedu, by ukazaé struktur¢ do§wiadczenia osoby
badanej. Zanalizowane w ten sposob watki poddane zostaty interpretacji.

Analiza watkow

Po wprowadzeniu i chwili zastanowienia, A. w ciagu kilku minut wykonata nastgpu-
jacy rysunek:

Na prosbg o wyjasnienie tego, co narysowata, A. zaczeta od wspominania radosci, jaka
czerpata z obcowania z przyroda (co symbolizuja zarysy roslin po lewej stronie kartki).
Mozliwo$¢ kontaktu z natura stopniowo zmniejszata si¢ w toku poglebiania si¢ choroby
me¢za. Moment diagnozy okreslita jako granicg i katastrofe (pogrubiona pionowa linia na
rysunku). Ptaska linia w prawej czgéci obrazka odnosi si¢ do jej aktualnego zycia. Kilka-
krotnie podczas rozmowy A. wspominata o tym, Ze jej mozliwo$¢ obcowania z przyroda,
podobnie jak wiele aktywnosci sprzed zachorowania J., juz si¢ skonczyta.

Rysunek stat si¢ pretekstem do dalszej rozmowy. W jej trakcie A. podzielita si¢ z ba-
daczem opowiescia zdominowana przez dwa tematy. Uzywajac jej stow, pierwszy mozna
nazwac ,,trudna choroba”, drugi ,,poswigceniem”. Tabela 1 przedstawia je wraz z watkami,
jakie si¢ na nie sktadaja.

Tabela 1. Gléwne tematy i watki opowiesci A.

Trudna choroba Po$wiecenie

Objawy Czynnosci opiekuncze
Diagnoza i leczenie Wyrzeczenia
Stosunek emocjonalny do choroby Uwigzanie

Wiedza o chorobie Obcosc

Trudna choroba

1. Objawy

Pierwsze objawy choroby J. — zapominanie odpowiedzi swoich rozméwcoéw oraz
fragmentow konwersacji — zaobserwowali znajomi rodziny. Sam chory, wedtug relacji
zony, na poczatku zdawat sobie sprawg z pogarszajacej si¢ pamigci, ale nie przyznawat
si¢ do tego i starat sig to ukry¢ stosujac np. konwencjonalne zwroty i nie przyznajac si¢
do problemu — , tak jakby miat §wiadomo$¢, ze co$ si¢ dzieje, ale to trzeba maskowac”.
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Juz po wdrozeniu leczenia farmakologicznego J. ,,uwazal, ze wszystko jest w porzadku,
jemu sig¢ nic nie dzieje”.

Ta postawa moze wiazac si¢ z jego wczesniejszym stosunkiem do otgpienia. A. opisuje
nastepujaca sytuacje: ,,[gdy] czego$ [...] stuchali$my czy ogladaliémy na temat choroby
Alzheimera, to mdj maz zawsze moéwit: »gdybym mial §wiadomos$é, ze mam chorobg
Alzheimera [...] rzucam si¢ z tego czwartego pigtra«”.

A. obrazowo przedstawita zaburzenia pamigci swojego megza: ,,Ja odnositam wrazenie,
ze jego pamigC to jest jakby pani chciata odbi¢ pieczatkg, maczata ja w poduszce, ale na
tej poduszce nie ma tuszu. Pani ja odbija, ale ona nie daje §ladu”.

Postepujaca choroba przyniosta ze soba nasilajace si¢ objawy behawioralne i psycho-
logiczne. Dla A. najbardziej dotkliwa okazata sig agresja werbalna wraz z grozbami agresji
fizycznej oraz wgdrowanie — kilkakrotne ucieczki mgza z mieszkania, ktére wymagaty
interwencji stuzb publicznych. Przytoczyta rowniez przyktady zachowan nieadekwatnych
(chowania przedmiotow w niewlasciwe miejsca, zaczepiania nieznajomych oséb), pobu-
dzenia werbalnego przy jednoczesnych zaburzeniach afatycznych (J. zaczyna rozmowg
z nieznajomym, np. w autobusie, ale jego stowa sa niezrozumiate). O wystgpowaniu urojen
moze §wiadczy¢ podejrzewanie zony o kradziez: ,,Jak ide do kuchni, to za chwilg maz
wychodzi i sprawdza swoja marynarke, czy ja nie wzigtam mu z portfela pieniedzy”.

