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Wstep

Rozprawa doktorska przedstawia mikroswiaty codziennosci opiekundw rodzinnych
0sOb chorych otepiennie. Moje badanie ukazuje perspektywe zaangazowanego badacza
(cztowieka od lat poznajgcego $wiat ludzi chorych otepiennie) oraz stanowi prdébe
pogtebionego zrozumieniu roli opiekunéw nieformalnych w kontekscie ich pracy z bliskimi.
Rozprawa ukazuje prywatne, subtelne, a niekiedy rdéwniez intymne aspekty Zzycia
opiekundéw rodzinnych i ich codziennej rzeczywistosci. Struktura pracy skfada sie z trzech
czesci.

Pierwsza czes¢ oparta jest na refleksjach i doswiadczeniach autora pracy. Ta cze$é
wprowadza czytelnika w kontekst badawczy oraz osobiste zaangazowanie w tematyke
opieki nad osobami chorymi otepiennie.

Druga czes¢ dysertacji sktada sie w pieciu rozdziatoéw. Pierwszy rozdziat przedstawia
role opiekunéw rodzinnych, identyfikacje obszaréw zaangazowania opiekundéw
domowych, definicje i charakterystyke roli, a takze oméwienie chordb otepiennych
i nieformalnej opieki nad chorymi otepiennie. Drugi rozdziat to wprowadzenie do
mikroswiatow doswiadczania opiekunéw, z podziatem na aspekty domu, rodziny, systemu
pomocy, placéwek stuzby zdrowia, grup nieformalnych i roli Internetu. Czytelnik odnajdzie
w niej analize codziennosci opiekundw, konteksty uczenia sie, a takze aspekty biograficzne
i pedagogie dziatania pomocowego. W rozdziale trzecim omdwiona zostata droga do
badan, przedstawienie problemu, celu oraz pytan badawczych. Nastepnie etyczne aspekty
badan wtasnych, prowadzenie wywiaddw i jako$¢ w badaniach. W rozdziatach
empirycznych przedstawione zostaty elementy mikroswiatéw opieki na przykfadzie
doswiadczen konkretnych cztonkéw rodzin i ich relacji z chorymi (maz, zona, cérka i syn).
W analizie ich doswiadczen oraz proceséw uczenia sie przedstawiono poziomy
doswiadczania opieki, zjawiska i potrzeby cztonkdéw rodziny, radzenie sobie, systemowe
braki, wptyw pandemii COVID-19, proces uczenia sie bycia opiekunem, wyzwania spoteczne
zwigzane z opiekg oraz kwestie genderowe i relacje miedzypokoleniowe.

Cze$é trzecia rozprawy, to podsumowania pracy badawczej zawarte w klasycznym
zakonczeniu, ale i rekomendacje badacza, ktére pojawity sie jako efekt zrealizowanego

przedsiewziecia naukowego. Dysertacje koriczy bibliografia.



Rozprawa ta stanowi propozycje zrozumienia mikroswiatéw codziennego Zycia
opiekundéw rodzinnych oséb chorych otepiennie. Mam nadzieje, ze pozwoli ona réwniez na
otwarcie dyskusji na temat roli i procesu uczenia sie w tej specyficznej roli nieformalnej

opieki.



Czesc |

.53 takie chwile w zyciu, gdy koniecznie trzeba sprawdzi¢ czy mozna mysle¢ inaczej niz sie mysli,
i postrzegac inaczej, niz sie widzi, aby méc potem zndw patrzec i rozmyslac”
Michel Foucault



Perspektywa Ja Badacz

Czes¢ I niniejszej rozprawy zawiera o$ rozwoju praktyki pedagogicznej Badacza jako
osoby, ktéra zdobywa swojg wiedze i umiejetnosci w zakresie dementagogiki.
Podstawowym celem dementagogiki jest towarzyszenie osobie z demencjg w procesie
bolesnego pozegnania z samym sobg (Steurenthaler, 2013) oraz wspomaganie
w nietatwym procesie choroby, oferujgc opieke, pomoc i wsparcie zaréwno pacjentowi, jak
i jego bliskim (Zych, 2014, s. 275). Badacz staje sie ekspertem przez doswiadczenie poprzez
praktyke i bezposrednie zaangazowanie w dziedzine towarzyszenia osobom chorym
otepiennie. Gtéwny kierunek obrany przez Badacza to niefarmakologiczne metody
wspierania pacjentéw z otepieniem. Wsréd rdéznych rodzajéw wsparcia mozliwych do
realizacji w dementagogice mozna wyrdznié: terapie poznawczg RehaCom, terapie
wspomnieniowyq, terapie walidacyjng, rehabilitacje, muzykoterapie, terapie zajeciowa,
terapie sztuka, terapie srodowiskowg i ruchowg (Banasiak & Wotowska, 2019). Badacz stat
sie ekspertem w terapii ruchem zdobywajac certyfikat z gerontopsychomotoryki
jednoczesnie stajgc sie pierwszym specjalistg w tej dziedzinie w Polsce. W tej czesci zostang
ukazane konkretne doswiadczenia zawodowe i zyciowe ujete w nastepujgce konteksty:
biograficzny, spoteczny, psychologiczny oraz edukacyjny.

Badacz posiada wiedze i zrozumienie w swojej dziedzinie, poniewaz zdobyt je
poprzez praktyczne wykonywanie zadan, rozwigzywanie problemdéw i wartosciowe
spojrzenie na dany temat. Obecnos¢ refleksji nad wtasnym ,ja” w badaniach jest istotna dla
Badacza z kilku powoddéw. Autor rozprawy powotuje sie na Martyne Pryszmont, ktdra pisze:
obecnos¢ refleksji nad wtasnym ,ja” daje badaczowi nie tylko mozliwos¢ ukazania swoich
osobistych doswiadczen, ale takze podjecie krytycznej refleksji nad rolg, jakq odgrywajq one
w realizowanych badaniach (Pryszmont-Ciesielska, 2017). Swiadomo$¢ subiektywnosci
pozwala badaczowi zrozumie¢ i uznaé¢ swoje spojrzenie, przekonania i doswiadczenia.
Proces refleksji umozliwia badaczowi lepsze poznanie samego siebie. Dodatkowo
uswiadomienie swoich wtasnych przekonan i wartosci pozwoli na bardziej obiektywna
analize zebranych danych oraz lepsze zrozumienie, jak te przekonania mogg wptywac na

interpretacje wynikdéw. Czes¢ | ma ukazaé przejrzystos¢ dla odbiorcow badan oraz ma



postuzy¢ Badaczowi jako pogtebienie zrozumienia aspektdw obszaréw poruszonych
w Czesci Il niniejszej rozprawy.

Poczatek mojej praktyki pedagogicznej miat miejsce w 2000 roku, gdzie jako salowy
w pielegniarskim domu opiekunczym rozpoczatem swoje doswiadczanie towarzyszenia
osobom chorym otepiennie. Od tego momentu obie ptaszczyzny (zawodowa i naukowa)
uktadaty sie w $ciezke rozwoju jako ,Ja Badacz/la Praktyk”, przenikajgc sie wzajemnie.
Zdobywajac doswiadczenie, pokonujgc droge przez ostatnie dwadziescia trzy lata, bedac
W napieciu miedzy wymiarami tych doswiadczen jestem caty czas w procesie
do-$swiadczeniowym, o ktoérym pisze Marcin Kafar w trzecim tomie serii , Perspektyw
Biograficznych” (Kafar i in., 2016, s. 10). Praktyka mojego towarzyszenia ewoluowata
poprzez instytucje sektora panstwowego, podmioty nastawione na zysk (for-profit) oraz
organizacje, ktére nie sg nastawione na zysk (non-profit). W tym czasie zdobytem tytut
magistra piszac o filozoficznych koncepcjach staroéci! oraz uzyskatem uprawnienia
z pedagogiki zabawy. W 2012 roku zainicjowatem zajecia grup ruchu ,,Cigg Dalszy Nastgpi”,
w ramach, ktdrych uczestniczyly osoby chore otepiennie. Przez sze$é lat prowadzitem
zajecia, dokumentujac je w dzienniku obserwacyjnym. W 2012 roku podjatem sie realizacji
audycji o starosci, obejmujgcych rozmowy, wywiady oraz reportaze. Prace redaktorska
rozpoczatem od dyplomowej pracy na temat Swiata staro$ci w twodrczosci Jeremiego
Przybory?. Do chwili obecnej zrealizowatem 370 radiowych audycji. W 2014 roku uzyskatem
uprawnienia gerontopsychomotoryka oraz gerontologa, rozpoczynajgc réwnoczesnie
zajecia psychomotoryczne, ktére kontynuuje do dzisiaj (Dorot, 2017, s. 133). W latach
2015-2019 prowadzitem wtasng firme ,GERONTO Mariusz Dorot” realizujgcg ustugi na
rzecz osob chorych otepiennie. W 2021 roku zdobytem uprawnienia z zakresu organizacji
pomocy spotecznej i rozpoczatem prace na rzecz seniordow w samorzadzie. Objgtem funkcje
koordynatora polityki senioralnej, przeprowadzajgc lokalne wywiady swobodne w celu
opracowania miejscowe] strategii polityki senioralnej. Obecnie petnie funkcje Dyrektora
Centrum Aktywnosci Seniora. Przez ostatnie dwadzie$cia trzy lata towarzyszytem osobom

starszym w rdznych rolach — jako salowy, opiekun, wolontariusz, animator, instruktor,

1 Tytut magistra zdobytem w 2005 roku na Uniwersytecie Kardynata Stefana Wyszynskiego, kierunek: nauki o rodzinie.
Promotorem pracy byt dr Jacek Ruszczynski. Temat pracy magisterskiej: Filozoficzne koncepcje starosci na podstawie
wybranych dziet Marka Tuliusza Cycerona, Plutarcha z Cheronei i Clausa von Wendorffa.
2 Prace dyplomowa napisatem w Instytucie Badan Literackich PAN na kierunku wiedza o kulturze. Promotorem pracy byt
dr hab. Michat Kuziak. Temat pracy podyplomowej: Swiat starosci u Jeremiego Przybory.



doradca cyfrowy, terapeuta zajeciowy, redaktor, autor audycji o starosci, kierownik terapii
zajeciowej, koordynator oraz kierownik.

Wsrdd przyjaciét i znajomych jestem znany jako ,Mariusz od starosci”. Odkad
pamietam zawsze zajmowatem sie staroscig. Od aspektéw czysto ludzkich: aktywnie
uczestniczagc w zyciu domow pomocy spotecznej, prywatnych domoéw opieki, czy
specjalistycznych instytucji po interesowanie sie dwudziestoleciem miedzywojennym czy
remontowanie zabytkowych motocykli. Przez ostatnie dwadziescia trzy lata w sposéb
szczegblny angazuje sie w obszar pracy pedagogicznej, andragogicznej i gerontologicznej
w kontekscie oséb chorych otepiennie. W sposdb szczegdlny interesuje mnie sposéb
komunikowania sie w chorobach otepiennych.

Przejscie przez rézne sektory takie jak panistwo, sektor prywatny i organizacje non
profit dowodzi mojej elastycznosci i adaptacyjnosci do réznych kontekstéw spotecznych
i zawodowych. Nie czuje sie wyczerpany tematem starosci. Czuje, ze jest to moja misja lub
powofanie. Dostarcza mi satysfakcji zawodowej i spetnienia osobistego. Kontynuowanie
pracy w tej dziedzinie jest waznym aspektem mojego osobistego zycia.

Zdobycie tytutu magistra oraz pozostatych uprawnien podkresla skoncentrowanie
sie na rozwijaniu moich kompetencji pedagogicznych. Swiadczy takze o zaangazowaniu
w kreowanie lokalnych inicjatyw na rzecz senioréw. Lubie inicjowac i prowadzi¢. Wazny jest
dla mnie proces rozpoczynania i kierowania konkretnymi dziataniami, projektami lub
inicjatywami. 16 wrzesnia 2016 roku zostatem zaproszony do przekazania studentom
swojego doswiadczenia podczas Europejskich Dni Psychomotoryki organizowanych przez
Dolnoslaska Szkote Wyzszg we Wroctawiu. Na koniec swojej prezentacji oraz warsztatéw
otrzymatem zaproszenie do pogtebienia swoich studiow w DSW. Rozpoczatem studia
doktoranckie w dyscyplinie pedagogika z nadziejg na przeprowadzenie autorskiego
projektu badawczego oraz uzyskanie stopnia naukowego doktora nauk spotecznych.

Motywem przewodnim moich zmagan, mojej praktyki pedagogicznej, byto
przekonanie, ze ,0soba nie starzeje sie”, ze ma w sobie wyposazenie, ktére jest
aktualizowane bez wzgledu na wiek i stopied samodzielnosci. Wystarczy je odkryé,
dostrzec, ztapaé z tym ,czyms” kontakt i daé tej osobie informacje, ze Ja, osoba
towarzyszaca, o tym wiem. Méwigc o tym niesmiertelnym wyposazeniu mam tu na mysli
przede wszystkim wolng wole i zdolno$é do czynienia dobra. Jesli jestem sprawny w swoim

dziataniu (mam sprawny rozum), wolng wole, aktywne ciato to jestem juz postrzegany jako



natrakcyjny” cztowiek dla otoczenia. Mam osobiste odczucie, ze osoba jest ciggtoscia
pomimo swej choroby otepiennej. Pomimo tego, ze traci swéj rozum, traci swoje aktywne
ciato, traci koncept siebie samego tym bardziej moze stawac sie cztowiekiem, tym bardziej
staje sie wolny. Ma wiekszg przestrzen do wyrazania sie tego KIM JEST poza swojg ptcig,
swoim wiekiem, swoimi rolami, swoimi chorobami. W swojej pracy pedagogicznej daze do
tego, aby zadania dotyczgce osdéb chorych otepiennie realizowaty sie ,same”, bez
specjalnego wysitku i trudu, niejako ,po drodze”. Wychodze z zatozenia, ze wystarczy tylko
odnalezé wifasciwe miejsce, witasciwg przestrzen, w ktdrej to zadzieje sie. Chciatbym
sprawdzi¢ czy taka przestrzenig sg mikroswiaty codziennosci w narracjach rodzinnych
opiekundéw domowych oséb chorych otepiennie.

Jako Badacz przyjmujgc perspektywe uczestnika zycia spotecznego oséb chorych
otepiennie i ich opiekunédw mam swiadomos$¢ uwiktania w role terapeuty i opiekuna.
Doswiadczenia osobiste mieszajg sie z naturg Badacza. Aby poradzié¢ sobie z wyzwaniem
usytuowania sie w konteks$cie oséb chorych otepiennie jako Badacz zdecydowatem sie
skoncentrowac na roli opiekundéw nieformalnych tych oséb.

Uswiadomienie sobie wptywu osobistego zaangazowania na badania bedzie
krokiem ku transparentnosci i etycznemu podejsciu do mojego projektu naukowego.
Skoncentrowanie sie na roli opiekuna nieformalnego umozliwito mi nie tylko lepsze
zrozumienie ich wyzwan, doswiadczen i potrzeb. Przede wszystkim umozliwi mi
zrozumienie codziennego zycia zwigzanego z opiekg nad chorym otepiennie cztonkiem
rodziny. Ukierunkowanie na opiekunéw nieformalnych pozwoli mi na zblizenie sie do
codziennych doswiadczen, ktére mogg prowadzi¢ do praktycznych wnioskow.

Bohaterowie moich zmagan to osoby towarzyszgce chorym otepiennie. Moje
zmagania towarzyszenia tym osobom zamykam po dwudziestu latach lekturg wyktaddéw
Michela Foucault wygtoszonych w pazdzierniku 1982 r. na uniwersytecie w Vermont
(Foucault i in., 2000, s. 247-275). Troska o siebie ujeta szerzej i wyptywajgca z tomu Il
Historii seksualnosci (Foucault i in., 2020) staje sie dla mnie wewnetrznym nawrdceniem na
siebie i prébg refleksji mojej praktyki towarzyszenia osobom chorym otepiennie. Jedng
z pierwszych praktyk Siebie obok Czytania, Pisania i Mdwienia jest Stuchanie, ktére Foucault
definiuje jako doswiadczenie, kompetencja, wprawa i znajomos¢ wymogow zwiqgzanych ze
stuchaniem (Foucault i in., 2016, s. 329). Z dalszych stéw Foucaulta wnioskuje, ze

wewnetrzne nawrdcenie na siebie jest pewnego rodzaju oczyszczeniem. W przypadku
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Stuchania dokonuje sie to poprzez zasade milczenia. Précz milczenia, pisze filozof, potrzeba
jeszcze aktywnej postawy; zaangazowanej, pobudzajgcej i podtrzymujgcej dyskurs.
Nastepnie wazne jest ukierunkowanie uwagi o charakterze prawdziwego twierdzenia
i reguty dziatania. Idgc w $lad za myslg Foucaulta chciatbym ,,zebra¢ sie w sobie i zachowac
milczenie, aby tym lepiej wyry¢ w sobie w umysle to, co ustyszelismy, i szybko wejrzec
w siebie (...), szybko rzuci¢ okiem na samego siebie i zastanowic sie, czy to, co wtasnie
ustyszelismy, czego sie nauczylismy, wnosi cos do posiadanego przez nas wyposazenia
i w jakiej mierze moze nam pomadc w dqgzeniu do doskonatosci (Foucaultiin., 2016, s. 340).

Lektura filozofii Foucaulta pomogta mi zatrzymaé mojg praktyke poprzez stanie sie
Zzrodtem inspiracji. Stata sie takze narzedziem do zrozumienia i interpretacji mojej praktyki.
Zdefiniowane wczesniej Sfuchanie zajmuje kluczowg role w przypadku pisania kolejnych
rozdziatéw mojej rozprawy. Chciatbym takze podkredli¢, ze mimo mojego tymczasowego
zatrzymania na drodze: ,Ja Badacz/Ja Praktyk” wcigz doswiadczam procesu uczenia sie.
Wazne jest dla mnie otwarcie na mozliwos¢ zmiany swojego sposobu myslenia
i perspektywy. Uczenie sie jest dla mnie wyjsciem poza utrwalone przekonania, wysitkiem
zrozumienia rzeczy z innej perspektywy, rozszerzeniem horyzontéw myslowych, bycie
otwartym na nowe spojrzenia, pomysty i interpretacje. W takim kontekscie przechodze do

Czytania i Pisania Czesci Il niniejszej rozprawy.
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Czesc |l

»Pedagog i nauczyciel, wychowawca i opiekun — to ktos$, kto wspiera rozwdj Innego, kto przewodzi
ku samodzielnosci i ttumaczy ztozone znaczenia zdarzen i przezyc, opowiesci i symboli. Dlatego tez
jej/jego podstawowg wtasciwoscig, trwatym "wyposazeniem" duchowym i niezbywalnym
nastawieniem jest i powinna by¢ Zzyczliwos¢ i ofiarnos¢ wobec innych ludzi, wrazliwos¢ na ich
problemy, wspotczulno$¢ wobec ich odczué i emocii, ich indywidualnych mozliwosci i tempa uczenia
sie i rozwoju”.

Zbigniew Kwiecinski
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1. Family caregivers / opiekunowie rodzinni — wprowadzenie do
roli

Wprowadzenie

»Sytuacja cztowieka starego w rodzinie staje sie trudna i dramatyczna w momencie,
gdy nastgpi odwrdcenie rél, polegajace na tym, ze ludzie starzy, jako dawni wychowawcy
dzieci, zywiciele i opiekunowie, zaczynajg potrzebowad opieki, a nie mogg liczyé na pomoc
ze strony rodziny” (Szostakowska, 2021, s. 50). Sytuacja ta wpisuje sie w zjawisko, w ktérym
normalne role w rodzinie sg odwrdcone, co oznacza, ze dziecko przejmuje funkcje
opiekuna, partnera Zzyciowego lub zaufanego doradcy wobec swojego rodzica lub
rodzenstwa. Wymagania i obcigzenia zwigzane z petnieniem roli dorostego sg czesto
nieadekwatne do poziomu rozwoju i mozliwosci emocjonalnych dziecka. ,Parentyfikacja
polega na takim odwrdceniu rdl, gdzie dziecko wcelu zapewnienia sobie opieki
i zainteresowania ze strony rodzicéw poswieca wtasne potrzeby, zardwno egzystencjalne,
jak i emocjonalne” (Krawczyk, 2020, s. 114). W kontekscie opiekuna nieformalnego osoby
chorej otepiennej, parentyfikacyjne doswiadczenia oznaczajg, ze osoba, ktéra faktycznie
powinna by¢ objeta opiekg ze wzgledu na swoje zachorowanie, staje sie "rodzicem"
w relacji z opiekunem, ktérym czesto jest wczesniej doroste dziecko. To odwrdcenie
tradycyjnych rél rodzinnych powoduje, ze opiekun (dziecko) poswieca swoje wiasne
potrzeby, zaréwno te zwigzane z egzystencja, jak i emocjonalne, aby dostarczy¢ opieke
i zaspokoic¢ potrzeby osoby chorej. Takie zachowanie moze wynika¢ z braku odpowiednich
struktur wsparcia oraz nadmiernego obcigzenia opiekuna, co moze wptywaé negatywnie
na jego wtasne zdrowie psychiczne i fizyczne. Oznacza to, ze opiekun nieformalny czesto
musi zajg¢ sie zardwno rolg opiekuna, jak i "dorostego dziecka" w relacji z osobg chorg
otepiennie.

Pojecie family caregivers’ odnosi sie do oséb, ktdre petnig role opiekunéw

w rodzinie, zazwyczaj zajmujac sie cztonkiem rodziny, ktédry wymaga wsparcia z powodu

3 W niniejszej rozprawie postuguje sie terminami: family caregivers, opiekunowie rodzinni, opiekunowie domowi,
nieformalni opiekunowie domowi. Traktuje je rownoznacznie i uzywam wymiennie. Mam $wiadomos$¢ semantycznych
réznic jakie mozna odnalez¢ pomiedzy kazdym z tych okreslen, jednak podjatem decyzje o synonimicznym ich uzywaniu
kierujgc sie dwiema kwestiami. Pierwsza bazuje na przestance merytorycznej, definicje réznie nazwanej roli opierajg sie
na wspodlnych cechach: nieoptatnej pracy, nieprofesjonalnej pracy, pomocy $wiadczonej cztonkom rodziny, pomocy
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choroby, niepetnosprawnoéci lub innego rodzaju ograniczer.. Swiadczenie takiej opieki
odbywa sie w domu rodzinnym, najblizszym cztowiekowi mikroswiecie. Stgd mozemy
mowié o opiece domowej czy rodzinnej wypetnianej przez cztonkéw rodziny. Badanie
opiekunéw ma na celu zrozumienie ich doswiadczen, wyzwan, potrzeb i przyczyn, dla
ktérych musza petnié te role.

Opieka obejmuje wsparcie spoteczne, psychologiczne, emocjonalne oraz fizyczne,
a takze nadzér. Ponadto sprawowanie opieki moze polegaé na wykonywaniu prac
domowych (sprzataniu, gotowaniu, robieniu zakupdéw, zarzgdzaniu finansami, itp.), a takze
na opiece pielegnacyjnej (np. dbaniu o higiene osobistg). Mozna wyrdznié opieke formalng,
Swiadczong przez publiczne instytucje opieki spotecznej i organizacje charytatywne lub
komercyjne, oraz opieke nieformalng, udzielang przez cztonkéw rodziny, przyjaciét lub
sgsiadow (Abramowska-Kmoniin., 2022, s. 38).

Omadwienie opieki nieformalnej jest istotne z kilku powoddw. Po pierwsze opieka
nieformalna, udzielana przez cztonkdw rodziny, przyjaciét i sgsiadéw, stanowi kluczowy
element opieki zdrowotnej i spotecznej w spoteczenstwie. Polska obok Grecji, Butgarii,
Rumunii i Stowacji nalezy do panstw, ktérych spoteczenstwa zdecydowanie preferuja
opieke rodzinng wobec niesamodzielnych senioréw (Bakalarczyk, 2018b, s. 8). Na
podstawie przeprowadzonych badaid spofeczenstw wedtug poziomu oczekiwan
opiekunczych wobec najblizszych R. Bakalarczyk podkresla, m.in., ze ,,wycofanie z rynku
pracy moze sprzyjac¢ licznym problemom rodzin, w ktorych sprawowana jest opieka,
zwigzanym z trudng sytuacjq materialng czy izolacjq spoteczng, a intensywnosc¢ opieki
dodatkowo generuje koszty zdrowotne” (Bakalarczyk, 2018b, s. 17). Podjecie refleksji nad
tego rodzaju opieka pomaga zrozumieé znaczenie spotecznosciowych sieci wsparcia i roli,
jaka odgrywajg bliscy w zapewnianiu opieki i wsparcia osobom z réznymi potrzebami,
w tym starszym i chorym. Kolejny wazny powdd to omawianie opieki nieformalnej, ktore
umozliwia zrozumienie wyzwan, z jakimi borykajg sie opiekunowie. Wsrdd tych
doswiadczen nalezy wymienic obcigzenie fizyczne i emocjonalne, brak wsparcia z zewnatrz,

a takze wptyw opieki na ich zycie zawodowe i osobiste. M. Herudzifska stawiajgc pytanie

realizowanej w domu rodzinnym. Druga przestanka dotyczy kwestii jezykowych. Ze wzgledu na czestotliwos$¢ uzywania
wyzej wymienionych termindw, zdecydowatem sie na przyjecie ich jako synonimdw, aby umozliwi¢ sobie komfortowa
prace z tekstem, a osobom czytajgcym mojg rozprawe zapewni¢ mozliwe dobrg lekture. Mam nadzieje, ze przyjete
zatozenia nie zostang uznane za mankament. Ponadto postuguje sie terminem opiekun, majac na uwadze réwniez
opiekunki. Ta decyzja podyktowana jest jedynie trudnosciami stylistycznymi.
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swoim respondentom, ktdrzy petnig role nieformalnego opiekuna osoby starszej: jakie sg
Pani/Pana doswiadczenia | uczucia zwigzane ze sprawowanqg opiekq? zebrata
W przewazajacej czesci wypowiedzi o negatywnym charakterze. Najczesciej pojawiajgcymi
sie okresleniami byty: ciezko, trudno, terapia szokowa, krzyz, ucigzliwos¢ (Herudzinska,
2020, s.286). Pogtebiona analiza moze stanowi¢ podstawe do identyfikacji oraz
skutecznego rozwigzywania problemoéw, z jakimi majg do czynienia.

Ostatnig, istotng refleksjg wynikajaca z przegladu literatury dotyczacej opiekundéw
domowych, jest uswiadomienie sobie znaczenia opieki nieformalnej w kontekscie
ksztattowania programow wsparcia i polityki spotecznej. Dobrym przyktadem jest raport pt.
Opiekuje sie - pracuje: Raport z interwencji badawczej skierowanej do opiekunow 0sob
bliskich niesamodzielnych (Danielewicz i in., 2022). Zrozumienie roli opieki nieformalnej
moze przyczyni¢ sie do lepszego zidentyfikowania potrzeb i swiadczenia wsparcia dla
opiekundéw nieformalnych poprzez odpowiednie programy, edukacje oraz inne dostepne

zasoby dla tej grupy spotecznej.

1.1. Identyfikacja obszaréw zaangazowania opiekunéw domowych/family
caregivers

Identyfikacja obszaréw opiekundéw domowych odnosi sie do procesu badania réznych
ptaszczyzn zwigzanych z opiekg nad osobami chorymi, niepetnosprawnymi lub starszymi,
ktére sg podejmowane przez cztonkdéw rodziny (ang. family caregivers). Rozpoznanie tych
sfer moze obejmowad rdzne aspekty opieki, takie jak fizyczne, emocjonalne, finansowe, czy
tez psychospoteczne wymagania opieki nad dang osobg. Jednoczesnie kregi te sa
wyzwaniami dla rodzin zwigzanymi z opiekg nad chorym lub starszym bliskim (Slany, 2013,
s. 191).

Opieka rodzinna dotyka kazdego dnia miliony Polakéw, na wszystkich etapach zycia.
Opiekunowie rodzinni zapewniajg znaczgcg czesc opieki dtugoterminowe] populacji oséb
starszych. Odgrywajg takze kluczowa role w dostepie osdb starszych do opieki zdrowotnej
i ustug socjalnych swiadczonych na poziomie spotecznosci lokalnych (Szatur-Jaworska i in.,
2020).

Opieka rodzinna, zwana réwniez opiekg domowa nalezy do kategorii opieki

dtugoterminowej. Opieka dtugoterminowa obejmuje szeroki zakres ustug i wsparcia, ktére
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sg Swiadczone osobom z ograniczeniami zdrowotnymi. Osobom, ktére nie sg w stanie
samodzielnie wykonywac codziennych czynnosci zyciowych. Opieka dtugoterminowa moze
obejmowac opieke w zakresie zdrowia, opieke osobistg, wsparcie spoteczne i emocjonalne,
a takze pomoc w wykonywaniu codziennych czynnosci, takich jak karmienie, ubieranie sie,
higiena osobista, czy prowadzenie gospodarstwa domowego. Opieka rodzinna stanowi
istotny element opieki dtugoterminowej, poniewaz wiele 0séb z niepetnosprawnosciami,
chorobami przewlektymi otrzymuje opieke i wsparcie gtéwnie od swoich rodzin. Odgrywa
to kluczowa role w zapewnieniu im lepszej jakosci zycia i samodzielnosci®.

Opieke dtugoterminowa definiuje sie jako zakres ustug udzielanych osobom
z ograniczong fizyczng, psychiczng lub poznawczg zdolnoscig funkcjonowania, na skutek
czego osoby te przez dituiszy czas stajg sie zalezne od pomocy w podstawowych
aktywnosciach zycia codziennego. Opieka ta moze by¢ udzielana przez opiekundw
formalnych (personel medyczny i pracownikéw pomocy spotecznej) lub opiekundow
nieformalnych (rodzine, bliskich, wolontariuszy). Opieka dtugoterminowa w ramach
systemu ochrony zdrowia dedykowana jest osobom przewlekle chorym, ktdrych stan
zdrowia nie wymaga leczenia w warunkach ostrego oddziatu szpitalnego, natomiast
powoduje wystepowanie powaznych deficytébw w samoopiece i samopielegnacji,
uniemozliwiajac niezalezne, samodzielne funkcjonowanie (Informacja o sytuacji osob
starszych w Polsce za 2021 r., 2022, s. 44)°.

Wedtug Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO), opiekunowie rodzinni stanowig filar
systemu opieki diugoterminowej na catym sSwiecie, zapewniajac okoto 80% catkowitej
opieki w réznych krajach. Wiele krajéw polega na cztonkach gospodarstw domowych

i spotecznosci lokalnej. Wraz ze starzeniem sie spoteczenstw kraje stajg w obliczu

4 Opieka rodzinna, z pedagogicznego punktu widzenia zwigzana jest z pedagogika opiekuricza. Pedagogika opiekuncza
jest obszarem pedagogiki, ktory koncentruje sie na analizie i rozwijaniu praktyk opiekunczych, w tym réwniez opieki
rodzinnej. Zajmuje sie ona zagadnieniami zwigzanymi z wychowaniem, opiekg i wsparciem dzieci, mtodziezy i oséb
dorostych, zwtaszcza tych z réznego rodzaju ograniczeniami, chorobami czy niepetnosprawnosciami. Opieka rodzinna
moze by¢ rozumiana jako jedna z form pedagogiki opiekuniczej, ktéra skupia sie na roli rodziny jako podstawowego
Srodowiska wychowawczego i opiekuniczego. Badania w obszarze pedagogiki opiekunczej czesto koncentrujg sie na
analizie relacji rodzinnych, praktyk opiekuriczych, proceséw wychowawczych oraz wptywu srodowiska rodzinnych relacji
na rozwoj jednostki. W kontekscie opieki rodzinnej, pedagogika opiekuricza moze badac zaréwno aspekty wychowawcze,
jak i edukacyjne zwigzane z opiekg i wsparciem oséb wymagajacych specjalnej troski i uwagi w ramach rodziny. Przez to
pomaga w rozumieniu i doskonaleniu proceséw opiekuriczych oraz edukacyjnych w kontekscie rodzinnym (Albanski &
Gola, 2013).

> Zgodnie z art. 5 ust. 1 ustawy z dnia 11 wrzesnia 2015 r. o osobach starszych (Dz. U. poz. 1705) Ministerstwo Rodziny i
Polityki Spotecznej, od wielu lat we wspotpracy z innymi resortami, instytucjami centralnymi oraz stuzbami spotecznymi
na szczeblu wojewddztw opracowuje Informacje o sytuacji oséb starszych w Polsce, ktdra stanowi opis i diagnoze biezacej
sytuacji oraz potrzeb i oczekiwan senioréw.

16



zwiekszonej liczby ludnosci i przez to rosngcego zapotrzebowania opieki formalnej
i nieformalnej (Barberiin., 2021).

W Stanach Zjednoczonych opiekunowie rodzinni odgrywajg zasadniczg role
w zapewnianiu opieki dfugoterminowej. Niezaleznie od tego, czy opiekujg sie kim$ w domu,
zdalnie koordynujg domowg opieke zdrowotng lub opiekujg sie kims, kto mieszka w domu
opieki. Petnig oni cenng role w peknietym systemie LTSS ktéry w coraz wiekszym stopniu
opiera sie na rodzinie i przyjaciotach®. The National Strategy to Support Family Caregivers
oferuje plan wdrazania skoordynowanego wsparcia dla opiekunéw rodzinnych w wielu
obszarach — opieki zdrowotnej, wsparcia spotecznego i ekonomicznego, dziatania na
wszystkich szczeblach rzadowych i w sektorze prywatnym. Zgodnie z raportem
opublikowanym przez Kaiser Family Foundation i AARP, opiekunowie rodzinni spedzajg
srednio 24,4 godzin tygodniowo na opiece, przy czym okofo 25% opiekundw spedza wiecej
niz 40 godzin tygodniowo na zadaniach zwigzanych z opieka. Badania wykazaty, ze
opiekunowie rodzin sg bardziej narazeni na stany depresyjne, stres, problemy zdrowotne
oraz izolacje spoteczng w poréwnaniu z osobami niepetnigcymi roli opiekuna (S. Reinhard i
in., 2023).

Podobnie jest w krajach europejskich, gdzie opieka nieformalna postrzegana jest
jako sposdb zapobiegania instytucjonalizacji i umozliwienia osobom chorym pozostania
w domu (Zigante, 2018). Komisja Europejska podjeta kolejne dziatania w kierunku
urzeczywistnienia zasady, ze kazdy ma prawo do przystepnych cenowo ustug opieki
dtugoterminowej dobrej jakosci w szczegdlnosci opieki domowej (Dubois & Nivakoski,
2022). Z badania Eurofound wynika, ze okoto 80% opieki dtugoterminowej w Europie jest
zapewniana przez cztonkdéw rodziny, co m.in. przektada sie na znaczne obcigzenie fizyczne
i emocjonalne dla opiekunéw (Ludwinek i in., 2019).

Wyniki najnowszego ogdlnopolskiego badania stanu zdrowia starszych Polakéw, ich

sytuacji spoteczno-ekonomicznej oraz jakosci zycia PolSenior 2 (Badanie poszczegdlnych

% LTSS (Long-Term Services and Supports) — to system dtugoterminowej opieki i wsparcia, ktéry obejmuje szeroki zakres
ustug medycznych, spotecznych i osobistych, zaprojektowanych dla 0séb z réznymi stopniami niepetnosprawnosci lub
0sOb starszych, ktére wymagajg dtugoterminowej opieki. W przypadku Stanéw Zjednoczonych istniejg réznorodne
programy finansowania i ubezpieczen, w tym program Medicaid dla oséb o niskich dochodach i Medicare dla oséb
starszych, ktére czeSciowo pokrywajg koszty opieki dtugoterminowej. System obejmuje zaréwno publiczne, jak i prywatne
ustugi opieki dtugoterminowe;j.

7 European care strategy - Europejska strategia opieki wspieranie mezczyzn i kobiet w znalezieniu dla nich najlepszej
opieki i najlepszej réwnowagi zyciowej

https://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/?uri=CELEX%3A52022DC0440 (Stan: 20.10.2023 r.)
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obszardéw stanu zdrowia osob starszych, w tym jakosci Zycia zwiqzanej ze zdrowiem, 2021)
potwierdzity, ze opieka nad niesamodzielnymi osobami starszymi sprawowana jest gtéwnie
przez cztonkdw rodziny. Sposrdd respondentéw wymagajacych wsparcia 91% (91,2%
mezczyzn i 90,9% kobiet) wskazato, ze to cztonkowie rodziny s3 osobami udzielajgcymi im
pomocy (Tobiasz-Adamczyk i in., 2022, s. 38).

Dane z rdéinych krajéw wskazuja na wzrost zapotrzebowania na opieke
dtugoterminowg w zwigzku ze starzejgcym sie spoteczenstwem, co prowadzi do wiekszego
obcigzenia dla opiekundw rodzinnych oraz koniecznosci opracowania lepszych strategii
wsparcia dla nich. Te dane podkreslajg wage zrozumienia i wsparcia dla opiekundw rodziny,
aby mogli efektywnie petni¢ swojg role i jednoczesnie dbaé o witasne zdrowie

i samopoczucie.

1.2. Opiekun rodzinny: definicje oraz charakterystyka roli

Beata Szluz w swojej monografii poswieconej nieformalnej opiece rodzinnej nad osobg
z chorobg Alzheimera definiuje opiekuna m.in. jako waznego aktora spotecznego
wchodzgcego z innymi podmiotami w interakcje, odgrywajgcego w danej sytuacji
spotecznej okreslong role i oddziatujgc na nich (Szluz, 2021, s. 86). Definicja Beaty Szluz
wskazuje, ze opiekun, w kontekscie nieformalnej opieki rodzinnej nad osobg z chorobg
Alzheimera, jest istotnym uczestnikiem spotecznym. Rola ta obejmuje dziatania
i oddziatywanie na innych, co wynika z koniecznosci opieki nad osobg dotknietg chorobg
Alzheimera. W ten sposéb opiekun petni kluczowg funkcje w konteks$cie wsparcia i troski
0 osobe z tg chorobg, jednoczesnie majgc wptyw na otoczenie spoteczne.

W Leksykonie gerontologii okreslono opiekuna jako osobe zajmujgca sie
ktérakolwiek z faz opieki zdrowotnej - diagnostyka, profilaktyka, leczeniem i/lub
rehabilitacjg. Zazwyczaj jest to osoba pomagajgca matzonkowi, rodzicowi, krewnemu lub
przyjacielowi w zyciu codziennym. Opiekuna domowego zdefiniowano jako osobe
towarzyszaca, ktéra sprawuje opieke osobistg nad osobg niepetnosprawng i/lub starszg
oraz wykonuje ustugi domowe pod nadzorem agencji ustug, jednak nie sg to ustugi
pielegniarskie (Zych, 2010, s. 111). Definicja ta wskazuje, ze opiekun to osoba
zaangazowana w rozne aspekty opieki zdrowotnej, obejmujgce diagnostyke, profilaktyke,

leczenie i rehabilitacje. To wskazuje na szerokie spektrum dziatan, ktére opiekun moze
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podejmowaé, aby wspiera¢ zdrowie podopiecznego. Wartosciowym elementem jest
uwzglednienie relacyjnego aspektu opieki, czyli pomocy w ramach istniejgcych bliskich
relacji. Opiekun zazwyczaj pomaga matzonkowi, rodzicowi, krewnemu lub przyjacielowi. To
oznacza, ze opieka czesto opiera sie na istniejgcych relacjach osobistych, co moze wptywac
na charakter i gtebokos¢ zaangazowania opiekuna.

Fundacja Hospicyjna realizujgca znaczgce kampanie spoteczne od wielu lat
informuje spoteczenstwo polskie o waznych aspektach opiekuna rodzinnego. Fundacja
prowadzi portal opiekunéw rodzinnych i definiuje opiekuna rodzinnego jako osobe
opiekujacg sie w domu swoim bliskim: dorostym lub dzieckiem, niesamodzielnym z powodu
choroby, utomnosci lub niepetnosprawnosci. Wspiera go emocjonalnie, zapewnia opieke
i pielegnacje, pomaga w codziennych czynno$ciach. Czesto zajmuje mu to 24 godziny na
dobe, 7 dni w tygodniu, przez wiele lat. To moze by¢ nasz sgsiad, kolezanka, kto$ z rodziny
lub wspétpracownikéw®. Anna Janowicz - prezeska Fundacji Hospicyjnej, specjalistka
z zakresu opieki u kresu zycia oraz opieki nieformalnej - od wielu lat prowadzi w Polsce
webinaria o opiece nad bliskim i wspieraniu opiekundw. W jednej ze swoich publikacji
zaznacza, ze opieka nieformalna jest pojeciem szerszym niz opieka rodzinna i odnosi sie do
wszystkich $Swiadczeniodawcéw, ktoérych nie obejmuje swym zakresem definicja
opiekunow formalnych, czyli zatrudnionych w sektorze ustug publicznych (lekarze,
pielegniarki, pracownicy socjalni itd.). W tej grupie opiekunéw znajdujg sie znajomi,
przyjaciele, wolontariusze lub sgsiedzi (non-kin carers’®). Pojecie opieka nieprofesjonalna
podkresla to, ze sprawowana jest ona przez osoby bez przygotowania zawodowego do tego
rodzaju dziatalnosci (Janowicz, 2020, s. 90). Definicja opieki nieformalnej autorstwa Anny
Janowicz zawiera kilka istotnych punktéow. W tej grupie opiekundw znajdujg sie znajomi,
przyjaciele, wolontariusze lub sgsiedzi, ktérzy petnig role opiekunéw (non-kin carers). To
podkresla réznorodno$é relacji miedzyludzkich, ktére mogg stanowié podstawe dla opieki

nieformalnej. Pojecie opieki nieprofesjonalnej podkresla, ze opieka ta jest sprawowana

8 https://opiekunrodzinny.pl/

9 Termin non-kin carers odnosi sie do 0s6b, ktére sprawuja role opiekuna, ale nie sg zwigzane wiezami pokrewienstwa
(non-kin) z osoba, ktérej udzielaja pomocy. Oznacza to, ze opiekunowie ci nie sg cztonkami rodziny osoby, ktérej udzielajg
wsparcia. W przeciwienstwie do opiekundw rodzinnych, ktérzy sg zazwyczaj krewnymi, tacy jak matzonkowie, dzieci,
rodzenstwo itp., opiekunowie non-kin carers to czesto znajomi, przyjaciele, sgsiedzi lub wolontariusze. Opiekunowie non-
kin carers moga decydowac sie petnic role opiekuna z réznych powodow, takich jak przywigzanie do danej osoby, potrzeba
pomocy w spotfecznosci lub po prostu gotowosé¢ do udzielenia wsparcia. W wielu spotecznosciach non-kin carers
odgrywaja istotng role w opiece nad osobami potrzebujacymi, zwtaszcza gdy brak jest bliskich krewnych badz ci ostatni
sg niezdolni do sprawowania opieki.
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przez osoby bez przygotowania zawodowego. To oznacza, ze opiekunowie nieformalni
czesto nie posiadajg formalnego szkolenia czy kwalifikacji zwigzanych z opieka zdrowotng,
co moze wptywaé na specyfike Swiadczonej pomocy.

Watek opiekunéw niespokrewnionych (non-kin carers) z chorymi, ich
wieloaspektowe role uzupetniajgce opieke rodzinng jest coraz szerzej badany przez
ekspertow. Wedtug najnowszych badan opiekunowie niebedacy krewnymi sg okreslani
jako wytaniajgca sie sita we wspodiczesnej opiece i systemu pomocy. W obliczu starzenia sie
spoteczeAstw znaczenie systemu opieki nieformalnej wzrasta. Yanan Zhang,
z Oksfordzkiego Instytutu ds. starzenia sie, opieke nieformalng odnosi do bezptatnej
pomocy udzielanej przez nieprofesjonalnych opiekundw, zazwyczaj cztonkéw rodziny,
przyjaciét, sgsiadéw, kolegdw, wolontariuszy i innych cztonkdw sieci spoteczno$ciowych.
W ostatnich latach Wielka Brytania podjeta kroki w celu uznania i wsparcia opiekundéw
niebedacych krewnymi, a takze opiekunéw krewnych. Na przyktad ustawa o opiece z 2014
r. rozszerzyta definicje opiekuna, aby objg¢ kazdg osobe, ktéra zapewnia bezptatng opieke
osobie chorej, niepetnosprawnej lub majgcej problemy ze zdrowiem psychicznym lub
osobie starszej. Adresatem opieki moze by¢ przyjaciel, sasiad, kolega z pracy lub cztonek
rodziny. Byt to kluczowy krok w kierunku uznania roli opiekunéw niespokrewnionych
w systemie opieki (Zhang, 2023, s. 265). Opiekunowie niespokrewnieni odgrywaja kluczowg
role w nowoczesnych systemach opieki, dostarczajgc niezbedng troske i wsparcie osobom
w réoznych kontekstach. Uznanie ich zaangazowania i zaspokojenie ich potrzeb stanowia
kluczowy krok w zapewnianiu dobrostanu zaréwno dla oséb otrzymujgcych opieke, jak i dla
tych, ktérzy jg swiadczg. W miare ciggtej ewolucji struktur i norm spotecznych rola
opiekundéw niespokrewnionych prawdopodobnie bedzie nabiera¢ coraz wiekszego
znaczenia. To wymaga ciggtej uwagi zaréwno ze strony badaczy, politykdw, urzednikdow jak
i praktykdw.

W mojej pracy badawczej skoncentruje sie na roli opiekunéw rodzinnych
(domowych) oraz na aspektach, jakie rodzina petni w spetnianiu funkcji opiekuriczej wobec
starszych bliskich krewnych. Podejmujgc prébe zogniskowania pojecia opiekuna
rodzinnego chciatbym podkresli¢ kolejng trudno$é w prébie zdefiniowania opieki rodzinnej.
Postuzy mi w tym celu definicja w ujeciu socjologicznym. Z formalnego punktu widzenia
sprawowanie przez rodzine opieki nieformalnej definiowane jest jako nieodptatna opieka

nad osobami starszymi i zaleznymi sprawowana przez osoby, z ktérymi pozostajg one
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w takich uktadach spotecznych, jak zwigzek matzenski, bycie rodzicem, dzieckiem, innym
krewnym, sgsiadem, przyjacielem lub inng niespokrewniong osobg (Tobiasz-Adamczykiiin.,
2022, s. 40). Badaczki piszg dalej, ze samo zdefiniowanie roli opiekuna jest trudne
i niejednoznaczne. Pojecie opieki wigzane jest czesto z pojeciem troski, tgczagcym w sobie
uczucie mitosci, solidarnosci, wzajemnosci, altruizmu oraz duchowosci. Wedtug wielu
autoréw ,opiekun” jest utozsamiany ,z dobrowolng pomocg z wyboru [..] a opieka
wymaga okreslenia zadan, rél oraz wzajemnych relacji, poniewaz w bezposredni sposéb
zwigzana jest z prywatnoscig, emocjami i potrzebami — jest wypadkowa dyspozycji
i praktyki” (Tobiasz-Adamczyk i in., 2022, s. 41)

Te stwierdzenia majg istotne znaczenie dla mojej pracy badawczej, poniewaz
podkreslajg trudnosc¢ i wieloaspektowosé definiowania roli opiekuna. Wskazuje na to, ze
samo pojecie opieki jest ztozone, wieloznaczne i petne emocji, wymagajgc jednoczesnie
zdefiniowania zadan, rdl i relacji. To sugeruje, ze badanie roli opiekuna wymaga
uwzglednienia rdznorodnych aspektdw, takich jak uczucia mitosci, solidarnosci,
wzajemnosci, altruizmu i duchowosci. Definicja opiekuna jako osoby s$wiadczacej
dobrowolng pomoc z wyboru podkresla, ze to zaangazowanie wynika z decyzji osobistej, co
moze wptyngé na dynamike i charakter opieki nad osobami potrzebujgcymi wsparcia.
Wartosci te mogg mieé istotny wptyw na sposéb, w jaki opiekunowie postrzegajg swojg role
i angazujg sie w zadania opiekuncze.

W mojej pracy badawczej kierowac sie bede definicjg Beaty Szluz ktdra definiuje
opiekuna rodzinnego jako osobe dostarczajgcy podstawowg opieke choremu. Zalicza sie do
nich wspdétmatzonka, partneréw, rodzicéw, rodzenstwo, doroste dzieci lub mtodsze dzieci
(Szluz, 2021, s. 95). Badaczka - powotujac sie na badania R. Wielgos-Struck, H. Kotarskiego,
M. Bozackiej - zwraca uwage, ze w Polsce najczesciej opieke nad osobami z chorobg
Alzheimera podejmuje rodzina, co stanowi az 80% przypadkdéw. Zatem wynika z tego, ze
gtéwnym zrédtem pokrywania kosztow opieki jest sam chory oraz jego rodzina, az w 95%
przypadkéw (Wielgos-Struck i in., 2017). Swiadczy to o tym, ze w Polsce to gtéwnie rodziny
sg gtéwnym filarem opieki nad osobami chorymi na Alzheimera.

Opieka rodzinna (family caregiving) to zapewnienie szerokiego zakresu pomocy
osobie starszej lub innej osobie dorostej z przewlektg, niepetnosprawnoscia lub powaznym
stanem zdrowia. Taka pomoc moze obejmowac pomoc w higienie osobistej i czynnosciach

zycia codziennego (takich jak kapiel, ubieranie sie, ptacenie rachunkéw, obstuga roszczen
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ubezpieczeniowych, przygotowywanie positkbw lub zapewnianie transportu);
wykonywanie zadan medycznych lub pielegniarskich (takich jak podawanie wielu lekéw,
pielegnacja ran lub obstuga sprzetu medycznego); lokalizowanie, organizowanie
i koordynowanie ustug i wsparcia; zatrudnianie i nadzorowanie pracownikéw zajmujgcych
sie bezposrednig opieka (takich jak pomoc domowa); petnienie roli rzecznika cztonka
rodziny lub przyjaciela podczas wizyt lekarskich lub hospitalizacji; komunikowanie sie
z dostawcami ustug zdrowotnych i spotecznych; oraz wdrazanie planéw opieki. W tym
ujeciu opiekun rodzinny (family caregivers) to kazdy krewny, partner, przyjaciel lub sasiad,
ktédry ma znaczgcy osobistg relacje z osobg starszg lub dorostg z przewlektg chorobg,
niepetnosprawng lub powazing chorobg i ktéra zapewnia jej szeroki zakres pomocy
( Reinhardiin., 2023, s. 2).

Family caregivers to osoby, ktére biorg na siebie odpowiedzialnos¢ za opieke
i wsparcie cztonkdw swojej rodziny, ktorzy sg niepetnosprawni, przewlekle chorzy, starsi
lub wymagajacy opieki z powodu innych czynnikéw. Opiekunowie rodzinni czesto angazuja
sie w réznorodne zadania, takie jak opieka medyczna, dbanie o codzienne potrzeby,
koordynacja opieki zdrowotnej, organizacja lekéw, pomoc w czynnos$ciach codziennego
zycia oraz wsparcie emocjonalne i spoteczne. Zbudowanie i utrzymanie dobrej relacji
z chorymi nie sg tatwe. Opiekunowie rodziny czesto poswiecajg swoj czas, energie i czesto
swoje wtasne zdrowie, aby zapewni¢ komfort i godne zycie osobom, ktérymi sie opiekuja.
Wiele oséb petnigcych role opiekunéw rodzinnych moze réowniez zmagaé sie z wiasnymi
wyzwaniami, takimi jak stres, zmeczenie, izolacja spoteczna i obcigzenia finansowe (Cymer
& Drop, 2020, s. 31).

Zrozumienie roli opiekundéw rodzinnych ma kluczowe znaczenie dla zapewnienia im
odpowiedniego wsparcia oraz uznanie za ich trudng prace. Wspieranie opiekundw
rodzinnych ma na celu poméc im w radzeniu sobie z wyzwaniami, z jakimi sie mierza,
zapewniajgc im dostep do odpowiednich ustug zdrowotnych, wsparcia spotecznego oraz
edukacji dotyczacej opieki i samoopieki (Danielewicziin., 2022, s. 31).

Opiekunowie rodzinni czesto majg do wykonania wiele réznorodnych zadan.
Petnienie roli opiekuna moze wigzac sie z duzym stresem, poczuciem zmeczenia, a czasem
rowniez poczuciem samotnosciiizolacji. Opiekunowie czesto muszg radzic sobie z trudnymi

emocjami zwigzanymi z widzeniem bliskich cierpigcych (Pikuta, 2015, s. 52).
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Opieka nad rodzing moze pochfania¢ duzo czasu, czesto uniemozliwiajgc
opiekunowi wykonywanie pracy w petnym wymiarze godzin lub angazowanie sie w inne
aktywnosci spoteczne czy zawodowe. W jednym z przeprowadzonych badan opiekunowie,
ktérzy zostali poproszeni o wskazanie najwazniejszych w ich opinii probleméw/wyzwan,
wskazywali najczesciej brak wystarczajacej ilosci czasu na opieke, brak wsparcia innych
0s6b (potencjalnych opiekunéw nieformalnych) oraz brak wsparcia ze strony instytucji
pomocowych (Czubiin., 2017, s. 113).

Wéréd wszystkich obowigzkdw w zakresie opieki nad bliskimi, opiekunowie rodzinni
czesto zaniedbujg witasne zdrowie i samopoczucie. Wedtug badaczy tematu obcigzenie
opiekundéw nieformalnych w warunkach domowych jest determinowane przez trzy
czynniki: czas opieki, samoocene stanu zdrowia opiekuna oraz sprawno$é funkcjonalng
pacjenta wg Barthel-Index. W planowaniu systeméw wspierajacych opiekundéw
nieformalnych opieki domowej warto uwzglednié powyzsze determinanty ich obcigzenia
(Bartoszek i in., 2019, s. 213). Dlatego wazne jest, aby opiekunowie sami rowniez dbali
0 swoje potrzeby fizyczne, emocjonalne i psychiczne. Zrozumienie tych aspektow jest
kluczowe dla zapewnienia wsparcia opiekunom rodzin oraz dla identyfikacji obszardéw,
w ktérych mozna im pomdc, aby mogli efektywniej petnié¢ swojg wazng role (Bakalarczyk,
20214, s. 32).

Wspieranie opiekuna nieformalnego ma na celu: pomoc w fgczeniu opieki z praca
zawodowg (np. poprzez ptatne/nieptatne urlopy oraz elastyczny czas i organizacja pracy),
wspieranie fizycznego i psychicznego samopoczucia opiekuna (opieka zastepcza,
doradztwo, szkolenia, informacja i koordynacja opieki), wynagrodzenie i uznanie statusu
opiekuna (zasitki dla opiekunéw, Swiadczenia pieniezne dla oséb niesamodzielnych czy ulgi

podatkowe) (Furmanska-Maruszak, 2015).

1.3. Choroby otepienne i opieka domowa

Choroby otepienne stanowig powazne wyzwanie zdrowotne, dotykajgce coraz wiekszej
liczby oséb na catym Swiecie. Jednym z powodéw jest rozwdj demograficzny, lepsza jakosc
zycia i rosngcy udziat oséb starszych w spoteczenstwie. Choroby otepienne wymagajg
dtugoterminowego wsparcia, wczesnej diagnozy oraz konsultacji specjalistycznych. Wsréd

réznych postaci otepienia nalezg: tagodne zaburzenia poznawcze (MCI — ang. mild cognitive
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impairment), otepienie typu Alzheimera, otepienie naczyniopochodne, zespoty
parkinsonowskie z otepieniem, otepienie czotowo-skroniowe, oraz postacie/warianty
mieszane (Felbecker i in., 2020, s. 41). Podstawg klinicznego rozpoznawania otepienia sg
kryteria diagnostyczne — do najczesciej obecnie stosowanych nalezy: kryteria
Miedzynarodowej Statystycznej Klasyfikacji Chordéb i Probleméw Zdrowotnych, wersja 10
(ICD-10, International Statistical Classification of Diseases and Health Related Problems 10
Revision). Wedtug ICD-10 Otepienie (FOO—F03) to zespdt zwigzany z patologia mdzgu,
zwykle o charakterze przewlektym lub postepujgcym, w przebiegu, ktérego dochodzi do
zaburzenia licznych wyzszych funkcji kory mdzgowej, w tym pamieci, myslenia, orientacji,
rozumienia, liczenia, zdolnosci uczenia sie, znajomosci jezyka oraz sadéw. Swiadomos¢ nie
ulega zaburzeniu. Opisanym zaburzeniom funkcji poznawczych czesto towarzyszy,
a niekiedy je poprzedza, pogorszenie kontroli emocji, zachowan spotecznych lub
motywacji. Zespot ten wystepuje w przebiegu choroby Alzheimera, cho¢ obserwuje sie go
rowniez w schorzeniach naczyniowych mézgu oraz w innych chorobach pierwotnie lub
wtérnie obejmujacych modzg (Miedzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja Chordb i
Problemow Zdrowotnych, 2008, s. 208). ICD-11 otepienie opisuje jako catkowity lub prawie
catkowity brak spontanicznego ruchu i wyraziny spadek reaktywnosci na srodowisko.
Otepienie oznaczone jest kategorig (MB20.0) i jest w grupie objawdw psychicznych, oznak
lub ustalen klinicznych wskazujgcych na zaburzenia stanu lub jakos$ci Swiadomosci siebie
i otoczenia, czujnosci lub przejrzystosci stanu czuwania'®. ICD-11 skupia sie na bardziej
konkretnych objawach otepienia, takich jak brak spontanicznego ruchu i spadek
reaktywnosci na otoczenie. Réznice miedzy definicjami otepienia w ICD-10 a ICD-11
wynikajg z postepu badan naukowych, nowych odkryé neurologii, psychiatrii i medycyny
ogodlnej. Réznice te wynikajg z ciggtego rozwoju wiedzy naukowej i podejscia do klasyfikacji

choréb i stanédw zdrowotnych. Rozwdj technologii i narzedzi diagnostycznych umozliwia

10\ 2019+ wprowadzono nowa klasyfikacje Swiatowe]j Organizacji Zdrowia — ICD-11. Choroba Alzheimera znalazta sie
tu w kategorii: ,,Choroby systemu nerwowego” (Diseases of the nervous system) i w podkategorii: ,Zaburzenia
z dominujacym uposledzeniem neuropoznawczym” (Disorders with neurocognitive impairment as a major feature); nowy
kod to 8A20. Natomiast nowy kod otepienia alzheimerowskiego to 6D80 wraz z podtypami: otepienie alzheimerowskie
o wczesnym poczatku (kod 6D80.0), otepienie alzheimerowskie o pdinym poczatku (kod 6D80.1), otepienie
alzheimerowskie mieszane z otepieniem naczyniowym (kod 6D80.2), otepienie alzheimerowskie mieszane o przyczynie
nienaczyniowej (kod 6D80.3), otepienie alzheimerowskie o nieznanym lub niespecyficznym poczatku (kod 6D80.2). Ze
wzgledu na stopien otepienia mozna kodowac otepienie lekkie XS5W, Srednie XSOT lub gtebokie XS25;

https://icd.who.int/browsel1/I-m/en#/http%3a%2f%2fid.who.int%2ficd%2fentity%2f1611724421 (Dostep: 6.12.2023

r.)
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doktadniejsze zrozumienie patologii modzgu. Badania neurologiczne, inne techniki
diagnostyczne dostarczajg nowych informacji na temat objawow i przebiegu otepienia.

Opieka nad osobami chorymi otepiennie wigze sie z szeregiem wyzwan, zaréwno dla
opiekunow, jak i dla catej spotecznosci. Kraje na catym $wiecie zwracajg uwage na rosngce
zapotrzebowanie na ustugi zwigzane z demencjg. Dyskusja na temat polityki publicznej,
ustug spotecznych i wsparcia dla opiekundéw rodzinnych staje sie coraz bardziej ozywiona.
Najnowsze dane wyraznie ukazujg, ze opieka nad osobami starszymi stanowi istotny obszar
dziatalnosci dla milionéw Amerykanéw. Wedtug raportu AARP i National Alliance for
Caregiving, okoto 34,2 miliona dorostych Amerykanéw udziela opieki osobom dorostym
w wieku powyzej 50 lat (Whiting, 2020).

Jako zespdt objawdw, ktére obejmujg pogorszenie funkcji poznawczych, pamieci,
myslenia i zachowania, otepienie ma znaczacy wptyw nie tylko na samych pacjentdw, ale
takze na ich rodziny i opiekundw. Analizujgc zjawisko otepienia i role opiekundw
rodzinnych, istotne jest zrozumienie zaréwno skali problemu, jak i jego konsekwencji
zaréwno dla oséb chorych, jak i dla opiekunéw oraz catych rodzin dotknietych tg chorobg
(Potemkowski & Szala, 2018). W kontekscie otepienia, pojecie opiekundéw rodzinnych
nabiera szczegdlnego znaczenia. Powyzszy mikro projekt badawczy dokumentuje, ze ci
niezwykli opiekunowie odgrywajg kluczowg role w zapewnianiu opieki i wsparcia osobom
chorym otepiennie.

Opiekunowie rodzinni oséb chorych otepiennie to specyficzna grupa opiekunow ze
swoimi potrzebami. National Alliance for Caregiving to amerykanska organizacja
pozarzgdowa, ktéra zajmuje sie badaniami, edukacjg i wsparciem dla opiekunéw
rodzinnych. Organizacja ta zostata zatozona w celu podjecia kwestii opieki nad rodzing
i zrozumienia potrzeb oraz wyzwan, z jakimi sie mierzg opiekunowie rodzinni'!l. Organizacja
analizuje doswiadczenia opiekuncze réznych populacji i podkresla wazne kwestie zwigzane
z obcigzeniem opiekunéw, wsparcie spotecznym, zarzadzaniem opieka, wptywu opieki na
zdrowie psychiczne i fizyczne oraz na kwestie edukacji i szkolen opiekundéw rodzinnych. Jej
raporty dostarczajg wnioskow, ktére moga by¢ wykorzystane do doskonalenia wsparcia dla
opiekundéw rodzinnych oséb z demencjg oraz identyfikacji obszaréw wymagajgcych

dalszych badan i dziatai!2. Jeden z raportdw National Alliance for Caregiving skupia sie na

T https://www.caregiving.org/ (Dostep: 20.10.2023 r.)
12 https://www.caregiving.org/research/reports/special-populations/ (Stan: 20.10.2023 r.)
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analizie sytuacji opiekunéw, ktorzy znajdujg sie w trudnej sytuacji opieki nad zaréwno
starszymi rodzicami, jak i wtasnym dzie¢mi. Te osoby sg czesto narazone na podwdjne
obcigzenie opiekuncze stad, tytut raportu Burning the Candle at Both Ends: Sandwich
Generation Caregiving in the U.S. (Weber-Raley, 2019). Raport rzuca swiatto na tzw.
»pokolenie kanapkowe” czyli osoby, ktére znajdujg sie pomiedzy wymogami zwigzanymi
zaréwno z opieka nad dziecmi, jak i opiekg nad dorostym cztonkiem rodziny. Raport zwraca
uwage, ze ta grupa opiekundéw bardzo szybko rosnie i przez to system opieki nie sprawdza
sie w przypadku dzisiejszych rodzin. Stowa jednej z opiekunek z pokolenia kanapkowego
ukazuja trudng rzeczywisto$é osdb, ktore stojg w obliczu koniecznosci opieki nad starszymi
rodzicami, jak i wtasnymi dzie¢mi:

Wiem az za dobrze, Ze ciggniecie w obie strony moze by¢ skomplikowane
i przyttaczajgce; Jestem pracujgcq opiekunkg kanapek. U mojego ojca
okofo piec¢ lat temu zdiagnozowano chorobe Alzheimera. Przez pewien
czas moja matka byta jego jedynq opiekunkg, ale w ostatnich latach sama
borykata sie z problemami zdrowotnymi i teraz polega na mnie i mojej
siostrze, abysmy zaspokajali ich potrzeby w zakresie opieki w miare
starzenia sie. Jednoczesnie zajmuje sie rodzicami, mam tez matq coreczke
do wychowania.

Te stowa ukazujg wyzwanie, z jakimi borykajg sie opiekunowie pokolenia
kanapkowego, ktdrzy muszg rownowazy¢ opieke nad starszymi rodzicami z opiekg nad
wiasnymi dzie¢mi. Takie sytuacje mogg mieé powaine konsekwencje zaréwno dla
opiekunodw, jak i oséb, ktérymi sie opiekujg (Weber-Raley, 2019, s. 22). Inna organizacja
pozarzgdowa skupiajgca sie na kwestiach dotykajgcych osoby powyzej 50 roku zycia,
American Association of Retired Persons, prowadzi dziatalnos¢ edukacyjno-informacyjna
przedstawiajagc wskazéwki dla opiekundéw rodzinnych!’. Przyktadem s3 publikacje
poruszajgce temat bezpieczenstwa swoich bliskich i podajgce sposoby na to, aby zapobiec
zgubieniu sie osoby chorej otepiennie.

Rola opiekuna rodzinnego oséb chorych otepiennie moze byé niezwykle trudna,
zaréwno emocjonalnie, jak i fizycznie. Choroba otepienna ma ogromny wptyw nie tylko na
ich zycie, ale takze na dynamike catej rodziny. Wtasnie zrozumienie tych wyzwan oraz
potrzeb tych niezwyktych opiekundw jest kluczowe dla budowania bardziej empatycznego

wsparcia i petnego zrozumienia dla tej istotnej grupy spotecznej (Urbaniak i in., 2018).

13 https://www.aarp.org/caregiving/health/dementia-caregiving-guide/?intcmp=AE-CAR-BB (Stan: 20.10.2023 r.)
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Mirostawa Wojciechowska-Szepczynska, cztonkini Komisji Ekspertéow ds. Osob
Starszych w Biurze Rzecznika Praw Obywatelskich (BRPO), na jednej z konferencji
poswiecone] chorobie Alzheimera poinformowata o najnowszych danych swiadczacych
o statym przyroscie oséb chorych otepiennie. Aktualnie w Polsce jest ponad 525 tysiecy
0séb z otepieniem. Do roku 2050 w Polsce bedzie ponad 1 milion 0séb z otepieniem!4.
Prognozy na przysztos¢ wskazujg na istotne znaczenie dla planowania odpowiednich
srodkdéw, rozwigzan i zasobdw, aby zapewnic¢ wsparcie osobom chorym otepiennie oraz ich
opiekunom rodzinnym. Dane te sugerujg takze potrzebe skupienia sie na profilaktyce
i badaniach majgcych na celu zrozumienie oraz leczenie chordb neurodegeneracyjnych.

Rzecznik Praw Obywatelskich oraz organizacje alzheimerowskie podejmujg starania
w celu opracowania krajowego planu regulujgcego systemowe wsparcie dla oséb chorych
oraz zapewniajgcego odpowiedni poziom opieki wytchnieniowej dla opiekundw.
Wdrozenie Polskiego Planu Alzheimerowskiego miatoby na celu udzielenie wsparcia
opiekunom o0séb dotknietych chorobg Alzheimera. Opiekunowie rodzinni obecnie
otrzymujg minimalne wsparcie, a tylko niewielka grupa ma dostep do urlopdw
wytchnieniowych, wsparcia psychicznego, edukacyjnego czy tez pomocy finansowe;j.
Jedynie po stronie organizacji pozarzagdowych wida¢ konkretne kroki dziatania czego
przyktadem jest wigczenie organizacji Alzheimer Polska w poczet cztonkdéw Alzheimer
Europe®>.

Aktualne wyniki opieki formalnej i nieformalnej zawiera raport ,W strone
sprawiedliwej troski. Opieka nad starszymi osobami w Polsce”(Abramowska-Kmon i in.,
2022). Rafat Bakalarczyk'® przedstawit aktualng sytuacje wsparcia opiekunéw formalnych
i nieformalnych. Badacz zauwazyt, ze zaréwno opiekunowie formalni jak i nieformalni
w Polsce borykajg sie z szeregiem wyzwan. Opiekunowie formalni w Polsce:

= posiadajg niski status spoteczno-ekonomiczny, co wynika z wykonywania zawodow
opiekunczych, co w konsekwencji niesie za sobg wysokie ryzyko wypalenia

zawodowego oraz wypadkdéw przy pracy;

4 Na podstawie danych z konferencji zorganizowanej przez Biuro rzecznika Praw Obywatelskich 16.09.2022 roku.
https://bip.brpo.gov.pl/pl/content/konferencja-alzheimer-wsparcie-chorych-i-opiekunow-relacja Stan: 30.10.2023 r.

15 W dniu 17 pazdziernika 2022 r. podczas Zgromadzenia Cztonkéw Alzheimer Europe odbywajacego sie w ramach 32.
Konferencji Alzheimer Europe w Bukareszcie, zostato jednogtosnie przyjete w poczet cztonkdw tej organizacji.

16 Dr Rafata Bakalaczyk w dniu 4.04.2022 r. przedstawit sytuacje opiekunéw formalnych i nieformalnych podczas
posiedzenia Komisji Ekspertéw ds. oséb starszych na ktérym miato miejsce prezentacja raportu ,W strone sprawiedliwej
troski. Opieka nad starszymi osobami w Polsce”. https://bip.brpo.gov.pl/pl/content/rpo-komisja-ekspert%C3%B3w-ds-
osob-starszych-4-kwietnia-2022 (Stan:1.12.2023 r.)
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= zawody opiekunicze s3 silnie zfeminizowane, co wptywa na ich spofeczny status;

= poziom zatrudnienia w sektorze opieki w Polsce jest bardzo niski, zwtaszcza
w poréwnaniu do innych krajéw OECD;

= przedstawiciele tego sektora charakteryzuja sie duzym rozproszeniem oraz
zrdéznicowang sytuacjg prawng i ekonomiczng;

= istnieje duza skala szarej strefy zwigzanej z pracg opiekuncza;

= istnieje ryzyko dalszego pogtebienia kryzysu kadrowego w tej branzy, co zostato
przyspieszone i nasilenie przez pandemie.

= Nastepnie Bakalarczyk podkreslit, ze opiekunowie nieformalni w Polsce petnig kluczowa role
w zaspokajaniu potrzeb opiekunczych. Jednakze, ich sytuacja charakteryzuje sie wieloma
wyzwaniami:

= opieka, ktdérg sprawuja, jest czesto intensywna, co niesie ze sobg réznorodne rodzaje
ryzyka, takie jak socjalno-ekonomiczne, psychospoteczne oraz zdrowotne;

= otrzymywanie wsparcia finansowego jest trudne, a dostepnos¢ do niego jest
ograniczona. W 2022 roku specjalny zasitek opiekuriczy wynosi zaledwie 620
ztotych, przy jednoczesnym obwarowaniu go rygorystycznymi warunkami;

= opiekunowie nieformalni napotykajg trudnosci w godzeniu rél opiekurnczych
z zawodowymi;

= realny dostep do ustug wspierajacych opiekundw jest ograniczony, a ich zakres jest
niewielki;

= po ustaniu okresu opieki, opiekunowie nieformalni czesto doswiadczajg braku
zabezpieczenia i wsparcia;

= sytuacja opiekundw rodzinnych i nieformalnych pogorszyta sie w okresie pandemii,
charakteryzujgc sie wiekszym poziomem izolacji, przecigzeniem, trudnosciami
w uzyskiwaniu wsparcia zardwno formalnego, jak i nieformalnego, oraz
dodatkowymi  zagrozeniami zdrowotnymi zaréwno dla opiekuna, jak
i podopiecznego.

Eksperci tworzacy raport wyznaczyli kierunki rekomendacji dziatan dla poprawy sytuacji

opiekunow nieformalnych(Abramowska-Kmon i in., 2022):
—> zaleca sie zniesienie lub ograniczenie zakazu tgczenia pracy zarobkowej z pobieraniem
Swiadczen finansowych. Tworzenie regulacji i propagowanie praktyk w relacjach pracy

utatwiajgcych godzenie obowigzkéw zawodowych z czynnosciami opiekufczymi.
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Rozwdj dostepnych ustug zastepujacych opiekuna podczas wykonywania obowigzkow
zawodowych;

= upowszechnienie dostepu w kazdej gminie do ustug wytchnieniowych, wspierajgcych
opiekuna, obejmujacych wsparcie informacyjno-doradcze, szkoleniowe,
psychologiczne, terapeutyczne itp.;

= wprowadzenie gruntownej reformy swiadczenn finansowych, aby byty przyznawane
w sposob sprawiedliwy, uwzgledniajgc szerszy krag faktycznych opiekunéw. Zgodnosc
z konstytucjg i jednoczesna kompatybilnos¢ z planami wprowadzenia bonu
opiekunczego;

= wprowadzenie dziatan wspierajacych osoby, ktore petnity role opiekuna, takze po
zakoAczeniu tego zadania;

= zachecanie do wiekszego zaangazowania i wsparcia ze strony spotecznosci, sgsiadow,
wolontariuszy itp.;

= ksztattowanie relacji i wspdfpracy miedzy przedstawicielami sektora formalnej opieki

a opiekunami nieformalnymi.

Powyzszy raport zatytutowany , W strone sprawiedliwej troski. Opieka nad starszymi
osobami w Polsce” oraz opinie ekspertéw, a takze otoczenie opiekundéw nieformalnych
w Polsce rzucajg Swiatto na kluczowa role, jakg odgrywajg w zaspokajaniu potrzeb
opiekunczych.

Sytuacja opiekundw jest bardzo wymagajgca, a brak wsparcia finansowego,
ograniczony dostep do ustug pomocniczych, trudnosci w godzeniu rél opiekunczych
z zawodowymi oraz brak zabezpieczenia i wsparcia po zakonczeniu okresu opieki stanowig
istotne problemy. Rekomendacje dziatan wskazujg na konieczno$é¢ wprowadzenia zmian
i ulepszen w systemie wsparcia dla opiekunéw nieformalnych. Wprowadzenie tych
rekomendacji ma na celu poprawe sytuacji opiekunéw nieformalnych, zaréwno
w aspektach finansowych, jak i psychospotecznych.

Ponadto z danych Komisji Ekspertéw ds. Zdrowia przy Rzeczniku Praw Obywatelskich
wynika, iz opieka geriatryczna po pandemii COVID-19 nie wyglada zadowalajgco. Z sytuacji
demograficznej Polski oraz struktury wiekowej spoteczeristwa wynika, ze stale powieksza
sie liczba senioréw. W kolejnych latach liczba oséb w wieku 75+ bedzie drastycznie

wzrastaé. Z piecioletnim opdznieniem, zacznie bardzo dynamicznie wzrastaé liczba 80-
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latkow. Wedtug prognoz okoto 2050 r. 10 % populacji bedzie miata wiecej niz 80 lat, a jest
to grupa osdb najbardziej zagrozonych niepetnosprawnoscig. Mamy ostatni moment na
przygotowanie systemu opieki zdrowotnej na tak gwattowny wzrost oséb starszych
z réznorodnymi problemami zdrowotnymi. Znaczna grupa senioréw ma ograniczong
dostepnosc do Swiadczen zdrowotnych ze srodkéw publicznych. Pozostaje tylko kilka lat na
przygotowanie sie na ,geriatryczne tsunami”. Wobec czego, niezbedne s3 pilne
i kompleksowe rozwigzania systemowe. Eksperci przedstawili, ze sytuacja kadrowa
w geriatrii jest wysoce niesatysfakcjonujgca. Obecnie brak jest wystarczajgcej liczby
geriatréw, aby zabezpieczyé opieke geriatryczng w Polsce. Z danych Naczelnej Rady
Lekarskiej wynika, ze w Polsce jest jedynie 542 lekarzy specjalistéw w dziedzinie geriatrii.
Jak wynika z danych, w Polsce na 100 tys. mieszkancdw przypada statystycznie 1,35
geriatry, dla przyktadu w Szwecji - 7,7. Rokrocznie przybywa ok. 25-30 geriatréow. Przy
takim tempie ksztatcenia, aby podwoi¢ liczbe specjalistow potrzeba ponad 25 lat.
Podkreslono, ze geriatria jest dziedzing deficytowa, brak jest lekarzy decydujgcych sie na
wybér tej specjalizacji. Zauwazono, ze w 2022 r. liczba oddziatéw geriatrycznych wyniosta
— 64, a liczba t6zek geriatrycznych — 1286. Niemniej jest to nadal niewystarczajgce oraz
ponizej potrzeb zdrowotnych!”.

Sytuacje te pokazujg stabos¢ Panistwa w zakresie chorych, ich rodzin oraz opiekundéw.

1.4. Nieformalna opieka nad chorymi otepiennie

Opiekunowie rodzinni czesto petnig kluczowg role w opiece nad osobami z demencja,
biorgc na siebie zadania zwigzane z codziennymi potrzebami swoich najblizszych. Obejmuja
one aspekty zwigzane z higieng osobistg, przygotowywaniem positkdw, podawaniem lekdw
oraz zapewnianiem bezpieczedstwa. Czynnosci zycia codziennego, takie jak
pielegnacja/higiena osobista, ubieranie sie, toaleta/trzymanie moczu, przemieszczanie
sie/chodzenie i jedzenie, stanowig fundamentalne umiejetnosci niezbedne do zaspokojenia
podstawowych potrzeb fizycznych (Mlinac & Feng, 2016, s. 507). Dzieki opiekunom
rodzinnym osoby z demencjg mogg pozosta¢c w swoim domowym srodowisku, co moze
wptywaé pozytywnie na ich jakos¢ zycia. Osoby z demencjg czesto doswiadczajg zmian

w zachowaniu i osobowosci, co moze by¢ wyzwaniem zaréwno dla nich, jak i dla ich

17 https://bip.brpo.gov.pl/pl/content/rpo-posiedzenie-ke-zdrowia-14-marca-geriatria-covid (Stan:1.12.2023 r.)
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opiekunow. Rodziny, ktdrych bliskich dotkng tego typu schorzenia, doswiadczajg potrzeb
i deficytow systemowego wsparcia (Opieka dtugoterminowa w Polsce. Dzisiaj i jutro, 2020,
s. 74).

Opiekunowie rodzinni zapewniajg nie tylko fizyczng opieke, ale rowniez wsparcie
emocjonalne, ktore jest kluczowe dla dobrostanu osoby chorej otepiennie. Opiekunowie
rodzinni zazwyczaj najlepiej rozumiejg potrzeby i preferencje osoby chorej otepiennie.
Dtuga historia wspdlnego zycia pozwala im dostosowaé opieke do indywidualnych
wymagan swojego bliskiego. To moze poméc w zapewnieniu bardziej spersonalizowanej
i efektywnej opieki. Ciepte i opiekuricze podejscie opiekundéw moze pomdc w tagodzeniu
stresu i leku u osoby chorej (Pitatiin., 2015).

Opiekunowie rodzinni czesto petnig role obserwatoréw, ktdrzy mogg szybko zauwazyc
zmiany w zdrowiu lub zachowaniu osoby z demencjg. To pozwala na wczes$niejsze wykrycie
ewentualnych problemdéw zdrowotnych i podjecie odpowiednich dziatan.

Osoby chore otepiennie czesto zmniejszajg aktywnos¢ spoteczng ze wzgledu na
trudnosci w komunikacji i pamieci. Opiekunowie rodzinni mogg dziataé jako towarzysze
i towarzyszki'®, zapobiegajac izolacji spotecznej swoich bliskich poprzez organizowanie
wspolnych aktywnosci i utrzymanie kontaktu z przyjaciétmi i rodzing. W niektdrych
przypadkach opiekunowie rodzinni wspodtpracujg z opiekg zawodowy, co moze pomadc
w zapewnieniu kompleksowej opieki. Ich zaangazowanie moze utatwi¢ prace opiekunom
zawodowym i poprawic jakos¢ opieki (Bakalarczyk & Kocejko, 2021).

Opiekunowie rodzinni czesto podejmujg wysitki, aby zachowaé godnos¢ i jakos¢ zycia
swojego bliskiego z demencjg. Pomagajg w utrzymaniu codziennych nawykdw i aktywnosci
oraz dbajg o to, by osoba chora byta traktowana z szacunkiem i zrozumieniem. To
podazanie za chorym otepiennie cztonkiem rodziny wpisuje sie w koncepcje walidacji
gerontologicznej (Feil i in., 2020). Opiekunowie podejmujg trud, aby utrzymac godnosé
osoby z demencjg. Zrozumienie, ze choroba ta moze wptywaé na zdolnos¢ do
samodzielnego funkcjonowania, skupia ich wysitki na stworzeniu warunkdw
umozliwiajgcych choremu zachowanie swojej tozsamosci i poczucia witasnej wartosci.
Opiekunowie angazujg sie w utrzymanie codziennych nawykéw i aktywnosci osoby chorej

otepiennie. Pomaga to nie tylko w zachowaniu pewnej normalnosci w zyciu chorego, ale

18 Koncepcja towarzyszenia w drodze jako przyktad relacji geragogicznej (Dubas, 2017; 2019)
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takze moze wptywacé pozytywnie na samopoczucie i zdrowie psychiczne. Wreszcie
opiekunowie starajg sie zminimalizowa¢ wyzwania wynikajgce z braku zrozumienia
otoczenia dla choroby demencyjnej, co moze wptywaé na jakos¢ interakcji spotecznych
i samopoczucie chorego (Gutowska, 2016, s. 77).

Dzieki metodzie walidacji gerontologicznej wzbogacitem swojg perspektywe o bardzo
wazny watek, ktéory moze wskazac na obcigzenie opiekuna. Osobom chorym otepiennie
trudno sie uczy¢ i zdobywaé nowq wiedze. Trudno jest im przyswoié nowe informacje. To
opiekuni, osoby otaczajgce/towarzyszace chorego sg zmuszeni do ciggtej nauki. Musza
dostosowa¢ swoje metody komunikacji, nauczania czy wspierania do specyfiki
funkcjonowania oséb chorych otepiennie. W kontekscie opieki nad chorym otepiennie
podkresla sie, ze to opiekunowie muszg dostosowywac sie do potrzeb i mozliwosci chorego,
a nie odwrotnie. Wskazuje to na potrzebe elastycznosci, zrozumienia oraz ciggtego
dostosowywania podejscia do osoby z demencjg. Taka postawa wymaga cierpliwosci,
empatii i zdolnosci radzenia sobie ze stresem.

Opiekunowie w sytuacji opieki ponoszg koszty ktére dotycza zdrowia psychicznego,
obcigzen, samotnosci i wypalenia zawodowego. Chory z otepieniem w domu rodzinnym
niesie ze sobg ogromne problemy psychologiczno-spoteczne. Otrzymanie diagnozy choroby
przewlektej stanowi dla pacjenta trudne doswiadczenie, zwtfaszcza gdy dotyczy ona
otepienia — postepujacej choroby zwigzanej z utratg funkcji intelektualnych. Spoteczne
przyjecie diagnozy otepienia czesto wigze sie z uczuciem leku, szczegdlnie u 0séb starszych.
Prawdopodobnie jednym z powoddéw tego leku jest brak informacji i niskie zrozumienie
spoteczne na temat tej choroby. Badacze z Uniwersytetu Jagielloriskiego Collegium
Medicum podkredlajg, ze stygmatyzacja pozostaje obecna wsréd pacjentdw i ich
opiekundéw, co dodatkowo komplikuje radzenie sobie z sytuacjg po otrzymaniu diagnozy.
W ich badaniach zauwazajg, ze sama etymologia stowa "demencja", powszechnie
stosowanego jako synonim otepienia, wywodzi sie z jezyka tacifiskiego i oznacza "gtupi,
obfgkany". Co wiecej, wskazujg, ze sam uzywany jezyk moze przyczyni¢ sie do
stygmatyzacji. Obawa przed pietnowaniem i wstydem zwigzanym z potencjalng diagnoza
otepienia moze skutkowa¢ opdznieniem w szukaniu pomocy, zwtaszcza gdy pojawiajg sie
pierwsze objawy choroby. Stygmatyzacje uznano za kluczowy czynnik wptywajgcy na
opdznienie diagnozy otepienia, co z kolei przektada sie na pdzniejsze wprowadzenie terapii

i konsekwentnie, pogorszenie funkcjonowania chorego. Mimo ze samo stwierdzenie
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diagnozy otepienia moze generowaé trudnosci z zaakceptowaniem zmian w zdolnosciach
poznawczych, stygmatyzacja dodatkowo utrudnia utrzymanie spotecznego statusu
i poczucia wtasnej wartosci (Mirczak & Jagielska, 2021, s. 157-168).

W miare uptywu czasu, kiedy osoba chora otepiennie traci zdolno$é do swiadomego
podejmowania decyzji dotyczacych siebie, staje sie bardziej narazong na potencjalne
zagrozenia. Na opiekunie rodzinnym spoczywa odpowiedzialno$é za stworzenie dla niej
bezpiecznego otoczenia obejmujgcego aspekty bytowe, medyczne, finansowe i prawne. Te
obszary sg ze sobg splecione i wzajemnie na siebie wptywajg. Zapewnienie bezpieczenstwa
finansowego obejmuje odpowiednie zabezpieczenie srodkéw, takich jak pienigdze, karty
ptatnicze czy kredyty, aby uniemozliwi¢ dostep osobom trzecim i ograniczyé ich
naduzywanie przez osobe z otepieniem. Jak istotny jest to problem pokazujg wskazéwki
przygotowane dla opiekundéw rodzinnych ktére majg pomdc im w towarzyszeniu osobom
chorym otepiennie. Chorzy czesto przywigzuja duzg wage do posiadania przy sobie
gotdéwki, co daje im poczucie bezpieczerstwa, na przyktad lubig mieé catg emeryture przy
sobie i regularnie jg przeliczaé. Gdy ich samokontrola dotyczgca gospodarowania finansami
jest ograniczona, stanowi to dla nich zagrozenie w postaci ewentualnej kradziezy. Mozna
wtedy skserowad pienigdze i wyposazy¢ chorg osobe w fotokopie (na tym etapie chory
zwykle robi zakupy w towarzystwie bliskich, wiec gdy chce ptaci¢, mozemy zaproponowaé,
ze go wyreczymy). Kolejnym waznym aspektem jest okreslenie statych optat oraz
ewentualnych rat kredytowych. Warto zaczgé¢ to robi¢ razem z chorym. Czesto chorzy
zapominajg, ze uregulowali rachunek i chca to zrobi¢ ponownie (mozna zatozy¢ zeszyt,
w ktérym pod kontrolg opiekuna bedg zapisywac swoje optaty) (Wodjcicka & Szczuka, 2017,
s. 16).

