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Streszczenie
Choroby neurodegeneracyjne to wrodzone bądź nabyte postępujące choroby układu
nerwowego. Ich patologia wiąże się z utratą komórek nerwowych, zaś istota procesu
chorobowego wiedzie do wystąpienia wielu objawów uszkodzeń neurologicznych,
związanych z funkcją motoryczną (np. ataksja) oraz z pamięcią (demencja). Proces wiodący
do pojawienia się objawów choroby neurodegeneracyjnej rozpoczyna się znacznie wcześniej,
zanim się one pojawią. Przebiega często przez wiele lat i bywa bezobjawowy. Pierwsze
symptomy pojawiają się gdy znacząca liczba neuronów ulegnie uszkodzeniu, bądź
uszkodzenie dotyczy określonej części ośrodkowego układu nerwowego. Jedną z chorób
neurodegradacyjnych jest choroba Alzheimera . Dotyczy głównie osób po 65. roku życia i
dotyka 5-7% populacji. Czas jej trwania wynosi ok. 8-14 lat. Specyfiką choroby jest
stopniowe i nieodwracalne zaburzenie homeostazy organizmu, zaburzenia procesów
poznawczych i postępujący zanik pamięci, który prowadzi do zaburzeń orientacji wzrokowo-
przestrzennej. Pojawiająca się apraksja skutkuje niemożnością posługiwania się przyborami
codziennego użytku. W późnej fazie otępienie jest bardzo nasilone zaś pamięć często
ograniczona jedynie do faktów autobiograficznych. Zaburzenia mowy są na tyle
zaawansowane, że chory może wypowiadać pojedyncze słowa. Występują również
zaburzenia emocjonalne, przejawiające się apatią lub agresywnością. Zaburzenia obejmują
również problemy z przeżuwaniem, przełykaniem i kontrolą zwieraczy. Występowanie
choroby w strukturze rodziny wywołuje liczne zmiany oraz wyrzeczenia ze strony jej
członków.
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Abstract
Neurodegenerative diseases are congenital or acquired progressive diseases of the nervous
system. Their pathology involves the loss of nerve cells, and the essence of the disease
process leads to the appearance of multiple symptoms of neurological damage, related to
motor function (e.g. ataxia) and memory (dementia). The process leading to the appearance of
symptoms of neurodegenerative disease begins well before they appear. It often takes place
over many years and may be asymptomatic. The first symptoms appear when a significant
number of neurons are damaged or when a specific part of the central nervous system is
affected. One of the neurodegradative diseases is Alzheimer's disease . It mainly affects
people over the age of 65 and affects 5-7% of the population. Its duration is about 8-14 years.
The specificity of the disease is a gradual and irreversible disruption of the body's
homeostasis, cognitive processes and progressive memory loss, which leads to visual-spatial
orientation disorders. Emerging apraxia results in inability to use everyday tools. In the late
stage, the dementia is very severe and the memory is often limited only to autobiographical
facts. Speech disorders are so advanced that the patient can only speak single words.
Emotional disturbances also occur, manifested by apathy or aggressiveness. The disorder also
includes problems with chewing, swallowing, and sphincter control. The presence of the
disease in the family structure causes many changes and sacrifices on the part of family
members.