2. Diagnoza i leczenie

Zeby skloni¢ meza do badania pamieci, A. ,,uzyla podstepu” — wzieta go ze soba
na wizyte lekarska pod pozorem wtasnych trudnosci z zapamigtywaniem. To stanowito
pierwszy krok na drodze do postawienia diagnozy choroby Alzheimera. Mimo obser-
wowanych zmian w zachowaniu megza i podejrzen dotyczacych dysfunkcji pamigci, A.
moéwi o diagnozie: ,,to byta dla mnie taka psychiczna katastrofa”, ,,to byt grom z jasnego
nieba”. Jest to zbiezne z wystepujaca na jej rysunku wyrazna linia pionowa, oddzielajaca
wczesniejsze zycie od ,,zycia po diagnozie”.

Rozmoéwczyni nie powiedziata mg¢zowi, na co on choruje. Chciata, zeby ,,poki byt
swiadomy, poki mégl kojarzyé, zeby do niego nie docieralo, ze na t¢ chorobg cierpi, bo
jest osobnikiem psychicznie stabszym”. Uzyta tez argumentu, Ze ,,diagnoza nie jest mu do
niczego potrzebna”, powiadomita natomiast najblizsza rodzing. Sam chory nie przyznawat
si¢ do ,,probleméw z pamigcia”, leczenie uwazal za ,,zawracanie gtowy” i niedlugo po
rozpoczegciu farmakoterapii przerwat je na 7 miesigey.

3. Stosunek emocjonalny do choroby

Reakcja na diagnoze¢ pokazuje, jak wiele emocji obudzita u A. swiadomos$¢, ze maz
cierpi na chorobg Alzheimera — sformulowania ,katastrofa”, ,,grom z jasnego nieba”
daja wyraz do$wiadczeniu naglej osobistej tragedii i bezradnosci opiekunki. Jednoczes$nie
pojawit si¢ u mojej rozmowczyni lgk — ,,Batam sig, ze ja mogg nie podotaé, nie da¢ rady.
Moze mnie zabrakna¢ zbyt wczesnie”. Wcezesniejsza opieka i towarzyszenie dotknigtej
otgpieniem ciotce zaowocowato przeswiadczeniem, ze to ,,jest choroba trudna [ ...] ze moze
mi by¢ bardzo trudno sobie z nig poradzi¢”. Ponadto, jak méwi badana: ,.ta choroba odziera,
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zabiera cztowickowi jego osobowo$¢. On sobie siedzi, on sobie je, on sobie chodzi, ale to
jest zupetnie ktos inny”. W do§wiadczeniu A. choroba niejako ,,urzeczowia” J.

4. Wiedza o chorobie

Mimo do$wiadczenia choroby ciotki, A. stwierdza: ,.tej choroby ja uczylam si¢ na-
prawdg dtugo”. Nie wystarczyty bowiem lektury, filmy, rozmowy ze znajomym psychiatra
— najlepsza nauka radzenia sobie z zaburzeniami u m¢za okazato si¢ znoszenie ich na co
dzien. Wsparciem okazali si¢ tez znajomi — to dzigki nim znalazta fundacj¢ prowadzaca
osrodek dziennej opieki, z ktdrego korzysta J. Po niemal o$miu latach leczenia meza,
A. stara si¢ dzieli¢ swoja wiedza, jesli jest do tego okazja, poniewaz ,,nie nalezy si¢ z tym
ukrywac [...] im wigcej ludzie beda [wiedzie¢], tym inaczej beda podchodzi¢ do tej cho-
roby, inaczej przyjmowac to wszystko”.