Nie wszyscy opiekunowie mogg sobie pozwoli¢ na petnienie indywidualnej opieki nad
chorym cztonkiem rodziny, ze wzgledu na ograniczenia finansowe i bytowe. Ustawa
o swiadczeniach rodzinnych przewiduje dwa rodzaje wsparcia finansowego dla opiekunéow:
$wiadczenie pielegnacyjne oraz specjalny zasitek opiekuriczy (SZO). Swiadczenie
pielegnacyjne przystuguje opiekunom dzieci niepetnosprawnych, wymagajgcych statej
opieki oraz znacznie niepetnosprawnych dorostych, ktérzy nabawili sie niepetnosprawnosci
przed osiggnieciem petnoletnosci. Jest to forma wsparcia finansowego warunkowana petna
rezygnacjg z zatrudnienia przez opiekuna, niepobieraniem $wiadczen emerytalno-

rentowych oraz posiadaniem obowigzku alimentacyjnego wobec podopiecznego.
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Swiadczenie to jest niezalezne od dochodu, a jego wysokoé¢ zostata zréwnana z ptaca
minimalna. Specjalny zasitek opiekuriczy (SZO), rowniez przewidziany w ustawie, ma z kolei
nizszg kwote niz ptaca minimalna i jest adresowany do opiekundw o0sdb znacznie
niepetnosprawnych, ktére staty sie zalezne od statej opieki juz w dorostym zyciu. Wynosi
on 620 ztotych netto. Otrzymanie tego zasitku wigze sie z szeregiem rygorystycznych
kryteridw, takich jak rezygnacja z zatrudnienia, brak pobierania $wiadczen emerytalno-
rentowych oraz obowigzek alimentacyjny wobec podopiecznego. Te warunki sprawiaja, ze
uzyskanie tego rodzaju pomocy jest mozliwe tylko przy spetnieniu konkretnych kryteriéw
(Abramowska-Kmon i in., 2022, s. 89). Sytuacja ta ukazuje problemy i luki w obszarze
wsparcia finansowego dla opiekundéw. Kwoty przyznawanych s$wiadczen, takich jak
specjalny zasitek opiekuriczy (SZ0), sg niskie w poréwnaniu do realnych kosztéw opieki nad
osobami wymagajgcymi statej uwagi i pomocy. To moze sprawic, ze opiekunowie majg
trudnosci w zaspokajaniu podstawowych potrzeb zaréwno siebie, jak i osoby, ktdéra
opiekujg sie. Warunki uzyskania wsparcia, takie jak petna rezygnacja z zatrudnienia, brak
pobierania $wiadczen emerytalno-rentowych oraz posiadanie obowigzku alimentacyjnego
wobec podopiecznego, mogg sprawi¢, ze niektérzy opiekunowie nie spetnig wszystkich
kryteridw, co uniemozliwi im uzyskanie pomocy. Réznice w wysokosci Swiadczen miedzy
Swiadczeniem pielegnacyjnym a specjalnym zasitkiem opiekuiczym mogg sprawié, ze
opiekunowie o0sdb znacznie niepetnosprawnych, ktérzy nie spetniajg warunkéw SZO, sg
gorzej wynagradzani finansowo za swojg opieke. System wsparcia moze nie uwzgledniac
wystarczajgco réznorodnych potrzeb opiekundéw, pomijajac aspekty takie jak koszty lekéw,
terapii czy utrzymania bezpiecznego otoczenia, co moze by¢ istotne w przypadku opieki
nad osobami z demencja. | jeszcze jeden powdd probleméw oraz luk w obszarze wsparcia
finansowego dla opiekunéw. Petna rezygnacja z zatrudnienia, ktéra jest jednym
z warunkéw uzyskania wsparcia, moze ograniczaé¢ opiekunom dostep do innych Zrédet
finansowego wsparcia, co moze pogtebiac ich trudnosci finansowe.

W rezultacie tych czynnikdéw system wsparcia finansowego dla opiekundéw moze okazac
sie niewystarczajacy, nieelastyczny i niedostosowany do rzeczywistych potrzeb opiekundw,
co pokazuje potrzebe przegladu i dostosowania obecnych regulacji.

Sytuacja opisana w kontekscie wsparcia finansowego dla opiekunéw moze byc
interpretowana jako argument wskazujacy na pewne braki i niedociggniecia w polityce

spotecznej panistwa, pomijanie oséb starszych i chorych otepiennie. Zwtaszcza w obszarze

34



starzenia sie spoteczenstwa i opieki nad osobami chorymi otepiennie. Mdwig o tym

najnowsze raporty ekspertéw z dziedziny polityki senioralnej (Marczak i in., 2021).

2. Mikroswiaty opieki oraz konteksty uczenia sie opiekunéw
domowych: rama teoretyczna

Wprowadzenie

Osoby wykonujace obowigzki opiekundw domowych (family caregivers)
funkcjonujg w realiach ograniczonych przestrzenig swoich gospodarstw domowych,
mieszkan, domoéw. Czasami poszerzajg te prywatne strefy o miejsca publiczne zwigzane
z opiekag nad osobami chorymi: szpitale, przychodnie, gabinety rehabilitacyjne. Funkcjonujg
w specyficznych mikroswiatach. W tych ograniczonych przestrzeniach zachodza procesy
zycia codziennego (everyday life), ktérych gtéwnym elementem jest troska, opieka, dbanie
o osobe chorg. W takiej sytuacji jako niezwykle wazne i warte opowiedzenia wydajg sie
procesy rozpoznawania i konstruowania mikroswiatéw, w ktdrych sprawowana jest opieka
nad osobami chorymi i funkcjonowanie osdb udzielajgcych tej opieki. Drugim waznym
aspektem sg kwestie zwigzane z uczeniem sie (do) roli opiekuna domowego i/lub uczenia
sie siebie w tej (nowej) roli. W obu przypadkach wiele aktywnosci, relacji i sytuacji dzieje
sie mimowolnie nieintencjonalnie, akcydentalnie. Przypadki te pojawiajg sie jako elementy
rzeczywistosci opiekunéw domowych, ktérzy wykonujg dziatania na rzecz swoich
podopiecznych, od poczgtku uczac sie czynnosci, ktére nie byty wczesniej powigzane z ich
zyciem prywatnym ani zawodowym. O tym witadnie zamierzam opowiedzie¢ w tym
rozdziale.

Pojecie mikroswiatow opieki zbuduje w oparciu refleksje naukowe Martyny
Pryszmont, ktéra postuguje sie nim konsekwentnie w swoich badaniach macierzyistwa
oraz szerzej kontekstow nieformalnego uczenia sie (Pryszmont-Ciesielska, 2011a, 2011b,
2013a). W odniesieniu do recepcji pojecia mikroswiatdw uczenia sie, M. Pryszmont
wykorzystuje andragogiczne kategorie poza- i nieformalnego uczenia sie (korzysta
z pisarstwa akademickiego E. Kurantowicz i M. Malewskiego), biograficznego uczenia sie
(w tym kontekscie odnosi sie do badan P. Dominicé) oraz ludzkich doswiadczen zwigzanych
z jednoczesnym zyciem w wielu réznych matych swiatach (tym wyznacznikiem postuguje

sie za E. Skibinskg). Martyna Pryszmont, w swoich analizach, uzywa kategorii mikroswiatow
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definiujac jg nastepujaco: ,,Dorosty, wraz z wytworzong ,,pajeczyng zycia”, obejmujaca jego
biografie zyciowa, kreuje wyjatkowy mikros$wiat uczenia sie. Zawierajg sie w nim jego
doswiadczenia zyciowe oraz subiektywnie odczuwana przynalezno$é do Swiata dorostych.
Ow mikroéwiat ksztattuje rozwdj poznawczy, emocjonalny i spoteczny dorostego”
(Pryszmont-Ciesielska, 2012, s. 32). W tym wiasnie ujeciu, chce odnosi¢ sie do
mikroswiatow jakie sg doswiadczeniem opiekunédw domowych, w zakresie odkrywania roli,
emocjonalnego wchodzenia w nig oraz spotecznego lub spotecznosciowego zakorzeniania
sie w niej. A takze tkania , pajeczyny zycia” opartej na relacjach z innymi, czasami wczesniej
zupetnie obcymi, osobami.

Zycie codzienne opiekunédw domowych oznacza wejicie w mikro$wiat ciaggtej
pomocy, przyjecie nowych zadan i podjecie nowej roli spotecznej. W ten sposéb
opiekunowie stajg sie aktorami spotecznymi zaréwno dla siebie, jak i otoczenia
zewnetrznego. Czesto nieSwiadomie wchodzg w obcigzajgcy osobiscie i wygtuszong (i/lub
niedostrzegalng) spotecznie role. Mysle, ze spetnia ona wszelkie wymogi definicyjne aktora
spotecznego w rozumieniu Katarzyny Iwinskiej: , Aktorzy spoteczni sg osadzeni w wielu
réoznych czasowych zaangazowaniach i w danej chwili moga przejawiaé sie wieksze
zorientowanie na jakas sytuacje, takze na przesztos¢ i przysztosc innych, ktére w danych
kontekstach nie sg przejawiane. Kluczem do odczucia dynamicznych i zmieniajgcych sie
mozliwosci dziatan jest postrzeganie jej jako ztozonej ze zmieniajgcych sie réznorodnych
orientacji w uptywie czasu” (lwinska, 2015, s. 31). Opiekunowie domowi odgrywajg
niezwykle istotng role w wymiarze rodzinnej opieki nad chorymi, ale réwniez
wyreczajg/zastepujg panstwo w opiece nad osobami, ktére nie mogg liczy¢ na systemowe
zapewnienie opieki.

Piszac o opiekunach domowych bede miat zatem na uwadze zaréwno kwestie
funkcjonowania w réznorodnych mikroswiatach, jak i zdefiniowang (mniej lub bardziej
Swiadomie spetniang) role spoteczng. Waznym i niezbywalnym elementem tej roli sg
procesy poza- i nieformalnego uczenia sie. W poprzednim rozdziale ukazatem dyskursy
badawcze zwigzane z rolg family caregiver, ktére jednoznacznie ukazywaty stawanie sie
opiekunem domowym oraz role wiedzy, umiejetnosci oraz sposobdw przyswajania ich.
W przytoczonych refleksjach badaczy i badaczek, kluczowa kategorig byto uczenie sie
zwykle realizowane nieformalnie od innych oséb, czasami w formie kurséw. Nie byto to

jednak uczenie formalne, instytucjonalne, prowadzone w oparciu o skrupulatny program

36



ksztatcenia. Zazwyczaj chodzito o porady, podpowiedzi, praktyczne przyktady dziatan
opiekunczych. W tym kontekscie aktywnos$ci opiekundw domowych wpisujg sie
W rozumienie uczenia sie nieformalnego, ktdre Joanna Ostrouch-Kaminiska, osadzita
w kontekscie rodziny i opisata nastepujaco: ,(...) nauka dorostych w rodzinie odbywa sie
przede wszystkim w sposdb nieformalny. Uczenie sie nieformalne wigze sie z codzienng
rutyng i doswiadczeniem zycia codziennego, czesto jest nieSwiadome, poniewaz nie jest
celem aktywnosci, ale przypadkowe, i zawiera pewien poziom refleksji i dziatania
(Livingstone, 1999). Jego istotng cechg jest samodzielne przyswajanie nowych znaczacych
przekonan, postaw, wartosci, wiedzy i umiejetnosci, poniewaz opiera sie na
opracowywaniu witasnych doswiadczen poprzez dziatalno$é refleksyjng. Uczenie sie
nieformalne jest réwniez kwestig indywidualng, ktérg rzadko mozna przewidzie¢
z wyprzedzeniem” (Ostrouch-Kaminska, 2021, s. 195). Ostatnie zdanie z przytoczonego
fragmentu wydaje sie kluczowe. Trudno przygotowad sie do roli opiekuna domowego. Nie
sposob by¢ gotowym na wyzwania opiekuncze, organizacyjne i emocjonalne powigzane
z tg rolg. Zwykle wchodzenie w role polega na dziataniach improwizowanych, reaktywnych,
zycie w trybie ciggtego zaskoczenia. Po pewnym czasie pojawia sie mozliwo$é planowania,
ale w na poczatku przede wszystkim dziatajg elementy uczenia sie, identyfikowania
specyficznych sytuacji pomocowych i przewidywania ich skutkéw oraz samoorganizacji.

O tym takze opowiem w tym rozdziale.
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2.1.  Mikroswiaty doswiadczania (perspektywa opiekundw)

»,Opieka to nie jest stan. To jest nowy wymiar zycia, w ktorym opiekun musi nauczyc sie

a4

2yC.
Prof. Tadeusz Parnowski'®

Mikroswiaty doswiadczania odnoszg sie do réznych aspektéw zycia i codziennych
interakcji, ktére wptywajg na opieke nad osobg z demencjg. Osoby chore otepiennie to
osoby cierpigce na zaburzenia pamieci i innych funkcji poznawczych, ktére wptywajg naich
zdolnos¢ do funkcjonowania w codziennym zyciu. Opiekunowie rodzinni oséb chorych
otepiennie odgrywaja kluczowg role w zapewnianiu im opieki, wsparcia i jakosci zycia.
Mikroswiaty doswiadczania tych opiekunéw obejmujg przestrzei mieszkania; domu jako
miejsca zycia i opieki, rodzine i ich bliskich, Srodowisko spoteczne, opieke zdrowotng oraz
codzienne aktywnosci. Najnowsze badania choréb mézgu wskazujg na obszary
oddziatywan holistycznych minimalizujgcych czynniki ryzyka choroby. Wéréd nich sg m.in.
sposdb odzywania, regularne ¢wiczenia ruchowe i poznawcze (Barcikowska & Parnowski,
2022). Stad préba przyjrzenia sie poszczegdlnym mikroswiatom doswiadczania tworzonym

w tej szczegdlnej relacji.

2.1.1. Dom jako miejsce zycia i opieki

»Dom w rozumieniu pedagogiki obejmuje szerokie spektrum — niejako wszystkie
wymiary zakresy terminu: czes¢ materialng, spoteczng oraz symboliczng. Przestrzenr domu
to kluczowe miejsce w cyklu rozwoju cztowieka. W obrebie domu nastepujg procesy

socjalizacyjne, zawigzujg sie bliskie relacje miedzyludzkie tworzace rodzine. Dom

19prof. Tadeusz Parnowski, psychiatra i psychogeriatra. Przez wiele lat kierowat Il Klinikg Psychiatryczng w Instytucie
Psychiatrii i Neurologii w Warszawie. W latach 2006-2010 byt wiceprzewodniczagcym Rady Naukowej IPiN. W latach 1983-
1997 specjalista wojewddzki ds. Psychiatrii w wojewddztwie Siedleckim. Od 1997 roku cztonek wielu zespotéw
redakcyjnych czasopism psychiatrycznych. W latach 1991-2003 prezes Fundacji Alzheimerowskiej. Od 2014 roku cztonek
zarzadu Polskiej Rady Mdzgu. Zorganizowat pierwszy w Polsce oddziat i przychodnie psychogeriatryczng (w IPiN). Cztonek
Alzheimer Disease International, Komisji Geriatrii i Gerontologii, Komitetu Patofizjologii Klinicznej PAN, International
Psychogeriatric Association. W latach 2000-2004 przewodniczacy oddziatu Warszawskiego Polskiego Towarzystwa
Psychiatrycznego, a od 2004 roku przewodniczacy Polskiego Towarzystwa Psychogeriatrycznego. W 1994 roku otrzymat
nagrode Fundacji Australijskiej POL-KUL za dziatania na rzecz oséb z choroba Alzheimera. Jest tez, od 2011 roku, cztonkiem
Rady Jezyka Polskiego PAN. Od 2015 roku zastepca Rzecznika Odpowiedzialnosci Zawodowej Okregowe;j Izby Lekarskiej
w Warszawie.
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towarzyszy cztowiekowi od narodzin do $mierci, jest sceng, na ktérej toczy sie zycie
cztowieka” (tadyzynskiiin., 2017, s. 10). W obrebie domu realizowanych jest wiele funkgji
rodzinnych. Jedng z nich jest opieka nad osobami chorymi.

Mikroswiat domu jest szczegdlnie wazny dla opiekundw rodzinnych oséb chorych
otepiennie. Jest to przestrzen, w ktérej opiekunowie starajg sie stworzy¢ bezpieczne
i zrozumiate $rodowisko dla osoby z demencjg, dostosowane do jej potrzeb i ograniczen.
Dom jako miejsce zycia i opieki w kontekscie opiekuna rodzinnego osoby chorej otepiennie
odnosi sie do srodowiska domowego, w ktdrym osoba z demencjg mieszka i otrzymuje
opieke ze strony swoich najblizszych, czyli opiekunéw rodziny. Skutkiem przewlektych
schorzen neurologicznych jest obnizenie sprawnosci funkcjonalnej z czesto towarzyszgcymi
zaburzeniami poznawczymi. Wystepujgce zaburzenia fizyczne, psychiczne oraz sensoryczne
stwarzajg réznorodne problemy opiekuncze. Pacjenci ze schorzeniami neurologicznymi
czesto cierpig na zaburzenie napiecia miesniowego, zaburzenie czucia i maja problemy
z porozumiewaniem sie z otoczeniem (Krakowiak i in., 2011, s. 25). Kluczowe staje sie
dostosowanie przestrzeni zyciowej.

Eksperci?® podkreélajg, ze jednym z fundamentalnych zatozer opieki nad osoba
cierpigcg na chorobe Alzheimera jest zapewnienie jej poczucia bezpieczerstwa i spokoju
poprzez przygotowania mieszkania. W miare postepu choroby, koniecznym staje sie
dostosowanie mieszkania nie tylko dla wygody, ale przede wszystkim z myslg
o bezpieczenstwie chorego oraz jego otoczenia. Jak bardzo ztozone to zadanie mozemy
przekonac sie odnajdujgc wskazowki ekspertédw: ,,W trakcie urzadzania wnetrza, warto
wzigé¢ pod uwage, ze chory z uptywem czasu bedzie tracit zarédwno pamie¢, zdolnos¢
kojarzenia, jak i sprawno$é fizyczng. Nalezy unika¢ drastycznej reorganizacji catego
mieszkania juz na wczesnym etapie choroby. Zamiast tego, zmiany powinny by¢
wprowadzane stopniowo, umozliwiajgc choremu stopniowe przyzwyczajanie sie
i akceptacje nowej sytuacji. W sytuacji, gdy nasza bliska osoba jest na poczatkowym etapie
choroby, warto oméwic¢ z nig ewentualne potrzebne zmiany. Jesli to mozliwe, nalezy

zapewni¢ osobie choremu swojg przestrzei. W przypadku braku oddzielnego pokoju, warto

20 Razem przed siebie™ to projekt powstaty w wyniku wspétpracy University of New South Wales, the University of
Sydney, the University of Wollongong (Australia), McGill University, University of New Brunswick, University of Waterloo
(Kanada), Maastricht University (Niderlandy), Wroclaw Medical University (Polska), University College London, Newcastle
University (Wielka Brytania), Alzheimer’s Disease International i Dementia Alliance International (Konsorcjum)”
https://www.forwardwithdementia.org/en/

Wersja polskojezyczna: https://razemprzedsiebie.umw.edu.pl/article/rzetelna-wiedza/ Stan: 9.08.2023 r.
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stworzyé dla niej odrebny kacik, gdzie bedzie mogta odpoczywac i czu¢ sie swobodnie.
Warto umiesci¢ tam wygodny fotel lub kanape, dostosowane nie tylko do wygodnego
siedzenia, ale réwniez wstawania. Dodatkowo, niewielki stolik z ulubionym zdjeciem
(z podpisem informujgcym, kto sie na nim znajduje) moze stanowic¢ element umozliwiajgcy
relaks. Wnetrze, w ktédrym przebywa chory, powinno zawiera¢ przedmioty, ktore kojarza
mu sie z domem, na przyktad stare porcelanowe elementy czy fotografie. Warto takze
umiesci¢ podpisy na drzwiach pomieszczen oraz przy meblach lub sprzetach. Podpisy te
powinny odpowiadaé¢ uzywanym przez chorego nazwom, na przykfad "toaleta" zamiast
"WC". Réwniez zawarto$¢ szafek, w tym kuchennych, mozna oznaczy¢ karteczkami”?!.
Tadeusz Parnowski zaznacza, ze ,problemy z komunikacjg zaczynajg sie bardzo
wczesnie. Polega to nawet nie na samym porozumiewaniu sie, tylko na zmianie relacji
pomiedzy opiekunem a chorym. Ta zmiana powoduje, ze opiekun i chory, bardzo czesto
maz i zona, przestajg sie rozumie¢ i zaczynajg funkcjonowaé na dwdch rdzinych
ptaszczyznach komunikowania sie” (Diagnoza, leczenie, opieka i dobre praktyki w
chorobach otepiennych, 2020, s. 36). Badacz podkresla dalej, ze taka sytuacja budzi
zréznicowane emocje i zdziwienie, rowniez u opiekuna. To wyrazna zmiana, dotyczaca
codziennego zycia i wszystkich drobnych kwestii, ktére stanowity obszar zainteresowania
tej pary. Czesto dotyczy to dtugotrwatej wspdlnoty zyciowej, podczas ktérej wyksztafcity sie
okre$lone schematy zachowan, stereotypy oraz metody komunikacji. To zjawisko
obserwuje sie nie tylko w relacjach matzenskich, lecz réwniez w przypadku rodzin,
w ktorych role opiekuna petni doroste dziecko. Zmiany w komunikacji dotyczg szczegdlnie:
trudnosci w znajdowaniu stéw, ciggtego powtarzania stéw znanych, opisywania znanych
przedmiotow zamiast stosowania nazw, tatwego zaburzenia watku myslowego, trudnosci
w prowadzeniu logicznego watku rozmowy, powrotu do jezyka ojczystego, rzadkiego
odzywania sie, polegania bardziej na gestach niz na stowach. Podobng sytuacjg kryzysowg
dla rodziny jest inna choroba przewlekta: udar mézgu. Ciekawg obserwacje odnotowata
Barbara Koc-Koztowiec w badaniach dotyczgcych komunikacji w rodzinach, ktdre starajg sie
zapewnic¢ opieke choremu w domu. Jeéli choroba jest postrzegana jako powazne zagrozenie

to reakcjg rodziny jest lek i depresja. Natomiast kiedy traktowana jest jako wyzwanie to

21 Fragment pochodzi z poradnika dla opiekunéw oséb z chorobami otepiennymi przygotowanego przez Stowarzyszenie
Aktywnos$¢ we wspotpracy z warszawskim Centrum Alzheimera. Publikacja powstata w ramach realizowanego projektu
pt. Vademecum — Zrozumie¢ Alzheimera”. Adres: https://wcpr.pl/osoby-w-podeszlym-wieku-i-przewlekle-
chore/poradnik-dla-opiekunow-osob-z-chorobami-otepiennymi Stan:9.08.2023 r.
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nastepuje w rodzinie mobilizacja energii i Srodkéw potrzebnych do skutecznego poradzenia
sobie z chorobg (tadyzyniskiiin., 2017, s. 135).

Mimo tych trudnosci opiekunowie rodzinni podkreslajg waznosé¢ kontynuowania
zycia osoby chorej otepiennie w znanym $rodowisku. Czesto osoby z demencjg czujg sie
bardziej komfortowo i bezpiecznie, pozostajgc w swoim znanym i bliskim $rodowisku
domowym. Dlatego dom staje sie naturalnym miejscem Zzycia, gdzie podopieczny moze
utrzymywaé swoje codzienne rutyny, otoczenie, znajome przedmioty i osoby, co moze by¢
korzystne dla zachowania poczucia tozsamosci i stabilnosci.

Domowe S$rodowisko opieki pozwala opiekunowi dostosowaé opieke do
konkretnych potrzeb i preferencji osoby z demencjg. Opiekun moze tworzy¢ plan dnia,
dostosowany do zdolnosci i zainteresowan podopiecznego, co moze pomdc w utrzymaniu
jego jakosci zycia i poczucia kontroli (Avargues-Navarro i in., 2020; Dena Schulman-Green i
in., 2020; Ktoszewska, 2007) .

Dom jako miejsce zycia i opieki moze zapewniac stabilnos¢ i spdjnosc, co jest wazne
dla osoby z demencjg. Zmiany w otoczeniu lub czeste przemieszczanie sie mogg
powodowac dezorientacje i zamieszanie u osoby z demencjg, dlatego utrzymanie spéjnego
srodowiska moze pomdc w zapewnieniu wiekszej poczucia bezpieczenstwa (Dekker & Bolt,
2022; Giertz i in., 2019; Hochwald i in., 2022).

W domowym srodowisku opiekun moze dostosowac przestrzen do potrzeb osoby
z demencja, aby zapewni¢ jej bezpieczenstwo i wygode. Moze to obejmowaé zmiany
W organizacji wnetrza, w tym usuwanie potencjalnie niebezpiecznych przedmiotéw,
stosowanie wskaznikdw kierunkowych, a takze dostosowanie fazienki i sypialni do potrzeb
podopiecznego. W swoim domu osoba z demencjg moze nadal utrzymywac bliskie relacje
z rodzing, co jest wazne dla zachowania wiezi i wsparcia emocjonalnego. Opiekunowie
rodzinni, jako najblizsi, mogg lepiej zrozumiec potrzeby podopiecznego i zapewni¢ mu
wiekszg ilo$¢ czasu spedzanego razem (Otobe i in., 2021; Thompson i in., 2020).

Osoba z demencjg, ktéra mieszka w swoim domu, moze nadal utrzymywac wiezi
z otoczeniem, np. sgsiadami, znajomymi czy wspdlnotg lokalng. To zachowanie wiezi
z otoczeniem moze wptywac pozytywnie na samopoczucie i poczucie przynaleznosci osoby
z demencjg (Gan i in., 2021; Ward i in., 2021, 2022). Dom jako miejsce zycia i opieki moze

zapewniaé wiekszy komfort i intymnos¢ dla osoby z demencjg. Osoba chora moze czué sie
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swobodniej i bezpieczniej w swoim wiasnym srodowisku, co moze pomédc w redukcji stresu
i leku (Mirandaiin., 2020; Tay i in., 2020).

W przypadku oséb z demencja, przestrzenie instytucjonalne, takie jak szpitale czy
osrodki opieki, moga by¢ Zzrédtem dezorientacji i niepokoju. Dlatego wiele oséb z demencjg
preferuje pozostawanie w swoim domu, gdzie mogg by¢ bardziej komfortowo
i bezpiecznie. Dlatego dom jako miejsce zycia i opieki moze daé opiekunowi rodzinnemu
wiekszg elastycznos$¢ w organizacji codziennego planu dnia. Opiekun moze dostosowac
harmonogram i aktywnosci do zmieniajacych sie potrzeb podopiecznego, co jest
trudniejsze do zrealizowania w instytucjonalnym $rodowisku.

Podsumowujgc, dom jako miejsce zycia i opieki w kontekscie opiekuna rodzinnego
osoby chorej otepiennie ma wiele zalet, ktére wptywajg na jako$é opieki i dobrostan
zaréwno opiekuna, jak i osoby z demencjg. Jest to $rodowisko, ktére moze pomédc
w zachowaniu poczucia tozsamosci, stabilnosci i bezpieczeristwa osoby chorej, a takze
umozliwi¢ opiekunowi dostosowanie opieki do indywidualnych potrzeb i preferencji
podopiecznego. Oczywiscie, opieka w domu moze wymagaé¢ odpowiedniego wsparcia
i zasobdw, ale moze byé bardzo wartosciowym i satysfakcjonujgcym doswiadczeniem dla
wszystkich zaangazowanych stron. Dom jako miejsce zycia i opieki w kontekscie opiekuna
rodzinnego osoby chorej otepiennie jest unikalnym i spersonalizowanym $Srodowiskiem,
ktéore moze dostosowal sie do indywidualnych potrzeb, preferencji i historii Zzycia
podopiecznego. Opiekunowie rodzinni, dzieki swojej zazytosci i zrozumieniu osoby
z demencjg, mogay stworzyé atmosfere opartg na trosce, mitosci i zaangazowaniu, co
wptywa na jako$¢ opieki i dobrostan zardwno podopiecznego, jak i samego opiekuna.
W tradycji polskiej rodzina spetnia podstawowe funkcje opiekuncze w stosunku do oséb
starych i niepetnosprawnych a dom rodzinny jest najwazniejszg instytucjg zaspokajania
potrzeb dajgc wsparcie i zapewniajac poczucie bezpieczeristwa (Miranda i in., 2020; Salon,
2016, s. 166).

Mikroswiat domu rodzinnego z jednej strony jest przestrzenig bezpieczng w sensie
fizycznym. Jest rozpoznany i przewidywalny przestrzennie. Sprzyja funkcjonowaniu osoby
chorej oraz pozwala na planowanie dziatan opiekuriczych. Jednak z drugiej strony, to
mikroswiat poétotwarty i/lub pdtzamkniety w zaleznosci od wczesniejszych relacji,
doswiadczen rodzinnych, kontekstéw wejscia w sytuacje opieki. Pétotwarty wowczas, gdy

opieka sprawowana jest w kooperacji z innymi osobami z rodziny, przy wykorzystaniu

42



mozliwosci systemu opieki i zasobdw $Srodowiskowych. Pétotwartosé wymaga od osoby
opiekujacej sie chorym zgody na pomoc od innych, ale réwniez polega na nadaniu do
otoczenia opiekuna lub opiekunki informacji o tym, ze taka praca jest wykonywana.
Potzamkniety mikro$wiat domu rodzinnego wydaje sie by¢ sytuacjg odwrotng, w ktoérej
osoba sprawujgca opieke niejako zamyka sie w domu, probujac skupi¢ sie na opiece
samodzielnej. Koszty takiego dziatania wyjadg sie duzo wyzsze i bardziej wypalajgce
(Avargues-Navarro i in., 2020; Kovaleva i in., 2018; Rachael Turneriin., 2021).

W zasadzie kazda sytuacja mikroswiata domu jest unikatowa. Sktadajg sie na nig
sytuacje przeszte i terazniejsze, relacje rodzinne, sytuacja materialna, wyksztatcenie
i zawdd osob petnigcych opieke, ale takze lokalizacja domu (miasto-wies, a z nimi
dostepnos¢ do pomocy zewnetrznej, sytuacja materialna, kwestie zwigzane z przestrzenia
opieki). W zaleznosci od tych wielowymiarowych czynnikdw mikroswiat domu moze by¢
miejsce opieki i troski budowanej na relacji pozytywnej lub rodzajem relacji opartej jedynie

na powinnosci lub przymusie.

2.1.2. Rodzina i znajomi (mikroswiat relacji najblizszych)

W procesie opieki nad osobg chorg otepiennie ogromne znaczenie majg relacje
z innymi cztonkami rodziny i bliskimi. Wspdlne wsparcie, zrozumienie i koordynacja
wysitkow sg kluczowe dla zapewnienia kompleksowe] opieki. Osoby z demencjg czesto
potrzebujg wsparcia i opieki na réznych poziomach, a rodzina i bliscy petnig istotne funkcje
w tym procesie. Marzena Wéjcicka i Joanna Szczuka, w poradniku Opiekun szyty na miare,
podkreslajg istotny moment zaangazowania rodziny w organizacji zycia po diagnozie. ,Nie
ma opiekuna, ktéry przewidziatby wszystkie sytuacje, jakie powstang i stworzg zagrozenie.
Ale opiekun szyty na miare wyrdznia sie tym, ze majac Swiadomos$é powyziszego, nie
zniecheca sie i stara sie nieustannie wybiegaé¢ myslami w przyszto$é. Analizuje, obserwuje,
odwotuje sie do doswiadczen, czerpie wiedze z wielu rzetelnych zrédet po to, by otoczy¢
chorego parasolem ochronnym, ktéry zjednej strony ostoni przed nieszczesciami,
a zdrugiej nie naruszy godnosci chorego, uszanuje jego wiek ijego potrzeby, wtym
potrzebe bycia osobg niezalezng” (Wdjcicka & Szczuka, 2019, s. 91). M. Wdjcicka i J. Szczuka
mowig o tym, aby opiekun podczas catego okresu rozwoju choroby stale podejmowat

kolejne dziatania dostosowawcze. Choroba otepienna jest schorzeniem, ktére rozwija sie
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stopniowo i trwa przez dtugi czas. W miare jej postepu opiekun bedzie musiat poswiecac
coraz wiecej uwagi i czasu na opieke nad osobg chorg. W tej sytuacji nie wolno zapominac
o kondycji zdrowotnej samego opiekuna, poniewaz ma ona wptyw na jako$¢é zycia chorego.
Istnieje wiele czynnikdw wptywajgcych na zdrowie opiekuna, w tym to, czy otrzymuje on
wsparcie od rodziny i przyjaciét. To wsparcie moze znaczgco wptyngé na to, czy opiekun jest
w stanie radzi¢ sobie samodzielnie, czy tez potrzebuje realnej pomocy.

Rodzina i bliscy sg gtéwnymi opiekunami osoby z demencjg w jej codziennym zyciu.
Zapewniajg podstawowg opieke, taka jak ubieranie, karmienie, dbanie o higiene
i zapewnienie bezpieczedstwa. Wspierajg rowniez osobe z demencjg w wykonywaniu
codziennych czynnosci, ktdre mogg stac sie coraz trudniejsze w miare postepu choroby.
Rola rodziny i bliskich polega na zapewnieniu wsparcia emocjonalnego osobie z demencja.
To moze obejmowac stuchanie, rozmowy, okazywanie empatii i zrozumienia, co jest wazne
dla zachowania poczucia bezpieczenstwa i komfortu podopiecznego (Feil i in., 2020).

Srodowisko rodzinne wspieraja podopiecznego w dostepie do opieki zdrowotnej,
jak wizyty u lekarza, badania diagnostyczne i leczenie. Bliscy pomagajg w organizacji
i przestrzeganiu zalecern medycznych, a takze $ledzeniu postepdw i reagowaniu na zmiany
w zdrowiu. Wobec stabosci programéw pomocowych w ramach polskiego systemu
zdrowia, to po stronie rodziny znajdujg sie de facto dziatania, ktére zmierzajg do
zachowania osoby chorej w jak najlepszej sytuacji. W tym kontekscie ten mikroswiat
rodzinny budowany jest w oparciu o réznego rodzaju zasoby. Rozpoczynajgc od tych
najbardziej oczywistych — finansdéw, przez kwestie zwigzane z logistykg dnia codziennego,
zapewnianiem transportu, pomocg w zakupach, zapewnieniem wizyt lekarskich oraz form
rehabilitacji; do tych wymagajacych wiedzy o opiekunie osoby chorej i zapewnieniu tej
osobie niezbednego wsparcia (w trosce o komfort psychiczny, fizyczny, zapobieganie
wypaleniu) (Avargues-Navarro i in., 2020; Dena Schulman-Green i in., 2020; Ward i in.,
2022).

Rola rodziny i bliskich polega réwniez na zdobywaniu wiedzy na temat demencji, jej
objawéw, przebiegu choroby oraz najlepszych praktyk opieki. Zrozumienie choroby
pozwala na lepsze radzenie sobie z jej skutkami i dostosowanie opieki do zmieniajgcych sie
potrzeb podopiecznego (Andrews i in., 2017; Miesen, 2021; Lucero i in., 2019).

Bliscy mogg wspiera¢ osobe z demencjg w uczestnictwie w aktywnosciach, ktére sg

dla niej przyjemne i wazne. To moze obejmowaé wspdlne spacery, wykonywanie
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ulubionych zaje¢, wspdlne gotowanie, stuchanie muzyki czy ogladanie ulubionych filméw
(Blachowska, 2023).

Dziatanie najblizszych to réwniez dbanie o swoje zdrowie psychiczne i fizyczne.
Opieka nad osobg z demencjg moze by¢ wymagajaca i stresujgca, dlatego wsparcie
spoteczne, korzystanie z dostepnych Zzrédet pomocy oraz przerwy od opieki sg istotne dla
zachowania réwnowagi i dobrostanu opiekuna. Domownicy mogg angazowac sie w grupy
wsparcia dla opiekundw oséb z demencjg, gdzie mogg dzieli¢ sie swoimi doswiadczeniami,
radzi¢ sobie z wyzwaniami i czerpac wsparcie od innych opiekundéw (Zbiér Dobrych Praktyk
na rzecz Wsparcia Oséb Zyjgcych z Chorobq Alzheimera i ich Rodzin, 2019, s. 14).

Bliscy mogg pomdc opiekunowi w dostosowaniu domowego otoczenia, aby byto
bezpieczne dla osoby z demencjg. Pomoc w usuwaniu potencjalnych zagrozen, takich jak
ostre narzedzia czy niebezpieczne chemikalia, moze przyczynic sie do unikniecia wypadkdw
i urazéw. Kolejna rzecz to wspieranie osoby chorej otepiennie w utrzymywaniu spotecznych
interakcji. Zachecanie do spotkan z przyjaciétmi, wspdlnych wyjs¢ czy uczestnictwa
w lokalnych wydarzeniach moze poméc w zachowaniu kontaktéw spotecznych
i zmniejszeniu izolacji.

Partnerzy mogg wspdlnie celebrowac¢ pamiec¢ i tradycje rodzinne, co moze by¢é
szczegblnie wazne dla osoby z demencjg. Przypominanie o wspdlnych wspomnieniach,
Swietowanie urodzin czy innych waznych dat moze wptyng¢ pozytywnie na nastrédj
i poczucie tozsamosci podopiecznego. Rodzina i bliscy mogg angazowaé sie w opieke nad
osobg chorg otepiennie, aby umozliwi¢ opiekunowi rodzinnemu czas na odpoczynek
i zatadowanie baterii. Przerwy od opieki sg istotne dla zapobiegania wypaleniu i dbania
o dobrostan opiekuna (Astell i in., 2010, s. 179).

Demencja i zwigzana z nig stygmatyzacja niesie ze sobg wiele negatywnych
konsekwencji dla chorych i ich otoczenia. Teoria ,etykietowania” Beckera méwi, ze osoba
pietnowana moze z czasem zaakceptowacd i przyjaé¢ narzucane na nig postawy za witasne.
Efektem tego jest wycofanie spoteczne, poczucie wstydu, obnizenie wtasnej wartosci oraz
lek przed wykluczeniem (M. Mazurek & Papu¢, 2018). Konsekwencjg tak ogromnego
wptywu pietna na zachowanie pacjenta moze byé ukrywanie choroby, opdzZnienie
momentu poszukiwania pomocy oraz mniej skuteczne wdrazanie przez niego procesu

terapeutycznego.
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Opieka nad osobami dotknietymi takimi chorobami stanowi ogromne obcigzenie
zaréwno dlaich rodzin, jak i dla paistwa i dziatajgcych w jego obrebie instytucji. Stwarza to
wiele réznorodnych problemdw, watpliwosci i dylematéw etycznych dotyczgcych zaréwno
odpowiedzi na pytanie o odpowiedzialnos¢ za podjecie i sprawowanie opieki nad chorg
osobg przez jej bliskich badz specjalistyczne instytucje, jak i sposobu petnienia tej opieki
pozwalajgcego na zapewnienie bezpieczenstwa, ale takie respektowanie wolnosci

i godnosci chorego (Lech, 2015).

2.1.3. System pomocy (mikroswiat domu vs. makroswiat opieki)

Opiekun osoby starszej z demencjg odgrywa bardzo wazng role w jej zyciu. Czesto
przez wiele lat uczestniczy w jej codziennych czynnosciach. Musi tez zmierzy¢ sie z wieloma
trudnymi wyzwaniami i na nowo zorganizowac zycie sobie i podopiecznemu. Aby poradzi¢
sobie z tak wieloaspektowym zadaniem niezbedne jest wsparcie systemowej pomocy.
Mikroswiaty domowej pomocy wymagajg troski ze strony wtadz publicznych i lokalnych.
Swiadczonej nie tylko ze wzgledu na sytuacje osoby chorej i opiekunéw (co oczywiste), ale
przed wszystkim respektujgcej prawo osoby chorej do otrzymania jak najlepszej pomocy
oraz upodmiotowienia osoby opiekujacej sie chorym (w tym dostrzezenia jej sytuacji
materialnej, rozpoznania pomocy oraz zapewnienia odpoczynku).

Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich organizuje od szesciu lat spotkania poswiecone
chorobie Alzheimera?’. Marcin Wigcek podczas spotkania w 2022 roku méwigc
o opiekunach, zauwazyt, ze w wielu przypadkach osoby dotkniete chorobami otepiennymi
moga liczyé na wsparcie rodzin, gdy wszyscy witgczajg sie w dziatania opiekuncze.

- Czesto jednak opieka spada na jedng osobe. Przychodzi wowczas moment, gdy taki
opiekun potrzebuje pomocy i wsparcia. Od nas wszystkich i organdw wtadzy publicznej -

zaznaczyt Marcin Wigcek?}. Rzecznik Praw Obywatelskich podkreslit, ze osoba chora na

22 https://bip.brpo.gov.pl/pl/content/konferencja-alzheimer-2022-zaproszenie-spotkania-lokalne

23 Konferencja pt. Mozliwosci wsparcia 0séb zyjacych z demencja w zaawansowanym stadium choroby i ich bliskich,
16.09.2022 r. zorganizowanej przez Rzecznika Praw Obywatelskich i Zwigzek Stowarzyszen Alzheimer Polska. Od kiedy
temat chordéb otepiennych pojawit sie w Biurze RPO, wraz z organizacjami alzheimerowskimi Rzecznik zabiega o
wypracowanie narodowego planu alzheimerowskiego, ktéry by regulowat systemowe wsparcie dla oséb chorych i
gwarantowat odpowiedni poziom opieki wytchnieniowej dla opiekundw.

- Istnieje szczegdlna potrzeba dyskutowania o opiekunach oséb chorych na choroby otepienne. Paristwo musi zadbaé o
zapewnienie odpowiedniego prestizu zawodowi opiekuna i osobom, ktére wykonuja te trudna funkcje - podkreslit Marcin
Wiacek.
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zespot otepienny nie moze liczyé na objecie opieka przez hospicja, bo ta choroba nie miesci
sie w koszyku Swiadczen finansowanych z NFZ.

Przyktadem na zobrazowanie form pomocy 3$wiadczonej przez jednostki
samorzgdowe na rzecz chorych i opiekunéw osdb z otepieniem sg rozwigzania realizowane
w Szczecinie. Beata Bugajska, Dyrektorka Wydziatu Spraw Spotecznych Urzedu Miasta w
Szczecinie, uwaza, ze wedtug ogdlnopolskich szacunkéw gtéwne obcigzenie opieki nad
chorymi spoczywa na rodzinach, ktére przez lata opiekujg sie niesamodzielnymi seniorami,
ponoszgc wysokie koszty zdrowotne, spoteczne, ekonomiczne oraz psychiczne. Rodzina jest
nieocenionym zrédtem wsparcia, jednak bez wypracowania systemowych, adekwatnych do
potrzeb mechanizmdw wsparcia, nie poradzi sobie w opiece nad chorym lub sprawowana
opieka bedzie prowadzita do zbyt duzych kosztéw zdrowotnych, spotecznych,
psychicznych, ekonomicznych opiekunéw, co w konsekwencji doprowadzi¢ moze do
sytuacji, w ktorej opiekunowie sami beda potrzebowali pomocy, zwtaszcza dotyczy to
wspotmatzonkdw chorej osoby starszej, ale i dzieci, zwtaszcza cérek.

Kazde miasto w Polsce, kazdy samorzad stajgc przed problemem rosngcej populacji
0s06b chorych na choroby otepienne inaczej organizuje takg pomoc. Szczecin, od 2018 roku,
przyznaje $wiadczenie ,bon Alzheimer” — bez kryterium dochodowego?*. Jedynym
wymogiem otrzymania Swiadczenia jest to, ze dana osoba mieszka w Szczecinie i ma
zaswiadczenie lekarza z rozpoznaniem choroby. Inna forma pomocy w tym miescie to
Swietlica wytchnieniowa. Do kierunkéw polityki senioralnej Szczecin zalicza:
deinstytucjonalizacje, godnos¢, samodzielnos¢, rozwéj ustug w srodowisku, mieszkania
chronione i wspomagane, wsparcie opiekunéw oséb zaleznych oraz aktywizacja poprzez
Kluby Seniora i Uniwersytety Trzeciego Wieku. Szczecifskie rozwigzania w zakresie
wzmachiania potencjatu opiekunczego rodzin oséb z otepieniem to: Centrum Wsparcia
,Niezapominajka”, Mobilny Zespét Wsparcia, Swietlica Wytchnieniowa dla o0séb
z otepieniem, program wsparcia dla grup samopomocowych opiekunéw oséb

z otepieniem, wypozyczalnia sprzetu, programy szkoleniowe dla oséb chorych-zakresu

- Czesto podjecie sie roli opiekuna wymaga rezygnacji z zatrudnienia - zaznaczyt. Istotne jest zatem zapewnienie
bezpieczenstwa i stabilnosci finansowej osobom petnigcym opieke, aby mogli w petni poswiecaé sie dla zapewnienia
godnego zycia osoby dotknietej chorobg otepienng. Rzecznik wymienit 40 miast i miejscowosci, w ktérych zorganizowano
51 spotkan lokalnych. Uczestnicy tych spotkan biorg udziat w konferencji za posrednictwem Internetu.

24 Wsparcie finansowe Opiekundw oséb, ktdre ukoriczyty 75 lat, maja zdiagnozowang chorobe Alzheimera, zamieszkuja
na terenie GMS i nie sg objete catodobowym wsparciem instytucjonalnym. Bon wynosi 3x 1000zt.
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podstaw opieki i pielegnacji, dzienne domy pomocy spotecznej dla oséb z otepieniem,
mieszkanie wytchnieniowe dla 0sdb z otepieniem.

Z tej wypowiedzi i réznorodnosci rozwigzan uwazam, ze opieka nad osobami
starszymi z chorobg otepienng jest istotnym wyzwaniem spotecznym. Wsparcie ze strony
instytucji publicznych, organizacji spotecznych i rodziny jest niezbedne, aby poprawié
jako$é zycia zaréwno oséb chorych, jak i ich opiekundéw. Dazenie do deinstytucjonalizacji,
godnosci, samodzielnosci i rozwoju ustug w srodowisku jest kluczowe w polityce senioralnej
kazdej lokalnej spotecznosci.

W Polsce istniejg organizacje i instytucje, ktére oferujg pomoc w opiece nad osobg
chorg otepiennie. Na stronie pacjent.gov.pl>*®> mozna odnalez¢ informacje o chorobach,
lekach, a takze o systemie opieki zdrowotnej w Polsce oraz poradniki dla opiekunéw oséb
starszych z demencja?®. Ministerstwo Rodziny i Polityki Spotecznej réwniez oferuje
wsparcie dla 0séb starszych, w tym réwniez dla opiekunéw osdb z demencja?’. W sektorze
prywatnym przyktadem jest firma Care Experts, ktéra oferuje profesjonalne wsparcie dla
pacjentdw i ich rodzin, w tym réwniez dla oséb z demencjg w formie opieki dziennej?®.
Sektor organizacji pozarzgdowych rowniez jest rozwiniete w kwestii oferowania pomocy
osobom chorym na chorobe Alzheimera oraz ich rodzinom?’.

Wptyw otaczajgcej spotecznosci na opiekundw rodzinnych oséb z demencjg moze
by¢ znaczacy. Dostepnosc odpowiednich ustug wsparcia, dostep do specjalistycznej opieki
medycznej i wsparcie spoteczne od innych oséb mogg mieé wptyw na doswiadczenie
opiekundow. Wazne, ze rozwigzania pojawiajg sie zaréwno w sektorze pierwszym i dotyczg
rozwigzan proponowanych przez instytucje publiczne. To wazne, poniewaz nie wyklucza
w ten sposdb dostepu do pomocy osobom gorzej uposazonym materialnie. Rozwigzanie
komercyjne, stwarzajg takze waine mozliwosci zwigzane ze wspieraniem o0séb
opiekujacych sie swoimi bliskimi. W przypadku oferty komercyjnej istotny jest
wszechstronny i elastyczny zakres pomocy (produkty sg realnie dopasowane do potrzeb
0sb6b korzystajgcych z oferty), barierg sg koszty ustug pomocowych, ktére sg po prostu

wysokie. A co za tym idzie wykluczajg pewna czes¢ osdb potencjalnie nimi

2 https://pacjent.gov.pl/ (Stan: 1.09.2023 r.)

26 https://pacjent.gov.pl/aktualnosc/alzheimer-nie-jestes-sam (Stan: 1.09.2023 r.)
27 https://www.gov.pl/web/zdrowie/demencja (Stan: 1.09.2023 r.)

28 https://careexperts.pl/opieka-dzienna (Stan: 1.09.2023 r.)

29 https://syntonia.org.pl/ (Stan: 1.09.2023 r.)
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zainteresowanych. Poza dziataniami publicznymi i komercyjnymi pojawiajg sie rowniez, co
oczywiste, organizacje trzeciego sektora. One, tak jak w innych sferach zycia spotecznego,
czesto t3cza rozwigzania z pierwszego i drugiego sektora. Hybrydy pomocowe oferowane
przez fundacje i stowarzyszenia sg zwykle kreatywne, spofecznosciowe, otwarte na
niestandardowe sytuacje opiekunow i opiekunek (co w tym kontekscie jest wazne). Poza tg
klasyczng triadg sektorow jest co$ jeszcze. Nieformalne grupy samopomocowe, dziatajace
w formule grup wolontariacko/aktywistycznych skoncentrowanych dookota pewnego
zadania. One w zasadzie sg kluczowe w uruchomieniu przeptywu informacji i wiedzy
zwigzanych z organizacja pomocy, wykorzystaniem mozliwosci systemowych
i miedzyludzkg pomoca bazujgca na eksperckosci zdobywanej przez doswiadczenie. Tego
typu aktywnosci nie mogtyby istnie¢ bez sieciowania, bez Internetu, bez nieformalnego
uczenia sie z prywatnych sytuacji.

Wspdlnie, oferowane dziatania pomocowe umozliwiajg opiekunom domowym
skorzystanie z pomocy zewnetrznej, ktéra na etapie statego, ciggtego dziatania
pomocowego jest po prostu konieczna. Mikroswiat opieki domowej udzielanej przez jedna
osobe, poprzez programy (takie jak powyzej) zyskuje relacje z makroswiatem opieki,
z rzeczywistoscig, w ktérej trzeba skonfrontowac wtasne praktyki pomocowe z tym, w jaki
sposodb podchodzi do tej relacji system. To spotkanie moze mieé bardzo pozytywne skutki
dla osoby opiekujgcej sie chorym, jak i dla samego chorego. Poza wsparciem zewnetrznym
(niekiedy zupetnie bezcennym), to szansa na uzyskanie dodatkowe]j opieki oraz sposéb na
odpoczynek dla opiekuna. To réwniez mozliwos¢ wyjscia z osamotnienia, ktdre towarzyszy
nieformalnej pracy opiekunéw oraz bywa zrédtem ich mentalnych probleméw (Kovaleva

iin., 2018; Tomas Ledéniin., 2022) .

2.1.3. Szpital i placowki stuzby zdrowia (mikroswiaty opieki domowej a pomoc
systemowa)

Rola szpitali i placowek stuzby zdrowia w kontekscie opiekuna rodzinnego osoby
chorej otepiennie jest waznym aspektem opieki nad osobg z demencjg. Szpitale i placowki
stuzby zdrowia mogg petnié rézine funkcje, ktére wspierajg opiekundédw rodziny w tym
trudnym procesie. Jest kilka kluczowych punktéw ktére powinny spetni¢: diagnoza

i leczenie, doradztwo i wsparcie, realizacja programéw edukacyjnych, koordynacja opieki,
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skierowanie do specjalistycznych placéwek, dostep do zasobdéw spotecznych, wspdtpraca
z opiekunem rodzinnym. Wszystkie te dziatania szpitali i placéwek stuzby zdrowia powinny
mieé na celu zapewnienie kompleksowej i wysokiej jakosci opieki dla osoby z demencjg oraz
wsparcia opiekundw rodziny, ktdrzy czesto stajg w obliczu réznych wyzwan i potrzebuja
wsparcia w tym procesie. Wspodtpraca i komunikacja miedzy opiekunem, szpitalem
a placowkami stuzby zdrowia sg kluczowe dla zapewnienia spdjne;j i holistycznej opieki nad
osobg z demencja. Wydaje sie, ze Polsce te dziatania nie wygladajg najlepiej.

Przebieg choroby otepiennej trwa od dwdch do dwudziestu lat. Przez wiele lat
odbywa sie niszczenie uktadu limbicznego. To stadium przedkliniczne choroby. Obecnie nie
ma pojedynczego badania, ktére pozwolitoby na rozpoznanie choroby Alzheimera. Mozna
jednak postawi¢ diagnoze kliniczng z doktadnoscia nawet do 90%. W tym celu
przeprowadza sie nastepujgce badania u kolejnych specjalistéw:

= wizyta u neuropsychologa, ktéry oceni ogdlny poziom sprawnosci intelektualnej
oraz przebieg poszczegdlnych procesdw poznawczych;

= wizyta u neurologa, ktéry rozpozna przyczyne narastajacych zaburzen procesow
poznawczych. W razie podejrzenia choroby Alzheimera, wykluczy inne przyczyny
otepienia. Neurolog bedzie sprawowat opieke medyczng nad chorym w poradni
chordéb neurodegeneracyjnych, zaburzen pamieci (nazwy poradni mogg sie réznic);

= wykonanie badania neuroobrazowego osrodkowego uktadu nerwowego, poprzez
komputerowe badanie tomograficzne lub badanie rezonansem magnetycznym.

Celem badania jest wykluczenie konkretnych przyczyn zaburzed funkgji

poznawczych (np. guz), ale takze okreslenie anatomicznej lokalizacji

nieprawidtowych zmian;

= wizyta u psychiatry, ktory na wczesnym etapie choroby oceni sprawnosé chorego na
podstawie wywiadu, oceny opiekuna i obserwacji w czasie badania. Psychiatra
zajmuje sie oceng i leczeniem zaburzen zachowania, wskazujgc na mechanizmy ich
powstawania. Psychiatra bedzie udzielat odpowiedzi na pytania opiekuna

i wspomagat go w zorganizowaniu spraw formalnych, zwigzanych z opieka

(zaswiadczenia lekarskie, skierowania na konsultacje i do szpitala, recepty

i informacje o pomocy spotecznej).
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Rozpoczecie opieki domowej poprzez cztonka rodziny zaczyna sie od wizyty u lekarza
Podstawowej Opieki Zdrowotnej u ktérego nastepuje wstepne rozpoznanie i skierowanie
do neurologa lub psychiatry. Z danych zastanych z 2022 roku wedtug Magdaleny Dawgiatto,
specjalisty medycyny rodzinnej wynika, ze np. w wojewddztwie mazowieckim byto 201
placéwek udzielajgcych na NFZ éwiadczenia neurologa. Sredni czas oczekiwania wynosit
169 dni. Najkrocej czekato sie 0 dni, a u Swiadczeniodawcy z najdtuzszg kolejka najblizszy
wolny termin byt za 1 165 dni. W wojewddztwie mazowieckim byto 90 osrodkdéw, w ktdrych
w ramach NFZ byta mozliwos¢ skorzystania z wizyty u lekarza psychiatry. Kolejka w nich
wynosita srednio 88 dni. W fazie etapu badan dodatkowych pacjent w wojewddztwie
mazowieckim mégt liczy¢ na 50 osrodkéw, w ktdrych w ramach Narodowego Funduszu
Zdrowia byta tomografia (tk). Kolejka w nich wynosita srednio 45 dni. Tylko wtedy, gdy
diagnoza zostata postawiona pacjent mégt liczy¢ na refundacje lekéw (Mozliwosci wsparcia
0s6b zyjgcych z demencjqg w zaawansowanym stadium choroby i ich bliskich, 2022, s. 43).
Podczas gdy Podstawowa Opieka Zdrowotna ma na celu edukacje rodziny, swiadczenie
wsparcia dla chorego i rodziny, wizyty lekarskie, wizyty pielegniarki srodowiskowej czy
chirurgicznej, to aktualnie POZ napotyka na liczne wyzwania zwigzane z brakiem lekarzy
i pielegniarek oraz brakiem czasu na szkolenie pielegniarek.

W zakresie wsparcia Stuzby Zdrowia od 2004 roku istnieje Pielegniarska Opieka
Ditugoterminowa Domowa (PODD). To opieka nad obtoznie i przewlekle chorym
przebywajgcym w domu. Moze nig by¢ objety pacjent, ktéry nie wymaga leczenia
w warunkach stacjonarnych, jednak ze wzgledu na istniejgce problemy zdrowotne
potrzebuje systematycznej i intensywnej opieki pielegniarskiej w warunkach domowych.
Opieka ta jest realizowana we wspotpracy z lekarzem POZ (Przewodnik dla opiekundw osob
niesamodzielnych, 2022).3°

Magdalena Dawgiatto, specjalista medycyny rodzinnej zwrdcita uwage na brak
rozwigzan systemowych. Nie ma opieki koordynowanej (opieka zdrowotna + opieka
spoteczna) i desygnowanej dla chorych z chorobg Alzheimera (opiekunka + pielegniarka
+ lekarz), brakuje mozliwosci wliczenia lat poswieconych na opieke do stazu pracy - jako
okres sktadkowy. Dawgiatto zaznaczyta, ze rodziny przygotowujg sie do opieki nad chorym

jak do sprintu, ale to nie jest sprint, tylko bieg dtugodystansowy. Zwrdécita uwage na dtugi

30 https://pacjent.gov.pl/artykul/pielegniarska-domowa-opieka-dlugoterminowa (Stan:1.09.20223r.)
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czas oczekiwania na wizyty u lekarzy specjalistdw, po wstepnym rozpoznaniu choroby. Po

wielomiesiecznym oczekiwaniu na wizyte u neurologa czy psychiatry kolejnych kilka

tygodni trzeba czekaé na badania dodatkowe, np. tomografie. Efektem takich dziatan jest

obcigzenie finansowe rodzin zmuszonych do poszukiwan prywatnych domoéw opieki,

poniewaz w panstwowych zakfadach opiekunczo-leczniczych jest brak miejsc a okres

oczekiwania wynosi okoto 2 lata (Mozliwosci wsparcia oséb zyjgcych z demencjq w

zaawansowanym stadium choroby i ich bliskich, 2022, s. 38).
Z powyzszych danych wynikajg nastepujgce wnioski:

= w Polsce istnieje brak wystarczajacej liczby lekarzy specjalistow, pielegniarek oraz
osrodkdw medycznych, ktdore oferujg odpowiednie $wiadczenia dla pacjentéw
cierpigcych na choroby neurologiczne, w tym chorobe Alzheimera. Dtugie kolejki do
specjalistow i badan dodatkowych sg powszechne, co prowadzi do opbdinien
w diagnostyce i leczeniu;

= ze wzgledu na braki w systemie opieki zdrowotnej, wiele rodzin zmuszonych jest
korzysta¢ z prywatnych ustug opieki nad chorymi. To prowadzi do obcigzenia
finansowego dla rodzin, ktére czesto muszg szuka¢ prywatnych doméw opieki;

= brakuje spdjnych rozwigzan systemowych, ktére mogtyby skoordynowaé opieke
zdrowotng i spoteczng dla 0sdb cierpigcych na chorobe Alzheimera. Jest to problemem
zwtaszcza w kontekscie opieki dtugoterminowej;

= w Polsce nie istnieje mozliwos¢ uznania lat poswieconych na opieke nad chorymi za
okres sktadkowy w systemie emerytalnym, co jest istotnym problemem dla opiekunéw
rodzinnych (poza obcigzeniem wynikajgcym z opieki, efektem sprawowania tejze jest
zapowiedz biedy w okresie emerytalnym);

= korzystanie z prywatnych opiekunek wigze sie z trudnosciami zwigzanymi

z zakwaterowaniem i zatrudnieniem bez umowy tych oséb.

System opieki zdrowotnej i spotecznej w Polsce ma wiele wyzwan i problemow, ktore
wptywajg na jakos¢ zycia pacjentow i opiekundw rodzinnych oséb chorych na chorobe
Alzheimera. Braki kadrowe, dtugi czas oczekiwania na wizyty i badania oraz brak spdjnych
rozwigzan systemowych stanowig giéwne problemy tego systemu. Powszechnym

ratunkiem stajg sie hospicja domowe o czym $Swiadczy ironiczna wypowiedz Dawgiatto:
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LJakie to szczescie, ze babcia oprdcz Alzheimera ma jeszcze nowotwor”?!

. Wypowied? ta
podkresla absurdalng sytuacje, w ktérej osoba cierpigca na wiele schorzen jest traktowana
jakby miata ,szczeécie” cierpie¢ na dodatkowg chorobe, poniewaz wdéwczas moze
skorzystaé z hospicjum domowego, ktdre moze oferowac lepszg opieke niz dostepne
w standardowym w systemie opieki. Warto na koniec podkredli¢, ze ironia moze wynikac

z gtebokiej frustracji i krytyki wobec niewtasciwego funkcjonowania systemu opieki

zdrowotnej.

2.1.4. Grupy nieformalne (poszerzony mikroswiat opieki)

Wedtug American National Alliance for Caregiving opiekunami rodzinnymi w 2020
r. byto wiecej niz jeden na pieciu Amerykanéw. Wydtuzona srednia dtugos¢ zycia oraz
zwiekszona czesto$é wystepowania choréb przewlektych i chordb wspdfistniejgcych
w spoteczenstwie wywierajg presje na formalne systemy opieki i dlatego w coraz wiekszym
stopniu opierajg sie na rozwigzaniach nieformalnych, spotecznosciowych. Ten
demograficzny trend dotyczy takze krajow europejskich w tym Polski. Stawia on przed
formalnymi systemami opieki wyzwania zwigzane z potrzeba zapewnienia odpowiedniego
wsparcia dla coraz liczniejszej populacji oséb starszych i chorych. W zwigzku z tym obok
formalnego systemu opieki pojawiajg sie nieformalne i spotecznosciowe rozwigzania.

Jednym z wazniejszych form wsparcia jest wolontariat, ktéry odgrywa istotng role
w nieformalnych spotecznos$ciach. Wolontariusze czesto angazujg sie w opieke nad
osobami starszymi, pomagajgc im w codziennych czynnosciach czy zapewniajgc
towarzyszenie. W niektérych spotecznosciach rozwijajg sie inicjatywy spoteczne, takie jak
grupy sasiedzkie czy lokalne organizacje, ktére angazujg sie w pomoc dla oséb starszych
i chorych na poziomie lokalnym. Wreszcie to rodziny i bliscy przejmujg gtéwna role w opiece
nad osobami chorymi, zwtaszcza w przypadku chordb przewlektych. Wtedy bardzo czesto
nieformalne spotecznosci rodzinne stanowig podstawowy filar wsparcia. Obok
wolontariatu, lokalnych inicjatyw spotecznych i rodzinnej opieki dtugoterminowej do

nieformalnego systemu pomocy mozna zaliczy¢ tworzenie grup wsparcia dla opiekundéw

31 Cytat pochodzi z prezentacji multimedialnej pt. Dostepne formy opieki w domu pacjenta wygtoszonej przez Dr n. med.
Magdalena Dawgiatto wygtoszonej podczas konferencji pt. Mozliwosci wsparcia o0séb Zzyjagcych z demencja
w zaawansowanym stadium choroby i ich bliskich, 16.09.2022 r. zorganizowanej przez Rzecznika Praw Obywatelskich
i Zwigzek Stowarzyszen Alzheimer Polska.
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0sOb chorych otepiennie, ktére umozliwiajg wymiane doswiadczen i udzielenie sobie
wzajemnej pomocy.

Takim przyktadem, gdzie spoteczno$¢ mobilizuje sie do udzielania wsparcia
i pokazuje site polskiego spoteczenstwa byt wybuch pandemii i wojny w Ukrainie. Kontekst
tych wydarzen towarzyszyt mi w trakcie przygotowan niniejszej rozprawy. Wspdlne
dziatanie i wolontariackg organizacje ukazuje Pawet Rudnicki w swojej pracy badawczej
podczas dyzuréw na Dworcu Gtownym we Wroctawiu w trakcie niesienia pomocy
potrzebujgcym. P. Rudnicki uzywa terminu ,zorganizowany chaos” do opisania sytuacji,
w ktorej zachodzi pewne dziatanie, ale jednoczeénie panuje pewne nieporozumienie, brak
petnego porzadku i jasnosci co do dziatania. ,,Zorganizowany chaos nie znaczy w sumie nic,
ale wszyscy wiedzg, o co chodzi w tym okresleniu. Co$ dziata i nie dziata jednoczesnie. Jest
jakis porzadek i go nie ma w tym samym czasie. Wiadomo co robi¢, ale nie do konca.
Panstwo dziata, ale w sumie to nie” (Rudnicki, 2023b, s. 92). W tych stowach jako badacz
mikroswiatow opiekunéw nieformalnych dostrzegam pewne podobieristwa do ich sytuacji.
Po pierwsze zaréwno opiekunowie nieformalni, jak i spotecznos¢ w okresie kryzysu, moga
doswiadczaé "zorganizowanego chaosu" - sytuacji, gdzie istnieje pewien porzadek, ale
jednoczesnie wystepujg trudnosci i dezorganizacja. Po drugie zaréwno spotecznosé, jak
i opiekunowie nieformalni, mogg sie mobilizowa¢ do udzielania wsparcia. Spoteczno$é
moze dziata¢ wspdlnie, jak opisano w kontekscie pomocy na Dworcu Gtéwnym, podczas
gdy opiekunowie nieformalni czesto wspierajg sie wzajemnie. Po trzecie w obu
przypadkach mozna dostrzec pewne niedociggniecia w funkcjonowaniu systemdw
formalnych. W przypadku opiekundw nieformalnych, system opieki zdrowotnej czesto nie
dostarcza wystarczajgcego wsparcia. Zarowno spotecznos¢, jak i opiekunowie nieformalni,
mogg by¢ zmuszeni do samodzielnego dziatania w sytuacji, gdy systemy formalne sa
niewystarczajgce. Aspekty te pasujg do koncepcji aktywnego przeksztatcania otoczenia
i Swiata spotecznego. Doskonale oddajg to stowa Jacka Kuronia. ,Jedyng drogg do
kierowania wfasnym zyciem jest aktywne przeksztatcanie otaczajgcego nas Swiata
przedmiotdw, relacji fgczgcych nas z partnerami i wreszcie Swiata stosunkow spotecznych.
Swe zycie zmienia¢ mozemy posrdd innych, dla innych i wspdlnie zinnymi” (Kuron, 2002a).

Niektdrzy opiekunowie nieformalni oferujg regularne lub sporadyczne wsparcie na
odlegto$é, inni sg ,,pod telefonem” 24 godziny na dobe, 7 dni w tygodniu. Wielu z tych

opiekundw zapewnia opieke przez wiele godzin w tygodniu i przez dtuzszy czas (Cipolletta
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i in., 2020). S. Cipolletta, V. Morrison i N. Vilchinsky podjeli sie szerokiego
i wieloaspektowego badania problemu opieki domowej i nieformalnego wsparcia, ktory
staje sie znaczacy w catej Europie i poza nig. Wérdd 25 tematédw badawczych dotyczacych
opieki nieformalnej pojawity sie tematy zwigzane z troszczeniem sie i wsparciem
spotecznym w kontekscie zdrowia i choroby, wptywu choroby na stan emocjonalny
nieprofesjonalnych opiekundéw, opiekun-pracownik, czy opieki nad cztonkami rodziny
chorymi na chorobe Alzheimera. Hiszpanscy psychologowie podejmujac temat badawczy
Opieka nad cztonkami rodziny chorymi na chorobe Alzheimera i zespdét wypalenia
zawodowego: pogorszenie stanu zdrowia gospodyrn domowych odkryli potrzebe
opracowania programoéw interwencyjnych zapobiegajgcych wypaleniu zawodowemu dla
gospodyn domowych opiekujgcych sie cztonkiem rodziny chorym na chorobe Alzheimera.
Badacze podkreslili, ze kobiety, ktére w wiekszosci rodzin podejmujg sie roli nieformalnej
opiekunki, odkfadajg na bok wtasny rozwéj zawodowy i osobisty, rezygnujg z zajec
i zainteresowan, ograniczajg czas spedzony z przyjaciétmi i rodzing. Kobiety wiele lat
opiekujac sie dzie¢mi i zajmujgc sie domem w petnym wymiarze godzin, tracg mozliwosci
edukacyjne a czesto witasne zdrowie fizyczne i psychiczne. Stad jest ogromna potrzeba
wsparcia w zakresie opieki spotecznej i zdrowotnej (Avargues-Navarro i in., 2020).
Powyzsze badania rzucajg takze Swiatto na role opiekuna rodzinnego i grup nieformalnych.

Brak formalnego wsparcia sprawia, ze opiekunowie rodzinni, do ktdorych najczesciej
zaliczamy kobiety i osoby starsze, czujg sie pozostawieni sami sobie. Istnieje potrzeba
wzmocnienia nieformalnej opieki (Lindeza i in., 2020). Grupy nieformalne opiekunéw
rodzinnych osdb chorych na demencje to grupy wsparcia skupiajgce osoby, ktére opiekuja
sie bliskimi cierpigcymi na demencje. Celem tych grup jest zapewnienie emocjonalnego
wsparcia, wymiany doswiadczen i informacji, a takze udzielanie praktycznych porad
opiekunom?3?. Grupy nieformalne opiekunéw rodzinnych oséb chorych otepiennie
organizujg spotkania, warsztaty, prelekcje i inne wydarzenia majace na celu zwiekszenie

wiedzy i umiejetnosci opiekundw. Uczestnicy tych grup mogg réwniez dzieli¢ sie swoimi

32 https://www.dementiacarecentral.com/caregiverinfo/careforcaregivers/support/ (Stan:1.09.2023 r.)

Dementia Care Central to jeden z wielu portali internetowych na ktérym opiekun nieformalny moze otrzymac wsparcie
online. Portal zawiera praktyczne informacje dotyczace opieki, na réznym jej etapie. Aby korzysta¢ z tej strony
internetowej nie trzeba zaktada¢ konta. Jesli jednak uzytkownik zatozy konto to otrzyma dostep do wszystkich
interaktywnych funkcji. W zaktadce In Person & Online Support for Those with Dementia & Persons Providing Care
uzytkownik moze znalez¢ informacje na temat tego jak dziataja grupy wsparcia, w tym: lokalne oddziaty, wirtualne z
moderatorami dyskusji oraz grupy online funkcjonujgce na forach internetowych w tym publiczne i prywatne.
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doswiadczeniami, obawami i sukcesami zwigzanymi z opiekg nad osobami chorymi na
demencje.

Opiekunowie muszg radzi¢ sobie z wyzwaniami, takimi jak komunikacja, pielegnacja
i zarzagdzanie zmieniajgcym sie zachowaniem. Rola grup nieformalnych jest nieoceniona
i odgrywa kluczowa role w zapewnieniu wsparcia, zrozumienia i podzielenia sie
doswiadczeniami z innymi osobami, ktdre znajdujg sie w podobnej sytuacji. Grupy
nieformalne, takie jak grupy wsparcia dla opiekundw oséb z demencjg, moga byc
organizowane przez organizacje non-profit, szpitale, placéwki opieki zdrowotnej lub
lokalne spotecznosci. Do waznych aspektéw roli grup nieformalnych w kontekscie opiekuna
rodzinnego osoby chorej otepiennie nalezy zaliczy¢: wsparcie emocjonalne, wymiana
wiedzy i doswiadczen, edukacja i szkolenia oraz dostep do informacji, redukcja izolacji
spotecznej, wzajemne wsparcie i inspiracje, przyjmowanie perspektywy innych, przerwa od
codziennej opieki czy mozliwo$é zaangazowania sie w dziatalnos¢ spoteczna.

Grupy nieformalne zapewniajg opiekunom rodzinnym wsparcie emocjonalne, gdzie
mogg dzieli¢ sie swoimi emocjami, obawami, sukcesami i porazkami w opiece nad osobg
z demencjga. Spotkania w grupach umozliwiajg wyrazanie uczuc¢ bez strachu przed osgdem,
a takze otrzymanie wsparcia od osdéb, ktére rozumiejg i przezywajg podobne sytuacje.

Grupy nieformalne stanowig doskonatg platforme do wymiany wiedzy
i doswiadczen z innymi opiekunami rodzinnymi. Opiekunowie mogg dowiedzieé sie od
siebie nawzajem o réznych strategiach, technikach opieki, jak rowniez odbierajg wsparcie
W rozwigzywaniu problemow i radzeniu sobie z trudnos$ciami. Grupy nieformalne czesto
zapraszajg ekspertéw, np.: psychologéw, specjalistow ds. opieki nad demencjg czy
terapeutdw. Eksperci dzielg sie swojg wiedzg i udzielajg praktycznych wskazowek
opiekunom. To pomaga w zrozumieniu choroby i dostepie do wartosciowych informacji.

Opiekunowie rodzinni, zwtaszcza ci, ktérzy opiekujg sie osobami z demencjg, mogga
doswiadczad izolacji spotecznej z powodu koniecznosci poswiecenia wiekszej ilosci czasu na
opieke. Grupy nieformalne pomagajg zmniejszyc¢ to uczucie izolacji, umozliwiajgc spotkania
z innymi osobami, nawigzywanie relacji i wspélng wymiane. Uzupetniajg codzienne braki
wynikajgce z ,odciecia” od $wiata realnego. Kontakty moga mieé forme spotkan
stacjonarnych lub zdalnych z wykorzystaniem potencjatu  komunikacyjnego

i spoteczno$ciowego Internetu. Czasami to wrecz jedyne okno na $wiat, mozliwos$é
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spotkania 0séb z podobnymi doswiadczeniami, szansa na odnalezienie rozwigzania swoich
probleméw w oparciu o biograficzne przezycia innych osdb.

Cztonkowie grup nieformalnych wspierajg sie nawzajem, a takze czerpig inspiracje
z sukceséw innych opiekundéw rodziny. To moze wptywaé pozytywnie na motywacje do
dalszej pracy i zwiekszenie zaangazowania w opiece nad osobg z demencjg. Spotkania
w grupach nieformalnych pozwalajg opiekunom rodzinnym zrozumiec perspektywe innych
0s6b w podobnej sytuacji. To moze pomdc w poszerzeniu horyzontéw, zrozumieniu
réznych wyzwan zwigzanych z opiekg i akceptacji witasnych reakcji na te wyzwania

Czasami grupy nieformalne organizujg sesje terapeutyczne lub aktywnosci, ktére
pozwalajg opiekunom rodzinnym na przerwe od codziennej opieki. To umozliwia
odpoczynek i odprezenie, co jest kluczowe dla dbania o wtasne zdrowie i dobrostan.

Grupy nieformalne mogg organizowac rdzne dziatania spoteczne, ktdre pozwalajg
opiekunom rodzinnym uczestniczy¢ w lokalnych inicjatywach i spotecznosciach. To sprzyja
integracji i aktywnemu uczestnictwu w zyciu spotecznym.

Poprzez wzajemne wsparcie i wymiane doswiadczen, grupy nieformalne
przyczyniajg sie do wzmacniania opiekundw rodziny i poprawy jakosci opieki nad osobami

z chorobg otepienna.

2.1.5. Internet jako mikro$wiat komunikacji dla opiekunéw domowych

Dzieki Internetowi nauka nigdy nie byfa bardziej dostepna, a techniki samodzielnego
publikowania staty sie bardziej powszechne w postaci blogdéw, tweetéw czy filmikdw.
W dzisiejszych czasach okazuje sie, ze odkrycia naukowe sg tak dobre, jak dobra jest ich
komunikacja (Abraham, 2020). Znaczenie komunikacji rodzi duze szanse edukacyjne dla
opiekundéw rodzinnych. Rola Internetu jako mikroswiata komunikacji w kontekscie
opiekuna rodzinnego osoby chorej otepiennie jest istotnym aspektem, ktéry moze
znaczgco wptyngc na jako$é zycia opiekuna rodzinnego. Rola ta polega na dostepie do
informacji, edukacji, mozliwos$ciach telefonicznych konsultacjach, odnalezienia grup
wsparcia online, przegladania blogéw i relacji innych opiekundéw, korzystaniu z aplikacji
mobilnych, znajdowaniu specjalistycznych ustug, dostepie do zasobéw multimedialnych,
Swiadomosci nowosci i innowacji w opiece nad demencjg, organizacji wsparcia

logistycznego.
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Internet oferuje ogromng ilos¢ informacji na temat demencji, jej objawdw,
postepowania, leczenia i strategii radzenia sobie z réznymi wyzwaniami zwigzanymi
z opieka nad osobg z demencjg. Opiekunowie rodzinni mogg pozyskaé cenne informacje,
ktére pomagajg lepiej zrozumieé¢ chorobe i podejmowaé bardziej Swiadome decyzje
w kwestii opieki.

Istniejg liczne platformy edukacyjne, fora internetowe, strony internetowe
i materiaty edukacyjne, ktore oferujg szkolenia i kursy na temat opieki nad osobami
z demencja®’. Dzieki nim opiekunowie moga zdoby¢ wiedze i umiejetnosci, ktére sa
niezbedne do zapewnienia odpowiedniej opieki i wsparcia dla swojej bliskiej osoby
(Heather F. Cathcartiin., 2023; Jana Fieselmann i in., 2022; Yen-chieh Lo, 2023).

Internet dostarcza mozliwosci dotaczenia do grup wsparcia online dla opiekunéow
0s6b z demencjg. Te grupy mogg stanowi¢ cenne miejsce wymiany doswiadczen,
uzyskiwania wsparcia emocjonalnego i dzielenia sie wiedzg z innymi opiekunami, ktorzy
przechodzg przez podobne wyzwania.

Internet umozliwia korzystanie z teleporad i porad on-line, co pozwala na
konsultacje z lekarzem lub specjalistg zdrowia bez koniecznosci osobistego spotkania.
To szczegdlnie istotne, jesli opiekun rodziny lub osoba z demencjg nie moze tatwo wyjsc
zdomu.

Wiele 0sdéb dzieli sie swoimi historiami, doswiadczeniami i wskazéwkami na blogach
lub wideo na platformach spotecznoéciowych?*. To moze by¢ inspirujgce i motywujace dla
innych opiekunéw rodziny, ktérzy znajduja sie w podobnej sytuacji.

Istniejg aplikacje mobilne, ktére mogg poméc opiekunom rodzinnym w organizacji
opieki, zarzadzaniu lekami, sledzeniu symptomdw i monitorowaniu postepu demencji. To
utatwia codzienng opieke i planowanie .

Dzieki Internetowi opiekunowie rodzinni mogg znalez¢ specjalistyczne ustugi, takie
jak lokalne grupy wsparcia, terapeuci zajeciowi, specjalisci ds. demencji, ktére moga

dostarczy¢ wsparcia i pomocy w opiece nad osobg z demencja.

33 Np. https://opiekunrodzinny.pl/, https://www.opiekunki24.pl/, https://damy-rade.info/,
https://razemzmieniamyswiat.pl/projekty/medi---forum-opieki-dlugoterminowej (Dostep: 1.12.2023 r.)

34 Np. https://pobijalzheimera.pl/ (Dostep: 1.12.2023 r.)

35 Np. aplikacja mobilna do pracy z osobami chorymi otepiennie: https://caringvillage.com/ , https://minnity.com/
(Dostep: 1.12.2023 r.)
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Internet oferuje dostep do réznorodnych zasobdw multimedialnych, takich jak filmy
instruktazowe, podcasty, webinaria, ktéore mogg dostarczy¢ wiedzy i umiejetnosci
zwigzanych z opieka nad osobami z demencjg w atrakcyjny i przystepny sposéb.

Internet pozwala opiekunom rodzinnym na biezgco $ledzi¢ najnowsze badania,
odkrycia naukowe i innowacje w dziedzinie opieki nad osobami z demencjg. To pomaga by¢
na biezgco z najnowszymi informacjami i podejsciami do leczenia i opieki.

Internet umozliwia opiekunom rodzinnym organizacje wsparcia logistycznego,
takiego jak zamawianie artykutdw spozywczych przez Internet, konsultacje on-line
z lekarzem czy zamawianie lekdw, co moze ufatwi¢ codzienng opieke nad osobg
z demenc;ja.

Wspbiczesny dostep do Internetu zapewnia opiekunom  rodzinnym
bezprecedensows ilo$¢ informacji, zasobéw i mozliwosci, ktére moga wptyngé pozytywnie
na jakos¢ opieki i wsparcia, jakie mogg dostarczy¢ osobie z demencjg. Wykorzystanie
Internetu jako mikroswiata komunikacji moze pomdc opiekunom w zdobyciu wiedzy,
znalezieniu wsparcia, dzieleniu sie swoimi doswiadczeniami, a takze podjeciu dziatan, ktére
przyczyniajg sie do poprawy opieki nad osobg chorej na otepienie.

Internet jako mikroswiat komunikacji stwarza opiekunom rodzinnym wiele
mozliwosci, ktore przyczyniajg sie do zwiekszenia wiedzy, wsparcia, a takze utatwiajg
codzienng opieke nad osobg z chorobg otepienng. Korzystanie z dostepnych zasobdw
online pozwala na lepsze zrozumienie demencji, bardziej Swiadome podejmowanie decyzji

i zapewnienie najlepszej opieki dla bliskiej osoby.

2.1.6. Dodatkowe aspekty

W moich badaniach pojawity sie $lady innych mikro$wiatéw doswiadczania
opiekundw rodzinnych oséb chorych otepiennie. Nalezg do nich komunikacja, wyzywienie
i dieta, aktywnos$¢ fizyczna i terapeutyczna, opieka nad sobg (self-care), spoteczna
akceptacja oraz uczestnictwo w spoteczenstwie.

Mikroswiat komunikacji odnosi sie do sposobu, w jaki opiekunowie rodzinni
komunikujg sie z osobg z demencjg. Rozumienie specyficznych zmian komunikacyjnych
i wyzwan zwigzanych z chorobg jest kluczowe dla efektywnej komunikacji i zrozumienia

potrzeb osoby z demencja.

59



Mikroswiat dotyczacy zywienia i diety jest istotny, poniewaz osoby z demencja
mogg miec trudnosci w jedzeniu i utrzymaniu zdrowej diety. Opiekunowie rodzinni musza
zapewni¢ odpowiednie zywienie, uwzgledniajgc indywidualne preferencje i potrzeby
zywieniowe.

Opiekunowie rodzinni mogg by¢ zaangazowani w organizacje aktywnosci fizycznych
i terapeutycznych, ktére korzystnie wptywajg na zdrowie i samopoczucie osoby z demencja.

Mikroswiat opieki nad sobg dotyczy dbania o siebie jako opiekuna. Opiekunowie
rodzinni osdéb z demencjg muszg zapewni¢ sobie odpowiedni odpoczynek, wsparcie
emocjonalne i znalez¢ czas na relaks i regeneracje, aby unikng¢ wypalenia i zapewnic lepsza
opieke dla swojego podopiecznego. Potwierdzajg to najnowsze badania nad obcigzeniem
opiekundw rodzinnych, ktére oprdcz czynnikdw zwigzanych z obcigzeniem, takich jak stres
ekonomiczny, dostepno$é czasu, liczba oséb wspierajgcych, wiek czy wsparcie spoteczne,
podkresl kategorie zdolnosci opiekundéw do samoopieki (Care burden on family caregivers
of patients with dementia and affecting factors in China: A systematic review, 2022).

Mikroswiat zwigzany ze spoteczng akceptacjg osdéb z demencjg moze wptywac na
doswiadczenia opiekundw rodzinnych. Walka z przezwiskami i negatywnymi stereotypami
w spoteczenstwie jest waznym aspektem opieki nad osobg z demencjg. Stygmatyzacja
odnosi sie do negatywnych i czesto niesprawiedliwych stereotypéw, przekonan oraz
uprzedzen, jakie istniejg w spoteczenistwie wobec pewnych grup ludzi lub oséb dotknietych
okre$long chorobg lub zaburzeniem. Moze to obejmowac uprzedzenia wobec oséb
starszych w ogdle, niezrozumienie dotyczgce demencji, a takze btedne wyobrazenia na
temat tego, jakie sg rzeczywiste wyzwania i potrzeby oséb z demencjg i ich rodzin,
przyjaciét oraz pracownikow stuzby zdrowia (K. Urbanska i in., 2015). Zjawisko
stygmatyzacji w demencji ma konsekwencje emocjonalne, behawioralne i spoteczne.
Objawia sie zawstydzeniem i niepokojem oraz powoduje, ze zimniejsza sie krag przyjaciét
i znajomych cztonkdw rodziny. K. Urbanska, D. Szczesniak i J. Rymaszewska z Uniwersytetu
Medycznego we Wroctawiu w swoich badaniach przywotujg cytat i historie stynnego
powiesciopisarza Terry'ego Pratchetta — cierpigcego na tylny zanik kory moézgowej (PCA),
jeden z wariantéw choroby Alzheimera.

»Wyglgda na to, ze gdy masz raka, jestes odwaznym wojownikiem w
walce z chorobg, ale gdy masz Alzheimera, jestes starym
pierdzielem. Tak cie widzq ludzie. Sprawia, ze czujesz sie catkiem
samotny”.
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Ten cytat wskazuje na to, ze stygmatyzacja zwigzana z demencjg ma powazne
konsekwencje emocjonalne i spoteczne dla osdéb dotknietych tg chorobg oraz ich
opiekundw. Pratchett podkredla, ze osoby z rakiem czesto sg postrzegane jako odwazni
wojownicy walczacy z chorobg, podczas gdy osoby z Alzheimerem mogg by¢
stygmatyzowane jako "starzy pierdziele", co sprawia, ze czujg sie bardzo samotne. Ten
cytat pokazuje, ze demencja czesto jest traktowana przez spoteczenstwo jako choroba,
ktéra obarcza osobe dotknietg nig stygmatem, a nie jako choroba, ktéra wymaga
zrozumienia, wsparcia i empatii. Przezwiska i stereotypy mogg prowadzi¢ do wykluczenia
spotecznego. Opiekunowie rodzinni oséb chorych otepiennie mogg doswiadczaé izolacji,
poniewaz inni ludzie mogg unikaé kontaktu z osobg z demencjg i jej opiekunem ze wzgledu
na obawy lub niezrozumienie. Edukacja spoteczenstwa na temat demencji, zrozumienie
rzeczywistosci i wyzwan, z jakimi borykajg sie osoby z demencja i ich opiekunowie, moze
pomdc w zmniejszeniu stygmatu i zwiekszeniu akceptacji. To moze prowadzié¢ do bardziej
wspierajgcego otoczenia dla opiekunéw rodzinnych oséb z demencjg, gdzie uzyskajg oni
wieksze zrozumienie i wsparcie ze strony innych, co jest istotne dla lepszej jakosci opieki
i jakosci zycia dla wszystkich zaangazowanych oséb.