Wstęp

Choroba Alzheimera określana jest jako postępująca choroba zwyrodnieniowa mózgu.
Jest procesem neurodegeneracyjnym, w którym dochodzi do nieprawidłowego odkładania się
w mózgu białka amyloidowego w wyniku tzw. „kaskady amyloidowej” [1]. Posiada charakter
postępujący, a jej przebieg jest chroniczno-zapalny [2, 3, 4]. Patologia choroby wiąże się z
utratą komórek nerwowych, zaś istota procesu chorobowego wiedzie do wystąpienia wielu
objawów uszkodzeń neurologicznych, związanych z funkcją motoryczną (np. ataksja) oraz z
pamięcią (demencja). Proces wiodący do pojawienia się objawów choroby
neurodegeneracyjnej rozpoczyna się znacznie wcześniej, zanim się one pojawią. Przebiega
często przez wiele lat i bywa bezobjawowy. Pierwsze symptomy są zauważalne gdy znacząca
liczba neuronów ulegnie uszkodzeniu, bądź to uszkodzenie dotyczy określonej części
ośrodkowego układu nerwowego. Jedną z chorób neurodegradacyjnych jest choroba
Alzheimera. Posiada związek z procesem starzenia się organizmu człowieka. Dotyczy
głównie osób po 65. roku życia (występuje też postać tzw. wczesna- występująca przed
65.rokiem życia). Dane z 2016 r., podają, iż na świecie 47,5 mln osób cierpi na demencję, z
czego na chorobę alzheimera- 28,5 mln do 33,3 [5]. Prognozy demograficzne zakładają
szybki wzrost liczebności osób w podeszłym wieku, co wiąze się ze zwiększeniem ilości
chorób otępiennych [6,7,8,9]. Światowa Organizacja Zdrowia (WHO) przewiduje, że do 2050
roku nastąpi potrojenie liczby osób z chorobą Alzheimera [5].

ednym z najwcześniejszych objawów choroby są zaburzenia pamięci. Osoba szybko
zapomina o bieżących zdarzeniach, choć początkowo dość dobrze odtwarza zdarzenia z
odległej przeszłości [10]. pojawia się zapominanie pojedynczych słów podczas wypowiedzi,
całe słownictwo staje się uboższe. W zaawansowanej chorobie występuje zdolność do
wypowiadania jedynie kilku prostych słów, a następnie samych sylab czy pojedynczych
dźwięków [11]. Kolejnym objawem jest zaburzenie orientacji w przestrzeni. Najpierw
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pojawia się problem z poruszaniem w terenie, który nie jest znany, by w konsekwencji
wystąpił problem z poruszaniem się po terenie dobrze uprzednio znanym. W głębokim
stadium choroby występuje nasilone zaburzenie orientacji w rozkładzie swojego mieszkania
(osoba nie może znaleźć drogi do kuchni, łazienki), co zdecydowanie utrudnia codzienne
funkcjonowanie [12]. Codzienne funkcjonowanie bardzo zakłócają zaburzenia koncentracji i
uwagi. Kolejnym problemem są urojenia i omamy. Najczęstsze urojenia związane są z
przekonaniem o stanie zagrożenia spowodowanym przez inne osoby, w tym przez opiekuna,
np. chory podejrzewa najbliższą osobę o celowe chowanie różnych przedmiotów, tak by nie
mógł on ich znaleźć albo podejrzewa małżonka o zdradę, rodzinę o oszustwa finansowe,
niewłaściwe podawanie leków, chęć pozbycia się z domu, działanie na szkodę chorego.
Urojenia mogą wywoływać silne reakcje lękowe oraz zachowania agresywne. Wraz z
urojeniami mogą wystąpić omamy wzrokowe [13]. Do obrazu schorzenia wpisują się
zaburzenia zachowania i nastroju. Choremu towarzyszą zdenerwowanie, irytacja, smutek,
apatia, poczucie beznadziejności, ograniczenie rozumienia sytuacji dziejącej się wokół,
czasem zachowania euforyczne. Zaburzenia nastroju mogą przerodzić się w depresję.
Kolejnym spektrum objawów są te związane z niepokojem psychoruchowym, któremu
towarzyszy objaw wędrowania, polegający na stałym, przymusie chodzenia po mieszkaniu
oraz częstych aktywnych próbach wyjścia na zewnątrz (i gubienia się w terenie). Wyjścia z
domu związane są z poczuciem, iż ten z którego chory wychodzi nie jest jego prawdziwym
domem i musi on udać się do swojego. Występujące objawy „lustra” i „telewizora” dotyczą
osób w zaawansowanym stadium choroby i charakteryzują się one tym, że chory, patrząc na
swoje odbicie w lustrze, nie rozpoznaje siebie lecz uważa, iż widzi obcą osobę. Podczas
oglądania telewizji, sceny rozgrywające się na ekranie chory może traktować jako dziejące się
w rzeczywistości, co może wywoływać u chorego nasilenie emocji (o znaku dodatnim bądź
ujemnym- zależnie od oglądanych treści) [14]. Do zaburzeń choroby Alzheimera należą
również zaburzenia snu. Ze względu na pobudzenie psychoruchowe, które występuje w
godzinach wieczornych, chory zasypia dopiero późno w nocy i śpi do kolejnego dnia do
godzin południowych, albo w przypadku osób z obniżonym nastrojem będzie występowało
spanie w ciągu dnia lub bardzo wczesne zasypianie i pobudki w bardzo wczesnych godzinach
porannych. W głębokim stadium choroby Alzheimera mogą wystąpić mioklonie oraz napady
padaczkowe. Z innych objawów, które mogą wystąpić, to są spowolnienie ruchów,
pochylenia sylwetki, uboga mimika twarzy, uczucie sztywności mięśni, zniedołężnienie,
spowolnienie, trudnościami w chodzeniu, tendencja do upadków, trudności z utrzymaniem
pozycji siedzącej i z pionizacją tułowia i inne.