Poswigcenie opiece

1. Czynnosci opiekuncze

A. opisuje okres po przejsciu na emeryture nastgpujacymi stowami: ,.to juz byt ten
czas [...] spokoju, radosci [...] A potem si¢ juz wszystko dla mnie skonczylo, bo si¢ trzeba
byto zaja¢ mezem”. Podjgciu przez A. opieki towarzyszyta obawa o to, czy sprosta temu
zadaniu. Zmiang swojej roli i koniecznos¢ wzigcia na siebie nowych obowiazkow (,,ja nie
bytam przyzwyczajona do tego, ze ja muszg wszystko”) okreslita stowami: ,,to si¢ §wiat
wali”. Wzigta na siebie nowe zadania i odpowiedzialno$¢ za meza, ktérego zachowania
coraz bardziej kontrolowata (dzwonita do niego, gdy zostawat sam w domu, ograniczata
jazdg samochodem, mobilizowata do aktywnosci). Jak juz zostalo wspomniane, badana
nie angazowata innych cztonkéw rodziny w opieke nad J. (,,wiedziatam, Ze to ja raczej
bede musiata si¢ poswigcic tej opiece, no bo nie bedzie miat kto™).

2. Wyrzeczenia

W opowiesci A. wielokrotnie powracal watek wyrzeczen podjetych w zwiazku z opieka
nad m¢zem. Musiata ograniczy¢ lub w ogole zaprzesta¢ niektorych aktywnosci, jak wizyty
na dzialce i spotkania towarzyskie, co wigzato si¢ z negatywnymi emocjami (,,To byly te
moje radosci. A potem juz ich nie byto”, ,,to sig¢ powoli zaczglo wszystko od nas oddalac™).
Rezygnacje z niektorych przyjemnosci ocenia z perspektywy czasu jako zbedna: ,,Ja po
prostu rezygnowatam niepotrzebnie, bo jemu sig nic nie dzialo”.

Z biegiem czasu A. zacz¢ta rowniez coraz bardziej zaniedbywac stan swojego zdro-
wia i przestata wykonywacé zalecone badania lekarskie. Mowi: ,,Bardzo mnie zniszczylta
choroba me¢za, bardzo. Wiele nieprzespanych nocy, bo si¢ przemysliwuje”. Jednoczesnie
badana obawia si¢ o przysztos¢ wlasna i me¢za.

3. Zwiazanie

Postepujaca zaleznos¢ me¢za A. postrzega jako ograniczajaca jej wolnos$¢: ,,ja jestem po
prostu uwigziona”. Kilkakrotnie podkreslita, ze J. nieustannie szuka jej obecnosci, gdyz ,,jest
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tak silnie [z nig] psychicznie zwiazany”. Opiekunka wyrazita obawg, ze sama doprowadzita
do tej sytuacji, niepotrzebnie rezygnujac z wyjscia z domu ze wzgledu na protesty meza,
gdy jeszcze pozostawienie go samotnie w mieszkaniu nie grozito jego ucieczka.

4. Obcosé

Paradoksalnie, przy coraz silniejszej zaleznosci, J. staje si¢ dla A. coraz bardziej obcy. Ba-
danauzywa w tym kontekscie porownania: ,,wydawalo mi sig, ze jest [ ...] jaka$ krysztatowa
Sciana, jaka$ szklana, ktora nas oddziela. My si¢ widzimy, ale my sig nie styszymy. Mimo ze
rozmawiamy, [...] nie styszymy sig. Jak bySmy siedzieli za przegroda szklana, przez ktora
si¢ doskonale widzimy, ale nie ma porozumienia”. Laczy si¢ to zar6wno z zaburzeniami po-
znawczymi, gdy maz nie poznaje zony (,,A on mnie tylko gtaskal po rece i mowit »Jaka pani
dobra, jaka pani dobra«”), jak i zaburzeniami osobowosci: ,,pani jest z cztowiekiem, ale tego
cztowieka nie ma. Bo nie ma osobowosci. Nie ma. To jest najsmutniejsze. I sa momenty, kiedy
jestpani z kim$ zupelie obcym”. Co wigcej, podejrzenia o kradziez i epizody agres;ji niszcza
zaufanie i poczucie bezpieczenstwa A. W tym do§wiadczeniu opiekunka pozostawiona jest
sama sobie: ,,0n jest wylaczony kompletnie, bo jego umyst jest wytaczony™.