Na zakonhczenie niniejszej analizy, z punktu widzenia badacza, istotnym
zagadnieniem staje sie mikroswiat uczestnictwa w spoteczenstwie. Obejmuje on
angazowanie sie opiekundéw rodzinnych oséb dotknietych demencjg w réznorodne formy
dziatan oraz aktywnosci spotecznych dostepnych zaréwno dla nich, jak i ich podopiecznych
(Wilkinson, 2002). Ksigzka, ktdra zapoczgtkowata moje badania w zakresie wptywu chordb
otepiennych na zycie cztowieka, to The Perspectives of People with Dementia: Research
Methods and Motivations redagowana przez Heather Wilkinson, opublikowana w 2002
roku. Wartoscia tego opracowania sprzed ponad 20 lat jest jej skupienie na perspektywach
0sOb dotknietych demencjg, ich zaangazowaniu w badania, a takze na motywacjach
i metodach prowadzenia badan nad tg grupa. Wilkinson dgzy do zrozumienia i prezentacji
perspektyw osdéb z demencjg. W badaniach nad demencjg czesto koncentrowano sie na
perspektywach opiekundw i specjalistéw, pomijajagc lub niedoceniajagc gtosu oséb
dotknietych tg chorobga. Powyzisze badania zwracajg uwage i starajg sie wypetnic te luke,

dajgc osobom z demencjg mozliwos$¢ wyrazenia swojego gtosu i doswiadczen. Jest to wazny
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gtos w kontekscie powyzszych kwestii zwigzanych m.in. ze stygmatyzacjg sytuacji
opiekundéw rodzinnych.

W koncepcjach pedagogicznych w kontekscie opiekundw rodzinnych oséb
z demencjg, badacze starajg sie zrozumieé te réznorodne mikroswiaty doswiadczania, aby
dostarczy¢ odpowiedniego wsparcia, edukacji i programéw szkoleniowych dla opiekundw.
Celem jest zwiekszenie kompetencji opiekunéw w opiece nad osobg z demencja,
tagodzenie stresu i zapewnienie lepszej jakosci zycia zardwno osobie z demencjg, jak i jej
bliskim. W kontekscie pedagogicznym, zrozumienie tych rdéznorodnych mikroswiatéw
doswiadczania jest kluczowe dla zapewnienia odpowiedniego wsparcia, szkolen, edukacji
i programéw, ktdre pomoga opiekunom rodzinny oséb z demencjg w efektywnej opiece
i poprawie jakosci zycia zaréwno dla nich samych, jak i dla osoby z demencja, ktérg
wspierajg. Wsérdod najwazniejsze potrzeb chorych i ich opiekunéw rodzinnych nalezy
podkresli¢ nastepujgce aspekty:

= nalezy wiedziec¢ jak najwiecej o otepieniu, aby méc dostrzec pierwsze objawy;

wazne, aby, trafi¢ jak najwczesniej do lekarza, ktéry postawi diagnoze;

trzeba zdoby¢ informacje o przebiegu choroby, aby sie przygotowac;

u Ul

warto rozpoznac sytuacje, aby otrzymaé wszechstronne wsparcie w miejscu

zamieszkania;

U

niezbedne jest, aby, czuc sie bezpiecznie, by¢ akceptowanym;

U

koniecznie i bezwarunkowo trzeba pozosta¢ w kontekscie z innymi i by¢
petnoprawnym cztonkiem spoteczenstwa (bez ucieczki od kontaktéw, emigracji
wewnetrznej, zamkniecia sie w domu).

na poprawe sytuacji chorych i ich opiekunéw wptywajg m.in:

wiedza, informacja, $wiadomos¢ spoteczna;

bezptatne systemowe wsparcie medyczne, spoteczne, wytchnieniowe;

tworzenie ustug, odpowiadajgcych indywidualnym potrzebom;

zyczliwosc i empatia ludzi wokét;

mozliwos$¢ decydowania o swojej przysztosci;

L R R

uznanie i szacunek dla wysitku opiekunéw rodzinnych.
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2.2. Codziennos$¢ opiekunéw domowych: konteksty uczenia sie

Drugi podrozdziat skupia sie na réznorodnych aspektach zwigzanych z uczeniem sie,
ktére wystepujg w zyciu codziennym opiekunédw domowych. Omawiane sg tu réznorodne
podejscia i konteksty, w ktdérych zachodza formalne, pozaformalne i nieformalne procesy
uczenia sie. W ten sposdb warto ukazaé réznorodne i wszechobecne procesy uczenia sie.
Opieka nad osobg chorg, nie oznacza jedynie dziatan zwigzanych z funkcjami opiekuiczymi,
ale jest sytuacjg edukacyjng. Nieoczywistg, poniewaz gtéwna uwaga jest rzeczywiscie
skoncentrowana na opiece i trosce o osoby chore, ale i niezbywalng, poniewaz procesy
uczenia sie sg integralnym elementem pracy na rzecz oséb chorujgcych. Ponizej
przedstawione sg krétkie oméwienia poszczegdlnych punktéw tego podrozdziatu.

Mieczystaw Malewski porzadkujgc zagadnienia edukacji dorostych przywotuje
koncepcje amerykanskiego pedagoga Philia H. Coombs’a. Wyrdznia on edukacje formalng,
pozaformalng i nieformalng. Przez edukacje pozaformalng Coombs rozumie ,kazda
zorganizowang aktywno$é edukacyjng usytuowang poza formalnym systemem
oswiatowym” (Malewski, 2010, s. 21). Do tych form mozna zaliczy¢ kursy, seminaria czy
inne sposoby doksztatcania i doskonalenia zawodowego. Znacznie szerszy zakres
znaczeniowy ma edukacja nieformalna. Malewski pisze o niej w nastepujgcy sposéb: ,Jest
ona caftozyciowym procesem, w ktérym jednostka przyswaja postawy, wartosci,
umiejetnosci i wiedze z powszedniego doswiadczenia oraz zasobow i wptywdw Srodowiska
zycia”. W innym miejscu Malewski przywotuje stanowisko Alana Rogersa piszgc o uczeniu
sie naturalnym i spontanicznym, ktére polega na pozyskiwaniu wiedzy z konkretnych
sytuacji spotecznych i wygenerowanych probleméw (Malewski, 2013, s. 27). Wedtug
Malewskiego definicje uczenia sie nieformalnego czy catozyciowego uczenia sie, ze wzgledu
na nowe obszary badawcze, ulegajg restrukturyzacji w kierunku znacznie szerszym
(Malewski, 2016, s. 11).

Zatem klasyczna triada edukacyjna zawiera sie w nastepujgcym podziale: edukacja
formalna (systemowe, instytucjonalne, oparte na programach ksztatcenia, ramach
kwalifikacji, certyfikowane), edukacja pozaformalng (prowadzona przez organizacje
edukujgce, ale niekoniecznie instytucje ksztatcenia formalnego (np. organizacje
pozarzadowe), realizowana w oparciu o realne potrzeby edukacyjne (np. nabywanie

umiejetnosci w formule kurséw, szkolen, itp.)), edukacja nieformalna (realizowane
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incydentalnie, bez udziatu instytucji, bez programoéw ksztatcenia, towarzyszgca zyciu
codziennemu, wyposazajgca w umiejetnosci czysto praktyczne) (A. Fragoso & E.
Kurantowicz, 2016; Malewski, 1998, 2000). Zwykle style uczenia sie 0oséb dorostych sg
,pomiedzy” wskazanymi typami. Style te tworzone s3 w oparciu o biograficzne
doswiadczenia i mozliwosci, kulturowe i spoteczne konteksty, realne potrzeby wynikajgce
z sytuacji osobistej (Alheit, 2018; llleris, 2009; llleris i in., 2004). Sposoby uczenia sie
dorostych przyjmuja réznorodne strategie, wymagajg odpowiednich taktyk, zmagajg sie nie
tylko z osobistymi kwestiami osoby uczacej sie, ale i zmianami technologicznymi czy
kulturowymi (Curraniin., 2019; Mollica i in., 2021).
W doswiadczeniach nieformalnych opiekunédw domowych, obecne sg wszystkie
formy uczenia sie. Niemniej jednak, ze wzgledu na specyfike wykonywanych zadan
i obowigzkdéw najczesciej pojawia sie doswiadczenie uczenie nieformalnego
i pozaformalnego. One bowiem wynikajg z poszukiwania bezposrednich rozwigzan
probleméw, zdobywania wiedzy dotyczgcej opieki w praktyce, dziatan na rzecz
usprawniania pracy opiekunédw domowych. A zatem, zgodnie z definicjami uczenie
nieformalne moze odnosi¢ sie do nieformalnych sposobdw uczenia sie, ktére wystepuja
poza tradycyjnymi ramami szkolnymi i edukacyjnymi. Moze to obejmowac uczenie sie
poprzez doswiadczenia zyciowe, codzienne interakcje z otoczeniem, obserwacje innych,
czy tez samodzielne eksplorowanie wiedzy. Wobec powyzszego, warto przyjrze¢ sie kilku
kategoriom naukowym, ktdre opisujg nieformalne procesy uczenia sie.
W tym kontekscie odniose sie do:
= réznorodnych wymiardw uczenia sie nieformalnego w pracy opiekunczej jako gtéwnego
stylu zdobywania wiedzy, ale rdwniez nieformalnosci jako sposobu funkcjonowania
w tej roli;

= collaborative learning jako praktyki uczenia sie poprzez wspotprace i wspoétdziatanie
z innymi osobami, ktére mogg sprzyja¢ aktywnemu uczeniu sie, wymianie wiedzy
i doswiadczen oraz rozwijaniu umiejetnosci spotecznych;

= elementow uczenia sie biograficznego, ktérego celem jest refleksyjne zrozumienie
edukacyjnych wymiaréw uczenia sie w ramach wykonywania dziatan opiekuriczych oraz

zmian jakie zachodzg w biografiach opiekunéw w trakcie ich pracy;

64



= elementdw pedagogiki krytycznej w szczegdlnosci powigzanych z kwestiami
uzyskiwania $wiadomosci, opresji roli, definiowania ograniczen systemowych
i strukturalnych oraz dziatan zwigzanych do ich przekraczania;

= wielokontekstowych aspektéw uczenia sie dorostych (adult learning) w sytuacjach
wymagajgcych nabywania wiedzy instrumentalnej (np. o sposobach opieki nad
chorymi, o czynnosciach opiekunczych) oraz krytycznej (np. w zakresie
wielowymiarowego rozumienia roli, uczenia sie do niej, uczenia sie w sSrodowisku opieki,

krytycznego rozumienia kontekstow uczenia sie (do) roli).

Powyzej nakreslone konteksty uczenia sie opiekunéw domowych z codziennosci,
majg charakter patchworkowy. Nie sg jednolite, nie pochodzg z tych samych tradycji
pedagogicznych, nie stanowig koherentnej catosci, ale sg naturalnym elementem Zzycia
codziennego osdb, ktére poza opiekg nad chorymi, realizujg swoje zycie. Doswiadczajg,
przezywaja, analizujg, planujg — po prostu uczg sie zy¢ w nowej sytuacji. To znaczy takiej,
ktdra stata sie ich niezaplanowang aktywnoscig, czasami dominujgc inne aspekty ich zycia.
W ten sposdb wtasnie doswiadczenie zycia codziennego wymyka sie logice koncepcji
naukowych, ich wzajemnym relacjom, chronologii. Nie wymyka sie jednak procesowi
uczenia sie, ktdry jest niezbywalny w stawaniu sie opiekunem domowym. W praktyce jest
to po prostu kompetencja zwigzana z przetrwaniem, w teorii wszystkie powyzej
wymienione konteksty uczenia sie spina rama andragogiki. Ta bowiem jako subdyscyplina
pedagogiczna, jest niezwykle otwarta na réznorodne sposoby uczenia sie; responsywna na
sytuacje biograficzne i spoteczne; niedoktrynalna w formule nazywania procesdéw

edukacyjnych. Rama teoretyczna jest swojego rodzaju patchworkiem andragogicznym.

2.2.1. Uczenie nieformalne

Nieformalno$é jest statym elementem naszego zycia i codziennosci. Zupetnie
naturalnym, czesto niedostrzegalnym, mimowolnie obecnym. Do momentu, w ktérym
wszystko, co formalne, systemowe i pozornie uporzgdkowane... przestaje dziata¢ lub
w ogéle nie funkcjonuje. Zaréwno w sprawach nagtych, jak i tych zupetnie rutynowych;
w kwestiach dotyczacych spoteczenistwa i jednostek. Przyktady z ostatnich lat zwigzane
z kryzysami spotecznymi ukazujg site nieformalnosci w zatatwianiu spraw, ktére powinny

by¢ w domenie panstwa, samorzaddw czy systemu instytucji publicznych. Takim
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wydarzeniem byto doswiadczenie masowego uchodictwa osdb z Ukrainy, ktérego
powodem byt wybuch petnoskalowej wojny wywotanej przez Rosje 24 lutego 2022 r. Polska
stata sie gtéwnym miejscem schronienia dla miliondw obywateli ukraifnskich. Polskie
panstwo nie byto gotowe do przyjecia oséb w kryzysie uchodzczym, ale takg gotowosc
zaprezentowali obywatele w dziataniach nieformalnych (Baszczak i in., 2022; Kurantowicz,
2022; K. Reinhard & Rudnicki, 2022; Rudnicki, 2023a). Nieformalno$¢ stata sie gtéwnym
aspektem polskiej pomocy, dostarczanej oddolnie, bez udziatu wtadz a w zasadzie pomimo
braku ich zaangazowania w pomoc (Dunn & Kaliszewska, 2023). Brak dziatania
systemowego nie oznaczata zatem braku dziatania w ogdle, a niegotowos¢ panstwa do
pomocy nie oznaczata braku gotowosci obywatelskiej (Chimiak, 2022). Kryzys uchodzczy
z 2022 roku byt niezwykle waznym doswiadczeniem obywatelskim. Ale w podobny sposéb,
na duzo mniejszg skale, nieformalne dziatania obywateli ratowaty ludzi takze na granicy
polsko-biatoruskiej (Grynberg, 2023; Sadura & Urbanska, 2021; S. Urbanska, 2022),
a wczesniej w innych miejscach Europy (Mikotajewski, 2021; Vandevoordt, 2019). To
przyktady sytuacji, kiedy biograficzne sytuacje sg zespolone z wielkg polityka.

W moim badaniu codziennos¢ opiekundéw domowych oraz ich podopiecznych, ma
rowniez Scisty zwigzek z dziataniami nieformalnymi. Nieformalno$é jest bowiem silnie
powigzana z niewydolnos$cig systemu pomocy, niewrazliwoscig panistwa i brakiem
skutecznego pomystu na systemowe wsparcie 0oséb z demencjg oraz ich rodzin. Braki
w politykach panistwa, a co za tym idzie rowniez w formach dystrybucji pomocy,
wymuszajg/uruchamiajg stosowanie rozwigzan nieformalnych. Te za$ oparte s3 na
relacjach osobistych, zaangazowaniu spofecznosci zgromadzonej dookota pewnego
problemu, tworzeniu wspdlnot zorientowanych dookota pewnego celu — pomocy innym.
Tego typu zgromadzenia nieformalne, skupione na wspdlnym dziataniu, byly i sa
przedmiotem zainteresowania antropologéw (Geertz, 2005, s. 474—-475; Kubinski, 2011, s.
17; Turner, 1995, 2005, s. 5), socjologéw (Goffman, 2010, s. 4-6; Sitek, 1997, s. 20-21) czy
pedagogow (Babicka-Wirkus, 2016, s. 77; Rudnicki, 2023a, Rozdziat 1.6.). Jakkolwiek rdznie
nie podchodziliby do tego tematu, to kluczowa wydawata sie mozliwos¢ uczenia sie z tych
nieformalnych sytuacji i zgromadzen. Uczenia, rzecz jasna, nieformalnego. Ono, jak sie
ostatecznie okazuje, bylo elementem rozwigzywanie spraw ,nie do rozwigzania dla
panstwa i systemu”. Stad, gdy mysle, o uczeniu sie opiekunédw domowych, musze rozpoczgc

wiasnie od kategorii podstawowe — nieformalnego uczenia sie.
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Koncepcja uczenia sie nieformalnego jest szeroko omawiana w literaturze
naukowej. Jednym z autoréw, ktérzy przyczynili sie do rozwoju tej koncepcji jest David
Livingstone, ktéry wyrdznit trzy rodzaje form aktywnosci edukacyjnej, w ktérych wystepuje
pewna zalezno$¢ podmiotu uczgcego sie od instytucji (nauczyciela i programoéw
edukacyjnych): edukacje formalng, edukacje pozaformalng (non-formal) oraz edukacje
nieformalng (informal). Wszelkie inne rodzaje aktywnosci edukacyjnej podejmowane;j
przez jednostke bez udziatu ,czynnika formalnego” (tj. nauczyciela, programu nauczania,
instytucji) autor przypisat nieformalnemu uczeniu sie (informal learning), ktére moze
przybrac¢ posta¢ samoksztatcenia (self-directed learning) badz nieformalnego uczenia sie
w grupie (collective informal learning) (Litawa, 2022, s. 309). D. Livingstone, stwierdzit, ze
uczenie sie dorostych w okoto 80% ma wymiar nieformalny i nigdy sie nie koriczy. Obejmuje
ono kazda aktywnos$¢é poza programami nauczania instytucji edukacyjnych i bez obecnosci
formalnego instruktora (Livingstone, 1999).

Uczenie nieformalne w kontekscie opiekuna rodzinnego osoby chorej otepiennie
odnosi sie do procesu zdobywania wiedzy, umiejetnosci i doswiadczenia bez koniecznosci
formalnego udziatu w szkoleniach, kursach czy instytucjonalnych programach
edukacyjnych. To rodzaj uczenia sie, ktéry moze wystepowaé naturalnie w codziennym
zyciu opiekuna, podczas pracy z osobg chorg na otepienie (Bielak, 2017; Ktoszewska, 2007;
Misiak & Kopydtowska, 2011). Przyktadem uczenia nieformalnego w zyciu opiekuna
rodzinnego osoby chorej otepiennie jest: doswiadczenie poprzez praktyke, obserwacja
i wspétpraca z profesjonalistami, dzielenie sie doswiadczeniami z innymi opiekunami,
czytanie literatury i artykutdw zwigzanych z chorobami otepiennymi, refleksja nad
wiasnymi dziataniami, przyjmowanie informacji od profesjonalistéw, uczestnictwo
w warsztatach i szkoleniach, wymiana doswiadczent z innymi opiekunami rodzinnymi,
obserwacja i nauka przez doswiadczenie, stuchanie i zrozumienie potrzeb osoby
z demencjg, nauka przez eksperymentowanie i adaptacje, zrozumienie zmieniajgcych sie
potrzeb i zdolnosci osoby z demencjg. Nieformalne uczenie sie jest statym elementem
sprawowania opieki, co dostrzegajg osoby badajgce nieformalnych opiekunéw: ,[...]
w programie leczenia chorych otepiatych trzeba przewidzie¢ miejsce i czas na edukacje
opiekuna. Musi on wiedzieé, jak bedzie przebiegac choroba, czego oczekiwac, jak reagowac
w typowych dla rozwoju otepienia sytuacjach, czego mozna sie spodziewaé po

farmakoterapii. Dzieki coraz szerszej dostepnosci Internetu w Polsce cennym Zrédiem
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informacji o chorobie, sposobach postepowania, a takze porad medycznych dla opiekunéw
staty sie strony poswiecone AD i innym otepieniom” (Ktoszewska, 2007, s. 106).

Opiekun rodziny, bedac na co dzien z osobg chorg na otepienie, zdobywa
doswiadczenie w radzeniu sobie z réznymi sytuacjami, rozumiejac, jak najlepiej wspierac
i komunikowa¢ sie z osobg z demencja. Te codzienne interakcje i wyzwania sg Zrédtem
wiedzy.

Opiekunowie rodzinni czesto majg kontakt z profesjonalistami z zakresu opieki nad
osobami z demencjg, takimi jak lekarze, terapeuci czy pielegniarki. Obserwowanie ich
dziatan i wspétpraca z nimi moze poméc w zdobywaniu wiedzy i umiejetnosci w opiece nad
osobg chorg na otepienie. Walory takiego dziatania podkresla lwona Ktoszewska: , Do
czynnikdw pozytywnie wptywajgcych na samopoczucie opiekundw nalezg: pomoc rodziny,
pomoc profesjonalna, skupienie sie na rozwigzywaniu problemoéw. Programy wsparcia dla
rodzin obejmujg: ® programy edukacyjne dostarczajgce opiekunom informacji na temat
samej choroby, jej przebiegu i mozliwosci leczenia; opiekunowie majg takze dostep do
danych na temat sytuacji prawnej swojej i swoich podopiecznych; czes¢ zaburzen
zachowania moze prowokowac¢ srodowisko, dlatego tak wazne jest, aby nauczyé opiekuna
odpowiedniej modyfikacji zachowan, reakcji itp. interwencje polegajgce na czasowym
odcigzeniu opiekuna; e wsparcie psychologiczne dla opiekuna — grupy terapeutyczne
koncentrujgce sie gtéwnie na emocjach i odczuciach zwigzanych z opieka nad
chorym”(Ktoszewska, 2007, s. 107).

Opiekunowie rodzinni mogg uczestniczy¢ w grupach wsparcia lub spoteczno$ciach
on-line, gdzie dzielg sie swoimi doswiadczeniami i zdobywang wiedzg lub uzyskujg istotne
porady od innych opiekunéw lub instytucji wspierajgcych takie formy uczenia sie. Wspdlne
dyskusje i wymiana pomystéw mogga przyczyni¢ sie do uczenia sie od siebie nawzajem.
Podobnie samodzielne poszukiwanie informacji na temat demencji, czytanie ksigzek,
artykutéw naukowych lub poradnikdow moze by¢ sposobem na zdobywanie wiedzy
w zakresie opieki nad osobg chorg na otepienie. Opiekunowie rodzinni mogg uczestniczy¢
w refleksji nad swoimi dziataniami, analizowa¢ sytuacje, ktdre sie zdarzyty i wyciggac
whioski, jak poprawi¢ swoje podejscie do opieki nad osobg z demencjg (Ticyana Moralez
Da Silva Novais i in., 2023; Utz i in., 2021).

Opiekunowie rodzinni czesto majg okazje rozmawiaé z lekarzami, terapeutami,

pielegniarkami lub innymi specjalistami z zakresu opieki nad osobami z demencjg. Podczas
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wizyt, na ktére przychodzg razem z osobg chorg na otepienie, mogg zadawac pytania,
uzyskiwaé wskazowki i czerpac z wiedzy ekspertow (Andrews iin., 2017; Bere M. L. Miesen,
2021).

Badania nad pracg nieformalnych opiekunéw domowych, czesto dotyczg dziatan
opiekunczych, jednak w badaniach z zakresu nauk medycznych czy psychologii, temat
uczenia sie i edukacji nieformalnej pojawia sie dosy¢ czesto. Nie jest on gtdbwnym aspektem,
ale jest rowniez zupetnie niezbywalny (Hochwald i in., 2022; Kovaleva i in., 2018; Tomas
Ledniin., 2022)3.

Opiekunowie rodzinni mogg uczestniczy¢ w warsztatach i szkoleniach dotyczgcych
demencji, organizowanych przez instytucje opieki zdrowotnej, organizacje charytatywne
lub specjalistyczne osrodki wsparcia. To daje im mozliwos¢ zdobycia specjalistycznej wiedzy
i umiejetnosci w opiece nad osobg z demencjg (Barrado-Martin i in., 2021; Thompsoniiin.,
2020).

Family caregivers mogg angazowac sie w wspolne spotkania lub grupy wsparcia dla
opiekundéw o0séb z demencjg. Podczas takich spotkan mogg wymienia¢ sie
doswiadczeniami, uczyé sie od innych, jak radzi¢ sobie z wyzwaniami i korzystac
z praktycznych wskazowek. Czesto grupy wsparcia poza osobistym kontaktem, oferujg
takze mozliwosci spotkan on-line, z wykorzystaniem wszelkich $rodkéw komunikacyjnych
pozwalajgcych dotrze¢ do opiekundw bez wzgledu na miejsce, kraj oraz inne elementy
réznicujgce. Warto wspomnieé rowniez o tym, ze w bogatej literaturze przedmiotu, bardzo
czesto pojawiajg sie komunikaty z badan z panistw Globalnego Potudnia. To, po pierwsze,
oczywisty dowdd na to, ze opieka nad chorymi na otepienie to globalny problem, nie
pomija nikogo i nigdzie. Po drugie, ze pomoc formalnych instytucji w zasadzie nigdy nie jest
wystarczajaca. A po trzecie i najwazniejsze w kontekscie nieformalnego uczenia sie, jako
niezwykle istotne uznawane jest wymienianie sie informacji o Zzyciu codziennym,
0 sposobach prowadzenia opieki, o kondycji psychicznej i fizycznej opiekundw. Teksty

badaczy np. z Indii, Chin czy RPA zawierajg komponent radzenia sobie w sytuacji biedy,

36 W tym kontekscie ciekawym uzupetnieniem badari medycznych, psychologicznych czy socjologicznych bytoby dodanie
komponentu andragogicznego. Jestem przekonany, ze wyniki badan, interpretacje danych (szczegdlnie jakosciowych)
mogtyby by¢ duzo bardziej petne. Prowadzac kwerende dotyczacg pracy opiekundw, nie sposéb byto zidentyfikowaé
whnioski dotyczace uczenia sie i edukacji jako poboczne i nie do korica klarownie opisywane i rozumiane. Czasami dotyczyty
réwniez niezrozumienia semantycznej réznicy pomiedzy uczeniem sie a edukacja, czy pomiedzy wiedzg nieformalng
a wiedzg naukowa.
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czesto niewyobrazalnej w perspektywie europejskiej (Climans i in., 2023; Lamech i in,,
2021; Wangiin., 2012).

Uczenie nieformalne moze rowniez wynikaé z obserwacji reakcji i zachowan osoby
chorej na otepienie w réznych sytuacjach. Opiekunowie mogg uczyc sie, jak dostosowywac
swoje podejscie w oparciu o te obserwacje, aby zapewni¢ odpowiednie wsparcie i komfort
osobie z demencjg. Czasami takie aktywnosci opiekunéw moga przyjmowaé bardziej
usystematyzowane formy (pojawia sie w tym kontekécie zarzadzanie kryzysowe
w chorobie) lub odkry¢ wynikajacych z doswiadczen dnia codziennego (np. chodzone
wywiady, ktére wraz z ¢éwiczeniami fizycznymi skfaniajg osoby chore do lepszego
nawigzywania kontaktu). Kontekst zwigzany z obserwacjami, reakcjami, prébami
uruchomienia komunikacji jest niezwykle pojemny badawczo, co jasno wskazuje na to, ze
to wiasnie codziennos¢ jest Zréditem rozpoznania choroby i uczenia sie jej wraz
z podopiecznym (Brannelly & Bartlett, 2020; Hopkinson i in., 2021).

Opiekunowie rodzinni mogg rozwijac¢ swoje umiejetnosci w stuchaniu i zrozumieniu
potrzeb osoby chorej na otepienie, nawet w sytuacjach, gdy komunikacja stowna jest
utrudniona. Poznanie sygnatéw niewerbalnych i sposobéw wyrazania potrzeb moze pomadc
w skuteczniejszej opiece. Opiekunowie czesto muszg eksperymentowaé z rdézinymi
podejsciami i technikami, aby znalez¢ najlepsze sposoby wspierania i opieki nad osobg
z demencja. Na przyktad, mogg prébowaé réznych aktywnosci czy metod komunikacji, aby
dostosowac sie do potrzeb i preferencji swojego podopiecznego.

Uczenie sie nieformalne moze obejmowac rozwijanie zdolnosci do zrozumienia
i rozpoznawania zmieniajgcych sie potrzeb i zdolnosci osoby chorej na otepienie.
Opiekunowie muszg by¢ elastyczni i adaptowac swoje dziatania, aby dostosowac sie do
nowych wyzwan, jakie mogg sie pojawié. Uczenie nieformalne w konteks$cie opiekuna
rodzinnego osoby chorej otepiennie jest niezwykle istotne, poniewaz dostosowanie do
zmieniajgcych sie potrzeb i zachowan osoby z demencjg wymaga ciggtego rozwoju
umiejetnosci i zrozumienia. Dzieki uczeniu sie w sposéb nieformalny, opiekunowie rodzinni
mogg lepiej radzi¢ sobie w codziennych sytuacjach i zapewni¢ odpowiednig opieke dla
swoich bliskich. Uczenie nieformalne jest nieustannym procesem, ktdory pozwala
opiekunom rodzinnym na rozwijanie swoich umiejetnosci, zrozumienia i wsparcia dla oséb

chorych na otepienie. To podejscie do nauki jest niezwykle wazne, poniewaz opieka nad
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osobg z demencjg wymaga elastycznego i zindywidualizowanego podejscia, ktére rozwija

sie w miare dos$wiadczenia i zdobywania wiedzy.

2.2.2. Uczenie sie oparte na wspdtpracy

Kolejnym waznym autorem w kontekscie koncepcji wspierajgcych proces uczenia
sie jest psycholog spoteczny Kurt Lewin, autor m.in. teorii pola, ktéry przyczynit sie do
rozwoju koncepcji collaborative learning (uczenie sie oparte na wspétpracy). Jedna z teorii
lezgcych u podstaw wspdlnego uczenia sie jest teoria wspotzaleznosci spotecznej (D.
Johnson & Johnson, 2018, s. 62). Wspdtpraca i uczenie sie opieki sg kluczowe dla oséb
petnigcych role family caregivers. W tym kontekscie uczenie oparte na wspotpracy wydaje
sie zupetnie naturalng strategig opiekunéw oraz konceptem teoretycznym, ktére dobrze
opisuje mechanizmy kooperacyjne pojawiajgce sie w sytuacji wymagajacej poznania
wiedzy praktycznej. Nie istnieje jeden model colaborative learning, ale gtéwne zatozenia
koncepcji pojawiajgce sie w tekstach oséb badajacych te forme uczenia sie (Cohen & Lotan,
2014; D. W. Johnson & Johnson, 1989; Rogoff, 1991, 1994) dotycza:

= pozytywnej wspodfzaleznosci, w ktdrej osoby s3 od siebie w pewien sposdb

(w zaleznosci od kontekstu) uzaleznieni. Na przyktad od swojej obecnosci,
wyswiadczanych przystug, od posiadanej wiedzy i umiejetnosci. Kooperujg ze
sobg, aby osiggnac cel/sukces. W przypadku opieki domowej, to oznacza bycie
w zasiegu, udzielanie porad, dodawanie otuchy, trwanie w pozytywnej relacji
spotecznej i edukacyjnej;

= indywidualnej odpowiedzialnosci, ktora jest kluczowa dla zrozumienia relacji

i odnalezienia sie w niej oraz dziatan na rzecz jak najlepszego rozwigzania
sytuacji sktaniajgcej do kooperacji. W przypadku kooperacji opiekunéw
domowych, to sytuacja silnie powigzana z odpowiedzialnoscig osoby, ktéra
dzieli sie swojg wiedzg i doswiadczeniem, aby byly one wykorzystane
pozytywnie, dla dobra opiekuna i chorego;

= pozytywnej interakcji, ktéra zbudowana jest w oparciu o dobrg komunikacje,

pozytywne nadawanie komunikatéw, konstruktywng krytyke oraz wspieranie
opiekuna domowego. W odniesieniu do dziatan pomocowych ten aspekt

oznacza przede wszystkim ,zestrojenie komunikacyjne”, ktére pozwoli na jak
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najlepszg wymiane informacji oraz zbudowanie relacji pomiedzy osobg
przekazujaca swoje doswiadczenie a opiekunem;

= réwnosci w kooperacji, ktéra oznacza réwne szanse na przekazywanie
informacji, ale i uczestnictwo. To, jak sie wydaje najtrudniejszy aspekt
collaborative learning w kontekscie przekazywania wiedzy o opiece nad osobg
z demencjg. Od razu bowiem widaé przewagi osoby, ktdéra posiada
doswiadczenie. Kluczowe wydaje sie zbudowanie relacji, ktéra nie ignorujac
réznicy nie wprowadza nieréwnowagi;

= Swiadomosci procesu kooperacji, dotyczaca przede wszystkim rozumienia tej
formy uczenia sie jako procesu, ktéry ma swdj rytm, zakres, formy dziatania.
W dziataniach pomocowych to moze by¢ wtasciwie ustalenie zasad kooperacji,
aby nie byty one uciazliwe dla obu stron, a ich przebieg stawat sie stabilnym i
statym elementem opieki;

= wspotdzielenia sie pomystami, wiedza, rozwigzaniami, ktére moga byc
przydatne w rézny sposdb, ale powinny pojawic sie jako rezultat kooperacji.
W sytuacji pomocowej, to dziatania szczegdlnie wazine, bo prowadzace do
zdobycia wiedzy operacyjnej przez osoby rozpoczynajace opieke oraz
Swiadomosci jak wazne zasoby posiadajg — dla tych, ktére sg zaawansowanymi

ekspertami przez doswiadczenie lub majg wiedze profesjonalna.

Powyzsze punkty nie wyczerpujg konceptu collaborative learning, w literaturze
przedmiotu pojawiajg sie tez inne konteksty takie dziatania edukacyjnego. Wazny jest
element nieformalnosci relacji edukacyjne i braku struktury, w ktdrej zachodzi proces.
Istotne sg elementy negocjowania znaczen, ujawniania sie motywacji do uczenia sie,
okreslenie ,bliskosci — oddalenia” kooperacji. Budowanie relacji w oparciu o pomoc
w poszukiwaniu rozwigzan bez dostarczania gotowych. Rozwigzania czesto maja charakter
praktyczny, mozliwy do szybkiego wdrozenia. Wtérne wobec doswiadczenia i wiedzy sg
inne dystynkcje (wiek, pteé, pozycja spoteczna). Zaangazowanie w kooperacje oznacza
przyjecie odpowiedzialnosci za stworzona relacje (Rogoff, 1994; Taneva i in., 2005).

Collaborative learning, stricte w kontekscie opiekuna rodzinnego osoby chorej
otepiennie odnosi sie do procesu zdobywania wiedzy, umiejetnosci i wsparcia poprzez

wspotprace z innymi osobami, ktére réwniez sg zaangazowane w opieke nad osoba
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z demencjg. To podejscie zaktada, ze uczestnictwo w grupie wsparcia, wymiana
doswiadczen i wspdlna praca z innymi opiekunami moze sprzyja¢ efektywniejszemu
uczeniu sie oraz zapewnic wieksze zrozumienie i wsparcie w trudnych sytuacjach opieki nad
osobg z demencjg. W kontekscie opiekuna rodzinnego osoby chorej otepiennie, uczenie sie
oparte na wspotpracy moze odbywac sie na rézne sposoby. Wsrdd nich nalezy wyrdznié:
grupa wsparcia dla opiekunéw, spotkania edukacyjne i warsztaty, wymiana doswiadczen
z innymi opiekunami, wspdélne planowanie i organizacja opieki, wymiana praktycznych
wskazowek i taktyk, uczenie sie od innych doswiadczonych opiekundw, rozwijanie
umiejetnosdci interpersonalnych, motywacja i wzajemne wsparcie, rozbudzanie
kreatywnosci i innowacyjnosci oraz uczenie sie od pielegniarek, pracownikéw opieki,
wspotpraca z lekarzami i specjalistami (C. Diskin i in., 2023; Omata, 2018).

Opiekunowie rodzinni mogg uczestniczyé w grupach wsparcia, ktdre skupiajg osoby
w podobnej sytuacji opieki nad osobami z demencjg. W takich grupach moga dzieli¢ sie
swoimi doswiadczeniami, obawami, sukcesami i wyzwaniami. Wspdlna praca w grupie
umozliwia wymiane pomystéw i strategii, ktére mogg by¢ pomocne w codzienne]j opiece
(Bére M. L. Miesen, 2021; Lamechiin., 2021).

Family caregivers mogg uczestniczyé w organizowanych przez rdzine instytucje
spotkaniach edukacyjnych, szkoleniach i warsztatach z zakresu opieki nad osobami
z demencja. Wspdlne uczestnictwo w takich wydarzeniach moze dostarczy¢ nowej wiedzy,
umozliwi¢ zadawanie pytan oraz rozwijanie umiejetnosci w grupie (Barrado-Martin i in.,
2021).

Wspdtpraca z innymi opiekunami, nie tylko na spotkaniach grupy wsparcia, ale
rowniez na co dzienl, moze by¢ cennym zrddtem wiedzy i wsparcia. Obserwowanie, jak inni
radzg sobie z podobnymi sytuacjami i wymiana praktycznych wskazéwek moze by¢
inspirujgca i pozyteczna (Cipolletta i in., 2020).

Opiekunowie rodzinni, szczegdlnie w sytuacjach, gdy opieka nad osobg z demencjg
dzielg sie z innymi cztonkami rodziny, moga wspdlnie planowac i organizowaé opieke.
Wspétpraca i podziat odpowiedzialnosci mogg pomdc w skuteczniejszym zarzadzaniu
codziennymi wyzwaniami.

Opiekunowie domowi mogga regularnie komunikowac sie z innymi opiekunami oséb
z demencja, aby dzieli¢ sie praktycznymi wskazéwkami i strategiami, ktére pomagajg

w codziennej opiece. Mogg poruszac¢ tematy, takie jak skuteczne sposoby komunikacji
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z osobg z demencjg, organizacja czasu, radzenie sobie z agresjg czy dezorientacjg oraz inne
techniki, ktére przynoszg pozytywne rezultaty w opiece nad osobg z demencja.

Opiekunowie rodzinni, szczegdlnie ci, ktdrzy dopiero zaczynajg swojg opieke nad
osobg z demencjg, mogg korzysta¢c z doswiadczenia i madrosci innych bardziej
doswiadczonych opiekunéw. Osoby z dtuzszym stazem mogg podzielié sie swoimi
historiami, wyzwaniami, ale tez sukcesami, co moze by¢ cenng inspiracjg i wsparciem dla
tych, ktorzy sg na poczatku swojej opieki (Lucero i in., 2019; Ward i in., 2021).

Uczestniczenie w grupach wsparcia dla opiekunédw mozie poméc w rozwoju
umiejetnosci interpersonalnych, takich jak aktywne stuchanie, empatia, budowanie
pozytywnych relacji z innymi i radzenie sobie z konfliktami. Te umiejetnosci sg istotne
w opiece nad osobami z demencjg, ktére mogag wykazywac réznorodne zachowania
i reakcje.

Collaborative learning dostarcza opiekunom rodzinnym wsparcia emocjonalnego,
a takze wzajemnej motywacji do kontynuowania opieki w trudnych momentach. Wspdlnie
stawiane cele i podejmowanie wyzwan jako grupa mogg pomdc w utrzymaniu
pozytywnego podejscia do opieki i zapobiec wypaleniu zawodowemu.

W ten sposéb edukujgce dziatania kooperacyjne tacza sie z nieformalnoscia, o ktorej
pisatem w poprzednim podrozdziale. Ponadto wpisujg sie w kategorie edukacyjne, ktére
bazujg na oddolnym zaangazowaniu, ktérego celem jest wspieranie oséb zajmujacych sie
opieka nad chorymi wobec stabosci i niegotowosci systeméw formalnych do tworzenia
optymalnych  warunkéw pomocy formalnej. Barbara Misztal opowiadajac
o ,nhieformalnosci” stusznie konstatuje, iz tworzy ona: ,rodzaj wiezi, ktéra — utatwiajac
,poczucie grupowe” lub wspdlne oczekiwania — wytwarza integracje spoteczng. Takie
nieformalne relacje zachodzg pomiedzy osobami o rGwnym statusie lub bez bezposrednich
funkcjonalnych powigzan, co oznacza, ze nie s3 mediowane przez hierarchie i dlatego nie
mozna uzy¢ sity, aby narzuci¢ punkt widzenia lub hierarchizowa¢ indywidualne rdznice.
Relacje formalne, czyli neutralne, prawnie ograniczone lub zdepersonalizowane i oparte na
strukturze zachowania, sg postrzegane jako sposdb utrzymania relacji wtadzy i jako metody
wywierania formalnej kontroli, dlatego sg bardziej instrumentalne i wykluczajg wzajemne
zrozumienie” (Misztal, 2000, s. 21).

W tym kontekscie wspodtpraca z innymi opiekunami moze stymulowaé opiekunéw

rodzinnych do eksperymentowania z nowymi technikami i podejsciami do opieki. Wymiana
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pomystéw moze rozbudzi¢ kreatywno$é¢ i pomdc w poszukiwaniu skuteczniejszych
rozwigzan w codziennych sytuacjach opieki. Moze réwniez zbudowac spoteczno$é oséb
o zblizonych doswiadczeniach i problemach, ktdre paradoksalnie taczg, zblizajg i wymuszajg
kreatywne podejscie do spraw systemowo nieuregulowanych i niezatatwianych.

Pielegniarki i pracownicy opieki, ktérzy zajmujg sie osobami z demencjg na co dzien,
posiadajg cenne doswiadczenie i wiedze w zakresie opieki nad tymi pacjentami.
Wspdtpraca i obserwowanie pracy personelu medycznego moze pomdc opiekunom
rodzinnym w nauczeniu sie efektywnych technik opiekuniczych i zrozumieniu specyfiki
opieki nad osobami z demencjg (Barrado-Martin i in., 2021). | to w zasadzie jeden
z wazniejszych, a moze najwazniejszy punkt styku z systemem. Ale nie w zakresie
systemowego rozwigzania problemu, ale przede wszystkim skorzystania z praktycznej
wiedzy profesjonalistow, ktéra moze byé¢ z powodzeniem wykorzystywana w opiece
domowej przez nieformalnych opiekunéw.

Opiekunowie rodzinni czesto wspétpracujg z lekarzami i specjalistami, takimi jak
neurologowie, geriatrzy czy psychiatrzy, aby uzyskaé diagnoze i wskazéwki dotyczace
leczenia i opieki nad osobg z demencjg. Wspodtuczestnictwo w wizytach lekarskich pozwala
opiekunowi na zdobycie wiedzy o stanie zdrowia swojego podopiecznego i optymalizacje
planu opieki. Przyktadem jest Tadeusz Parnowski mdwigcy o potrzebie pomocy opiekunom
chorych. Opiekunowie 0sdb cierpigcych na otepienie przezywajg ogromny stres oraz
obcigzenie fizyczne (Parnowski, 2018, s. 100).

Collaborative learning pozwala opiekunom rodzinnym osobom z demencjg na
poznanie innych, ktérzy majg podobne doswiadczenia i wyzwania. Wspdtpraca z innymi
moze pomac w zrozumieniu, ze nie sg sami w swojej roli opiekuna i mogg sie wzajemnie
wspierac¢. W ten sposdb collaborative learning moze przyczynic sie do lepszego radzenia
sobie z opiekg nad osobg z demencjg oraz polepszy¢ jakos¢ zycia zaréwno dla opiekuna, jak
i dla samej osoby chorej na otepienie. Dzieki wspdtpracy i wymianie doswiadczen,
opiekunowie rodzinny mogga rozwija¢ swoje umiejetnosci i wiedze, co przektada sie na
lepsza jako$¢ opieki i wsparcia dla swoich bliskich. Collaborative learning w kontekscie
opiekuna rodzinnego osoby chorej otepiennie moze odnosi¢ sie rowniez do wspdtpracy
z profesjonalnymi zespotami medycznymi i terapeutycznymi, ktére sg zaangazowane

w opieke nad osobg z demencja.
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2.2.3. Uczenie biograficzne (wybrane konteksty)

Kolejnym aspektem zwigzanym 2z uczeniem sie, ktéry wynika ze studiow
literaturowych nad family caregivers jest uczenie sie biograficzne, a w kazdym razie pewne
jego elementy. Wazne i warte podkreslenia jest to, ze wiek, w ktérym osoby wchodza
w role opiekundw rodzinnych nigdy nie jest okreslony, ani znany. Cztowiek, ktéry musii/lub
chce podjgé te role moze by¢ w dowolnym wieku, bo to choroba innej osoby oznacza
ystart”. Niemniej jednak, to ze decyzja poniekad jest zewnetrzna, nie oznacza, ze
opiekunowie tracg kontrole nad swoim zyciem. Ono radykalnie zmieni sie. A to oznacza
mnostwo wyzwan, zadan, nieznanych obowigzkdw, nienazwanych (na poczatki) zamian.
W tym momencie pojawia sie rdwniez aspekt biograficzny, a w szczegdlnosci wiek. Zupetnie
inaczej z tg sytuacjg bedzie musiata sie skonfrontowac¢ osoba mtoda, w srednim wieku
i pdzniej dorostosci. Tu wiasnie aspekt uczenia sie biograficznego uruchomiony zostanie
w zupetnie autonomicznym sensie. | ten kontekst warty jest rozwazenia w kilku
perspektywach.

Pierwszg z nich moze by¢ to, w jaki sposéb doswiadczenia zyciowe z przezytego
dotad zycia mogg byé uzyteczne w sytuacji stawania sie opiekunem domowym. Drugi
aspekt moze by¢ powigzany z tym, jak trzeba i mozina przeorganizowaé swoje
dotychczasowe zycie, aby wejs¢ w role nieformalnego opiekuna domowego i z jakimi
zmianami jest to powigzane (np. praca/zmiana pracy/rezygnacja z zatrudniania; zmiana
rutyny dnia codziennego; reorganizacja stylu funkcjonowania rodziny; decyzja o zmianie
miejsca zamieszkania lub lokum). Kolejny dotyczy przemodelowania relacji z innymi
osobami, ktére byly w relacji z opiekunem i ustalenia zakresu zmian. Istotne wydajg sie
rowniez kwestie zwigzane ze psychologicznymi aspektami opieki oraz uwaznoscig na siebie
opiekuna i uwaznoscig (np. rodziny) na opiekuna). Jak wida¢ to ztozone kwestie, bez
tatwych odpowiedzi, bez mozliwosci skorzystania z doswiadczenia innych w formule ,,copy
& paste”. Dlatego elementy biograficznego uczenia sie sg tu, w moim przekonaniu,
niezwykle wazne i same w sobie stanowig element poznania.

Siegajagc do jednego z najwazniejszych badaczy lifelong learning Petera Alheita,
mozna odnalez¢ bardzo ciekawe podejscie do biografii i wyzwan dookota niej. Pisze Alheit
nastepujgco: ,Biografia sama w sobie stata sie obszarem nauki, w ktérym trzeba

przewidywac i zarzgdzac przejsciami, a tozsamos¢ osobista moze by¢ wynikiem trudnych
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proceséw uczenia sie. Biografie stajg sie bardziej nieobliczalne, bardziej indywidualne,
bardziej nieprzewidywalne, ale jednoczesnie bardziej kolorowe, bardziej autonomiczne
i bardziej uparte. Bieg zyciowy wydaje sie stawacd sie swoistym "laboratorium", w ktérym
musimy rozwija¢ umiejetnosci, ktére na razie nie majg rzeczywistego "programu
nauczania"” (Alheit, 2022, s. 9). Wtasnie to ,laboratoryjne” rozumienie jest niezwykle
trafne w odniesieniu do biograficznych aspektdw opieki nieformalnej. Wiele sensdw niesie
za sobg ,laboratoryjnos¢” w tym kontekscie, ale kluczowe wydaje mi sie rozumienie
indywidualnosci, niepowtarzalnosci i nieobliczalnosci biografii w kontekscie opieki nad
chorymi. Jednoczesnie zwrdcenie uwagi na to, jak bardzo unikatowe warunki towarzyszg
tej pracy opiekuna i jak bardzo wiktajg go biograficznie.

W tym kontekscie pojawia sie rowniez pytanie: dlaczego w ogdle podejmowac
opieke? Dlaczego radykalnie odmienia¢ swoje zycie? W jaki sposéb zrekonstruowaé je na
nowo w sytuacji opieki? Tu z pomocg przychodzi tradycyjne podejscie Charlotte Blhler,
ktéra motywacje do podejmowania dziatan na rzecz innych opisuje nastepujgco:
»,Zaangazowanie jest wiec ryzykiem, w ktédrym naraza sie na niebezpieczenstwo czesé lub
cato$é wihasnej egzystencji lub tez rezygnuje sie z niej w catosci lub czesci dla ,,czegos”; dla
przeforsowania, uratowania, istnienia rzeczy lub innych ludzi. Do zaangazowania sie
jestesmy zdolni w ten sam swoisty sposdb, jak w ogdle potrafimy uczynié ,co$” z siebie,
jakbysmy byli materiatem, ktdry mozna obrobi¢. Angazujgc sie, podejmujemy decyzje
o dysponowaniu sobg jak materiatem. Swoboda ruchu, jakg przy tym mamy, moze by¢
rézna, tak jak swoboda przy okreslaniu przeinaczenia, ktére potrafimy sobie nada¢. Wktad
zalezy jednak — obok indywidualnej swobody decyzji — jeszcze od dalszych okolicznosci,
a mianowicie od rzeczy, o ktdrg chodzi i od stanu rozwoju jednostki. Do wiedzy o tym, ze
powinnismy byé na ,,cos” i po ,co$” nalezy takze ta wiedza, ze musimy sie sami przy tym
zaangazowac” (Buhler, 1999, s. 238-239). Ten opis w zasadzie postrzegam jako
konstytutywny w stawaniu sie opiekunem oraz generalnie w uruchamianiu dziatania
i sprawczosci.

W kontekscie catozyciowego uczenia sie oraz korzystania z edukacyjnego potencjatu
biografii, wazne staje sie poszerzanie perspektywy otaczajgcego Swiata oraz lokowanie
siebie w pewnym kontekscie. Dla oséb opiekujgcych sie chorymi na otepienie kluczowe
wydaje sie takze budowanie swojej opiekuiczej roli w perspektywie cyklu zycia, tworzeniu

pewnej narracji. Jest to bliskie andragogicznej perspektywie, ktdérg rozpoznata Matgorzata
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Malec-Rawinski w swoich badaniach starszych polskich mezczyzn. ,Starzenie sie stanowi
istotne Zrédto, poprzez ktére jednostki konstruujg swoje biograficzne narracje na
przestrzeni zycia, zardwno odnoszgac sie do przesztosci, patrzac z perspektywy starosci, jak
i zwracajgc uwage na przysztos¢ (Hockey & James, 2003). W trakcie procesu starzenia sie
czesciej zastanawiamy sie: Co jest istotne w naszym zyciu? Kim jesteSmy? Co posiadamy?
Czego pragniemy lub czego nam brakuje? Przeprowadzanie historii zycia jest jednym ze
sposobdw zdobywania wgladu w doswiadczenia jednostek. Niemniej jednak takie
opowiesci nigdy nie sg izolowanymi produktami; faktycznie istniejg bliskie zwigzki miedzy
narracjg a innymi kontekstami spotecznymi, kulturowymi i ideologicznymi. 'Konstrukcja
zycia', zatem, generowana jest miedzy dwoma biegunami struktury a subiektywnosci
(Alheit, 2009) i stanowi ciggty proces formowania zycia danej osoby” (Malec-Rawinski,
2019, s. 56). Starzenie sie jest bez watpienia niezbywalnym elementem biografii, ale
w dywagacjach o opiekunach naukowych nie jest priorytetowym czynnikiem. Jednak
konstruowanie staros$ci w podejsciu refleksyjnym, ktdre prezentuje M. Malec-Rawinski, jest
de facto przepisem na konstruowanie refleksyjnej roli opiekuna domowego.

Uczenie sie, niezaleznie od wieku, zwigzane jest z biografig cztowieka, ktérg tworza
doswiadczenia. Hanna Solarczyk-Szwec w jednym ze swoich artykutéw proponuje, aby do
opisu procesu uczenia sie dorostych uzy¢ trzech kategorii pojeciowych: — kryzys (jako
motyw uczenia sie dorostych); — doswiadczenie (jako tres¢ uczenia sie dorostych); oraz
refleksyjnos¢. Ta koncepcja wpisuje sie w moje rozumienie sytuacji opiekuna rodzinnego
osoby chorej otepiennie. H. Solarczyk-Szwec pisze dalej, ze w przypadku dorostych zwigzek
biografii z uczeniem sie nabiera szczegdlnego znaczenia, poniewaz doswiadczenia zyciowe
stajg sie trescig procesu uczenia sie, zajmujgc miejsce wiedzy przekazywanej w szkole
(Solarczyk-Szwec, 2010, s. 55).

Uczenie biograficzne w kontekscie opiekuna rodzinnego osoby chorej otepiennie
odnosi sie do podejécia, ktére wykorzystuje poznanie i zrozumienie historii zycia osoby
z demencja jako narzedzie wspierajace opieke i komunikacje z nig. Polega na badaniu
i zgtebianiu informacji dotyczacych wczesniejszych doswiadczen, wartosci, pasji,
zainteresowan, relacji interpersonalnych i waznych momentdéw w zyciu tej osoby. Uczenie
biograficzne opiekuna rodzinnego obejmuje nastepujace aspekty: poznanie Zzyciorysu
osoby z demencjg, wykorzystanie biografii do dostosowania opieki, utatwianie komunikacji,

zastosowanie terapii reminiscencyjnej, kreowanie poczucia tozsamosci i godnosci,

78



wykorzystywanie wspomnied w terapii zajeciowej, pomoc w utrzymaniu tozsamosci,
kreowanie spersonalizowanej przestrzeni zyciowej, wykorzystanie historii zycia w celu
tagodzenia objawdéw demencji, ustalenie priorytetdw w opiece oraz budowanie wiezi
i zaufania.

Opiekunowie rodzinni starajg sie zbiera¢ informacje dotyczace zycia swojego
podopiecznego, w tym historie rodzinng, zatrudnienie, zainteresowania, pasje, wydarzenia
zyciowe itp. Poznanie tych aspektéw pozwala lepiej zrozumieé tozsamosé osoby z demencjg
i wyznacza tto dla zrozumienia obecnych potrzeb i zachowan.

Uczenie biograficzne pomaga opiekunom dostosowac¢ opieke do indywidualnych
preferencji i potrzeb osoby z demencjg. Wiedza na temat zainteresowan i upodoban
pozwala na organizacje aktywnosci, ktdre sg zgodne z wczes$niejszymi nawykami
i rytuatami, co moze przyczynié sie do zwiekszenia komfortu i poczucia bezpieczenstwa.

Zrozumienie wczes$niejszych doswiadczen i wartosci osoby z demencjg moze pomadc
opiekunowi w lepszym zrozumieniu jej emocji, mysli i potrzeb, nawet w sytuacjach, gdy
komunikacja werbalna jest utrudniona. Wykorzystanie wspdlnych wspomnien moze
stworzyé bardziej pozytywng i satysfakcjonujacg interakcje.

Terapia reminiscencyjna jest jedng z technik opieki nad osobami z demencjg, oparta
na wykorzystaniu wspomnien z przesztosci jako narzedzia terapeutycznego. Opiekunowie
rodzinni mogg stosowaé te technike, aby angazowaé osobe z demencjg w rozmowy na
temat waznych wydarzen z jej zycia, co moze przynie$é ulge i poprawic¢ jakos¢ zycia.

Uczenie biograficzne pozwala na podkres$lenie tozsamosci i godnosci osoby
z demencja, wtaczajac jej zyciowe osiggniecia i znaczenie w spotecznosci. To moze poméc
w podtrzymywaniu poczucia wartosci i znaczenia nawet w obliczu postepujacej choroby.

W ramach terapii zajeciowej opiekunowie rodzinni moga korzystac z wczesniejszych
zainteresowan i aktywnosci, ktére byty wazne dla osoby z demencjg. Dziatania takie mogg
by¢ dostosowane do jej obecnych mozliwosci i zdolnosci, co moze przynies¢ satysfakcje
i radosc.

Proces demencji moze wptywaé na utrate tozsamosci u osoby z otepieniem. Uczenie
biograficzne pozwala opiekunom rodzinnym na podkreslenie i utrzymanie tozsamosci
osoby chorej na otepienie, w tym jej roli jako cztonka rodziny, przyjaciela czy cztonka

spotecznosci.
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Uczenie biograficzne pozwala opiekunowi na stworzenie spersonalizowanej
przestrzeni zyciowej dla osoby z demencjg. Umieszczanie przedmiotéw, zdjeé i dekoracji
zwigzanych z jej zyciem moze przyczynic¢ sie do tworzenia komfortowego i dobrze znanego
srodowiska.

Poznanie biografii osoby z demencjg moze pomdc w identyfikacji czynnikéw, ktére
mogg fagodzi¢ objawy choroby. Na przyktad, okreslone diwieki, muzyka, zapachy czy
krajobrazy z przesztosci mogg przynie$é ulge i wptywac na jej nastrdj. Moze takze pomadc
opiekunowi w ustaleniu priorytetdw w opiece i decyzji zwigzanych z opieka zdrowotna.
Opierajac sie na wartosciach i zyczeniach podopiecznego, opiekun moze podejmowac
bardziej Swiadome decyzje.

To takze szansa na budowanie silniejszych wiezi i zaufania pomiedzy opiekunem
a podopiecznym. Zrozumienie wczesniejszych relacji, mitosci i waznych oséb w zyciu osoby
chorej na otepienie moze utatwi¢ tworzenie wiezi na nowo w trudnych warunkach
demencji. Uczenie biograficzne jest waznym aspektem opieki nad osobami z demencja,
poniewaz pozwala na gtebsze zrozumienie ich tozsamosci i historii zycia. Wykorzystanie tej
wiedzy moze usprawnic opieke i komunikacje oraz przyczynié sie do poprawy jakosci zycia
zaréwno dla osoby z demencjg, jak i jej opiekuna rodzinnego.

Uczenie jest procesem cigglym, ktdéry umozliwia opiekunom rodzinom lepsze
zrozumienie osoby z demencjg jako jednostki z unikatowym zyciem i doswiadczeniami. To
podejscie wykracza poza zrozumienie samej choroby i pomaga skoncentrowaé sie na catej
historii zycia, co moze by¢ niezwykle wartosciowe w zapewnieniu opieki odpowiednio
dostosowanej do potrzeb i charakteru osoby z demencja.

Uczenie biograficzne jest procesem aktywnego poznawania i zrozumienia
przesztosci osoby z demencjg. To podejscie pozwala opiekunowi lepiej poznac¢ swojego
podopiecznego jako jednostke o unikatowych doswiadczeniach i historii Zzycia.
Wykorzystanie tej wiedzy w codziennej opiece moze przynie$¢ korzysci zaréwno dla
opiekunow, jak i dla oséb z demencjg, wspierajgc wiezi i podnoszac jakos¢ opieki.

Z perspektywy przedmiotu badan andragogicznych, a wtym jej subdyscypliny —
geragogiki, mozna interesowac sie biografig rodzinng, po pierwsze jako uniwersalnym
fenomenem ludzkiego dos$wiadczania zycia zogniskowanego na rodzinie, a po drugie, jako
przestrzenig procesdw uczenia sie 0séb dorostych (Dubas, 2022, s. 500). Elzbieta Dubas

w $lad za Alheitem dalej pisze ,uczenie sie zwigzane z biografig rodzinng jest przyktadem
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biograficznego uczenia sie iodbywa sie wdwodch przestrzeniach: 1) rzeczywistej—
doswiadczanej osobiscie, w bezposrednich stycznosciach, relacjach i zwigzkach z zyjacymi
cztonkami rodziny, oraz 2) biograficznej, co oznacza uczenie sie z wtasnej biografii

i rodzinnej i biografii, i Innych (cztonkéw rodziny).

2.2.4. Pedagogie dziatania pomocowego: swiadomos¢, krytyka, zmiana

Specyfika dziatania opiekunéw domowych jest $cisle powigzana z dokonywaniem
przeobrazend. Zmiany, ktére zachodzg w zyciu rodziny, metamorfozy w biografiach
opiekunéw domowych, a takze przeksztatcanie mikroswiatéw, to wszystko opiera sie na
dziataniu. Prowadzgc kwerende dotyczacg wielowymiarowego i interdyscyplinarnego
definiowania pojecia family caregivers zrozumiatem, ze poza opisem roli i problemowym
usytuowaniem jej w danych realiach, niezbywalne byto réwniez przekonanie oséb
badajacych o aspekcie edukacyjnym pracy oraz dokonywanych przez nig zmian (Barrado-
Martin i in., 2021; Giertz i in., 2019; Mollica i in., 2021). Oczywiscie dziatania byty
usytuowane nieformalnie, angazowaty biograficznie i byty zorientowane kooperatywnie, co
ukazatem powyzej. Jednak we wczesniejszych opisach brakowato komponentu dziatania na
rzecz zmiany. Niedefiniowalnej, bo bardzo osobistej/personalnej zmiany, ale jasne byto, ze
kiedy pojawia sie osoba chora, to nalezy podejmowa¢é dziatanie, aby dokonywaé zmian
(w domysle na lepsze, lub z nadziejg na to).

W ten sposdb zupetnie naturalnie odnalaztem w dyskursach pedagogii
emancypacyjnych i pedagogiki krytycznej koncepty, ktore chciatbym naszkicowaé ponizej
jako wazne dla zrozumienia pedagogicznych kontekstéw pracy opiekunéw domowych.
Mysle tu o uzyskiwaniu $wiadomosci bycia opiekunem (takze tozsamosciowych),
nabywaniu kompetencji krytycznych (rozumienia siebie i swojej roli w ujeciu systemowym)
i dziatan na rzecz zmiany sytuacji rozpoznanych jako opresyjne (aktywnosci sieciowej,
budowania nieformalnych grup pomocowych, uczenia sie na rzecz zmiany). Wszystkie te
watki umocowane sg w formule pojecia pedagogia, ktérg za Zbigniewem Kwiecinskim
rozumiem jako: ,[...] wzglednie spdjny i trwaty zbiér praktyk edukacyjnych, ktore sa
mozliwe do zrekonstruowania przez refleksyjnych praktykéw, uczestnikéw tych praktyk,

chetnych do mdéwienia i pisania o nich, formutowania algorytméw owych statych zachowan
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i drobnych w nich innowacji, nie naruszajacych ich istoty” (Kwiecinski, Zbigniew, 2011, s.
20).

Wazne, w mysleniu o pedagogiach, jest okreslenie ich mozliwosci, zasiegu, zakresu
oddziatywania. Nie s3 one bowiem uniwersalnymi konceptami, nie majg ideologicznych
aspiracji, nie wyjasniajg w petni kontekstow rzeczywistosci. Ich najwiekszym walorem staje
sie praktycznos¢, uzytecznos¢ i dziatanie. Te aspekty, w badaniach alternatyw
edukacyjnych, eksplorowat Pawet Rudnicki dochodzgc do praktycznej kategorii pedagogii
matych dziatan. ,Mate dziatania, ktdre sg istotne w tej pracy, nie sg btahe. Ich ,,matos¢” to
kwestia zasiegu i mozliwosci, a nie ich jako$ci —to gwoli Scistosci. Mate dziatania edukacyjne
realizowane przez edukujgce organizacje trzeciego sektora i grupy nieformalne tworza
opozycje wobec dziatan szkoty i systemu oswiaty, ale nie prébujg jej zastgpié. Mate
dziatania traktuje w kategoriach oporéw o charakterze edukacyjnym, ktore sg
podejmowane w sytuacji rozpoznania stabosci oswiaty i brakéw, ktére nalezy uzupetnié”
(Rudnicki, 20164, s. 73). Wtasnie w kategoriach pedagogii matych dziatan postrzegam prace
opiekunow, ktoéra realizowana w skali mikroswiatéw opieki, nie jest btaha, ale i nie ma
szerokich zasiegéw. Nie zastgpi systemu zdrowia, ale musi go wyreczaé ze wzgledu na brak
rozwigzan dla chorych i ich rodzin. Staje sie tez aktywnoscia realizowang praktycznie poza
| i Il sektorem, gdzies na skrajach trzeciego sektora z wykorzystaniem organizacji
pozarzgdowych, ale czesciej grup nieformalnych i spotecznosci zgromadzonych dookofa
zjawiska nieformalnej opieki domowej nad chorymi.

To specyficzne usytuowanie wymaga zastosowania niestandardowych podejsé
uczenia sie i dziatania. Czasami przekraczania ograniczend systemowych i personalnych.
W tym duchu wtasciwie siegnagtem do tekstéw z zakresu pedagogii emancypujacych. Jedng
z wazniejszych wydaje mi sie propozycja bell hooks zarysowana w jednej z jej wazniejszych
ksigzek Teaching to transgress (hooks, 1994). To koncepcja, w ktérej bell hooks
argumentuje, ze edukacja powinna by¢ bardziej otwarta, emancypacyjna i angazujaca,
pozwalajgca uczniom na przekraczanie granic, zaréwno tych narzuconych przez
spoteczenstwo, jak i tych, ktére sami sobie narzucili (hooks, 1994). Autorka podkresla, ze
proces nauczania nie powinien byé jedynie aktem przekazywania wiedzy, ale réowniez
miejscem, w ktérym zachodzg transformacje spoteczne i kulturowe. Ta koncepcja odnosi
sie gtébwnie do nauczania i edukacji, ale mozna jg réwniez zastosowa¢ w kontekscie

opiekuna rodzinnego osoby chorej na otepienie, ktdry jest w roli ucznia. Koncepcja ta
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uwzglednia dialog, zaangazowanie uczniéw i pozwala im na wyrazanie swoich wtasnych
doswiadczen i punktéw widzenia, co bywato réwniez wykorzystywane w nieformalnych
praktykach edukacyjnych (Gontarska & Kuleta-Hulboj, 2015). W kontekscie opiekuna
rodzinnego osoby chorej otepiennie, edukacja przekraczajgca ograniczenia moze odnosic¢
sie do nastepujgcych aspektéw: przekraczanie ograniczen, dazenie do zrozumienia,
krytyczne myslenie, indywidualne podejscie, aktywne zaangazowanie, przyjmowaniu
otwartego i empatycznego podejscia, rozwijaniu zaufania, dostosowywaniu komunikacji,
wykorzystywaniu kreatywnych metod, respektowaniu autonomii i godnosci, wspieraniu
samodzielnosci, dazeniu do réwnosci i sprawiedliwosci oraz na zwracaniu uwagi na
réoznorodnosé i inkluzje.

Koncepcja zawarta na kartach Teaching to transgress, moze wskazywac droge
dziatania i zachecaé opiekunéw rodzinnych do przekraczania ograniczen, zaréwno swoich
wiasnych, jak i tych, ktére narzuca spoteczenstwo czy medycyna. W przypadku opieki nad
osobg z demencjg, moze to oznaczaé¢ odejscie od tradycyjnych, sztywnych form opieki
i dostosowanie podejscia do indywidualnych potrzeb, preferencji i godnosci osoby chore;j.

Koncepcja zacheca do gtebszego zrozumienia ucznidw, ale w kontekscie opiekuna
rodzinnego réwniez do zrozumienia osoby z demencjg. Opiekunowie mogg dazy¢ do
zrozumienia perspektywy swojego podopiecznego, jego emocji, potrzeb i mysli, nawet jesli
nie sg one jasno wyrazane z powodu choroby.

Teaching to transgress promuje krytyczne myslenie i wyzwanie powszechnie
przyjetych norm i wartosci. Opiekunowie rodzinni mogg zastosowac te koncepcje, aby
podwazaé stereotypy i stygmy zwigzane z demencjg, a takze zrozumieé, ze osoba
z demencja nadal ma wartosé i godnosé, pomimo choroby.

bell hooks zacheca sie do indywidualnego podejscia do ucznidw i uwzgledniania ich
réoznorodnych doswiadczen. W kontekscie opieki nad osobg z demencja, opiekunowie
mogg dostosowad swoje podejscie do indywidualnych potrzeb, predyspozycji i historii zycia
osoby chorej na otepienie.

Nurt transgresyjny proponuje aktywne zaangazowanie ucznidw w procesie nauki
i edukacji. W opiece nad osobg z demencjg, moze to oznaczac zachecanie jej do aktywnosci,
podejmowania decyzji w miare mozliwosci, a takze do wyrazania swoich preferencjii uczué.

Koncepcja bell hooks zacheca do przyjmowania empatycznego podejscia do

podopiecznego i akceptowania jego stanu zdrowia. Opiekunowie rodzinni mogg aktywnie
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stuchaé¢, by¢ otwarci na wyrazanie emocji i zrozumieé, ze osoba z demencjg nadal posiada
wartos¢ i godnosc.

Zaangazowanie w Teaching to transgress oznacza budowanie zaufania miedzy
nauczycielem a uczniem. W kontekscie opiekuna rodzinnego, oparte na zaufaniu relacje
mogg poméc w zwiekszeniu poczucia bezpieczeAstwa i komfortu osoby z demencja
w obecnosci opiekuna.

Opiekunowie rodzinni, stosujagc koncepcje transgresji, mogg dostosowaé swoje
sposoby komunikacji do potrzeb osoby z demencjg. Mogg unikaé¢ komend i polecen,
skupiajac sie raczej na spokojnym tonie i prostych pytaniach, ktére utatwiajg interakcje.

W koncepcji swoim podejsciu, bell hooks akcentuje sie szacunek dla ucznidw jako
jednostek, ktére majg wtasne mysli, uczucia i wartosci. W opiece nad osobg z demencja,
opiekunowie rodzinni powinni respektowaé jej autonomie w miare mozliwosci,
umozliwiajgc podejmowanie wybordw, gdzie to mozliwe i szanujac jej godnosé.

Koncepcja Teaching to transgress podkre$la wartos¢ wspierania samodzielnosci
ucznidw. W konteksécie opiekuna rodzinnego, moze to oznaczaé zachecanie osoby
z demencjg do wykonywania prostych codziennych czynnosci, ktére jeszcze sg w jej zasiegu,
co przyczynia sie do podtrzymywania poczucia kontroli nad wtasnym zyciem.

Ponadto koncepcja ta zacheca do uwzglednienia aspektéw rownosci
i sprawiedliwosci w procesie nauczania. W opiece nad osobg z demencjg, opiekunowie
rodzinni moga dazy¢ do zapewnienia réwnego traktowania i szacunku, niezaleznie od jej
stanu zdrowia, wieku czy innych czynnikéw.

bell hooks podkresla znaczenie uwzgledniania réznorodnosci i inkluzji w procesie
edukacji. W kontekscie opiekuna rodzinnego, oznacza to uznawanie indywidualnosci osoby
z demencjga i dostosowanie opieki do jej unikalnych potrzeb i charakteru.

W praktyce, refleksje pedagozki krytycznej, w kontekscie opiekuna rodzinnego
osoby chorej na otepienie mogg pomdc w tworzeniu bardziej spersonalizowanego,
empatycznego i dostosowanego podejscia do opieki. To podejScie moze sprzyjac lepszej
jakosci zycia osoby z demencjg, a takze poprawic¢ dobrostan i poczucie spetnienia opiekuna
rodzinnego. Wtgczenie koncepcji Teaching to transgress w opieke nad osobg z demencja
moze pomaéc opiekunom rodzinom w tworzeniu bardziej pozytywnej, wspierajgcej i petnej

szacunku atmosfery. Umozliwia to bardziej aktywne zaangazowanie osoby z demencja,
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wzmachiajgc poczucie wartosci i zrozumienia, co ma pozytywny wptyw na jej dobrostan
i jakos¢ zycia.

Pomaga opiekunowi rodzinnemu nie tylko skupi¢ sie na zadaniach i potrzebach
podopiecznego, ale takze budowaé bardziej holistyczne podejscie, ktére uwzglednia
rownosé, réznorodnosé, empatie i szacunek. To podejscie moze prowadzi¢ do bardziej
zrownowazonej i kompleksowej opieki, ktdra pozytywnie wptywa na jakos$¢ zycia zaréwno
osoby z demencjg, jak i opiekuna rodzinnego. Troska o cata osobe oznacza opieke
catosciowg obejmujgca wszystkie wymiary cztowieka (Krajnik, 2017, s. 712).

Wartoscig pedagogii emancypacyjnych, takich jak powyisza, jest powigzanie
z opresyjnymi realiami oraz propozycje dziatan, wskazanie mozliwosci, ukazanie
perspektyw oraz ograniczen. Skoro nie mozna liczy¢é na system, nalezy liczy¢ na siebie
i osoby wspierajgce. To dotkliwa porazka spoteczna, nie méc miec przekonania o tym, ze
panstwo, w ktérym funkcjonujemy nie dba o nas i naszych bliskich odpowiednio. Ale nie
jest to pierwszy raz ani jedyna taka sytuacja. Jednak w bezsilnosci jest nie tylko poczucie
przegranej, ale tez szansa na dokonanie zmiany. Mamy ku temu mase historycznych
i biezgcych dowoddéw w Europie Srodkowej i Wschodniej, od ruchu ,,Solidarno$¢” w latach
osiemdziesigtych XX wieku, do solidarnosciowego obywatelskiego ruchu 15 pazdziernika
2023 roku w Polsce. Sita bezsilnych, to wazna strategia w tej czesci Swiata. Tak pisat o niej,
twodrca tego podejscia, Vaclav Havel: ,Chodzi wiec o rehabilitacje takich wartosci, jak
zaufanie, szczero$¢, odpowiedzialnos¢, solidarnosé, mitos¢. Wierze w struktury
zorientowane nie na ,techniczng” strone realizacji wiadzy, ale na sens tej jej realizacji;
w struktury spajane raczej poczuciem gtebokiego sensu samej wspdélnoty niz wspélnymi
danej spotecznosci ekspansywnymi ambicjami, ukierunkowanymi ,na zewnatrz”. Mogg
i muszg by¢ to struktury otwarte, dynamiczne i mate [...] Muszg to byc¢ struktury, ktére
z samej swojej istoty nie ograniczajg powstawania struktur innych; obca powinna im by¢ -
stanowigca jeden z przejawdw ,,samoruchu” — wszelka kumulacja sity. Struktury nie jako
organy lub instytucje, ale jako wspdlnoty [...] Struktury te powinny, oczywiscie, powstawac
oddolnie, jako nastepstwa autentycznej ,samoorganizacji” spotecznej, powinny czerpac
soki z zywego dialogu z rzeczywistymi potrzebami, ktére je zrodzity” (Havel, 2011, s. 155).
W ten sposéb rozumiem samodziatanie w formule mikroswiatéw i tworzenie sie
spotecznosci, ktore realnie uczg sie, pomagajg, gromadza sie wokét problemy, aby dac

sobie wsparcie, wiedze i mozliwos¢ przetrwania niezwykle trudnej personalnie sytuacji.
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Wraz z aspektami zwigzanymi z nabyciem $wiadomosci o ograniczeniach
systemowych — co w praktyce opieki domowej jest oczywistym, szybkim i bolesnym
doswiadczeniem — kluczowe wydaje sie w jaki sposdb wykorzysta¢ wiedze o opresyjnej
sytuacji do zmiany warunkéw dziatania. Wigze sie to, réwniez z nowym postrzeganiem
siebie w sytuacji spotecznej oraz zrozumieniem, ze sytuacja osobista opiekuna i rodziny —
mimo, ze unikatowa — nie jest jedyna. Carol Gilligan, opowiadajgc o sytuacji zwigzanej ze
zmiang pespektywy jednostkowej, odwotuje sie szerzej ukazujac, ze raz zdobyta
Swiadomos¢ zmienia duzo wiecej anizeli tylko zycie jednej osoby, w przypadku mojego
badania — opiekuna domowego. ,[...] Kultura to sposdb postrzegania i méwienia, ktdry do
tego stopnia zakorzenit sie w zyciu codziennym, ze nie trzeba go nazywadé. Ryby nie wiedzg,
ze ptywajg w wodzie, dopdki sie ich z niej nie wyjmie. Przemiany kulturowe sprawiaja, ze
zaczynamy widzie¢ ocean, w ktédrym byliSmy zanurzeni. To, co uwazano za naturalne lub
oczywiste, staje sie jednym z wielu sposobow widzenia i méwienia”(Gilligan, 2013, s. 20).
Sytuacja, w ktérej opiekun domowy nabywa sSwiadomosci opresji ze strony systemu
zmienia wszystko. Zyskujgc wsparcie spotecznosciowe, zdobywajg wiedze o sobie i swojej
roli, nabywajg krytycznej sSwiadomosci siebie w relacji z systemem. Uswiadomienie sobie,
ze brak wsparcia systemowego nie jest pojedynczg sytuacjg konkretnej osoby uruchamia
zmiane.

Pomocne w rozumieniu zmiany stajg sie stowa Jacka Kuronia, ktory podkreslat:
,Jedyng drogg do kierowania wtasnym zyciem jest aktywne przeksztatcanie otaczajgcego
nas $wiata przedmiotéw, relacji tgczacych nas z partnerami i wreszcie $wiata stosunkéw
spotecznych. Swe zycie zmienia¢ mozemy posrdd innych, dla innych i wspdlnie z innymi”
(Kuron, 2002b, s. 6). To wtasnie zdajg sie realizowac opiekunowie domowi w realiach
panstw, ktére nie potrafig zaopatrzaé potrzeb oséb chorych na demencje i inne choroby
przewlekte, ktére zazwyczaj sg po opieka rodzinng. Nie chodzi tu jedynie o polski kontekst,
to sytuacja wielu panstw z inaczej zbudowanymi priorytetami (Breueriin., 2021; J. Wang i

in., 2014).

86



3. Badania wtasne: idea i realizacja

Wprowadzenie

Moj projekt badawczy osadzitem w orientacji jakosciowej badan spotecznych. N.K.

Denzin i Y.S. Lincoln definiujg badania jakosciowe jako usytuowang aktywnosé, ktora ,[...]
umieszcza obserwatora w Swiecie. Sktada sie z zespotéw interpretatywnych, materialnych
praktyk, ktére czynig swiat widzialnym. Praktyki te przeksztatcajg swiat. [...] Oznacza to, ze
badacze jakosciowi badajg rzeczy w ich naturalnym $rodowisku, prébujgc nadac sens lub
interpretowac zjawiska przy uzyciu termindw, ktérymi postugujg sie badani ludzie. [...]
Badania jakos$ciowe obejmujg studia nad wykorzystaniem i gromadzeniem rdéznorodnych
materiatow empirycznych [...] badacze jakosciowi stosujg wiele wzajemnie powigzanych
praktyk,
w nadziei, ze uda im sie dzieki temu lepiej zrozumieé przedmiot ich badania” (Denzin, &
Lincoln, 2009, s. 23-24). Takie umocowanie badania i pozycji badacza, stwarza liczne
mozliwosci zdobycia i interpretacji wiedzy nieoczywistej, ktéra jest nierozerwalnie
potgczona z biografig oséb badanych, ich codziennymi praktykami, zyciem osobistym
i zawodowym, doswiadczaniem rél spotecznych, ktére obrali lub zmuszeni byli podjaé.
Wiedziatem jak wazna bedzie mozliwos¢ poznania doswiadczen, emocji, wymiardéw uczenia
sie i zamian w biografiach oséb, ktére z réznymi motywacjami rozpoczynaty swojg prace
opiekunczg na rzecz bliskich. Dlatego projekt badania mikroswiatéw opiekunéw domowych
zakorzenitem w podejsciu jako$ciowym.

Inny kontekst zwigzany z wyborem tej orientacji badawczej byt powigzany
z zamystem U. Flicka, ktory podkresla, ze ,badania jakosciowe wychodzg od koncepcji
spotecznego tworzenia badanych rzeczywistosci, skupiajg sie na punktach widzenia
uczestnikéw badan, ich codziennych praktykach oraz wiedzy dotyczgcej przedmiotu badan”
(Flick, 2012, s. 22). Wtasnie ten subiektywny aspekt wydawat mi sie réwniez wainy
i niezbywalny w moim badaniu prywatnych swiatéw opiekunéw domowych. Chciatem
bowiem spytac o osobiste, czesto intymne doswiadczenia bycia-w-opiece i jednoczesnego
doswiadczenia swojego zycia na nowo, w skomplikowanej roli opiekuna lub opiekunki.
Prywatnos¢, zwigzana z chorobg bliskich, byta nowym poczatkiem. Chciatem poznac

motywacje do podjecia opieki, metody reorganizacji ich zycia, style dziatania w opiece,
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sposoby oswajania (sie w) nowej sytuacji i w koricu bycie-w-opiece. Ta ostatnia kategoria
towarzyszyta mi od lat. Obserwujgc opiekunéw domowych w trakcie mojej kariery
zawodowej, zauwazytem, iz ich praca opiekuncza to duzo wiecej niz wykonywanie
czynnosci zwigzanych z troskg o zdrowie i jakos$¢ zycia bliskich. To stan, w ktérym
przeobrazaniu — wraz z rozpoczeciem opieki — podlega cate zycie. Bycie-w-opiece uznatem
za styl zycia opiekunéw domowych. W moim badaniu chciatem zweryfikowa¢é czy lub na ile
moje obserwacje z perspektyw cztowieka profesjonalnie zaangazowanego
w pomoc senioralng mogty by¢ trafne.

Moj projekt badania byt od poczatku osadzony w dyscyplinie pedagogika, nie tylko
ze wzgledu na studia doktoranckie, ktore realizowatem w Dolnoslaskiej Szkole Wyzszej we
Wroctawiu, ale réwniez ze wzgledu na ciekawe i wazne doswiadczenia oséb badajgcych
fenomeny edukacyjne w orientacji jako$ciowej badan spotecznych. Pawet Rudnicki wprost
podkresla, ze strategia jakosciowa w badaniach edukacyjnych ,[...] umozliwia rozpoznanie
dynamiki zmian, uchwycenie postaw i strategii przyjmowanych przez badane osoby
i instytucje oraz zajecie przez badacza pozycji (badawczych, analitycznych,
interpretacyjnych) niemozliwych do uzasadnienia, realizacji i obrony w innym podejsciu”
(Rudnicki, 20164, s. 93). W petni rozumiem to podejscie i uznaje je jako adekwatne do
problematyki badawczej oraz celéw mojego projektu.

Pozycja badacza w badaniach jako$ciowych réowniez byta dla mnie duzg inspiracja
przy wyborze tej orientacji badawcze]. Z duzym zainteresowaniem przyjgtem podejscie,
ktére zaproponowat Piotr Zanko w swojej ksigzce Pedagogie oporu poswieconej
kontrkulturowej twérczosci performera Dariusza Paczkowskiego. ,Proces badawczy w
ktéry bytem zaangazowany byt dla mnie nie tylko dziataniem naukowym, lecz takze
doswiadczeniem terapeutycznym. Dzieki badaniom uswiadomitem sobie witasne leki i
uprzedzenie wobec Innego, a takze wyostrzytem wrazliwos¢ na krzywde zwierzat czy
kwestie zwigzane z ochrong srodowiska. Ponadto liczne rozmowy z Paczkowskim otworzyty
we mnie przestrzenie refleksyjnosci w wymiarze psychologicznym. Doswiadczenia zyciowe
artysty byty dla mnie niczym lustro, w ktdrym mogtem zobaczy¢ rowniez witasng historie
zycia, zyskujgc w ten sposdb lepszy wglad w siebie” (Zarko, 2020, s. 22). Podejmujac jako
temat badawczy, poznanie i opisanie mikroswiatéw opiekunéw domowych, wkroczytem na
Sciezke autorefleksji nad sobg, moim zaangazowaniem w tematyke opieki domowej

i profesjonalnej nad osobami chorymi otepiennie. Cate moje zawodowe zycie, co ukazatem
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na poczatku dysertacji, byto podporzgdkowane pracy na rzecz senioréow i oséb chorych.
Musiatem zatem skonfrontowac sie z wtasnymi doswiadczeniami, przeswiadczeniami,
postawami. W relacji z osobami, ktdre udzielaty mi wywiaddéw, nie mogtem by¢
bezstronnym badaczem, musiatem wchodzi¢ w rozmowe majac za sobg wiele doswiadczen.
Cze$é z nich byta w opozycji do doswiadczen rozmdéwcéw i rozmodwcezyn. Zyskatem,
podobnie jako Piotr Zanko, wglad w siebie. Chwilami w zakresie, ktérego nie spodziewatem
sie i... by¢ moze nie potrzebowatem.

W ten sposdb réwniez wkroczytem w perspektywe autoetnograficzng, ktdra
uczynitem czescig pracy doktorskiej. Zupetnie nie miatem takiego zamiaru na poczatku
mojej drogi badawczej, ale kiedy uzyskatem $wiadomos¢, iz moja biografia ma réowniez
znaczenie w tej pracy nie mogtem unikngé takiego podejscia. W tym kontekscie, za
Cliffordem Geertzem uznaje, iz ,Znalezienie miejsca dla siebie w obrebie tekstu, ktory
powinien odzwierciedlaé jednoczesnie intymne spojrzenie i chtodne oszacowanie, jest
niemal takim samym wyzwaniem, jak uprzednie zyskanie ogladu i oszacowanie” (Geertz,
2000, s. 21). Podjagtem zatem wyzwanie, ktére rowniez zidentyfikowat i podjgt w swoim
badaniu ,dworcowym” P. Rudnicki piszac: ,Uzywam witasnych emocji, doswiadczen,
przepuszczam przez filtr mojej biografii niektore aspekty. Komentuje, zadaje pytania,
dywaguje” (Rudnicki, 2023a, s. 28). Ja réwniez, zardbwno w czesci teoretycznej, jaki
i empirycznej dysertacji, nie unikam kontekstdw mojego doswiadczenia, zasobow
biograficznych, emocji i doswiadczen.

Jako badacz musiatem takze dokona¢ wyboru paradygmatu, z ktérego skorzystam
przy analizie danych empirycznych. Zdecydowatem sie na paradygmat interpretatywny,
ktory jest konsekwencjg powyzej zarysowanych kontekstow metodologicznych, ale i proba
ukazania wynikoéw badania, ktdére nie wygtuszajg gtoséw opiekundéw i opiekunek
domowych, z ktérymi prowadzitem wywiady. Mam $wiadomos¢ uprzywilejowania mojej,
Badacza narracji, ale i odpowiedzialno$é¢ za ukazanie kluczowych aspektéw z narracji
badanych czy selektywnego ukazania innych. Ponownie siegajgc do antropologicznych
zasobdw orientacji jakosciowej, podgzam drogg C. Geertza: ,Poniewaz nie umiemy
odtworzy¢ bezposredniosci zwigzanej z pracg terenowg w celu powtdrnego zbadania
zjawisk, stuchamy pewnych gtoséw, pomijamy inne” (Geertz, 2000, s. 15).

W tym kontekscie blisko mi réwniez do podejscia badawczego Kamili Prociow, ktdra

w taki sposdb uzasadnita swdéj wybor metodologiczny przy badaniu edukacyjnego
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fenomenu Zywej Biblioteki: ,,Ulokowanie badar w perspektywie jakosciowej byto dla mnie
narzedziem do zbudowania mostu komunikacyjnego, ktéry umozliwiatby przekazanie
czytelnikom
i czytelniczkom narracji moich rozméwcdéw i rozméwczynn, méwigcych o innosci same za
siebie, wiasnym gltosem. Perspektywa jakosciowa pozwala skupié sie na pojedynczym
doswiadczeniu, osobistym kryzysie, procesie uczenia sie czy zaangazowania bez
koniecznosci i przymusu generalizowania. Dlatego tez wybor tej perspektywy w badaniach
nad metodg edukacyjng dotyczacg innosci i 0séb z grup mniejszosciowych wydat mi sie
trafny, gdyz pozwolit zaréwno mnie jako badaczce, jak czytelnikom i czytelniczkom, poznac
i ustysze¢ ich opowiesci, historie i doswiadczenia” (Prociéw, 2023, s. 74). Historie, ktore
poznatem dzieki przeprowadzonym wywiadom ukazywaty personalne rdznice
doswiadczen, ale prezentowaty takie sprzezenia biografii z systemowymi brakami,
mankamentami i pominieciami. Przedstawiaty perspektywe osdéb pozostawionych bez
systemowego zabezpieczenia, poruszajgcych sie samodzielnie po nieznanych sobie
realiach, wchodzacych do nowych mikroswiatéw. Poznanie tych doswiadczen,
upowszechnienie ich oraz interpretacja staty sie dla mnie niezwykle waznym zadaniem.