Każda choroba pojawiająca się w systemie rodzinnym, niezależnie którego członka
dotyczy, wywiera wpływ na wszystkich. Dochodzi do zmiany dotychczasowych ról i
konieczności dostosowania się do nowych warunków. Choroba wiąże się z licznymi
wyrzeczeniami. Pojawiają się konflikty. Dochodzi do zwiększenia obciążenia psychicznego i
fizycznego [15, 16]. W trudnej sytuacji bardzo ważne jest otrzymane wsparcie - nie tylko
emocjonalne, ale również informacyjne i finansowe.

Pojęcie wsparcie społeczne jest wieloznaczne. Wyraża zasoby dostarczane przez
interakcje z innymi ludźmi [17]. Można je określić jako potencjalnie dostępne wspierające
zabezpieczenie ze specyficznych relacji w obrębie tzw. sieci społecznych [18].

Wsparcie społeczne można rozumieć jako:
 oczekiwaną pomoc dostępną osobie lub grupie w sytuacjach trudnych, stresowych,

przełomowych, których nie są w stanie samodzielnie przezwyciężyć;
 postawę pomagania osobom potrzebującym w odzyskaniu utraconej równowagi

psychicznej lub zapobiegania sytuacjom mogącym taki stan wywołać;
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 przekaz informacji budujących u jednostki świadomość tego, że jest szanowana,
podlega opiece,

 funkcjonuje jako członek określonej sieci komunikacji i wzajemnych zobowiązań;
 zasoby dostarczane przez innych, jako pomoc w radzeniu sobie lub wymiana zasobów

w interakcjach społecznych [19].
Wyróżnia się różnego rodzaju wsparcie:

 emocjonalne - oparte jest na przejawianiu troski, współczucia, zrozumienia,
prezentowaniu pozytywnej postawy wobec osoby wspieranej [20];

 poznawcze (informacyjne) - wyrażające się w wymianie informacji
ułatwiających rozumienie sytuacji doświadczanej przez jednostkę, jest to
udzielanie porad prawnych i medycznych, informacji, które mogą pomóc w
rozwiązywaniu problemów wspieranego, są to informacje na temat
skuteczności różnych działań zaradczych;

 rzeczowe - to pomoc materialna, usługowa, pieniężna (np. podarowanie leków,
materiałów opatrunkowych, karmienie, udostępnienie schronienia, itd.);

 wartościujące - polega na okazywaniu akceptacji, szacunku, potwierdzania
wartości osoby [21];

 duchowe - okazywanie życzliwości, przychylności osobie wspieranej,
nadawanie duchowego sensu cierpieniu (chorobie), wsparcie tworzące sens
życia, duchowa strategia radzenia sobie z problemem [18].