‘Whioski

Trudna choroba

Z relacji A. wynika, Ze jej maz prezentuje wigkszo$¢ objawow otgpienia w przebiegu
choroby Alzheimera. Co znamienne, pierwsze symptomy poznawcze starat si¢ maskowac
i bagatelizowac. Z perspektywy opiekunki ta postawa, razem z deklarowanym przez cho-
rego wczesniej silnie negatywnym stosunkiem do otgpienia jako choroby, mogta sprzyjaé
ukrywaniu przed nim diagnozy.

Mimo podejrzen co do zrodta ,,probleméw z pamigcia” meza, moment diagnozy byt dla
A. bardzo trudny. Nacechowane negatywnie okreslenia, jakie stosuje wobec tego doswiad-
czenia, sugeruja, ze wiadomos$¢ o chorobie byta zrodtem duzego obciazenia emocjonalnego.
Metafora pieczgci bez tuszu, jaka postuzyla si¢ badana, ukazuje rolg zapamigtywania jako
pozostawiania $ladu, odbicia do§wiadczen. Umyst J., pozbawiony mozliwosci ,,zapisu”,
w efekcie staje sig, jak si¢ wyraza A., ,,wylaczony”. Zaburzenia poznawcze, w oczach
opiekunki, prowadza wigc do postgpujacej izolacji chorego. Podobnie oddziatuja takze
pobudzenie psychoruchowe i zaburzenia neuropsychiatryczne (np. agresja i urojenia) —
fakt, ze ,,choroba zmienia nie tylko fizys, ale przeciez przede wszystkim sposob bycia,
zachowania” niejednokrotnie zaskakiwal A.

Znamienne, ze mowiac o swoim do$wiadczeniu, A. traktuje chorobg meza jako od-
dzielny byt — ,ta choroba”. Nazwy ,,choroba Alzheimera” czy ,,otgpienie” prawie nie
pojawiaja si¢ w opowiesci. Warto zauwazy¢ widoczny w wypowiedziach A. schemat ,,ja
i choroba mojego m¢za” — badana widzi siebie jako jedyna, samotna wobec problemu
meza. ,, Ta choroba” jest czyms$ obcym, zagrazajacym, zabierajacym zonie mgza, jakiego
znala. Zastanawiajace, ze w takim ujeciu nawet J. nie jest wlaczony w radzenie sobie ze
swoja choroba. Wiedza o chorobie, jaka posiada A., opiera si¢ przede wszystkim na wlasnym
doswiadczeniu — to réwniez watek wspierajacy schemat samotnej walki z otgpieniem.
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Poswiecenie

Watek czynnosci opiekunczych w opowiesci A. ukazuje trudnos¢, jaka napotykaja
opiekunowie rodzinni, gdy nadchodzi konieczno$¢ podjecia nowych roél i obowiazkow
w zwiazku z postgpujacymi objawami otgpienia. W przypadku A. podjecie zadan me¢za
i towarzyszaca temu odpowiedzialno$¢ stanowity znaczaca zmiang w dotychczasowe;j
relacji, o czym moga swiadczy¢ stowa ,,to si¢ $wiat wali”. W nowej roli opiekunki meza,
A. stopniowo rezygnowata z wykonywania ulubionych czynnosci, ale takze z aktywnosci
prozdrowotnych (wizyt lekarskich). Zaniedbanie wlasnych potrzeb moze stwarzac zagro-
zenie dla zdrowia i dobrostanu psychicznego opickunow.

Watki zalezno$ci i obcosci w opowiesci A. stanowig swoisty paradoks. Poglebiajacemu
si¢ poczuciu oddalenia towarzyszy jednoczesne zaciesnianie zwiazku fizycznego. Poste-
pujace objawy otgpienia zmieniaja sposéb zachowania me¢za, a zona odczuwa owe zmiany
jako nasilajaca si¢ utrat¢ i oddalenie. Jednoczesnie, J. coraz silniej sygnalizuje potrzebe
bliskosci z A., ktora czuje si¢ w obowiazku intensywniej kontrolowa¢ jego aktywnos$¢.
Zwiazek opiekunki z chorym opisuja wigc dwie sprzeczne sity — przyciagania i odpycha-
nia, a ta sprzeczno$¢ moze prowadzi¢ do duzego obciazenia psychicznego.