Aby w petni ukazac¢ zamiary badawcze oraz ich realizacje, chce w pierwszej czesci
tego rozdziatu przedstawic zakres pracy przygotowawczej, w tym zarzadzanie danymi oraz
wymiary pracy koncepcyjnej i analitycznej. Analize materiatu empirycznego
przeprowadzitem w oparciu o kodowanie opracowane w programie Atlas.ti, ktéry
znakomicie wspomagat mnie w analizie zgromadzonych danych empirycznych. Plan mojej
analizy byt realizowany w dwdch obszarach. Na poziomie tekstowym dokonatem
nastepujgcych czynnosci: petna transkrypcja autorska (wykonana osobisécie), kodowanie
danych empirycznych, segregowanie koddéw, budowanie grup kodowych, tworzenie
kategorii oraz nanoszenie notatek (wszystkie te dziatania byty prowadzone w Atlasie). Na
poziomie koncepcyjnym dokonatem poszukiwania zwigzkéw i zaleznosci miedzy
kodami/kategoriami. Poziom ten zakoriczytem budowaniem koncepcji pracy analityczne;j.
Program Atlas istotnie wspomagat mnie w poruszaniu sie po materiale badawczym,
analizowaniu danych, tworzeniu kodéw, ktére szerzej oméwie.

Druga cze$¢ tego rozdziatu, to przedstawienie pozostatych zatozen
metodologicznych, ktdrych pojawito sie wiele i wymagajg szczegdétowego omdwienia dla

wyklarowania zamiardw jakie miatem oraz dziatan przy ich realizacji.
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3.1. Droga do badania oraz problem, cel i pytania badawcze

W swojej pracy terapeutycznej zgromadzitem bardzo duzo materiatéw
empirycznych zwigzanych z doswiadczaniem swiata oséb chorych otepiennie. Ze wzgleddéw
etycznych nie mogtem i nie chciatem ich wykorzysta¢ w tym badaniu. Dlatego swojg uwage
przeniostem na osoby, ktére towarzyszg chorym otepiennie. Na poczatku byli to
pracownicy osrodkéw a wsrdd nich opiekunowie medyczni i terapeuci zajeciowi. Rozmowy
z nimi oraz moje dalsze poszukiwania ukierunkowaty mnie na inny sposéb pracy z chorymi
oraz inny zakres dziatan opiekunczych, zwrdcitem sie ku opiekunom nieformalnym. To
z nimi postanowitem przeprowadzi¢ badanie. Cztonkowie rodzin, ktérzy opiekujg sie swoimi
bliskimi chorymi na otepienie stali sie podmiotem moich badan. W pracy badawczej
chciatem skoncentrowaé sie na historii poszczegdlnych oséb, aby poznac ich osobiste
doswiadczenie zwigzane z chorobg otepienng bliskich.

Dtugo zastanawiatem sie jak zoperacjonalizowaé mdj pomyst badawczy, w jaka
strone podazyé, w jaki sposdb dotrzeé do opiekundéw domowych oraz ich doswiadczen.
Bardzo osobisty, skrajnie intymnych, zapewne nietatwych do przekazania osobie
postronnej — badaczowi, mnie. Aby to zrobi¢ musiatem zblizy¢ sie do kregu spotecznego
tych oséb. Pomogta mi w tym moja wieloletnia praktyka w tym zakresie. Udato mi sie
skomunikowaé z kilkoma osobami, wyttumaczy¢ zamyst mojego badania i uméwié na
wywiad. Naturalne dla mnie byto, ze sposobem na zdobycie ich osobistych doswiadczen
rozmowa w formule wywiadu badawczego, ktéra de facto jest dla mnie naturalng forma
pracy. Od 20 lat rozmawiam z osobami starszymi w réznym stopniu samodzielnosci jako
opiekun i terapeuta. Od 11 lat pracuje w radiu i przeprowadzitem 370 audycji o starosci,
w tym reportaze. Potrafie rozmawiaé, umiem stuchaé, wiem, jak zadawaé pytania.
Potrzebowatem tylko nadaé¢ odpowiednig forme tego wywiadu.

Oczywiscie bazowa technika — wywiad swobodny, nie byt adekwatny, wiec chciatem
wykorzysta¢ bardziej zaawansowanego narzedzia. Chciatem takie poznaé przezycia,
doswiadczenia a nie otrzymac tylko zwykte techniczne odpowiedzi. To takze byto gtéwng
motywacjg do wyboru opiekunéw rodzinnych jako o0séb, z ktérymi chciatbym
przeprowadzi¢ wywiady. Od opiekunéw formalnych otrzymywatem zwykle rutynowe

odpowiedzi. Zazwyczaj powigzane z praktycznymi uwagami dotyczgcymi sprawowanej

91



opieki, systemowymi ograniczeniami, trudno$ciami osobistymi pracownikéw. Brakowato,
sitg rzeczy, skupienia na emocjach, relacjach, gtebi doswiadczen w pracy z chorym. Co
uznatem za w petni normalne, nikt bowiem nie oczekuje relacji pogtebiony od opiekundéw
profesjonalnych. One moga, co oczywiste zaistnie¢, ale to sytuacje wyjatkowe i czesto
pozostajgce w sferze off the record. Moim zamiarem byto w szczegdlnosci poznanie kwestii
zwigzanych z doswiadczeniami w opiece rodzinnej/domowej, urzgdzania na nowo zycia,
kreowania mikroswiatéow (nie)odnajdywania sie w nowej roli. Mojg dodatkowg intencjg
byto takze nieustanne szukanie informacji na temat oséb chorych otepiennie. Bardzo mnie
interesowata perspektywa i doznania osdb, ktdre sg zwigzane relacjami rodzinnymi
z chorymi osobami. W ten sposéb zdecydowatem sie na wywiad pogtebiony (IDI)
z cztonkami rodzin, ktérzy opiekujg sie bliskimi (czasami wykorzystywatem wariant
wspomagania wywiady materiatami fotograficznymi). Kiedy zidentyfikowatem grupe
badanych, okreslitem sposdb dotarcia do nich, zdobytem ich zgode na przeprowadzenie
wywiaddw, podjatem kolejny krok zwigzany z realizacjg badania. Musiatem okresli¢ cel
gtowny badania, zidentyfikowa¢ gtéwny problem badawczy oraz postawic gtéwne pytania

badawcze.

Jako gtéwny cel badania przyjgtem probe zrozumienia w jaki sposob zmienia sie Zycie

opiekuna domowego osoby z chorobq otepienng?

Glownym problemem badawczym uczynitem rozpoznanie i zrozumienie zmian

zachodzqcych w codziennosci opiekundw domowych osob chorych otepiennie.

Z kolei jako gtéwne pytania badawcze przyjgtem ponizszy zestaw:

= Jak zmienia sie zycie osOb podejmujacych opieke w charakterze opiekuna
domowego osoby chorej otepiennie?

= Jakie sg gtéwne mikroswiaty codziennosci, ktore wytaniajg sie z narracji opiekunéw
rodzinnych oséb chorych otepiennie?

= W jaki sposob doswiadczanie bycia-w-opiece oddziatowuje na to, jak opiekunowie
rozumiejg swojg role i relacje z osobami chorymi otepiennie?

= W jaki sposdb nastepuje wchodzenie w role opiekuna domowego?

= Jakie s biograficzne i rodzinne konteksty podjecia roli opiekuna domowego?
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Jakiego rodzaju doswiadczenia pojawiajg sie w zyciu opiekuna domowego?
Jak zmienia sie najblizsze otoczenie (dom/mieszkanie) opiekuna domowego?

=
=

= Jakiego rodzaju koszty biograficzne ponosi opiekun domowy?

= Czego i jak (w jaki sposdb) uczy sie opiekun domowy w trakcie opieki?
=

Jakie emocje towarzyszg sprawowaniu opieki?

Powyzsze pytania byly inspiracjg do stworzenia pytan stawianych w trakcie wywiadu
pogtebionego. Tworzgc pytania badawcze przebytem réwniez droge edukacyjna.
Poszukiwatem odpowiednich stéw, identyfikowatem znaczenia, chciatem stworzy¢ forme
pytan jak najbardziej otwierajgcg, niestygmatyzujgca, niewykluczajgcg. W ten sposéb
zmienitem nomenklaturg, ktéra na poczatku wydawata sie odpowiednia i neutralna (ale
taka nie bytfa). A zatem: ,,0soby z demencjg” w pytaniach badawczych i trakcie realizacji
wywiaddéw, zmienitem na ,,0soby chore otepiennie”. Dtugo czutem skostnienie mojego
sformutowania ,osoby z demencj3”. Zaczatem w nim rozpoznawaé wykluczenie,
zrozumiatem, ze ja sam skategoryzowatem mojg grupe na rzecz, ktérej dziatania opiekunicze
Swiadczyty osoby, z ktérymi chciatem prowadzi¢ rozmowy badawcze. To drugie
sformutowanie jest duzo bardziej neutralne, wydaje mi sie takze, ze odcigza srodowiskowo
postrzeganie otepienia i starosci.

Musze podkreslié, ze zidentyfikowanie problemu badawczego, a wraz z nim
sformutowanie celu badania i pytan badawczych byto diugotrwatym, trudnym
i ambiwalentnym dziataniem. Skomplikowanie byto wynikiem préb znalezienia sie
w sytuacji badawczej, precyzyjnego okreslenia ram badania, podmiotu badania w sytuacji
funkcjonowania profesjonalnego srodowiska zwigzanych ze sprawami senioralnymi od
wielu lat. Nie byty to wczedniej aktywnosci stricte badawcze, ale miaty charakter
obserwacji, uczenia sie, opracowywania réznorodnej dokumentacji formalnej. Wraz z tymi
doswiadczeniami, nie byto tatwym zadaniem okreslenie konceptu, ktdéry wyzej
przedstawitem. Jako kluczowe w finalizacji tej pracy uznaje umiejetnosci analitycznego
myslenia i kompetencje krytyczne, ktdre poszerzytem w trakcie studidw doktoranckich

i rozbudowatem w zmudnym namysle nad projektem badawczym.
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3.2. Etyka badan wtasnych, prowadzenie wywiadow, jakos¢ w badaniu
jakosciowym

Bazowym zatozeniem, ktére podjatem prowadzac wywiady z opiekunami domowymi,
byto zabezpieczenie ich dobrostanu w trakcie realizacji wywiadu i pdzniej przy pracy
z danymi oraz dziataniach zwigzanych z ich upowszechnianiem. Zawsze informowatem
o celu badania, uzyskiwatem stowng i pisemng zgode na nagranie wywiadu, zapewniatem
o anonimizacji w dalszych pracach badawczych i pisarskich. Przyjgtem zatozenie dobrostanu
rozmowcow, ktére P. Rudnicki opisuje nastepujaco: ,Rozmawiajgc zawsze dziatam z zasada

nie krzywdze/nie szkodze (no harm) i przekonaniem, ze zaden wywiad nie jest warty

krzywdy rozméwcy lub rozméwczyni. W praktyce oznacza to, ze nie wywotuje Swiadomie

dyskomfortu rozméwcéw i rozmdwczyn, a kiedy wchodze w wywiadzie w mato
komfortowe sfery, to staram sie zawsze ,, wyjs¢ z sytuacji” w sposdb bezpieczny dla osdb,
z ktérymi rozmawiam” (Rudnicki, 2023a, s. 17). Dotozytem staran, aby osoby, ktére
poprositem o udzielenie wywiadu miaty poczucie, ze jestem osobg godng zaufania,
rzetelng. Moje doswiadczenie w pracy na rzecz seniorow byto dodatkowym aspektem
uwiarygodniajgcym mojg osobe.

Przygotowania do przeprowadzenia wywiaddw rozpoczatem od zapoznania sie
z technika: pogtebionym wywiadem indywidualnym (in-depth interview — IDI) w formule
semi-ustrukturyzowanej. Miatem przygotowang tematyke wywiadu (znang rozméwcom),
liste pytan oraz nadzieje na poszerzenie wiedzy w trackie rozmowy. Wybrana narzedzie
umozliwiato takie podejscie, poniewaz zatozenie dla realizacji takich wywiadéw dotyczy
tego, ze,, (...) choé nie formutuje sie zamknietej listy pytan, to jednak wskazuje sie problemy,
wokot ktérych przeprowadzana jest rozmowa” (Kaczmarek i in., 2013, s. 113). Miatem
zatem mozliwosc¢ skupienia sie na zakresie pytan, ktdrym dysponowatem oraz mozliwos¢
dziatania spontanicznego w interakcji z opiekunami. Wywiad realizowany w formule ,jeden
na jeden” daje badaczowi wiele mozliwosci pozyskania danych, poniewaz ,(...) osoba
przeprowadzajgca badanie moze catg swojg uwage skupic¢ na jednej osobie, dzieki czemu
zarowno ilos¢, jak i gtebokos$¢ pozyskanych danych jest wieksza” (Kaczmarek i in., 2013, s.
115).

Przy realizacji wywiaddéw wykorzystatem réowniez elementy wywiadu fotograficznego

»(...) W ktérym punktem odniesienia i czynnikiem strukturyzujgcym wywiad s3 zdjecia
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wykonane przez badanego. Same fotografie, z racji ich wieloznacznos¢ (polisemicznosci),
pozostawiajg bowiem zbyt wiele swobody interpretacyjnej. (...) Z pozoru moze sie
wydawad, ze jakas fotografia nie kryje w sobie nic szczegdlnego lub, ze nie jest zrozumiata
»,Sama przez sie” i dopiero po zapoznaniu sie ze znaczeniem, jakie nadaje jej badany, moze
okaza¢ sie, ze odnosi sie ona do jakies waznego elementu jego doswiadczenia, a jej sens
jest zupetnie inny niz mogtoby sie wydawac badaczowi” (Niziotek, 2011, s. 25). W przypadku
realizowanych przeze mnie wywiadéw fotografie i ich opisy a takze zrozumienie kontekstu
oraz emocji zwigzanych z opiekg stanowig cenne Zrdédto w badaniu jako$ciowym. Tym
przyktadem sg dwie odmienne fotografie, ktdre opisze ponizej.

Fotografia nr 1. Na zdjeciu wida¢ dwie postaci wtulone w siebie. Te postaci to matka
i corka. Matka jest przykryta szarym kocem. Corka lezy obok, wtulona w ramie i gtowe
matki. Obie maja zamkniete oczy. Wygladajg jakby spaty i kto$ im zrobit zdjecie. Kontekst
ich relacji dotyczy opieki nad matka chorg otepiennie. Te postaci, ta sytuacja reprezentujg
wiez corki z matka. Ich codzienne bycie w chorobie jest trudne i niespokojne. Jednak tutaj
podczas snu wydaje sie spokojne. Widoczne jest to, ze sg razem mimo choroby. Sg blisko
siebie. Ich historia ukazuje to, ze dzieki chorobie otepiennej zostaje nawigzana bliska relacja
miedzy matkg a cérka. Matka, przykryta szarym kocem, moze symbolizowac¢ delikatnos¢
i potrzebe opieki. Obie postaci majg zamkniete oczy, co moze sugerowac chwile spokoju
i intymnosci podczas snu, pomimo trudéw codziennego zycia z chorobg otepienng. Cdrka,
lezgca obok, wtulona w ramiona matki, prezentuje sie jako opiekunka, gotowa chronic
i troszczy¢ sie o swojg chorg matke. Wtulenie w ramiona i bliskos¢ ciat ukazuje silng wiez
emocjonalng miedzy nimi, ktéra wydaje sie by¢ jeszcze bardziej zintensyfikowana w obliczu
choroby. Szary koc, ktéry okrywa matke, moze odzwierciedlaé nie tylko fizyczng ochrone,
ale takze chfodzenie emocji i trudnosci zwigzane z otepieniem. To, ze obie postaci $pig,
sugeruje chwile spokoju, cho¢ otaczajgca je rzeczywistos¢ moze by¢ trudna i niepokojaca.
Zdjecie ukazuje, ze pomimo wyzwan zwigzanych z chorobg otepienng, ta matka i cérka
znalazty wspdlny moment spokoju i bliskos$ci. Choroba stworzyta specyficzng, ale silng wiez
miedzy nimi, co sugeruje, ze w trudnych chwilach sg dla siebie nawzajem wsparciem
i bezpieczernstwem.

Fotografia nr 2. Zdjecie ukazuje starszego mezczyzne o lasce, ktéry oczekuje na winde.
Szczegblng uwage zwraca na siebie jego strdj, zwtaszcza nietypowe potaczenie bokserki

z dzinsami. To odniesienie do problemu, z jakim spotykajg sie osoby chore otepiennie,
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zaktadajgc na siebie rdéine, czasem nietypowe elementy ubioru. Jest to wazine
spostrzezenie, zwtaszcza w kontekscie idei "dementia mainstreaming" i pozytywnego
podejscia do demencji*’. Wskazuje to, ze osoby chore na demencje zachowujg swoj3
indywidualnos¢, takze w wyborze ubran. Pomimo trudnosci zwigzanych z chorobg,
zdolnos¢ do samoekspresji i decydowania o swoim ubiorze moze by¢ dla nich waznym
elementem utrzymania tozsamosci. Opisujac to zdjecie, mozna podkresli¢ ducha zdrowego
humoru, ktory przeplata sie z trudnymi chwilami zwigzanymi z chorobg. Uzywajac
przyktadu ojca, ktéry ubrat sie w bokserki na dzinsy, mozna podkresli¢, ze chociaz moze to
by¢ nietypowe zestawienie, to jednak moze wywota¢ usmiech i przyczynié sie do
normalizacji otaczajgcej osobe chore na demencje rzeczywistosci. W ten sposdéb, nawet
w trudnych sytuacjach, mozna pokazac, ze zycie z demencjg nie jest jedynie o cierpieniu,
ale takze o zachowaniu poczucia humoru i akceptacji indywidualnosci oséb z tg choroba.
Warunki skorzystania z techniki wywiadu pogtebionego wymagajg odpowiedniego
przygotowania, a jego ,(...) realizacja sprowadza sie nie tylko do zadawania pytan, ale
i systematycznej rejestracji (nagrania audio lub wideo) i dokumentowania reakgji
respondenta (notatki w trakcie wywiadu), potaczonych czesto z odkrywaniem przez
prowadzgcego gtebszego znaczenia i rozumienia uzyskiwanych od respondenta
odpowiedzi” (Minski, 2017, s. 38). Nalezy réwniez uwzgledni¢ warunki specjalne
prowadzenia wywiadu, w kontekscie mojego badania byta to pandemia COViD-19.
Wywiady byty realizowane w formule bezposredniej, zdalnej z wykorzystaniem
komunikatoréw on-line (wideokonferencja lub rozmowa gtosowa) oraz telefoniczne;j.
W takiej formule przeprowadzitem osiem wywiaddw. W ponizszej tabeli przedstawiam

informacje o zrealizowanych wywiadach.

wywiady czas wariacja
. - . | data rozmowy . forma rozmowy .
z opiekunami nieformalnymi trwania wywiadu IDI
w1 17.12.2020rr. 1h38’ bezposredni
W2 16.01.2021 . 1h53’ wideokonferencja fotografia

37 ldea ,dementia mainstreaming” dotyczy m.in. zmiany myslenia o dorostych oraz promowania zdrowego starzenia sie.
Te idee mozna odnalez¢é w amerykanskich badaniach ,,30-year Adult Changes in Thought study” (ACT) w ramach projektu
Alzheimer’s Disease Sequencing Project. Projekt dotyczy dtugotrwatego badania starzenia sie i badania zmian. Jest to
dziatanie Group Health oraz University of Washington (UW) finansowane przez National Institute on Aging. Badania
dotycza genetyki oraz nauki o mézgu w demencji. Przedstawienie choroby otepiennej w dyskursie publicznym zwykle
odbywa sie na dwdch poziomach: dyskursie tragedii lub dyskursie dobrego zycia z demencja. Przyktadem europejskich
badaniach w tym zakresie jest praca badaczki E. Castafio, ktdra przeanalizowata temat choroby w Internecie i zajeta sie
metaforami na temat choroby otepiennej umieszczanymi na blogach. Badanie to pokazuje, ze metafora jest uzytecznym
narzedziem zapewniajgcym wglad w doswiadczenia ludzi zwigzane z demencjg oraz ze blogi sg platforma, na ktérej mozna
przeciwstawi¢ sie stereotypom i przerobi¢ mainstreamowe przedstawienia demencji, oferujac bardziej holistyczne
spojrzenie na stan i nadajac tym osobom sprawczo$é narracyjna (Castafo, 2022).
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w3 25.01.2021r. 1h48’ bezposredni fotografia

w4 04.02.2021r. 78’ wideokonferencja szkic

W5 04.02.2021r. 60’ telefoniczna szkic

we 05.02.2021r. 1h14’ telefoniczna

w7 23.02.2021r. 71 telefoniczna

w8 23.01.2021r. 52 telefoniczna szkic
SUMA 654’

Tabela 1. Wywiady przeprowadzone na potrzeby badania wlasnego

Wszystkie zarejestrowane wywiady osobiscie przepisatem. Transkrypcje miaty
formute petng, byly petnym zapisem odbytych rozméw. Transkrypcja zostata poddana
walidacji
w zakresie poprawnosci zapisu. Juz na tym etapie zrozumiatem, ze zgromadzitem bogaty
materiat empiryczny. Dalsze dziatania polegaty na wgraniu plikéw z transkrypcjami
wywiaddéw do programu Atlas.ti i poddaniu ich kodowaniu oraz analizie. Proces kodowania
to przypisywanie poszczegdlnym partiom materiatu okreslonych kodéw, etykiet. W o$miu

przeprowadzonych wywiaddw zidentyfikowatem 340 koddw unikatowych.

w1 89 koddéw
w2 77 kodéw
W3 115 kodow
W4 68 kodéw
W5 74 kody

W6 74 kody

W7 65 kodéw
w8 108 kodow

Tabela 2. Statystyka kodéw unikatowych

Kiedy nadawatem nazwy kodéw kierowatem sie zasadg przejrzystosci i zrozumienia,
samo kodowanie bylo realizowane w open coding opartego na triadzie: wiedza,
doswiadczenie, skojarzenia. Staratem sie zachowac¢ konsekwencje w nazwach koddw, aby
utatwié ich identyfikacje na pdzniejszym etapie. Ich nazwy staratem sie tak wybiera¢, aby
pomagaty mi w organizacji danych. Dbatem o to, aby méj system kodowania byt pojemny
i jak najbardziej nadawat sie do dalszej pracy analitycznej. Utworzytem zbiér koddéw, ktére
miaty 30 i wiecej wskazan w materiale empirycznym, a zatem mogty by¢ uznane za
relewantne

w catym badaniu.

NAZWA KODOW | ILOS¢ KODOW
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Cztowiek dziatania 72
Objawy choroby 66

Ja Badacz 57

Fazy choroby 55
Zaangazowanie opiekuna 53
Relacje rodzinne 49

Pan Jan3, oddany maz 42

Co ta choroba mi zrobita? Co robi nam? 42
otoczenie 38

Pan tukasz Ja syn 38

Swiat chorych otepiennie 37
Co mozna zrobié 36
Porozumiewanie sie z chorym 35
Wiedza medyczna o Alzheimer 34
Strategia 33

Ojciec, on 33
Swiadomos¢ opiekuna 31
Sytuacje kryzysowe 31
Zona, przyjaciel 30

Tabela 3. Zestawienie kodow unikatowych, min. 30 wskazan

Na tym etapie kodowania, zaczatem podejmowaé dziatania zwigzane z redukcja
kodéw unikatowych oraz tworzeniem grup kodowych, ktére umozliwitby wtasciwg prace
analitycznga. Ten etap dziatania byt bardzo czasochtonny i skomplikowany. Przeprowadzitem
pie¢ sesji zwigzanych z grupowanie koddéw i poszukiwaniem kategorii wtasciwych
w kontekscie do podjetego badania. Eliminowatem poboczne watki zwigzane z badaniem
(podejmowatem decyzje w oparciu o kolejne analizy fragmentéw narracji), skupiatem sie
na odnalezieniu kategorii spdjnych dla zgromadzonych wywiadéw oraz zupetnie
unikatowych elementéw o charakterze w petni tozsamosciowym dla konkretnej relacji
opiekunczej. Takich sesji przeprowadzitem pieé.

Analizujgc dane powracatem do sytuacji wywiaddw. Powracaty réznorodne napiecia

z terenu badawczego. Kiedy stuchatem tych historii, gtosu, emocji to chciatem pdjsé w jakas

38 Anonimizacja w moim badaniu polegata na usunieciu wszelkich informacji, ktére moga jednoznacznie zidentyfikowaé
uczestnikdw badania. Moim celem byto zachowanie ich prywatnosci i poufnosci. Uczestnicy dzielili sie osobistymi
doswiadczeniami, przemysleniami i opiniami stagd moim celem byto zabezpieczenie ich tozsamosci. Proces anonimizacje
obejmowat kilka dziatan. Po pierwsze zmiana imion oraz zmiana identyfikujgcych miejsc, zamiana konkretnych dat na
przedziaty czasowe. Po drugie: zamiana okreslonych wartosci na ogdlne kategorie. Po trzecie przeksztatcenie
i zamaskowanie cech identyfikujgcych dang osobe. Po czwarte: zabezpieczenie informacji geograficznych poprzez
unikanie szczegétowych lokalizacji lub uzywanie pseudonimoéw dla miejscowosci. Anonimizacja miata na celu
zagwarantowanie uczestnikom badania swobody w dzieleniu sie swoimi doswiadczeniami, jednoczesnie chronigc ich
prywatnosci i spetniajgc standardy etyczne w badaniach naukowych.
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okres$long strong, np. walka o opiekuna. Ulegatem atmosferze wywiaddw i emocjom.
Napiecie z pracy w terenie dawato sie we znaki nawet wtedy, kiedy czytatem wywiady
ponownie. Pojawialy sie emocje. Jako Badacz wczuwatem sie w sytuacje innych. To
wszystko wptywato na interpretacje, na dalsze porzgdkowania. Mam nadzieje, ze przez to
dokonato sie petniejsze zrozumienie tego srodowiska, tych zdarzen, ktére miaty i majg
miejsce, odkrycia mechanizmow jakie rzadzg tym Srodowiskiem. Wiem takze ze nie bytem
bezstronny/ ,czysty” wchodzac w to srodowisko. Trudno o takg mozliwos¢ w kontekscie
profesjonalnego zajmowania sie tg tematyka od ponad 20 lat.

Réznorodne tropy interpretacyjne obrazuje ponizsza tabela zgrupowanych kodéw.
Dostrzegam w niej obecnie duzo emocji, zbyt wiele watkéw, nadmierng obecnos¢ licznych
kategorii. Ale nie uwazam tego podejscia za btedne, ale neofickie badawczo. Nie miatem
wczesniej do czynienia z tak zaawansowanym zadaniem badawczym, miatem ambicje
realizacji badania w jak najlepszej jakosci oraz prébowatem odnalez¢ w materiale mndstwo

watkow. Oto obraz dwczesnego dziatania:

Alzheimer - objawy choroby - Pan Jan na skraju - pomoc profesjonalna - zaangazowanie
opiekuna-zona, przyjaciel

Ciato - Ja corka zimnego chowu - moja mama

Co mozna zrobi¢ — co jest najwazniejsze w miejscu — cztowiek dziatania - Pani Lusia

Co ta choroba mi zrobita co robi nam - co mozna zrobi¢ - fazy choroby - godno$é osoby
chorej - gtos chorych - kompetencje opiekuna - lekarstwo na chorobe - objawy choroby
- odnajdywanie sensu zycia - opiekun domowy - osobowos¢ chorego - Pan Jan -
panstwowa opieka - relacje rodzinne - Swiadomos¢ opiekuna - wiedza medyczna o
Alzheimer - zaangazowanie opiekuna - zona przyjaciel - zycie codzienne

Covid - cztowiek dziatania - mama ciato - sytuacje kryzysowe

Cztowiek dziatania - Alzheimer - Co mozna zrobic - co jest najwazniejsze w miejscu -
covid - diagnoza - fazy choroby - kompetencje opiekuna - mama ciato - objawy choroby
- opiekun domowy - Pan Jan - Pani Lusia - panstwowa opieka - pomoc profesjonalna -
porozumiewanie sie z chorym - prywatna praktyka lekarska - relacje rodzinne - system -
sytuacje kryzysowe - wiedza o Alzheimer - wspdétdecydowanie - zaangazowanie
opiekuna - zona przyjaciel - zycie rodzinne

Cztowiek w demencji - ojciec on - Pan tukasz

Cztowiek wyczuwajacy - Pan Zenon

Diagnoza - cztowiek dziatania - fazy choroby - lekarz

Fazy choroby - Alzheimer - Co mozna zrobié - co jest najwazniejsze w miejscu - cztowiek
dziatania - diagnoza - doswiadczanie poznawania - godnos¢ osoby chorej - kompetencje
opiekuna - lekarstwo na chorobe - lekarz - objawy choroby - opiekun domowy -
otoczenie - Pan Jan - panstwowa opieka - pomoc profesjonalna - prywatna praktyka
lekarska - prywatny Il sektor - relacje rodzinne - Swiadomos¢ opiekuna - system -
wiedza o alzheimer - zatozenia panstwa - zona przyjaciel - zycie codzienne
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Godnosc¢ osoby chorej - Co ta choroba mi zrobita co robi nam - fazy choroby - gtos
chorych - Pan Jan - relacje rodzinne - $wiadomo$¢é opiekuna - wiedza o alzheimer

Gtos chorych - Co ta choroba mi zrobita co robi nam - godnos¢ osoby chorej - relacje
rodzinne - rzadzenie, zarzadzanie chorym

Ja nauczyciel - strategia

Kompetencje opiekuna - Co ta choroba mi zrobita co robi nam - co mozna zrobi¢ -
cztowiek dziatania - fazy choroby - objawy choroby - opiekun domowy - Pan Jan -

panstwowa opieka - Swiadomo$¢ opiekuna - wiedza o Alzheimer - zaangazowanie
opiekuna, zona przyjaciel

Lekarstwo na chorobe - Co ta choroba mi zrobita co robi nam - co mozna zrobic - fazy
choroby - lekarz - Pan Jan - pomoc profesjonalna - Swiadomos¢ opiekuna - wiedza o
alzheimer - zaangazowanie opiekuna

Lekarz - cztowiek dziatania - fazy choroby - lekarstwo na chorobe - objawy - Pan Jan -
panstwowa opieka - Swiadomos¢ opiekuna - wiedza o alzheimer - zaangazowanie
opiekuna

Mama, ciato - co jest najwazniejsze w zyciu - cztowiek dziatania - objawy choroby - Pani
Lusia - sytuacje kryzysowe

Moja mama - emocje - Swiat chorych otepiennie

Objawy choroby - Alzheimer - Co ta choroba mi zrobita co robi nam - co mozna zrobic -
cztowiek dziatania - fazy choroby - opiekun domowy - pan Jan - panstwowa opieka -
pomoc profesjonalna - porozumiewanie sie z chorym - poznawanie choroby - prywatna
praktyka - relacje rodzinne - Swiadomos¢ opiekuna - sytuacja osdb z otepieniem -
sytuacja kryzysowa - wiedza o Alzheimer - zaangazowanie opiekuna - zatozenia panstwa
- zmiany w zachowaniu - zona przyjaciel - zycie codzienne

Odnajdywanie sensu zycia - co ta choroba mi zrobita?

Ojciec on - doswiadczanie choroby przez otoczenie - kwestie etyczne - objawy choroby -
relacje rodzinne

Opiekun domowy - co ta choroba mi zrobita? - cztowiek dziatania - fazy choroby -
kompetencje opiekuna - objawy choroby - Pan Jan - pafistwowa opieka - pomoc
profesjonalna - prywatny sektor opieki - Swiadomos¢ opiekuna - zaangazowanie
opiekuna - zatozenia panistwa - zona przyjaciel

Pan Jan - Alzheimer - Co ta choroba mi zrobita co robi nam - co mozna zrobic - cztowiek
dziatania - doswiadczania poznawania mnie - fazy choroby - godno$¢é - kompetencje
opiekuna - lekarstwo na chorobe - lekarz - objawy choroby - opiekun domowy -
panstwowa opieka - pomoc profesjonalna - prywatna praktyka - przezywanie - relacje
rodzinne - stowarzyszenie - Swiadomos¢ opiekuna - wiedza o Alzheimer -
zaangazowanie opiekuna - Zona przyjaciel - zmiany w zachowaniu - zwigzek matzenski -
zycie codzienne

Pan tukasz Ja syn - cztowiek w demencji - ojciec on - relacje rodzinne - trudnosci
opiekowania sie

Pan Zenon maz - cztowiek wyczuwajacy - moja zona

Pani Lusia - cztowiek dziatania - mama ciato gtos - sytuacje kryzysowe -
wspoétdecydowanie - zaangazowanie opiekuna - zwigzanie matki z corka

Panstwowa opieka - Co ta choroba mi zrobita co robi nam - co mozna zrobi¢ - cztowiek
dziatania - fazy choroby - kompetencje opiekuna - lekarz - objawy choroby - opiekun
domowy - Pan Jan - prywatna praktyka lekarska - srodki na opieke - swiadomosé
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opiekuna - system - sytuacja oséb z otepieniem - wiedza o Alzheimera - zaangazowanie
opiekuna - zakres oferowanej opieki - zatozenia panstwa

Pomoc profesjonalna - alzheimer - Co ta choroba mi zrobita co robi nam - co mozna
zrobic¢ - cztowiek dziatania - fazy choroby - opiekun domowy - Pan Jan - panstwowa
opieka - Swiadomos¢ opiekuna - wiedza o alzheimer

Porozumiewanie sie - cztowiek dziatania - doswiadczanie blisko$ci - doswiadczanie
poznawania - objawy choroby - Swiadomos¢ opiekuna - zaangazowanie opiekuna

Prywatna praktyk lekarska - cztowiek dziatania - paiistwowa opieka

Relacje rodzinne - Co ta choroba mi zrobifa co robi nam - co mozna zrobic - cztowiek
dziatania - fazy choroby - gtos chorych - godnos¢ osoby chorej - momenty wazne w
relacji - objawy choroby - ojciec on - otoczenie - Pan Jan - Pan tukasz - relacje
przyjacielskie - wspierajgce relacje - zona przyjaciel - zwigzek matzenski

Rzadzenie, zarzadzanie chorym - gtos chorych

Srodki na opiekowanie - opiekun domowy - paiistwowa opieka

Stowarzyszenie - Pan Jan

Strategia - co mozna zrobic¢? - porédwnanie choroby do - pozytywne doswiadczenie
opieki

Swiadomos¢ opiekuna - Co ta choroba mi zrobita co robi nam - co mozna zrobi¢ -
cztowiek dziatania - doswiadczanie poznawania - fazy choroby - godnos¢ osoby chorej -
kompetencje opiekuna - lekarstwo na chorobe - objawy choroby - opiekun domowy -
Pan Jan - panstwowa opieka - pomoc profesjonalna - wiedza o Alzheimer -
zaangazowanie opiekuna - zatozenia Panstwa - zona przyjaciel - zycie codzienne

System - co mozna zrobic - cztowiek dziatania - fazy choroby - panstwowa opieka -
zaangazowanie opiekuna

Sytuacje kryzysowe - cztowiek dziatania - mama ciato - objawy choroby - sytuacja oséb z
otepieniem - zaangazowanie opiekuna

Wiedza o Alzheimer - co ta choroba mi zrobita - cztowiek dziatania - fazy choroby -
godnos¢ osoby ludzkiej - kompetencje opiekuna - lekarstwo na chorobe - lekarz -
objawy choroby - opiekun domowy - Pan Jan - pafistwowa opieka - Swiadomos¢
opiekuna - zaangazowanie opiekuna - zona przyjaciel

Zaangazowanie opiekuna - Co ta choroba mi zrobita co robi nam - co mozna zrobi¢ -
cztowiek dziatania - doswiadczanie poznawania - fazy choroby - kompetencje opiekuna
- lekarstwo na chorobe - lekarz - objawy choroby - opiekun domowy - Pan Jan - Pani
Lusia - panstwowa opieka - pomoc profesjonalna - porozumiewania sie z chorym -
srodki na opiekowanie - $wiadomos$¢ opiekuna - system - sytuacje kryzysowe -
trudnosci opiekowania sie - wiedza o Alzheimer - zakres oferowanej opieki - zatozenia
panstwa - zona przyjaciel - zycie codzienne

Zona przyjaciel - co ta choroba mi zrobita - cztowiek dziatania - fazy choroby -
kompetencje opiekuna - fazy choroby - Pan Jan - relacje rodzinne - $wiadomos¢
opiekuna - zaangazowanie opiekuna - zwigzek matzenski - zycie codzienne

Zwigzek matzenski - Pan Jan - Pusty oddzwiek - relacje rodzinne - zaangazowanie
opiekuna - zona przyjaciel

Zycie codzienne - Co ta choroba mi zrobifa co robi nam - co mozna zrobi¢ - cztowiek
dziatania - fazy choroby - objawy choroby - Pan Jan - swiadomo$¢ opiekuna -
zaangazowanie opiekuna - zona przyjaciel

Tabela 4. Zgrupowane kody

101



Analizujgc wywiady identyfikowatem przede wszystkim wazne momenty w zyciu 0sob,
ktére ze mng rozmawiaty. Punkty orientacyjne w mojej analizie uporzadkowatem
w nastepujgcy sposob: punkt startu, punkt zatrzymania, apogeum, punkt przejscia,
punkt dojscia. W kazdej z historii poszukiwatem momentu apogeum, osiggniecia stanu
okre$lanego jako najbardziej istotny w doswiadczeniu opiekuna. Apogeum
scharakteryzowatem nastepujgco:
= okreslenie momentu szczytowego przezycia opieki nad bliska osobg chorg
otepiennie;
= ma zabarwienie negatywne, to sg granice, to nie jest jeszcze tragedia i nie jest
moment przefomowy;

= granica mozliwosci mojej w opiekowaniu sie;

U

moje granice w opiekowaniu sie, granice w moim doswiadczeniu;
= kiedy moéwie stowo ,poddaje sie” to jest dla mnie apogeum. Nie mam sity,

jestem bezradny.

Cztowiek osigga swoje apogeum, kiedy doswiadcza swoich granic mozliwosci (moje
maksymalne mozliwosci). Wodwczas ujawniajg sie sytuacje kryzysowe zwigzane
z pojawieniem sie objawdéw choroby. Sytuacje kryzysowe zageszczajg sie, problemy
nawarstwiajg sie i doswiadczenie opiekowania sie dochodzi do kresu mozliwosci opiekuna.
Opiekun przestaje sobie radzié. Co moze staé sie w tej sytuacji? Opiekun moze
wykorzystywaé swoje zasoby w opiekowaniu sie. Moze wykazaé sie bohaterstwem,
meczenstwem, ofiarnoscia, itd. Jaki zrobi krok opiekun w tej sytuacji, kiedy dojdzie do kresu
swojej mozliwosci? Wyjscie nr 1, to krok do przodu. Opiekun przekracza granice swoich
mozliwosci i staje sie to w wyniku momentu przetomowego. Wyjscie nr 2, to krok do tytu.
Opiekun cofa sie, nie przekracza granicy swoich mozliwosci. Zostaje w tym trudnym
doswiadczeniu. Choroba otepienna powoduje, ze rozpada sie zycie chorego, ale takze jego
najblizsze otoczenie. Do tej pory swiat uporzadkowany, stabilny zaczyna pekac, pojawiaja
sie szczeliny. Pojawia sie chaos w relacji, ludzie stajg sie dla siebie obcy, a ich zachowanie
drazni. Rozpoczyna sie proces cierpienia i nastepujg po sobie zdarzenia w biografii chorego
i bliskiego cztonka rodziny, ktéry podejmuje sie opieki. Nastepuje zderzenie z nieuleczalng

chorobag. Sytuacja rodzinna zageszcza sie.
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Punkt zatrzymania rozumiem jako momenty w biografii, ktére powodujg, ze nagle
zatrzymujemy sie w biegu naszego zycia. To zatrzymanie powodujg kwestie niezalezne od
nas, a czasem wynikajgce z naszej stabosci. To moment, kiedy problem staje sie silniejszy,
kiedy brakuje nam jakiego$ rozwigzania. Kiedy czujemy sie bezsilni. To moze by¢ taki etap,
kiedy cztowieka opuszczajg sity.

Punkt startowy to zetkniecie cztowieka z problemem. Odtad cztowiek obarczony
dodatkowym problemem w postaci choroby otepiennej bliskiej osoby zaczyna i$¢ droga,
ktéra ma znamiona trudu, cierpienia, walki z narastajgcym beztadem. To sytuacja
wyjsciowa dla mojego badania. Momentem rozpoczecia jest pojawienie sie jakiejs niemocy
w dotychczasowym funkcjonowaniu. Ten moment uswiadamia wtedy stabosci, niepewnos¢
jutra, zmiany w obrebie wtasnej tozsamosci. Jednostka nie rozumie siebie.

Punkt przejscia rozumiem jako punkt, w ktéorym dokonuje sie przejscie w biografii
cztowieka. Nastepuje jaki$ rodzaj pokonania przeszkody, moment, kiedy cztowiekowi
wydaje sie ze wygrywa, ze zwycieza. Moment, kiedy czuje ulge.

Punkt dojscia rozumiem jako moment w biografii cztowieka, w ktérym jest ,tu
i teraz”, do ktérego z tymi doswiadczeniami doszedt. Moment pewnego rodzaju mety,
zrealizowania jakiegos celu.

Z tych punktéw orientacyjnych odtworzytem droge. W moim projekcie badawczym
interesowato mnie w szczegdlnosci to, w jaki sposéb ,opiekunowie rodzinni” opisujg
i wyjasniajg swoje punkty startowe, punkty zatrzymania i przejscia na bazie swoich
doswiadczen biograficznych oraz w jaki sposéb przebiegat ich proces przezwyciezania.
W czesci analitycznej trzymatem sie tego podejscia, byto mi ono pomoce zaréwno w kwestii
interpretacji doswiadczen poszczegdlnych opiekundw, jak réwniez przy crossowaniu ich
doswiadczen, kiedy ukazywatem wspdlne aspekty.

Po etapie kodowania, analizowanie wstepnego, préby identyfikacji kategorii, ktére
byty istotne, unikatowe, wazne dla opowiedzenia o mikro$wiatach opiekunéw podjgtem
bardzo trudng decyzje. Zdecydowatem sie ograniczy¢ analizowane wywiady o potowe.
Doszedtem do wniosku, ze zaprezentuje cztery sytuacje opiekuicze. Do tej decyzji
doszedtem po przeprowadzeniu dziatan zalecanych przez D. Silvermana przy analizie
materiatu empirycznego, a mianowicie po zastosowaniu metody ciggtego poréwnywania,
dogtebnej analizie danych oraz zastosowaniu tabel kodowych i ich interpretacji (Silverman,

2007, Rozdziat 14). Naczelng zasadg, ktora mi przyswiecata byto dbanie o wtasciwg jakosc
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w badaniu jakosciowym, ktdre realizowatem. Redukcja wywiaddéw nie byta podyktowana
checig zaoszczedzenia czasu czy ograniczenia (i tak duzej) obszernosci materiatu (co
przetozyto sie ostatecznie takie na obszerny tekst dysertacji), ale dbaniem o jakos¢
przedsiewziecia badawczego, ktdére zrealizowatem. Decyzja ta spowodowata, ze
w kolejnych rozdziatach zaprezentuje interpretacje dotyczace czterech indywidualnych
historii opiekunédw domowych:

e meza opiekujacego sie zong - Jan¥’;

e 7ony opiekujgcej sie mezem - Weronika;

e corki opiekujacej sie matka - Janina;

e syna opiekujgcego sie ojcem - tukasz.

W dalszej czesci dysertacji omdéwie drogi do kreowania osobistych mikroswiatéw
opiekunéw domowych w oparciu o powyzsze historie (a de facto dane z wywiadéw), ukaze
takze wymiary konteksty doswiadczania, uczenia sie i bycia-w-opiece tych oséb. Beda to
interpretatywne analizy danych empirycznych, ktére zgromadzitem.

Przechodzac do konica tego rozdziatu musze miejscu pozwolié sobie na refleksje
autoetnograficzng dotyczacg poczucia watpliwosci oraz niepewnosci, ktére towarzyszyto
mi na etapie interpretacji zgromadzonych danych. Bardzo zalezato mi na ukazaniu gtebi
spotecznych kontekstéw oraz ostrosci w odniesieniu do opowiesci badanych. Dwa kolejne
rozdziaty sg prébg skomponowania obrazu, w ktédrym zawierajg sie mikroswiaty opieki,
ktére sg prywatne i wykreowane osobiscie przez opiekunéw rodzinnych, a jednoczesnie
widoczne sg powody, dla ktérych te Swiaty muszg wygladac tak, a nie inaczej. W tym
kontekscie postuguje sie przenosnig badania jako fotografii, o ktérej opowiadali Marzanna
Pogorzelska
i Pawet Rudnicki w ksigzce o przemocy homofobicznej w polskich szkotach: ,Uchwycone
i zrekonstruowane przez nas doswiadczenia nieheteroseksualnych uczniéw i uczennic
tworzg ostatecznie co$ w rodzaju nieperfekcyjnego zdjecia. Jednak to witasnie
mankamentami — nieostros$cig, niekiedy nadmierng gtebiag, a czasami niedoskonatym
Swiattem — zdjecie to wyrdznia sie i zmusza do namystu: co i jak mozna zmienié, aby uzyskac
petny obraz, bez usterek. Kazdy z nas widziat kiedys$ takie wtasnie zdjecie (moze nawet

byliSmy jego autorami lub autorkami), do ktdorego profesjonalny fotograf miatby liczne

39 Imiona opiekunéw domowych zostaty zmienione.
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techniczne zastrzezenia, a my z sobie znanych tylko powoddw cenimy je bardziej niz inne,
bo te niedoskonatosci Swiadczg o czym$ wyjatkowym. JesteSmy przekonani, ze obrane
podejscie metodologiczne stworzyto szanse na uchwycenie sytuacji, doswiadczen, zdarzen,
ktérych nie da sie przedstawi¢ i przeanalizowa¢ w sposdb tradycyjny, linearny, cho¢
jednoczesnie wiemy, ze zawsze mogliémy zdoby¢ wiecej materiatu, odnalezé inne sciezki
interpretacyjne lub przyjgé¢ inng strukture tekstu” (Pogorzelska & Rudnicki, 2020, s. 52—-53).
W odniesieniu do powyzszego cytatu moje badanie wifasciwie takze ma pokazac
rozbieznosci, ktére dotyczg opieki prywatnej a nie sg obszarem polityki paristwa. Chciatem
ukazac sposoby radzenia sobie opiekunéw domowych z sytuacjami, ktére bywajg skrajnie
trudne, z réoznych wzgledéw. Nieustannie przy$wiecat mi zamiar ukazania wymiaréw zycia,
ktore sg czasami tak intymne, prywatne i mikroswiatowe, ze pozostajg nieznane szerzej do
momentu, w ktorym... ktos nie posiadajgcy tej wiedzy staje sie opiekunem domowym.
Mimo, ze interesowafa mnie gtéwnie $ciezka do stawania sie opiekunem, to mam
Swiadomos¢, iz wywiady powinny ,,pdjsc szerzej” i dotyczy¢ catego zycia. Dlatego staratem
sie zawsze pytac o cate zycie, jednak nie zawsze mi sie to udawato. Mam $wiadomos¢ tego,
ze pytanie o cate zycie najlepiej sie sprawdza, bo mamy wtedy najbogatszy materiat.
Jednoczesnie zadawatem sobie pytanie czy ta metoda (taka szeroka) jest mi potrzebna?
Zadawatem sobie nieustannie pytanie o nastawienie badawcze. Z drugiej strony miatem
pewne obawy do postawionego przeze mnie pytania inicjujgcego, pytania otwierajgcego
faze narracyjna: Opowiedz mi prosze historie swojego zycia: od kiedy states sie opiekunem,
az do czasu terazniejszego. Pytanie inicjujgce, juz w swojej formie sugerowato (moze za
mocno to, co byto przedmiotem mojego zainteresowania. Dzi$ zastanawiam sie nad tym,

jak mogtem to badanie poprowadzié inaczej, nie wiem czy lepiej, ale inacze;j...
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4. Drogi do mikroswiatow opiekundw domowych osdb chorych
otepiennie

,,By¢ w przebtysku to jest najpiekniejsze uczucie”
(N749)

Wprowadzenie

W tym rozdziale zaprezentuje cztery przypadki, historie krewnych, ktérzy udzielili
wsparcia swoim bliskim chorym otepiennie. Krewni $wiadczyli opieke w domach i pomagali
w czynnosciach zycia codziennego*!. Osoby te dawaty swoje wsparcie nieodptatnie i na
poczatku swoich dziatan nie miaty formalnego przeszkolenia w zakresie $wiadczenia
czynnosci opiekuniczych. Historie kobiet i mezczyzn ukazane w tym rozdziale, tacza
doswiadczenia choroby bliskich oséb, aktywnos¢ oséb podejmujgcych sie opieki oraz
zmiane pozycji w petnionej rodzinnej roli. Ze wspétmatzonka, syna, cérki — stawali sie
nieformalnym opiekunem (informal caregiver). Znajdujac sie na pierwszej a czasem jedynej
linii pokrewienstwa, przyjmowali na siebie nowg role opiekuna rodzinnego (family
caregiver) ktéra m.in. polegata na planowaniu i prowadzeniu codziennego zycia chorej
osoby. Nie wiedzgc o konsekwencjach podjecia tej decyzji, nieSwiadomi choroby i zmianach
jakie wywotuje w zyciu, cztonkowie rodziny podejmowali ryzyko sprawowania opieki nad

bliskimi. W efekcie, choroba w rodzinie stawata sie czynnikiem aktywizujgcym umiejetnosci

40 S3 to stowa wypowiedziane przez jedna z opiekunek domowych podczas przeprowadzanego wywiadu. Wyrazenie "by¢
w przebtysku" w kontekscie demencji odnosi sie do chwil, w ktérych osoba dotknieta demencja doswiadcza
krétkotrwatego momentu jasnosci umystowej, zwiekszonej swiadomosci lub przezywa chwile klarownosci. Osoby z
demencja czesto doswiadczajg zmniejszenia funkcji poznawczych, takich jak pamieé, myslenie czy zdolnosé koncentracji.
Jednak w niektérych przypadkach, chociazby w wyniku pewnych bodzcéw, lekéw czy po prostu w naturalny sposéb, moga
wystgpi¢ chwilowe poprawy. Oswiadczenie jednej z opiekunek rodzinnych sugeruje, ze te momenty klarownosci sa
doswiadczeniem pieknym, co moze by¢ zrozumiane jako docenienie i czerpanie radosci z tych rzadkich chwil, gdy osoba
chora otepiennie moze poczuc sie bardziej zjednoczona z otoczeniem, zrozumiata i swobodna. To takze podkresla
delikatnos¢ i cenng nature tych krétkotrwatych momentéw w zyciu osoby z demencja.

41 Zdolno$¢ do bycia niezaleznym od innych oséb w zakresie podstawowych czynnoscici zyciowych z wiekiem ulega
pogorszeniu. Sprawnosc¢ funkcjonalng mozna zbadac za pomoca dwdch skal. Skala ADL (ang. Activities of Daily Living) jest
jedna z najpopularniejszych metod oceniania sprawnosci oséb starszych. Skala ta ma na celu okreslenie czy cztowiek
potrafi wykonywa¢ najprostsze czynnosci samodzielnie, czy tez potrzebuje przy nich pomocy. Skala ta opisuje
podstawowe czynnosci zycia codziennego, do ktérych naleza: jedzenie, kapanie sie/mycie, ubieranie sie, korzystanie z
toalety, poruszanie sie, kontrolowanie wydalanie moczu i stolca. Natomiast skala IADL (ang. Instrumental Activities of
Daily Living) tzw. Skala Lawtona opisuje ztozone czynnosci zycia codziennego i mierzy niezaleznos$¢ zyciowa. Ta utracona
zdolnos¢ do wykonywania tych czynnosci podstawowych i ztozonych sprawia, ze pojawia sie w rodzinie temat opieki. Tak
tez jest w sytuacji pojawienia sie pierwszych symptoméw choroby otepiennej. Cztonek rodziny chory otepiennie przestaje
zaspokaja¢ swe potrzeby i staje sie zalezny od innych oséb. Choroba otepienna wytgcza obszary w moézgu cztowieka
odpowiedzialne za konkretne dziatania. Na zewngatrz wida¢ to po problemach w zachowaniu cztowieka, kiedy wykonuje
podstawowe czynnosci (ADL): spozywanie positkdw, utrzymanie moczu i stolca, zmiana pozycji, korzystanie z toalety,
ubieranie sie, kapanie sie. Specjalisci tacy jak fizjoterapeuta, opiekun medyczny czy psycholog szereguja poziom trudnosci
jaki sprawiajg czynnosci podstawowe i rozpoczynajg swojg prace nad poprawg wybranego obszaru w postaci codziennego
treningu.
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i potencjat kazdego z nich. Te mikrohistorie kobiet i mezczyzn, ktérzy stawali sie family
caregivers ukazaty procesy edukacyjne: uczenia sie przez cate zycie; uczenia sie w dziataniu
oraz wszelkich praktyk zwigzanych z pozaformalnym i nieformalnym uczeniem sie oséb
dorostych.

Sytuacje z jakimi spotykali sie cztonkowie rodzin na poczatku podjecia sie roli
opiekuna, nalezaty do grupy sytuacji niezaplanowanych. Obszar ten obejmowat uczenie sie
w codziennosci. Piszg o tym andragodzy opisujgc cztowieka, ktéry znajdujac sie w nowych
sytuacjach musi sobie z nimi radzi¢ (Muszynski, 2016, s. 94). Pod wptywem biograficznych
doswiadczen z chorobg bliskiej osoby, swa aktywnoscig, zdobytg wiedzg, obserwacjg
i refleksjami — zaczeli budowaé zaangazowang postawe wzgledem chorego, aktywng
w zakresie organizacji pomocy i/lub pomagania. Z czasem, family caregivers dzieki
nieustannemu poznawaniu, zaczeli refleksyjnie rozpoznawaé realia zycia z osobg chorg,
sprawnie wykorzystywaé nabytg wiedze i nieustannie poszerza¢ swoje umiejetnosci.
Opiekunowie coraz bardziej mieli wglad w potrzeby chorego. To pozwalato im na uczenie
sie nie tylko akcydentalne, ale réwniez na zaplanowane zdobywanie nowej wiedzy. Bliscy
0s0b chorych, aby odnalezé sie w sytuacji chorego cztonka rodziny, na poczatku odwotywali
sie do swojej biografii. W niej szukali modelu opiekowania sie drugim cztowiekiem.
Probowali znalezé pewien porzgdek potrzebny do funkcjonowania w rodzinie. Jednak
normy i oczekiwania jakie mieli w sobie wobec bliskich, byty czesto niewystarczajgce.
System ich relacji zostat zaburzony przez chorobe. Niemalze kazda préba uporzagdkowania
tych relacji koriczyta sie niepowodzeniem. W tej nowej sytuacji czesto nie pomagaty ich
wiasne doswiadczenia. To doswiadczanie bliskiej, opiekuiczej relacji z chorymi,
ksztattowato w nich nowe cechy, takie jak uczenie sie cierpliwosci, pokory, wyrazanie
postawy szacunku, wrazliwosci czy zaufania. Sytuacje, w ktdrych sie znalezli wymagaty
(niekiedy radykalnych) przeobrazen dotychczasowego stylu zycia (prywatnego
i zawodowego), nawykow, codziennych rytuatéw. W warunkach zmian, ktérych moje
rozmoéwczynie i rozméwcy doswiadczali, nieustannie stawali przed koniecznoscia
rozumienia sytuacji, refleksjg nad nig i dokonywania dziatania, ktére przeobrazato ich zycie.
Ich witasne koncepcje opiekowania sie, skojarzenia, wartosci, uczucia, reakcje czy
odniesienia, ktére nabyli w ciggu swojego zycia stawaly sie niewystarczajgce. Konfrontowali
sie z punktem widzenia lekarzy, ktérzy diagnozowali ich bliskich. Stawali w opozycji

z objawami choroby otepiennej, ktérych nigdy do tej pory nie doswiadczyli. Jednak mimo
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wszystko, niektdrzy silnie trwali przy swoich pomystach, przy swojej linii dziatania, bo takie
mieli pierwotne odczucia. W sytuacji emocjonalnego towarzyszenia trudno jest
cztowiekowi o autorefleksje czy przemiane sposobu myslenia i dziatania.

W kwestii edukacji ujmowane] jako catozyciowe uczenie sie, wazne jest, aby
podkreslié¢, ze uczenie sie jest procesem, ktdry moze zaczynad sie przed naszym
narodzeniem
i prawdopodobnie konczy sie, kiedy tracimy po raz ostatni naszg Swiadomosc¢ (Dubas, 2015,
s. 15). Peter Alheit, zakresla szersze pole badania biegu zycia cztowieka. Potwierdza to, ze
,hie mozemy sie nie uczy¢”. Wcigz doswiadczamy nowych doznan, zdobywamy nowa
wiedze oraz wyksztatcamy nowe umiejetnosci. Myslagc o uczeniu sie dorostych, Alheit
wprowadza pojecie ,uczenia sie biograficznego” — perspektywe spojrzenia na edukacje,
ktdra jako punkt wyjscia przyjmuje historie zycia uczacego sie. Wyzej wymienione kategorie
edukacji formalnej, nieformalnej i pozaformalnej integrujg sie za pomocg dos$wiadczen w
ludzkiej biografii, tworzgc konstrukt znaczeniowy w pojeciu ,biograficznos¢” (Alheit, 2011,
s. 8).

Peter Alheit rozumie biograficznos¢ jako osobowg kompetencje. Ksztatcenie
i edukacja nie sg juz linearne, lecz przypominajg mozaike. Biograficzne uczenie sie nie
zachodzi jedynie we wnetrzu jednostki, ale jest zakotwiczone w jej swiatach Zzycia, jest
uczeniem sie w kontekstach. Zachodzi ono mimowolnie. Efekty biograficznego uczenia sie
sg dla jednostki zaskakujgce i podazajg wtasng droga. Wazne jest m.in. to, aby analizujac
procesy edukacyjne na poziomie jednostkowej biografii, rozumieé zewnetrzne struktury,
w ktore ujety jest przebieg zycia (life course). W tej koncepcji, interesujgce jest to, w jaki
sposob family caregivers zinterpretujg swoje doswiadczenia i jakie nadadzg im znaczenia
biograficzne. Warte uwagi bedzie to, aby podjgé¢ probe wyodrebnienia niektérych
przejawéw catozyciowego uczenia sie w obszarach zycia cztonkéw rodzin, kiedy stajg sie
family caregivers. Przystepujac do analizy historii moich rozmdéwczyn i rozméwcow byé
moze okaze sie, ze niektdre z biografii byly uksztattowane w standardowym modelu
edukacji zawodowej: czyli najpierw edukacja, potem praca zawodowa i emerytura. By¢
moze okaze sie, ze uczenie sie przez cate zycie, to po prostu dobra strategia edukacyjna
gwarantujgca zdolnos¢ wyjscia poza wtasne $rodowisko, wiasne doswiadczenia i wtasny

plan zyciowy (Alheit, 2015, s. 25).
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Do zapisu przebiegu historii zycia, rozumienia sensu zdarzen i doswiadczen
w kontekscie edukacji dorostych odwotuje sie Duccio Demetrio. Wtoski pedagog postrzega
edukacje jako niemozliwy do wyeliminowania, niewidzialny wymiar Zzycia kazdego
cztowieka (Demetrio, 2009). Edukacja w zyciu cztowieka pojawia sie nieodtgcznie
z pojeciem narracji. Kazdy dzien i kazda sytuacja mogg sta¢ sie miejscem do nauki
i opowiadania. Demetrio piszgc m.in. o tym, ze stowa rosng razem z nami, a kazda relacja
jest juz historig czekajgcg, pomaga odkryé, ze kaidy z nas istnieje jako narrator
i wychowawca (Demetrio, 2012, s. 27). Szczegdlnie interesujgce wydaje sie rozpatrywanie
pod tym wzgledem narracji family caregivers, jej znaczen, poczatkdw i zakonczenia oraz
odkrywanie w niej senséw (Demetrio, 2012, s. 47). Bez wzgledu na to, czy beda to mate czy
duze narracje, to kluczowa role w tym procesie bedzie odgrywata pamie¢ moich
rozmoéwczyn i rozméwcoéw. Demetrio ,postrzega pamiec jako skarbnice tozsamosci,
doswiadczen, przezy¢ i wspomnien bogaty i wzbogacang wraz z postepem wieku”
(Demetrio, 2009, s. 11). W tej linii odtwarzania biografii kazdego z family caregivers bede
poszukiwat procesédw edukacyjnych.

Badane przeze mnie osoby, wydawatoby sie wyfgczone z edukacji instytucjonalnej,
pod wptywem indywidualnych doswiadczenl, mimowolnie zaczynaty sie uczy¢. Tym samym
impuls do dziatania nieintencjonalnie uruchamiat procesy edukacji nieformalnej (informal
education) i catozyciowego uczenia (lifelong learning). Bez wzgledu na wiek, wyksztatcenie,
zawdd i inne cechy, badane przeze mnie historie oséb, zdobywaty wiedze taczac jg
z praktyka nowych sytuacji, nowej roli i w zasadzie... nowego zycia. Od poczatku swoich
badan zauwazata to Janowicz, zajmujgc sie opiekunami nieformalnymi i rodzinnymi
w Polsce (Janowicz, 2014, s. 162). Cztonkowie rodzin, ktérzy podjeli decyzje o opiece
domowej, mimo duzego obcigzenia, przewlektego zmeczenia i stresu szukali zaspokojenia
swoich potrzeb. Realizowali to poprzez procesy uczenia sie. Wéréd nich Janowicz wymienia
te podstawowe: nauke zasad udzielania pierwszej pomocy w sytuacjach kryzysowych,
korzystanie ze wsparcia psychologicznego, przyswojenie praktycznych sposobéw obstugi
pacjentéw oraz umiejetno$¢ przeprowadzenia prostych zabiegdw, administrowanie
lekami, wykonywanie prostych zabiegdw rehabilitacyjnych i pomiaru cisnienia. Dalej, piszac
o domowym modelu opieki, Janowicz przytacza przyktady z wybranych krajow UE, ktére
rozwijajg troske o opiekunéw rodzinnych. Wsrdod edukacyjnych dziatan wspierajgcych

family caregivers istniejg systemy szkolen, opieka zastepcza, grupy wsparcia, zapobieganie
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spotecznej izolacji, opieka wytchnieniowa, pomoc wolontariuszy i imigrantéw, wspotpraca
instytucji rzadowych i pozarzgdowych oraz promocja opieki nieformalnej. Wazne jest to,
w jaki sposéb moje rozmdéwczynie i rozmoéwecy rozpoczynali swojg edukacje w tym zakresie.
Z jakimi wyzwaniami musieli mierzy¢ sie kazdego dnia i czy ich rzeczywisto$é zmieniata sie
pod wptywem otoczenia (Janowicz, 2019).

Na pierwszym etapie choroby otepiennej, w celu zorganizowania pomocy choremu,
badanie wykorzystywali swojg edukacje zawodowg i posiadane zasoby intelektualne,
organizacyjne i materialne. Nastepnie, wraz z rozwojem choroby 0sdb bliskich, podnosili
swoje kwalifikacje w roli opiekuna. Bohaterowie moich narracji przechodzg przez obszary
edukacji od ksztatcenia formalnego do pozaformalnego i nieformalnego (Malewski, 2010,
s. 41). Ich biografie ukazujg w jaki sposéb zdobywajg informacje oraz w jak réznych
kierunkach nastepuje uczenie sie: uczenie sie poprzez udziat w programach ksztatcenia
prowadzacych do uzyskania kwalifikacji (formal education), uczenie sie zorganizowane
poza programem ksztatcenia (non-formal education), uczenie sie poprzez praktyke
i doswiadczenie poza zorganizowanymi formami ksztatcenia (informal education) *2.
Wiedza maim zapewnié mozliwos¢ szybkiego dostosowania sie do gwattownych zmian oraz
do bycia innowacyjnym w swym podejsciu do problemdéw jakich doswiadczajg family
caregivers.

Ich zycie codzienne staje sie przestrzenig uczenia. Alicja Szostkiewicz zalicza do form
aktywnosci edukacyjnej relacje interpersonalne, prace zawodowg, rodzine, podrdze,
wolontariat i praktyki, pozyskiwanie informacji za pomocga Internetu, czytanie ksigzek,
poradnikéw oraz czasopism specjalistycznych (Szostkiewicz, 2018, s. 89). Interesujace jest
to, na jakich polach uczenia sie nieformalnego uczestniczg family caregivers. Jako Badacza

interesuje mnie to, czy dzieki nim rozmdéwczynie i rozméwcy podejmujg inicjatywy

42 Zdobywanie wiedzy odbywato sie na réznych poziomach edukacji. W obszarze uczenia sie pozaformalnego (ang. Non-
formal education) byty to kursy i szkolenia, warsztaty i webinaria, seminaria naukowe i konferencje oraz zajecia i treningi
rehabilitacyjno-poznawcze. W obszarze znaczeniowo szerszym, czyli uczenia sie nieformalnego (ang. informal education)
duzg role odgrywaty wtasne doswiadczenia oraz wptyw otoczenia ptynacy z codziennosci. Family cargivers zdobywali
informacje, aby zaspokoi¢ swoje potrzeby przy wykonywaniu codziennych obowigzkdw wynikajgce m.in. z trudnych
zachowan chorego. Czesto zrédtami uczenia sie nieformalnego byty takze filmy, strony internetowe, zapoznawanie sie
z réznymi instrukcjami, udziat w kétkach zainteresowan czy rozmowy z innymi ludZmi. Dziatania w obszarach edukacji
nieformalnej i pozaformalnej potrafity skierowac do podjecia decyzji o rozpoczeciu studiéw podyplomowych z zakresu
geriatrii, gerontologii i opieki paliatywnej. Trescig tej edukacji formalnej (ang. formal education) byta wiedza m.in.
z zakresu geriatrii, gerontologii, moralnosci, wiedza obywatelska, regionalna i kulturowa. Czesto te formalne tresci
edukacyjne byty pozyskiwane drogg pozaformalng i nieformalna. Family caregivers tworzyli tzw ,drugi obieg wiedzy”
w swoim srodowisku.
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i organizujg opieke. Czy dzieki nim, posiadajg wewnetrzng motywacje do dziatania? Czy ma
to mate znaczenie? Czy zdarza sie to rzadko, incydentalnie?

Na pytanie w jaki sposdb uzyskujemy wiedze na dany temat, odpowiada takze Peter
Jarvis, andragog i socjolog edukacji. Wskazuje on na spoteczny wymiar dwukierunkowosci
w uczeniu sie. Méwi on o otoczeniu, ktére jest nieodtgczng czescig, do ktérej cztowiek
odnosi sie i ktére stale na niego oddziatuje. Pisze on o interakcji pomiedzy jednostkami,
w ktorej kazdy uczestnik moze odgrywac role zarédwno nauczyciela, jak i ucznia
(Matlakiewicz, 2012, s. 128).

Family caregivers spotykali na swojej drodze rdznych ludzi, ktérzy pomagali im
w trudnych sytuacjach zwigzanych z chorobg. Byli to terapeuci, psychologowie, doradcy,
opiekunowie, eksperci przez do$wiadczenia i inni specjalisci. Kluczowe wydaje sie skupienie
na petnieniu przez opiekundéw swoich rél rodzinnych. Wazny takze jest watek dotyczacy pfci
opiekundw rodzinnych (Szmigielska & Borowska-Beszta, 2020), watek radzenia sobie
z chorobg bliskiej osoby, praca zawodowa opiekunéw rodzinnych (Bakalarczyk, 2020),
pojawienie sie zadan rozwojowych w sytuacji granicznej. Stad chce, aby moja praca ukazata
wymiary uczenia sie, do$wiadczania oraz transformacji.

Peter Jarvis w swojej teorii twierdzi, ze proces uczenia sie rozpoczyna sie od
transformacji doswiadczenia, a uczenie sie to kombinacja procesdéw , dzieki ktérym cata
osoba — ciato (genetyczne, fizyczne i biologiczne) i umyst (wiedza, umiejetnosci, postawy,
wartosci, emocje, wierzenia i przekonania): doswiadcza sytuacji spotecznej, dostrzegajgc
jej tres¢, ktéra nastepnie jest przeksztatcana kognitywnie, emocjonalnie lub praktycznie
(lub poprzez kazdg kombinacje) i integrowana z indywidualng biografig osoby, wywotujac
u niej zmiane, badz sprawiajac, ze staje sie osobg bardziej doswiadczong” (Matlakiewicz,
2012, 5. 135).

Gromadzenie doswiadczenia odbywato sie w obszarach codziennego zycia;
nieformalnymi edukatorami byli inni opiekunowie; a zasoby wiedzy byty dostepne w formie
foréw i stron internetowych prowadzonych przez osoby z podobnymi doswiadczeniami;
czasami takze wiedza miata bardziej formalny charakter (konferencje naukowe, publikacje
specjalistéw). Specyfika funkcjonowania badanych przeze mnie oséb ukazywata przewage
ich dziatan, zaangazowania, sSrodowiskowych interakcji nad czerpaniem z zasobéw wiedzy
formalnej. Moje rozmdéweczynie i rozmowcy uczyli sie w codziennych sytuacjach zwigzanych

z chorobg otepienng oséb, ktorymi sie opiekowali. Caty czas doskonalili sie w tej praktyce,
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codziennie zdobywali nowe doswiadczenia, poszerzali umiejetnosci, rozwijali kontakty
z innymi osobami w podobnej sytuacji. Kazda z badanych przeze mnie oséb miata swojg
odrebnag historie i konkretne potrzeby. Wiedziata czego potrzebuje i w jaki sposéb dazy¢ do
realizacji zamierzern. W wielu aspektach codziennosci, to zblizone (a niekiedy tozsame)
doswiadczenia. Jednak zazwyczaj sg takze elementy indywidualne, ktdre czynig — sytuacje
pozornie jednakowe — unikatowymi. Niezbedne okazuje sie takze to, aby od czasu do czasu
wspierac sie specjalistami, chociaz system ochrony zdrowia zawodzi osoby z chorobg
otepienng oraz ich rodziny.

Mam przekonanie, ze ukazujgc wszystkich narratoréw, rekonstruujac ich historie
bede mogt takze zblizy¢ sie do mikro$wiatédw osdb chorych otepiennie. Bede przygladat sie
obszarom zycia od tych najmniejszych doswiadczen do szerszych dziedzin zycia. Bedac
Swiadomy swojej wrazliwosci na temat osdb chorych otepiennie wiem, ze bedzie to
warunkowato poznawanie poszczegélnych sSwiatéw spotecznych uczestnikéw badan.
Inspiracjg i prébg odnalezienia sie wobec tej sytuacji byt projekt Marty Pryszmont pt.
»Wspodiczesne oblicza macierzyistwa w perspektywie edukacji nieformalnej”. Projekt ten
dodat mi odwagi do tego, aby w proces badawczy wigczyé takze elementy swojej biografii.
W trakcie prowadzenia badan mikroswiatéw pojawiaty sie wazne aspekty, ktore miaty
wplyw na moja biografie*>. Mam nadzieje, ze ta perspektywa bedzie bogactwem procesu
poznawania studium bycia-w-opiece. Natomiast wyniki badan, wnioski i rekomendacje
bede odczytywat poprzez kalejdoskop, w ktérym ukryte sg rézne soczewki o ktérych pisze
M. Pryszmont: ,Wydaje sie bowiem, iz biografia, doswiadczenie, wiedza, wartosci itd.
kazdorazowo tworzg inng ,,soczewke”, przez ktérg odbierajg oni,,obrazy” ptyngce ze swiata
spotecznego” (Pryszmont-Ciesielska, 2014, s. 27).

Mam nadzieje, ze wigczenie elementdéw swojej biografii doda gtebi i autentycznosci
analizie mikroswiatéw oséb chorych otepiennie. Poréwnanie do kalejdoskopu, w ktérym
ukryte sg rézne soczewki, odnosi sie do réznych perspektyw i doswiadczen, ktére integruje
w moim podejsciu. Metafora uzyta przez M. Pryszmont jest dla mnie sposobem ukazania
wielowymiarowego spojrzenia na temat uczenia sie nieformalnego, gdzie kazda soczewka
reprezentuje unikalne spojrzenie badacza oraz uczestnikédw badan. ,Te i inne elementy

(samo)wiedzy, czy tez wymiary usytuowania, tworzg pewnego rodzaju , kalejdoskop”, przez

43 Wazne aspekty, o ktdrych tutaj pisze umieszczone sg w podsumowaniu niniejszej rozprawy.
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ktéry badacz poznaje sSwiat spoteczny. Kazdorazowo jest to niepowtarzalny uktad
elementéow — konstelacja, ktéra warunkuje rézng perspektywe poznania mikro$wiatow
spotecznych” (Pryszmont-Ciesielska, 2014, s. 33).

W dalszej czesci mojej pracy bede bazowat na czterech wywiadach. Ukaze w nich
proces stawania sie opiekunem, zmiany rutyny zycia osoby chorej i opiekuna oraz wiele
elementéow, nad ktorymi sie nie zastanawiatem Iub je ignorowatem, ale byty
waznym/niezbywalnym elementem codziennego zycia, opieki czy egzystencji. Moje
interpretacje beda jednak przede wszystkim odnosity sie do kategorii uczenia sie, ktére
pozwolifo moim rozmdwczyniom i rozmédwcom na odnalezienie sie w roli
opiekuna/opiekunki; przystosowania sie do niej, wytrwania w niej i/lub po prostu
przetrwania. Poznajgc historie opiekundw i opiekunek, nabytem przekonania, ze to wtasnie
procesy uczenia sie w/z codziennos$ci dajg szanse na (z)rozumienie siebie w byciu-dla-

czegos$ lub byciu-dla-kogos (o czym pisata Ch. Bihler).

4.1. Maz: cztowiek dziatania

Jan, lat 73, wyksztatcenie wyzisze (inzynier), wykonywany zawdd: projektant. Miejsce
zamieszkania: duze miasto w centralnej Polsce; staz w zwigzku matzenski 50 lat; status
materialny: osoba zamozna. Osoba pod opieka Jana, to jego zona: 73 lata, wyksztatcenie
wyzsze (mgr chemii), wykonywata zawdd: ksiegowej.

Pierwszy przypadek, ktéry ukaze jest historig mezczyzny, ktéry przyjat role opiekuna
nieformalnego swojej zony. Kiedy pojawity sie problemy zdrowotne matzonki, ich zwigzek
trwat juz czterdziesci lat. Ona osiggneta juz wiek emerytalny, On zblizat sie do tej granicy.
To czas, w ktérym matzonkowie zajmowali sie nowg organizacjg domu oraz przygotowywali
sie do wyzwan wieku senioralnego. Oboje byli rownolatkami, mieli wowczas po 63 lata. Ich
status materialny pozwalat na dobre, dostatnie zycie. Jednak nowe doswiadczenie,
powigzane
z chorobg matzonki, zmienito wszystko w pouktadanym, stabilnym Zzyciu rodziny. W zyciu
mezczyzny, z roku na rok, nastepowat coraz wiekszy beztad w relacji matzenskiej, a uczucie

samotnosci zaburzato poczucie bezpieczeristwa. Matzonkowie coraz czeséciej doswiadczali
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zdarzenn i wyzwan zwigzanych z postepujaca choroba*’. Mezczyzna podjat decyzje
o rezygnacji z pracy. Kobieta coraz czesSciej byta zaniepokojona swoim stanem zdrowia.
Choroba otepienna stata sie krytycznym zdarzeniem w cyklu zycia matzeniskiego. Sytuacja
kryzysowa, w ktérej znalazto sie matzenstwo Jana, przeniosta ich relacje w sfere
poszukiwania nieustannej pomocy. Zaréwno Jan, jak i jego zona potrzebowali wsparcia. Ta
sytuacja zachwiata dotychczasowg réwnowage w relacji matzonkéw. W tej narracji
szczegdlnie interesujgca, dla mnie-badacza oraz wyrdzniajgca na tle innych wywiaddw, jest
wzajemnos¢ w relacji oraz utrzymywanie jej podczas sprawowania opieki. Odkad Jan,
w wyniku zdiagnozowanej choroby otepiennej, podjat sie opieki nad zong oraz zaczat
samodzielnie ksztattowaé bezpieczenstwo w matzenskiej relacji, coraz wyrazniej dostrzegat
brak réwnowagi w tym zwigzku. Zona stawata sie jego podopieczng, przez co on sam
uszczuplat zasoby materialne rodziny, ale takze doswiadczat zmian osobistych m.in.
przezywajgc emocje i napiecia, jakich do tej pory nie znat. Kiedy coraz szerzej dziatat na
rzecz ukochanej osoby, tym bardziej widziat jak jego otoczenie kurczyto sie. Ponadto jego
dziatanie nie wyzwalato wzajemnosci w relacji z zong. Choroba otepienna uniemozliwia
odwzajemnianie i przez to stafa sie zZrédtem ztego samopoczucia opiekuna.

Norma wzajemnosci w stosunkach miedzyludzkich petni stabilizujgca role. Podobna
funkcje przyjmuje w relacji matzenskiej. Wzajemno$¢ odnosi sie do przezywania wspélnych
wartosci, emocji, doswiadczen. Halina Guzy-Steinke stwierdza, ze wzajemnos¢ jest jednym
ze wskaznikéw codziennego zycia. Brak wzajemnosci zaburza codzienng relacje (Guzy-
Steinke, 2013). Badaczka podkresla, ze pomoc moze wymagaé poswiecen i liczy sie tylko to,
ze cztowiek przyczynit sie do dobra. W takiej sytuacji odwotuje sie do postawy moralnej
cztowieka, ktérg rozumie jako strategie dziatania w relacji pomocy (Guzy-Steinke, 2015, s.
30). By¢ moze Jan, jest w grupie mezczyzn, ktdrzy sprawujg opieke motywowang
obowigzkiem a nie na zasadzie wzajemnosci? Wzajemne relacje obejmujg réwnowage
miedzy ,,dawaniem i braniem”, co jest trudne do osiggniecia, gdy jedna z oséb w zwigzku
cierpi na zaburzenia poznawcze (Neufeld & Harrison, 1998, s. 961). Inni autorzy méwig
wprost o satysfakcji i nagrodach wynikajacych z troski. Motywacjg jest wowczas mieszanka

uczué i zobowigzan. Opiekunowie, ktérzy wypetniajg swoje zobowigzanie do konca, s3

44 Jednym z zaskakujacych wydarzen byta wizyta w instytucji, podczas ktérej zona nie potrafita podpisac¢ sie na
dokumencie. Jak sie pdzniej okazata w pierwszym etapie choroby otepiennej zaczety pojawiac sie niespodziewane
problemy poznawcze.
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zadowoleni. Stawiajg czofa wielu wyzwaniom a ich wysitek podnosi poczucie wtasnej
wartosci. To zmaganie sie z réwnowagg w opiece jest charakterystyczne dla wszystkich
opiekunow, nie tylko dla matzonkdéw. Z jednej strony troska o chorego a z drugiej strony
troska o siebie. W matzenstwie wszystkie role, obowigzki oraz intymnosc¢ ulegajg zmianom
wraz z postepem choroby (Boltz & Galvin, 2016, s. 192).

Wazne wydaje sie to, ze w wyniku choroby otepiennej u jednego z matzonkéw,
u opiekuna, pojawito sie poczucie osamotnienia, bezsensownos$¢ podejmowanych
wysitkdw, odczuwane cierpienie w postaci straty i zalu za matzonka. To odczucie moze stac
sie szansg rozwoju lub moze pogtebi¢ sie i przeksztatci¢ w nieprzyjemny stan psychiczny
(zalewska, 2017, s. 55). W narracji Jana, sa/byli kochajgcym sie matzenstwem od pét wieku.
Obok mitosci, w ich zyciu zawsze niezwykle wazna byta przyjaza. Dzieki temu wiedli
szczelliwe i satysfakcjonujgce zycie, bedac dla siebie catym swiatem. Wspdlnie wychowali
corke, spetnili sie takze w swojej pracy zawodowej. Posiadali wiasne mieszkanie oraz
ulubiony domek z dziatka. Jan od zawsze byt odpowiedzialny za utrzymanie rodziny i domu,
co tez realizowat to na wysokim poziomie. Miat dobry zawdéd, byt bardzo zaradny. Do czasu
choroby zony, mezczyzna nie miat zadnej wiedzy na temat choroby Alzheimera.

W 2010 roku kobieta, ktéra miata wtedy 63 lata, zauwazyta dziwne zmiany w swoim
zachowaniu. Martwita sie pojawiajgcymi sie dysfunkcjami ruchowymi w swoim ciele. Udata
sie do lekarza rodzinnego, ktory poczatkowo zlekcewazyt te objawy. Przez pierwsze 3 lata
zmiany chorobowe byty mato widoczne. Jednak kobieta byta caty czas zaniepokojona tym,
co sie z nig dziato. Jan robit wszystko, aby jej poméc. Na poczatku skupit sie na tym, zeby
poznaé chorobe. Zaczat od samodzielnego poszukiwania informacji w Internecie. Te
sytuacje ukazuje ponizszy fragment narracji:

Jan: ,Zona byta bardzo zaniepokojona. Natomiast ja, bedgc z
natury cztowiekiem czynu, postanowitem dziatac. Przestatem
pracowac zawodowo a skupitem sie na poznaniu choroby.”

Rezultatem tych dziatan byto znalezienie zaje¢ poznawczych, na ktére chodzit
wspdlnie z zong*. W pierwszym okresie trwania choroby, matzeristwo starato sie jak
najszybciej uzyska¢ diagnoze. Z powodu dtugich termindéw oczekiwania na wizyte

u neurologa, udali sie do prywatnego specjalisty. Jednak wizyta ta nie data im petnej

45 Zajecia poznawcze prowadzone byty przez psychologa i tgczyty w sobie aktywnosé fizyczna z intelektualna.
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diagnozy, dlatego kobieta udata sie do szpitala. Pogtebione badania (m.in.: tomografia
komputerowa, pobranie pitynu rdzeniowo-mdzgowego) zrealizowane podczas
trzydniowego pobytu w szpitalu daty matzonkom pewnos$é. Diagnoza brzmiata: tagodne
zaburzenia poznawcze.

Diagnoza spowodowata powazne zmiany w stylu zycia matzenstwa. Z powodu
ogromnej ilosci nowych obowigzkdw zwigzanych z organizacjg dziatan opiekunczych,
przygotowania sie do nowej sytuacji i zdobywania wiedzy o chorobie, Jan musiat
zrezygnowac z pracy zawodowej. Jego gtdwnym celem stato sie poznanie choroby, zdobycie
szczegbdtdw zwigzanych z jej przebiegiem, sposobami spowolnienia i objawdéw. Po szesciu
miesigcach zostato wykonane kolejne badanie diagnostyczne. Diagnoza brzmiata: choroba
Alzheimera
w poczatkowej fazie. Mezczyzna zdecydowat sie wéwczas na zapisanie sie do zamknietej
grupy wsparcia w jednym ze szpitali, aby przygotowac sie do organizacji zycia w nowych
warunkach. O tej sytuacji opowiedziat nastepujgco:

Jan: ,ja jako cztowiek czynu ($miech) udatem sie do takiej
zamknietej grupy wsparcia w [szpitalu — anonimizacja nazwy
jednostki zdrowia, MD] i tam zaliczytem 100 godzin wyktaddw na
temat tej choroby mdzgu. Nauczono mnie wtfasciwego
postepowania z chorym”.

Gtéwnym celem mezczyzny byto zrobienie wszystkiego, co mogto opdznié chorobe.
Jan, juz jako cztowiek wchodzacy w role opiekuna swojej zony, nauczyt sie budowy modzgu,
dowiedziat sie jakie bedg nastepowac zmiany, w jaki sposdb zmienig osobe chorg oraz
uzyskat wiedze dotyczgcg wtasciwego postepowania z chorym. Uswiadomit sobie, ze
choroba jest nieuleczalna oraz przewlekta. Zrozumiat réwniez, ze zona bedzie wymagata
ciggtej opieki, pomocy i towarzyszenia opiekuna oraz ze na pewnym etapie bedzie
potrzebna pomoc innych oséb. Ta sytuacja jest w zasadzie modelowg. Osoby opiekujace
sie swoimi krewnymi, muszg zrozumie¢ sytuacje, w ktérej sie znalazty. Musza takze nauczy¢
sie w jaki sposéb moze przebiega¢ choroba i jak zmieni zycie osoby chorej oraz rodziny?
Kolejnym elementem uczenia sie (w) nowej sytuacji jest takze zrozumienie, ze w pewnym
momencie do opieki nalezy wtgczyé osoby z zewnatrz.