Funkcje wsparcia społecznego determinują jego klasyfikację. Wynika ona z założenia,
że osoby usytuowane w sieci społecznego wsparcia jednostki pełnią w stosunku do niej
określone zadania (funkcje). Wsparcie otrzymywane i oczekiwane przez jednostkę nie zawsze
jest ze sobą zgodne. Subiektywnie ustalona sieć wsparcia społecznego stanowi antidotum na
bezradność i bezsilność w radzeniu sobie z problemami, stwarza poczucie bezpieczeństwa we
wspólnocie z najbliższymi kręgami społecznymi, w ramach, których poszukuje ona pomocy,
kierując się przekonaniem o możliwości jej otrzymania [17].

Dokonując przeglądu prac empirycznych na temat funkcji wsparcia społecznego
zauważa się, że większość autorów podkreśla pozytywną pod względem psychologicznym.
Osoby, które mogą polegać na bliskiej rodzinie i przyjaciołach, lepiej radzą sobie w
sytuacjach trudnych [22].

Funkcje wsparcia społecznego wyrażają się w:
 dostarczeniu pozytywnych emocji,
 pozyskaniu porady, informacji,
 pozyskaniu opieki,
 ugruntowaniu poczucia własnej wartości i samooceny;
 zaufaniu do siebie i innych;
 poczuciu przynależności i więzi społecznej [23].

Wsparcie społeczne działa więc w sytuacji kryzysu podtrzymująco i uodparniająco,
stanowi istotny czynnik zmniejszający potencjalne, negatywne konsekwencje stresu oraz
optymalizuje funkcjonowanie człowieka w sytuacjach trudnych [24].

Aby wsparcie społeczne mogło właściwie spełniać swoją funkcję, jego charakter i
rozmiar musi być dostosowany do rodzaju i wielkości potrzeb wspieranego. Może ono
bowiem, mimo niezaprzeczalnie dobrego wpływu na osobę w kryzysie, wywołać skutki
negatywne [25], do których zaliczyć można: obawę przed ujawnieniem swoich problemów i
niezrozumieniem, zagrożenie dla samooceny, zagrożenie zależnością od innych [26].
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W strukturalnym ujęciu wsparcia znajdują się jego źródła [23]. Obejmują one
grupy (zasoby wsparcia społecznego), których oddziaływanie może mieć różny
charakter pomocy [26].
Źródła wsparcia mogą być:
 naturalne - partner życiowy, grupy przyjacielskie, rodzina, itd.
 sformalizowane - grupy zawodowe, stowarzyszenia instytucje pomocowe,

instytucje związane z opieką zdrowotną.
W naturalnych źródłach wsparcia relacje wsparcia są spontaniczne, wzajemne,

niesformalizowane. Działają one najkorzystniej na rzecz zdrowia, gdyż nie powodują
stygmatyzacji, są na ogół łatwo dostępne i często objęte relacją zaufania interpersonalnego.
Priorytetowe znaczenie przypisywane jest zawsze rodzinie, której dobrowolne, wzajemne i
najbardziej wartościowe działanie zwiększa efektywność udzielanego wsparcia [27].

Cel pracy
Celem pracy była ocena wsparcia jakie otrzymują opiekunowie osób z chorobą Alzheimera
Materiał i metody

Badania przeprowadzono w okresie od stycznia do listopada 2020 roku. W badaniu
wzięło udział łącznie 40 osób (opiekunów osób z chorobą Alzheimera). Zebranie danych do
kwestionariuszy ankiet zrealizowano częściowo drogą bezpośrednią (przy możliwości
kontaktu z badanym), częściowo drogą internetową. Badani to opiekunowie osób z chorobą
Alzheimera, którzy zgodzili się wziąć udział w anonimowym badaniu, jednocześnie byli to
członkowie rodziny tych chorych. Pochodzili z różnych terenów całej Polski, jedynym
kryterium włączenia do grupy był fakt opieki nad chorym oraz chęć udziału w badaniu.