Obraz oddzielenia szklana przegroda to kolejny element opowiesci badanej, ktory
wpisuje si¢ w schemat ,,ja vs choroba me¢za”. Wysitek mowienia, dazenie do porozumienia
sa w oczach opiekunki skazane na niepowodzenie, pozostaje jedynie bierna obserwacja
— pokazuje to bezradno$¢ i samotnos¢ opiekunki wobec doswiadczenia zycia z chorym
mezem.

Dyskusja wynikow

Opowies¢ A. o doswiadczeniu opieki nad me¢zem dotknigtym otgpieniem w przebiegu
choroby Alzheimera ukazuje wiele problemow i wyzwan, z jakimi spotykaja si¢ opieku-
nowie 0sob z otgpieniem, a takze ci, ktorzy wspomagaja ich profesjonalnie.

Spoteczny odbior choroby Alzheimera wydaje si¢ znaczaco wplywaé na postawe opie-
kunow i chorych wobec sytuacji, w ktorej si¢ znajduja. Istnieje przyzwolenie spoteczne
na do$§wiadczanie ,,problemoéw z pamigcia” w wieku senioralnym, postawa, ktdéra mozna
okresli¢ stowami ,,to normalne, Zze w tym wieku czasem si¢ zapomina”, jednakze stereotyp
otgpienia jako choroby jest nacechowany bardzo negatywnie [5]. Powszechny obraz cho-
roby Alzheimera charakteryzuje tzw. ztosliwa psychologia spoteczna (,,malignant social
psychology™), ktora infantylizuje, ostabia i uprzedmiotawia chorych [6, 7]. Jej odbicie
wida¢ w wyrazeniach, jakie stosuje A. (,,pani jest z cztowiekiem, ale tego czlowieka nie
ma”, ,,ta choroba odziera, zabiera cztowickowi jego osobowos$¢”) i w wykluczeniu J. ze
schematu ,,ja vs choroba me¢za”.

Rozwazenie wszystkich konsekwencji takiego sposobu mys$lenia wykracza poza
ramy niniejszego artykutu, niemniej warto zastanowi¢ si¢ nad kilkoma kwestiami: Jakie
konsekwencje pociaga za soba wyabstrahowanie choroby z relacji chory—opiekun? Co
wzbudza 6w proces abstrahowania? Czy jest to nieuchronne, czy jest nastgpstwem czegos
wezesniejszego? Jesli tak, to czego? Czy ma zwiazek z wezesniejsza relacja migdzy tym,
kim dzi$ jest chory a jego opiekunem? Czy jest efektem brzemienia opieki? Jaka jest rola
terapeuty, lekarza, psychologa w tym procesie abstrahowania? Czy wspomaga¢ go, skoro
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moze przynosic ulge, czy przeciwnie, wspieraé proces odwrotny: przywracania chorobie
chorego? Czy uprzedmiotawiajaca postawa opiekuna wobec chorego nie jest wyrazem faktu,
ze chory 1 opiekun, pozostawieni sami sobie, znikaja z pola oddziatywan i wsparcia innych?
Jesli za§ samodzielne zmaganie si¢ z choroba bliskiego jest wynikiem decyzji opiekuna,
to jaki to ma wplyw na innych cztonkéw rodziny? Czym jest umotywowane?