Jan, w sposéb modelowy, dla cztonkdw rodzin w sytuacji zblizonej do niego, nie

chciat — przed doswiadczeniem opieki nad zong - uwierzyé, ze stanie sie zalezny od innych
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0s0b i bedzie zmuszony do zmiany swojego stylu zycia. Nie rozumiat réwniez, ze w centrum
jego zycia znajdzie sie choroba Zzony. ,Opiekun, koncentrujgc sie na zajmowaniu sie
podopiecznym, traci po pewnym czasie prace (...) zostaje sam, a pozostali cztonkowie
rodziny, ktérych choroba przeraza, zaczynajg sie stopniowo izolowac” (Szluz, 201743, s. 156).
O tego typu zmianach w biografiach méwig poradniki dla opiekundéw, ktére gromadza
wiedze ptyngca z towarzyszenia osobom chorym otepiennie (Mace & Rabins, 2017).
Zawarte w nich doswiadczenia pokazujg, ze demencja w zyciu rodziny powoli staje sie
tykajacg bomba. Autorka jednego z dziennikéw, Andrea Gillies, opisuje swoje odczucia w
relacji z chorym, poréwnujac je do nieuleczalnej udreki. Zycie z cztowiekiem, ktéry nie tylko
traci pamieé, ale przestaje byé tg osobg, ktérg sie do tej pory znato, powoduje, ze to
opiekun moze gubi¢ sie w tej relacji. Czasem opiekun do$wiadczajgc nagtych objawdw
choroby gubi sie w tym co jest prawdg a co nie jest. Ponizszy cytat ilustruje codzienne zycie
z tesciowg chorg otepiennie: ,Prowadze Nancy do salonu i zaczynam oglgdaé pisma
wnetrzarskie: ja komentuje zdjecia, a ona gada do siebie. Czy Nancy naprawde widzi
przyjaciot idgcych ku niej przez trawnik i wyglgdajgcych tak samo jak dwadziescia albo
wiecej lat temu? Czasem wydaje mi sie, ze i ja ich widze (Gillies, 2015, s. 51). Praktycznie
nie jest mozliwe, aby poradzi¢ sobie samemu w towarzyszeniu chorej osobie. Przewlekfa
choroba w rodzinie moze oznacza¢ duzo dodatkowej pracy i wyrzeczen finansowych.
W zaleznosci od czasu trwania choroby zmiany pojawiajg sie w réznych sferach zycia. To
mogg by¢ przeobrazenia w wygladzie chorego, pojawienie sie negatywnych emocji, czy
utrata mozliwosci pozostania w przyjaznym s$rodowisku. Pisze o tym Michat Ziarko
wymieniajgc potencjalne negatywne nastepstwa choroby przewlektej. Owe nastepstwa
grupuje w obszarach biologiczny (np. pojawienie sie zaburzen snu), psychologiczny (np.
przezywanie cierpienia), spoteczny (np. konieczno$¢ przyjecia nowej roli spotecznej
behawioralny (np. zmiana forma i wzorédw aktywnosci, pracy i wypoczynku) oraz
Srodowiskowy (np. pogorszenie sytuacji materialnej) (Ziarko i in., 2014, s. 112). Jan, przed
podjeciem obowigzkdw opiekuna, zawsze radzit sobie ze wszystkim sam. Miat problem ze
zrozumieniem tego, ze teraz mogtoby by¢ inaczej i dlaczego miatoby to zmienic jego zycie.
Jednak choroba bliskich zmienia perspektywe opiekundw rodzinnych, czesto radykalnie.
Badania jakosci zycia opiekundéw w zaleznosci od etapdéw choroby Alzheimera wskazuja
m.in. na wyczerpujgcy dozér nad chorg osobg, dolegliwosci somatyczne oraz problemy

w codziennym funkcjonowaniu (Filipowska & Majczyna, 2021, s. 145). Nagle przychodzi taki
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moment w zyciu rodziny, ze trzeba zdobywac informacje o chorobie, podejmowa¢ decyzje
o tym, kto ma zajac sie chorym cztonkiem rodziny i zaplanowac opieke nad nim. Cztonkowie
rodziny muszg zorientowac sie jakich ustug potrzebujg ich podopieczni, ktére z nich sa
ptatne a z ktérych mozna skorzysta¢ nieodptatnie (Mace & Rabins, 2017, s. 296-326).
Autorzy podkresélajg, ze jest to bardzo trudna sytuacja. Gdy jedna osoba w rodzinie choruje,
wowczas dotychczasowe role, obowigzki i oczekiwania zmieniajg sie. Pojawiajg sie
konflikty, napiecia, potrzeba uczenia sie nowych zadani. Opiekun potrzebuje w tym czasie
Swiadomego rozeznania tych rél, musi by¢ gotowy do nauczenia sie wielu nowych i zupetnie
nieoczywistych rzeczy. ,Zrozumienie, ze zmieniajg sie obowigzki, role i oczekiwania innych
pomoze opiekunowi zrozumieé osobiste uczucia i problemy, ktére mogg pojawic sie
w rodzinie. Warto pamietac, ze opiekun radzit sobie ze zmianami rél w innych momentach
swojego zycia i ze to doswiadczenie pomoze mu dostosowac sie do nowych obowigzkéw”
(Mace & Rabins, 2017, s. 337). W miare postepowania choroby, Jan zauwazyt, ze pomoc
innych bedzie niezbedna. Zrozumiat, ze jest bez wyj$cia, musiat skorzystac ze wsparcia osdb
postronnych. W poszukiwaniu potencjalnych rozwigzan i dziatajgc w swdj sposéb, Jan stat
sie przyktadem samoorganizacji opieki, o ktérej pisze Beata Szluz (Szluz, 2017b). Jan nie
mogt znalezé wsparcia panstwa dla opiekundéw rodzinnych, nie odnalazt zadnej formy
systemowej opieki nad chorymi. Wtasciwie miat tylko do dyspozycji szpitale, domy pomocy
spotecznej, zaktady opiekunicze i osrodki dziennej pomocy, ale te instytucje realizujg
réoznorodng pomoc. Nie wspomagajg systemowo chorych, opiekundw domowych czy ich
rodzin. Panstwo wg. Jana ignorowato osoby i rodziny w kryzysie dtugotrwatej choroby. Jako
opiekun rodzinny czut, ze musi szukaé odnalezé inne zrédta pomocy. Jan nie znajdujac
pomocy w sektorze publicznym, postanowit poszuka¢ wsparcia w sektorze trzecim.
W sferze aktywnosci obywatelskich, odnalazt organizacje i grupy nieformalne wspierajgce
opiekunow. Zdecydowat sie przystgpi¢ do organizacji pozarzgdowej. Ze wzgledu na to, ze
przygotowujac sie do nowej sytuacji, posiadat juz w tamtym czasie wiedze na temat
choroby, szybko wtgczyt sie w prace stowarzyszenia. Aktywno$¢ trzeciego sektora w Polsce
stanowita kluczowe wsparcie dla oséb szukajgcych pomocy. Potwierdza to raport
Najwyzszej lzby Kontroli méwigcy o tym, ze jedynie organizacje pozarzagdowe dziataty
aktywnie na rzecz wypracowania skutecznych rozwigzan wobec 0séb z chorobg Alzheimera

(Opieka nad osobami chorymi na chorobe Alzheimera oraz wsparcie dla ich rodzin, 2017).
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Moj rozmdwea uwazat, ze caty swdj czas i energie poswiecat tej chorobie w kilku
wymiarach: opiekujgc sie zong; organizujac zycie chorej w domu i poza nim; pomagajac
innym (a przy tym réwniez sobie). Pomaganie innym daje zyciowg satysfakcje. Kiedy
pomagamy innym wzrasta nasza samoocena. Otrzymujemy za to szacunek i uznanie
w spoteczenstwie. Jan coraz czesciej pojawiat sie na konferencjach tematycznych i stawat
sie rozpoznawalng osobg w srodowisku. Dawato mu to poczucie przynaleznosci do grupy
0s0b, ktére miaty podobne problemy. Dzieki pomaganiu innym poprawiata sie jego jakos¢
relacji spotecznych. Stawat sie wsparciem dla innych i dzieki temu wzrastat jego dobrostan
psychiczny. Jan poprzez swdj czynny udziat kreowat i tworzyt srodowisko opiekundéw.
Wystepowat na konferencjach, rozmawiat z uczestnikami spotkan edukacyjnych, dzielit sie
swoim doswiadczeniem, swoimi watpliwo$ciami. Panowanie nad otoczeniem jest jednym
z szesciu sktadnikow dobrostanu psychicznego (Niskiewicz, 2016, s. 141).

Jan dbat o to, aby jego Zona uczestniczyta w zajeciach poznawczych, ktére mogty
spowolnié przebieg choroby. Jednak czut, ze pragnie czego$ wiecej. Chciat pozegna¢ sie
z zong w momencie, kiedy jeszcze funkcjonowata wzglednie normalnie, kiedy go
poznawata, pamietata ich wspdlne zycie. Dlatego wpadt na pomyst odbycia wspdlnych
podrézy. A poniewaz podrézowanie byto jedng z ulubionych form spedzania wolnego czasu
w trakcie ich matzeiAstwa Jan organizowat w ciggu kolejnych czterech lat podréze do miejsc,
ktore lubili. W tym czasie organizowat takze liczne spotkania z przyjaciétmi oraz znajomymi,
aby - ona z nimi, a oni z nig — mogli sie pozegnaé. Byt to czas przed stopniowg utratg
psychicznej bliskosci z osobg chorg. Niedalekg perspektywag sg dalsze nieodwracalne
zmiany. Najwiekszym zagrozeniem dla cztonkdw rodzin nie jest $Smieré, lecz catkowita
utrata kontaktu stfownego i emocjonalnego z osobg chora.

To pozegnanie z osobg chorg otepiennie jest zapowiedzig stopniowej i catkowitej
utraty dotychczasowej wiezi, o czym piszg Janusz i Sitek: ,Zdrowi partnerzy na
poczatkowym etapie choroby poszukujg aktywnosci umozliwiajgcych podtrzymywanie
dotychczasowej wiezi. [...] Jest to zgodne z ideg mozliwie intensywnego wykorzystania
czasu, ktéry pozostat z jednoczesng akceptacjg zegnania sie z tym co stopniowo przestaje
juz by¢ mozliwe” (Janusz & Sitek, 2020, s. 31). W podobnej sytuacji znalazt sie Jan.
Doswiadczenia innych osdb, zaangazowanych w ten rodzaj choroby, podpowiedziaty mu,
ze w pewnym momencie powstaje pustka wokét osoby chorej i jej opiekuna. Jan podjat

zatem kolejne dziatanie - robit to dla zony i dla siebie. Wszystko po to, aby godnie zakonczy¢
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to ich wspdlne zycie, kiedy jeszcze byli wspdlnie $wiadomi tego, co dzieje sie dookofa nich,
w czym biorg udziat. Jan chciat zdoby¢ ostatnie dos$wiadczenia wspdlnego, swiadomego
zycia, do ktérych mégtby sie odnies¢ w przysztosci, kiedy choroba odbierze mu zoneg, jej
Swiadomosc. Jak sam mowit:

Jan: ,to daje mi site na ten czas - czas, kiedy zona mnie nie
poznaje, kiedy nie potrafi chodzi¢, nie potrafi mowic, kiedy jest
obtoznie chora i wymaga pielegnowania, kiedy jest w trzecim
stadium choroby Alzheimera.”

Mezczyzna, szukajgc pomocy, dotgczyt takze do spotkan grupy wsparcia jednego
z osrodkédw medycznych w centralnej Polsce. Spotkania obejmowaty tematy z obszaru
pomocy, wsparcia i edukacji problematyki zwigzanej z chorobami otepiennymi. Jest to
przyktad uczenia sie nieformalnego zwigzanego z wewnetrznymi przezyciami mezczyzny.
Ten niezaplanowany, incydentalny sposéb uczenia sie staje jego czescig codziennosci
(Muszynski, 2014, s. 85). Poza dostarczeniem wiedzy ta forma uczenia sie dodawata jeszcze
jednej waznej wartosci a mianowicie integracji wsréd obcych sobie uczestnikéw. Wsrod
uczestnikdw grupy wsparcia byli opiekunowie formalni i nieformalni, ktérzy dzielili sie
swoim doswiadczeniem zwigzanym z chorobami otepiennymi. Grupe wsparcia prowadzit
psycholog.

Patrzac z perspektywy opiekuna, choroba osoby bliskiej stawia go w zupetnie nowej
sytuacji, petnej wyzwan. Nancy L. Mace i Peter V. Rabins piszg o wyrzeczeniach jakie czekajg
na cztonkdw rodzin, ktdorzy chca podja¢ sie opieki nad bliskimi. Do ich zwyktych,
codziennych zadan przypisanych rolom domownikdéw/matzonkéw, dochodzg kolejne
czynnosci, ktére muszg wykonywac. U osdb chorujacych pojawiajg sie problemy finansowe
w postaci nieoptacanych rachunkéw czy nadmiernych i nieuzasadnionych wydatkéw.
Osoby te tracg zainteresowanie tym, co wokét nich sie dzieje, przestajg ubierac sie tak jak
kiedys i przestajg wykonywaé rytuaty pielegnacyjne. Moze oznaczaé to nieporozumienia
w rodzinie i sprawia¢, ze opiekun bedzie czut sie przyttoczony nowymi obowigzkami (Mace
& Rabins, 2017, s. 569). Cztonkowie rodziny zaczynajg wéwczas mysle¢ o sobie jako
o opiekunie i zaczynajg dziata¢. Widzg u swoich bliskich nieoptacone rachunki, rzeczy,
w domu ktére sie zepsuty i nie zostaty naprawione, a w lodéwce widzg coraz wiecej
przeterminowanych rzeczy (Choron & Carr, 2003, s. 3). Stajg oni wtedy przed koniecznoscig

zaakceptowania tych zmian i dostosowaniem sie do nich. To jeden z podstawowych
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elementdéw codziennego zycia, kiedy jedna z oséb w rodzinie zaczyna chorowad. Jan nie
mowit o tym konteks$cie zmiany zbyt wiele. Skupiat sie bardziej na chorobie zony niz na
domowych pracach i obowigzkach, ktére przeciez takze obcigzajg opiekuna.

Wypetnianie roli opiekuna rodzinnego uwarunkowane jest wieloma kwestiami.
Wsréd nich sg to m.in. sprawno$¢ i stan zdrowia cztonkdéw rodzin, sytuacja bytowa
i mieszkaniowa, warunki materialne (Bartnikowska & Antoszewska, 2016, s. 358). Na
poczatku choroby matzonki Jan podjat decyzje o Swiadomym dbaniu o swojg zone, w catej
rozciggtosci tej opieki: organizacji spraw domowych, bytowych, zdrowotnych, rehabilitacji.
Nie byt Swiadomy jakie czekajg na niego obcigzenia. Na niektére z nich wskazuje Agnieszka
Salon, neurologopeda. S3 nimi: narastajgce zaburzenia zachowania chorego, coraz
mniejsza samodzielno$¢ w zyciu codziennym, brak wsparcia rodzinnego, spotecznego oraz
instytucjonalnego, (Salon, 2016, s. 170). Mezczyzna takze musiat rozwazy¢, jaka forma
opieki bytaby najlepsza dla zony oraz mozliwa do realizacji dla niego. Jan przebyt dtugg,
ztozong droge w zakresie opieki. Od petnego zaangazowania w siebie w opieke nad zong,
do siegania po zewnetrzne formy wsparcia i opieki. Mezczyzna prébowat réoznych rozwigzan
— poprzez catodobowg opieke w domu pomocy spotecznej, prywatne osrodki, po dzienny
osrodek pobytu oraz opieke w domu potgczong z zajeciami poznawczymi. Ta réznorodnos¢
form opieki nad zong byta powigzana z niezadowoleniem z opieki i poszukiwaniem lepszych
rozwigzan. Kluczowym powodem niezadowolenia byta niekompetencja opiekundéw
formalnych, brak odpowiedniej atmosfery oraz panstwowy system opieki, z ktérymi Jan
spotkat sie po drodze.

Wedtug mojego rozmdéwcy niekompetencja opiekunéw formalnych przejawiata sie
m.in. w tym, Zze podopieczni byli nieodpowiednio traktowani. Te sytuacje oddaja
nastepujgce stowa:

Jan: ,Zwracatem uwage na to, ze zaczyna sie w wiekszosci
przypadkow traktowac osoby starsze z otepieniem jak dzieci.
Oferowane sq zajecia na poziomie takiego przedszkola. Na
przyktad byta dogoterapia na poziomie bardzo infantylnym.
Osoby chore jednak wszystko rozumiejq. Rozumiejq, ze sq
osobami dorostymi, rozrdzniajg to podejscie do nich jak do
dzieci.”

Jan niejednokrotnie dziwit sie brakiem kompetencji pracownikdw, ktérych spotykat

na swojej drodze. Swiadczyto to m.in. o tym, ze zatrudniani pracownicy nie posiadali

121



wystarczajgcej wiedzy i Swiadomosci pracy z podopiecznym chorym otepiennie. Problem
ten sygnalizujg badacze méwigc o pozadanych kompetencjach zawodowego opiekuna.
Zauwazajg oni, ze w procesie towarzyszenia osobom zaleznym bardzo wazne sg zaréwno
kompetencje osobiste i kompetencje spoteczne opiekunéw. Caregiving jest postrzegany
jako specyficzna relacja, ktéra ma utatwié rozwéj i zmiane uczestnikdw tego procesu. W tej
obustronnej relacji seniora i opiekuna moéwi sie o upodmiotowieniu dziatan i zadan (Chabior
& Krawczyk-Blicharska, 2016, s. 87). By¢ moze, odczucia Jana wzgledem postrzegania opieki
w tych placéwkach pochodzity wtasnie z tego faktu, ze byto to Srodowisko ciggtego uczenia
sie. Wydaje sie, ze Jan potrzebowat profesjonalnej podmiotowej relacji. Ta przypadkowos¢
niektérych oséb oraz nieodpowiednia ilosci pracownikdw wptywata na brak atmosfery
w osrodku oraz na jako$¢ opieki. Dowodem tego sg stowa Jana:

Jan: ,Tam nie ma tyle personelu, Zeby podejs¢ do tego
chorego i zapytac od tej strony takiej mentalnej. Byta jedna
pani psycholog na 120 oséb. Ona mi powiedziata, Ze nawet
pieciu minut nie jest w stanie poswiecic¢ codziennie kazdemu.
No wiec ona miata harmonogram, gdzie mogta podchodzic¢ do
tych osob do tych oczywiscie z ktérymi mozna byto jeszcze
miec jakis kontakt taki stowny, ale i tak nie dawata rady.”

Mezczyzna po tych doswiadczeniach stwierdzit, ze pomimo najnowoczesniejszych
osrodkow pod szyldem panstwowego systemu pomocy to nigdy nie zdecydowatby sie na
oddanie swojej zony do takiego domu opieki. Samo wybudowanie nowoczesnego osrodka
nie dawato mu poczucia bezpieczenstwa. Jan z powodu braku odpowiedniej ilosci
personelu nie zdecydowatby sie na tak ograniczong opieke (Grabusinska & Centrum
Rozwoju Zasobdw Ludzkich, 2013, s. 120)*. Brakowato mu struktury wsparcia. Droga, ktérg
podazat Jan w celu uzyskania wsparcia albo znalezienia wlasciwego miejsca dla zony nie
byta jasna i czytelna. Jan obserwowat, ze nie kazdy lekarz podstawowej opieki zdrowotnej

potrafit skierowaé do wtasciwego specjalisty. Szukajgc pomocy odczuwat zagubienie wsrod

46 Aktualnie prowadzona jest dyskusja na temat dziatalnosci i standardéw ustug w domach pomocy spotecznej. Dotyczy
to przede wszystkim oséb zatrudnionych, ktére bezposrednio zajmujg sie mieszkaricami. Pojawiajg sie pomysty, aby
w liczbe pracujacych oséb w DPS-ach wlicza¢ stazystow lub wolontariuszy. Eksperci uwazajg to za obnizenie standarddéw.
Uwazajg oni, ze nalezy zadbac o profesjonalng kadre z odpowiednimi kwalifikacjami i odpowiednim wynagrodzeniem.
Ponadto w 2021 roku Ministerstwo Rodziny i Polityki Spotecznej przygotowato Strategie Rozwoju Ustug Spotecznych,
ktdra jest w tej chwili po konsultacjach. Strategia ta dotyczy koncepcji deinstytucjonalizacji, czyli przechodzenia od opieki
o charakterze instytucjonalnym do opieki $wiadczonej w Srodowisku rodzinnym i spotecznosci lokalnej. Jednym z waznych
argumentow jest przekonanie méwiace o tym, ze obecny system ustug opiekuriczych opiera sie z jednej strony na opiece
sprawowanej przez rodziny a z drugiej strony na $wiadczeniach opiekuriczych realizowanych przez duze placéwki. Brakuje
srodka, czyli wsparcia Srodowiskowego.
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specjalistéw. Nie wiedziat, jak ma poruszac sie w tym systemie. To, ze nie ma ewidencji
chorych otepiennie oraz jednolitej $ciezki diagnostycznej potwierdzajg szczegdtowe
opracowania i raporty (Szczudlik i in., 2014)*’. Problemy i obawy, ktérych do$wiadczat Jan
wynikaty z sytuacji systemu opieki zdrowotnej w Polsce wobec potrzeb oséb chorych
otepiennie®.

Zaznacza przy tym, ze:

Jan: ,,Natomiast w domu, jeden opiekun na jednego chorego,
to jest komfort psychiczny, ktory jest bardzo wainy w
chorobach otepiennych.”

Poza brakiem personelu, wysoka odptfatnoscia oraz ograniczonym zakresem
oferowanych ustug w placéwkach Jan zaznacza, ze problemem jest takze znalezienie
odpowiedniej osoby jako prywatnej opiekunki. Wigze sie to z duzym ryzykiem zatrudnienia
przypadkowe] osoby, ktéra nie zawsze gwarantuje jako$é ustug i uczciwos$é. Kolejnym
i waznym aspektem takiej pracy jest odlegtos¢ miedzy zamieszkaniem tej osoby a domem
chorego.

Kiedy, jako badacz, analizuje sytuacje Jana, to przede wszystkim postrzegam go jako
meza opiekujgcego sie chorg zong. Przeprowadzajgc z nim wywiad, wiele styszatem o zonie
oraz o wspoélnych chwilach, ktére przezywali w matzenstwie. To byt gtéwny temat,
w opowiesci o chorobie, sytuacji matzenskiej i zyciu Jana. To w ogdle leit motiv jego biografii
od momentu zachorowania matzonki. Kiedy skoniczyliémy rozmowe, wychodzitem ze
spotkania
w przekonaniu, ze relacja matzeniska, choroba zony i nowe konteksty i problemy zyciowe
uczynity go spotecznikiem. Jan stat sie osobg bardzo zaangazowang w poprawe jakosci zycia

0sOb chorych otepiennie oraz ich opiekunéw domowych. Dzieki swojej ,wielkiej lekcji

47 aktualnie przygotowywany jest najnowszy raport dotyczacy $ciezki diagnostycznej pacjenta neurologicznego pt. NFZ
o zdrowiu. Choroba Alzheimera i choroby pokrewne.

48 W 2017 roku Polska wraz ze wszystkimi 194 Paristwami cztonkowskimi WHO, jednogtoénie przyjeta Globalny Plan
Dziatania Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) w zakresie zdrowia publicznego w odpowiedzi na demencje. Gtéwnym
celem jest stworzenie krajowych planéw i strategii dotyczacych demencji. Polska do tej pory nie wywigzata sie z podjetego
zobowigzania. Méwi o tym sprawozdanie WHO opublikowane w sierpniu 2021 roku. Alzheimer’s Disease International
i Polskie Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Chorobg Alzheimera 22.11.2021 r. skierowali list w tej sprawie do
Ministerstwa Zdrowia. 27.12.2021 r. ukazat sie kolejny raport opracowany przez Alzheimer’s Disease International ktéry
mdwi, ze na Swiecie jest ponad 41 min niezdiagnozowanych przypadkéw demencji. Raport takze podkresla ,,tsunami"
zapotrzebowania na diagnostyke demencji. Dodatkowo ADI powotujgc sie na Swiatowych ekspertow ds. demencji
ostrzega, ze COViD-19 moze dodatkowo przyczyni¢ sie do pandemii demencji. Raport dostepny jest na
https://www.alzint.org/resource/world-alzheimer-report-2021/ (Stan: 2.02.2022 r.) Sposrdd 27 krajéw Unii Europejskiej
18 krajow posiada opracowana narodowa strategie dotyczaca choroby Alzheimera. Polska nalezy do grona 9 panistw,
ktére nie posiadaja jeszcze opublikowanej narodowe;j strategii dotyczgcej choroby Alzheimera.
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zycia”, dzieki temu, ze uczestniczy w sytuacji zwigzanej z chorobg Alzheimera i dzieli sie
doswiadczeniem choroby, stat sie ekspertem przez doswiadczenie i nauczycielem dla
innych oséb w podobnej sytuacji. Wiedza, doswiadczenie, umiejetnos¢ uczenia sie
z rzeczywistosci i predyspozycje osobowosciowe pozwolity odnalez¢ sie w nowej sytuacji
i niejako jg oswoic. To ewidentnie sytuacja edukacyjna, w ktdrej Jan petni wielowymiarowa
role: uczy sie z doswiadczenia, naucza innych (praktycznej strony opieki i staje sie
mentorem), jest aktywnym cztonkiem spotecznosci uczgcej sie oraz stat sie ekspertem przez
doswiadczenie dla innych. Wielowymiarowos¢ kontekstéw, relacji i sytuacji edukacyjnych
ukazuje, jak bardzo naturalnym i niezbywalnym procesem zyciowym jest uczenie sie. Jan
uczy sie z doswiadczen, ,w trakcie dziania sie zdarzen, w trakcie trwania sytuacji”
(Szostakowska, 2021, s. 193). Zwfaszcza w ujeciu nieformalnym, incydentalnym
i codziennym. Uczenie sie, ktérego efektem ma by¢ przekazanie umiejetnosci opieki nad
inng osobg, ufatwienie zycia opiekunowi oraz spoteczno$ciowe wsparcie, ktére jest
niezbedne w codziennym zyciu nieformalnych opiekundw.

Jan rozwijat sie jako osoba i wzmacniat tym samym wspdlnote opiekunéow
i opiekunek. Moéwi o tym Elzbieta Dubas, ktéra wskazuje w takim wypadku na aspekt
towarzyszenia choremu jako tto ,dojrzewania w procesie”. Towarzyszenie to pogtebia
rozwdj opiekuna jako cztowieka i uczy go nowych postaw spotecznych i egzystencjalnych
(Dubas, 2020, s. 234).

W historii Jana mozna odczytac kilka kontekstéw. Opieka nad chorym otepiennie
podobnie jak choroba Alzheimera, to indywidualne doswiadczenia zyciowe majace
rozwojowy charakter. Z jednej strony widzimy sytuacje dramatyczng, poniewaz mamy do
czynienia
z chorobg nieuleczalng bliskiej osoby. Wéwczas codziennos¢ matzeriska nasycona wieloma
problemami wydaje sie nie do zniesienia. Na poczatku brakuje wiedzy, wsparcia,
zrozumienia. Nastepnie pojawia sie nieustanne doswiadczanie straty w relacji z zong. Zycie
chorego wspdétmatzonka zlewa sie z zyciem zdrowej osoby. Gdyby nie ta druga strona
kierujgca sie mitoscig, to by¢é moze nie datoby sie tego przezwyciezyé. Mamy tu do czynienia
z nieustannym uczeniem sie Jana, ktdry jest postawiony wobec ciggtych zmian, wsréd

ktérych sg choéby zmieniajgce sie zachowania chorej zony wobec niego.
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Jan jako ,,wspétmatzonek”

Jan, jako maz, podjat decyzje o tym, ze bedzie opiekowat sie zong w domu, do korca
jej zycia. Na poczatku choroby, w jej pierwszych fazach, towarzyszyt zonie aktywnie. Na
pdzniejszym etapie, wraz z rozwojem choroby, kiedy jego Zona stafa sie osobg obtoznie
chorg, wspiera sie opiekunkg z zewnatrz. Mezczyzna odczuwa najwieksze cierpienie nie
z powodu samej choroby, tylko dlatego, ze catkowicie zmienita sie ich komunikacja. Stata
sie jednostronna. Na tym etapie choroby otepiennej, jego zona juz nie méwita, nie
komunikowata sie w inny sposéb, nie poruszata sie samodzielnie. Wymagata statej
pielegnacji. Jan miat nadzieje, ze do konca zycia bedzie zyt zgodnie, dobrze i przyjaznie
z zonga. Jan stat sie opiekunem domowym Zony i wcigz wyraza swojg mitos¢ do niej. Jednak
w odpowiedzi styszy betkot, sylaby, niezrozumiate stowa. Twierdzi on, ze w tych pustych
stowach ukryte jest jego cierpienie.

Jan: ,ja daje z siebie wszystko, co jest mozliwe. Natomiast z
drugiej strony odbieram pusty oddzwiek w formie >>yyy<<”

Wypowiedzi mojego rozmodwcy ukazujg trudnosci zwigzane z przezywaniem
przemiany zachowania, form (a witasciwie braku) komunikacji, stylu zycia chorej osoby,
z ktdérg spedzito sie cate zycie. Z relacji matzenskiej, zbudowanej na partnerstwie, dobrej
komunikacji, wspotprzezywaniu zycia we wszystkich jego wymiarach, przechodzi sie do
relacji opiekunczej. Jeden z partneréw powoli staje sie opiekunem dbajgcym przede
wszystkim o zabezpieczenie dobrostanu drugiej osoby. Druga strona biernie przyjmuje
pomoc, z czasem przestaje sie komunikowac i moze sie wrecz wydawaé zupetnie obca
osoba. Taka jest specyfika choroby otepiennej, ktéra zmienia zaréwno chorego jak i relacje
z innymi ludZzmi (Majkowska & Steuden, 2015, s. 452). Podczas, gdy opiekun caty czas
pamieta o swoich dawnych uczuciach, doswiadczeniach, wspdlnej historii zycia, osoba
chora zapomina o tym, tracgc takze mozliwos¢ wyrazania swoich uczug, artykulacji potrzeb,
komunikowania sie ze Swiatem. Analizujgc narracje Jana, odnalaztem niewypowiedziane
pytanie meza i opiekuna domowego: jak nadal kocha¢ osobe, ktdra na wiele sposobdw nie
jest juz tg, w ktorej sie zakochat? A badawczo dodaje kolejne zapytania: co pozostaje
cztowiekowi w takich momentach? Co czuje, kiedy patrzy w oczy ukochanej osoby i widzi
tylko otepienie? Jak moze odnalezé sie w tej bardzo trudnej osobiscie relacji? Pozostaje

jedynie suchy akt woli wspdtbycie, opieki, trwania. Akt, ktéry wypetnia kolejne straty
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w postaci braku rozméw z ukochang osobg, wspdlnej relacji czy chociazby codziennych
gestéw zrozumiatych tylko dla oséb bedacych w scistej emocjonalnej relacji. W jednym
z podrecznikdw dla opiekundéw, rodziny i przyjacidt mozemy odnalei¢ relacje
wspoétmatzonkdw, ktére opisujg podobng sytuacje w jakiej znalazt sie Jan. ,W postepie
choroby kryje sie tajemnica, ktdra sprawia, ze oboje jesteSmy wytrgceni z rownowagi. [...]
Jak mam nadal kocha¢ osobe, ktéra pod wieloma wzgledami nie jest juz matzonkiem,
w ktérym sie zakochatem? To wymaga aktu woli. Kiedy wysztam za meza, wiedziatam to
catym sobg, ze to byto na zawsze. | to jest wigzace. [...] Istnieje tajemnica mitosci, ktéra trwa
miedzy parg” (Callone, 2006, s. 37).

Nowa rzeczywistos¢, ktéra otacza chorego sprawia, ze skupia sie on przede
wszystkim na sobie, przynajmniej na tym etapie choroby, w ktérym zachowuje $wiadomos¢
lub jej przejawy Jan zauwazyt, ze na poczgtkowym etapie osoba chora/zona stata sie wrecz
roszczeniowa i uwazata ona, ze wszystko powinno sie robic¢ dla niej.

Jan: ,,0soby z otepieniem stajq sie na swoim punkcie wrazliwe.
Bardzo czesto nie widzq tego co robi opiekun. Skupiajqg sie na
sobie. Te osoby robiq sie takie egoistyczne. Nawet takie ktdre
wczesniej byty empatyczne to w trakcie choroby robiq sie
egoistyczne. Ja bardzo czesto to wtasnie widziatem u mojej
zony, ktora byta bardzo osobg empatyczng.”

Postawa ta wynika ze specyfiki choroby. Zwigzane jest to z uczuciem zagubienia,
ktére wywotuje niepokdj, poptoch i panike. Osoba chora przestaje poznawac otoczenie,
a z czasem przestaje takze wiedzie¢ kim jest. Stopniowo zaczyna traci¢ funkcje poznawcze,
mogg takze nastgpi¢ zmiany osobowosci oraz zmiany w zachowaniu. U chorego moze
pojawi¢ sie takze depresja, leki oraz urojenia. Naturalny przebieg choroby Alzheimera
rozwija sie poczatkowo od tagodnych zmian poznawczych, poprzez serie kolejnych etapéw
prowadzgcych do stanu wegetatywnego i Smierci. Kazdy etap choroby Alzheimera posiada
charakterystyczne objawy. Na wczesnym etapie cechg charakterystyczng sg zmiany
poznawcze, w tym utrata pamieci i pobudzenie (Sahyouniiin., 2017, s. 95). Zmianie ulega
zdolnos¢ orientacji w czasie i przestrzeni. ,,Osoby chore stajg sie mniej uwazne i sprawiajg
wrazenie nieobecnych duchem” (Niemann-Mirmehdi i in., 2006, s. 28). Wéwczas chory
chwyta sie czegokolwiek, co moze w najmniejszy sposéb przywotaé go do rzeczywistosci.
Kumulacja tych uczué powoduje, ze to opiekun jest najczesciej tym, na ktérym zatrzymuja

sie trudne emocje chorego. Rozdraznienie i zto$¢, zazenowanie i wstyd, bezradnos¢
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i poczucie dezinformacji, poczucie winy i odpowiedzialnosci to uczucia, ktére najczesciej
towarzyszg opiekunom (Wdjcicka & Szczuka, 2017, s. 36). Wydaje sie, ze Jan to rozumie,
ale nie akceptuje tej sytuacji. Mezczyzna zdobyt wiedze na temat choroby zony i tego, jak
sie nig opiekowac. Jednak odczuwa smutek z powodu braku dawnej blisko$ci miedzy nimi.
Mogty to by¢ pierwsze oznaki depresji o ktdrych piszg specjalisci. ,,Bliski chorego moze
zauwazy¢ u siebie drazliwos¢, zanik odczuwania przyjemnosci oraz zmiany dotyczace
apetytu, snu i energii” (Wéjcicka & Szczuka, 2017, s. 37). Mezczyzna chciatby znéw poczué
mito$¢é i rados¢, ktdra dawniej goscita w ich matzenstwie. Zamiast tego zostaje mu jedynie
pielegnacja zony, za ktérg nie otrzymuje nic w zamian. Jedynie niezrozumiate sylaby,
w ktorych nie styszy dzwieku mitosci.

Jan: ,chcielismy to Zycie przezywac do korica w sposdb, na ktory
zapracowalismy naszym wspdlnym zyciem. Zawsze myslatem, ze
bedziemy do konca przezywali to w sposob przyjemny
i przyjazny, bo bylismy przyjaciétmi. Mielismy te same poglqgdy,
mielismy te same pragnienia. Lubilismy te same miejsca i tak
samo spedzalismy wolny czas. Dlatego wydawato mi sie, Ze
moze tak bedzie do konca. Jednak, kiedy przyszta choroba
i okazato sie, ze to wszystko ulegto zmianie, to bardzo ciezko jest
przezywac ten obraz osoby, z ktdrq przezywato sie zupetnie
inaczej zycie. Osoby, co do ktdorej miato sie nadzieje, Ze bedzie to
tak trwato dalej. Niestety to wszystko sie skoriczyto”

O zblizonym odczuciu pustki méwi juz wspominana przeze mnie opiekunka: ,Kiedy
patrze mojemu mezowi w oczy i widze otepienie, brak iskry, to jest jak cios w mojego
ducha” (Callone, 2006, s. 38). Z tg rdznicg, ze dla niej jest to sytuacja zmuszajgca do
kreatywnosci w wyrazaniu mitosci. Jesli w relacji matzenskiej jedna z oséb ma zaburzenia
poznawcze, osiggniecie wzajemnej rownowagi miedzy ,,dawaniem i braniem” jest bardzo
trudne. W sytuacji Jana odnajduje typ relacji motywowanej obowigzkiem przy braku
jakiejkolwiek formy wzajemnosci. Mezczyzna zawsze cenit sobie wzajemnos¢ w zwigzku
matzeniskim, ktéra wynikata z pozytywnej relacji z zong. Jednak ze wzgledu na charakter
choroby Zzony, Jan stopniowo rezygnowat z jakichkolwiek oczekiwan wzajemnosci.
W wywiadzie nie podat zadnych opisdw niewerbalnych zachowan i reakcji zony w stosunku
do niego. Mimo to, twierdzi, ze niezaleznie od zmian w zachowaniu zony, jest ciagle jej
mezem i przyjacielem. Na tej podstawie wydaje sie, ze Zrédtem motywacji w opiece staje

sie zaangazowanie w role rodzinng a nie wzajemng relacje. Opieka sprawowana przez
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matzonkdéw charakteryzuje sie réznorodnym wsparciem. Badania nad opiekg nad osobami
starszymi ukazujg, ze kiedy potrzebna jest pomoc to matzonkowie stajg sie pierwszym
wyborem na gtdéwnego opiekuna: ,,Maz i zona jako opiekunowie pomagajg w réznych
zadaniach i wykonujg te prace bez troski o siebie” (Hill, 2015, s. 19). Kulturowo praca
opiekuncza jest postrzegana jako praca kobieca. Z opowiesci mojego rozmdwcy wynika, ze
poczatkowo Jan realizowat czynnosci opiekuncze wbrew spotecznym oczekiwaniom wobec
pici. Wziat na siebie caty ciezar opieki matzenskiej. Z czasem, kiedy choroba Zzony coraz
bardziej rozwijata sie, Adam w czynnosciach opiekunczo-pielegnacyjnych wobec zony
wspierat sie opiekunka z zewnatrz. Wéweczas Jan realizowat typowo meskie zadania jak

m.in. robienie zakupdw, zapewnianie kontaktu z lekarzem, sprawy zwigzane z transportem.

Jan — osobiste doswiadczanie zmiany

Odpowiadajgc na pytanie dotyczgce tego, co choroba zony zmienita w ich
maftzenstwie, Jan stwierdzit, ze ta choroba zmienita witasnie jego. Uznat, ze poprzez
doswiadczanie choroby zony, stat sie bardziej empatyczny w stosunku do innych ludzi.
Wczesniej byt bardziej skupiony na sobie, na pracy i utrzymaniu rodziny na dobrym
poziomie finansowym i intelektualnym. Realizowat swoje zycie w pracy, w matzenstwie,
w zyciu codziennym. Jednak przed chorobg zony nie dziatat na rzecz innych oséb, nie byt
spotecznie aktywny. Wraz ze zmiang sytuacji zdrowotnej zony, doswiadczeniem radykalnej
odmiany wtasnego zycia, otworzyt sie na inne osoby. Na dziatanie z nimi i na ich rzecz.
Obecnie jego celem zyciowym stata sie pomoc drugiemu cztowiekowi. Zainteresowanie sie
drugim cztowiekiem, sytuacjg, w ktorej sie znalazt i dziatanie zwigzane z niesieniem pomocy
stato sie dla niego najwiekszg wartoscia. Podczas rozmowy, z duma stwierdzit, ze ,,juz osiem
lat pracuje dla innych”. Jego zdaniem wszyscy staramy sie znalezé sens w tym, co nas
spotyka. Przezywamy to zycie wspdlnie jako spoteczenstwo, jednak czesto zyjemy tylko
obok siebie. Dla Jana sensem dos$wiadczenia z choroby zony, stato sie niesienie pomocy
innym ludziom. Jako jednostka odczuwa zamiane takze w znaczeniu osobistym, dzieki temu
czuje sie wartosciowy. W tej perspektywie mozna dostrzec, ze Jan odnalazt przestrzen do
odzyskania kontaktéw z innymi, nawigzania relacji spotecznych i namiastki powrotu do
wczesniejszego stylu zycia, w ktory byt osobg aktywnga. Wykorzystat te mozliwos$é, aby na
nowo by¢ dla innych i dla pewnej — niezwykle istotnej - wspdlnej sprawy: dzielenia sie

doswiadczeniem, wiedzg praktyczng, wspierania oséb w sytuacji podobnej, do tej w ktérej
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sam sie znalazt. W przypadku Jana, to dziatanie ma by¢ ewidentnie spotecznie uzyteczne,
a przy tym pomocne w wymiarze jednostkowym, szczegdlnie dla oséb, ktére moga — bedac
w sytuacji, w ktérej byt réwniez Jan — czué sie jak w matni. Samotne, skazane na
jednostronng komunikacje, skupione na dziataniu pomocowym, stesknione za przesztoscia
i dawnym relacjami. To osobiste doswiadczanie choroby zony, radykalnie odmienito Jana.
Jednak czasami, ta zmiang otworzyta perspektywy, o ktérych nigdy nie myslat. Dziatania na

rzecz innych, bycia nauczycielem i mentorem, stawania sie spotecznikiem.

Jan jako ,,spotecznik”

Poprzez trudne doswiadczenia z chorobg zony, Jan zaczgt pomagac innym. Z pozycji
cztowieka bezradnego wobec choroby, stat sie cztowiekiem czynu, zaangazowanym
w dziatania organizacji pozarzagdowych. Wspiera nie tylko zone, ale takze inne osoby
potrzebujgce pomocy. Jan dziata aktywnie w organizacji pozarzagdowej. Jest aktywny na
konferencjach miejskich poswieconych chorobom otepiennym, odbywa wiele spotkan
z lekarzami, psychologami i prawnikami. Wspiera opiekunow, ktérzy sg na poczatku swojej
drogi z chorobg Alzheimera. Wspdlnie z psychologiem prowadzi grupe wsparcia dla
opiekundow potrzebujgcych pomocy w radzeniu sobie z chorobg Alzheimera. Pod koniec
2019 roku Jan byt uczestnikiem miedzynarodowego spotkania z Teepa Snow, specjalistkg
od pozytywnego podejscia do opieki nad chorymi z demencja. Spotkanie to niezwykle go
zainspirowato i poszerzyto jego dotychczasowg wiedze. Poznat nowe sposoby
postepowania z chorym i stat sie rzecznikiem pozytywnego podejscia do opieki*’. Teepa
Snow w swojej metodzie zacheca do pozytywnej interakcji i komunikacji z chorym.
Elementem programu jest Model GEMS, ktéry ukazuje holistyczne podejscie do tematu
opieki na réznych etapach choroby (Snow, 2012). Momentem przetomowym w Positive
Approach to Care jest odbieranie sposobu opieki. Teepa Snow zacheca swoimi radami do
pozytywnego przejscia od terminu ,,opiekun” do ,partner w opiece”. Partner w opiece to
kto$ kto pomaga osobie w opiece w ukfadzie partnerskim, pracujgc razem (Snow, 2021).

W chwili obecnej, méj rozmdéwca wcigz doksztatca sie w temacie oséb chorych

otepiennie, czytajagc m.in. liczne opracowania naukowe miedzynarodowych lekarzy.

49 Positive Approach to Care (PAC) - pozytywne podejscie do opieki w chorobach otepiennych. To filozofia obejmujaca
edukacje i szkolenia wymyslona przez Teepe Snow, amerykanska edukatorka i terapeutke zajeciowa. W skrécie polega na
zmianie swojego stosunku do chorych, by komunikacja byta lepsza.
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Zdobyta wiedza unaocznita mu fakt, ze polscy lekarze nie sg tak dobrze wyksztatceni
w kierunku choroby Alzheimera. Aby poprawié te sytuacje, Jan dazy do tego, aby byto
wiecej konsultacji i kontaktéw naukowych dla polskich lekarzy w wiodgcych o$rodkach na
Swiecie. Ponadto dziata aktywnie rozwijajac dziatalnos¢ stowarzyszenia. Uczestniczy
w konferencjach dotyczacych opiekundw oséb chorych otepiennie, zabiera gtos w mediach,
udziela sie w rdéznych grupach wsparcia opiekunéw. W swoich dziataniach dba takze
0 poszerzenie wiedzy na temat powoddw, dla ktérych choroba Alzheimera moze pojawic
sie w zyciu cztowieka.

Postawe Jana i jego elementy biografii odczytuje jako nieustanng kreacje mikroswiata
uczenia sie. Jego trudna sytuacja rodzinna wynikajgca z choroby bliskiego mu cztowieka nie
spowodowata zaprzestania uczenia sie. Wrecz mozna stwierdzié, ze ta sytuacja zainicjowata
kolejny poziom edukacji cztonkédw rodziny. Jan nieustannie uruchamia coraz to nowe
obszary nieformalnego uczenia sie. Wydaje sie, ze jest to spowodowane bliskoscig
doswiadczen zony chorej otepiennie. Jan uczy sie bezposrednio z doswiadczen. Jest to
uczenie sie ,we wspoét/obecnosci, we wspoét/udziale i wspoét/dziataniu: w zdarzeniach,
w sytuacjach zyciowych, poprzez stycznosci i interakcje w tym samym czasie i przestrzeni,
poprzez spotkania, rozmowy, dialog, obserwacje, dziatanie. Jest uczeniem sie w relacjach,
w ktérych powstajg doswiadczenia” (Dubas & Switalski, 2010, s. 7).

W rozmowie z Janem odczuwatem jego smutek i bezsilno$é, zderzenie marzen
z realizmem sytuacji chorego i opiekuna domowego. Jan stwierdzit, ze przyszto$é¢ nie
zapowiada sie dobrze. Wprawdzie wie co ma robi¢, jednak czuje sie bezsilny wobec
systemu, w ktérym zyje. Potrzeby jednostki chorej otepiennie i opiekuna domowego stajg
sie co prawda coraz lepiej styszalne, jednak niewiele sie wcigz z tym robi. Systemowa,
publiczna opieka jest nieefektywna, nieadekwatna i niedostepna. Konieczne sa
rozwigzania, ktére angazujg czas opiekundw, ich zasoby oraz wymagajg poszerzania
kontaktéw z osobami w podobnej sytuacji. Od kilku lat eksperci zapowiadajg zmiany
w polityce spotecznej (Aniot i in., 2015), analizujg wsparcie niesamodzielnych oséb
(Bakalarczyk & Wydawnictwa Uniwersytetu Warszawskiego, 2018), przedstawiajg
rekomendacje rozwigzan godzenia pracy zawodowej z opieka nad osobami zaleznymi
(Bakalarczyk, 2020) i na koniec rysujg mape drogowg reformy systemu opieki nad osobami
starszymi (Bakalarczyk, 2021). Bez zmian. Janowi udato sie zrozumie¢ jakie sg ograniczenia

w systemie i posiadat zasoby, aby na rdéine sposoby przezwyciezy¢ niedogodnosci
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i ograniczenia. Jedyng szansg dla opiekundw stajg sie organizacje pozarzagdowe, ktdére
starajg sie szybko reagowaé w postaci zebrania informacji i przekazania ich opiekunom.
Przyktadem moze by¢ préba ustalenia Sciezki diagnostycznej w chorobach otepiennych
(Woéjcicka & Szczuka, 2019, s. 47). Ale Jan ma $wiadomos¢ kosztow jakie byly z tym
zwigzane oraz aktywnosci jakimi musiat sie wykazaé. Wie réwniez, ze nie wszyscy mogg
podobnie dziatan. Jego pesymizm w tym kontekscie jest zupetnie zrozumiaty, a dziatanie
jakie podjat zastugujg na uznanie. W szerszym kontekscie pojawia sie oczywiste pytania, ile
0sO0b moze pozwoli¢ sobie na podobne dziatanie? lle oséb nigdy nie zdobedzie sie na
aktywnos¢ podobng do tej, ktérg ukazuje przypadek Jana? Jakie sg biograficzne i spoteczne
koszty opieki nad chorymi przez opiekundw domowych? Dlaczego system publicznej opieki
jest tak nieprzygotowany, skostniaty i zamkniety? Dlaczego polityka zdrowia publicznego,
w tym troski nad osobami przewlekle chorymi oraz wspierania ich opiekunéw domowych
nie jest tematem spotecznym, politycznym czy medialnym (przeciez to doswiadczenie
masowe)? W kwestii odpowiedzi, to sytuacje biograficzne sg tak rdine, jak rézni sg
opiekunowie domowi i ich osobiste sytuacji. Nie sposéb dywagowaé, mozna odpowiadac
wiasnie poprzez projekty badawcze ilosciowe i jakosciowe. Jednak w kontekscie
systemowej opieki lub jej braku, warto poszukiwaé pytan, dlaczego panstwo pozostawia
obywateli bez wsparcia, a udzielana pomoc w wielu przypadkach przychodzi zbyt pézno lub
jest niepetnowartosciowa. To, jak wida¢, duzo szersze pytanie od system publicznej opieki
i wsparcia w zdrowiu i chorobie.

Mimo sprawczosci w podejmowaniu decyzji i dziataniu, tkaniu ,pajeczyny Zzycia”
o ktérej pisze M. Pryszmont (Pryszmont-Ciesielska, 2013b, s. 358) w wypowiedziach Jana
dostrzegam przestrzenie, wobec ktérych staje sie bezsilny i traci nadzieje. Cztowiek-
dziatania bywa czasami bezsilny. Jan w swoich wypowiedziach wskazuje na brak
zainteresowania tematem chorych otepiennie w nowych pokoleniach. Podkresla brak
sprawiedliwosci i brak rozwigzan w systemie ochrony zdrowia. Wskazuje takze na
niedostateczne dziatania rzadu na rzecz sytuacji opiekundw oraz oséb chorych otepiennie.

Jan: ,0d strony prawnej, ustaw, wszystko jest ok, ale co
z tego, jesli nie dziata? Jest jasne, klarowne, uporzqdkowane,
a nie dziata. Nie dziata. Ja zawsze mdwie, ze jesli chodzi o
strone prawng, to wszystko jest bardzo dobrze. Ustawy,
rozporzqdzenia sq dobre. Nie odstajemy od Europy. Co z tego,
jak to nie dziata?”
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Jan jako jednostka wie co robié, ale jest bezsilny wobec systemu, bo nie ma na niego
wptywu. Staje sie bezsilny i traci nadzieje wobec dziatan panstwa na rzecz sytuacji
opiekundw oraz oséb chorych otepiennie.

Jan moéwi o sobie, ze znalazt sens swojego zycia: pomaganie innym. Ale jako kto?
Jako Jan? Jan-maz chorej zony? Byé moze sytuacja cztonka rodziny opiekujgcego sie chorg
bliskg osobg nie pozwala na to, by by¢ kim$ wiecej? By¢ moze opiekun domowy stapia sie
z bliskim i jego stanem psychofizycznym. By¢ moze Zle zanalizowatem rozmowe i trzeba

wroci¢ do ponownej analizy.

4.2. Cérka: zimny chéw

Janina, 58 lat, wyksztatcenie wyzsze, prowadzi wtasng dziatalnos¢ gospodarczg. Miejsce
zamieszkania: miasteczko w zachodniej Polsce. Mezatka, pietnastoletni staz w zwigzku
matzeniskim, czwérka dzieci. Status materialny: problemy finansowe wynikajgce z pozaru,
rodzina zadtuzona.

Osoba pod jej opieka: matka, 85 lat. Drugi rodzic: ojciec, nie zyje. Ojciec zmart, kiedy matka
miata 59 lat. Kiedy ojciec zmart Janina wyprowadzita sie z domu rodzinnego. Z matkg zostat
starszy brat.

Kobieta zaczeta uzupetniaé swojg wiedze i doswiadczenie kwalifikacjami. Zostata
stuchaczka studiéw podyplomowych na kierunku geriatria i gerontologia z elementami
opieki paliatywnej na jednym z polskich uniwersytetéw. Prowadzi takze zbidrke funduszy
na 3-stopniowy certyfikat z USA Positive Approach to Care (PAC)*°.. Uwaza, ze jest to dla
niej najdoskonalsze w swiecie kompendium wiedzy o demencji oraz metod postepowania
W opiece.

Kobieta od pieciu lat (od 2017 r.) jest opiekunem swojej matki zyjgcej z chorobg
Alzheimera. Jako Badacz trafitem na Janine przegladajac grupy wsparcia na Facebooku. Byta
osobay, ktéra dzielita sie swoimi emocjami, sytuacjami jakie przytrafiaty sie jej w codziennym
zyciu. Jak sama powiedziata ,tam (grupa FB) po czasie odnalaztam wtasciwy kierunek”.
Postanowitem spotkad sie z Janing i porozmawiaé.

Kiedy pojawity sie pierwsze symptomy choroby matki, Janina i matka mieszkaty

oddzielnie. Dzielito je 40 km. Natomiast z matkg mieszkat starszy brat Janiny. To on jako

50 https://zrzutka.pl/vvgwwd Stan:8.03.2022 r.
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pierwszy zaobserwowat, ze co$ dziwnego dzieje sie z kobietg. Do grona o0sdb,
zaniepokojonych zachowaniem matki, dotgczyty przyjacioétki, sasiedzi oraz dalsza rodzina.
Widzac, ze brat nie reagowat na informacje od otoczenia wszyscy zaczeli alarmowac Janine,
ze cos niepokojgcego dzieje sie z jej matka. Kobieta styszata z réznych stron:

»Janino weZ i zobacz co jest z matkq, bo nie jest dobrze.”

Ta sytuacja méwigca o pojawianiu sie napie¢ w rodzinie wpisuje sie w kwestie opieki
nad krewnymi. tukasz Krzyzowski, socjolog méwi o tym, ze w obliczu braku publicznego
systemu opieki, rodzina staje sie gtéwnym dostarczycielem ustug opiekunczych.
Konsekwencje tego sg bardzo rézne zalezne od zasobdw danej rodziny. Opiekowanie sie
osobami zaleznymi utrudnia aktywnos$¢ zawodowg (Mucha & Krzyzowski, 2011, s. 278).
W opinii Janiny w takiej sytuacji znalazt sie jej brat i dlatego nie chciat angazowaé sie w
opieke nad matka. Ponadto zarzucata bratu i rodzinie mieszkajgcej blisko matki,
zaniedbanie i wykorzystanie finansowe. Zaniedbanie wg. Janiny dotyczyto m.in.
zaniechania zapewnienia matce potrzeb zyciowych, takich jak jedzenie czy higiena osobista.
Zaniedbanie, obok przemocy fizycznej, przemocy emocjonalnej, porzucenia, wyzysku
finansowego jest jedng z form przemocy wobec osdb starszych’!. Podobne sytuacje
rodzinne potwierdzajg raporty dotyczace przemocy (Jaszczak-Kuzminska & Michalska,
2010).

Janina chcac sprawdzi¢, co doktadnie sie dzieje z matka, zaczeta zapraszac jg do
siebie na weekendy. Organizowata takze wspdlne wyjazdy do rodzinnego domku w lesie.
W trakcie tych spotkan zauwazyta, ze matka faktycznie zachowuje sie inaczej niz
dotychczas. W jej zachowaniu pojawity sie rubaszne Zzarty, $wintuszenie, dziwna
podejrzliwos$é, rozhamowanie przejawiajgce sie w zwracaniu uwagi na mtodych mezczyzn.
Takie zachowania zupetnie nie pasowaty do wczesniejszego wizerunku jej matki. Janina, nie
posiadajac jeszcze wiedzy na temat chordb otepiennych, stwierdzita, ze na staro$¢ nasila
sie paskudny charakter matki. Na poczatku poznawania choroby, psychologowie starajg sie
ttumaczyé opiekunom, ze to choruje mdzg bliskiego a nie bliski. Uszkodzenia w mézgu
sprawiaja, ze osoba inaczej postrzega rzeczywisto$é, inaczej rozpoznaje przedmioty, inaczej
mowi. W pierwszym etapie poznawania choroby otepiennej wazne jest, aby zdoby¢ wiedze

o mozgu i funkcjach poszczegdlnych ptatéw modzgowych. Jest ona potrzebna, aby

51 National Centre on Elder Abuse (NCEA), https://ncea.acl.gov/Suspect-Abuse/Abuse-Types.aspx Stan:
8.03.2022 .
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zrozumied, ze inne niz dotychczas zachowania bliskiej osoby wynikajg z uszkodzenia mdézgu,
a nie ze ztosliwosci, niecheci czy , paskudnego charakteru” jak powiedziata Janina (Jurga,
2021, s. 69).

Przyjaciotki matki, coraz czedciej alarmowaty Janine takie o jej nietypowych
zachowaniach zakupowych. Chora kobieta kompulsywnie robita zakupy. Kiedy Janina
przyjezdzata do domu matki byta zmuszona do porzgdkowania domu i sprzatania
nieczystosci i zbednych rzeczy. W tym czasie znalazta dla siebie skuteczny sposdb na
roztadowanie emocji, wynikajgcych z objawéw choroby matki (kupowata zwdj duzych
workow i wszystko do nich sprzatata). Kiedy opowiadata te historie podczas wywiadu,
powtarzata stowa "rym do wora”. W jej gtosie wyraznie byto stychad ulge i radosc.

Bliscy matki nie wiedzieli, co majg robi¢. Caty czas bombardowali Janine
informacjami o dziwnych zachowaniach kobiety. Poniewaz cérka miata duzo wtasnych
probleméw, nie chciata sie w to angazowac. Ta sytuacja tym bardziej jg irytowata, ze na
miejscu byta cafta rodzina — w tym syn, ciotka i wnuk. Jednak mimo to, bezustannie ja
obarczali tym problemem. Jej nieche¢ do pomocy wynikata takze z tego, ze nie miata
dobrych relacji z matka. Potwierdzajg to stowa:

Janina: ,,Powiem szczerze, ze nasze relacje wczesniej nigdy nie byty
dobre. Bytam dzieckiem zimnego chowu, a matka zawsze
podrzucata mnie do cioci.”

»Ja naprawde do szpiku kosci nienawidzitam swojej matki.”

Sytuacja, ktéra data Janinie impuls do zajecia sie sprawg opieki, byty problemy
finansowe matki oraz wizyta w Urzedzie Skarbowym. Okazato sie, ze kobieta ma coraz
wieksze zalegtosci w ptatnosciach za prowadzenie dziatalnosci gospodarczej. Brak pieniedzy
wynikat z kompulsywnego kupowania rzeczy, ktérych nikt z otoczenia nie potrzebowat.
Ponadto Janina coraz czesciej byta niepokojona przez matke telefonami. Przedstawiajg to
ponizsze stowa:

Janina: ,Ja miatam cos w rodzaju alergii na matke. Ona mnie po
prostu, przepraszam, wkurwiata. Ja po 3 minutach dostawatam
szatu. Byt taki etap w naszym Zyciu, ze ona do mnie dzwonita i
mdwita: przyjedz, bo mi cos zgineto. Bywato tak, Zze musiatam jecha¢
do niej nawet 4 razy w tygodniu, zeby spedzi¢ u niej od godziny do
szesciu i szukac czegos, co jej zgineto. Klucze i komdrka to byt
standard. Czego jeszcze szukatam? Okularéw | swiadectw
szkolnych, oczywiscie takze pieniedzy. Swiadectwa szkolne to byta
najwieksza amba i najtrudniej byto je znaleZ¢. Dlatego, ze to jest po
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prostu papier i ona to wkfadata w tak przedziwne miejsca, ze jak
ostatni raz schowata to nie znalaztam. Ale zdqzytam zrobic kolorowe
ksero, takze mam kopie.”

Gtosem rozsadku okazat sie sagsiad, ktory byt lekarzem i obserwowat rodzinng
przepychanke dotyczaca opieki nad matka. Sasiad zasugerowat Janinie, aby nie zwracafa
uwagi na brata, poniewaz na niego nie mozna byto liczy¢. Od niego po raz pierwszy
ustyszata, ze jej matka jest bardzo powaznie chora. Dlatego Janina postanowita
zorganizowac opieke dla matki. Najpierw zaczeta rozgladad sie za opiekunka, ktéra mogtaby
zamieszkaé¢ z matka. Myslata wéwczas o osobie, ktéra w zamian za dach nad gtowa,
dotrzyma matce towarzystwa oraz bedzie przygotowywata i podawata jej positki.
Wprawdzie matka otrzymywata positki od rodziny, jednak ich nie zjadata, chowajac je. Nikt
z bliskich tego nie kontrolowat, az pewnego dnia kobieta zemdlata z powodu gtodu oraz
pragnienia i trafita do szpitala.

Janina otrzymata takze od sgsiada kontakt do neurolozki, dzieki czemu zaczefa
organizowac $wiat matki na nowo. Znalaztfa i zatrudnita opiekunke na kilka godzin dziennie.
Jednak nie dato to planowanego efektu, poniewaz matka zaczeta uciekaé¢ z domu. Dlatego
po szesciu miesigcach, kobieta podjeta decyzje o przeprowadzeniu matki do swojego domu.
Zaczeta woéweczas szuka¢ wiedzy na temat chordb otepiennych. W ten sposdb trafita na
ogdlnopolskie spotkanie z amerykariska edukatorka Teepa Snow?>2.

Janina: ,Codziennie zastanawiam sie, kiedy nastgpit moment, Ze ja
z osoby, ktora na kazdym kroku miata ochote jq udusic, zepchngc ze
schodow, przywali¢ ftopatqg, zmieniatam sie w osobe, ktora
zapanowatfa nad swoimi emocjami. Zawsze mi wychodzi, ze
punktem przetomowym musiata byc¢ konferencja w Toruniu
prowadzona przez Teepe Snow”.

O spotkaniu dowiedziata sie z informacji umieszczonej na facebookowej grupie
wsparcia. Spotkanie to byto przetomem w zyciu Janiny. Jak sama powiedziata:

Janina: ,wrdcitam do domu catkowicie odmieniona, wreszcie
zrozumiatam, jak funkcjonuje moézg chorej osoby, dzieki temu
dowiedziatam sie jak nawigzac kontakt z chora matkgq”.

5218.09.2019 r. odbyta sie w Toruniu konferencja pt. ,,Pozytywne podejscie do opieki. Choroba Alzheimera i inne formy
demenc;ji”.
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Przeméwity do niej intymne sytuacje, ktére zobaczyta na forum publicznym.
Odnalazta w nich siebie, zobaczyta jakie btedy popetnia. Od tamtej pory jej zycie powoli
zaczeto wracac¢ do normy. W zwigzku z tym doswiadczeniem, stata sie ambasadorkg tego
pozytywnego podejscia w Polsce. Stamtad zaczeta czerpaé wskazéwki, zasady, formy,
metody, techniki sprawowania opieki. To tam dowiedziata sie o tym, ze kiedy nie ma leku,
opieka staje sie najwazniejsza. Coraz bardziej Swiadomie zaczeta dbac o to, aby przebieg
opieki nad matka byt prawidtowy. Kiedy cos$ nie dziatato, wiedziata, jak modyfikowaé opieke
i jakimi zasadami sie kierowac. Podejscie Teepa Snow ukazato jej duze mozliwosci
w opiekowaniu sie matkg>3.

Przyjmujgc $wiadomie taktyke pozytywnego podejscia do opieki, Janina stata sie
osobg, ktdra zapanowata nad swoimi emocjami podczas opieki nad matkga. Byto to dla niej
doswiadczeniem epifanii, olsnienia w opiekowaniu sie.

Poczatkowa niewiedza na temat choroby oraz brak diagnozy sprawity, ze Janina
popetnita wiele btedéw w opiece. Byta skupiona na , paskudnym charakterze” matki, nie
zauwazajac jej choroby. Przyczynic sie mogto do tego takze mieszkanie z dala od matki oraz
przypisywanie jej ztych intencji. Jednak dzieki bezstronnej osobie z zewnatrz, ktéra nie byta
uwiktana w rodzinne emocje, zrozumiata, ze jej matka jest chora.

Otrzymanie diagnozy i zdobywanie wiedzy, stopniowo poprawiato proces
opiekowania sie. Corka pomimo wczesniejszych bteddw, zaczeta stwarza¢ matce
odpowiednie warunki, zaspokajajgce jej potrzeby.

Proces opiekowania sie, stat sie dla corki doswiadczeniem ratujgcym sytuacje
rodziny i przede wszystkim ratujgcym cztonka rodziny chorego otepiennie. Poczatkowo
Janina byta swego rodzaju koordynatorem dziatan opiekunczych na odlegtosé.
Zorganizowata opiekunke na miejscu, aby mdc pracowac zawodowo przez 8 godzin. Chora
otepiennie matka uczestniczyta w zyciu rodzinnym cérki. Mimo swej choroby, byta
traktowana jak normalny cztonek rodziny. Cdérka duzg wage przyktadata do kwestii lekéw,
ktére brata matka. Przez caty czas nadzorowata te sprawe. Jest osobg, ktéra krytycznie
odnosi sie do objawdw choroby Alzheimera. Kobieta uwaza, ze sciezka leczenia prowadzaca

od lekarza rodzinnego do neurologa, korfczy sie u psychiatry, ze wzgledu na objawy

53 Positive Approach to Care TM — PAC TM. W Polsce przedstawicielkg tego nurtu jest trenerka Marlena Meyer. Program
ten w skrécie moéwi o tym jakich uzywaé metod niefarmakologicznych, aby wspierac¢ samodzielno$¢ chorych. Szczegdtowe
informacje: https://teepasnow.com/
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wynikajgce z leczenia farmakologicznego (np. halucynacje, agresja). Bycie na tej $ciezce
konczy sie zazwyczaj w domu opieki lub pogorszeniem stanu zdrowia chorego i osoby
opiekujacej sie nim. W jednym ze swoich wpisdw Janina okresla takg $ciezke wydarzen jako
gwattowng utrate stabilnosci. Poréwnuje te sytuacje do lawiny>*. Rozumiem to tak, ze im
wiecej lekow, tym wieksze jednoczesne problemy z zachowaniem sie chorej osoby oraz
z opiekujacg sie nig osobga. Przez leki moze nastepowac gwattowne pogorszenie relacji.
Janina doswiadczata negatywnego wptywu lekéw na kondycje swojej mamy. Na
facebokowej grupie wsparcia jest nazywana ,antyfarma”. Okreslenie to oznacza, ze
w leczeniu mamy Janina odstawita wszystkie leki zlecone przez lekarzy. Stata sie
ambasadorkg szukania partneréw w opiece. Kazdy z cztonkéw rodziny organizowat pomoc
na miare swoich mozliwosci. Dla mnie jako Badacza, kluczowe jest tutaj zrozumienie
i podejscie do stowa opiekun. Janina podkresla, ze zycie z osobg chorg otepiennie wymaga
od niej ciggtej gotowosci, ciggtego uczenia sie i trzymania reki na pulsie. Kobieta zauwaza
bardzo wazing rzecz w kwestii relacji rodzinnych - kiedy jest sie obcym wzgledem osoby
chorej otepiennie, np. wtedy, gdy nas nie poznaje, wéwczas opieka jest fatwiejsza:

Janina: ,Pomogto mi jeszcze to, Ze ona przestata mnie
rozpoznawacd. Kiedy ona mnie przestata mnie rozpoznawac to
zaczeta by¢ milsza.”

»A gdyby pan byt obcy do chorego, to wdwczas opieka jest
tatwiejsza. Bo wystarczy po prostu powiedzie¢ - bqgdz mity i
czarujqcy. Ustal, ktdra strona jest stronq dominujgcg - praworeczna
czy leworeczna i staraj sie trzymac tej strony. Nie mow za gtosno, za
duzo i za szybko. Tylko mow powoli, umiarkowanym gfosem i proste
rzeczy. Nie zadawaj pytan - oooo jakie to jest trudne rozmawiac z
chorym na demencje bez zadawania pytan! To jest doskonate
¢wiczenie. Ja sie caty czas musze tego uczyc.”

Stowa Janiny mdéwiace o ,,wprowadzaniu mamy do portu”, daty mi jako badaczowi
ogromng nadzieje. To doswiadczenie Janiny potwierdza sformutowanie, ze w tej relacji
mozna mieé nadzieje do korica. Ta opowiesé, pomimo zimnego poczatku, pokazuje wazne
momenty. Kiedy pojawia sie choroba, ktdra skazuje ludzi na siebie, wéwczas atakuja
samych siebie, swéj umyst, dusze i ciato. Aby sobie z tym poradzi¢ wprowadzajg w zycie
rézne taktyki dziatania. W badanym przypadku, poczatkowo corka nie chciata podjac sie

opieki nad matka. Jednak z uptywem czasu oraz zdobyciem nowej wiedzy, podjeta

54 https://zrzutka.pl/vvgwwd Stan: 8.03.2022 r.
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wyzwanie i zorganizowata matce opieke. Pomimo wielu przeciwnosci, zabrata matke do
siebie, gdzie na nowo jest traktowana jak normalny cztonek rodziny, mimo choroby
otepiennej.

Janina: ,Dziwi mnie, Ze niektdrzy probujq jeszcze walczyc z chorobgq:
krzyzowki, puzzle, uktadanki... Ja mysle sobie, ze tym naszym
podopiecznym tak naprawde nie jest to potrzebne. Przepraszam,
moze jestem nie popularna w tym stwierdzeniu.

Ja wprowadzam okret do portu powoli, niech sobie ptynie.
Zapewniam jej bezpieczeristwo, spokdj, Zzadnych awarii, Zadnych
zaktdcen. Ona ma za sobg cate zycie przezyte, ona napracowata sie
po swojemu. Kazdy z tych ludzi sie napracowat, cos przezyt, miat
jakies swoje rdzne historie. A teraz, to powinni mie¢ jak najwiecej
spokoju, jak najmniej bolu, jak najwiecej radosci. To moim zdaniem
jest gtowny cel. To jest méj cel.”

Jako badacz, zaczynam odbiera¢ stowa opiekun rodzinny/opiekowanie sie
w kontekscie ptynnym, nie stanowiskowym. Nie jest to dla mnie twarde podejscie od
godziny do godziny, ktédre mozina przeliczyé. Opiekowanie sie jest stanem, pewnym
potencjatem, pewng mozliwoscig. Kazdy z cztonkéw rodziny organizuje pomoc na miare
wiasnych mozliwosci i dla kazdego z nich wazne jest to, jak rozumie stowo opiekun.

Dzi$ Janina mieszka z matka. W historii Janiny zauwazytem wyrazne przejscia od
nienawisci, agresji czy checi ,przywalenia topatg” do epifanii i pewnego rodzaju
normalnosci w relacji z matka. Mozna powiedzieé, ze Janina doswiadczyta tego, jak
absorbujaca
i czasochtonna jest opieka nad chorym. Kobieta przechodzita przez bezsilnos¢, przez
zachowania agresywne wobec matki, rozdraznienie i ztos¢. Brak wiedzy o chorobie
pogtebiat jej negatywny stan. W swoim zyciu tgczyta duzo rél: bycie opiekunem rodzica,
bycie wspdétmatzonkiem, bycie rodzicem dla czwérki dzieci i jeszcze bycie pracownikiem.
Ratunkiem w tej sytuacji okazaty sie zasoby wsparcia spotecznego. Nie byta to najblizsza
rodzina, lecz forum internetowe, inni opiekunowie oraz specjalisci, ktérych spotykata na
swej drodze. Wiekszos$¢ badan wskazuje, ze otrzymywane wsparcie spoteczne wigze sie
z mniejszym poczuciem obcigzenia u opiekundw. Opiekunowie, ktérzy tego doswiadczajg
odczuwajg wieksze poczucie sprawstwa i kontroli nad wtasnym zyciem (Potemkowski &

Szala, 2018, s. 78).
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Ta epifania to zmiana myslenia o opiece, ogniskujgca sie w stwierdzeniu:
prowadzenie osoby w otepieniu. Jako Badacz podsumuje to jednym zdaniem: zeby to
przejs¢, potrzebne jest pozytywne podejscie oraz swiadomi partnerzy w opiece. Janina
opowiada dzi$ o tym, w jaki sposéb mozna czerpa¢ satysfakcje z opieki. W wyniku swojego
doswiadczenia, stata sie honorowym cztonkiem Fundacji Dementia Action Alliance Polska
oraz ambasadorka Positive Approach to Car. Twierdzi, ze dopdki nie ma leku, jest opieka>.

Wydaje sie takze, ze to podejscie moze petni¢ role programu profilaktycznego
przemocy wobec osdb chorych otepiennie. Podejscie to ma potencjat wykrywania
czynnikdw ryzyka, moze petni¢ role treningu metody oraz moze tagodzi¢ i eliminowac
niepozadane zjawiska zwigzane z opieka (Lipinska-Loks & Wawryk, 2018, s. 110).

Kolejna historia, ktéra zaczyna sie klasycznie — Srodowisko osoby chorej alarmuje
bliskich o jej chorobie, pojawia sie kto$ z zewnatrz, kto ukierunkowuje na nowe dziatania
doprowadzajac do punktu kulminacyjnego. Nastepnie rozpoczyna sie proces stawania sie
opiekunem. Na tym etapie widac¢ cheé walki z chorobg, potrzebe przywrdcenia swoich
bliskich do poprzedniego swiata, w ktorym byli razem. Opiekun ingeruje w Swiat chorego,
organizujgc go najlepiej jak potrafi, zndw przy pomocy otoczenia. Kolejnym etapem jest
znalezienie taktyki radzenia sobie z chorym i chorobg. Opiekun nie ma czasu dla siebie, nie
dba o swoje ciato, umyst i ducha. Finatem opiekowania sie jest smier¢ osoby chorej
otepiennie.

Obecnie Janina prébuje radzié sobie z trudng sytuacjg, wykorzystujgc pozytywne
podejscie do opieki, wypracowane przez amerykanskg terapeutke zajeciowg Teepe Snow.
To podejscie pozwolito jej wyjs¢ z rodzinnej matni i stworzyé w miare normalny swiat, dla
osoby chorej otepiennie i jej najblizszego otoczenia.

Janina zaczeta istnie¢ w $wiecie choroby otepiennej jako osoba z przymusu
srodowiskowego. Relacja rodzic-dziecko nie byta prostg relacjg, byta zimnga relacjg. Chyba
taka tez pozostata do konca. W historii kobiety nie odczytatem ciepta w tej relacji. Jednak
zauwazytem drobng zmiane w zamianie stdw matka-mama, ktéra moze wnosié namiastke
pozytywnych emocji. Matka stata sie mamg w opowiesci Janiny wtedy, kiedy u niej
zamieszkata i zostata przez nig prowadzona w chorobie. Kazdy zyje w swoim swiecie, bedac

obok siebie. Wydaje sie, ze cérka znalazta sposdb na przezycie, bez uszczerbku na zdrowiu

33 https://www.fdaap.pl/zespol-0 Stan:7.07.2021 .
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swoim i matki. Wydaje sie, ze srodowisko uspokoito sie, a nawet zyskato nowego eksperta
w dziedzinie opieki demencyjnej. Cérka przyjeta forme bycia przy chorym, aby wprowadzi¢
matke bezpiecznie do portu.

Janina posiada swodj okreslony mikroswiat, ktéry modeluje cato$é jej procesu
uczenia sie. Mozna powiedzieé, ze jej $wiat zdobywania wiedzy ustabilizowat sie. Wie, jak
odnalezé sie w sferze poznawczej, emocjonalnej, jak i spotecznej. To moze by¢ bardzo
wazny aspekt w kontekscie wspierania dorostych opiekunéw domowych. Pisze o tym M.
Pryszmont: ,Znajomo$é mikroswiatdw uczacych sie dorostych jest bowiem niezbedna
w planowaniu i organizacji ksztatcenia tej waznej grupy spotecznej (Aniot & Jakubowski,
2012, s. 32). Znaczenie ustabilizowanego mikroswiata w kontekscie zdobywania wiedzy
oznacza, ze Janina posiada pewng zdolno$¢ radzenia sobie i orientowania sie w réznych
obszarach poznawczych, emocjonalnych i spotecznych. To zrozumienie jest istotne,
poniewaz pozwala na lepsze wyczucie potrzeb i wyzwan oséb dorostych w procesie uczenia
sie. Te aspekty majg wptyw na skuteczno$s¢ w projektowaniu programéw wsparcia
dostosowanych do indywidualnych potrzeb opiekunéw domowych.

Rozmowa z Janing i jej stowa mowigce o wprowadzaniu mamy do portu, daty mi
jako badaczowi ogromng nadzieje, ze w tej relacji mozna zachowa¢ godnosc i szacunek
wzgledem siebie do korica. Ta opowie$é, mimo trudnego poczatku, pokazuje wszystkie
wazne momenty. Janina na podstawie swoich doswiadczeA snuje piekng opowiesc¢
o cztonku rodziny, ktéry staje sie opiekunem. Opiekun ten moze byé z matka i moze

prowadzi¢ matke w chorobie otepiennej.

4.3. Syn: stawanie sie

tukasz, lat 45, wyksztatcenie wyzsze, zawdd: przedsiebiorca, w branzy opieki rodzinne;j.
Miejsce zamieszkania: duze miasto w centralnej Polsce, status materialny: osoba zamozna.
Status cywilny: w zwigzku partnerskim. Osoba pod jego opieka: ojciec, lat 79. Drugi rodzic:

matka z chorobg dwubiegunowa. Rodzenstwo: starszy brat.

tukasz w swoim zyciu byt spetniony zawodowo. Miat stabilng sytuacje finansowa
i Swietnie sobie radzit w zyciu. Kiedy jednak zachorowat jego ojciec, zdecydowat sie na

radykalne zmiany. W trakcie trwania jego choroby zrezygnowat z wymarzonej pracy
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i kariery. Dzieki temu mogt zajgc¢ sie chorym otepiennie ojcem oraz matka, chorg na
chorobe afektywng dwubiegunowg. Opieka nad ojcem trwata trzy lata. Ojciec zmart
w wieku 79 lat.

Mezczyzna uwaza, ze choroba otepienna ojca zaczeta sie w momencie pojawienia
sie powaznych trudnosci finansowych ojca i zwigzanym z tym nagtym skokiem emocji.
W tamtym czasie, jeszcze przed otrzymaniem diagnozy o otepieniu, tukasz bywat wobec
ojca agresywny. Ojciec czesto nie chciat je$¢ ani myé sie. Coraz czesciej byt agresywny
wobec swojej zony. tukasz nie rozumiat, dlaczego ojciec zachowuje sie w taki sposéb.
Mezczyzna nie posiadat wéwczas wiedzy na temat chordb otepiennych. Jego agresywne
zachowanie wobec ojca wyrazato sie krzykiem oraz przemoca fizyczng. Sam ilustruje jedng

z domowych sytuacji w nastepujacy sposdb:

tukasz: ,Trzymatem ojca za nadgarstki, kiedy ten popychat
matke. Krzyczatem na niego, Ze jak sie nie uspokoi to oddamy go
do domu opieki.”

Po otrzymaniu diagnozy o chorobie otepiennej, tukasz wraz ze starszym bratem
rozpoczeli poszukiwania mniejszego mieszkania dla rodzicéw, potozonego blizej jego domu.
Dzieki temu mezczyzna mégt codziennie odwiedzac rodzicow w drodze ,do” i ,,z” pracy, aby
mie¢ wszystko pod kontrolg. Kiedy zachodzita taka potrzeba, tukasz nocowat u rodzicow.
Jego starszy brat wspierat go finansowo we wszystkich dziataniach. Jednak nie mégt pomadc
w opiece nad ojcem osobiscie, poniewaz mieszkat za granicg. Cata odpowiedzialnos¢
spoczywata na tukaszu. Ta sytuacja jest przyktadem sprawowania nieréwnej wymiany
pomocy miedzy osobami pozostajgcymi w bliskiej relacji z chorym. Ten stan w dtuzszej
perspektywie moze spowodowac u osoby opiekujgcej sie stres emocjonalny, psychiczny
i fizyczny. Wraz z rozwojem choroby bliski cztonek rodziny staje sie coraz bardziej obcigzony
i narazony na zespét stresu opiekuna®®. Na ten stan skfada sie wiele obcigzen, ktére
przyjmuje na siebie opiekun. O syndromie stresu opiekuna mowi liczna literatura
przedmiotu (Karczewska i in., 2012; Rachel i in., 2014, s. 14-23; Sadowska, 2016, s. 42—45;
Szluz, 2017, s. 151). Rodzina nie moze liczy¢ na dtugotrwatg pomoc panstwa i pozostaje
narazona na utrate wtasnego zdrowia. Wypalanie sit w opiece, nagromadzenie emocji,

poczucie odpowiedzialnosci jest niebezpieczne zaréwno dla opiekuna jak i podopiecznego.

56 CSS - caregivers stress syndrome.
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Wydaje sie, ze wiasnie z taka sytuacjg miat do czynienia tukasz. Opieka nad chorym ojcem
spadtfa na jedng osobe w rodzinie i on najbardziej to odczuwat.

Choroby rodzicéw zbyt wczednie odwrécity role w rodzinie. Okres zycia w jakim
znalazt sie tukasz, to czas opisywany przez socjologdw jako moment najwiekszej
produktywnosci
i efektywnosci w zyciu cztowieka®’. Niestety tukasz zostat zmuszony do zmiany trybu
swojego zycia i podjecia sie obowigzkéw opiekunczych. Na poczatku pierwszejfazy choroby
otepiennej opiekun prébuje dawac sobie rade w pojedynke. Jednak przy wkraczaniu w
kolejne fazy choroby opiekun przestaje dawac sobie rade (Huber, 2017, s. 109). Mezczyzna,
bedgc dorostym juz dzieckiem swoich rodzicéw, zaczat zdobywaé wiedze dotyczaca
choroby
i sposobdéw opiekowania sie rodzicem. Rozmawiat z geriatrami i psychiatrami, jezdzit na
konferencje tematyczne, szukat informacji w Internecie oraz dotgczyt do grupy wsparcia
opiekunéw domowych. Jak sam moéwi, to byta droga w jednym kierunku:

tukasz: ,Diagnoza pokazata czarno na biatym, ze ojciec po
prostu nie bedzie juz sprawniejszy. To jest droga tylko w
jednym kierunku. Dlatego byt to czas, kiedy trzeba byfto
zaczqc¢ planowad.”

W trakcie choroby otepiennej ojca, tukasz przez pierwszy rok chodzit na terapie
behawioralng, aby poradzié sobie z wtasnymi stanami lekowymi. Jego najwiekszym lekiem
stat sie lek przed wtasnym otepieniem. Poniewaz nie posiada dzieci, zaczat sie martwic o
swoje zasoby na staros¢ (Kliszczynski, 2015, s. 40). Bat sie tego, aby na staros¢ nie by¢
obcigzeniem dla dalszej rodziny. Dlatego zaczat prace terapeutyczng nad sobg, zeby w
starosci nie mie¢ oczekiwan wobec drugiego cztowieka. Poprzez prace nad sobg, mezczyzna
chciat wypracowac gotowosc¢ psychiczng na majgce nadejs¢ trudne doswiadczenia. Kontakt
z chorobg ojca wptynat na przekonanie tukasza, ze do otepienia mozna sie przygotowaé.
O swoim pragnieniu mowi nastepujgco:

tukasz: ,Pragne nie mie¢ oczekiwan wobec Zycia w starosci,
ale w taki bardzo pozytywny sposob - buddyjsko-stoicki.”

57 Dylematy psychologiczne opiekundw osdb starszych wynikajace z fenomendw pdznej dorostosci —ich wptyw na zdrowie
i samopoczucie (w:) J. Hoffmann-Aulich, A. Wojciechowska-tacka (red.) Starzenie sie a moze dtugowiecznosé. Oficyna
Wydawnicza Uniwersytetu Zielonogorskiego. Zielona Géra 2017, s. 113-126.
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tukasz, podczas trzyletniego dos$wiadczania choroby, uczyt sie i praktykowat bycie
opiekunem rodzinnym. Przezywat stany lekowe, zniecierpliwienie, bezradnos$¢, ttumiong
agresje, poczucie zniechecenia oraz brak kontroli. Ten kociot emocjonalny rozpalany byt
przez wewnetrzny przymus. Mezczyzna czut sie zmuszony do podjecia dziatania. Opisuje to

w nastepujgcy sposob:

tukasz: ,Czutem, ze jestem pod przymusem. Jakby rzeczywistos¢
zmuszata mnie do nowych dziatan i zachowan. Zaczety pojawiac sie
sytuacje, na ktore w ogdle nie bytem przygotowany, na ktére nie
miatem ochoty. Nagle musiatem zaczgc robi¢ cos, czego nie byto
w planie. Taki nagty przymus.”

Mezczyzna cate swoje doswiadczenie z chorobg otepienng ojca nazywa procesem.
Proces ten zaczat sie od negatywnego, lekowego wyparcia, by przerodzié¢ sie w probe
poznania choroby i zdobycia wiedzy, a nastepnie jej zweryfikowania na ,zywej sytuacji”.
Kluczowym momentem w doswiadczeniu tukasza byto podjecie decyzji, ktéra rozpoczeta
ten proces stawania sie opiekunem i rodzenia sie nowej swiadomosci. Tak opisuje dw
moment:

tukasz: ,, To byfo takie utwierdzenie. Dotarto do mnie, ze jednak
trzeba sie za to wzigé. Zmienitem troche swoje podejscie. Wtedy
powoli zaczeta rodzi¢ sie we mnie ta Swiadomosé, ze cztowiek musi
nauczyc¢ sie, musi wiedziec jak sobie z tym poradZzic, zaczq¢ uktadac
jakis plan.”

Cztowiek, ktéry podejmuje decyzje o skonstruowaniu nowego siebie w sytuacji,
ktorej doswiadcza jako opiekun, jest dla mnie jako badacza, cztowiekiem dziatania. Jest
cztowiekiem, ktéry przetamuje zachowania zwigzane z wypieraniem i odktadaniem.
Mezczyzna, pomimo wewnetrznej niezgody podejmowat decyzje z myslg o rodzinie,
poniewaz tego go nauczono. Dbanie o bliskich byto naturalng formg wspdlnego Zzycia
rodzinnego. W domu rodzinnym od zawsze byfa osoba, ktérg trzeba byto sie opiekowac.
Rodzice prowadzili dom otwarty dla przyjaciét i dalszej rodziny. Zatem swiadomos¢ opieki
zawsze U nich istniata. Mimo to, w historii tukasza wida¢ wyrazne zmagania cztowieka

i ksztattowanie sie, jak to sam okre$la, nowej tozsamosci opiekuna. Jako Badacz
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interpretuje te zmagania ,,skonstruowania siebie wobec sytuacji” jako wewnetrzng prace
nad sobg, poznawanie choroby, odkrywanie spotecznych interakcji i poszerzanie wiedzy.
tukasz: , Potwierdzenie, ze jest to otepienie i nie da sie juz tego
cofngé, byto zmianq doswiadczenia - z wytgcznie negatywnego, na
probe dokonania jakichs badan | poszerzenia wiedzy
skonstruowania siebie wobec tej sytuacji.”

W biografii tukasza widzimy kolejne kroki tej przemiany. Opieka nad
niesamodzielnym rodzicem byfta jednoczesnie spetnieniem poczucia obowigzku, jak
i przekonaniem o robieniu czegos$ wielkiego. Caty proces zaczat sie w momencie odczucia
wewnetrznego przymusu do zmiany swojego dotychczasowego zycia. Rézne zachowania
ojca na kolejnych etapach jego choroby sprawiaty, ze tukasz doswiadczat réznorodnych
emocji. Zdobywanie wiedzy na temat choroby, pozwolito mu coraz lepiej rozumieé swojg
role. Rezygnacja ze swojego dotychczasowego zycia i zmiana pracy pomogta mu w petnym
uczestniczeniu w swiecie chorych otepiennie. Codzienna praktyka w opiece nad chorym
nauczyfa go takze negocjacji, jednej z najwazniejszych umiejetnosci w tym procesie.