Badania przeprowadzono przy użyciu następujących narzędzi pomiaru:
 Kwestionariusz wywiadu
 Berlińska Skala Wsparcia Społecznego BSSS

Kwestionariusz wywiadu skonstruowany dla celów prowadzonych badań, własnego
autorstwa, przeprowadzony celem uzupełnienia danych socjo-demograficznych. Składa się z
4 pytań, zawiera następujące charakterystyki badanych osób: miejsce zamieszkania (wieś,
gminne miasto, powiatowe miasto, wojewódzkie miasto), status ekonomiczny we własnej
ocenie (niski, przeciętny, dobry, bardzo dobry), spokrewnienie z osobą chorą.

Berlińska Skala Wsparcia Społecznego BSSS (Die Berliner Social Support Skalen) jest
jednym z zestawu narzędzi wykorzystywanych do pomiaru wymiarów wsparcia społecznego.
Autorami skali są Schwarzer i Schulz. Pytania posiadają charakter zamknięty. Ocenie podlega
wsparcie poznawcze i behawioralne. Wersja niemiecka BSSS składa się z 5 skal do badania
wsparcia społecznego: dostępnego wsparcia; zapotrzebowania na wsparcie; poszukiwania
wsparcia; wsparcia otrzymywanego ochronnego. W wersji pakietowej zawiera również
dodatkową skalę, którą bada się osoby bliskie badanemu (np. dzieci, rodziców, małżonków).
Zawarte w BSSS podskale zostały poddane ocenie psychometrycznej w oryginalnej,
niemieckiej wersji językowej. Skale te powstały w celu badania osób chorych, ale autorzy
zaznaczają, iż mogą być stosowane również do badania osób zdrowych. Autorem polskiej
adaptacji Berlińskich Skal Wsparcia Społecznego jest A. Łuszczyńska i współpracownicy.
Kwestionariusz BSSS w wersji polskiej, pokrywa się z wersją niemiecką i również zawiera
pięć niezależnych skal. Wyniki badania rzetelności narzędzia potwierdzają zadowalające
właściwości psychometryczne skali [28]. Odpowiedzi udzielane są w skali od 1 do 4:
zdecydowanie nie; raczej nie; raczej tak; zdecydowanie tak. Wyższa punktacja oznaczała
wyższy poziom wsparcia. Na potrzeby niniejszej pracy wykorzystano skalę do oceny
wsparcia społecznego jedynie badanej osoby.
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Statystyki opisowe badanej grupy

W zakresie oceny statusu materialnego dokonanej przez badanego stwierdzono
poziom bardzo dobry- 3 osoby co stanowiło 7% badanych, dobry 18 osób (44%), przeciętny
17 osób (43%), zły- 2 osoby (6%). Miejsce zamieszkania: wieś-11osób (28%), miasto
gminne-8 osób (20%), miasto powiatowe 8 osób (20%), miasto wojewódzkie 13 osób (31%).
Wyniki w zakresie oceny spokrewnienia z osobą chorą: córki/synowie: 19 (48% ogółu
badanych), synowe/zięciowie: 8 (20%), współmałżonkowie: 11 (28%, były to żony
opiekujące się mężami, w badanej grupie nie było mężów opiekujących się żonami), inne
osoby z rodziny (rodzeństwo, ciotki):2 (2%), osoby obce: 0 (w badanej grupie nie było osób,
które zajmowały się obcym z chorobą Alzheimera.

Wyniki w zakresie wsparcia.

Przez wsparcie społeczne rozumiane było: ogólny poziom spostrzeganego dostępnego
wsparcia (suma wyników poszczególnych podskal) oraz poziom wsparcia w każdej z podskal
osobno: spostrzegane dostępne wsparcie emocjonalne, spostrzegane dostępne wsparcie
instrumentalne, zapotrzebowanie na wsparcie, poszukiwanie wsparcia, spostrzegane aktualnie
otrzymywanie wsparcie, spostrzegane dostępne wsparcie buforująco – ochronne. W zakresie
wsparcia emocjonalnego i instrumentalnego oraz zapotrzebowania na wsparcie możliwe
wyniki mieszczą się w zakresie od 4 do 16, więc za wyniki wysokie można uznać te powyżej
6 punktów. W badanej grupie średnie wyniki w tych skalach kształtowały się znacznie
powyżej 6 punktów, co pozwala uznać je za wysokie.