Powyzsze pytania warto rozwazy¢ w kontek$cie badan ukazujacych, ze emocjonalne
i behawioralne reakcje na diagnozg otgpienia oraz poczucie zagrozenia zanikiem ,ja”
moga mie¢ wigkszy wplyw na przebieg choroby niz faktyczne zmiany w funkcjonowaniu
poznawczym [6]. Podobnie wykazuje sig, ze najbardziej wymagajace i powodujace naj-
wigcej stresu dla rodziny i opiekundw sa inne niz poznawcze objawy choroby, okreslane
zbiorczo jako objawy behawioralne i psychologiczne [1, 7]. Nie samo zapominanie stato
si¢ glownym problemem w relacji chory—opiekun bedacej przedmiotem tego doniesienia,
ale zachowania, z ktérymi nie potrafili oni sobie poradzi¢, oraz poczucie obcosci i jedno-
cze$nie nasilajacej si¢ zaleznosci.

Kwestie sposobu ujawniania diagnozy otgpienia i probleméw towarzyszacych jej dyle-
matoéw etycznych stanowia przedmiot rozwazan bogatej literatury, a doswiadczenie badanej
opickunki obrazuje ztozono$¢ tej kwestii. W praktyce lekarskiej decyzja o powiadomieniu
chorego zalezy od stopnia pewnosci diagnozy, od jego mozliwosci wgladu i zaawansowa-
nia otgpienia. Wskazuje si¢, ze nalezy rowniez uwzgledni¢ preferencje samych chorych
w tym zakresie (niektorzy chorzy otwarcie deklaruja nieche¢ do informacji o chorobie)
[5]. W wigkszosci przypadkow opiekunowie sg informowani o diagnozie otgpienia i wielu
z nich decyduje si¢ na zatajenie tej wiadomosci przed chorym, jednakze sami deklaruja,
ze w podobnej sytuacji woleliby zosta¢ powiadomieni o swoim stanie [7].

Postawieniu diagnozy towarzyszy konieczno$¢ zdobycia wiedzy o chorobie, jej
objawach irozwoju. W opisywanym przez badana procesie ,,uczenia si¢ choroby” nie
uzyskata ona wiele profesjonalnego wsparcia, a praktyka i literatura wskazuja, ze niezwy-
kle istotne jest poznawcze i emocjonalne przygotowanie opickuna do kolejnych etapow
choroby i nasilajacych si¢ objawow. Badania wykazuja, ze wysoki poziom kompetencji
w opiece nad chorym znaczaco zmniejsza obcigzenie opiekunow [8]. Pacjenci i chorzy,
pozostawieni sami sobie z wiadomo$cia o chorobie Alzheimera, maja wigksze poczucie
izolacjii bezradnosci [5], a takze sa szczegdlnie podatni na obciazenie zwiazane z obrazem
choroby jako pigtna [6].

Cho¢ w blisko potowie przypadkdéw chorym na otgpienie zajmuje sig jeden delegowany
cztonek rodziny, rola wsparcia od 0sob bliskich oraz przyjaciot jest ogromna. Rowniez
pomoc instytucjonalna, jak spedzanie przez chorego czasu w osrodkach opieki dziennej (np.
srodowiskowym domu samopomocy), pozwala opickunom na obnizenie poziomu stresu
1 postrzeganego obciazenia. Lekarz czy terapeuta moga pomodc opiekunowi w znalezieniu
odpowiedniego zrodta wsparcia, a takze w radzeniu sobie z emocjonalnymi kosztami
sprawowanej opieki, i to juz od etapu diagnozowania choroby [1, 6].

Wyrzeczenia, o ktorych mowi badana, to kolejny problem, w ktorym pomocna mogtaby
okaza¢ si¢ interwencja terapeutyczna. Koncepcja opieki skupionej na osobie (,,person-
centered care”) [7] podkresla, jak wazne jest odejscie od pojmowania otgpienia zgodnie
z modelem ,,$mierci za zycia”, ktory wynika ze straty odczuwanej przez wielu opickundw.
Jak wskazuje Woods [7], wysitek terapeuty nie powinien koncentrowac si¢ wylacznie na



Doswiadczenie opieki nad bliskim dotknigtym choroba Alzheimera 57

zatobie 1 obciazeniu rodziny pacjenta, ale przede wszystkim na poznaniu potrzeb pacjenta
i jego opiekunow tak, by wspieraé i rozwijaé¢ ich umiejetnos$ci radzenia sobie z objawami
choroby.