Ojciec zmart na kolanach syna, ktéry ustyszat jego ,ostatni oddech”. Poprzez
fizyczng Smier¢ ojca, w historii tukasza nastgpito pewne zamkniecie procesu opiekowania
sie osobg chorg otepiennie. W chorobie tej duzo méwi sie o odczuwaniu straty juz za zycia
tej osoby. W wyniku kolejnych objawdw choroby, chory przestaje poznawac swojg rodzine.
W odczuciu opiekuna rodzinnego, bliska osoba staje sie mu obcg osobg. W zaleznosci od
fazy choroby, objawy te postepujg i méwimy wtedy o odczuwaniu zatoby jeszcze przed
Smiercig. Osoba z otepieniem staje sie coraz bardziej nieobecna w relacji (Janusz & Sitek,
2020, s. 31). Z przeprowadzonego wywiadu wynika, ze tukasz w trakcie opiekowania sie
ojcem, odczuwat strate psychologiczng w relacji z nim. W ich wiezi nawarstwiaty sie
problemy komunikacyjne, potegowaty sie reakcje lekowe oraz wzajemne niezrozumienie.
tukasz doswiadczyt $mierci ojca zaréwno od strony psychicznej jak i fizycznej. Smieré ojca
w tej sytuacji mogtaby by¢ odczuciem ulgi syna. tukasz okresla ten moment jako
,metafizyczne doswiadczenie i spetnienie rodzicielskich relacji”. Niespodziewanie dla
niego, dzieki temu doswiadczeniu, narodzit sie nowy stan bliskosci, czutosci, nowa relacja.
Mezczyzna uwaza, ze gdyby nie ta sytuacja, nie miatby takiej relacji z ojcem.

tukasz: ,Ojciec umart mi na rekach w domu. Przy mnie wyziongt
ducha. Styszatem jeszcze ten swist powietrza, ktore uchodzi z
umierajgcego. To bytfo dla mnie poruszajgce doswiadczenie, kiedy
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ciafo nagle stafo sie bezwtadne. Obcowanie ze Smiercig byto dla
mnie wazne. Wydaje mi sie, ze jesli ludzie sq tego pozbawieni, to cos
w Zyciu tracq. Bo jest to wzbogacajgce doswiadczenie. Gdyby mdj
ojciec byt zdrowy w ostatnich latach swojego Zycia, wowczas nie
miatbym z nim takiej bliskiej relacji. To byta nowa relacja, nowy stan
naszej bliskosci i czutosci.”

Smier¢ ojca stata sie wzbogacajacym do$wiadczeniem dla tukasza. Z jednej strony
bycie opiekunem rodzinnym moze staé sie koszmarem lub codzienng udreka. Z drugiej
strony, ta nowa rola moze sta¢ sie nadziejg do poprawy relacji z bliskim. Jako Badacz
zauwazam aspekt wychowawczy umierania ojca na rekach syna. Fizyczna i psychiczna
degradacja organizmu ojca nie pozwolity na ostabienie relacji ojcowskiej z synem.
Umieranie w moim odczuciu stato sie dla syna momentem odnalezienia tadu, jakiegos
pogodzenia sie ze sobg, swoim zyciem. Taka postawa syna wobec ojca moze by¢ ideatem.
Cztowiek moze teskni¢ za takim pragnieniem (Uzar-Szczesniak, 2017, s. 98). W przypadku
historii tukasza jest jakim$ dopetnieniem jego pragnien zwigzanych z osiggnieciem
harmonii w zyciu. Jednak nie dostrzegam w jego podejsciu pogody ducha, a wrecz
przeciwnie, poczucie pustki egzystencjalnej. tukasz jest dla mnie cztowiekiem dgzgcym do
samorozwoju, ktéry ma mu zapewnic stoicki spokdj. Byé moze opiekowanie sie ojcem byto
dla niego wypetnieniem obowigzku rodzinnego. By¢ moze doswiadczenie umierania ojca
stanie sie darem w zrozumieniu sensu swojego witasnego umierania. W historii tukasza
widaé, ze mimo choroby otepiennej, ktéra zaburza relacje rodzinne, mozna uczyé¢ sie
umierania. Diagnoza i postepowanie choroby otepiennej wytworzyly takie sytuacje
w ktérych poszczegdlne etapy wptynety pozytywnie na jednostke (Sztobryn-Bochomulska,
2019, s. 270).

Poczatkowy etap rodzacy sie z buntu wobec problemu, jest etapem odnajdywania
sie cztowieka w nowej sytuacji. Historia tukasza pokazuje, ze podjecie decyzji uwalania
opiekunczy potencjat cztowieka. Jest to wazny moment, dzieki ktdremu pojawiajg sie nowe
sity, dajgce zdolnos¢ udzwigniecia problemu. Pojawia sie nowa tozsamos$¢ cztowieka, jaka
jest tozsamo$é opiekuna rodzinnego. Zdobywajgc wiedze o chorobie, tukasz
przygotowywat sie do nowej roli. Jego pragnieniem byto doswiadczenie stanu swiadomosci
osoby chorej otepiennej, aby méc jg jak najlepiej zrozumieé. Jego podejscie opisuje jeden

z ponizszych fragmentéw wywiadu:
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tukasz: ,Czy w ogdle sq leki na demencje? Moim zdaniem nie ma
takich lekdw, sq tylko jakies tabletki, ktore mogqg otumanic chorego,
zeby byt troche uktadniejszy albo Zzeby spat. Ja probowatem zazywac
Ketrel, Zeby sprawdZzic, jak to dziata. To co kazat brac lekarz ojcu to
i ja bratem. Oczywiscie nie bratem memantyny czy donapezilu, bo to
by byto bez sensu. Bardzo duZo czytatem o tej chorobie, chodzitem
na wszystkie mozliwe seminaria, wyktady.”

Proces stawania sie opiekunem i nabywania tozsamosci, o ktérej mowi mezczyzna,
wcale nie jest prosty. Wynika to z uwiktania w rézne problemy, na ktére cztowiek nie jest
gotowy. Jednak patrzac na historie syna, jako badacz zauwazam, jak dzieki gromadzonym
doswiadczeniom, dojrzewa jego postawa. Jego dziafania stajg sie dynamiczne i poszerzajg
spektrum problematyki, z ktérg na co dzied miat do czynienia. Dostrzegam réwniez to, ze

tukasz pragnie dzieli¢ sie swoim doswiadczeniem z innymi:

tukasz: ,Relacje spoteczne, dynamika wiezi rodzinnej w odniesieniu
do chordb starosci to bardzo interesujgcy temat. Wymagania i
obowiqgzki zwigzane z opiekq to taka jakby ekonomia troski. Ja dosy¢
szybko miatem poczucie, ze wiem juz w zasadzie wszystko o
chorobie otepiennej. Przeczytatem iles tam ksigzek, wzigtem udziat
w wielu konferencjach, miatem swoje wtasne doswiadczenia i
obserwacje.

| poczutem, Ze moge tez wnies¢ cos od siebie, nie tylko zdobywac
wiedze. To byto dla mnie wazne.”

Nabieranie Swiadomosci oraz uczenie sie w przypadku tukasza byto bardzo
bolesnym procesem. Na poczgtku byto to negatywne doswiadczenie zwigzane z poczuciem
przymusu zajecia sie tg sprawa. Jednak w miare zdobywania wiedzy o chorobie, po licznych
konsultacjach i zadbaniu o swojg kondycje psychiczng, opieka nad ojcem stafa sie
tatwiejsza. Mezczyzna przyjat taktyke wychodzenia naprzeciw trudnym sytuacjom. Dzieki
temu przekraczat granice swoich doswiadczen. Prébowat takze eksperymentowad z lekami
na otepienie. Doswiadczenie opieki nad ojcem, pozwolito mu na skupieniu sie na temacie
bycia opiekunem. Po $mierci ojca zatozyt firme wspierajgcg opiekundw. tukasz uwaza, ze
opieka nad rodzicami jest potrzebna i ma swojg wartos¢. Bardzo mocno pracuje nad tym,
aby przygotowac sie na swojg starosc i swoje otepienie. Ma gtebokie marzenie i poczucie
misji, aby zorganizowac szkoty opieki na wzér szkét rodzenia, ktére pomagajg rodzicom

odnalezé sie w nowej sytuacji.
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tukasz podjat sie opieki nad rodzicami z poczuciem, ze jest to potrzebne i ma to
gtebszg wartos¢. Choé na poczatku grozit ojcu, ze odda go do domu opieki to wraz
z rozwojem kolejnych objawéw choroby pozwolit na dalsze starzenie sie w miejscu
rodzinnym. Historia tukasza i jego ojca pokazuje warto$é bycia do konca dni zycia z chorym
bliskim w domu rodzinnym. Mezczyzna twierdzi, ze kwestia opieki nad niesamodzielnymi
rodzicami jest gigantycznym i zaniedbanym tematem spotecznym. Jak stusznie zauwaza,
jest to problem, ktéry dotyczy kazdego, natomiast zupetnie nie istnieje w debacie
publicznej. Dopiero dzi§ pojawiajg sie pierwsze spoteczne raporty moéwigce o luce
opiekunczej w systemie, o wspieraniu rodziny a nie jej zastepowaniu w systemie
zdrowotnym, o starzeniu sie w miejscu (Abramowska-Kmon i in., 2022, s. 66). Jego

trzyletnie doswiadczenie spowodowato, ze dzi$ uczy innych jak by¢ opiekunem.

4.4.7ona. Kobieta znikad

Weronika, 55 lat, wyksztatcenie wyzsze, zawéd: przedsiebiorca. Miejsce zamieszkania: duze
miasto w centralnej Polsce. Staz w zwigzku matzenskim: 30 lat. Status materialny: osoba

zamozna. Osoba pod opiekg Weroniki jest jej maz, 62 lata, wyksztatcenie: wyzsze.

W codziennym zyciu matzenskim, Weronika zaczeta zauwaza¢, ze jej maz zapomina
o drobnych rzeczach. Poczatkowo myslata, ze mezczyzna sobie zartuje, kiedy nie potrafit
wykonaé prostych czynnosci. Jednak coraz czesciej zaczeto pojawiaé sie zapominanie stdw
oraz ciggte pytanie: ,Gdzie to potozyte$?”. Meziczyzna zaczat takie gorzej jezdzi¢
samochodem. Kobieta rozmawiata na temat choroby meza, z jego siostrg, jednak ta
lekcewazyta te informacje. Natomiast osobg, ktdéra takze zauwazyta pogarszajacy sie stan
zdrowia mezczyzny, byt syn, ktoéry potwierdzit jej przeczucia. Weronika zaczeta chodzi¢
wspdlnie z mezem do lekarza, poniewaz mezczyzna nie potrafit przekazac informacji, ktore
uzyskat podczas wizyty. Wtedy to, po raz pierwszy kobieta zauwaziyta, ze staje sie
opiekunem.

Weronika: ,,Na poczqtku wydawato mi sie, Zze on w ogdle sobie Zarty
robi, kiedy nie wiedziat, jak zrobi¢ jakgs prostq czynnosc. Ale
szybciutko sobie uswiadomitam, ze nie sq to wcale zarty, Zze on po
prostu nie wie jak to sie robi.”
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Weronika zaczeta takze obserwowac wystepowanie agresji u meza, kiedy zwracata
mu uwage na jakie$ rzeczy. Dlatego tez udata sie z nim do neurologa, podkreslajac
lekarzowi, ze postrzeganie i pamie¢ meza systematycznie sie pogarszajg. Jednak lekarz
podczas wywiadu nie zauwazyt nic niepokojgcego. Zasugerowat jednak, zeby kobieta udata
sie do POZ-u po skierowanie do poradni zaburzen pamieci. Dzieki temu mezczyzna trafit do
specjalisty
w poradni przy szpitalu. Podczas badan okazato sie, ze mezczyzna nie radzi sobie z prostymi
dziataniami matematycznymi oraz ma problemy w wykonaniu testu zegara®. Byto to
szokiem dla Weroniki. Po wizycie u specjalisty i odwiezieniu meza do domu, kobieta musiata
wyj$é na godzine, zeby ochfongé.

Weronika: ,Ja musiatam tez sobie w gtowie inaczej pouktadac i
zaczetam sie po prostu tej choroby, mowigc najzwyczajniej w
Swiecie uczyc.”

Weronika zaczeta czyta¢ o chorobie meza, zyskata wsparcie i zrozumienie
u szwagierki, ktdra starata sie cze$ciej rozmawiaé¢ ze swoim bratem. Weronika kupita
ksigzke pt. ,Wygraj z Alzheimerem” (Bredesen i in., 2018) i postanowita przyjgé taktyke
opisang w ksigzce: chce wygrac z Alzheimerem. Lektura ta stata sie dla niej przewodnikiem
w codziennych sytuacjach z jakimi borykata sie w relacji z mezem. Zaczeta zy¢ nadziejg
wygrania z chorobg. Czytata o mozliwosciach zatrzymania, a takze cofniecia procesu
degeneracyjnego, jaki wywotuje choroba otepienna. Dale E. Bredesen, autor ksigzki,
ekspert w dziedzinie chordb neurodegeneracyjnych, pisze o wecielaniu nowego planu
leczenia w zycie chorego. Weronika pragneta przywrdci¢ dawng réwnowage mezowi, za
pomocga odzywiania, ktére miato wptywaé na zdrowie jego mdzgu. Kobieta uwierzyta, ze
dzieki systematycznym ¢wiczeniom umystu oraz zmianie nawykéw zywieniowych, jej maz
moze wyzdrowiec. Weronika podazata za tre$ciami ksigzki i robita wszystko, zeby odwrécic¢

spadek funkcji poznawczych meza. Mezczyzna uczyt sie na pamie¢ drobnych wierszy,

58 Weronika byta na wizycie u specjalisty, ktory sprawdzat poziom zaburzen funkcji poznawczych jej meza. Do funkgcji
poznawczych nalezg przede wszystkim pamieé, uwaga, myslenie i spostrzeganie. W celu sprawdzenia przyczyn obnizenia
sprawnosci umystowej uzywa sie podczas wizyty lekarskiej réznych narzedzi diagnostycznych. Jednym z celéw takiej
wizyty jest zbadanie chorego i ocena aktualnego poziomu sprawnosci umystowej. W diagnostyce otepienia na poczatku
uzywane sg czesto proste testy, ktére nie obcigzaja zbyt mocno chorego a jednoczesnie ujawniajg jego obnizong
sprawnos$¢ poznawczga. WS$rdd takich narzedzi jest Mini-Mental (Mini Mental State Examination — MMSE) oraz test
rysowania zegara (TRZ) podczas ktérego opiekunowie doswiadczajg szoku. Przyktadem jest Weronika, ktéra
niedowierzajgc temu, co widziata podczas wizyty musiata ochtongé i w tym celu pojechata do centrum handlowego, aby
uspokoic sie.
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rozwigzywat krzyzéwki i sudoku. Jednak w wyniku dtuzszych obserwacji, zona nie zauwazata
poprawy. Weronika czuta sie jak w rollercoasterze - raz wierzyta w to, ze maz wygra
z chorobg, innym razem tracita nadzieje. Méwita wdweczas, ze chyba tylko w Stanach
Zjednoczonych mozna doswiadczy¢ wygrania z Alzheimerem, nie w Polsce®.

Jednak kobieta nie podaje sie i caty czas zastanawia sie, co moze jeszcze zrobic.
Zauwazyta, ze pomimo tego, ze jest spokojng osobg, coraz czesciej traci cierpliwos¢. Opieka
nad mezem zaczefa jej sprawiac coraz wieksze trudnos$ci. Dlatego zaczeta szukac wsparcia
w postaci dziennych zajeé $wietlicowych dla meza. Znalazta osrodek terapii dziennej,
w ktérym otrzymata pomoc w formie cyklicznych zaje¢, poprawiajacych funkcje
poznawcze®’. Kiedy Weronika stworzyta plan codziennych aktywnosci dla meza, wszystko
nagle zatamato sie, z powodu wybuchu pandemii COViD-19. Pandemia pogorszyta sytuacje
opiekunéw. Badacze wymieniajg m.in.: pogorszenie stanu zdrowia, poczucie osamotnienia
w petnionej roli, zwiekszony stres, czy utrudniony dostep do wsparcia (Bakalarczyk &
Kocejko, 2021, s. 10). Osrodek zostat zamkniety, natomiast osoby chore otepiennie stracity
mozliwosci codziennej terapii. Weronika zaczeta wéwczas pracowaé zdalnie i jednoczesnie
towarzyszyta mezowi w codziennych ¢wiczeniach. Jednak te wszystkie proste éwiczenia, np.
w postaci prowadzenia dtoni przy pisaniu, nie przynosity zamierzonego efektu.

Weronika powoli stawata sie $wiadoma kolejnych etapdw choroby i zaczeta
dostrzega¢ pozytywne aspekty swojego opiekowania sie. Postanowita na tym etapie
choroby zadbaé o wspdlne chwile z mezem. Uwazata, ze jesli nie bedzie dawata rady
z opiekg nad mezem, to powierzy jg komus innemu. Kobieta twierdzi, ze najtrudniejszy etap
jest wtedy, kiedy jeszcze nie rozumiemy tej choroby. Na poczatku nie dowierzata, ze
z cztfowieka wysportowanego i zdrowego jakim byt jej m3az, mozna nagle zmienié sie w
osobe, ktdra ma trudnosci w wypowiadaniu sie i u ktdrej zanikajg wszystkie czynnosci

kognitywne. Kiedy bliski cztonek rodziny przestaje sobie radzié przy prostych czynnosciach

59 Dr Dale E. Berdesen jest autorem interwencji terapeutycznej, ktéra pozytywnie wptywa na chorych otepiennie
i odwraca pogorszenie funkcji poznawczych. Opracowany przez niego program wpisuje sie w nurt podejscia holistycznego
wobec cztowieka. Wg Bredesena nalezy skupic¢ sie na tym, aby wiasciwie odzywia¢ mozg, dzieki czemu synapsy beda
kietkowa¢; czyli produkowac potgczenia w moézgu. Kiedy mézg nie ma wsparcia ze strony sktadnikow odzywczych neurony
nie sg utrzymywane przy zyciu i s3 usuwane. Efektem tego jest pogorszenie funkcji poznawczych mézgu. Organizm
sygnalizuje zmniejszanie zamiast wzrostu. To prowadzi¢ moze do choroby Alzheimera, ktdra wg Berdesena jest reakcja
ochronng organizmu. Jego program obejmuje odkrycia z réznych dyscyplin naukowych, zwtaszcza neuronauki a szczegoty
mozna odnalez¢ tutaj: Dale E. Bredesen, The end of Alzheimer’s program: the first program to prevent and reverse
cognitive decline (New York: Avery, an imprint of Penguin Random House LLC, 2020).

60 QOsrodek Terapii Dziennej to prywatna praktyka prowadzona jako Centrum Leczenia Alzheimera. W osrodku
prowadzona byta terapia zajeciowa dedykowana osobom dotknietym chorobg Alzheimera, zespotami otepiennymi
i zaburzeniami pamieci.
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poznawczych takich jak czytanie, pisanie, liczenie, to jest to szokujgcym doswiadczeniem
dla opiekuna rodzinnego. Weronika widziata jak jej maz zanika, nie potrafigc wykonac
prostych czynnosci, jak na przyktad ztozenia suszarki do prania. W trakcie tych sytuacji
Weronika nauczyta sie, ze musi by¢ spokojna, bardziej cierpliwa i zupetnie inaczej
podchodzi¢ do meza.

Kobieta dostrzegata jak powoli zaczyna sie zmieniaé, przyjmujac role opiekuna.
Jednak caty czas czuta w sobie walke. Kiedy ustyszata diagnoze o chorobie Alzheimera
i Parkinsona przezyta szok. Nie dowierzata, ze cztowiek, ktéry ma 62 lata, czyli jest
w pdznym okresie dorostosci, zaczyna chorowac na choroby wieku podesztego. Kobieta
mimo trudnych doswiadczen, caty czas nie ustaje w poszukaniu nowych rozwigzan, zeby
pomdc mezowi.

Weronika wspomina o tym, jak chciata wykorzystaé czas Swiadomosci meza i czas
przebtyskow jego $wiadomosci. Przed pandemia jezdzita z mezem do znajomych, nie
zamykata go w domu. Kobieta uwazata, ze wazne jest to, zeby maz spotykat sie z osobami,
ktore go akceptujg. W ich towarzystwie zawsze czut sie dobrze, nie byt skrepowany i to mu
stuzyto. Weronika uwazata, ze maz byt wtedy zadowolony, usémiechniety, starata sie co$
powiedzied.

Z zalem moéwita, o tym, ze tych momentdéw $wiadomosci jest coraz mniej:

Weronika: , Ciesze sie jak sq jakiesS takie w cudzystowie przebtyski,
gdzie mozna jeszcze cos zrobic, gdzie jeszcze mozna cos wykrzesac,
ale chyba jest ich coraz mniej.”

Weronika caty czas monitoruje stan psychofizyczny meza, kontroluje leki, zatatwia
domowe zajecia, pomaga w potgczeniach na Skype. Swiat meza w ocenie zony jest nudny
i przewidywalny. Ten Swiat jest ograniczony porami podawania lekéw oraz zajeciami, ktére
ma w ciggu dnia. Weronika potrzebuje spokoju, aby opiekowa¢ sie mezem i méc pracowac
zdalnie. Kobieta ma swiadomo$¢é swoich btedéw, dlatego caty czas uczy sie tej choroby.
Doswiadcza réznych sytuacji kryzysowych, np. takich jak utrata przytomnosci meza w domu
przed zajeciami na Skype. Podczas tej sytuacji, Weronika zadzwonita pod numer 112
i dyspozytorka pomogta jej przywréci¢ meza do swiadomosci. Pomimo zalecenia udania sie
do szpitala, kobieta podjeta decyzje o zostawieniu meza w domu. Obawiata sig, ze z powodu

pandemii i braku mozliwosci odwiedzin, pobyt w szpitalu wptynatby negatywnie na stan
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psychiczny meza. W efekcie koncowym, Weronika byta zadowolona z tego, ze podjeta taka
decyzje.

Zycie codzienne z mezem chorym otepiennie, polega miedzy innymi na tym, aby
pomdc mezowi ubrac sie, poméc przy toalecie. Maz codziennie pyta, w co ma sie ubra¢, bo
nie wie, jak nazywajg sie poszczegdlne czesci garderoby. Rola opiekuna polega na opiece
catodobowej i monitoringu w trybie ciggtym - 24/7/365.

Weronika wzmacnia sie tym, ze codziennie czyta i szuka wiedzy o chorobie
Alzheimera i chorobie Parkinsona. Dzieki temu uczy sie by¢ bardziej cierpliwg i inaczej
podchodzi¢ do meza. Zaczyna skuteczniej wykorzystywacé przebtyski, gdzie mozna jeszcze
co$ wspolnie zrobi¢ np. ogladac¢ razem mecz. Dla Weroniki, te momenty sg tgcznikiem
z tamtym dawnym cztowiekiem. Stara sie dociera¢ do chorego meza w delikatny i spokojny
sposob, prébujac by¢ dla niego wyrozumiata. Im bardziej rozumie chorobe, tym bardziej
zmienia sie jako opiekun. Weronika mdéwi o sobie, ze wsparcie bierze znikad, po prostu jest
kobietg i dlatego ma w sobie site.

Weronika: ,Wsparcie biore znikqd, jestem kobietq, mam site.”

Gtéwng taktykg Weroniki jest zachowanie spokoju i uczenie sie wiekszej
cierpliwosci. Caty czas czyta, szuka informacji, oglada filmy instruktazowe, aby jak najlepie;j
wyobrazié sobie te chorobe i zrozumieé meza:

Weronika: ,,No bo tak trudno sobie to wyobrazic, jak sie tej choroby
tak do konica nie zna: jakie ma uczucia ta osoba w tej chwili? jak sie
czuje? jak mysli? i jakie ma trudnosci? jak te trudnosci ma
pokonywac?”

Weronika zauwaza, ze dos$wiadczenia z chorobg powoli jg zmieniajg, cho¢ caty czas
czuje, ze nie do konca pogodzita sie z tg sytuacjg. Dlatego odczuwa wewnetrzny bél, ktéry
dusi w sobie:

Weronika: ,Czuje czasami taki swego rodzaju bdl i brak do korica
pogodzenia sie z tym, ze tak wtasnie sie dzieje. Trudno jest mi
wypowiedziec sie bardziej konkretnie. Ale pojawia sie we mnie taki
bol i mysli - ze jak to mozliwe, zeby ze zdrowego cztowieka stac sie
takim, ktory nic nie potrafi zrobi¢, wykonac prostych rzeczy. Czuje
jeszcze brak pogodzenia sie z tym, dusze w sobie wszystko. Nie
wyrazam tego na zewngtrz. Ale staram sie radzi¢ sobie ze wszystkim
ze spokojem.”
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Zona czuje zal, a z drugiej strony zaczyna sie cieszyé tym co ma:

Weronika: ,W tych trudnych sytuacjach, czasami czuje taki zal,
chociaz nie wiem do kogo. | sobie mysle, dlaczego akurat mnie to
spotkato,
a nie kogos innego. Ale z drugiej strony jak bardziej o tym mysle, to
w sumie zaczynam cieszyc¢ sie tym dniem, ktdry jest. Dniem, ktory
wyglqda tak, a nie inaczej. Bo mam z tytu gfowy to, Ze za jakis czas
bedzie gorzej niestety.”

Zona stafa sie $wiadoma nieuleczalnosci tej choroby, ale wcigz szuka lekarstwa,
widzi takze, ze maz jest $wiadomy swej choroby i to jg najbardziej boli w tej relacji. Zona
przezywa, co bedzie jak nadejdzie kolejny etap choroby. Rozumie chorobe, ale nie
akceptuje jej. Mysli o tym, aby przej$é wczesniej na emeryture i zajgé¢ sie mezem. Taka
postawa Weroniki po$wiadcza badania dotyczace obcigzenia obowigzkami opiekuiczymi,
ktére dotyka najczesciej kobiet (Abramowska-Kmon i in., 2022, s. 94). Dzis$ kobiety, ktore
mogtyby zajmowac sie $ciezkg zawodowg sg zmuszone do zrezygnowania z niej ze wzgledu
na tradycyjne postrzeganie roli kobiety jako opiekunki. Jednak pojawiajg sie badania, ktore
mowig juz o zmieniajgcym sie modelu rodziny. W tym modelu mezczyzni nie zamierzajg
ucieka¢ od obowigzkéw opiekuniczych (Baszun & Zamecki, 2020, s. 21). Dla Weroniki
pogodzenie pracy i opieki staty sie ogromnym wyzwaniem.

Na przykfadzie narracji Weroniki wyraznie widac¢ jak w doswiadczeniu jednego
cztowieka, ktory zyje jednoczesnie w wielu réznych matych swiatach — mikroswiatach,
wyznaczonych podstawowymi aktywnosciami Zzyciowymi burzg sie fundamenty
dotychczasowego zycia. W przypadku Weroniki sytuacja uruchomita dynamiczng warstwe
proaktywnosci, na ktérg zwraca uwage M. Pryszmont rozwazajgc warunki nieformalnego
uczenia sie (Aniot & Jakubowski, 2012, s. 30). Weronika doswiadcza dynamicznych zmian,
ktére uruchamiajg postawe proaktywng. M. Pryszmont zwraca uwage na warstwe
Swiadomej i zaplanowanej inicjatywy podejmowanej przez opiekuna domowego w celu
wptywania na swoje otoczenie i sytuacje zyciowa.

Analiza warunkéw nieformalnego uczenia sie, ktdére pojawiajg sie w kontekscie
doswiadczen Weroniki, moze by¢ kluczowa dla zrozumienia, jak jednostki radzg sobie

z dynamicznymi zmianami w swoim zyciu oraz jakie proaktywne dziatania wykorzystujg

w procesie przystosowywania sie do nowych warunkdw.
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Podsumowanie

Sposrdd przeprowadzonych czterech wywiadéw wybratem historie: Jana, meza
opiekujacego sie zong, Janiny, corki opiekujgcej sie matka; tukasza, syna opiekujgcego sie
ojcem; i Weroniki, zony opiekujacej sie mezem. Czes$¢ z nich swiadomie wybrata swojg role
opiekuna, dla czesci byta to konieczno$¢ wynikajaca z relacji rodzinnej. Adam Swiadomie
stawat sie opiekunem rodzinnym, bo wynikato to z relacji matzeniskiej. Janina zostata
opiekunka realizujgc role coérki, ktdra powinna zajgc¢ sie matkya. Po prostu jest cérka,
wiedziata, ze sobie poradzi, w przeciwienstwie do brata, ktéry nie byt zdolny do opieki lub
nie chciat odnalez¢ w sonie tej zdolnosci. tukasz stawat sie opiekunem, bo byt najmtodszym
synem
i blisko mieszkat rodzicow. Dodatkowo nie miat swojej rodziny, wiec wybdr w rodzinie padt
na niego. Weronika, bedac na poczatku drogi stawania sie opiekunem, czuta sie
sparalizowana lekiem i zaskoczeniem wynikajgcym z nowej sytuacji. Te cztery osoby, to
cztery odrebne biografii i cztery historie stawania sie nieformalnym opiekunem/opiekunka
0sob dotknietych chorobg. Osoby, ktére udzielity mi wywiadu dziataty nieformalnie w
kregach rodziny, sgsiadéw i znajomych. Wsrdd nich jest nieformalny opiekun rodzinny na
emeryturze oraz nieformalni opiekunowie czynni zawodowo. Jako cztonkowie rodzin stali
sie niejako naturalnie predystynowani do dziatan pomocowych dla oséb sobie bliskich, do
wspierania o0sdéb chorych. W ich procesie stawania sie nieformalnymi opiekunami
i opiekunkami towarzyszyty im osoby niespokrewnione: przyjaciele, sgsiedzi, osoby ze
(tradycyjnych i wirtualnych) spotecznosci zajmujacych sie pomocg nieformalna dla oséb
z otepieniem oraz opiekunowie odpfatni i opiekunki/opiekunowie (i)migranci®!.

W historiach moich rozmoéwcéw i rozmdwcezyi nalezy wyrdznié takie aspekty jak:

relacje opiekuna rodzinnego z podopiecznym; wiek osdb Swiadczacych opieke; okres

61 Fragment ten podkresla zagadnienia partnerstwa w opiece, ktére dotyczy rodziny, przyjacidt, sgsiadéw a takze jak
pokazuja doswiadczenia panstw skandynawskich wiaczenie w proces nieformalnej opieki migrantéw. W maju 2021 roku
uczestniczytem w kursie pt. Ageing and Demographic Changes in Late Modern Society — A Transnational PhD-course. Kurs
zostat opracowany w ramach bliskich badan interdyscyplinarnych i wspotpracy miedzynarodowej w ramach sieci
badawczej CareSam, w ktorej uczestniczyty uczelnie wyzsze z Danii, Finlandii, Litwy i takze z Polski, ktérg reprezentowata
Dolnoslgska Szkota Wyzsza we Wroctawiu. Kurs byt podzielony na moduty. Kazdy z modutéw byt poswiecony innym
tematom. Wsrdd nich byty tematy dotyczace problemdw zwigzanych ze wspdtpraca transgraniczng, europejska polityka
dotyczaca starzenia sie, zdrowym i aktywnym starzeniem sie, ramami parnstwa opiekuriczego, badaniami nad demencja
i opiekowaniem sie chorymi na demencje oraz wyzwaniami dotyczacymi nowych technologii w opiece. Interesujacym i
nowatorskim watkiem byto zaangazowanie sie migrantow w kwestie opiekuricze. Wiecej informacji na ten temat:
https://iotap.mau.se/projects/appsam/ (Stan: 20.12.2023 r.)
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sprawowania opieki; sposoby zamieszkiwania opiekunéw rodzinnych i oséb, ktéorym byta
Swiadczona opieka; sytuacja zawodowa opiekundw rodzinnych zamieszkujgcych wspdlnie
z osobami objetymi opieka; czas poswiecany na opieke w ciggu tygodnia/dnia; a takze
wykonywane czynnosci przy chorym cztonku rodziny. Nalezy réwniez dodaé wiedze bazowa
o otepieniu; indywidualne drogi zwigzane z uczeniem sie jak pomaga¢ swoim bliskim;
wiedze o tym w jaki sposéb poruszac sie po systemie pomocy publicznej oraz w jaki sposéb
organizowac sobie pomoc poza system panstwa.

Przedstawione historie, czterech oséb — nieformalnych opiekunéw i opiekunek —
rozwijaty sie w kregu opieki nieformalnej. Opiekunéw mozna dzieli¢ na zawodowych
i rodzinnych, przeszkolonych i nieprzeszkolonych, spokrewnionych i niespokrewnionych.
W przeciwienstwie do opieki formalnej Swiadczonej przez instytucje pomocy spotecznej,
organizacje pozarzgdowe czy programy rzgdowe wybrani przeze mnie cztonkowie rodziny
swojg uwage skupiali na opiece nieformalnej. W tym formacie pomocy mieszczg sie:
wsparcie rodzinne; pomoc sasiedzka; wsparcie znajomych i przyjaciét; cos
o stowarzyszeniach i pomocy online; oraz pomoc wolontariuszy (Janowicz, 2019).

Choroba otepienna wymuszata na osobach chorych i ich nieformalnych opiekunach
i opiekunach poruszanie sie w réznych stadiach wspdlnych relacji. Pierwszym stadium byt
proces stawania sie chorym i proces stawania sie nieformalnym opiekunem. Jedni i drudzy
zaczynali zyé z demencjg, przy czym chorzy doswiadczali jej w ciele i umysle, natomiast
opiekunowie doswiadczali objawdw tej choroby poprzez zachowania chorych. Choroba
otepienna powodowata zmiany w zyciu chorego i w zyciu cztonka rodziny, ktdry
podejmowat decyzje o byciu opiekunem. Jedni i drudzy mogli czué¢ sie wykluczeni
spotecznie. Osoby opiekujgce sie nieformalnie z czasem doswiadczali wykluczenia ze
swoich grup spotecznych, krag znajomych i przyjaciét zawezat sie. Osoby chore coraz
czesciej zostawaty w swoich domach i przestawaty bra¢ czynny udziat w zyciu spotecznym.
Mimo, ze choroba otepienna pojawiata sie w réznych momentach zycia moich rozmoéwcéw
i rozméwczyn, to jednogtosnie mozna stwierdzi¢, ze wszystkim zmienita ich zycie. Dlaczego
w ich zyciu pojawita sie konieczno$¢ opiekowania sie przewlekle chorym cztonkiem
rodziny? Bo pojawity sie objawy choroby otepiennej i trzeba byto podjgé¢ decyzje o tym co
zrobi¢ z chorujacg matka, ojcem, mezem czy zong. Jako$é tych relacji byta bardzo rdzna,

czasem charakteryzowata sie ,alergia na matke” a czasem ,byciem oddanym
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i wspdtczujgcym do konca”. Czasem byly to relacje wspierajgce od zawsze, a czasem relacje
odradzajace sie dopiero dzieki chorobie otepiennej lub przez te chorobe wymuszone.

Te jeszcze niezdiagnozowang chorobe otepienng, cztonkowie rodziny okreslali jako
stan niezrozumienia zachowan bliskiego cztowieka lub jako pojawiajgcy sie chaos w zyciu
codziennym. Kiedy pojawiata sie diagnoza czesto traktowali to jak wyrok, odczuwali bunt,
bol i szukali lekarstwa za wszelkg cene. Nastepnie cztonkowie rodzin wchodzili
w mikro$wiaty medyczne: specjalistow, lekarstw (np. ,koktajl benzodiazepinu”®?, ktére
wprowadzaty chorego w inny stan s$wiadomosci). Nastepnie pojawiat sie etap
uswiadomienia sobie nieuleczalnosci choroby otepiennej i préby zapewnienia jak najlepsze
zycia i towarzyszenia choremu. Od czasu do czasu pojawiata sie rados¢ u cztonkdw rodzin
wynikajgca z przebtysku swiadomosci chorego, tzw. mini skokdéw, podczas ktérych osoby
chore otepiennie ,wracali do siebie”. W trakcie tych dynamicznych faz chory przestawat
poznawaé bliskiego, tracit siebie, ,zanikato” jego ciato i mdzg, tracit zmysty. Cztonkowie
rodziny, osoby sprawujgce nieformalng opieke, miaty coraz mniej czasu dla siebie. Petnity
swojg ,,stuzbe” pod coraz wiekszg presja.

Jan — byt coraz bardziej zobowigzany do nieustannej postawy czujnosci oraz
gotowosci do reagowania na objawy choroby. Ze wzgledu na te objawy stawat sie
cztowiekiem dziatania. W zaleznos$ci od swoich zasobdéw zaczynat organizowac zycie
z chorym, zaczynat zdobywaé wiedze, poszerza¢ kompetencje na temat choroby, zaczynat
szukaé pomocy u profesjonalistow. Dzieki temu, ze doswiadczat choroby otepiennej
w blisko$ci, poznawat swoje mozliwosci, zaczynat dziatac spotecznie, testowat swoje taktyki
dziatania, zbierat informacje z otoczenia, rozpoznawat mozliwosci uzyskania pomocy
z zewnatrz. Na koncu tego procesu zaczynat wigczaé sie w edukowanie spoteczenstwa na
temat choroby otepiennej, szukat pozytywnych podej$é do chorego i choroby, tworzyt
stowarzyszenia, zbierat wiedze i praktyke by dzieli¢ sie tym z potrzebujgcymi, ktérzy byli na
poczatku tej drogi, ktérg on sam przeszedt. Proces opiekowania sie chorym miat takze
smutniejszg strone. To, ze cztonek rodziny bedacy opiekunem przezywat codzienne relacje
z chorym, doswiadczat skrajnych zachowan chorego, czasem odczuwat pustke, przezywat

stres, zyt w Swiecie konfabulacji, topit sie w emocjach, zapominat troszczyé sie o siebie,

62 Benzodiazepiny (leki) — grupa lekdw o dziataniu przeciwlekowym, uspakajajgcym, nasennym. Dziata na osrodkowym
ukfad nerwowy. Zmniejsza pobudliwo$¢ neuronéw i hamuje przewodzenie impulséw. To objawia sie dziataniem
uspakajajacym

i nasennym.
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zawsze prébowat scigac sie z czasem wyprzedzajgc ruchy chorego, zapobiegajac trudnym
sytuacjom w trosce o zdrowie najblizszej osoby. Taki wewnetrzny stan utrzymywany byt
w trakcie Swiadczenia opieki. Takie wewnetrzne i zewnetrzne obcigzenie moze
doprowadzaé do stanu wyczerpania psychicznego i fizycznego. Specjalisci taki stan
okreslajg jako Zespdt Stresu Opiekuna (Caregiver Stress Syndrome), czyli zesp6t fizycznego,
emocjonalnego i psychicznego zmeczenia, poczucia bezradnosci i beznadziei, a takze braku
zainteresowania i entuzjazmu do pracy i zycia. Zarzadzanie opieka i swoim zyciem stato sie
wyzwaniem dla kazdego z tych opiekundw. Potwierdzajg to liczne podreczniki przetrwania
opiekuna (Abramson & Dunkin, 2011, s. 222).

Opiekunowie i opiekunki nie posiadali/ty wiedzy na temat choroby otepiennej, ich
wyzsze wyksztatcenie by¢é moze rzutowato na szybkg umiejetnos¢ pozyskiwania wiedzy
a przede wszystkim odczuwanie potrzeby jej poszerzania w zakresie kolejno
przyjmowanych obowigzkdw opiekunczych. Mimo ograniczonego dostepu do siatki
wsparcia, kazdy z przedstawionych opiekundw odnajdywat droge do réznych specjalistéw.
Kazdy z opiekundw s$wiadczyt ustugi w miastach, co pozwalato na szybki dostep
i odnalezienie pomocy. Kazdy z moich rozméwcow charakteryzowat sie postawg
ciekawosci, nieustepliwosci w szukaniu pomocy i odpowiedzi na nurtujgce ich pytania.
Zdobywali wiedze szukajac wsparcia psychologicznego oraz wsparcia z zakresu edukacji
niejednokrotnie przekraczajgc swoje wewnetrzne granice i granice zamieszkania.

Cztonek rodziny towarzyszacy choremu, ktéry podjat decyzje, ze bedzie towarzyszyt
bliskiemu stawat sie jego opiekunem. Wraz z nabieraniem doswiadczenia, wzrastatfa
Swiadomos¢ bycia opiekunem rodzinnym. Coraz bardziej $wiadomie wkraczat
w poszczegOlne fazy roli opiekuna. Czasem to bycie opiekunem stawato sie jego jedynym
celem w zyciu. Z przytoczonych historii wynika, ze zjawisko choroby otepiennej mocno
wptywato na cztonka rodziny, ktdry stawat sie nieformalnym opiekunem chorego. Cztonek
rodziny, kiedy doswiadczat tej sytuacji zaczynat ksztattowaé w sobie model opiekowania.
Wraz ze wzrostem doswiadczania stawat sie on coraz bardziej dojrzaty i Swiadomy.

Jan doswiadczat réznych rozwigzan w opiece nad zong, zrezygnowat z pracy
zawodowej, testowat réznorodne formy opieki nad chorym. Te sytuacje napedzaty go do
podejmowania kolejnych decyzji. Przeszedt droge od wytgcznego skupienia sie nad pomoca
zonie do pomagania innym z bolesng $wiadomoscig braku wsparcia od publicznego

systemu opieki. Mitos¢ do zony mieszata sie ze zto$cig wobec systemu pomocy, ktéry
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w Polsce nie dziata. Model opieki nad osobami starszymi w Polsce jest uznany za model
familizmu pozbawionego wsparcia (Abramowska-Kmon & Szweda-Lewandowska, 2022, s.
39). Zobowigzania opiekunicze sg przypisane rodzinie, ktéra jest pozbawiona wsparcia
zewnetrznego. Potwierdzajg to najnowsze analizy systemu opieki nad osobami starszymi
(Bakalarczyk, 2021, s. 39). Ponadto opieka nad chorym cztonkiem rodziny w Polsce
przypada gtéwnie na kobiety. To one najczesciej redukujg swéj wolny czas lub czas
przeznaczony na prace zawodowa. Sg to corki i synowe, bratanice i siostrzenice oraz zony,
ktore zyjg dtuzej od swoich mezdw. To przede wszystkim corki stajg sie matkami swoich
matek, cho¢ coraz czesciej, takze synowie stajg sie ojcami swoich ojcow. Coraz czesciej
zauwazalne zjawisko, czyli odwrdcenia tradycyjnych rél rodzinnych wsréd dorostych
okreslane jest jako parentyfikacja. Zamiast dzieci otrzymujgcych opieke, stajg sie one
opiekunami swoich witasnych rodzicéw. Jednak dzieje sie to takze miedzy dorostymi oraz
wspoétmatzonkami. Dobrze jest, kiedy jest dobrze i wszystkie relacje prawidtowo sie
rozwijajg. Kiedy jednak w rodzinie z powodu choroby otepiennej jednego z bliskich
nastepuje powazna deprywacja potrzeb, braki w trosce i czutos$ci, braku poczucia
bezpieczenstwa i wiezi sytuacja staje sie trudna i wymaga specjalnego zrozumienia
i wsparcia (Krawczyk, 2020, s. 119). Jest to wyzwanie zaréwno dla opiekunéw, jak i dla oséb
chorych, poniewaz moze prowadzi¢ do powaznej deprywacji potrzeb psychicznych,
emocjonalnych i fizycznych. Dobrze funkcjonujgce relacje w rodzinie przynosza
zadowolenie i satysfakcje. Wazne jest, aby spoteczenstwo i instytucje zdawaty sobie sprawe
z tych wyzwan, aby mdc dostarczy¢ odpowiedniej pomocy i wsparcia tym, ktorzy niosg
opieke nad osobami z demencja.

Mimo tego, ze pojecie rodziny doswiadcza licznych kulturowych przeobrazen m.in.
polegajacych na tym, Ze rodzina staje sie coraz wezsza, jej potencjat opiekunczy spada, jej
struktura przeksztatca sie z horyzontalnej na wertykalng, trwatos¢ matzenstw jest coraz
mniejsza, zwieksza sie rola zwigzkdw partnerskich to sg tacy ktérzy w dalszym ciggu
uwazajg, ze obowigzek opieki nad osobg starszg nalezy przede wszystkim do rodziny. Wciaz
problem opieki nad osobami starszymi jest naturalnie postrzegany, ze nalezy do rodziny

(Czub iin., 2017, s. 19).
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,Rodzice i dzieci obowigzani sa wspiera¢ sie wzajemnie”%. Tak brzmi artykut 87
Kodeksu rodzinnego i opiekuriczego. Zatem stosownie do tego artykutu rodzice i dzieci
powinni sie wspieraé. Z przepisu tego wynika, ze jest to obowigzek dwdch stron. Prawo
rodzinne reguluje stosunki spoteczne wynikajgce z matzeistwa, stosunki miedzy rodzicami
i dzieémi oraz stosunki wynikajgce z pokrewiefdstwa i opieki. Czym jest to wzajemne
wsparcie? Wzajemne wsparcie, w rozumieniu Kodeksu rodzinnego i opiekunczego, polega
na pomocy materialnej, psychicznym wsparciu w chorobie, cierpieniu i kalectwie, pomocy
intelektualnej przy podejmowaniu waznych decyzji lub zatatwianiu spraw zyciowych oraz
na pomocy fizycznej przy wykonywaniu réznych czynnosci®*. To wsparcie wynika z norm
moralnych
i powinno by¢ catkowicie bezinteresowne.

Janina zyjgca na wsi doswiadczata przymusu srodowiskowego w podjeciu sie opieki
nad matka. Zaréwno w miescie jak i na wsi funkcje opiekuricze osdb starszych
podejmowane sg przez kobiety. Poparte jest to takze czesto stygmatyzacja rodziny, ktéra
oddaje swojego bliskiego do specjalistycznego osrodka. Rodzina moze by¢ wtedy
posgdzona o bezdusznos¢ lub brak wdziecznosci ze strony dzieci (Musialik, 2016, s. 159).
Opieka dorostej cérki nad chorg matka nie przychodzi tatwo Janinie. Kobieta w swym
stawaniu sie opiekunem przechodzi od zimnej relacji rodzic-dziecko do cieptej, bezpiecznej
i wielopokoleniowej rodzinnej relacji: mama i moja rodzina.

tukasz to kolejny opiekun, ktéry doswiadczat przymusu zwigzanego
z opiekowaniem sie rodzicem. Czas po czterdziestym pigtym roku zycia syna to wazny okres
w relacji ojca w dorostym zyciu syna. Syn woweczas zaczyna towarzyszy¢ ojcu w starzeniu
sie. Ich relacja przechodzi transformacje, bo ojciec staje sie coraz bardziej zalezny od syna
(Diamond, 2007). W tym przypadku mamy do czynienia z pogtebieniem sie tej fazy
spowodowanej chorobg otepienng. Ojciec staje sie bezradny. W wywiadzie syn podkresla
jak choroba ojca, a zwtaszcza zmiana jego sposobu zachowywania sie wptywata na zycie
syna. Ojciec stawat sie coraz bardziej zalezny od syna. U tukasza pojawiat sie lek przed
chorobg otepienng, lek przed smiercig, lek przed samotnoscig. Mimo tych trudnych emocji

ich relacja aktualizowata sie na innych polach. Smier¢ ojca do$wiadczana przez syna stata

63 Dz.U. 1964 nr 9 poz. 59. Ustawa z dnia 25 lutego 1964 r. - Kodeks rodzinny i opiekunczy.

64 Art. 23, art. 27. Art.91. Dz.U. 1964 nr 9 poz. 59. Ustawa z dnia 25 lutego 1964 r. - Kodeks rodzinny i opiekuriczy. Zawarcie
matzenstwa powoduje powstanie po stronie obojga matzonkéw szeregu praw i obowigzkéw. Nalezg do nich m.in.
obowigzek wzajemnej pomocy. Por. (Sylwestrzak, 2001)
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sie najwazniejszym przezyciem dla syna. Smier¢ ojca na synach kolana stata sie pieczecig
w relacji ojca z synem. Na podstawie sytuacji wymuszonych przez chorobe syn zamieniat
sie w ,,0jca” swojego ojca. Ojciec coraz stabiej radzit sobie w sSrodowisku zewnetrznym
a jego niezaleznos¢ zyciowa coraz bardziej postepowata. Choroba coraz czesciej
powodowata niesamodzielno$¢ u ojca pojawiajgca sie przy czynnosciach codziennego
funkcjonowania. Syn musiat dba¢ o dziedziny zycia takie jak: kapiel, mycie sie, ubieranie sie
i rozbieranie, pomoc przy toalecie, przygotowywanie jedzenia i pomoc w poruszaniu sie.
Ponadto historia tukasza pokazuje, ze opiekun moze zosta¢ z otwartg rang do konca
swojego zycia. Ojciec tukasza zmart, czyli jego relacja opiekunicza zakonczyta sie. Jednak
tukasz do dzis ma watpliwosci i zadaje sobie pytania: czy zrobit wszystko co mogt zrobié?
Czy zrobit to dobrze?

Weronika doswiadcza rozczarowania wspotczesng medycyng. Zaskoczona diagnoza
pyta sie: jak to nie ma lekarstwa? Jej pierwsze momenty, kiedy styszy diagnoze polegajg na
zagtuszaniu w sobie pojawiajacych sie mysli. Weronika ,dusi’ w sobie wewnetrzny bél.
Jednak w tym wnetrzu odnajduje site. Kobieta, ktéra bierze site jak sama powiedziata
»Znikad”, bo po prostu jest kobietg pokazuje jak jej sita woli powoli rosta.

Choroba otepienna powoduje wiele nieoczekiwanych zwrotéw w relacji
wspotmatzonkdw czy relacji rodzic-dziecko. Te sytuacje wptywajg na opiekuna, ze zaczyna
podejmowaé dziatania.

Jan szukat jak najlepszego miejsca dla swojej zony, chciat wptyna¢ na polityke rzadu
w kwestii choroby Alzheimera. Janina, aby pogtebi¢ swoje kompetencje jako opiekun
podjeta sie studidéw podyplomowych z zakresu wsparcia geriatrycznego. tukasz chciat wejs¢
w skére chorych do tego stopnia, ze przyjmowat leki, aby sprawdzi¢, czy dziataja.
Ostatecznie po $mierci ojca zatozyt firme, aby pomagac¢ innym. Weronika chciata wygrac
z Alzheimerem. Kazda z tych decyzji wyptywata z doswiadczania choroby otepiennej
cztonkdw rodzin. Ich przezycia wptywaty na taktyki radzenia sobie z opiekowaniem sie jakie
podejmowali w danych kontekstach zycia codziennego pod wptywem objawdw choroby
i jej faz. Praktyka codziennego zycia Jana byto Swiadome i celowe dziatanie, bez wzgledu na
warunki szukat najlepszych $rodkéw i metod, aby osiggnaé cel opieki. Janina odnalazta
praktyczny przepis bezpiecznego wprowadzania mamy do portu w znaczeniu relacji
rodzinnych i $mierci. tukasz stosowat rézne formy wywierania wptywu, eksperymentujac

rézne psychologiczne techniki, by trzymaé w reku zachowania i postepowania chorego ojca.
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Weroniki poszukiwata srodkéw na uspokajanie sie. Cztonkowie rodziny interweniowali na
miare swoich mozliwosci i swojej wiedzy. Kazdy z nich byt w innych warunkach i te warunki
generowaty dziatania. Konsekwencjami tych dziatan byto np. porzucenie pracy czy kariery
zawodowej, zmiana swojego codziennego zycia, rezygnacja z osobistych plandw,
zamykanie sie w domu, ponowne nawigzywanie relacji rodzinnych. Odpowiedz na pytanie,
dlaczego opiekun zostaje opiekunem jest pytaniem ztozonym i nie ma jednoznacznej
odpowiedzi. Jan, Janina, tukasz i Weronika nie znajg sie nawzajem, pochodzg z réznych
miast, miejscowosci i wsi. Wszyscy sg w réznym wieku, majg rézne sytuacje rodzinne. Mimo
to ich historie majg swoje punkty przeciecia sie. Na tych przecieciach nasycajgcych
powyzsze watki chciatbym sie teraz skupié.

Pierwszym przecieciem fgczgcym wszystkich autoréw narracji jest nabywanie
Swiadomosci tego, co sie stato z bliskimi osobami. Wedtug mnie, to w tym miejscu zaczyna
sie proces doswiadczania opiekowania sie osobg chorg otepiennie. Ta nieoczekiwana
zmiana miejsc w relacjach rodzinnych, o ktérej pisze Beata Szluz. Biografie opiekundw
rodzinnych nagle zmieniajg sie (Szluz, 2022, s. 140) zaczynamy by¢ uwiktani w $wiat chorych
(Zakrzewska-Manterys, 1995). Kazdy z autordw narracji zdobywat wiedze o chorobie. Dla
kazdego z nich byto to zaskoczenie. Kazdy z nich uswiadamiat sobie co to za choroba, jakie
ma objawy, fazy i kazdy z nich dowiadywat sie, ze nie ma na te chorobe lekarstwa. Analiza
wywiadédw wymagata ode mnie koncentracji na tym, dlaczego, gdzie, jak i czego
doswiadczajg opiekunowie rodzinni. Termin opieka ma wiele definicji. Czynnos¢
opiekowania sie polega na troskliwym zajmowaniu sie osobg, dbajac o jej potrzeby lub
dobry stan. W Zzyciu kazdej z tych rodzin pojawiaty sie sygnaty potrzeb opieki, z czasem
nastgpito rozpoznanie tych potrzeb, ich kwalifikacja oraz préoba udzielenia pomocy lub
przekazanie podopiecznego do placéwki opiekuriczej (catodobowej lub dziennej)®>.
Badacze w obrebie pedagogiki opiekunczo-wychowawczej oraz pedagogiki spotecznej
wyodrebniajg wiele rodzajéow opieki. M.in. jej celem jest poprawa jakosci zycia poprzez
udzielanie koniecznej pomocy iopieki dostosowanej do wieku oraz potrzeb senioréw
(Szostakowska & Wydawnictwo, 2021, s. 54).

Cztonek rodziny stat przed wyborem, musiat podja¢ decyzje, w jaki sposéb i na jakim

poziomie bedzie dbat o swoja bliskg osobe. Czy bedzie sprawowat opieke w domu

65 Wg Zdzistawa Dabrowskiego: Opieka — jest opartym na odpowiedzialnosci kompensacyjnej ciggtym i bezinteresownym
zaspakajaniem przez opiekuna opiekuriczych potrzeb podopiecznego. Méwi o tym Teoria Opieki Miedzyludzkiej.
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rodzinnym czy wybierze inny model opieki. Bez wzgledu na rodzaj modelu na poczatku
nastepowat proces opieki majgcy na celu doprowadzi¢ chorego do samodzielnosci
zyciowej. Nastepnie do osiggniecia odpowiedniej normy ze wzgledu na mozliwos¢
funkcjonowania na danym etapie choroby. Proces opieki ma swdj okreslony cykl od stanu
wyjsciowego az do koficowego. Na poczatku wystepuje proces diagnostyczny a nastepnie
proces realizacyjny (Kelm, 2000, s. 61-62). W moim materiale empirycznym kazdy opiekun
wpisuje sie w te etapy. Kazdy z nich:
= znalazt sie w sytuacji przymusu podjecia decyzji o opiekowaniu sie badz nie,
= znalazt sie w sytuacji stawania sie i bycia opiekunem,
= znalazt sie w sytuacji bycia poddanym skrajnym trudnosciom zwigzanym
z chorobami otepiennymi,
= podejmowat praktyczne préby opracowania taktyki radzenia sobie w nowej
sytuacji zyciowej,
= nie uciekt z tej sytuacji zyciowej,
= systematycznie organizowat zycie (przy chorobie otepiennej, a jest to choroba
przewlekta co oznacza to, ze potencjat jej nie moze by¢ zlikwidowany i wcigz
bedzie narastat),
= miaft mozliwosc¢ innej reakcji na taktyke opiekowania sie.
Relacje moich rozméwczyn i roméwcédw z chorymi staty sie relacjami zaangazowanymi.
Dla chorych stali sie jedynymi osobami prébujgcymi odnalezé odpowiedzi na rézne pytania,
jedynymi, ktdrzy razem z chorymi przechodzili przez fazy choroby, jedynymi, ktdrzy
pomagali poradzi¢ sobie z objawami choroby. Ponadto caty czas starali sie kontynuowac
swoje role bycia mezem, zong, synem czy cérkg a nawet czasami dazyli do pogtebienia tych
relacji. Ich zdobywanie swiadomosci i zaangazowanie sie stawaty sie jedynym lekarstwem
na nieuleczalng chorobe i na wadliwy system wsparcia. Zaangazowanie cztonka rodziny,
wzrost jego kompetencji niejako konstruowaty opiekuna rodzinnego. W tym doswiadczaniu
najwazniejsze dla niego byto skomunikowanie sie z bliskim. To byta jego najtrudniejsza
sytuacja kryzysowa. Ona z kolei wptywata na rodzaj opiekowania sie i jakos¢ wspdlnego
codziennego zycia. Opiekunowie rodzinni, aby sobie poradzi¢ z bliskim chorym otepiennie

przyjmowali rdézne warianty opiekowania sie. Niektérzy wspierali sie przyjaciétmi,
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sgsiadami inni odptatnymi opiekunami. W doswiadczeniu opiekuna rodzinnego
rozpoznatem nastepujgce etapy zaangazowania sie:

= opiekun angazuje sie w uzyskanie diagnozy,

= opiekun angazuje sie w szukanie pomocy,

= opiekun angazuje sie w porozumiewanie sie z chorym,

= opiekun angazuje sie we wspdlne prze-zycie codzienne.

Wraz z rozwojem choroby opiekunowie poznawali jej objawy, zdobywali wiedze
i Swiadomos¢ bycia opiekunem. Patrzgc na historie moich rozméwcéw bedac [Cztowiekiem
dziatania] bez przerwy zastanawiasz sie co mozna zrobié, co jest najwazniejsze w tej chwili,
w tym miejscu, tu i teraz. Choroba otepienna, jej fazy odbierajg gtos chorych. Lekarstwem
na chorobe moga by¢ kompetencje opiekuna. Podczas doswiadczania objawdéw choroby,
osobowosci chorego jako opiekunowie, bliscy zaczynali nieustannie zastanawiaé sie nad
odnajdywaniem sensu zycia. Czfowieka dziatania wobec choroby Alzheimera poznawat
odpowiedzi na pytania, radzit sobie z sytuacjg COVID-19 i ogarniat trudny moment
uzyskania diagnozy. Wtasciwie diagnoza byta tu chwilg wywotujaca ,,dziatanie” i rozwijanie
kompetencji opiekuna. Uzyskanie diagnozy zapalato, niejako rodzito, uruchamiato
cztowieka dziatania. Na swojej drodze pojawiat sie wtedy system, czyli uktad panstwowej
opieki, prywatnej praktyki lekarskiej i wreszcie pomoc profesjonalna skupiona wokét
organizacji pozarzadowej. Lekarz pokazywat przed nimi perspektywe faz choroby. Fazy
choroby Alzheimera zderzaty sie z pytaniami, byciem cztowiekiem dziatania, z diagnoza.
Rozpoczynata sie faza doswiadczania poznawania choroby i ,Innego” bliskiego, nastepnie
faza poszukiwania lekarstwa na chorobe, poszukiwania lekarzy, potem faza poszukiwania
pomocy panstwowej lub prywatnej, faza rozpoznawania otoczenia i relacji rodzinnych.
Nastepowato zderzenie sie z wiedzg o Alzheimerze (m.in. to, ze nie ma lekarstwa) oraz
zderzenie sie z zatozeniami panstwowej opieki (ze trudno uzyskac jakas pomoc, ze nie ma
tej pomocy, ze system pomocy jest nie wydolny). Po takim zderzeniu sie opiekun wracat do
zycia codziennego. Te powroty byty rézne. Czasami opiekun wycofywat sie a czasami
poddawat sie, bo porywat go nurt rzeki problemoéw. Etap ten rozciggat sie w czasie i kazdy
z opiekunéw przezywat chwile zwatpienia i biernosci. Lecz gdy oddalimy perspektywe
obserwowania ich z bliska to widzimy z lotu ptaka, ze wszyscy dziatajg, kazdy w swoim
tempie i na miare swoich mozliwosci. Nastepowato wtedy przyjmowanie réznych modeli,

probowanie wypracowania taktyki dziatania wobec chorego.
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Kompetencje opiekuna budowaty sie/aktualizowaty sie po zmierzeniu sie
z pytaniami typu, co mozna zrobi¢ w tej sytuacji? Ciggte zdobywanie/aktualizowanie tych
kompetencji przez kolejne objawy, fazy choroby uswiadamiato opiekuna i wptywato na jego
zaangazowanie. Jeszcze bardziej chciat dziata¢, ale dla zony, dla bliskiej osoby, dla bliskich
»Innych”. Jedynym lekarstwem na chorobe stawato sie zaangazowanie opiekuna. Lekarz
spotykajac cztowieka dziatania i przedstawiajgc mu fazy choroby uswiadamiat go, ttumaczyt
mu objawy choroby, wskazywat miejsca pomocy, dawat mu wiedze o chorobie i potwierdzat
fakt, ze choroba Alzheimer jest nieuleczalna. Objawy i fazy choroby dla opiekuna byty
bardzo ucigzliwe. Wedtug relacji moich rozméwczyn i rozmdéwcodw panstwowa opieka
dawata minimalne wsparcie. Cztonek rodziny zgtaszat sie do painstwowej opieki po pomoc
profesjonalng. Lecz nie znajdowat jej tam. Szukat wtedy pomocy profesjonalnej
w prywatnym sektorze opieki majac nadzieje na skuteczne rozwigzania. O ile posiadat
zasoby finansowe na ten cel. Opiekun w trakcie faz choroby ma problem ze srodkami na
opieke. Wedtug moich rozméwcow zatozenia publicznej opieki niczym majg sie do sytuacji
bliskich chorych. Bo sg nierealizowane w takim stopniu jakie sg potrzeby srodowiska.
Jedynie prywatna pomoc profesjonalna pomagata w porozumiewaniu sie z chorym.
Prywatna praktyka pomagata skutecznie w poznawaniu choroby. Dla relacji rodzinnych
brak tej Swiadomosci jest ogromng sytuacja kryzysowg w rodzinie. Zmiany w zachowaniu
bliskiej osoby w zyciu codziennym s3g bardzo ucigzliwe. Opiekun doswiadcza kontaktu
z wyobcowang osobg, ktdra byta kiedys bliska. Objawy choroby powodujg dysharmonie
poznawczg w relacjach rodzinnych. Opiekun jest tg sytuacjg kryzysowa zmeczony
i mimowolnie nakierowany na ciaggte odnajdywanie sensu zycia w tej sytuacji. Cztowiek
dziatania rozstrzelony jest miedzy panstwowg opieka a prywatng opieka. Dopiero
korzystanie z tych wszystkich mozliwych form wsparcia dawata mu pomoc wtasciwg. Pomoc
profesjonalna wspiera czfowieka dziatania dajagc mu wiedze i praktyke. Dziata szybko, bo
jest oparta na pomocy srodowiskowej. Opiekun, kiedy nie ma srodkéw na opieke jest
skazany na panstwowa opieke.

Doswiadczenie wybranych przeze mnie opiekunéw rodzinnych mowi
»Zastanawiajgc sie co mozna zrobi¢ w tej sytuacji oséb chorych otepiennie przyjmij taktyke.
Mozesz jg zmieniaé. Masz do tego prawo. Mozesz jg udoskonalaé. Najwazniejsze to Zacznij
dziata¢! Zacznij od pozytywnego doswiadczenia opieki i poréwnaj chorobe np. do okretu,

ktéry bedziesz bezpiecznie wprowadza¢ do portu. Swiadomo$¢ opiekuna, ktéra posiada

163



cztowieka dziatania sktada sie z doswiadczen i doswiadczania poznawania, doswiadczania
faz choroby, doswiadczania godno$ci osoby chorej, doswiadczania kompetencji. Choroba
odbiera pamiec i prowadzi do otepienia, czyli wytgczenia sie z rzeczywistosci jaka odbiera
opiekun. Chory ma problemy z poznawaniem, komunikowaniem, pamietaniem,
wykonywaniem, itd. Po analizie wywiaddéw wniosek jest prosty: kiedy cztowiek traci siebie
dobrze jest mie¢ u boku bliskg osobe. Narracje powyzszych autoréw to opowiesc¢
o stawaniu sie cztowiekiem dziatania poprzez zaangazowang relacje, zdobywanie
Swiadomosci i budowanie kompetencji. Na przyktadzie tych czterech wybranych wywiaddéw
stwierdzam, ze dzieje sie to dzieki doswiadczaniu choroby bliskich oséb. Opiekun najpierw
pomaga sobie a potem innym. Na koricu tego procesu Ja - opiekun stawat sie dla innych Ja-
nauczyciel. Przyktad wybranych przeze mnie opiekundéw pokazuje mi, ze kazdy z nich miat
juz jakie$ doswiadczenia zwigzane z opiekowaniem sie. Kiedy pojawita sie w ich zyciu
choroba otepienna potrafili wykorzystac¢ zalgzek tego doswiadczenia i rozpocza¢ trudna
lekcje. Lekcje zycia, podczas ktdrej zbierali w ciggu sprawowania opieki nad osobg chorg
otepiennie swoje nowe doswiadczenia. Tg wiedze od razu mogli praktykowaé, od razu
stosowacé w swoich relacjach z chorym. Tym praktykowaniem mogli dzieli¢ sie tez z innymi.
W przestrzeni relacji z osobg chorg otepiennie stawali sie takze nauczycielami. Od uczenia
siebie poprzez uczenie innych w tym: doradzanie, pomaganie, nabywanie nowych
umiejetnosci.

Poznajac historie moich rozméwczyn i rozmdéwcédw dostrzegam spoteczenstwo
zatomizowane wobec choroby otepiennej. Opiekunowie rodzinni powoli podnoszg bunt
wobec systemu. Kiedy lokalne samorzady nie dziatajg, nie dziata panistwo to ludzie
samoorganizujg sie. W tej samoorganizacji pomaga im bdl jaki odczuwajg, kiedy
doswiadczajg opiekowania sie bliskimi. Przewlekta choroba jaka jest choroba otepienna
charakteryzuje sie trwatoscig i pogtebianiem sie objawdéw. Bez wzgledu na to, gdzie jest
opiekun, kim jest to charakteryzuj go nieustanna cheé niesienia pomocy, zatatwienia
bliskim pomocy. Bycie opiekunem jest na state, staje sie pewng tozsamoscia, o ktérej mowit

tukasz, jeden z moich rozméwcéw. Paradoksalnie ich jezykiem moze by¢ PTSD®®, czyli

66 Post-Traumatic-Stress-Disorder [ zespot stresu pouzarowego nalezy do zaburzen lekowych, ktére rozwijajg sie na skutek
przezycia przerazajacego zdarzenia, zagrazajgcego zyciu. W zyciu kazdego z nas moze znienacka nastgpi¢ wydarzenie,
ktére wywotuje silny stres i trwoge przerastajace zwykte ludzkie doswiadczenia, zagraza zyciu (naszemu, lub innych ludzi),
i nad ktérym nie jesteSmy w stanie zapanowac. Do takich wydarzeh mozna zaliczy¢ np.: diagnoze powaznej choroby,
przezycie powaznego wypadku drogowego, niespodziewane okaleczenie lub Smier¢ bliskiej osoby, porwanie zaktadnikow,

164



zespot stresu pourazowego. Dla opiekundw choroba i to co z nig jest zwigzane to pewien
wyjatkowy stan, ktory przenosi sie na opiekunéw. Charakteryzuje sie on tym, ze cztowiek
jest ciggle w pogotowiu do dziatania, jest w gotowosci; na bacznosci, ale takze jest w silnym
uzaleznieniu dawania pomocy swoim bliskim. Jedynym wytchnieniem dla nich moze okaza¢
sie odnalezienie innych osdb bedacych w takim stanie. Wracajagc do samoorganizacji
wynikajgcej z bolu to jednostki mogg tgczyé sie i tworzy¢ mikrospotecznos$é takze dzieki idei
pomagania bliskim. Opiekunowie chcg osiggnac stan lepszej praktyki. Coraz wyrazniej
dostrzegajg potrzebe skutecznego uderzenia w system, ktéry nie dziata. Wydaje sie, ze

opiekunowie swoimi dziataniami moga wptynaé na przebudowe systemu.

5. Opieka nad osobami w chorobie otepiennej: konteksty uczenia
sie

Wprowadzenie

Niniejszy rozdziat skupia sie na zrozumieniu réznych aspektédw bycia opiekunem
rodzinnym, w tym dynamiki relacji, wyzwan opiekuriczych i spotecznych kontekstow.
Poczatek charakteryzuje sie ciggtym namnazaniem sie pytan dotyczgcych natury opiekii jej
konsekwencji nad osobami chorymi otepiennie. W tym kontekstdw uczenia sie opiekundéw
domowych. Tre$é rozdziatu ukazuje relacje miedzy rodzicami a dzie¢mi oraz matzonkami.
Przedstawione sg rézine poziomy doswiadczen zwigzanych z opieka rodzinng. Badanie
skupiato sie na identyfikowaniu zjawisk i potrzeb, ktére sg wspdlne dla réznych cztonkdw
rodziny.

W kolejnych punktach oméwione sg sposoby radzenia sobie i rozumienia roli opiekuna,
braki i wyzwania w ramach systemu opieki zdrowotnej i spotecznej. Ponadto, poruszone
zostaty tematy skutkdow i wyzwan zwigzanych z pandemia, proces uczenia sie bycia
opiekunem oraz skupienie sie na kwestiach zwigzanych z ,coming outem” (wyjsciem
z ukrycia) w kontekscie (tozsamosci) bycia opiekunem rodzinnym. Koniec rozdziatu ukazuje
wyzwania spoteczne zwigzane z réznicami ptciowymi i kulturowymi w petnieniu roli

opiekuna oraz relacjami miedzy réznymi pokoleniami.

wziecie do niewoli w czasie wojny. Jednym z objawdw jest: ciggte trzymanie sie na bacznosci”, w pogotowiu,
w bezustannym napieciu i podenerwowaniu, brak snu. Takie $lady objawéw odnajdywatem rozmawiajac z opiekunami.
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5.1. Odkrywanie mikrohistorii rodzinnych na linii relacji rodzic-dziecko i
wspotmatzonkdw

Sytuacje jednostkowg oséb badanych rozpoznawatem od postawienia pierwszego
pytania. Jako Badacz wkraczatem do swiata moich rozmdwczyn i rozméwcéw pytaniem:
Opowiedz mi prosze historie swojego zycia od kiedy stat sie Pan/stata sie Pani
opiekunem/opiekunkq, do obecnego czasu. W odpowiedzi styszatem na poczatku: mdj
ojciec, moja matka, moja zona, méj mqz. Na poczatku narracje rozmowczyn i rozméwcow
uktadaty sie ze wzgledu na rodzinne relacje. Moi rozmdéwczynie i rozméwcy dzielili sie
swoimi problemami, trudnosciami, tym czym jest ich do$wiadczenie, i tym jak rozumiejg
opiekowanie sie. Dzieki temu w ich narracjach mogtem, jako Badacz, powoli odkrywaé to,
co ujawniato sie w ich mikro historiach rodzinnych na linii relacji rodzic-dziecko oraz na linii
wspotmatzonkow.

Wazna dla mnie byta opowie$é po linii doswiadczania choroby przez cztonka
rodziny, ktéry staje sie opiekunem rodzinnym. W materiale empirycznym staratem sie
odnalezé siatke watkéw tematycznych w celu zidentyfikowania i zorganizowania
pojawiajgcych sie istotnych tematéw. Mam nadzieje, ze dzieki temu lepiej zrozumiatem
badane zjawisko oraz wskaze obszary, na ktorych warto sie skupié. Zalezato mi na tym, aby
zidentyfikowac gtéwne tematy, problemy i watki, ktére wystepujg w badanych danych.
Mam nadzieje, ze pozwoli mi to na dokfadniejsze zrozumienie i interpretacje wynikéw
badan. W szczegdlnosci w kontekscie zmieniajgcego sie spoteczenstwa i demografii.
Z aktualnego opracowania informacji statystycznych przez Gtéwny Urzad Statystyczny
wynika, ze niezmiennie ros$nie grupa oséb w wieku 65 lat i wiecej. W 2022 roku zwiekszyta
sie 0 178 tys. oséb do wielkosci ponad 7,3 min. Proces starzenia sie ludnosci Polski ulega
przy$pieszeniu. Wskazujg na to tendencje zmian dotyczace udziatu ludnosci w wieku
poprodukcyjnym (kobiety — 60 lat i wiecej, mezczyzni — 65 i wiecej). W latach 2000-2022
liczebnos¢ tej zbiorowosci zwiekszyta sie o prawie 3 min do wielkosci 8,6 min, a jej odsetek
wzrdst w tym okresie z niespetna 15% do 23%. Na zwiekszanie sie liczby oséb w wieku
poprodukcyjnym wptyw ma wzrost liczebnosci grupy oséb w sedziwym wieku (80 i wiecej
lat). W 2000 r. grupa osob osiggajgca taki wiek liczyta 774 tys. (2% ogdtu ludnosci), a w 2022
r. juz ponad 1,6 min i stanowita 4,2% ogodlnej populacji Polski. Ponad dwukrotny wzrost w

tym okresie wynika gtéwnie z wydtuzania dalszego trwania zycia (Cierniak-Piotrowska i in.,
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2023, s. 18). Dane te Swiadczg o rosngcym znaczeniu tej grupy wiekowej i wyzwaniach
zwigzanych z zapewnieniem odpowiedniej opieki i wsparcia dla oséb starszych w Polsce. W
$lad za tym idzie rosngca liczba oséb chorych otepiennie®’. To rodzi nastepujace
konsekwencje dla spoteczenistwa i cztonkdéw rodzin, ktérzy podejma sie opieki nad chorymi
bliskimi: wzrost zapotrzebowania na opieke, trudnosci w codziennej opiece, brak
odpowiedniego wsparcia, obcigzenie emocjonalne, brak czasu dla siebie. Jak trudne sg te
kwestie potwierdza miedzynarodowy raport, ktérego wyniki moéwig o tym, ze 35%
opiekundw na catym swiecie stwierdzito, ze ukrywa diagnoze demencji cztonka rodziny.
Kolejne dane tego raportu mowig o tym ze 40% ogodtu spoteczenstwa uwaza, ze lekarze
i pielegniarki ignorujg osoby z demencja (Alzheimer’s Disease International, 2019).

Wzrost dtugosci zycia i starzenie sie stawiajg przed spoteczeAstwem wyzwania
zwigzane z opiekg nad osobami starszymi. Zmieniajgca sie sytuacja demograficzna
przyczynia sie do zwiekszenia zapotrzebowania na ustugi opiekuricze swiadczone przez
opiekunéw, w tym rodzinnych. Aktualnie w Polsce status opiekundw
nieformalnych/rodzinnych/faktycznych® jest w procesie zmian. W zwigzku z projektem
(czekajgcym na podpis Prezydenta) dotyczacym s$wiadczenia wspierajgcego dla osdb
Z niepetnosprawnosciami, co zmieni takze sytuacje opiekunéw®. Jak dotad podstawg
prawng dla przyznawania swiadczen finansowych dla tejze grupy jest dziat Ill Ustawy
o swiadczeniach rodzinnych (Dz.U. z 2003 r. poz. 2255). To wtasnie ta ustawa reguluje
podstawowe kwestie opiekundéw nieformalnych. Miedzy innymi reguluje kwestie zasitku

pielegnacyjnego, ktéry przystuguje osobie, ktéra ukonczyta 75 lat oraz Swiadczenie

67 Wedtug obliczen zatozonej w 1984 roku organizacji Alzheimer’s Disease International (ADI), na $wiecie co 3 sekundy
kto$ zapada na jaki$ rodzaj demencji, to o sekunde szybciej niz w 2015 roku. Szacuje sie, ze dzi$ tylko na chorobe
Alzheimera na $wiecie choruje od 15 do 21 milionéw ludzi, a w Polsce ta liczba przekroczyta juz 350 tysiecy. Jesli doliczymy
do tego inne formy otepienia to w Polsce mamy ponad pét miliona chorych. Spoteczenistwa zachodu sie starzejg, wiec
liczba chorych rosnie w takim tempie, ze wedtug ADI w 2050 roku na réznego rodzaju demencje bedzie cierpie¢ 131,5
miliona ludzi. Zrédto: https://www.gov.pl/web/psse-siedlce/swiatowy-dzien-choroby-alzheimera-2021 (Stan: 1.07.2023
r.)

68 Opiekun faktyczny to osoba, ktdra rzeczywiscie opiekuje sie dzieckiem, osobg starsza, osobg niepetnosprawng, ale nie
jest jej opiekunem ustawowym. Definicje opiekuna faktycznego reguluja przepisy ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku
Praw Pacjenta oraz ustawa o $wiadczeniach rodzinnych. Opiekunem faktycznym osoby starszej, chorej, matoletniej moze
zostaé petnoletnia osoba niespokrewniona, dalszy krewny, zyciowy partner lub partnerka (zyjacy w konkubinacie). Za
opiekuna faktycznego mozna uznac osobe, ktéra: — nie ma obowigzku ustawowego sprawowania opieki nad dang osoba,
wynikajacego z przepisow kodeksu rodzinnego i opiekuriczego. Za opiekuna faktycznego nie mozna wiec uzna¢ meza lub
zony, rodzicéw, petnoletnich dzieci wobec rodzicéw, — sprawuje rzeczywista, statg opieke nad pacjentem lub dzieckiem,
— ma podopiecznego wymagajacego opieki ze wzgledu na swdj wiek, stan zdrowia fizycznego lub psychicznego.

69 Projekt ustawy o $wiadczeniu wspierajacym, przygotowany przez resort rodziny i polityki spotecznej, ma wesprzec
osoby majace najwieksze trudnosci w samodzielnym funkcjonowaniu. Zgodnie z projektem, $wiadczenie wspierajgce
bedzie kierowane bezposrednio do osoby z niepetnosprawnosciami. Kwota Swiadczenia zostanie powigzana z wysokoscig
renty socjalnej. Jej wysokos¢ w 2023 r., po waloryzacji, wynosi 1588,44 zt miesiecznie brutto
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pielegnacyjne. Rézne rodzaje wsparcia finansowego opiekundw sg warunkowane petna
rezygnacjg z zatrudnienia przez opiekuna, niepobieraniem przez niego Swiadczen
emerytalno-rentowych oraz posiadaniem obowigzku alimentacyjnego wobec
podopiecznego. Bakalarczyk analizujgc kryteria by otrzymaé pomoc stwierdza, ze wsparcie
finansowe opiekundw i opiekunek jest bardzo selektywne i niedostepne dla wielu z nich,
w tym czesci z tych, ktdorzy angazujg sie w opieke bardzo intensywnie i znajdujg sie w
trudnej sytuacji ekonomicznej (Abramowska-Kmon i in., 2022, s. 87).

Ze wzgledu na ztozonos$¢ zagadnienia opieki rodzinnej oraz réznorodno$é sytuacji,
w jakich funkcjonujg opiekunowie rodzinni publikacje badajgce sytuacje opiekundw
nieformalnych czesto zawierajg rdézne definicje opiekuna rodzinnego. Nie ma jednej
jednolitej precyzyjnej definicji uregulowanej prawnie opiekuna rodzinnego ze wzgledu na
to, ze mogy to by¢ osoby, ktdére opiekujg sie osobami starszymi, chorymi,
niepetnosprawnymi, lub potrzebujgcymi pomocy w zyciu codziennym. Potrzeby
i charakterystyki opiekunéw moga by¢ rézne miedzy innymi ze wzgledu na dynamiczny
rozwdj spoteczenstwa, w ktérym zmieniajg sie role i oczekiwania wobec opiekundéw
rodzinnych. Na trudno$¢ ustalenia jednej statej definicji moze mie¢ wptyw rdéznorodny
system praw i ustug spotecznych, ktdre caty czas sie rozwijajg. W zwigzku z tymi powodami,
badacze i publikacje zazwyczaj starajg sie przedstawié rozne aspekty i konteksty opiekundéw
rodzinnych poprzez rézinorodne definicje, aby bardziej kompleksowo opisaé sytuacje
opiekunéw nieformalnych. Powyzsze zagadnienia wcigz analizowane sg poprzez dyskusje
specjalistdow podczas publicznych debat (,Polityka publiczna wobec opiekunéw oséb
niesamodzielnych”, 2018).

Przyktadem sg badanie naukowe zatytutowane Sytuacja opiekundéw rodzinnych
w kontekscie sprawowania opieki nad osobami w wieku 60+ z terenu wojewddztwa
tédzkiego, ktore definiujg opiekuna rodzinnego jako osobe petnoletnia, ktéra sprawuje
opieke nad osobg niesamodzielng w wieku 60lat+. Opiekun rodzinny to ten kto zajmuje sie
osobg niesamodzielng co najmniej jeden raz w tygodniu. Nie jest on opiekunem
zawodowym i nie pobiera wynagrodzenia z tytutu nad osobg niesamodzielng (Urbaniak,
2018, s.35).

Sytuacja ta wymaga odpowiednich ustug opiekuniiczych oraz opieki zdrowotnej
i socjalnej dla oséb starszych. Jedng z konsekwencji tej sytuacji moze by¢ to, ze

opiekunowie rodzinni wymagaé beda coraz wiekszego wsparcia zaréwno ze strony
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instytucji pomocy spotecznej, jak i organizacji pozarzadowych. Wyzwaniem staje sie
dostosowanie $rodowiska do potrzeb oraz wsparcie dla opiekundw rodzinnych, ktérzy
opiekuja sie starszymi cztonkami rodziny. Niektdre grupy spoteczne takie jak osoby starsze
chore otepiennie mogg byé bardziej narazone na wykluczenie spoteczne. Wsparcie i opieka
bedzie wyraznie dotyczyta réznych pokolen. Ze wzgledu na ztozonos¢ i szerokie horyzonty
tego zjawiska wazine jest, aby odnies¢ sie do relacji i wsparcia pomiedzy rézinymi
pokoleniami, takimi jak rodzice, dzieci, wnuki i dziadkowie. Pokoleniowe wsparcie dotyczy
zaréwno wsparcia finansowego, emocjonalnego, jak i praktycznego. Znaczgce wydaje sie
zachowanie réwnowagi pomiedzy obowigzkami zawodowymi a opiekg nad starszymi
cztonkami rodziny. Nim przejde do poszczegdlnych watkdw i bede szukat nowych zwigzkdw
pomiedzy réinymi elementami nalezy powiedzie¢ o kontekstach odkrywania
doswiadczania opieki, o tym czym ono byto w rozumieniu moich rozméwczyn i rozméwcow.

Pierwszoplanowym aspektem wydaje sie zwigzek z osobg chorg. Nastepnie
obowigzki jakie pojawiajg sie w trakcie opiekowania sie. W tym aspekcie istotny jest poziom
trudnosci
i czas jaki zajmuje dany obowigzek. Aby zapewni¢ tg najlepszg opieke opiekun musi
posiada¢ wiedze. Czyli opiekun musi zdoby¢ informacje na temat choroby i sposobdw
postepowania
z chorym. Codzienny kontakt z chorym wymaga duzo uwagi i zaangazowania co moze
powodowac stres i zmeczenie ze strony opiekuna.

To co byto wspdlne dla wszystkich bez wzgledu na ptec i relacje rodzinne to fakt
doswiadczania choroby otepiennej przez cztonka rodziny. Opiekunowie i opiekunki
zaczynali uczestniczy¢ w swiecie 0osdb chorych otepiennie. Zastanawiali sie wéwczas jaka
przyjgé forme bycia-przy-chorym? Stad rodzity sie pytania: jakie byto to doswiadczenie
w relacji rodzic-dziecko, jakie miedzy matzonkami, partnerami? Czym jest proces
opiekowania sie? Co ujawnito sie w tym doswiadczeniu? Czy jesli jeste$ corka lub synem, to
jest to poczucie obowigzku, przywigzania, a moze jeszcze inny wymiar relacji? Jesli jestes
wspotmatzonkiem, to czy jest to w dalszym ciggu przedtuzenie zwigzku matzeriskiego’®?

Jakiego rodzaju nowe relacje zaczynajg tu by¢ obecne?

70 Trege przysiegi matzenskiej ztozonej przed kierownikiem urzedu stanu cywilnego brzmi: "Swiadomy/Swiadoma praw
i obowigzkéw wynikajacych z zawarcia matzenstwa uroczyscie oswiadczam, ze wstepuje w zwigzek matzenski z (imie i
nazwisko drugiej z oséb wstepujgcych w zwigzek matzenski) i przyrzekam, ze uczynie wszystko, aby nasze matzenstwo
byto zgodne, szczedliwe i trwate." Zrédfo: Kodeks rodzinny i opiekuczy, Art.7§ 3. Inne stowa wypowiadane s3 podczas
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5.2. Poziomy doswiadczania opieki

Doswiadczanie opieki (experiencing care) a doswiadczenie w opiece (experience in
care) to dwa pojecia, ktére sg zwigzane ze sobg, jednak majg inne znaczenia. W literaturze
naukowej te pojecia sg szeroko dyskutowane przez Johna Keady, Charlotte Clarke, czy
Heather Wilkinson (Wilkinson, 2002); (Keady, 2003); (Kerr & Wilkinson, 2011); (Clarke,
2011). Doswiadczenie w opiece odnosi sie do ogdlnego doswiadczenia i wiedzy w zakresie
opieki nad osobami, ktére potrzebujg wsparcia. Doswiadczanie opieki nad osobg chorg
otepiennie to ztozony proces emocjonalny i praktyczny na ktéry sktada sie wiele poziomow.
Fundamentem tego do$wiadczania jest ciggte oddziatywanie na siebie osdb chorych i ich
opiekundow. Pierwszy zaobserwowany przeze mnie poziom obejmuje wiedze na temat
choroby otepiennej oraz reakcje na objawy choroby. Nastepny to zrozumienie potrzeb
i ograniczen osoby chorej. Kolejny to umiejetnos¢ komunikacji i interakcji z osobg chorg
otepiennie oraz taktyki radzenia sobie z trudnosciami pojawiajagcymi sie w opiece. Te
wszystkie poziomy majg wazne znaczenie dla jakosci zycia osoby chorej oraz jej opiekuna.