W zakresie poszukiwania wsparcia możliwe wyniki mieszczą się w zakresie od 5 do
20, więc za wyniki wysokie można uznać te powyżej 7 punktów. W badanej grupie średnie
wyniki w tej skali kształtowały się znacznie powyżej 7 punktów, co pozwala uznać je za
wysokie.

W zakresie aktualnie otrzymywanego wsparcia możliwe wyniki mieszczą się
w zakresie od 14 do 56, więc za wyniki wysokie można uznać te powyżej 21 punktów.
W badanej grupie średnie wyniki kształtowały się znacznie powyżej 21 punktów, co pozwala
uznać je za wysokie.

W zakresie wsparcia buforująco – ochronnego możliwe wyniki mieszczą się w
zakresie od 6 do 24, więc za wyniki wysokie można uznać te powyżej 9 punktów. W badanej
grupie średnie wyniki kształtowały się powyżej 9 punktów, co pozwala uznać je za wysokie.

Ogólny poziom wsparcia społecznego może przyjmować wartości wyników od 37 do
148 punktów, gdzie wynik środkowy to 55 punktów. W badanej grupie średni wynik
w tym zakresie wynosił M = 121,92, co pozwala stwierdzić, iż badana grupa
charakteryzowała się wysokim poziomem ogólnego wsparcia społecznego.

Dyskusja

Najczęściej opiekę nad osobami z chorobą Alzheimera sprawują najbliżsi. Oni są najbardziej
narażeni na obciążenie psychiczne i fizyczne [29]. Funkcjonowanie całego systemu
rodzinnego zazwyczaj jest całkowicie podporządkowane chorobie [30]. Opiekun osoby
chorej, w miarę jak pogłębiają się objawy choroby odczuwa coraz większe zmęczenie [31].
Wykonywanie pracy zawodowej i zajmowanie się bliską osobą z chorobą otępienną
wprowadza nowe problemy i trudności do życia opiekuna [32]. Mnogość aspektów życia
rodziny chorego, które muszą ulec zmianie w wyniku choroby jest istotna. Zmianie ulega
sytuacja materialnej, więzi między członkami rodziny, a także relacje rodziny ze
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środowiskiem życia [33]. Sposób funkcjonowania w rodzinie, od której jednostka jako jej
członek jest w dużej mierze zależna i poprzez pełnione tu role i emocjonalne powiązania,
wzajemne obowiązki, wzajemnie przeżywane sukcesy czy niepowodzenia, etc. - wpływa nie
tylko na samopoczucie jednostki, ale i na poczucie „jakości życia” oraz odczuwanie jego
sensu, zabarwiając to życie określonymi emocjami i motywując do aktywności, także na rzecz
innych. Rodzina tworzy więc szczególną wspólnotę, gdzie sprzężenia zwrotne i wzajemne
interakcje w różnych wymiarach oddziałują w szczególny sposób na poszczególnych jej
członków Sytuacja zdrowotna jednego z członków rodziny odbija się na zachowaniach
pozostałych osób uczestniczących w życiu tej rodziny [34]. Choroba bardzo często
powodują ograniczenie możliwości zaspokojenia podstawowych potrzeb samego chorego, co
prowokuje przykre następstwa, takie jak deprywacja, frustracja, w skrajnych przypadkach
nawet agresja [35]. W wyniku choroby dochodzi do ograniczenia możliwości realizacji
własnych dążeń oraz aspiracji, wpływa destrukcyjnie na funkcjonowanie osoby chorej w
rodzinie i społeczeństwie i powoduje powstanie konieczności określenia nowych celów
życiowych. Przyszłość jest zależna od określania na nowo przez jednostkę systemu wartości
[36].

Wnioski

1. Najczęściej opiekunami osób z chorobą Alzheimera jest potomstwo, zaś najrzadziej
opiekuje się dalsza rodzina i obcy.

2. Otrzymywane wsparcie jest przez rodziny chorego obierane jako ważne.
3. Rodziny wysoko oceniają odbierane wsparcie społeczne.
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