Trudne zachowania chorego J. (np. potrzeba ciagtej obecnos$ci opiekuna, epizody
agresji, ucieczki) moga wynikac¢ z niespelnienia podstawowych potrzeb, z ktorych wy-
razeniem chorzy moga mie¢ trudnosci. Wedrowanie, wystepujace zazwyczaj wtedy, gdy
bliscy sa poza zasiggiem wzroku, swiadczy o poszukiwaniu miejsca i 0s6b znajomych,
zapewniajacych poczucie bezpieczenstwa, a agresja, wystepujaca w momentach bliskosci
z opiekunem, jest sygnatem, ze chory na chorobg Alzheimera czuje si¢ zagrozony. Warto
zdaé sobie sprawg, ze owe trudnosci wystepuja w interakcji chorego i opiekuna. Opiekun
poddany presji moze by¢ o wiele bardziej krytyczny wobec chorego i mie¢ mniejsze umie-
jetnosci radzenia sobie z zachowaniem bliskiej osoby. Z kolei niecierpliwos¢ (czy nawet
prowokacja, do ktorej stosowania przyznata sig¢ A. podczas epizodow agresji m¢za) moze
nasila¢ wystgpowanie problematycznych zachowan [7].

Paradoks poczucia jednoczesnej zaleznosci i obcosci w opowiesci opiekunki jest zbiez-
ny z watkiem ,,facznosci i oddzielenia” (,,connectedness and separateness”), ktory ujawnit
si¢ w badaniach O’Shaugnessy i wsp. [9]. Oscylowanie migdzy tymi stanami okazalo si¢
charakterystyczne dla par, w ktorych od kilku lat jeden partner cierpi na otgpienie. W dobrze
funkcjonujacych zwiazkach czgsto podejmowana strategia radzenia sobie byta ,,wspolna
praca”, postgpowanie polegajace na podtrzymywaniu aktywnosci i podmiotowego zaan-
gazowania chorego w radzenie sobie z choroba. ,,Oddzielna praca” charakteryzowatla pary,
ktore jeszcze przed choroba przezywaly problemy w zwiazku. Jednakze badania wykazuja,
ze wraz z postgpem choroby opiekun doswiadcza poglebiajacego si¢ oddzielenia i poczucia
bycia zdanym tylko na siebie [9].

Cho¢ w badaniu nie padlo bezposrednie pytanie o to, jakiej pomocy potrzebuje opie-
kunka (co wigcej, badana podkreslala wlasng samodzielnosc¢), warto zastanowic¢ sig nad
wsparciem, z jakiego mogltyby skorzysta¢ osoby w podobnej sytuacji. Badana w ciagu
osmiu lat opieki nad m¢zem nie korzystata ze wsparcia psychologicznego, nie liczac spo-
radycznych spotkan z psychologiem podczas kwalifikacji J. do osrodka dziennego. Wydaje
si¢ to charakterystyczne dla wigkszos$ci opiekunoéw 0séb z otgpieniem w Polsce. W niekto-
rych panstwach europejskich, jak np. w Wielkiej Brytanii, istnieja dyrektywy nakazujace
objecie opiekundéw pacjentdw z otgpieniem programami oceny potrzeb psychologicznych
i psychospotecznych oraz wsparciem w odpowiednim zakresie [9], dostrzezono bowiem
szczegblng wartos¢ dziatalnosci opiekunow rodzinnych — nie jako rozszerzenie $wiadczen
profesjonalnych, ale podstawe opieki nad chorym.

W jaki sposéb psycholog lub terapeuta moglby pomoc osobom w sytuacji podobne;j
do tej, w ktorej znalazta si¢ badana? Kto i na jakim etapie opieki powinien by¢ odpowie-
dzialny za wsparcie dla opiekunéw? Co mozemy zrobi¢ dla 0sob obciazonych juz od kilku
lat odpowiedzialnoscia za chorych i pozostawionych do tej pory samym sobie? To wazne
pytania nie tylko z punktu widzenia instytucji i systemu opieki zdrowotne;j.