Jednym z pierwszych wyzwan tego doswiadczania byto stworzenie odpowiednich
warunkéw, aby zaspokoié¢ potrzeby osoby chorej otepiennie’. Otepienia to przewlekta
choroby mézgu. Gtéwnga cechg otepienia jest ograniczenie poznawcze majgce znaczenie dla
codziennego funkcjonowania. Istniejg rézne definicje otepienia. W tej chwili otepienia
nalezg do grupy zaburzehn psychicznych i zaburzed zachowania. Rodzaje otepien sa

skupione w grupie choréb oznaczone literg F zgodnie z Miedzynarodowg Statystyczng

$lubu koscielnego podczas ktérego matzonkowie udzielajg sobie sakramentu matzenskiego. Tresc przysiegi brzmi: Ja (imig)
biore Ciebie (imie) za zone/meza i $lubuje Ci: mitosé, wiernos¢ i uczciwosé matzeriskg oraz ze Cie nie opuszcze az do
$mierci. Tak mi dopomdz, Panie Boze Wszechmogacy, w Trojcy jedyny i wszyscy $wieci. Gdy wypowiecie przysiege, ksigdz
stwierdzi: Co Bdg ztgczyt, cztowiek niech nie rozdziela. W Kompendium Kosciofa Katolickiego czytamy: ,Sakrament
matzenstwa rodzi miedzy matzonkami wezet wieczysty i wytaczny. Zgoda, przez ktérg matzonkowie oddaja sie sobie
i przyjmuja wzajemnie, zostaje przypieczetowana przez samego Boga. Dlatego zawarte i dopetnione matzeristwo oséb
ochrzczonych nie moze by¢ nigdy rozwigzane. Ponadto sakrament ten udziela matzonkom koniecznej taski do osiggniecia
w 2yciu matzeriskim $wietoéci oraz odpowiedzialnego przyjecia dzieci i ich wychowania”. Zrédfo: Kompendium
Katechizmu Kosciota Katolickiego, Kielce 2005, s.113.

71 Eksperci okreslajg otepienie, demencje (tac. dementia) jako grupe choréb mdézgu powodujgcych dtugoterminowe
i czesto postepujace obnizenie zdolnosci poznawczych. Najczestszg odmiang otepienia jest choroba Alzheimera, ktorej
towarzyszy ztozonos$¢ objawow i procesow patologicznych. Choroba ta jest neurodegeneracyjng chorobg mdzgu, ktéra
powoduje stopniowa utrate funkcji poznawczych, takich jak pamieé, myslenie i mowe. W chorobie Alzheimera w mézgu
gromadza sie biatka, takie jak beta-amyloid i tau, co prowadzi do utraty neurondéw i potaczen nerwowych. Objawy choroby
réznig sie u réznych pacjentéw oraz w mdzgu zachodzg ztozone procesy patologiczne. Objawy choroby Alzheimera moga
obejmowac trudnosci z pamiecig, dezorientacja w czasie i przestrzeni, problemy z méwieniem i zrozumieniem mowy,
zmiany nastroju i zachowania, problemy z wykonywaniem codziennych czynnosci, a takze problemy ze snem i apetytem.
Do innych chordéb prowadzacych do otepienia nalezy zaliczy¢ choroby neurodegeneracyjne: otepienie naczyniopochodne,
otepienie z ciatami Lewy’ego, otepienie w chorobie Parkinsona, otepienie czotowo-skroniowe.
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Klasyfikacjg Chordb i Probleméw Zdrowotnych ICD-10 WHO’2. Wedtug ICD-10 demencja
jest typowo przewlektg lub postepujgcg chorobg modzgu z zaburzeniem kilku funkcji
poznawczych, np. pamieci, myslenia, orientacji, pojmowania, liczenia, zdolnosci do uczenia
sie lub mowy, ale bez ograniczenia Swiadomosci. Objawy muszg istnie¢ przez co najmniej
sze$¢ miesiecy. Zwykle chorobie towarzyszg zmiany kontroli emocjonalnej, zachowan
spotecznych i motywacji; sporadycznie objawy te wystepujg przed pojawieniem sie
ograniczen funkcji poznawczych (Felbeckeriin., 2020, s. 41).

Wobec objawéw tej choroby nalezy podja¢ konkretne czynnosci, ktére musza
wykonaé osoby opiekujgce sie. Wystgpienie choroby tworzy nowg sytuacje dla rodziny,
ktéra wymaga adaptacji i przeorganizowania zycia. Beata Szluz przedstawia etapy procesu
rozwijania sie otepienia na przyktadzie choroby Alzheimera. Zalicza do nich: pojawienie sie
objawdéw choroby, ktére stopniowo narastajg, diagnoza choroby, kryzys ktéry dotyka caty
system-catg rodzine, rozpad rodziny i przekazanie zadan do sfery formalnej opieki, zmiana
rél w rodzinie, Smier¢ chorego (Szluz, 2021, s. 80).

Wobec powyziszych kwestii wazne jest postawienia praktycznych pytan
dotyczgcych procesu inicjowania opieki i dziatan w jej toku: Jakie osoby stawaty sie
nieformalnymi opiekunami w przypadku chorego cztonka rodzin? Jak rozpoczynat sie
proces opiekowania sie chorym w rodzinie? Jakie zadania wchodzity w zakres obowigzkéw
opiekuna? W jaki sposéb cztonkowie rodziny radzili sobie z rolg opiekuna? Na jakie
wsparcie od panstwa i systemow opieki zdrowotnej oczekiwali opiekunowie? Jak réznity sie
poziomy wsparcia, ktére mogli otrzymaé opiekunowie w zaleznosci od dostepnosci
i skutecznosci systemdéw opieki zdrowotnej? Jakie byly konsekwencje braku
wystarczajgcego wsparcia panstwa dla opiekundw rodzinnych? Jakie musieli ponosié koszty
opiekiileczenia samodzielnie? Jak te zadania zmieniaty sie w czasie? Jak zmieniata sie praca
opiekuna wraz z nabywaniem kolejnych umiejetnosci? Na jakie aspekty opiekowania

zwracali uwage? Jakie byty najtrudniejsze doswiadczenia zwigzane z opieka?

72\W Polsce Miedzynarodowa Klasyfikacja Choréb ICD-10 obowigzuje od 1996 roku. W tej chwili w Polsce trwaja prace
nad przyjeciem jedenastej wersji klasyfikacji choréb i probleméw zdrowotnych ICD-11.
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5.2.1. Zjawiska i potrzeby doswiadczane przez cztonkdédw rodziny

W trakcie sprawowania opieki opiekun rodzinny dowiadywat sie od chorych,
bedacych jeszcze na wczesnym etapie choroby, kiedy byta mozliwa komunikacja jakie maja
potrzeby. Widziat w jakich sytuacjach, warunkach przebiegajg procesy opiekuncze. Jako
Badacz gromadzitem wiedze o warunkach procesu opiekowania sie. Cztonkowie rodzin
wskazywali jakie nalezy stosowac zasady, formy, metody techniki sprawowania opieki, zeby
jej przebieg byt prawidtowy. Ukazywali, jak modyfikowa¢ opieke, jakie stosowaé zasady,
metody. Historie opiekunéw rodzinnych ukazaty mozliwosci opiekowania sie w odniesieniu
do ich zyciowych doswiadczen, sytuacji rodzinnej, stylu zycia, zasobdw materialnych. Te
narracje opisujg i wyjasniajg relacje zachodzace miedzy opiekunem a chorym.
Przedstawiajg jakie s3 mozliwe zwigzki, interakcje, emocje. Ukazujg w jaki sposdb wyglada
opieka. W zyciu opiekuna istotne byty zdarzenia, ktére przezyt podczas bycia-w-chorobie
(te pierwsze, czyli tzw. ,jaskotki”, i nastepne). Mogg one postuzyé innym i daé¢ wiedze
dotyczacg tego, jak jest na poczatku tego doswiadczenia, jakie sg przejawy choroby, jakie
byty pierwsze dziatania opiekunicze, jakiego rodzaju emocje towarzyszyty sytuacji opieki.
Wazne jest doswiadczenie ,bliskiego cztonka rodziny” zwigzane z jego wiedzg, nawykami,
umiejetno$ciami jakie zdobywat w trakcie opieki i ciggtego bycia-z-chorym. Eksperci
podkreslajg znaczenie wartosci edukacji, zdobywanie wiedzy i nowych umiejetnosci przy
chorym. Opiekun rodzinny moze by¢ podmiotem, ktéry moze zmieni¢ postawe rodziny
i wptyna¢ na odpowiedni styl zycia (Pennacchini & Tartaglini, 2014). Stagd wazne s kolejne
pytania: Jakie dziatania podejmowat wobec swoich bliskich i czego doswiadczat od nich?
Jakie sg refleksje opiekuna zwigzane z doswiadczeniem opiekowaniem sie osobg chorg
otepiennie? Jakim doswiadczeniom zwigzanym z opiekowaniem sie osobg chorg otepiennie
poddawany byt opiekun? Na przyktad doswiadczanie relacji z systemem opieki zdrowotnej,
czy systemu wsparcia dla oséb opiekujacych sie osobg chorg otepiennie. Doswiadczanie
relacji z systemem odnosi sie do doswiadczenia opiekuna z réznymi instytucjami,
organizacjami i profesjonalistami, ktére dostarczajg wsparcia i ustug zwigzanych z opieka
nad osobg chorg otepiennie.

Moje rozmdwczynie i rozmowcy poszukiwali recepty na radzenie sobie z chorobg
otepienng oraz na dobre opiekowanie sie. Cztowiek potrzebuje koncepcji wiasnego

radzenia sobie w sytuacji bycia opiekunem. Koncepcje stanowig ramy, na ktérych mozna
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budowaé wiedze i doswiadczenie. Pomaga to przyswoi¢ i zorganizowaé powigzane
informacje. W kontekscie opiekowania sie osobg chora otepiennie, koncepcje moga poméc
opiekunom lepiej zrozumieé chorobe, jej przebieg oraz sposéb w jaki mozna poméc
podopiecznemu’?.

Kolejnym waznym obszarem opieki i relacji opiekunczej, ktéry chciatem badawczo
rozpoznaé¢ jest identyfikacja zmian zachodzgcych w zachowaniach i sposobie
funkcjonowania opiekundw. Zasadnicze pytania w tym obszarze brzmig nastepujgco: jak
zmienia sie zycie opiekuna? Zycie cztowieka, ktdry staje sie opiekunem rodzinnym zaczyna
by¢ prawdziwe a nie udawane w kontekscie opieki nad swoimi bliskimi. Dzieje sie to wtedy,
kiedy cztowiek decydujac sie na opieke ryzykuje, zmaga sie ze swoim zywiotem, zmienia
swoje zycie, odnajduje sie w trudnych sytuacjach, reaguje, staje sie odporny, uczy sie
koncentrowaé¢ na swoim celu. Opiekunowie rodzinni sg znani ze swojej sity, odwagi
i poswiecenia. Poznajg chorobe, poznajg siebie, doswiadczajg niepowodzen. Kazdy z nich
jest inny, bo cztowiek sktada sie z réznych cech.

W kazdej z historii jako Badacz odkrywatem wsréd opiekundw poczucie sensu
dziatania, walke o poczucie godnos$ci, odpowiedzialno$é, doswiadczenie wolnosci, tego, ze
opiekun moze mie¢ w sobie ,,wolnego ducha”, poczucie humoru, czutos¢ mezczyzny, site
kobiet to, ze przemiana jest mozliwa, respekt oraz zadziwienie. Czesto przychodzito
poczucie samotnos$ci w tej walce z chorobg. To co charakteryzuje moich rozméwcéw
i rozméwczynie to to, ze nie ulegajg tym trudnym emocjom, tym spowolnieniom tylko
walczg dalej. Dziatajg dalej. Ich uwienczeniem pracy, jej etapow sg wytchnienie, spetnienie,
rado$é, ulga, duma, satysfakcja, Swiety spokdj, odkrycie na nowo tozsamosci swojej i osoby
chorej otepiennie a takze wolnos¢, oddech, zmiane myslenia, dystans. W tym zmaganiu sie
z niesamodzielno$cig mozna dostrzec tozsamos¢ opiekuna i osoby chorej otepiennie’’,
Zgromadzone przeze mnie ,pytania wyzwania” miaty na celu zacheci¢ mnie jako

Badacza do kreatywnego myslenia, abym wyszedt poza swoje schematy myslenia. Te

73 Temat ten poruszany byt na corocznej okoliczno$ciowej konferencji w Polsce. Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich i
Zwigzek Stowarzyszen Alzheimer Polska organizuje co roku konferencje poswiecong osobom zyjagcym z otepieniem i ich
rodzinom, opiekunom. Ostatnia konferencja odbyta sie we wrzesniu 2022 roku. W 2022 roku w Polsce organizowana byta
kampania, ktéra koncentrowata sie na drodze do otrzymania diagnozy choroby Alzheimera lub innej choroby
demencyjnej, a takze na sygnatach ostrzegawczych demencji. Konferencja potwierdzita aktualny brak rozwigzan
systemowych w pomocy. Patrz: konferencja Alzheimer RPO wrzesien 2022.

74 Koto tozsamosci — model realizowany na autorskich warsztatach prowadzonych przez badacza pt. Ambulatorium
tozsamosci. Badacz ukfada droge zdobycia szczytu i pordwnuje ja do opiekowania sie, towarzyszenia osobom chorym
otepiennie.

75 (Dorot, 2016)
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pytania jednoczesnie stawaty sie wyzwaniami, z jakimi musiat zmierzy¢ sie kazdy z moich
rozmoéwcow i kazda rozmowczyni. Opiekowanie stawato sie stylem zycia. Oddaje to
geragogiczna koncepcja towarzyszenia w drodze. Autorka tej koncepcji przyjmuje
rozumienie towarzyszenia jako relacje miedzyludzka polegajgcg na wspdtobecnosci, na
byciu razem. Zdaniem Elzbiety Dubas towarzyszenie w drodze oznacza obecnos¢ przy innej
osobie w drodze jej zycia rozumianej jako doswiadczenie egzystencjalne. Dubas rozumie te
droge w kontekscie edukacji zorientowanej na staros¢, ale takze szerzej edukacji o starosci,
edukacji do starosci i edukacje w starosci. W tym podejsciu mieszczg sie takze geragogiczne
aspekty takie jak pokonywanie trudnosci zycia czy organizowanie zycia (Dubas, 2017, s. 82).
Oddziatywanie opiekuna rodzinnego na chorego cztonka rodziny odczytuje jako obszar
oddziatywan pedagogicznych. Maz lub partner, zona lub partnerka stajg sie osobami
towarzyszgcymi. Choroba otepienna staje sie trudnym doswiadczeniem, ktére nie utatwia
przemierzania drogi zycia. Opiekun i chory cztonek rodziny stajg sie przyktadem relacji
,by¢”. W powyzszym sformutowaniu ,opiekowanie stawato sie byciem” odnajduje tu
relacje z Innym. Pomoc swiadczona w formie codziennej opieki staje sie wsparciem
zewnetrznym ,towarzyszgce w drodze”. Takie ujecie jest znaczgce dla podejscia
geragogicznego (Kowalska-Dubas, 2020).

W innym miejscu Dubas ukazuje chorobe Alzheimera jako przyktad trudnych
doswiadczen egzystencjalnych opiekundéw rodzinnych chorego. Ttumaczy tam relacje
w chorobie Alzheimera jako ,towarzyszenie w drodze”. Przekonuje, ze ta relacja potrafi
unies¢ trudne doswiadczenia tej choroby.

»Jest to relacja geragogiczna, spoteczna, osobowa, relacja z Innym oraz relacja typu
,By¢”. W oparciu o analize doswiadczen trojga rodzinnych opiekundéw oséb chorych na
Alzheimera wskazuje kilka wymiaréw i zasad tej relacji, do ktérych zalicza: wymiar osoby
(personalistyczny) — zasade poszanowania chorego jako osoby, wymiar emocji — zasade
wzbudzania i podtrzymywania pozytywnych emocji, wymiar wspdlnoty — zasade
budowania wspodlnotowosci w rodzinie i spotecznym otoczeniu chorego, wymiar
komunikacji — zasade utrzymywania komunikacji z chorym, z uwzglednieniem rozumienia
i rozmowy.” (Dubas, 2019)

Kluczowe wydaje sie podejscie do relacji. Pisze o tym Teepa Snow w swoim

przewodniku méwigc o pozytywnym podejsciu do wszystkich relacji bez wzgledu na to, czy
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s to dzieci, dorosli czy osoby chore otepiennie’®. Relacje wzmacniaja sie, gdy mozemy
spojrze¢ na osobe w okreslonym momencie i potgczy¢ sie z nig taka, jaka jest. Interakcje,

wzajemne oddziatywanie na siebie 0sdb, przedmiotdéw lub zjawisk.

5.2.2. Sposoby radzenia sobie i rozumienia roli opiekuna

Cztowiek opiekujacy sie osobg chorg otepiennie jest w potrzasku nieustanych
dylematéw. Jest narazony na wiele putapek w obszarze zachowan osoby chorej, np. tego
jak rozmawiaé i jak reagowac wobec tych zmian. W jaki sposéb komunikowac sie z osobg
chorg otepiennie? Jak odpowiadaé na jej potrzeby? Beata Szluz doswiadczenie opieki nad
osobg niesamodzielng, chorg przewlekle okresla jako wyzwanie biograficzne. Zauwaza, ze
choroba przewlekta moze byé postrzegana jako zaktdcenie biograficzne w historii zycia
opiekuna. Chory cztowiek, rodzina oraz inne osoby z sieci relacji spotecznych wchodzg w
odmienny uktad interakcji (Szluz, 2022, s. 133). Z przeprowadzonych przeze mnie
wywiaddw wynika, ze proces ten zaczynat sie od rozterki, nastepnie przechodzit do
dziatania, uczenia sie a nastepnie odczuwania bezsilnosci. Ta Sciezka do$wiadczania wydaje
sie uwieziona w putapce, ktdra wynika z objawdéw choroby otepiennej. W doswiadczeniach
biograficznych cztonkdéw rodzin, ktérzy opiekowali sie swoimi bliskimi odnalaztem
powtarzalnosc tych proceséw. Analizujgc wywiady, w ktérych przedstawiali historie zycia,
odniostem wrazenie, ze cztowiek jest zamkniety w kregu tego doswiadczania. Rozterka,
dziatanie, uczenie sie, bezsilno$¢ i ponownie rozterka, dziatanie, itd. Nastepuje proces

kotowy tego doswiadczania, ktéry przedstawia schemat nr 1.

76 Teepa Snow, terapeutka jest twdrczynia modelu GEMS States — modelu, ktéry pomaga zrozumie¢ zmiany w ludzkich
umiejetnosciach i zdolnosciach, gdy chemia mdzgu zmienia sie w ciggu dnia. W modelu odwotuje sie do relacji, ktére na
co dzien sg trudne i wyczerpujg cztowieka. GEMS States Teepa Snow sktada sie z praktycznych spostrzezen i technik, aby
poprawic¢ swoje relacje i doda¢ chwile radosci do wszystkich aspektow swojego zycia. Cztowiek moze uczy¢ sie jak
budowad lepsze potgczenia, dostosowujgc swoje podejscie do stanu GEMS danej osoby, aby mdc tworzyé bardziej
znaczace interakcje miedzy wami, jak dostroi¢ mimike i mowe ciata, aby poméc ludziom w Twoim otoczeniu lepiej Cie
zrozumieé, jak dostosowaé swoje podejscie do typow osobowosci innych ludzi, aby zmniejszy¢ tarcia i pomdc w
budowaniu bardziej potgczonych relacji, w jaki sposdb mozesz uzy¢ Kreatoréw Relacji Teepa Snow do tworzenia silnych
i trwatych wiezi ze wszystkimi osobami w Twoim zyciu - zaréwno z dzie¢mi, jak i dorostymi oraz seniorami.
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Schemat 1. Proces kolowy doswiadczania (opracowanie wtasne).

Cztonkowie rodzin, ktdrzy po raz pierwszy zetkneli sie z chorobg otepienng swoich
bliskich nie spodziewajg sie nastepujgcych po sobie, spietrzonych i narastajgcych trudnych
sytuacji. Rozmoéweczynie i rozméwecy zdazyli juz na samym poczatku swojej nowej roli poznac
ztozonos¢ i specyfike tych sytuacji. Decyzja dotyczgca tego, czy opiekowac sie rodzicem,
wspotmatzonkiem w domu rodzinnym czy w instytucji nie nalezy do tatwych. Jest ona
potgczona z wewnetrznymi przezyciami zwigzanymi z koniecznoscig podjecia trudnej
decyzji, relacjami rodzinnymi, obawg przed spoteczng oceng tej sytuacji (np. przez
sgsiadow, znajomy, osoby z najblizszego otoczenia). Nie majgc zawodowego przeszkolenia
w zakresie oceny muszg podja¢ decyzje. Specyfika choroby otepiennej charakteryzuje sie
tym, ze takie decyzje opiekun wobec bliskiej chorej osoby bedzie musiat podejmowac
czesto ze wzgledu na nagte wystepowanie nowych objawdéw choroby (Steis i in., b.d.).

Tych momentédw zwigzanych z poczgtkowym etapem podejmowania decyzji
0 opiece w narracji opiekundéw jest bardzo duzo. W historii Adama na uwage zastuguje
fragment narracji, kiedy opowiada on o tym, jak prébowat znalez¢ najlepsze miejsce do
opiekowania sie zong’’. Jak odwiedzat réznorodne instytucje pomocowe. Rozmawiat
z pracownikami i nie odnalazt wtasciwego miejsca. W opowiesci Janiny pojawito sie stowo
matnia, ktdre rowniez oddaje wewnetrzny stan rozterki: byé albo nie by¢ opiekunem?

Matnia, to sytuacja bez wyjscia, taka putapka. Janina odnosita to stowo do konfliktéw

77 Niniejszy fragment zostat juz raz wykorzystany do ukazania sytuacji. W tym miejscu korzystam z niego ponownie
ukazujac inny kontekst/interpretacje sytuacji.
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rodzinnych zwigzanych z podjeciem decyzji kto w rodzinie ma sprawowac opieke nad
matka.

Janina: ,Ja wiem po swoim doswiadczeniu, ktére nie jest takie
odosobnione ze mndstwo ludzi po prostu wchodzi w tq chorobe
majgc gtebokie konflikty rodzinne z podopiecznym jakies stare
zapiekty niewyjasnione sprawy jakies Zale i w momencie, kiedy
opiekun podchodzi do chorego powiedzmy no dobra zaciska zeby.
Chce sie nim opiekowaé¢ a podopieczny mowi ,ukradtas mnie,
zabratas mi pienigdze” wynoszenie to jest. Kurcze to jest taka matnia
nie wiadomo co zrobi¢ w tym momencie i wtasnie ja tez sie w takiej
sytuacji znalaztam”.

Z pomocg moze przyjs¢ opiekunka z zewnatrz jednak to z kolei wigze sie z finansami.
Janina przywotuje stowa swojego autorytetu w tej dziedzinie:

Janina: , Teepa mdwi, ze jezeli jest taka sytuacja, zZe cztowiek chce is¢
w strone tego chorego, ale nogi mu same idq do tytu to nalezy po
prostu zatrudnic¢ osobe obcg, ktora jest bez tego bagazu, ktora nas
w tym momencie doskonale zastgpi [...]to bedzie 100 razy lepszym
opiekunem niz my. A nam to daje czas na ztapanie dystansu. By¢ moze
niektdrzy sq takimi opiekunami nie bezposrednimi przez cate zycie, bo
gdyby mnie na przyktad byto na to stac, ze miatabym pienigdze, Zeby
mame gdzieS w super zargbistym w osrodku umiesci¢ to
prawdopodobnie ja bym poszta tq drogq. Nie dosztabym do tego
punktu, w ktorym jestem dzisiaj, bo brak kasy mnie doprowadzif do
tego miejsca”.

O wewnetrznym przymusie, ktéry pojawit sie na poczatku tego doswiadczenia
opowiadat takze tukasz, syn opiekujgcy sie ojcem.

tukasz: ,Przymus jakby przymusowe poczucie, ze rzeczywistosc¢
mnie przymusza do jakichs nowych dziatan i zachowan, sytuacji, na
ktore nie bytem przygotowany. W ogdle nie miatem ani ochoty. Nie
miatem ich przepracowanych ze sobq, przemyslanych. Nagle
musiatem cos robic¢ czego nie miatem w planie. Po prostu, no yyyy...
nagly przymus. Pamietam to wyfqcznie jako doswiadczenie
negatywne. To, ze wtasnie przymus byt dla mnie negatywnym
doswiadczeniem”.

Weronika bedac zong, nagle stata sie opiekunkg swego meza mimo swej woli

i przezywa szok.

Weronika: , Najpierw to w ogdle byto niedowierzanie jak ta diagnoza
nastgpita. Choroba Alzheimera i dodatkowa Parkinsona. Mgz wtedy
miat 62 lata. No raczej nie byt pacjentem w podesztym wieku. Tylko
jeszcze w takim pdzno srednim. Wiec dla mnie na poczgtku to byt
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szok. Niedowierzanie. Pdiniej musiato przyjs¢ takie troche, jak
gdyby otrzezwienie i oswojenie sie z tym. Do tej pory ucze sie jeszcze
tej choroby. Zaczetam krok po kroku inne nastawienie do zachowar
meza. Na poczqtku wydawato mi sie, ze on w ogdle sobie zarty robi
jak nie wiedziat, jak zrobi¢ jakgs takqg prostq czynnos¢. No, ale
szybciutko sobie uswiadomitam, ze nie sq to wcale zarty. Po prostu on
nie wie jak to sie robi”.

Weronika poczuta sie zmuszona do podjecia zdalnej pracy w domu, gdzie przebywat
jej maz. Zona zauwazyta, ze te doéwiadczenia z chorobg powoli j3 zmieniajg, cho¢ caty czas
czuta, ze nie do koAca rozumie swojg sytuacje. Zona czuta takze bdl niepogodzenia sie z ta
sytuacja. Przyktadem doswiadczania silnych negatywnych emocji, ttumienia ich sg
nastepujace stowa:

Weronika: ,Mam w sobie brak pogodzenia sie z tym. Na razie to tak
sobie dusze w sobie to wszystko. Nie wyrazam tego na zewnqtrz”.

»,Duszenie bélu w sobie”, czyli ttumienie trudnych emocji moze prowadzi¢ do
rozwoju depresji, leku czy innych zaburzen emocjonalnych a takie do problemdw
zdrowotnych. Ta krétka wypowiedZ Weroniki oddaje trudng sytuacje opiekundw
rodzinnych. Profesor Jerzy Semkdédw w otwartych wywiadach pogtebionych wyodrebnia
kategorie objasniajgce trudnos¢ oddziatywan w opiece nad chorym na Alzheimera. Nalezg
do nich brak wiedzy na temat choroby Alzheimera i niepewno$é opiekunéw co do
prawidtowosci podejmowanych dziatani, nieuchronnosé postepédw choroby budowana na
Swiadomosci braku lekarstwa, dtugotrwaty proces pogarszania sie zdrowia chorego
potgczona z rosngcym zagrozeniem dla zdrowia opiekuna oraz stopniowa izolacja opiekuna
prowadzgca do poczucia samotnosci. Wnioski ptyngce z jego badan potwierdzajg ciezar
opieki opiekundéw rodzinnych zaréwno w sferze psychicznej, fizycznej, spotecznej oraz
ekonomicznej opiekuna. Wyrazem tego obcigzenia jest zjawisko ,kompleks
Alzheimerowski”. Kompleks w znaczeniu psychologicznym jako grupa emocji, mysli
i zachowan zwigzanych z danym problemem. Jako co$ tlumione i stojgce
w konflikcie z innym zachowaniem. W kontekscie choroby Alzheimera sformutowanie
ykompleks Alzheimerowski” wynika z relacji opiekuna z chorym cztonkiem rodziny.
Choroba otepienna ma wptyw na wiele dziedzin zycia pacjentéw iich rodzin. Psychologowie
czesto pracujg z osobami, ktére zmagajg sie z chorobami neurodegeneracyjnymi

pomagajgc im radzi¢ sobie z trudnosciami emocjonalnymi i psychologicznymi zwigzanymi
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z chorobg i jej konsekwencjami’®. ,Kompleks Alzheimerowski” dotyczy zwigzku z chorym,
kiedy to ich relacja zamienia sie ,,w jedno wielkie pasmo udreki, osamotnienia i beznadziei
a choroba Alzheimera wyznacza nieprzekraczalne ramy wspotbycia odrebnych, a
jednoczesnie zintegrowanych podmiotéw” (Semkow, 2021, s. 38).

Osobe, ktéra aktywnie angazowata sie, inicjowata czynnosci i podejmowata
konkretne realizacje, aby osiggng¢ zamierzone cele nazwatem cztowiekiem dziatania. Na
to okreslenie nakierowata mnie wypowiedZ pierwszego z moich rozméwcow: ,ja jako
cztowiek czynu” oraz jego historia zycia, ktéra dokfadnie ukazuje momenty dziatania.
Uzupetnitem to sformutowanie imieniem Adam, bo chciatem zaznaczyé, ze byt on
pierwszym cztowiekiem, z ktérym spotkatem sie i rozmawiatem, stat sie dla mnie
przedstawicielem ,tych” opiekundw rodzinnych. W konteks$cie opisu osoby nazwanej
,Cztowiekiem dziatania” mozna odnalezé elementy podejscia humanistycznego, ktore
zaktada, ze cztowiek nie jest jedynie biernym odbiorcg, ma bowiem wolng wole, wybdr, jest
indywidualnoscig’®. Ta orientacja wydaje sie podstawowag w byciu w roli opiekuna
rodzinnego. U kazdego z opiekundw rodzinnych dostrzegtem, ze osoby miaty motywacje i
determinacje do dziatania i osiggania celéw co pozwolito im na realizacje ich nowej roli w
zyciu. W przypadku opiekuna rodzinnego, podejscie humanistyczne pozwalato mu na
uwazne stuchanie i zrozumienie potrzeb i celéw swoich podopiecznych oraz wspieranie ich.
Podejscie humanistyczne w dziatalnosci pedagogicznej (ksztatcenia i samoksztatcenia
cztowieka) skupia sie na indywidualnych potrzebach podopiecznego i na stworzeniu

przyjaznego, wspierajgcego i tworczego $rodowiska®’. O perspektywie pedagogicznej

78 Chorobie Alzheimera towarzyszy ztozonos$¢ objawdw i proceséw patologicznych. Choroba ta jest neurodegeneracyjna
choroba mozgu, ktéra powoduje stopniowa utrate funkcji poznawczych, takich jak pamie¢, myslenie i mowe. W chorobie
Alzheimera w médzgu gromadza sie biatka, takie jak beta-amyloid i tau, co prowadzi do utraty neurondw i pofaczen
nerwowych. Objawy choroby réznig sie u réznych pacjentéw oraz w médzgu zachodza ztozone procesy patologiczne.
Objawy choroby Alzheimera mogg obejmowac trudnosci z pamiecia, dezorientacjg w czasie i przestrzeni, problemy
z mOwieniem i zrozumieniem mowy, zmiany nastroju i zachowania, problemy z wykonywaniem codziennych czynnosci,
a takze problemy ze snem i apetytem.

79 Elementy podejScia humanistycznego mozna odnalezé w pogladach Carla Rogersa, ktéry podkresla znaczenie
samorealizacji, autonomii i indywidualnosci jednostki. Jednostka jako aktywny uczestnik w procesie rozwoju i
ksztattowania swojego zycia. Patrz: (Rogers i in., 2018). Na wymienienie w tym kontekscie zastuguje takze Viktor Frankl,
ktérego logoterapia skupia sie na znaczeniu sensu zycia i poszukiwaniu celéw. Frankl podkresla aktywng postawe
cztowieka w odkrywaniu i realizowaniu sensu swojego istnienia. Patrz:(Frankl i in., 2018), (Frankl & Wolnicka, 2018)

80 Tylko co z zatozeniami, ze osoby uczace sie same okreslajg swoje cele i potrzeby i sg zdolne do samodzielnego
rozwigzywania probleméw i podejmowania decyzji? Nie moge tutaj zastosowac catego podejscia humanistycznego. Co
w przypadku, kiedy osoba starsza traci poczucie niezaleznosci i samowystarczalnosci z powodu choroby otepiennej? Jest
to sytuacja alienujgca osobe chora otepiennie. Mimo to gtéwny nurt pracy terapeutycznej z osobami chorymi otepiennie
polega na tym, aby zachowa¢ sprawnos¢ i samodzielnos¢ tej osoby jak najdtuzej. Opiekunowie powinni zapewnic jak
najwiecej autonomii i swobody wyboru swojemu podopiecznemu. Przedsiewziecie opiekuricze jakim jest podjecie sie
rodzinnej opieki nad chorym cztonkiem rodziny wpisuje sie w nurt humanistyczny i jest dziatalnoscig pedagogiczna.
W kontekscie opieki nad osobg chora otepiennie nalezy zastosowac jeszcze inne koncepcje.
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w kontekscie starosci pisze Anna Gutowska przywotujgc koncepcje geragogiki i specjalnych
potrzeb edukacyjnych odwotujgc sie do zasad Montessori oraz walidacji gerontologicznej,
specyficznej metody komunikacji wobec o0séb chorych otepiennie wg Naomi Feil
(Gutowska, 2016, s. 76). Walidacja gerontologiczna to podgzanie za chorym na demencje
i za jego Swiatem. Wedtug teorii walidacji gerontologicznej (Validation nach Naomi Feil) ze
strony opiekuna osoby starszej muszg m.in. wystgpié¢ facznie trzy czynniki: akceptacja,
empatia i samokongruencja (niem. Akzeptanz, Empathie, Selbstkongruenz). Opiekun musi
rowniez nauczy¢ sie, ze w stosunku do osdb z demencjg nie wolno stosowaé pytania
»dlaczego” a jedynie pytania typu kto, co, gdzie, jak, kiedy (Feil i in., 2020).

Jak sie okazato, ten wywiad pozostawit we mnie ogromny $lad, sformatowat moje
refleksje i podejscie do kolejnych oséb. Sytuacja oséb z otepieniem i ich bliskich jak opisuja
raporty jest alarmujgca i modwigca o nieodpowiednim przygotowaniu opiekunéw
rodzinnych
i formalnych do tej roli (Imiotczykiin., 2020, s. 70). Tym bardziej kiedy odkrywatem impulsy
do dziatania cztonkéw rodzin stawaty sie one dla mnie bardzo istotne i wazne zauwazenia.
To dziatanie odkrywatem w zaangazowanej postawie kazdego z opiekundéw. Ich dziatania
byty osadzone w realizowaniu opieki domowej, w tym: wychodzeniu poza schematy
instytucjonalnej opieki, intensywnym poszukiwaniu rozwigzan, podazaniu blisko chorego
cztonka rodziny w $lad za ,,nim” (niejako kryjgc sie w jego cieniu), tworzeniu wizji opieki,
byciu innowatorem, dazeniu do panowania nad swoim Zzyciem i zyciem chorego,
w stawianiu problemow, uczeniu sie samodziatania. Dziatanie przejawiato sie takze w tym,
ze nikt ich nie wspierat w edukacji, oni uczyli sie sami z siebie. Stawali sie krytyczni wobec
rzeczywistosci dotyczace] sytuacji oséb chorych otepiennie. Starali sie samodzielnie
poszukiwaé i dobierac sobie wiedze, ktéra poprawiata ich jakosc¢ zycia z chorym otepiennie
(Rudnicki, 2016b, s. 57).

Obszary te zogniskowaty sie w pytaniu jak inni opiekunowie rodzinni doswiadczaja
Swiata osoby chorej otepiennie. Co u nich sie dzieje? Czego doswiadczajg? Jak uczg sie
swoich podopiecznych i zycia z nimi? W kazdej kolejnej opowiesci opiekuna odnajdywatem
cztowieka o charakterystycznych cechach, sile, misji, powotaniu, kompetencjach,
wyksztatceniu, doswiadczeniu, zawodach, sprycie, pragmatycznosci, mozliwosciach,
otoczeniu, taktykach dziatania, pogladach, uczuciach, swiadomosci, umiejetnosciach

podejmowania decyzji.
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Aktywnos$¢ w zyciu cztowieka wystepuje od jego poczecia do kresu zycia. Od
momentu poczecia cztowiek jest zdolny do dziatania i podejmowania aktywnosci. Ta
zdolnos¢ towarzyszy mu przez cate zycie. Poziom aktywnosci ulega zmianom w zaleznosci
od wielu czynnikéw. Nalezg do nich m.in. stan zdrowia, wiek, doswiadczenie zyciowe,
sytuacja zyciowa. Takim czynnikiem wptywajgcym na aktywnosé cztowieka jest choroba
bliskiego cztonka rodziny. Przedstawione historie cztonkéw rodzin, ktérzy zdecydowali sie
na rodzinng opieke s3 dowodem tego, ze aktywno$¢ cztowieka posiada charakter
rozwojowy (Czarnecki i in., 2018, s. 34). Jan przyjat taktyke czynu; dziatania. Nie zatrzymat
go fakt, ze choroba matzonki jest nieuleczalna, ze chora zona nie wrdci juz do zdrowia.
Pozegnat sie z zong, aby Swiadomie zakonczy¢ wspdlne zycie. Dzieki swoim kompetencjom,
swojemu wyksztatceniu, doswiadczeniu zawodowemu stawat sie skuteczny w dziataniu.
Maz zauwazyt, ze wokdt niego nie ma kompetentnych ludzi. Postanowit dotaczy¢ do
stowarzyszenia. Wspdétmatzonek we wszystkich swoich wypowiedziach wktadat wartos¢
edukacyjng. W swoich wypowiedziach starat sie przekazywac¢ wartosciowe informacje,
ktére zwiekszaty wiedze o chorobie. Przyktadem jest fragment narracji, kiedy mowit
0 porozumiewaniu sie z zonag:

Jan: ,Tak, to juZz nie jest werbalne porozumiewanie sie. To nowy
jezyk: walidacja. Tu wtasnie dotyk odgrywa bardzo duzg role. Trzeba
to robic¢ bardzo umiejetnie. Tez trzeba sie tego nauczy¢ i mozna sie
tego nauczyé, bo raz na jakis czas organizujemy kursy w tym
zakresie.

Jan promowat refleksje i w swoich wypowiedziach zachecat do refleksji i analizy
prezentowanych informacji. Méwiac dalej o relacji z zong opisujgc o odczuciach opiekuna:

Jan: , Ta choroba zmienia osobowosc¢ cztowieka zewnetrznie. To jest
ten sam cztowiek, aczkolwiek ma juz réznego rodzaju dysfunkcje
psychomotoryczne. Przede wszystkim zmienia sie osobowosc. Tak
scharakteryzowatem tq relacje, Ze ja daje z siebie wszystko, co jest
mozliwe. Natomiast z drugiej strony odbieram to jako taki wfasnie
yy no troche wtasnie pusty... pusty taki oddzwiek.”

Jan stat sie specjalistg w dziedzinie choréb otepiennych. Petni odpowiedzialng role
W organizacji pozarzagdowej. Spotyka sie i inspiruje innych do dziatania:

Jan: ,mozna sie ze mnq spotka¢ w kazdy czwartek w czwartek.
Jestem na dyZurze w siedzibie stowarzyszenia. W kazdy poniedziatek
spotykam sie z osobami potrzebujgcymi pomocy wsparcia
psychicznego, ale rowniez ukierunkowania w jaki sposob poruszac
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sie po tych nie catkiem dobrze zorganizowanych urzedach. Jak sie
poruszac w stuzbie zdrowia, jak poruszac sie w opiece spotecznej?
Skqgd mozna uzyskaé pomoc? W jaki sposéb mozna dotrzec do jakiejs
wiedzy? Wiedza niestety na temat tej choroby jest bardzo mata i
czesto jest niewtasciwa. W ogdle ta choroba, tych chory sie
stygmatyzuje. Jest jedno wielkie nieporozumienie, bo przecietny
cztowiek myslgc o chorobie otepiennej tgczy jq z chorobg
psychiczng. To nie ma nic wspdlnego. To sq choroby neurologiczne
neurodegeneracyjne, ktdre sq zupetnie odrebng grupq chordb.
Choroby bardzo trudne i choroby, ktére mozna nieco tagodzic.
Mozna tagodzi¢ przebieg tych chordb. PrzewazZnie opiekunowie sq
zagubieni, wpadajg w panike, kiedy widzq, Ze ich bliska osoba
zaczyna miec problemy takie demencyjne. Nie bardzo wiedzg, gdzie
pojsc u jakiego lekarza szukac¢ pomocy, diagnozy. Nie wiedzqg, gdzie
mogq zwrdci¢ sie, do jakiego osrodka pomocy spotecznej. Te
organizacje nie sq jakos tak nagtasniane. Nie bardzo funkcjonuje to
w przestrzeni publicznej. Krotko méwigc w zwigzku z tym wtasnie
miedzy innymi mojq rolg jest opowiadanie tym ludziom co majq
robi¢ na kazdym etapie choroby.”

Wypowiedz Jana sugeruje m.in, ze istnieje duza potrzeba edukacji spoteczeristwa
na temat chordb neurologicznych i neurodegeneracyjnych oraz sposobéw w jaki mozna
poméc chorym i rodzinom.

Janina, ktdra dzis mieszka z matka, jest honorowym cztonkiem fundacji. Dzi$ corka
mowi o tym, jak jest to mozliwe, ze z opieki mozna czerpac satysfakcje. Jest ambasadorka
Positive Approach to Car i twierdzi, ze dopdki nie ma leku, jest opieka®. Jak sama mowi
doswiadczyta ,objawienia”, czyli zmiany myslenia o opiece: zeby przez to przejsé,
potrzebowata wsparcia innych oséb. Momentem przetomowym w zyciu cérki byt udziat
w spotkaniu warsztatowym na ktédrym wystgpita Teepa Snow, amerykanska ekspertka
w dziedzinie opieki nad osobami z demencja®2. Przemiane postawy wzgledem chorego
przedstawia ponizsza rodzinna sytuacja, kiedy w pierwszym etapie Janina przywozita do
swego domu mame chorg otepiennie:

Janina: ,MdJj syn miat z nig problem. Kiedy babcia byta
agresywna potrafita mnie jakos tak Chwyci¢ mocno. Widziatam,
jak zaciska zeby, zeby mi tylko bdl zadaé. Na mojego syna
potrafita sie wulgarnie odezwaé. On jej mdéwit Babciu a ona
tamata mi krzaki w ogréodku, bo tylko szta jak taki combine
harvester (kombajn zbozowy) od krzaczka do krzaczka

81 https://www.fdaap.pl/zespol-0
8218.09.2019 r. Torun, ,,Pozytywne podejscie do opieki. Choroba Alzheimera i inne formy demenc;ji”
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i wytamywata mftode gatqzki. Mdj syn wiedziat, ze mnie to
denerwuje wiec tazit za nig mowit - babciu prosze nie tam tych
gatgzek, mama cie prosita. A ta potrafita sie odwrdcic i rzuci¢ w
niego tymi potamanymi koricami i powiedzie¢, ze ma
wypierdalaé. Wtedy przylatywat do mnie sie skarzyc, ze babcia
tak mu powiedziata. On juz tu jej nie chce. Mam jg odwiez¢. Po
co tqg wiedime tu przywozisz. Teraz jak jest taki uktad w tej
chwili, Ze mama jest spokojna ja jestem spokojna to reszta
rodziny akceptuje mame bez problemu. Gadajq do niej czasami
to tam, Ze babcia jest gadajq jakies gtupoty usmiechajq sie do
niej ona usmiecha sie do nich ona nie wie kto jest kto, ale wszyscy
sq przyjazni nastawieni i ogdlnie jest spokdj.”
W historii cérki i jej rodziny zauwazytem wyrazne przejscia od nienawisci, od agresji,
od checi przywalenia topatg do epifanii i pewnego rodzaju normalnosci w relacji z matka.
Dla tukasza na poczatku proces opieki nad rodzicem byt negatywnym
doswiadczeniem zwigzanym z poczuciem przymusu zajecia sie tg sprawga. Po podjeciu
decyzji, stopniowo zdobywat wiedze, konsultowat sie i zaczat dba¢ o swojg kondycje
psychicznag. W opiece nad ojcem przyjat taktyke wychodzenia naprzeciw trudnym
sytuacjom. Uwazat, ze inaczej nie datby rady. Wewnetrzng rozterke mozna odczytaé w jego

stowach:

tukasz: ,nie dato sie tego robi¢ rownoczesnie przy zachowaniu mojej
dawnej tozsamosci, ze jakbym dalej pracowat w muzeum, Ze dalej
bym byt takim jakim bytem. To by sie nie dato tego zrobic. No i tutaj
bytbym skazany na jakis kryzys, chorobg psychiczng, nie wiem, jakqs
dezintegracje osobowosci. Nie wiem co mogfoby sie wydarzyc. Wiec
to jakby byta taka proba wyjscia naprzeciw. Takie jakby zagazowanie
sie w petni.”

Syn przekraczat granice swoich doswiadczen eksperymentujgc z lekami na
otepienie. Dzieki doswiadczeniom opieki nad ojcem skupit sie na temacie opiekowania. Po
Smierci ojca zatozyt firme wspierajgca opiekundw. Syn uwazat, ze opieka nad rodzicami jest
potrzebna i ma swojg warto$é. Bardzo mocno pracuje nad tym, aby przygotowaé sie na
swojg staros¢ i swoje otepienie. tukaszowi w wyniku tego doswiadczenia zrodzito sie
marzenie, aby zorganizowac szkoty opiekowania sie na wzér szkét rodzenia.

Weronika jako zona opiekujgca sie mezem, przyjeta strategie zachowania spokoju
i zdobywania wiekszej cierpliwosci. Czytata, szukata informacji, potrafita znalezé dzienny

osrodek wsparcia dla meza, odnalazta w Internecie filmiki instruktazowe, aby wyobrazi¢

sobie tg chorobe, zrozumieé na czym polega, w jaki sposdb zmieni jej codzienne zycie. Zona
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robita to po to, aby zrozumieé¢ doswiadczenia, stany, zachowania meza
wywotane/spowodowane chorobg. Zona miafa nadzieje wygra¢ z Alzheimerem.

Weronika: ,,Zaczetam sie po prostu tej choroby mowiqc najzwyczajniej
w Swiecie uczyc. Czyli cos tam sobie czytatam. Zakupitam sobie jakgs
tam ksigzke ,, Wygraj z Alzheimerem®”. No chciatam wygra¢. Zaczetam
sie jeszcze zastanawiac co tu mozna zrobi¢ na ten moment. Tam gdzies
tam napisatam, bo tam przeczytatam, ze mogq by¢ takie badania. Cos
w rodzaju elektrostymulacji mdézgu. Ale to mi tam w ogdle nie
odpowiedziano. Znalaztam jakqs klinike. Znalaztam tez takq
informacje, Zze mogqg by¢ pomocne takie kropelki, olejki CBD. No ale to
miatam jeszcze, jak gdyby dodatkowg czynnos¢ do pamietania. Bo to
tam trzeba 20 minut przed jedzeniem albo po. Musiatam sobie to
organizowac, no przez pare miesiecy. Ale to wydaje mi sie, ze to jednak
jakos to tam mato to dawafto.”

Weronika realizowata wskazéwki i chciata wygrac¢ z chorobga. O jej motywacji do
dziatania Swiadczg starania, aby maz uczyt sie czegos$ na pamieé, aby chodzit do neurologa,
aby ¢wiczyt pamieé, pozostat aktywny na miare swoich mozliwosci. Jednak, kiedy widziata,
Ze jej starania nie dawaty jaki$ postepdw tracita motywacje i miata watpliwosci co do swoich
wyboréw. Mimo to, zaczeta wykorzystywacd ,przebtyski” meza, gdzie mozna bylo jeszcze
cos$ zrobi¢, jak sama moéwita ,,cos wykrzesac”. , Przebtyski” to pojecie odnoszgce sie do
choroby otepiennej i zwigzane jest z utratg pamieci. Osoby chore otepienne mogg
doswiadczaé ,przebtyskdw”, czyli krétkotrwatych okreséw, w ktorych przypominajg sobie

zdarzenia

83 Wygraj z Alzheimerem: pierwszy skuteczny program w profilaktyce i leczeniu zaburzen funkcji poznawczych to
przewodnik, ktérego autorem jest Dale E. Bredesen, lekarz medycyny. Bredesen bada podstawowe mechanizmy lezace u
podstaw procesu neurodegeneracyjnego i przektada te wiedze na skuteczne terapie choroby Alzheimera. Opracowat
nowe podejscie do leczenia choroby Alzheimera. W $wiadomosci lekarzy i opiekundw rodzinnych choroba Alzheimera
jest choroba nieodwracalng i nieuleczalng. Ksigzka Wygraj z Alzheimerem prezentuje skuteczne rozwigzania w
profilaktyce i leczeniu choroby Alzheimera. Bredesen opracowat protokdt leczenia (ReCODE Protocol - Reversal of
Cognitive Decline, czyli odwrdcenie spadku funkcji poznawczych), ktéry opiera sie nie na fagodzeniu skutkéw choroby, ale
na usunieciu jej przyczyn. Protokét ten polega na 36 punktowej strategii, ktéra obejmuje kilka dziedzin medycyny, w tym:
suplementacji, treningu umystowego i fizycznego, zmiany stylu zycia i farmakoterapii. Bredesen przedstawia wyniki swych
badan mdéwigce m.in. o tym, ze na 10 chorych 9 z nich udaje sie poprawic¢ procesy myslowe tak, ze wracajg do pracy i
zycia towarzyskiego, s3 w petni samodzielni i na nowo ciesza sie zyciem. Jednak te badania byty przeprowadzone na
matych grupach pacjentéw i nie byty potwierdzone w badaniach klinicznych na wieksza skale. Poréwnujac chorobe
Alzheimera do cukrzycy moézgu Bredesen wyrdznia 3 typy choroby: zapalny, niezapalny i korowy. Metoda leczenia
Bredesena zaktada terapie, w ktéra nalezy wigczy¢ nastepujace czynniki: dieta, poszczenie przez 12 godzin celem
wywotania ketogenezy, redukcja stresu, optymalizacja snu, ¢wiczenia fizyczne, ¢wiczenia pamieci, utrzymywanie poziomu
homocysteiny, utrzymywanie poziomu witaminy B12, wyleczenie stanéw zapalnych, insulina na czczo, naprawa
mikrobioty jelitowej, utrzymanie odpowiedniego poziomu witaminy D3, stosowanie $redniotaricuchowych kwaséw
ttuszczowych. Tzw. protokdt Bredesena stanowi holistyczne podejscie do poprawy zdrowia mdzgu i zapobieganie
chorobie. Jak dotagd nie ma wystarczajacej ilosci badan naukowych, ktére potwierdzityby skutecznosé tej metody. Stad
jego podejscie nie jest uznawane jako standardowe leczenie choroby Alzheimera. ReCODE Protocol opiera sie na
podejsciu personalizowanego leczenia choroby Alzheimera, w ktérym identyfikuje sie czynniki ryzyka i przyczyny choroby
u danego pacjenta a nastepnie dostosowuje terapie do jego indywidualnych potrzeb. Weronika ma nadzieje, ze taka
droga pozwoli jej wygrac¢ z choroba.
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z przesztosdci. Niestety te chwilowe powroty pamieci sg krétkotrwate i pojawiajg sie
spontanicznie®*. Dla zony te ,przebtyski” byty takim tacznikiem, sposobem na kontakt
z ,tamtym” cztowiekiem, czyli z osobg, ktdrg kiedys znata i ktérg obecnie opiekuje sie w tej
trudnej chorobie. Doswiadczanie réznych emocji i wyzwan zwigzanych a utratg pamieci
oraz ze stopniowg zmiang zachowania i osobowosci chorego staty sie waznym rodzajem
doswiadczania. Zona powoli zaczynata uczyé sie by¢ bardziej cierpliwg i zupetnie inaczej
podchodzi¢ do meza. Starata sie dociera¢ w delikatny i spokojny sposéb do chorego meza.
Zona czuta, ze powoli staje sie bardziej wyrozumiata dla chorego meza, zaczynata robi¢ to
co mozna. Zaczynata od drobnych pozytywnych rzeczy takich jak wspdlne ogladanie
meczéw. Zaczeta zmieniaé sie jako opiekun, kiedy zrozumiata chorobe. Zaczynata rozumiec
chorobe, ale nie akceptowata je;.

Historie bycia opiekunem rodzinnym mozna odczyta¢ jako uczace doswiadczenie
(Jurgiel-Aleksander, 2017). Nagle w swoim zyciu cztonkowie rodzin musieli odnalez¢ sie
w temacie opieki nad dorostg osobg chorg otepiennie. Od momentu uzyskania diagnozy,
doswiadczajgc kazdego etapu choroby w zyciu codziennym, zauwazytem okres$lone fazy
zaangazowania sie cztonkdw rodziny: zaangazowanie sie w diagnozowanie, zaangazowanie
sie w szukanie pomocy, zaangazowanie w komunikacje z chorym oraz zaangazowanie sie
we wspdlne przezywanie codziennosci.

Poczucie obowigzku i odpowiedzialnosci (w relacji rodzic-dziecko, matzenstwo),
wtasna biografia, Swiadomos¢, wiedza (kompetencje), umiejetno$¢ organizowania opieki
to wszystko sprawiato, ze opiekowanie sie osobg chorg otepiennie w domu rodzinnym
stawato sie mozliwe. Zaangazowanie cztonka rodziny w role opiekuna bliskiego stawato sie
fundamentem dalszych dziatarn. W tym doswiadczaniu najwazniejsze dla niego/niej byto
skomunikowanie sie z bliskim. To doswiadczenie kolejnej sytuacji kryzysowej, ktéra
wptywata na rodzaj opiekowania sie i jako$¢ zycia codziennego. Stad poprzez

praktykowanie rodzity sie rdzne taktyki w opiekowaniu.

84 Osoby z chorobg Alzheimerem majg trudnosci z utrzymaniem informacji w pamieci krotkotrwatej oraz z tworzeniem
i przechowywaniem nowych wspomnien. ,,Przebtyski” sg wyjatkiem, ktére nabierajg wielkiego znaczenia dla opiekunéw
rodzinnych. To wifasnie ,,przebtyski” moga by¢ sposobem na przypomnienie sobie dobrych chwil, ktére przezyli z chorym,
na poczucie, ze nadal taczy ich z nim jakas wiez. W przypadku oséb opiekujacych sie bliskimi z chorobg Alzheimera wazne
jest wsparcie psychologiczne i odpowiednie przygotowanie do petnienia roli opiekuna.
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5.2.3. Systemowe braki

Kazdy cztonek rodziny, ktéry podejmowat decyzje o zaspokojeniu potrzeb chorego
stawat sie nieformalnym opiekunem. Wraz z podjeta decyzjg o opiekowaniu sie rozpoczynat
sie proces opiekowania. Kazdy z cztonkdw rodzin radzit sobie na swdj sposéb i kazdy z nich
reagowat inaczej. W pierwszym odruchu chciat polegaé na panstwie i jego systemach
opieki zdrowotnej majgcych na celu wsparcie chorych i ich opiekunéw. W zaleznosci od
dostepnosci i skutecznosci tych systemoéw, opiekunowie mogli doswiadczaé réznych
poziomodw wsparcia.

W systemie opieki zdrowotnej pierwszym szczeblem jest podstawowa opieka
zdrowotna, to tam moi rozmdéwczynie i rozmdwecy udali sie na poczgtku. Tam dowiadujg
sie, ze potrzebujg leczenia specjalistycznego. Jednak nie wszyscy lekarze rodzinni podajg
wiasciwe informacje. Méwi o tym doswiadczenie Jana:

Jan: ,na pierwszym etapie u lekarza rodzinnego powinna by¢ petna
informacja do kogo sie udac i kto moze pomoc ze strony lekarzy
specjalistow. Powinno byc bardziej wnikliwe poznanie tego chorego.
Ja czesto stysze, ze lekarz nawet nie odrywat wzroku od komputera
podczas wizyty. Po takiej wizycie przychodzq do mnie opiekunowie i
mowigq prosze pana, ale ten lekarz miat tytut profesorski. A on nawet
nie spojrzat, bo patrzyt tylko i sprawdzat cos tam w komputerze, bo
tam ma wszystkie dane. | ten lekarz méwi... aha to... co.... to... jak?
Aha, tak, no dobrze, to recepta, dziekuje i do widzenia.”

Ambulatoryjna opieka specjalistyczna to kolejny szczebel systemu opieki
zdrowotnej, ktéry muszg pokonac¢ cztonkowie rodziny. Muszg odnalezé wiasciwego
specjaliste. Niestety nie jest to tatwy etap. Lekarz powinien przedstawié przed cztonkiem
rodziny perspektywe faz choroby otepiennej. Dla moich rozméwczyn i rozméwcow na tym
poziomie rozpoczynata sie ztozona faza poznawania choroby i ,Innego” bliskiego. Na tym
etapie poszukiwali lekarstwa na chorobe, szukali odpowiednich lekarzy, poszukiwali
pomocy panstwowej. Byta to takze faza rozpoznawania otoczenia, swych zasobdéw
i badania relacji rodzinnych. O braku swiadomosci i wiedzy lekarzy podstawowej opieki

zdrowotnej swiadczg stowa Jana:

Jan: ,bardzo czesto zdarza sie, ze lekarze rodzinni w sytuacji, kiedy
podejrzewajq jakies problemy otepienne kierujg do neurologa nie
wiedzqgc, Ze neurolodzy majq bardzo rézne specjalizacje. Chorobe
(ten potencjalny chory, no bo nie ma badan przesiewowych) lekarza
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moze tylko podejrzewac, Ze jest to jakis problem natury wtasnie tej
poznawczej. Powinny by¢ tam badania przesiewowe.”
Jan taczyt tg problematyke z rozwigzaniem, ktoére wprowadzity inne
kraje Unii Europejskiej, a Polska wcigz nie zajmuje sie tym tematem.

Jan: »hie wprowadzono tego Narodowego Planu
Alzheimerowskiego. ZatoZzenia od 2011 roku sq opracowane. Jest to
wszystko znane. Powstafo opracowanie u Rzecznika Praw
Obywatelskich na temat sytuacji oséb z chorobami otepiennymi.
Jest tam bardzo szczegdtowo opisana sytuacja, ktora ogdlnie jest
zta. Wynika to z braku finansow na ten cel nie przeznacza sie
odpowiedniej ilosci srodkdw budzetu, zeby rozwing¢ informacje, bo
informacji brakuje to taki pierwszy element, ktdrego brakuje jest
brak informacji.”

Jan poruszat kwestie raportu opublikowanego w 2016 roku pt. Sytuacja osob
chorych na chorobe Alzheimera w Polsce. W raporcie tym zgromadzono najwazniejsze
aspekty organizacji opieki nad osobg chorg otepiennie (Szczudlik iin., 2014, s. 42). Trudnosci
te potwierdza raport Najwyzszej lzby Kontroli z 2017 r. Paristwo oraz instytucje publiczne
nie byty dostatecznym wsparciem dla chorych i ich opiekundéw, a jedynie organizacje
alzheimerowskie spetnity swoje zadania. Raport ten wskazuje w podsumowaniu, ze nie
stworzono skutecznego i efektywnego rozwigzania probleméw chorych i ich opiekundw,
a caty ciezar opieki jest przerzucony na rodzine i dlatego nastepuje wypalenie sie opiekundéw
(Ustugi opiekuricze swiadczone osobom starszym w miejscu zamieszkania, 2018).

Narodowe plany dotyczace choroby Alzheimera zostaty juz opracowane w 25
krajach europejskich®. Wedtug raportu Polskiego Stowarzyszenia Pomocy Osobom
z Chorobg Alzheimera dotyczgcego zaawansowania Polskiego Planu Alzheimerowskiego,
mozna zauwazy¢, ze mimo pewnych zmian, nadal brak jest postepu w systemowych
rozwigzaniach®. Mowi takze o tym najnowszy raport NFZ (NFZ o zdrowiu. Choroba

Alzheimera i choroby pokrewne, 2022).

Mimo tych dziatan, niektorzy z opiekundw rodzinnych podkreslali, ze czujg sie

wykluczeni spotecznie. Jan podkreslat, ze sytuacja osdb starszych jest juz wnikliwie

85 https://www.alzheimer-polska.pl/polski-plan-alzheimerowski/ , Stan: 2.03.2023 r.
86 https://alzheimer-waw.pl/wp-content/uploads/2020/09/info-na-21-1X-2020.docx , Stan:2.03.2023 r.
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zbadana, odwotywat sie do przeprowadzonych badari PolSenior®” pod kierunkiem
P. Btedowskiego (Mossakowska i in., 2012), (Badanie poszczegdlnych obszaréw stanu
zdrowia 0s6b starszych, w tym jakosci Zycia zwiqzanej ze zdrowiem, 2021). Mimo to, Jan
wyrazat swojg lekka frustracje wobec braku dobrej woli i zainteresowania mtodszych
pokolen w kwestiach zwigzanych z opieka nad seniorami. Brak uwagi lub troski ze strony
mtodszych pokolen wobec starszych moze wskazywac na pewien rodzaj wykluczenia.

Jan: ,Jest to zbadane, jest to bardzo wnikliwie opisane. To jest
prawda. Ja to wszystko moge to potwierdzi¢ w 100%. Tu nie ma
zadnego zaktamania. Jest porownanie do innych krajéw, oczywiscie
no nie jestesmy krajem bogatym, ale wszystko jedno, no mozna
wiele rzeczy. Chociazby usprawniajgc organizacje, bo organizacja
wiele nie kosztuje. Nikt niema dobrej woli, bo mtodsze pokolenie
skupia sie na sobie. Z jednej strony no jest to moze naturalne, ale
zapominamy o tych pokoleniach, ktdre przeszty. Jakos tak ja
pordéwnuje te dawne czasy i stuzbe zdrowia jeszcze, kiedy nie byto
NFZ -u. Jednak lepiej to funkcjonowato, bo wiem jak to wszystko
wyglgdato, kiedy moi rodzice byli czynni zawodowo, kiedy pdzniej
przestawali pracowad. Jednak to wszystko wyglgdafo inaczej. Z
otepieniem w ogdle ten problem nie istniat, bo nie byto zadnej
organizacji. Wszyscy byli w domach w dps ach i to byto wszystko.
Tam byli wszyscy razem, nie byto pomocy na tym wczesnym etapie,
nie byto Zadnych domow dziennej pomocy no tak to wifasnie
wyglgdato.”

Poréwnanie przez Jana obecnego systemu opieki nad seniorami do czasow sprzed
NFZ-u oraz réznice w funkcjonowaniu tego systemu mozna odczyta¢ jako odczuwanie
braku uwagi ze strony rzadu i brak poprawy sytuacji dla osdb starszych. Jan bedac w takiej
sytuacji ma prawo czué sie wykluczony. Kolejng swojg bardzo wazng wypowiedz skonczyt
Cisza.

Jan: ,Jak ja stysze jakie sq ceny procedur, lekow to jest to jakies
kuriozum. Brakuje niektorych lekdw. To jest jakies kuriozum,
nieprawdopodobne, jak moze kosztowac lek pare milionow zfotych,

87 W 2006 roku Ministerstwo Nauki i Szkolnictwa Wyzszego (MNiSW) ogtosito projekt badawczy pod nazwa: Aspekty
medyczne, psychologiczne, socjologiczne i ekonomiczne starzenia sie ludzi w Polsce (PolSenior). W projekcie uczestniczyty
34 osrodki naukowe. W badaniu PolSenior wzieto udziat 5695 0séb - 4979 respondentdéw po 65. roku zycia i grupa na
przedpolu starosci - 716 badanych w wieku 55-59 lat. Projekt zakoriczyt sie w 2012 roku. Obecnie w ramach Narodowego
Programu Zdrowia na lata 20162020 ze srodkéw otrzymanych od Ministerstwa Zdrowia zrealizowany zostat kolejny
projekt badawczy PolSenior2 pod nazwg: Badanie poszczegdlnych obszardéw stanu zdrowia oséb starszych, w tym jakosci
Zycia zwiqzanej ze zdrowiem. Badaniem tym objeto reprezentatywng grupe niemal 6000 Polakéw w wieku od 60 do 106
lat, uzyskujgc w ten sposéb przekrojowy obraz sytuacji zdrowotnej i spoteczno-ekonomicznej oséb starszych w Polsce.
Badania terenowe trwaty od wrzesnia 2018 r. do grudnia 2019 r. Wyniki badania przedstawiono w monografii — raporcie
pt.: ,Polsenior 2 — Badanie poszczegdlnych obszaréw stanu zdrowia oséb starszych, w tym jakosci zycia zwigzanej ze
zdrowiem”.
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ktory moze spowodowad, Ze chore dziecko bedzie zy¢? To jest
nienormalne. Jesli chodzi o dzieci, no to jeszcze spoteczeristwo sie
potrafi zmobilizowac i jakgs zbidrke zrobic. | tam w jakis sposob
wspofczué. Chce, potrafi wspdfczué dzieciom. Dlaczego nie potrafi
wspofczué osobom starym? Przeciez te osoby, ktdre przezyty Zycie,
one czesto wychowaty kolejne pokolenie, stworzyty jakis dorobek
materialny, pracowaty, ptacili podatki i tez sq wykluczone te osoby.
Tutaj juz nikt nie zastanawia sie nad tym, ze przeciez ci sq takze
wartosciowymi jednostkami, ktore przezyty to Zycie. Dajgc cos dla
spoteczeristwa, dla wtasnych rodzin. Nikt tego nie bierze pod uwage.
System zupetnie nie bierze tego pod uwage. Ten system ochrony
zdrowia tam w ogdle na to nie zwraca sie uwagi. Brakuje geriatrow.
Przeciez to jest podstawowy taki lekarz. Od pewnego momentu
zycia to geriatra powinna zajmowac sie chorym starszym
cztowiekiem. Bo przeciez to jest specyfika zycia w tym pdzZniejszym
wieku. Wigze sie z wieloma schorzeniami. To musi by¢ specjalista.
Nie robi sie tego. Choroby otepienne... i to jest najgorsze. Obniza sie
wiek tych osob, ktore zaczynajg chorowac na choroby otepienne. To
o czyms swiadczy, bo to sie mowi, Ze dtugos¢ zycia sie liczy, zwieksza
sie, oczywiscie tak. Ale obnizyt sie wiek ludzi w wieku 42 lat przed 50
rokiem juz majq gtebokie otepienia. Czesto byli zdrowymi ludZmi,
nie byli chorymi, to nie jest patologia. W pewnym momencie cos sie
dzieje i zaczynajg chorowac. To o czyms to swiadczy. Wiec zakres tej
pomocy nie wiem czy w ogdle jest do udiwigniecia przez
spoteczenistwo? To jest teraz nie do ogarniecia (cisza).

Jan, wydawat sie zaniepokojony i poruszony tematem braku uwagi i pomocy
osobom starszym. Uwazat, ze system ochrony zdrowia ignoruje potrzeby oséb starszych
i nie zapewnia im odpowiedniej opieki. Cisza moze oznaczaé, ze Jan czut sie bezradny,
wobec tego problemu i nie miat pomystu co z tym zrobié. Cisza moze takze oznaczac
mozliwo$é do gtebszej refleksji nad tym co jest istotne i moze pomdc w odnalezieniu
sposobu na wprowadzenie zmian. Przebywanie w ciszy moze pomdc Janowi zrozumiec
swoje wtasne wartosci i cele, a takze umozliwi¢ mu skupienie sie na rozwigzaniach
i dziataniach. Narracja ciszy moze daé Janowi czas i przestrzen do zrozumienia wtasnych
uczué, refleksji nad sytuacja. Moze on wyciszy¢ swoje mysli, spojrze¢ na problem z innej
perspektywy i znalez¢ kreatywne rozwigzania. Jednak wazne jest, aby cisza nie trwata zbyt
dtugo i nie przerodzita sie w bezczynnos¢. Jan moze czuc sie niedostatecznie ustyszany lub
nie widzi sposobu, w jaki mdogtby wptywad na poprawe sytuacji oséb starszych.

Zagadnienie ciszy pojawia sie w wielu aspektach spotecznych i dziedzinach zycia.

Cisza moze przybra¢ formute kategorii pedagogicznej. W kontekscie prowadzonej przez
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nauczyciela lekcji szkolnej oraz przerwy miedzy lekcjami zachowanie ciszy jest
podstawowym wysitkiem wymaganym w procesie ksztatcenia. Piotr Stanczyk przedstawia
formute kultury ciszy, ktéra znajduje swoj wyraz w uczniowskich narracjach na temat sensu
doswiadczenia szkolnego. W stosunku do witadzy przedstawia komunikacyjny stosunek
mowigc o milczgcej zgodzie i milczagcym oporze. Jest to bliskie mojemu rozumieniu
w kontekscie doswiadczenia Jana; opiekuna rodzinnego wzgledem panstwowego systemu
wsparcia. Stanczyk zauwaza, ze z formuty kultury ciszy wynika¢ moze instrumentalne
dazenie do zbudowania milczgcej zgody na dominacje (Stariczyk, 2010, s. 32). W tym
kontekscie kazde zabieranie gtosu przez Jana, czyli przedstawiciela opiekundw rodzinnych
staje sie bardzo wazne, bo oznacza stawianie zapory dla nieudolnych i wyjatowionych
dziatan systemu.

Pedagog Paulo Freire rozumie edukacje ,jako konkretne zaangazowanie
podmiotéw i wspdlnot na rzecz zmiany rzeczywistosci i wtasnego w niej potozenia”. Moze
postawa Jana wpisuje sie w koncepcje edukacji, z ktdrej ma wychodzi¢ impuls do zmian
(Kostyto, 2011, s. 8). Hanna Kostyto piszac dalej o przestaniu ,,Pedagogii ucisnionych” Paula
Freire’a zaznacza, ze pedagogia wyzwalajgca musi byé praktykowana przez ucisnionych. Jan
staje sie dla mnie cztowiekiem, ktéry chce odkryé Zréodto probleméw i zmobilizowad
towarzyszy do dziatania. Jan posiada praxis, ktorg taczy z refleksjg. W kontekscie narracji
ciszy, istnieje pewne podobienstwo idei Freire’a, ktére mozna odnie$é do ciszy i uciszenia.
Freire zwraca uwage na role dialogu i komunikacji jako kluczowych czynnikéw w procesie
edukacyjnym. Jego podejscie opiera sie na wspdélnym badaniu i refleksji nad swiatem,
a takze na uznaniu, ze wszyscy uczestnicy edukacji majg co$ do powiedzenia i wartosci do
whniesienia. Narracja Jana i innych opiekundéw rodzinnych majg potencjat na budowanie
wspoélnego rozumienia Swiata.

Emocje i reakcja Jana na problem braku uwagi, niezrozumienia sytuacji opiekunow
rodzinnych i pomoc osobom starszym moze wpisywaé sie w narracje ciszy. Moje
spostrzezenia stajg sie zgodne z ideami Paulo Freire’a dotyczgcymi dialogu, refleksji i zmian
spotecznych. Mozna przez chwile odnie$é wrazenie odnoszac sie do ciszy Jana, ze opiekun
poprzez biernos¢ drugiej strony jest uciszany poprzez brak podejmowania dialogu. Kiedy
jest zapraszany na spotkania, czuje sie uczestnikiem edukacji i ma wrazenie, ze ludzie go
stuchajg, ze ma cos$ waznego do powiedzenia i ma wartos$ci do wniesienia to jednak nic

z tego nie wynika. Moze, tak jak zauwaza Staiczyk na podstawie stéw P. Freire , dyskusja
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ma sens dopiero wtedy, gdy obie strony wymiany edukacyjnej stajg naprzeciw trudnym
zadaniom dotyczgcym ich wspdlnego swiata zycia” (Stanczyk, 2018, s. 20).

Przed nami jako spoteczenstwem, czeka sporo wyzwan zwigzanych z demencjs.
Osoby cierpiagce na demencje sg czesto zinstytucjonalizowani, co czyni chorobe
niewidoczng w polityce senioralnej. Osoby chore otepiennie majg duze trudnosci
w dostosowaniu sie do norm aktywnego starzenia sie oraz norm spofecznych
odpowiedzialnosci za siebie. Nie ma w naszym spoteczenstwie widocznych oséb
z otepieniem, ktérzy funkcjonujg spotecznie. Choroba Alzheimera to jedna z najbardziej
obcigzajgcych pacjentdw i ich rodziny. Gtéwny ciezar opieki spoczywa na opiekunach
i rodzinie i jest on znaczgco wyzszy niz po stronie systemu opieki zdrowotnej (Choroba
Alzheimera — wyzwania zdrowotne i ekonomiczne obcigzenia w starzejgcym sie
spoteczenstwie, 2021).

Po stronie cztonkéw rodzin nastepuje zderzenie sie z wiedzg o chorobach
otepiennych (ze nie ma lekarstwa na chorobe), nie ma terapii prowadzacej do wyleczenia
oraz zapoznanie sie z zatozeniami panstwowej opieki. Cztonek rodziny dowiaduje sie, ze
mozna tylko starac sie o poprawe jakosci zycia 0osdb chorych i ich bliskich. Otepienie to
grupa réznych postepujgcych choréb, na ktére obecnie nie ma lekarstwa. W przypadku
braku lekarstwa, otepienie jest czesto leczone poprzez minimalizowanie czynnikéw ryzyka
wptywajgcych na jakosc¢ zycia. Miarg powodzenia leczenia jest poprawa jakosci zycia danej
osoby (Burksiin., b.d.).

Cztonek rodziny coraz bardziej odczuwa fakt tego, ze opieka nad chorym spada na
jedng osobe, coraz bardziej odczuwa ciezar tej opieki. Osoba chora otepiennie nie moze
liczy¢ na objecie opieka, bo ta choroba nie miesci sie w koszyku swiadczen finansowanych
przez Narodowy Fundusz Zdrowia. Taki koszyk jest przygotowany z myslg o ogdlnych
potrzebach osdb starszych. Standardowe narzedzia nie uwzgledniajg specyfiki tej choroby.
Ta sytuacja powoduje, ze cztonek rodziny zaczyna odczuwac niepokdj. Przechodzac kolejne
etapy uswiadamiania swojej sytuacji zaczyna dostrzegaé, ze co$ tu nie dziata. Trudno
znalei¢ specjaliste, nie ma $ciezki wsparcia osoby chorej otepiennie. Cztonek rodziny jako
cztowiek dziatania szuka dalej pomocy. Jest jeszcze system panstwowej pomocy, czyli
system pomocy spotecznej. Sktada sie na nig pomoc w instytucjach opiekunczych typu: dom
pomocy spotecznej, pomoc S$rodowiskowa, m.in. Swietlice, osrodki wsparcia, dom

dziennego pobytu oraz pomoc finansowa, ustugowa i rzeczowa (Kokoszkiewicz i in., 2015).
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Jan: ,,powinna by¢ rozwinieta sie¢ pomocy na tym wczesnym etapie,
czyli powinny by¢ domy dziennego pobytu, miejsca, gdzie chorzy na
wczesnym etapie mogq przyjs¢ spotkac sie, by¢ w spoteczeristwie
dostosowanym do ich mozliwosci. Zupetnie inaczej powinny
wyglqgdac¢ domy statego pobytu, kolejny etap taki, ktory jest dtugim
etapem, i on w zasadzie powinien by¢ do kornca Zycia tego chorego.
Tam sqg najwieksze mankamenty. Tam jest pielegnacja na sSrednim
poziomie, z opiekq medycznq réznie to bywa. Natomiast w ogdle nie
ma, prawie nie ma, sporadycznie sie zdarza, ze jakies tam sq zajecia
dla osob chorych otepiennie. Te domy powinny inaczej wyglgdac.

Jan odwotywat sie do swoich doswiadczen, kiedy poszukiwat takiej pomocy, mdéwiac:

Jan: ,pomoc spoteczna.... wszystko zalezy od tego kto prowadzi dany
osrodek, bo na terenie ,miasta X” sq osrodki pomocy spotecznej,
ktore dysponujqg odpowiednig kadrq i sq w stanie pomdc. Oczywiscie
w ograniczonym zakresie i rowniez odptatnie. Ta odptatnos¢ znowu
regulowana jest przez ustawy, ta odptatnosc, na ktorq pewna czesc¢
0s6b moze sobie pozwoli¢, oczywiscie w ograniczonym zakresie
godzinowym, wszystko wyceniane na godzine. ROwniez ograniczony
jest zakres oferowanych ustug, ale w niektdrych osrodkach jest
catkiem nieZle zorganizowany. Sq miejsca, gdzie bardzo jest to Zle
zorganizowane. Po prostu nie ma ludzi. Mnie wrecz w pewnym
momencie odradzono korzystanie, kiedy zwrdcitem sie na krotki
okres, kiedy akurat opiekunka prywatna ja musiatem wyjechac ja
potrzebowatem na okoto trzech tygodni pomocy. Odradzono mi, ze
jest to za duze ryzyko oni nie gwarantujq ani jakosci, ani uczciwosci
tych osob. To sq tylko osoby przypadkowo zatrudniane ktdre sie
zgtoszq.”

Na drodze zatroskanego cztonka rodziny o los bliskiego chorego pojawiato sie wtedy
zderzenie z systemem panstwowej opieki i pomocy. Organizacja opieki nad pacjentem
z chorobg Alzheimera to bardzo trudny iztozony problem. Dotyczy nie tylko chorego.
Wieloletnia opieka nad chorym staje sie bowiem wyzwaniem dla catej rodziny. Obcigzenie
fizyczne, ekonomiczne i spoteczne dotyka wielu opiekunéw. Z raportu Rzecznika Praw
Obywatelskich wynika, ze opiekunowie nie otrzymujg oczekiwanych i wyczerpujacych
informacji o chorobie, leczeniu, pomocy, uprawnieniach i dostepnych ustugach.
Przedmiotem badania byta takze ocena udziatu Panstwa w opiece. 54% badanych uwaza,
ze opieka nad osobami starszymi jest zadaniem Panstwa; 56% jest zdania, ze koszty opieki
nad chorym powinny by¢ pokrywane przez Panstwo, a 13% ocenia, ze dostepne dla chorych
ustugi i pomoc sg wystarczajgce. Tylko 6% badanych okresla poziom opieki nad osobami

starszymi w Polsce jako dobry. Dostep do ptatnych ustug opiekuniczych oferowanych przez
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pomoc spoteczng jest bardzo ograniczany poprzez ustanowienie niskiego progu kryterium
dochodowosci warunkujgcego mozliwosé skorzystania z tej formy pomocy. Painstwo nie
tworzy tez nowych miejsc pobytu dla chorych na chorobe Alzheimera iinne postacie
otepien w panstwowych domach pomocy spotecznej (Szczudlik i in., 2014, s. 42—45).
W wyniku tego zderzenia natychmiast nastepowato poszukiwanie prywatnej praktyki
lekarskiej, ktéra niesie profesjonalng pomoc. Jednak nie kazdego cztonka rodziny byto na
to stac. Opiekun w trakcie faz choroby ma problem ze srodkami na opieke i nie odczuwa
systemowego wsparcia dla oséb chorych otepiennie. Jan podkreslat to w nastepujacych
stowach:

Jan: ,,0d strony prawnej ustawy wszystko jest ok. Co z tego, jesli nie
dziata. Jasne, klarowne, uporzqdkowane a nie dziata. Ja zawsze mowie,
ze jesli chodzi od strony prawnej to wszystko jest bardzo dobrze. Sq
ustawy, rozporzqdzenia dobre. Nie odstajemy od Europy. Co z tego, jak
to nie dziata.”

Jan: ,w zasadzie nie ma 0sob odpowiedzialnych za wdrazanie tego. To
powinno by¢ wdrazane na poziomie ministerstw na poziomie
rzgdowym a potem powinno przejs¢ do samorzqdow.”

Cztowiek dziatania znajduje sie na rozstaju panstwowej i prywatnej opieki. Jego
trudna sytuacja zaczyna sie pogtebiaé. Opiekun, kiedy nie ma $rodkédw na opieke jest
skazany na panstwowg opieke. Kolejnym waznym aspektem w opiece nad chorym
otepiennie staje sie czas opiekowania. Przyktady moich rozméwczyn i rozméwcéw mowig
o okresie od kilku do kilkudziesieciu lat. Ten aspekt rodzi wiele kolejnych problemdéw.
Opieka dtugoterminowa nad bliskimi oznacza ryzyko izolacji spotecznej i utrudnienia
w petnieniu roznych rél spotecznych, nie tylko tej zawodowej. Sprawowana dtugotrwale
i intensywnie funkcja opiekuncza stanowi obcigzenie i zagrozenie dla zdrowia fizycznego
i psychicznego cztonka rodziny (W. Aniot i in., 2015). Nikt takze nie moze w tej chwili
zagwarantowa¢ odpowiedniego poziomu opieki wytchnieniowej dla opiekundw.
Organizacja opieki nad osobami z demencjg w Polsce jest sprawowana w ramach struktur
podlegajgcych Ministerstwu Zdrowia i Ministerstwu Rodziny i Polityki Spotecznej. Formy
wsparcia w ramach przystugujgcego ubezpieczenia w Narodowym Funduszu Zdrowia to:
wizyta pielegniarki srodowiskowej, pielegniarka POZ, refundacje lekdéw, pobyty

w Zaktadach Opiekunczo Leczniczych, Zaktadach Pielegnacyjno-Opiekurnczych, Hospicja,
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Hospicja Domowe, Instytucje Pomocy Spotecznej, Powiatowe Centra Pomocy Rodzinie,
wsparcie przedstawicieli takich zawodéw jak: asystent rodziny, asystent osoby
niepetnosprawnej i opiekun osoby starszej. W sytuacji oséb z otepieniem brakuje ustug
specyficznych. Osoby z otepieniem przebywajg wszedzie tam, gdzie sie da, czyli w zaktadach
opiekunczo-leczniczych, zaktadach pielegnacyjnych, domach pomocy spotecznej oraz
prywatnych domach opieki. Mozliwe jest wynajecie opiekunka, ktéry bedzie zajmowat sie
chorym w domu. O wzrastajgcych potrzebach opiekunczych i pojawieniem sie opieki
dtugoterminowe] wielokrotnie sygnalizowat Piotr Btedowski. Najnowsze badania
PolSenior2 potwierdzity wzrost skali sprawowania opieki nad osobami niesamodzielnymi
przez rodzine okreslajac cztonkdw rodziny jako dawcéw opieki (Badanie poszczegdlnych
obszardw stanu zdrowia 0séb starszych, w tym jakosci zycia zwigzanej ze zdrowiem, 2021,
s. 921). Ma to takze odzwierciedlenie w innych krajach i badaniach, ktére potwierdzajg
ekonomiczne obcigzenie chorobg otepienng. Demencja jest przyczyng sytuacji krytycznej,
ktéra moze prowadzi¢ do zwiekszenia wydatkdow gospodarstwa domowego Ilub
zmniejszenia dochoddéw gospodarstwa domowego, poniewaz osoby z demencjg mogg by¢
zmuszone do korzystania z ustug opiekuniczych, takich jak opieka dzienna lub opieka
domowa, a ich krewni sg rdwniez zobowigzani do zapewnienia opieki. Koszt opieki wzrasta
zgodnie z rozwojem choroby otepiennej. Zmniejszenie innych wydatkéw spowodowane
rosngcymi kosztami opieki moze zagrozi¢ zyciu zaréwno o0sdb z demencjg, jak i opiekundw
(Obaiin., 2021).

Formy wsparcia istniejg, ale tak ze sg rozbite na sektor medyczny i sektor pomocy
spotecznej. Segment opieki stacjonarnej w ramach opieki dtugoterminowej, medycznej —
skierowanie i finansowane w ramach NFZ. Segment opieki stacjonarnej w ramach pomocy
spotecznej®®. Placéwki dziatajace na podstawie dziatalnosci gospodarczej, statutowej. Cze$é
rynku prywatnego moze by¢ zagrozeniem standardéw w opiece. W publicznych

placéwkach powoli wdrazany jest proces standaryzacji. Jest to zabezpieczone ustawg, ktéra

88 QOpieka stacjonarna w ramach pomocy spotecznej regulowana jest ustawa z dnia 13 marca 2004 roku o pomocy
spotecznej oraz rozporzadzenia Ministra Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 9 listopada 2017 roku w sprawie
standardéw organizacyjnych i funkcjonalnych domdéw pomocy spotecznej. Istnieja takze liczne przepisy ktére reguluja
kwestie opieki stacjonarnej nad osobami potrzebujagcymi pomocy oraz liczne standardy i wytyczne wydane przez
Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej, Narodowy Fundusz Zdrowia i Ministerstwo Zdrowia. Wg danych GUS
w 2020 roku w Polsce korzystato ze stacjonarnej pomocy spotecznej okoto 1222 tysiecy oséb. Wiekszos¢ z nich przebywata
w domach pomocy spotecznej (ok. 81,5 tys.) Wg danych z GUS na koniec 2020 roku w Polsce dziatato 2947 domdéw pomocy
spotecznej. Wg danych GUS z 2020 roku w Polsce dziatato 3523 opiekundw rodzinnych, czyli oséb $wiadczacych opieke
nad osobg z niepetnosprawnoscig w swoim wiasnym domu. Nie wszyscy opiekunowie zarejestrowali swojg dziatalnosé¢
w urzedach.
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okresla standardy jakosci w zakresie ustug. Sytuacja prywatnych placéwek i jakosci oraz
standardéw opieki jest bardzo réznorodna.

Na podstawie historii moich rozméwczyn i rozméwcéw widaé brak skoordynowania
tych wielkich segmentow polityki. Polityka senioralna jest pod innym ministerstwem niz
problemy zdrowotne. Powstajg programy rzgdowe majgce na celu wspieranie samorzaddéw
w dziedzinie poprawy jakosci zycia mieszkancow jak program ,Aktywny Samorzqd —
Odnowa
i Sgsiedztwo”, czy program rzadowy majgcy na celu wsparcie aktywnosci spotecznej
seniorow oraz poprawe ich sytuacji zyciowej Aktywni+. Jednak wydaje sie, ze jest to tylko
pewna naktadka na system, na istniejgce regulacje dziatajagce w pomocy spotecznej czy
w systemie zdrowia. W ogdle nie istnieje profilaktyka. Cztonkowie rodzin nie dostrzegaja
jej na kazdym etapie. W tej sytuacji bardziej potrzebny jest koordynator opieki rodzinnej.
Geriatrow jest za mato, ale opiekun rodzinny teraz bardziej potrzebuje koordynatora. Méwi
o tym historia tukasza. W jego narracji jest fragment dotyczacy pierwszej decyzji jakg podjat
w kontekscie opieki nad swym ojcem. Dziatanie jego dotyczyto zmiany mieszkania
rodzicéw. tukasz zdecydowat sie na bliskie mieszkanie z rodzicem, sprzedaz swojego
mieszkania ze wzgledu na potrzebe zapewnienia statej opieki w trakcie dtugotrwatego
i kosztownego procesu opieki nad ojcem. Jego decyzja byta wynikiem procesu budowania
wiedzy i szukania konsultacji.

Badacz: ,czy to powiedziat wam lekarz?

tukasz: nie, nie w ogdle nie (Smiech) lekarz nam nic nie powiedziat.
Badacz: A ty skgd o tym wiedziafes, Ze to bedzie dfugie?

tukasz: No jak to sie zaczeta, taki okres budowania siebie, ze
cztowiek zaczyna czyta¢ gromadzi¢ wiedze gdzies. Szuka jakichs
konsultacji, szuka ksigzek, zaczyna szuka¢ w Internecie. Od
podstawowych rzeczy do coraz bardziej zaawansowanych.”

Z tego dialogu moze wynikaé, ze decyzja tukasza o zapewnieniu statej opieki nad
ojcem byta oparta na jego wtasnych poszukiwaniach a nie na wskazéwkach ze strony
lekarza. tukasz podczas pierwszej wizyty nie otrzymat wskazéwek ani porad od lekarza na
temat decyzji dotyczacej zorganizowania opieki nad jego ojcem.