Wskazuje si¢ tez, ze dla dobra pacjenta i jego rodziny warto zaznajamia¢ ich z dia-
gnoza stopniowo, tak, by umozliwi¢ pacjentowi wglad i utatwi¢ wlaczenie postgpujacego
pogarszania si¢ stanu zdrowia w istniejaca tozsamos$¢ [6]. Jednoczesdnie, niezbgdne jest
dostarczenie wsparcia informacyjnego i emocjonalnego w momencie przekazywania dia-
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gnozy. Najlepszym zrodtem podstawowej wiedzy o chorobie i instytucjach pomagajacych
osobom dotknigtym otgpieniem wydaje si¢ lekarz prowadzacy, gdyz wielu opiekunéw nie
wie, gdzie poszukiwaé pomocy.

Kluczowym zadaniem w opiece nad chorym jest komunikacja. Pani A. bezposrednio
i metaforycznie odwoluje si¢ do problemoéw, jakich do§wiadczyta na tej ptaszczyznie.
Istnieja wskazowki stuzace polepszeniu komunikacji dla opiekundw i bliskich osob do-
tknigtych choroba Alzheimera [10]. Opickunka, ktorej dotyczy niniejsze doniesienie, nie
odwoluje si¢ do nich; by¢ moze ich nie zna. Rola profesjonalisty mogtoby by¢ dostarcze-
nie jej wiedzy 1 umiejgtnosci w tym zakresie — i to zanim postgp choroby fizjologicznie
utrudni rozmowg z chorym [8].

W indywidualnej pracy z A. istotna bytaby zapewne roéwniez rozmowa dotyczaca jej
potrzeb i wyrzeczen, jakie poniosta. Czy i jakie aspekty jej aktualnego zycia i opieki nad
me¢zem budza pozytywne emocje? Co w relacji z J. cheiataby pielggnowaé, doceni¢? Co
pomogtloby jej w dalszym ciagu realizowa¢ aktywnos¢, ktora przynosi rados¢ i spokdj
(jak np. kontakt z przyroda)? Jak polepszy¢ komunikacj¢ w matzenstwie na tym etapie?
Czy i co trzeba by zrobié, zeby ,,rozbi¢” owa metaforyczna szybe, ktora oddziela badana
od meza?

Celem badan pilotazowych, ktérych cz¢scia byt zanalizowany powyzej wywiad, byto
migdzy innymi znalezienie wlasciwego pytania lub pytan, ktore pozwola opiekunom na
swobodna opowies¢ o swoim doswiadczeniu. Mankamentem polecenia ,,Prosze sobie wy-
obrazi¢, ze ta kartka to Pani zycie, odkad Pani maz zachorowat na otgpienie. Prosz¢ zrobic¢
z ta kartka, co Pani chce” byto odniesienie si¢ jedynie do okresu choroby, bez uwzgled-
nienia kontekstu wczesniejszych doswiadczen. W kolejnych badaniach, dla poglebienia
rozumienia sytuacji opiekuna, warto odnies¢ do§wiadczenie opieki do Zycia z osoba bliska
przed jej zachorowaniem.

Ponadto, cenne bytoby przeprowadzenie badan, w ktorych sami opiekunowie wskaza,
jakiej pomocy oczekuja. Inne rozmowy pilotazowe pokazaty, ze respondenci spontanicznie
proponuja rozwiazania, ktore utatwityby im radzenie sobie z zaistniala sytuacja, np. dostep
do informacji o otgpieniu w postaci broszur juz na etapie badan internistycznych czy grupy
wsparcia o charakterze dyrektywnym czy warsztatowym.

Zakres mozliwego wsparcia psychologicznego i psychoterapeutycznego dla opickundéw
0s6b dotknigtych otgpieniem typu Alzheimera wydaje si¢ bardzo duzy. Warto, by dalsze
badania poglebity rozumienie sytuacji opiekundw osob chorych na otgpienie i ich bliskich
tak, by mozliwie najlepiej dostosowac pomoc do ich potrzeb i oczekiwan.
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