Ciekawa sytuacje przedstawia narracja Janiny ukazujac lekarza w relacji sgsiedzkiej

a nie formalnej.
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Janina: ,sgsiad, ktory mieszka vis a vii tego domu, gdzie mama
mieszkata on jest lekarzem. On mnie zahaczyt i méwi pani Janino
mama jest bardzo chora. Niech Pani nie oglgda sie na brata, bo na
niego nie mozna liczy¢. On pierwszy powiedziat wyraznie, Zze mdoj
brat po prostu sie nie nadaje. Ja przypuszczam, zZe on probowat
gada¢ z moim bratem wczesniej i ten lekarz jakby byt takim
pierwszym takim kontaktem moim, ktdéry mnie ukierunkowat w
dobrq strone. Polecit swojg neurolozka i nawet mnie umowit czy dat
mi numer telefonu i polecit, Zzebym sie umowita. Ja pojechatam z
mamgq dosyc¢ dtugo czekalismy chyba z miesigc na tq wizyte.”

W tym przypadku lekarz sgsiad odegrat bardzo wazing role w procesie
diagnozowania choroby matki Janiny. Lekarz podjat inicjatywe, aby poméc Janinie
w znalezieniu witasciwej opieki dla jej matki i polecit specjalistke neurologii. Pomoc lekarza
mozna odczytywac jako pomoc sgsiedzkg, forme pomocy, ktérej udzielajg sobie nawzajem
sgsiedzi. Pomoc ta opiera sie na wzajemnej zyczliwosci i zaangazowaniu w dobro swojego
sgsiada. Pomoc sasiedzka jest wainym elementem Zzycia spotecznego, ktéry moze
przyczyni¢ sie do zwiekszenia poczucia bezpieczenstwa i przynaleznosci do wspdlnoty.
Doswiadczenie bliskosci zorganizowanej spotecznosci stato sie bardzo wazne z punktu
widzenia sytuacji Janiny i zdrowia matki. Srodowisko sasiedzkie (neighborhood,
community) chorujgcej matki stato sie przyktadem dobrze funkcjonujgcej spotecznosci
(Kluzowicz, 2020, s. 289).

Historia Weroniki ukazuje jej sytuacje z pierwszego etapu doswiadczania choroby
jak wspierata sie prywatnym sektorem opieki:

Weronika: ,ja sobie czytam jakies tam rdzne informacje na temat
tej choroby. No to tez staram sie czytac¢ albo jakies tam, bo sg
dostepne jakies filmiki na temat taki jak ta osoba odczuwa, jak ona
sie czuje. To chyba nawet Medicover nagrat takie filmiki. No, zeby
wiedziec¢. Jak ja w tej chwili. No, bo tak trudno sobie to wyobrazic¢
jak sie tej choroby tak do korica nie zna. Jakie ma uczucia ta osoba
w tej chwili? No, jak sie czuje, jak mysli i jakie ma trudnosci. Jak te
trudnosci ma pokonywac No i to mi troszeczke pomogto.”

Dostepnosé filmikéw, ktére zostaty przygotowane przez prywatng firme pozwolita
Weronice na lepsze zrozumienie choroby i pozwolito nauczyé jg sposobéw radzenia sobie
z trudnymi chwilami w opiece. W tym przypadku i na tym etapie choroby prywatny sektor
opieki stat sie cennym Zrédtem wiedzy dla Weroniki innych opiekundw rodzinnych.

Dostepnos¢ filmikow instruktazowych i innych materiatéw pomaga w zwiekszeniu
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Swiadomosci i zrozumieniu choroby. To zrozumienie tej choroby moze poméc w lepszym
radzeniu sobie z nig, czyli opiekowaniem sie bliskim chorym otepiennie.

Historie Jana, Janiny, tukasza czy Weroniki sktaniajg do wyboru modelu opieki
rodzinnej. Cztonek rodziny na poczatku wykonuje opieke z przymusu. Z biegiem czasu
i zdobywaniem wiedzy oraz $wiadomosci dotyczacej opieki nad osobg chorg otepiennie, ich
wewnetrzny przymus ulega przemianie. Ta perspektywa systemowego nieudolnego
dziatania przemawia bardziej za opiekg rodzinng niz instytucjonalng. Do instytucji moi
rozmoéwecy i rozmdéwczynie nie mieli zaufania. Chetniej korzystali z warunkéw domowych
niz instytucjonalnych. Potrzeby opiekuricze oséb starszych najczesciej (w ponad 90%) sa
zaspokajane przez cztonkéw rodziny (Mossakowska i in., 2012, s. 449-466). Potwierdzajg
to stowa Jana:

Jan: ,co do opiekuna rodzinnego to bardzo brakuje wsparcia
opiekuna, ktdry opiekuje sie w domu, bo jednak nawet specjalisci,
ktorzy zajmujq sie wiele lat tymi problemami to uwazajq, ze jednak
najlepsza forma pomocy jest w domu. W domu jest statystycznie
okoto 90% wszystkich chorych na choroby otepienne i tu nie ma
zadnej pomocy. Nie ma zadnego wsparcia. Powinny byc¢ takie grupy
terapeutow, ktdrzy przychodzq do domu ktdrzy potrafig rozmawiac z
chorym zorganizowac zajecia. Bardzo czesto taka praca 1 na 1 jest
owocna to daje bardzo dobre wyniki. Chory moze bardziej sie skupic
wszystkie zajecia oczywiscie takie zajecia muzyczne ktore byt bardzo
dobre i bardzo chetnie mi sie z tego korzystato. Oczywiscie to jest
dobre jak jest to grupa jakies zajecia gimnastyczne ruchowe rowniez.
Natomiast mysle, ze taka praca indywidualna jest bardzo dobra tez
dla chorego. Na dalszym etapie choroby, bo on wtedy czuje sie
bezpieczniejszy, jest w domu ktos. Bezposrednio z nim rozmawia i
chcielismy zorganizowa¢ nawet taki byt projekt Ratusza, do ktdrego
przystgpilismy, ale wszystko wstrzymata pandemia.”

System organizacyjny polityki spotecznej mozemy podzielié¢ na trzy sektory. Sektor
pierwszy tworzg podmioty publiczne, sektor drugi to sektor rynkowy dziatajgce na zasadach
komercyjnych. Trzeci sektor, nazywany jest sektorem pozarzagdowym czy obywatelskim.
Jego specyfika przejawia sie w dziataniu nienastawionym na zysk, na dobrowolnosci
cztonkostwa oraz formalnej niezaleznosci od wtadzy publicznej. Definicja okre$lajaca trzeci
sektor zalicza do niego: fundacje, stowarzyszenia i ich zwigzki, federacje i porozumienia
stowarzyszen
i fundacje, partie polityczne, zwigzki zawodowe, zwigzki pracodawcow, kétka rolnicze i kofa

gospodyn wiejskich, organizacje koscielne, nieformalne grupy, jak np. grupy wsparcia,
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grupy samopomocowe (Btedowski i in., 2016, s. 73). Dekade temu badacze tacy jak Galia
Chimiak czy Marek Troszyniski, piszac o aktywnych obywatelach dazgcych do zmiany
w oparciu o Internet wskazywali na kolejne przejawy wymiaru trzeciego sektora a
mianowicie samopomocowe internetowe grupy nieformalne (Mocek, 2014, s. 117). Mineta
prawie dekada i przyktad moich badan pokazuje juz stan zaawansowany istnienia takich
aktywnosci spotecznych. Niewatpliwie proces odkrywania nowych dziatain przyspieszyta
pandemia. Pandemia i jej konsekwencje ujawnity wiele nowych problemdéw i potrzeb.
Wsrod nowych odbiorcéw dziatan organizacji pozarzagdowych 40% to grupa senioréw. 39%
organizacji w odpowiedzi na pandemie podjeto nowe dziatania. Wsrdéd nich nalezy
wymieni¢: dziatania informacyjno-edukacyjne, pomoc dorazna, organizacja pomocy,
wsparcie i pomoc psychologiczna, przeciwdziatanie wykluczeniu cyfrowemu oraz pomoc
stuzbie zdrowia (Charycka & Gumkowska, 2021, s. 22). Te procesy w perspektywie czasowej
stajg sie istotne dla wspierania opiekundéw rodzinnych. W ostatnich czasach mozna
zaobserwowac wzrost dziatan w polu ustug socjalnych i pomocy spotecznej. Jednak same
organizacje sg coraz mniej optymistyczne w postrzeganiu warunkéw funkcjonowania

stowarzyszen i fundacji w najblizszej przysztosci (Charyckaiin., 2022, s.63).

5.2.4. COViD-19

W czasie realizacji badania panowata pandemia COVID-19. Niektorzy
z podopiecznych moich rozmdéwcéw i rozmdéwcezyn walczyli nie tylko z chorobg otepienng,
ale takze z hospitalizowaniem z powodu COVID-19. Opiekun rodzinny, kontaktujac sie ze
swoim podopiecznym narazony byt na dodatkowe trudnosci. Pierwszym i najwazniejszym
wyzwaniem byto zapewnienie bezpieczedstwa osobie chorej otepiennie w trakcie
pandemii. Te osoby byty w grupie ryzyka z powodu wieku i chordb wspédtistniejgcych.
Opiekun rodzinny musiat podjgé $rodki ostroznosci takie jak: noszenie maseczek
i rekawiczek, dezynfekcja rak i powierzchni oraz ograniczenie kontaktéw z osobami spoza
rodziny. Wszystko po to, aby zmniejszy¢ ryzyko zakazenia COVID-19. Ponadto opiekun
rodzinny mégt napotkaé trudnosci w uzyskaniu niezbednej pomocy i wsparcia z zewnatrz.
Wiele placéwek miato ograniczong swojg dziatalno$¢, co mogto utrudni¢ dostep do
potrzebnych ustug. Moment ten odnajdujemy w historii Weroniki. Opiekunka rodzinna

maowigca o swoich potrzebach i wymieniajgc na pierwszym miejscu, ze potrzebuje spokoju
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to jednym tchem wymienia, ze potrzebuje tego, zeby maz uczestniczyt w dodatkowych
zajeciach.

Weronika: ,,No ja potrzebuje przede wszystkim spokoju i potrzebuje
tego, zeby dopoki mozna, zeby mqz uczestniczyt w jak najwiekszej ilosci
tych zajec. Po to, zeby nie siedziat. Bo jak tak sq takie przerwy, gdzie
kilka godzin np. albo zostaje sam albo ja pracuje zdalnie. No a on sobie
tam siedzi. No to nie jest w stanie tam wzigc, usigsc, poczytac ksigzke.
Tak jakby to sie mogto odbywac wczesniej tylko albo sie ktadzie albo
sie potozy albo przysnie. W zwigzku z czym no wydaje sie, Ze to jest dla
niego dobre. Zresztq uczestniczyt w zajeciach stacjonarnej na
Ogrodowej, na ktdre niestety z powoddow pandemii sie zamkneto. No
to byto widac, ze jednak te zajecia przynoszq efekty jakies tam. No, ze
wiecej zapamietuje ma kontakt z ludZzmi no nie byt nie byta to szerokie
za szeroki ten kontakt, bo tam byto 10 osdb. Ale zawsze cos tam sie
Dziato i po prostu miat wiecej zaje¢ no to mu stuzyto No wiec tutaj
muszq byc zajecia do pracy madzgu
i zajecia tez fizyczne na to jak jest lato to ma siostre, ktora ma tam z
duzym ogrodem no i tam sobie albo ja go do dowoze albo siostra go
zabiera i tam tez na Swiezym powietrzu jakies tam grabienie trawki na
cokolwiek, zeby fizycznie tez jakis tam wysitek byt.”

Wypowiedz Weroniki sugeruje, ze udziat meza w dodatkowych zajeciach jest dla
niego korzystny i pozytywnie wptywa na jego stan zdrowia. Opiekunowie mogli napotkac
trudnosci w uzyskaniu pomocy i wsparcia z zewnatrz w czasie pandemii ze wzgledu na
ograniczenia dziatalnosci wielu placdwek. Dla osoby chorej otepiennie wazne jest, aby
miata regularny kontakt z ludzmi i wykonywata zadania wymagajace pracy médzgu oraz
fizycznego wysitku. Opiekunowie rodzinni potrzebujg czasu dla siebie i swoich zadan,
dlatego pomoc w opiece nad osobg chorg moze by¢ niezbedna.

Sytuacja pandemiczna mogta takze wptyngé na stan psychiczny opiekuna
rodzinnego, prowadzac go do jeszcze wiekszego uczucia izolacji, osamotnienia, a czasem
depresji. To wszystko mogto wptynagé na jakos¢ opieki nad osobg chora otepiennie, ktéra
i tak jest bardzo wymagajaca (Bakalarczyk & Kocejko, 2021).

tukasz w swojej narracji przywotuje sytuacje w ktérej jego ojciec miat problemy ze
zrozumieniem, dlaczego jego bliscy przychodzg do niego w maskach i rekawicach i zaczat
uwazac, ze nie chcg by¢ z nim z powodu czegos, co moze by¢ niebezpieczne.

tukasz: ,Moim zdaniem on pamietat, ze miat tego swiadomos¢ tego,
ze miat to clostridium. Pot roku mysmy z tym walczyli gdzies byt dwa
razy w szpitalu. Potem jeszcze po szpitalu przez miesigc czy dwa w
domu i on miat takie poczucie, e on jest Zzrddtem jakiegos
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niebezpieczenstwa dla nas. Jak zobaczyt, ze my wszyscy, wiesz
cztonkowie rodziny sie przychodzimy do niego w masce i w
rekawiczkach to on myslat, ze my jego sie boimy czy brzydzimy, ze jest
cos z nim zle. | to byto widac, Ze on sie denerwuje, bo juz nic nie mowit.
Te maski byty dla niego takie straszne | zeby jakies napiecia stresu.
Moim zdaniem to po prostu straci wole zycia przez te maski, Zze moze
cos z nim jest nie tak ze my sie go boimy, Ze o i juz nie chciat.

Z wypowiedzi tukasza wynika, ze pandemia COVID-19 mogta wptyna¢ na proces
opiekowania sie osobami chorymi otepiennie. tukasz uwaza, ze jego ojciec stracit wole
zycia z powodu dodatkowego stresu i niepewnosci zwigzanymi z t3 sytuacjg. Wedtug
opiekuna rodzinnego jego ojciec miat poczucie, ze jest zrédtem niebezpieczenstwa dla
rodziny i myslat, ze jego bliscy sie go bojg albo brzydza. Do podobnych wnioskéw doszli
badacze zajmujacy sie jakoscig zycia opiekunéw rodzinnych. Ze wzgledu na izolacje
spoteczng, ograniczenia w dostepnosci ustug zdrowotnych w domu, nieformalne wsparcie
wielu opiekunéw byto narazonych na wiekszy stres emocjonalny i fizyczny. Ograniczenia
wprowadzone w celu zapobiegania sie rozprzestrzeniania sie wirusa zaostrzyty wyzwania

stojgce przed opiekunami rodzinnymi (Hazzan i in., 2022).

5.2.5. Proces uczenia sie bycia opiekunem

Opiekowanie sie drugim cztowiekiem wymaga odpowiedniej wiedzy i umiejetnosci.
Od cztonkdw rodzin wymagato to zdobycia informacji na temat choroby, lekow i sposobdw
postepowania w nagtych sytuacjach. Jako Badacz, odkrywatem te wiedze i umiejetnosci
w taktykach radzenia sobie w opiekowaniu sie bliskim cztonkiem rodziny. Opiekun
w wyniku doswiadczania coraz wymagajacych sytuacji zwigzanych z chorobg starat sie
zarzgdza¢ tymi sytuacjami i codziennymi obowigzkami wynikajgcymi z choroby bliskiego.
Przyktadowe taktyki, ktére zaobserwowatem wséréd moich rozméwczyn i rozméwcéw to
stosowanie rutynowych dziatan, préby podtrzymywania dobrego nastroju u osoby chorej,
uwazne stuchanie, odpowiedni ton gtosu i przede wszystkim nawigzywanie do
pozytywnych doswiadczen z przesztosci.

W historii Jana dziatanie, uruchomito sie, kiedy zobaczyt, ze znikgd nie ma pomocy

dla zony.
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Jan: , Nie, nie, nie, nie, nie byfo czasu na zwqtpienie. Ja poswiecitem
catq swojq energie na to, Zeby zorganizowac, jak najlepsze warunki
dla zony. To wifasnie dlatego zaczeta uczeszczac¢ na te zajecia
poznawcze. To byty pofgczone ¢wiczenia fizyczne oraz umystowe,
ktore podtrzymujq cztowieka na jakims etapie. Moze nie na takim
na jakim byt, bo to niestety sie juz nie da cofnq¢, ale przynajmniej
pozwolity zwolni¢ przebieg tej choroby”

Narracja tukasza podkresla postawe wychodzenia naprzeciw trudnym sprawom. To
taktyka, ktéra uruchomita sie, kiedy musiat podjgé decyzje o przeprowadzce rodzicéw do
mniejszego mieszkania. Jako opiekun aktywnie starat sie rozwigzywa¢é problemy i trudnosci.
Nie uciekat od trudnych decyzji, nie ignorowat ich istnienia. Osoby, ktére majg taka postawe
zwykle radzg sobie lepiej z trudnosciami i nieustannie pracujg nad swoim rozwojem
osobistym. Przeciwiestwem jego postawy jest sytuacja, kiedy osoba biernie przyjmuje
sytuacje, nastawia sie na dziatanie reaktywne — w ktérych wykonanie czynnosci/zadan jest
odpowiedzig na zachodzace zdarzenia. Postawa czynna jest postawg twodrczg, proaktywna,
opiekun probuje kreowaé sytuacje opieki, organizowaé je zgodnie ze swoim zyciem,
mozliwosciami, w trudnej sytuacji prébuje odzyskaé sprawstwo. Mimo problemdéw ma
stosunek czynny do zycia. Chce urzeczywistni¢ ideat opieki nad rodzicami, chce
przeksztatci¢ Srodowisko, ma poczucie odpowiedzialnosci rodzinnej i spotecznej.

Dla Janiny byto to myslenie o bezpiecznym wprowadzeniu ,okretu do portu”.

Odczytywata swoje zadanie jako spokojne prowadzenie mamy w otepieniu.

Janina: ,Ja wprowadzam okret do portu. Powoli niech se pftynie.
Zapewniam jej bezpieczenristwo, spokdj, Zadnych awarii, Zadnych
zaktdcen. Ona ma za sobq cate zycie przezyte. Ona napracowata sie.
Oczywiscie kazdy z tych ludzi sie napracowat, cos przezyt, miat jakies
swoje tam historie rézne. A teraz to powinni miec jak najwiecej
spokoju, jak najmniej bolu, jak najwiecej radosci. To moim zdaniem
jest gtowny cel. To jest mdj cel. Z perspektywy czasu widze, ze ona
byta agresywna, bo ja bytam agresywna i sie obie nakrecatysmy.”

Metafora ta odnosi sie do sytuacji, w ktérej kapitan okretu musi uwazaé na
niebezpieczenstwa na drodze do portu. Janina bezpiecznie i skutecznie starata sie
wykonywac swoje zadania, czynnosci. Janina starata sie wykonywaé swoje zadania
w sposdb skuteczny i bezpieczny, aby zapewnié matce poczucie bezpieczenstwa i komfortu.

Realizowata je krok po kroku, zdobywajac doswiadczenie i czujac sie coraz bardziej

odpowiedzialna. Coraz bardziej rozumiata chorobe otepienng i umozliwiata matce jak
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najwiekszg samodzielnos¢, pozwalajac jej na podejmowanie wtasnych decyzji i czynnosci,
zgodnie z jej mozliwosciami. Stawata sie empatyczna, czyli starata sie zrozumiec
i identyfikowa¢ z emocjami, myslami i doswiadczeniami matki. Bliski tej postawie jest styl
komunikacyjny stworzony przez Carla Rogersa okre$lany jako facylitacja spotkan
interpersonalnych. W niedyrektywnym podejsciu Rogersa, nastawionym na osobe nalezy
zachowac takie elementy jak: empatyczne stuchanie, kongruencja, bezwarunkowe
poszanowanie, zawieszenie osgdu oraz unikanie perswazji i interakcyjne ciepto (Florkowski,
2018).

Weronika, ktdra jest opiekunkg chorego meza, aby mdéc wygra¢ walke z choroba
Alzheimera postanawia wspiera¢ meza na rézne sposoby. Weronika petnigc role opiekunki
meza byta osobg zaangazowang w proces dbania o zdrowie meza oraz o jego codzienne
funkcjonowanie. Weronika wykorzystywata rézne sposoby wsparcia. Zachecata meza do
regularnej aktywnosci fizycznej, do wizyt lekarskich. Przypominata mezowi o jego sitach,
zainteresowaniach, umiejetnosciach, organizowata mu opieke medyczng, dostarczata leki,
koordynowata proces leczenia, zapewniata odpowiednig opieke i wsparcie, pomagata
w czynnosciach codziennych, rozmawiata, dawata emocjonalne wsparcie. Wszystkie te
dziatania Weroniki miaty na celu zapewnienie mezowi jak najlepszej opieki i wsparcia w
walce z chorobg. Postawe takg mozina okresli¢ jako taktyka matych zwyciestw, czyli
podejscie do rozwigzywania probleméw lub osiggania celéw, ktére koncentruje sie na
wygrywaniu w danej sytuacji. Taktyka odzyskiwania kontroli/sprawczosci odnosi sie do
dziatan podejmowanych przez jednostke w celu zachowania lub odzyskania kontroli nad
swoim zyciem, sytuacjg lub dziataniami. Moze ona by¢ uzywana zaréwno na poziomie
indywidualnym, jak i spotecznym. W zyciu codziennym moze to oznacza¢ podejmowanie
dziatan, aby zaradzi¢ trudnym sytuacjom lub wzmocnié poczucie swojej skutecznosci.
Weronika przyjmujagc taka taktyke chce wyraznie przeciwdziata¢ swojemu poczuciu
bezradnosci i biernosci. W kontekscie spotecznym taktyka ta moze by¢ widoczna
w dziataniach grup lub spoteczenistw, ktére dazg do poprawy swojej sytuacji, walki
z niesprawiedliwoscig lub dazeniem do zmiany systemu. W tym spotecznym kontekscie
narracji Weroniki byta to cheé walki z chorobg Alzheimera. To pragnienie wygrania wpisuje
sie w podejmowanie dziatan na poziomie spoteczenstwa w celu zrozumienia, zapobiegania,
leczenia, wsparcia 0osdb chorych otepiennie oraz ich rodzin. Wydaje sie, ze Weronika jest

na poczatku tej drogi. Weronika podczas przeprowadzanego wywiadu nie wiedziata jeszcze
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o istnieniu grup spofecznego wsparcia, nie wiedziata takze o istnieniu matzenstw z chorobg
otepienna. To co byto dla niej najwazniejsze powtdrzyta w swoich ostatnich stowach:

Badacz: , A jak mozna pani pomdc, czego pani teraz potrzebuje?
Weronika: (podniesionym gfosem) wynaleZ¢ skuteczny lek na tq
chorobe.”

W podrozdziale zajmujgcym sie procesem uczenia sie bycia opiekunem nalezy
zatrzymad sie w tym miejscu na dtuzej. Dla opiekuna rodzinnego osoby chorej otepiennie
wydaje sie wazna potrzeba aktywnego podejscia do sprawowania opieki i wsparcia.
Weronika znajduje sie w takim momencie, ze jesli nie podejmie dziatan i nie bedzie starac
sie aktywnie wptywac na to, jak przebiega jej zycie, to zostanie poddana wptywowi
chorobie i odda kontrole nad swoimi dziataniami. Oznacza to, ze opiekun rodziny osoby
z demencjg nie moze pozwolié na to, aby choroba catkowicie zdominowata jego zycie i zycie
pozostatych cztonkdéw rodziny. Stad usilna préba Weroniki utrzymania pracy zawodowej
i realizowanie jej w sposob zdalny. Weronika musi podejmowac dziatania, aby zapewnié
odpowiednig opieke, stworzy¢ bezpieczne i przyjazne srodowisko oraz angazowac¢ meza
w aktywnosci, ktdre wspierajg jej umiejetnosci i zapewniajg satysfakcje. Jesli Weronika
bedzie dziatata biernie lub pozwoli, aby choroba catkowicie jg przyttoczyta, to ryzykuje
utrate kontroli nad sytuacjg, a tym samym nie bedzie w stanie skutecznie poméc osobie
chorej otepiennie. Wydaje sie, ze cztonek rodzinny decydujac sie na bycie opiekunem musi
podejs$é do opieki z aktywnym zaangazowaniem, zrozumieniem i wyrozumiatoscig, aby jak
najpetniej wesprzeé swojego bliskiego na drodze przez chorobe i zapewnié¢ mu jak najwiecej
godnych chwil. Drogg, na ktdrej mozna odnalez¢ podobne slady kierowania wiasnym
zyciem jest edukacyjna dziatalno$¢ Jacka Kuronia (Kuron, 2002a). Jego lekcje dziatania,
cztowieka ciggtego dialogu (Kuron & Kosiewski, 2014, s. 17), cztowieka przezywajacego
niezwykle silne wyzwania moralne, w ktoérych zawsze znajdowat nieprzezwyciezalny impuls
do dziatania (Kaszkur, 2008, s. 169) mogg okazac sie spdjne w temacie edukacji opiekunow
rodzinnych. Warto zauwazy¢, ze zaangazowanie jednostek takich jak Weronika, ktére maja
osobiste doswiadczenie zwigzane z chorobg, moze prowadzi¢ do mobilizacji
i zaangazowania wiekszej liczby oséb w dziatania na rzecz walki z tg chorobg
i zmiany w spofeczenstwie. Taktyka odzyskiwania kontroli/sprawczosci w kontekscie
spotecznym przejawia sie w $wiadomosci i edukacji spoteczenstwa, szukaniu badan

naukowych i innowacji medycznych w zakresie otepienia, szukaniu wsparcia dla rodzin
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i opiekundw oraz w pragnieniu dziatan lobbingowych®, aktywizacji spotecznej oraz zmianie
postrzegania choroby. Weronike i przyktad Kuronia poza dgzeniem do pozytywnych zmian
moze faczy¢ troska o dobro innych, ale takze zdolnos¢ do samoorganizowania sie. Mate
dziatanie Weroniki i innych opiekundéw rodzinnych maja potencjat matych zmian (Rudnicki,
2016b, s. 66). Na podstawie postawy Kuronia mozna stwierdzié¢, ze takie dziatania
(Weroniki) moga wptyngé na zmiane w edukacji opiekunédw, mogg nadaé nowy kierunek.
Postawa Weroniki moze by¢ inspiracjg, moze nawet wnie$é krytyczny wktad w istniejgce
rozwigzania zwigzane z chorobg, moze by¢ inspiracjg do dalszych badan w sferze, gdzie
wcig¢ namnazajg sie pytania. Takie wrazenie odnosze jako Badacz, ale przede wszystkim
jako praktyk, kiedy po raz kolejny stysze glos zatroskanej zony w sprawie lekarstwa dla
meza. Taki gtos budzi w cztowieku postawe krytyczng i wyrywa z uspienia.

Taktyka Weroniki w opiece nad osobg chorg otepiennie polegata na zrozumieniu
choroby, utrzymywaniu statej rutyny, komunikacji z chorym, dostosowywaniu sie do
potrzeb chorego, wsparciu emocjonalnym, wsparciu dla siebie®.

Osoby zwigzane z rodzing, bez wzgledu na pteé, byty zmuszone do poznawania
nowych form zachowania i dziatania. Czasami byty zmuszone do modyfikowania swoich
zachowan
i dziatan wczedniej nabytych. Cztonkowie rodziny nieustannie byli postawieni w sytuacjach
szukania nowych rozwigzan (Wielgos-Struck & Bozacka, 2016). Wiedza i umiejetnosci, ktére
zdobyli to efekt ich uczenia sie. Istniato wiele sposobdéw i okazji do nauki dla opiekundw
w zyciu codziennym. Obserwowali otoczenie chorego i eksperymentowali i testowali rézne
techniki. Dyskutowali, wymieniali poglady i do$wiadczenia. Samodzielnie studiowali rézne
materiaty: ksigzki, artykuty, filmy oraz kursy online. Uczestniczyli w zajeciach poznawczych
razem ze swoimi bliskimi oraz podrézowali w celu zdobycia wiedzy i umiejetnosci.
Uczestniczyli w szkoleniach i warsztatach, ktére pozwalaty im zdoby¢ nowag wiedze
i umiejetno$¢ oraz poznaé ludzi o podobnych problemach. Te sposoby sg dostepne dla
kazdego bez wzgledu na wiek, wyksztatcenie i status spoteczny. Choroba bliskich oséb nie

przeszkodzita im w kontynuowaniu rozwijania swoich umiejetnosci i zainteresowan.

89 Chodzi tutaj o dziatania majace na uwadze proces wptywania na decyzje polityczne, legislacyjne lub regulacyjne przez
osoby, grupy intereséw lub organizacje, ktdre starajg sie przekonac decydentow do przyjecia okreslonych stanowisk lub
dziatan z korzyscig dla opiekundw rodzinnych oséb chorych otepiennie.

% Nie istnieje jedna uniwersalna taktyka wygrywania w opiece nad osobga chorg otepiennie, poniewaz kazda osoba jest
inna i wymaga indywidualnego podejscia.
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Uczyli sie poprzez rozwigzywanie probleméw, uczyli sie poprzez préby i btedy, uczyli
sie takze poprzez nasladownictwo. tukasz moéwit o tym, ze dopuszcza popetnianie bteddw
W opiece:

tukasz: , Ta praca nade mnq wykonana, tez przeze mnie, polega tez
na tym, ze ja sobie dopuscitem, Ze btedy, Ze inaczej, ze mam
przesrane, jest to trudne. W zwiqgzku z tym, ze jak cztowiek tak ma
przesrane, tez cztowiek musi dopusci¢ jakis margines, ze nie
wszystko robi dobrze
i jakby no okej no i uznatem, ze robie tak jak umiem.”

Janina podkreslata, ze dzieki drodze stawania sie opiekunem rodzinnym
dokonywata odkry¢, dostrzegata co$ nowego w sobie i relacji z matka, a takze zrodzito to w
niej sporo ciekawych spostrzezen, ktére uksztattowaty jej dalsze zawodowe i prywatne
zycie.

Janina: ,ja nie Zatuje, absolutnie nie Zzatuje, tylko mowie, nie
dokonatabym tych takich odkryc¢ wtasnych, takich Ameryk, gdybym
miata kase. Nie jestem takim opiekunem 24h na dobe, bo na 8 godzin
dziennie, kiedy ja jestem w pracy mama jest u opiekunki takze tez sie
positkuje opiekunkq ptatng.”

Janina, mimo ze nie byta w stanie petni¢ roli opiekuna 24 godziny na dobe ze
wzgledu na prace, zdecydowata sie skorzysta¢ z ustug ptatnej opiekunki, aby zapewnié
opieke matce podczas swojej nieobecnosci. Ta decyzja, pomimo braku finanséw na petny
zakres opieki pozwolita Janinie doswiadczy¢ zmiany w swojej roli opiekuna. Nazywa to
,odkryciem Ameryk”, wtasnych odkry¢ w bliskim kontakcie z matka. Doswiadczyta takze
osobistej przemiany swojej relacji z matka.

Te trudne sytuacje moich rozmdwczyn i rozmdwcow z jakimi spotykali sie podczas
opiekowania sie pokazujg takze, ze opieka nad chorym nie jest wychowywaniem go, czy
ksztattowaniem jego postaw, nie jest nawet uczeniem dorostych. Jest ciggtym uczeniem sie
przez nich samych wspétpracy i komunikacji z osobg chorg otepiennie. Postawe taka
mozemy odnalezé w podejsciu do edukacji skupiajgcym sie na uczeniu sie poza formalnym
systemem szkolnym i akademickim. Celem tego procesu jest rozwijanie kompetencji
spotecznych, umiejetnosci zyciowych oraz poszerzenie wiedzy i zainteresowan. Koncepcja
edukacji nieformalnej zaktada, ze kazda osoba moze kontynuowaé swédj rozwdj

i zdobywanie nowych umiejetnosci i wiedzy na wiele réznych sposobdw. Taka koncepcja

pozwala na rozwijanie sie w wielu obszarach zycia i zdobywanie praktycznych umiejetnosci,
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ktére sg przydatne w codziennym zyciu i pracy. Odbywa sie to poprzez spontaniczne
uczenie sie przez dziatanie. Zycie codzienne staje sie przestrzenig uczenia sie (Malewski,
2010, s. 41). Edukacje nieformalng w opiekowaniu sie chorym otepiennie rozumiem jako
zdobywanie wiedzy i umiejetnosci poprzez praktyczne doswiadczenie, obserwacje
i eksperymentowanie z réznymi technikami opieki. Opiekunowie rodzinni uczg sie na
biezgco, jak radzi¢ sobie z trudnos$ciami, jak poprawnie komunikowac sie z osobg chorg, jak
zapewnic jej odpowiednie wsparcie i opieke. To zupetnie podstawowe dziatanie, ktérego
stawka jest prdba zrozumienia sytuacji opieki, odnalezienia sie w niej, i kreowania sytuacji
w codziennosci. Ten kontekst nieformalnego uczenia sie jest catkowicie zintegrowany
z zyciem opiekuna, osoby chorej i domu, ze wrecz nie jest rozwazany jako sytuacja
edukacyjna.

tukasz swojg edukacje nieformalng rozpoczat od spotykania sie z osobami
o podobnych doswiadczeniach. Dzieki temu na pierwszym etapie opiekowania sie uzyskat
cenne wskazéwki i porady na temat opieki.

tukasz: ,Najwazniejszy jest kontakt z ludzmi doswiadczonymi, czy
to przez grupe wsparcia, czy przez kontakt taki po prostu
bezposredni, czy przez telefon. Najpierw faktycznie to chyba w
jakims wywiadzie to opowiadatem. Dowiedziatem sie o Centrum
Alzheimera na Wilanowie i ze jest tam taki konsultant. To jest taki
cztowiek, ktérego wiem, Ze ludzie dajg sobie jego telefon plus
przekazujq miedzy sobq telefon do niego. Ja do niego najpierw w
bardzo trudnym momencie jeszcze na samym poczqgtku tej sytuacji
zadzwonitem do niego. Wystatem do niego SMS-a. On do mnie
oddzwonit. Pamietam bardzo tq rozmowe tak siedziatem w moim
gabinecie w jeszcze w muzeum i po prostu 40 minut on mi mowit co
i jak i mowit mi wtasnie, ze co sg momenty, ze cztowiek nie da rady,
ze sq momenty, ze osrodek jest najlepszym wyjsciem albo ze sq
kraricowe sytuacje, ze mozesz sie poddac, Ze nic nie poradzisz, ze
wypalenie, zmeczenie, i tak dalej. Te wszystkie historie, agresja, on
mi to wszystko powiedziat i jakby to mi dato site juz, ze ktos
powiedziaf, ze tak i Ze tak. Potem juz kontakt z fachowcami. Wtedy
zaczelismy jezdzi¢ na te konferencje, spotykac tych geriatrow, tych
wszystkich. Tam Parnowskiego profesora poznatem. Z jednej strony
jakby ci specjalisci a z drugiej strony te baby na tym forum.”

W zdobywaniu wiedzy i wymianie doswiadczen na temat najlepszych praktyk
w opiekowaniu sie pomagata tukaszowi obecnos¢ na konferencjach, nawigzywanie

kontaktu z fachowcami i bycie aktywnym na forum internetowym. W tym kontekscie widac
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wazny watek sieciowania, uczenia sie od ekspertéw przez doswiadczenie, czerpania
z zasobow wiedzy praktycznej od osoéb, ktére wczesniej doswiadczaty podobnych sytuaciji.
Ten wymiar jest w zasadzie bliski koncepcji sieci edukacyjnych Ivana lllicha, ktory wtasnie
poprzez spotkania tych, ktorzy wiedzg, z tymi, ktdrzy chca sie nauczy¢ przenosit uzytecznosé
edukacji ze sfery formalnej w relacje codzienne, miedzyludzkie i nieformalne (lllich, 2010).

Jednym z trudnych doswiadczen sg problemy zwigzane z porozumiewaniem sie
z chorym w zalezno$ci od etapdw choroby. Komunikacja z osobg, ktéra mysli i odczuwa
inaczej niz cztonek rodziny i inni zdrowi ludzie jest skomplikowana. Ponadto przykre, ale
niezwykle istotne jest uswiadomienie sobie przez opiekuna, ze nie ma szansy na powrét do
dawnego funkcjonowania, komunikowania sie, stylu zycia i bycia. Cztonek rodziny staje sie
wtedy bardziej koordynatorem dialogu z chorym, cztowiekiem, ktory tropi/traci? swoj
sposdb komunikacji z bliskg chorg osobg. Trzeba podkredli¢, ze ta sytuacja jest tak bardzo
zmienna, podobnie jak objawy choroby. Nastepnie wchodzi w role organizatora zycia
rodziny dotknietej chorobg otepienng. Kierunek taki potwierdza podejscie model opieki
Montessori Senior dra Camerona Campa (Camp & Camp, 2018, s.9), ktory bazuje na
zatozeniach metody pedagogicznej Marii Montessori. Dziatania w nim polegajg m.in. na
uczeniu sie poprzez doswiadczenie i praktyke (Miksza, 2020). W kontekscie chordb
otepiennych Camp skupia sie na dostosowaniu otoczenia chorego do jego potrzeb
i mozliwosci oraz stworzeniu dla niego sytuacji, ktére pobudzg jego aktywnos¢ i pobudza
pamieé. Méwi on o uniwersalnej i bazowej taktyce zycia i komunikowania sie z chorym
otepiennie, w ktérej poszanowanie dla indywidualnej tozsamosci cztowieka spontanicznie
narzuca wszelkie sposoby opiekowania sie tg osobg (Camp & Camp, 2018, s. 85). Model
opieki nad seniorami wg dra C. Campa i L. Camp skupia sie na indywidualnym podejsciu,
dostosowaniu do potrzeb i umiejetnosci osoby chorej otepiennie, stworzeniu warunkdw,
w ktérych mimo choroby otepiennej beda mogli rozwija¢ swoje umiejetnosci i zachowac
poczucie niezaleznosci. Opiekunowie w rozumieniu dra Campa powinni staraé sie
minimalizowac poczucie bezradnosci oséb chorych otepiennie oraz utrzymac jak najwyzsza
jako$é ich zycia®?.

Dzieki tym doswiadczeniom uczenia sie przez cztonkdw rodzin proces

towarzyszenia, opiekowania sie ma szanse na zmiane, ulepszenie, zmodyfikowanie

91 Praktyczne narzedzia i realizacje podejscia mozna odnalez¢: (Camp, 1999); (Camp, 2008).
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W wymiarze organizacyjnym, logistycznym i koncepcyjnym. Wiedza, praktyka ma szanse
wzbogaci¢ programy przygotowujgce do opiekowania sie swoim cztonkiem rodziny, a takze
pogtebi¢ rozumienia roli opiekowanego i roli opiekujgcego. W tym miejscu mozna odnalez¢
zatozenia koncepcji uczenia sie biograficznego (biographical learning), ktére méwig o tym,
ze ludzie uczg sie poprzez refleksje nad swoim zyciem, doswiadczeniami, wydarzeniami,
sukcesami

i porazkami, a takie poprzez pordéwnanie swojego zycia z zyciem innych ludzi. Ich
wypowiadane narracje nadajg sens ich wtasnym dziataniom i przezytym doswiadczeniom.
Pisze o tym Emilia Mazurek faczac bieg Zzycia, rekonstruowane narracje, refleksje,
wewnetrzny dialogu z samym sobg z catozyciowym uczeniem sie oraz uczeniem sie z zycia.
Mazurek ukazuje, ze uczenie sie cztowieka pozostaje w scistym zwigzku z biegiem jego zycia,
podejmowaniem refleksji nad zyciem i opowiadaniem o nim. Podstawg biograficznego
uczenia sie i narracyjnego uczenia sie jest rekonstruowanie narracji. Taka koncepcja daje
szanse na odnalezienie kapitatu narracyjnego, na spostrzeganie swojego zycia jako
projektu, ktéry mozna modyfikowac, usprawniaé w biegu zycia ze wzgledu na zaistniate
okolicznosci (Mazurek, 2019, s. 98).

W kontekscie opieki nad osobg chorg otepiennie, koncepcja ta polega¢ moze na
analizie indywidualnych struktur doswiadczeh opiekowania sie chorymi oraz wtfasnych
emocji i reakcji w trudnych sytuacjach. To moze spowodowad, ze cztonkowie rodziny mogg
lepiej zrozumieé potrzeby i zachowania chorego, a takie rozwijaé swoje umiejetnosci
i podejscie do opieki. Konstruktywne podejscie do swojego zycia, w ktdrym cztowiek
zastanawia sie nad swoimi doswiadczeniami i prébuje wyciggac z nich nauki odnalaztem w
przedstawionych mi historiach zycia moich rozmdéwczyn i rozméwcodw. Mozna w nich
odnalezé rozmowy z rodzing i przyjaciétmi, czy udziat w grupach refleksyjnych.

W narracji Jana, meza opiekujgcego sie zong odnajdujemy stowa, ktére pokazuja
ogrom mitosci i poswiecenia. Meza, ktdry prébuje pomdc swojej zonie w trudnej sytuacji
jaka jest choroba otepienna.

Jan: ,Przeanalizowatem to co sie dziafo i to, co bedzie sie dziato.
Doszedtem do wniosku, Ze jedyne co moge zrobi¢ dla Zony to
pozegnac sie z nig. Dokgd jeszcze ona funkcjonowata w miare
normalnie. Czyli jeszcze mnie poznawata, jeszcze poznawata
miejscach, w ktorych bywalismy. My duzo podrdzowalismy. W
zwigzku z tym odwiedzitem z Zonqg wszystkie miejsca, w ktdrych
bywalismy wczesniej. Organizowatem spotkania z przyjaciétmi, ze
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znajomymi, poniewaz z doswiadczenia innych o0s6b juz
zaawansowanych w tej chorobie wiedziatem, ze z czasem robi sie
pustka wokdt chorych i opiekundw. Odsuwajq sie znajomi,
przyjaciele. Dlatego wtasnie organizowafem te spotkania, zeby
zakonczyc¢ to nasze wspdlne normalne zycie. Kiedy bylismy jeszcze
zdrowi. Robitem to dla zony i zrobitem to rowniez dla siebie.”

Mezczyzna przemyslat doktadnie co dzieje sie i co bedzie sie dziato z jego zong, ktéra
jest chora otepiennie. Doszedt do wniosku, ze jedynym sposobem, aby pomadc zonie, jest
zrobic¢ dla niej jak najwiecej, zanim stanie sie to niemozliwe.

W narracji Weroniki, zony opiekujgcej sie mezem przez okres trzech lat odnalaztem
sporo ciszy w jej wypowiedziach. Weronika jest w odmiennej sytuacji. Milczenie
w wypowiedzi Weroniki moze oznaczac, ze w trudnych momentach nie jest w stanie znalez¢
stow, ktore wyrazityby jej emocje. Moze to oznaczaé trudne doswiadczenie, z ktérym nie
czuje sie komfortowo lub nie wie jak sobie z tym poradzié. Wpisuje sie to w nurt narracji
ciszy, ktore sg elementem strategii komunikacyjnej powigzanej z sytuacjami opresyjnymi
lub dyskomfortowymi w doswiadczeniach oséb podlegajgcych sytuacjom zmieniajgcych
w niewtasciwy sposéb ich zycie (DePalma & Atkinson, 2006; Halldérsdéttir, 2010; Santos,
2023). W sytuacji Weroniki wazne jest stworzenie bezpiecznej przestrzeni, w ktérej moze

swobodnie wyrazac swoje emocje.

Weronika: ,,Mysle, ze sie zmienitam sie wtedy jak zrozumiatam tak te

chorobe. Tak bardziej zrozumiatam, bo moze jeszcze nie do korca

(cisza). Bywajq takie czasami trudniejsze chwile, kiedy mgz mowi, ze

wtasciwie Oj co to za zycie. No ja juz powinienem nie zy¢. Tak. No co

ty opowiadasz no trzeba jeszcze zrobic tyle rzeczy i tamto, i tamto. No

to tak mu troszke... (cisza) To znaczy tak normalnie z nim rozmawiam

(cisza).”

Narracja ciszy Weroniki moze takze oznacza¢ proces jej osobistej przemiany

w kontekscie opieki nad chorym mezem. Cisza w jej wypowiedzi moze oznacza¢, ze
zastanawia sie nad tym, jak najlepiej opowiedzie¢ o swoim doswiadczeniu. To
doswiadczenie moze by¢ punktem zwrotnym w jej zyciu, kiedy zaczeta lepiej rozumiec
chorobe meza i zaczeta inaczej na nig reagowac. Ta wypowiedZz moze pomdc innym
opiekunom zrozumieé, jak wazne jest zrozumienie choroby i empatyczne podejscie do
chorego oraz jak trudne i wymagajgce moze by¢ zajmowanie sie chorym przez dtugi czas.

W narracji tukasza, syna opiekujgcego sie ojcem, mozemy odnalez¢é stowa refleksji

podkreslajgce poczucie sensu tukasza. Syn podkreslat, ze opieka nad niesamodzielnymi
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rodzicami jest dla niego wazna i ma swojg wartos¢. Byt sSwiadomy skali tego problemu.
tukasz czut, ze jego dziatania majg sens i sg potrzebne.

tukasz: ,Moje podejscie to takie poczucie sensu. No takie poczucie,
Ze to ma wartos¢ jakgs. Ze to jest potrzebne, ze najwazniejsze to
kwestia tej opieki nad tymi niesamodzielnymi rodzicami. To jest
pewnie tematem lezgcym, gigantycznym. Jakby ta skala problemu
zaimponowata mi i Ze to kazdego dotyczy. A w ogdle nie istnieje
w debacie publicznej. Nie jest to przedmiotem. Ludzie nie sg
Swiadomi tego kompletnie, ze tak duzo jest tych indywidualnych
przypadkow ludzi, ktorzy sq w tej sytuacji i kompletnie anonimowi i
wiesz zostawieni sami sobie. Nie majg nikogo. Wiec to takie
poczucie, zeby to co robie miato sens wiekszy niz to, Ze sam opiekuje
sie wtasnym ojcem. Stajesz sie po prostu jakby egzemplifikacjg
jakiegos problemu, ktdry inaczej, w inny sposob nie moze dotrzec do
debaty publicznej. Jakby musisz powiedzie¢ na swoim przyktadzie
obnazy¢ sie tez zrobi¢ taki coming out publiczny. Opowiedzie¢
o swojej rodzinie.”

Stowa syna pokazujg, ze warto zwrdcic uwage na problem opieki nad
niesamodzielnymi rodzicami i ze nalezy docenié i szanowac osoby, ktére podejmujg sie tego
trudnego zadania. Opiekunowie rodzinni oséb chorych otepiennie, czesto nazywani sg
niewidzialnymi drugimi pacjentami. Skutki bycia opiekunem rodzinnym, cho¢ czasami
pozytywne, sg na ogot negatywne piszg badacze. Izolacja spoteczna, zty stan zdrowia
fizycznego i psychicznego oraz trudnosci finansowe to najczestsze obcigzenia sytuacji
opiekuna. Co bardzo wazne istniejg grupy opiekundéw, ktére mogg doswiadczad
dodatkowych wyzwan poza tymi bezposrednio zwigzanymi z opiekg. W$rdd nich sg
homoseksualni partnerzy oséb z demencjg oraz osoby z demencjg o mtodszym poczatku
choroby ktérzy sg sktonni do pracy i posiadania dzieci na utrzymaniu oraz wiekszej
odpowiedzialnosci finansowej (Brodaty & Donkin, 2009). Opieka to temat, ktéry nie jest
czesto poruszany w mediach i debacie publicznej, ale jest traktowany z duzym
zaangazowaniem przez osoby badajgce stawanie sie nieformalnym opiekunem. Zostac
w domu i zosta¢ opiekunem rodzinnym oséb chorych otepiennie siedem dni w tygodniu 24
godziny na dobe to ogromne wyzwanie. Nastepujg w ich zyciu nowe role i relacje, nowe
role wobec osoby chorej otepiennie, czesto zmienione relacje z rodzing i przyjaciétmi.
Krewni stajg sie coraz wazniejszym zasobem w zapewnianiu opieki cztonkom rodziny.
Wedtug badaczy moga oni stac sie filarem przysztej opieki. Grupa badaczy - pod kierunkiem

Steenfeldta - zauwazyta, ze w miare zanikania wzajemnych relacji miedzy opiekunem
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rodzinnym a osobg chorg otepiennie, opiekun rodzinny musi mieé¢ kontakty towarzyskie
poza domem. Jednak wyzwaniem jest poczucie ciggtej odpowiedzialnosci oraz brak czasu
wolnego od opieki (Steenfeldt i in., 2021).

tukasz chciat opowiada¢ o swojej historii, aby zwréci¢ uwage na ten problem
i uSwiadomic spoteczenstwo o jego istnieniu. Przeprowadzenie swoistego coming outu jest
trudne i wymaga odwagi, ale moze przynies¢ pozytywne skutki w postaci zwiekszenia
Swiadomosci spoteczenstwa i poprawy sytuacji oséb z podobnymi problemami.

W narracji Janiny, coérki opiekujacej sie matkg odnajdujemy stowa modwigce
o podejsciu do opieki nad chora matka. Janina pokazuje jak stopniowo budowata
pozytywng relacje z matka.

Janina: ,Ja nie inwestowatam w niq swoich emocji. Tylko ja jg
podchodzitam. Ja to tak rozumiem. Jak ja jg zaczetam podchodzi¢
wedfug strategii to z naszych relacji stopniowo, ale bardzo
i sukcesywnie zauwazalnie znikata agresja. Taka niechec, takie
spiecie to znikato szybko. Mnie do dalszego dziatania napedzaty te
drobne sukcesy kazdego dnia. Bo ja widziatam, Ze ide w dobrg
strone. To miato sens. Kazdego dnia zyskiwatam cos nowego.
Miatam coraz mniejsze opory. To tak sie samo zaczeto nakrecac.
Wiec miatam mniejsze opory, Zeby do niej podchodzi¢ na luzie. Bo ja
wiedziatam, ze mi sie to optaca. Koniec koricow oceniam, ze to byto
moje dobre podejscie do matki. Dowiedziatam sie, ze chorzy reagujq
na temperature zbyt niskq i zbyt wysokg, bo ich modzg tego nie
przetwarza. Dla nich to jest bardzo nieprzyjemne uczucie. Tak jakby
porazenia prgdem i ja zaczetam dbac o to, Zeby jej nie dotykac
zimnymi rekami. No wiec jak ja przestatam jg dotykaé zimnymi
rekami — ona, przestata mnie bic proste.”

Kobiete drobne sukcesy motywowaty do dalszej opieki. Jej opowies¢ mowi o tym
jak rozwijata swoje podejscie do opieki. Poprzez obserwowanie i doswiadczanie roznych
sytuacji zdobywata wiedze i umiejetnosci, ktére pomagaty jej radzi¢ sobie w przysztosci.
Potrafita zredukowa¢ agresje matki i poprawié ich relacje. Janina zdobywata praktyczna
wiedze i stosowata jg w codziennej opiece nad matka. Jej doswiadczenie wpisuje sie w
nieformalne $ciezki uczenia sie nowej roli, ktore badacze Scisle wigzg z relacjg opiekuncza
nad chorymi z otepieniem (Ducharme i in., 2011; Shrestha & Fick, 2020)

W historiach oséb z ktérymi przeprowadzatem wywiady odnalaztem kreatywnosc
i otwartos¢ na nowe doswiadczenia i przyjmowanie réznych perspektyw. Zauwazytem, ze

wszyscy chcieli ciggle rozwija¢ swoje umiejetnosci i kompetencje po to, aby lepiej
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zrozumie¢ swoje zycie. Postawa, ktéra obejmuje kreatywnos¢, otwartos¢ na nowe
doswiadczenia i przyjmowanie réznych perspektyw jest wazna w procesie uczenia sie. Do
interesujgcych wnioskéw dotarty badaczki zajmujace sie uczeniem sie opiekundow
rodzinnych. Opiekunowie rodzinni uczyli sie gtéwnie przez nastepujgce procesy: metoda
prob i bteddéw, czyli tzw. uczenie sie na wtasnych btedach”, aktywne poszukiwanie
potrzebnych informacji i wskazowek wykorzystywane zwtaszcza podczas problemdw
i kryzyséw, stosowanie wiedzy i umiejetnosci z poprzednich doswiadczen oraz refleksja nad
swoimi obecnymi doswiadczeniami. Przegladajgc interwencje dotyczace opiekundw
rodzinnych osdb z demencja powotujac sie na badaczy Pinquarta i Sérensena®? zaznaczaja,
ze zwykte dostarczanie informacji cztonkom rodziny oraz ograniczony czas na dyskusje
i wyjasnienia ze specjalistg sg niewystarczajgce aby zmniejszy¢ stresory i odcigzy¢ opiekuna
(Stajduhar i in., 2013, s. 659). Opiekuni rodzinni majg takze wiele zrédet wspomaganego
uczenia sie: przyjaciele, ktérzy znajg sie na rzeczy, cztonkowie rodziny, pracownicy pomocy
spotecznej, pracownicy szpitali, lekarze, pielegniarki i inni profesjonalisci. Kolejne badaczki
korespondujg z powyzszymi wnioskami. Wracajgc do proceséw zdobywania wiedzy przez
opiekundéw. Opieka wymaga coraz wiekszego zaangazowania. Leocadie, Morvillersa,
Pautex i Rothan-Tondeur poprzez obserwacje scharakteryzowali umiejetnosci opiekundéw
0sO0b z demencjg. Swoimi badaniami zwrécili uwage na proces uczenia sie. Jednym
z wnioskéw badaczy jest nieustanne podkreslanie kompetencji opiekundw rodzinnych, co
spowodowa¢ moze legitymizacje ich jako uczestnikdw systemu ochrony zdrowia, ale
przede wszystkim zostanie docenione to przez otoczenie opiekuna. To co sprawi, ze
towarzyszenie osobom chorym otepiennie stanie sie lepsze to identyfikacja umiejetnosci
opiekunéw rodzinnych (Leocadie i in., 2020).

Cztonek rodziny, ktdry staje sie nieformalnym opiekunem rodzinny to cztowiek
czynu/dziatania. Cztonek rodziny staje sie osobg dziatajgcg w zwigzku z chorobg bliskiej
osoby. Staje sie najwazniejszg osobg w zapewnieniu wsparcia i opieki dla chorego. Staje sie
aktywnym uczestnikiem procesu opiekowania sie i pielegnowania. Osoby chore moga liczy¢
na swoich rodzinnych opiekunéw na ich kompetencje, ich Swiadomos¢, ich zaangazowanie

w kazdej fazie choroby. Ich relacje rodzinne stajg sie cementem, fundamentem w Zzyciu

92 Pinquart M and Sorensen S. Helping caregivers of persons with dementia: which interventions work and how large are
their effects? Int Psychogeriatr 2006; 18(4): 577-595.
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codziennym. Niektdrzy, jak Janina uwazajg, ze takie zwigzki rodzinne nie sg pustym
oddzwiekiem tylko relacjami zaangazowanymi. Zycie codzienne z cztowiekiem dziatania
daje gwarancje odnalezienia odpowiedzi na rézne pytania, daje gwarancje na przejscie faz
choroby, poradzenie sobie z objawami choroby (Frewer-Graumann, 2020; Nordtug i in.,
2021). Osoba opiekujgca sie chorym musi pogodzi¢ swojg role rodzinng z nowymi
obowigzkami i potrzebami osoby chorej otepiennie np. dbanie o higiene chorego,
podawanie lekéw, zapewnienie odpowiedniej diety, organizowanie wizyt u lekarza czy
spotkania z terapeuta. Sytuacja opiekuna rodzinnego jest trudna, poniewaz jest osobg,
ktéra angazuje sie emocjonalnie w opieke nad swoim bliskim i jest gotowa do codziennych
poswiecen. Przyktadowa rola zony, ktéra jest chora otepiennie, czyli ma problemy m.in.
z utratg samodzielnosci i komunikacji jest trudna do kontynuowania wobec zdrowego
meza. Jak opiekun rodzinny moze pogodzi¢ swojg role matzonka/matzonki, cérki/wnuczki,
syna/wnuka? W jaki sposob swiadomosé i zaangazowanie opiekuna rodzinnego moga
wptywaé na pogtebienie relacji rodzinnych? W jakich wymiarach relacja rodzinna
i spoteczna jest rozwijana ze strony opiekuna rodzinnego? Opiekunowie doswiadczajgc
postepu choroby otepiennej doswiadczajg réznych wyzwan.

Interesujgce perspektywe zmian rdél ukazujg Clemmensen, Soborg, Bruun, autorzy
badan, ktérzy podjeli sie zbadania perspektywy krewnych oraz ich wigczenie w opieke
zdrowotng nad bliskimi. Celem tego badania byto zbadanie, w jaki sposdb cztonkowie
rodziny doswiadczajg wyzwan codziennego zycia podczas postepu demencji. Kluczowym
whnioskiem z tego badania jest to, ze w rodzinie istniejg dwa archetypy krewnych tj. sposoby
rozumienia doswiadczen krewnych zwigzanych z ich rolami. Autorzy badan przeprowadzili
wywiady z krewnymi rodzin oséb z demencjg i na podstawie otrzymanych danych wydzielili
dwa archetypy krewnych: rola krewnego opiekuniczego i rola krewnego decydujgcego.
Cechag charakterystyczng opiekuriczego krewnego jest to, ze przyjmuje on praktyczng
odpowiedzialnos¢ w codziennych okoliczno$ciach Kolejng cechg jest to, ze ukrywa zmiany
u osoby chorej otepiennie i ttumi to, co dzieje sie w oczywisty sposéb. Decydujgcy krewny
ogrywa wazna role w radzeniu sobie z rozwojem choroby, poniewaz to on inicjuje decyzje
i mozliwe dziatania. Kazdy z nich stale doswiadcza wyzwan w trakcie trwania postepu
choroby otepiennej i kazdy z nich musi dostosowywac sie do tych zmian i strat w zyciu
codziennym. Badacze ukazali dziatanie krewnych doswiadczajgcych choroby w trzech

fazach. Faza pierwsza to ,mate zmiany w Zzyciu codziennym”. Faza druga to ,adaptacja
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w zyciu codziennym”. To w tej fazie nastepuje identyfikacja choroby otepiennej przez
rodzine. W tej fazie nastepuje prdoba wyjasniania zachowania osoby chorej otaczajgcej
spotecznosci. Faza trzecia to ,utrata codziennego wspdlnego zycia w rodzinie. To faza,
w ktérej krewni wyrazajg poczucie straty po stracie osoby chorej otepiennie na skutek
choroby. Nastepuje utrata zaufania do osoby chorej otepiennie, ktdra staje sie
nieprzewidywalna i stanowi zagrozenie dla siebie i innych. U krewnych pojawia sie poczucie
winy, poczucie obowigzku wobec rodziny, kolejne wewnetrzne i zewnetrzne konflikty. Ze
wzgledu na ztozonos$¢ choroby powyzsze badania nad rozwojem rél w rodzinie okazaty sie
nie wystarczajgce. Pokazaly one jedynie tymczasowy charakter zmian rél w rodzinie,
pojawiajgce sie wcigz nowe konflikty w rodzinie oraz potrzebe dalszych badan w fazach
doswiadczenia opieki (experienced phases) (Clemmenseniiin., 2019).

Z przeprowadzonych przeze mnie wywiaddw nie wynika, ze opiekunowie nie
odczuwaijg roli zony, meza, matki czy ojca. Natomiast niektérzy z opiekundw wyrazajg swojg
watpliwos¢ co do uczuc¢ i emocji drugiej strony (Lau & Cheng, 2017; Otobe i in., 2021).
Opiekunowie rodzinni swoich bliskich sg odbierani jako obce osoby. Moéwig o pustym
oddzwieku.

Jan: ,Chcielibysmy to zycie przezywac do korica w sposob, na ktory
zapracowalismy tym naszym Zyciem. Kiedy przyszta choroba i
okazato sie, ze to wszystko ulegfo zmianie to bardzo ciezko jest
przezywac ten obraz osoby, z ktorq przezywato sie zupetnie inaczej
zycie i co do ktorej miato sie nadzieje, Ze bedzie to tak trwato dalej.
Niestety to wszystko sie skoriczyto. Rozwdj choroby w naszym
matzenstwie stat sie pewnym kryzysem. Chociaz kryzysem emocji z
mojej strony na pewno nie. Natomiast choroba odebrata mozliwos¢
wyrazania tych uczu¢ mojej Zonie. Tak jak obserwuje na przestrzeni
wtasnie tych lat tq chorobe to ta choroba odbiera wszystkim to co
jest najwazniejsze, czyli odbiera postrzeganie drugiego cztowieka.
Chorzy skupiajq sie na sobie stajqg sie na pewnym etapie choroby
roszczeniowi. Uwazajq, ze wszystko powinno sie robic dla nich yyy
to wynika tez z tego, Ze czujg sie zagubieni. Troche mozna to
poréwnac do zachowania dziecka, ktore, jezeli traci obraz ojca czy
matki wpada w popfoch panike. To samo jest w tej chorobie, wiec ja
to nazywatem takq postawe roszczeniowq. Chociaz to wynika
wtasnie z tego ogromnego niepokoju, bo chory przestaje poznawac
otoczenie, chory z czasem nie wie kim jest. Czuje sie zagubiony i
chwyta sie jakichkolwiek punktdw, ktdre jakos go przywotujq do tej
rzeczywistosci. Jest to na ogot osoba, ktdra jest najblizej. Dlatego ta
opieka jest bardzo ciezka, bo rowniez na tym opiekunie skupiajq sie
te wszystkie zte emocje ze strony chorego, bo chory bardzo réznie
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wyraza swoje emocje. Jest zdenerwowany, zniecierpliwiony. On
zdaje sobie sprawe ze swoich utomnosci.
| szczegdlnie te osoby, ktore byly czynne odczuwajg to bardzo
dotkliwie. | to wszystko niestety skupia sie wfasnie na tej najblizszej
osobie na opiekunie.”

WypowiedZ Jana wyraza watpliwosci dotyczace zachowania swojej zony oraz
skutkéw, jakie choroba otepienna ma na ich zycie i matzenstwo, w tym takze na role
rodzinne. Cata uwaga skupia sie na chorych i to oni oczekujg od opiekunéw catkowitej
troski. Byé moze witasciwym stowem opisujgcym taka relacje jest rola partnera. Maz
towarzyszy chorej zonie, stucha, obserwuje, probuje rozmawiaé, szuka réznych mozliwosci
zachowania wiezi emocjonalnej, préby powrotu do normalnego zycia rodzinnego. Jan kilka
razy w wywiadzie podejmuje kwestie wdziecznosci zony wobec jego poswiecenia.
Pozostaje pytanie bez odpowiedzi czy inni cztonkowie rodziny sg zaangazowanie i okazuja
wsparcie, pomoc, aby utrzymac réwnowage i dobrg jako$é zycia. O wspdtpracy innych
cztonkéw rodziny, ale takze z bliskiego otoczenia (przyjaciele, sgsiedzi) méwi podejscie
Teepy Snow. Ekspertki w dziedzinie opieki nad osobami chorymi otepiennie®3. Wspdlne
podejmowanie decyzji i dzielenie sie obowigzkami moze pomdc w zmniejszeniu obcigzenia
dla jednej osoby i poprawic jakos¢ opieki. Tylko w jaki sposéb zachecaé innych cztonkdw
rodziny do zaangazowania sie w opieke? Niektorym rozmdéwcom udato sie innym nie.

Swiadomos¢ i zaangazowanie sie cztowieka dziatania staje sie jedynym lekarstwem
na nieuleczalng chorobe. Jednak w kazdym momencie w relacji z chorym pojawiajg sie
momenty bezsilnosci.

W kontakcie z bliskim chorym w codziennym zyciu dochodzi do podejmowania
bardzo wielu i matych i duzych decyzji nagromadzonych w jednym sci$nietym przedziale
czasowym. Wtedy nie liczy sie tylko szybko$¢ podejmowania decyzji, ale takze pojawia sie
pytanie czy tak mozna? tukasz w swojej historii czesto podkreslat gre podstepem wobec
chorego.

tukasz: ,ale to jest wielki problem wszystkich opiekundw, ze oni
muszq zaczqc¢ ktamac w relacji z chorym jakby to to jest trudne, ale
no bo trzeba nimi manipulowac niestety”

93 Podejscie do opieki nad osobami z otepieniem Teepy Snow nazywane jest pozytywnym podejsciem do opieki i zaktada,
ze aby zapewni¢ jak najlepsza opieke konieczna jest wspétpraca i wsparcie ze strony catego otoczenia, w tym rodziny,
przyjaciot, sgsiadéw. Teepa Snow i jej zespot Positive Approach to Care (Zespot Pozytywnego Podejscia do Opieki) dzielg
sie informacjami na temat demencji, aby kazdy mogt zrozumieé, dlaczego tak sie dzieje i jak wspiera¢ osoby zyjgce ze
zmianami mdzgowymi w bardziej pozytywny i peten szacunku sposdb.
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tukasz twierdzit, ze musiat zaczg¢ ktamaé w relacji z chorym z pozycji manipulacji,
aby jego ojciec nie wiedziat, ze jest rzadzony. Taka postawa gwarantowata mu spokdj
i sukces w sprawowaniu opieki.

tukasz: ,,Rzqdzenie to jest z pozycji sity. A z nimi (chorymi) sie raczej
wydaje, Ze to trzeba robic z pozycji manipulacji, aby nie wiedzieli, Zze
sq rzgdzeni. W tym sensie to jest ta roznica, tutaj to sie nie gra w
otwarte karty, jakby dla dobra ogdtu. Dlatego ta demencja jest tez
ciekawa, fascynujgca dla mnie, Ze zabierzesz takie normalne
kryteria, ze nie wolno ktamad, nie wolno manipulowad drugim
cztowiekiem. A tu? Po prostu trzeba ktamac i trzeba manipulowac
drugim cztowiekiem, bo inaczej... no nie da sie po prostu no.”

Dalej twierdzi, zeby zajac sie rodzicem, osiggngé pozytywny cel opieki musisz
nauczy¢ sie ,,dobrego makiawelizmu”.

tukasz: ,Bez ktamstwa i bez manipulacji nie osiggniemy Zadnych
pozytywnych celow. Bo ostatecznie chodzi o dobry cel, ze cel
uswieca srodki. Jesli chcesz, zeby twdj bliski byt bezpieczny spokojny
i zeby eliminowac te stresory, tak mowigc tym brzydkim jezykiem
medyczno- psychologicznym, eliminacja stresordow jest warunkiem
ich dobrostanu. Musi byc¢ tak jak oni chcq, a zeby byto tak jak oni
chcq to trzeba ich oszukac, ze jest tak jak oni tego chcq a nie jest.”

Rezultatem takiego trwania jest zycie cztonka rodziny w ciggtym dysonansie poznawczym.

tukasz: ,bo jak cztowiek tego nie pokona [w sobie] to nie bedzie
nigdy dobrym opiekunem. No i nie da sie po prostu by¢ dobrym
opiekunem nie ktamiqgc, bo cztowiek jest wtedy dobry dla siebie,
Ze nie ktamie. To takie moralne moje zwyciestwo pyrrusowe, Ze nie
sktamatam. Ja nie moge ktamac mojej matce, to taka jest postawa
u wielu kobiet, na tym forum ,Ze ja mojej mamusi” nie moge nigdy
sktamac i tak dalej.

To jest egoizm wtasnie, bo chcesz zachowac po prostu swojg
czystos¢ moralng, bo cie nauczono, Ze to, Ze nie moZesz
manipulowad, ani ktamac. W zwiqzku z czym jakby szkodzisz tej
osobie, ktdrqg sie opiekujesz, bo jg doprowadzasz do agresji,
wprowadzasz jg w lek, niepokdj. Wywotujesz dysonans jakis
poznaweczy, bo to gtdwnie sq nasze dysonanse poznawcze, cos miato
byc inaczej, a jest inaczej, i ci ludzie wtedy, jak stajq sie agresywni,
sq pobudzeni i to tez nie jest dobre dla nich. No bo to jakby
eliminacja agresji nie chodzi o to, ze my mamy spokdj tylko, ze oni
majq spokdj. To przeciez nie o to chodzi, zeby wyeliminowac¢ u
chorego agresje, Zeby mie¢ spokdj w koricu. Chodzi
o to, ze jak on nie jest agresywny to jemu jest lepiej.”
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W kontekscie historii tukasza rodzg sie pytania, ktére majg na celu rozwazenie
aspektow etycznych w kontekscie opieki nad osobg chorg. Jakie mogg by¢ granice etyczne
manipulacji i klamstwa w relacji z chorym bliskim? Jak mozna widzie¢ uzasadnienie
manipulacji i ktamstwa, jesli majg one stuzy¢ dobru ogétu, czyli zapewnienia spokoju
i sukcesu w sprawowaniu opieki? Jakie sg inne strategie komunikacji i podejscia, ktére
mogg by¢ bardziej moralnie akceptowalne w kontekscie opieki nad osobg chorg? Jakie
dtugoterminowe skutki mogg wynikac z dysonansu poznawczego, ktory powstaje w wyniku
manipulacji i ktamstwa w relacji z chorym? Jakie alternatywne podejscia mogg pomadc
w zmniejszeniu agresji i leku u osoby chorej nie polegajgc na manipulacji i ktamstwie?

Pytania na te odpowiedzi bedg zalezeé od perspektywy etycznej i indywidualnych
wartosci kazdej osoby. Wazng uwage w tym zakresie skupia Ewa Baum przypominajac
o Kodeksie Etycznym Polskiego Towarzystwa Pracownikédw Socjalnych®, ktéry jest
podstawowym narzedziem profesjonalisty od pomagania innym. Swoje wskazéwki
uzupetnia o zasady etyczne wypracowane przez zawody medyczne oraz o model partnerski
wobec 0sob starszych (Baum, 2012). Jednak czy zasada autonomii i budowanie
wzajemnego szacunku miedzy opiekunem (profesjonalistg) a jego podopiecznym, ktérego
dobro jest normg najwyzszg sg wtasciwymi zasadami do relacji opiekuna nieformalnego
z bliskg osobg chora otepiennie?

Wydaje sie, ze zasady autonomii i wzajemnego szacunku sg czesto uwazane za
wazne w relacjach opiekuna nieformalnego z bliskg osobg chorg, rdwniez w przypadku
otepienia. Budowanie wzajemnego szacunku, poszanowanie autonomii podopiecznego
i uwzglednienie jego dobra jako najwyzszej normy mogg przyczyni¢ sie do tworzenia
zdrowszej i bardziej satysfakcjonujacej relacji opiekuniczej. W przypadku relacji opiekuna
nieformalnego z bliskg osobg chorg otepiennie, istotne jest réwniez uwzglednienie
specyficznych potrzeb i wyzwan zwigzanych z tym stanem chorobowym. Wiedza na temat
otepienia, komunikacji z osobg chorg oraz strategii adaptacji moze byc¢ istotna dla

skutecznego budowania relacji opartej na szacunku i zrozumieniu.

94 Kodeks Etyczny Polskiego Towarzystwa Pracownikéw Socjalnych jest kodeksem etyki zawodowej i stanowi zbiér zasad
postepowania zawodowego pracownikdw socjalnych w Polsce. Twércg kodeksu etycznego na gruncie polskim jest Polskie
Towarzystwo Pracownikéw Socjalnych. Zrédto: http://ptps. ops.pl/kodeks_etyczny.htm (1.07.2023 r.)
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Dla uzupetnienia kontekstu warto w tym miejscu nadmieni¢ o badaniach
amerykanskich neurologéw w tej dziedzinie. Neurolodzy zbadali rozumienie nieszczerej
komunikacji z pacjentami z demencjg czotowo-skroniowg a takze zdolnos$é¢ rozumienia
ktamstw i sarkazmu. Choroba otepienna atakuje okreslong sie¢ neuronowg niezbedng do
postrzegania znaczenia spofecznego i przewidywania negatywnych skutkéw
spotecznych. Zrozumienie nieszczerej komunikacji jest ztozone i wymaga wielu procesdéw
poznawczych i emocjonalnych wrazliwych na choroby neurodegeneracyjne. Trudnosc
w odczytywaniu emocji, zatracanie umiejetnosci rozpoznawania ktamstwa i sarkazmu
pojawita sie w demencji skroniowo-czotowej. W pozostatych rodzajach otepien, takim jak
choroba Alzheimera w poczagtkowym okresie choroby to zaburzenie nie wystepuje (Rankin
i in., 2012). Dodajmy jeszcze, ze waznym kontekstem opieki rodzinnej, opieki nad
starzejgcym sie cztonkiem rodziny jest poczucie zagrozenia. Akt podejmowania decyzji o
opiece poteguje fakt bycia cztowieka w sytuacji zagrozenia. Choroba otepienna odbiera sity
wiasne chorego cztonka rodziny. Chory réowniez odczuwa, ze jest w stanie zagrozenia
(Dabrowski & Kulpinski, 2002). To wszystko sktada sie na to, ze cztonek rodziny moze
odczuwad bezsilno$é wobec siebie, wobec nieuleczalnej choroby, ale takze wobec systemu
panstwowej opieki i pomocy a takze wobec systemu wartosci i norm etycznych. Jednak czy
taka ztozona sytuacja moze zwolnié opiekuna z przestrzegania zasad etycznych? Wymaga
to rozszerzonych i gtebszych badan.

tukasz w swojej historii czesto podkreslat gre podstepem wobec chorego.

tukasz: ,ale to jest wielki problem wszystkich opiekundw, ze oni
muszq zaczqc¢ ktamac w relacji z chorym jakby to to jest trudne, ale
no bo trzeba nimi manipulowac niestety”.

5.3. Trzecia droga jako wyzwanie spoteczne zwigzane z opiekg nad osobami chorymi
otepiennie

W zaleznosci od sytuacji opiekundéw kazdy z nich miat inne doswiadczenia zwigzane
z systemem panstwowej opieki zdrowotnej. Opiekunowie doswiadczali réznych poziomdw
wsparcia. Kolejny poziom doswiadczania opiekundéw to skutek zdobywania coraz wiekszej
Swiadomosci stabosci panstwa i checi przeniesienia gtdwnego kosztu opieki na rodziny,

czyli urynkowienie probleméw zdrowotnych. Tak dzieje sie, kiedy wsparcie paistwa jest
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niewystarczajgce i opiekunowie rodzinni zostajg zmuszeni do ponoszenia kosztow opieki
i leczenia chorych cztonkdw rodziny. Przyktadem tego sg m.in. poszukiwania lekarza
o okreslonej specjalizacji czy dodatkowych zaje¢ terapeutycznych dla swoich bliskich.
Dostep do tych ustug zalezy od mozliwosci finansowych opiekundw i nie kazdy na nie moze
sobie pozwoli¢. To moze by¢ niebezpieczne zjawisko pod wzgledem segregacji chorych i
opiekundw na osoby, ktére moga sobie pozwolié¢ na opieke bez wyrzeczen, oraz takie ktére
oddaja ostatnie pienigdze chcgc pomédc chorym (i wchodzg w coraz gorsze warunki zycia)
oraz takich, ktdrych nie stac i nie rozwazajg takiej pomocy wcale.

Poznajac historie moich rozméwczyn i rozméwcoéw dostrzegam ludzi, ktdrzy
czesciowo zyjg w izolacji od siebie nawzajem. Choroba otepienna w rodzinie powoduje brak
poczucia przynaleznosci do wspdélnoty, powoduje utrate wiezi spotecznych. Kiedy dodamy
do tego, ze brak jest silnych instytucji i struktur spotecznych wspierajgcych opiekuna
rodzinnego to jawi nam sie zatomizowane spoteczenstwo. Opiekunowie mdwig o tym, ze
nie odczuwajg wobec swojej sytuacji poczucia solidarnosci czy empatii. Ta sytuacja rodzi
brak zaangazowania sie w zycie publiczne, spadek zainteresowania polityka a to prowadzi¢
moze do osamotnienia, depresji i innych probleméw zdrowotnych. Kiedy lokalne
samorzady nie dziatajg, brakuje ludzi odpowiedzialnych w rzgdowych sektorach, to ludzie
szukajgc pomocy samoorganizujg sie. W tej samoorganizacji pomaga im bdl jaki odczuwaja,
kiedy doswiadczajg opiekowania sie bliskimi. Choroba otepienna bedaca przewlekty
chorobg charakteryzuje sie trwatoscig i postepujgcym nasileniem objawéw. W moim
badaniu opiekun jest osobg, ktéra wyréznia sie nieustanng checig niesienia pomocy

i organizowania bliskim opieki.

5.3.1. Poza schematem

Bycie opiekunem jest na state, staje sie pewng tozsamoscig, o ktérej mowit tukasz,
jeden z moich rozméwcow. Choroba bliskiej osoby, i to co z nig jest zwigzane, to pewien
wyjatkowy stan, ktory przenosi sie na opiekunéw. Charakteryzuje sie on tym, ze cztowiek
jest ciggle w pogotowiu do dziatania, jest w gotowosci niesienia pomocy, ale takze jest
w silnym uzaleznieniu dawania pomocy swoim bliskim. Jedynym wytchnieniem dla nich
moze okazac sie odnalezienie innych osdb rozumiejgcych ten stan, posiadajgcych podobne

doswiadczenia, potrafigcych zrozumie¢ zmeczenie, rozterki i emocje. Wracajgc do
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samoorganizacji wynikajgcej z bédlu, to jednostki mogg tgczyé sie i tworzyc
mikrospotecznosci takze dzieki idei pomagania bliskim i wspdlnocie doswiadczen.
Z rozméw badawczych z cztonkami rodzin, ktérzy zdecydowali sie zostaé opiekunem,
wynika, ze dazg oni do osiggniecia wyzszego poziomu praktyk opiekuiczych, systemowej
opieki. Coraz wyrazniej dostrzegajg potrzebe zmieniania systemu opieki, jakos$ci wsparcia
opiekunczego, dostepnosci i elastycznosci. Obecna sytuacja i poziom dostepnosci i jakosci
ustug powoduje, ze system wiasciwie nie dziata i nie spetnia swoich funkcji. Wielu ludzi
zauwaza, ze system opieki nie dziata w sposdb skuteczny. Opiekunowie jako osoby
bezposrednio zwigzane z opieka, sg w stanie wskazywaé na trudnosci, ktére wystepuja
w systemie. Swoimi dziataniami mogg wptynac¢ na zidentyfikowanie dziatan majgcych
i wdrozenie zmian, ktére majg na celu poprawe funkcjonowania systemu. Oczywiscie
zmiany takie zalezg od szerszych proceséw politycznych i spotecznych. Mimo to, dziatania
i zaangazowanie jednostek mogg wptyngc na te procesy. Opiekunowie mogg dziataé na
poziomie lokalnym, wtgczajac sie do dziatan organizacji pozarzgdowej, ktére reprezentuja
interesy opiekundéw i ich podopiecznych. Mogga witgcza¢ sie na poziomie politycznym w
kampanie wyborcze naciskajgc politykdw i wiadze, aby poprawili system opieki.
Opiekunowie moga dziata¢ na poziomie zawodowym wigczajgc sie w prace nad
standardami opieki i szkolenia opiekunéw co zapewni wyzszg jako$é ustug opiekuriczych®>.

Opiekunowie nie moga stworzy¢ systemu, bo system z zatozenia dotyczy wszystkich.
Powyisze dziatania, ktdére przedstawiam sg punktowe. To raczej aktywnosci na skrajach
systemu (bo i tak opiekunowie korzystajg z tego nieudolnego systemu i jego instytucji),
ktére dotyczg o0sob, ktére sie zintegrowaty, co$ stworzyty, rozwijajg inicjatywy.
Opiekunowie nie zagrazajg systemowi ani nie sg w stanie by¢ dla niego catosciowg
alternatywa.

Celem i zadaniem panistwa powinno byé, aby system opieki byt wystarczajgcy
i skuteczny, tak aby opiekunowie nie byli zmuszeni do radzenia sobie z problemami

samodzielnie. Paistwo powinno zapewni¢ odpowiednie srodki finansowe i zasoby, ktére

95 Przyktadem takiej organizacji jest Fundacja Hospicyjna, ktéra wydaje ksigzki i poradniki oraz prowadzi ogdlnopolskie
kampanie spoteczne. Przyktadem takiej akcji jest XIll kampania ,Opiekun rodzinny — samotny bohater?”. Temat ten
pojawit sie przy okazji protestow opiekundéw osdb niepetnosprawnych przed Sejmem. Kolejna akcja to XIV kampania
,Opiekun rodzinny — nie musi byé sam”. Zrédto: https://www.fundacjahospicyjna.pl/pl/o-nas/edukacja-
spoleczna/kampanie-spoleczne (Stan:1.07.2023 r.). Projekty Fundacji Hospicyjnej jako przyktad dziatann na rzecz

opiekundw rodzinnych pojawity sie w ksigzce Anny Janowicz, pt. Opiekunowie rodzinni. Wyzwania i mozliwosci wsparcia.
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pozwolg na stworzenie skutecznego systemu opieki spetniajgcego potrzeby opiekundéw
i podopiecznych (Bakalarczyk, 2018a).

Moje rozmdwczynie i rozmowcy znaleZli sie w sytuacji, w ktdrej brakuje dostepu do
podstawowych zasobdéw potrzebnych do sprawowania opieki nad osobami z otepieniem.
Opiekunowie rodzinni bardzo czesto sg tak pochtonieci swoimi obowigzkami, ze stajg sie
odizolowani od reszty otaczajacego ich sSwiata. W trakcie praktykowania czynnosci
opiekunczych i poznawania swoich obowigzkéw, pomimo ograniczen wynikajgcych
z systemu wsparcia, opiekunowie rodzinni tworzg wtasne grupy — swoiste Zrdodta energii
i motywacji. Czesto takze korzystajg z pomocy innych oséb z podobnymi doswiadczeniami.
Robig to w formule edukacji nieformalnej, akcydentalnej, nie majac niekiedy swiadomosci
dziatania edukacyjnego, ale wiasnie dzieki takim spotkaniom nabywajg Swiadomosci.
| celebruja jg, uczac sie wszystkiego tego, czego potrzebujg do swiadomego, krytycznego
funkcjonowania w panstwie i kulturze. Niemal jak w koncepcji I. llicha (lllich, 1994). Czesto
sg zmuszeni do podazania w kierunku samowystarczalnego zycia. Cztonkowie rodzin
przebywajg na réznego rodzaju konferencjach, spotkaniach edukacyjnych, warsztatach ze
specjalistami. Ich celem jest znalezienie rozwigzan na trudne sytuacje. W tych miejscach
dowiadujg sie o réznych mozliwosciach wspierania. Zawigzujg sie znajomosci, czasem
przyjaznie, grupy wsparcia. Dzieki temu, ze odnajdujg na swojej drodze osoby, ktore
pomagajg im osiggnag¢ bezpieczny stan tworzg sie mikrospotecznosci, mikroswiaty.
Opiekunowie sami z siebie tworzyli internetowe grupy wsparcia. Dziatajg w nieformalnych
strukturach, ktore powstaty w sytuacji, gdy istnialy ograniczenia w dostepie do
podstawowych zasobdw i wsparcia. Sg poza systemem, czyli dziatajg wtedy, kiedy system
nie dziata lub dziata niewystarczajgco. Ich cechg charakterystyczng jest takze to, ze dzielg
sie swoimi doswiadczeniami, wiedzg i rozwigzaniami. Czasami owocuje to zbudowaniem
wiezi spotecznej. Przyktad takiego dziatania odnajdujemy w narracji tukasza, kiedy moéwi
o swoich doswiadczeniach zwigzanych z czytaniem postdw na internetowych forach.

tukasz: ,z drugiej strony te baby na tym forum. Jest tam Pani X,
ktora, ona jest szurnieta, bo ona jest radykalnie anty farma. Ona
teraz do mnie pisze, Zze ma sqsiadke, ktora ma dwubiegundwka i czy
ona moze jq lekiem CBD.”

tukasz: ,No a czytanie juz w ogdle postow ludzi na tych forach no

to juz w ogdle jest fascynujgce. To jest tez bardzo ciekawe po prostu
Smieszne. Na przyktad: taki komizm tej choroby jest fascynujqgcy. Tez
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jakby oczywiscie, no kwestie etyczne z tym zwigzane, czy jakby
mozna sie z nich Smiac, czy mozna o tym opisywac? Czy mozna ojcu
zrobic¢ zdjecie jak sie ubiera?”

tukasz: ,No jak widze na przyktad takie posty na grupach tych: lle
to moze potrwac? Dostalismy diagnoze tej dziewczyny. Chciatam
zapytac sie: ile to moze potrwac? No najnormalniejsze pytanie po
prostu prosto z serca. No cztowiek cos prostu cos w Zyciu chce
wiedziec¢. Bo jak cigza trwa 9 miesiecy a wychowanie dziecka wiesz
tam 22 lata. No to, ile trwa opieka nad kims chorym na demencje
(smiech). Wiec jakby to jest doswiadczenie kryzysowe. To jest jakis
tam stan kryzysowy jako patologiczny, cos odmienny od jakiejs
normy. No teoretycznie, bo jakby sam sie nauczytem, Ze tez bycie
opiekunem jest jakims rodzajem toZzsamosci. Jak sie jg nabedzie tq
tozsamosc¢ swiadomie, ze nazwiesz to. Dlatego bardzo lubie tg
fundacje hospicyjng za promowanie tego pojecia opiekun rodzinny.
Wiesz to jest super no nauczy¢ ludzi tego pojecia, ze to jest ktos kto
wykonuje tg opieke nieprofesjonalnie, ale jakby z catq tg
tozsamosciq.”

Odkad pojawita sie choroba otepienna w rodzinie, cztonkowie rodzin podkreslajg
momenty utraty kontaktu ze znajomymi. Zycie zawodowe czesto poddane jest drastycznym
zmianom, czego przyktadem jest historia tukasza; syna opiekujgcego sie ojcem, ktory tak
mowit o swoim poswieceniu:

tukasz: ,ja z nim spedzitem praktycznie 3 lata przy nim. Spedzitem
caty czas, ale pdt roku taki kociot. Poswiecitem sie temu. Wiesz to
jednak kosztowaty mnie 3 lata tam z oktadem. No takie ostre 3 lata
wiesz poswiecenia.”

Nastepnie tukasz méwit o tym, ze opieka nad ojcem byta tak wymagajaca, ze nie
mogt kontynuowadé swojej kariery i pracy w kulturze. Zostat zmuszony do rezygnacji z pracy.

tukasz: ,nie dafo sie tego robi¢ rownoczesnie przy zachowaniu
mojej dawnej tozsamosci, ze jakbym dalej pracowat w muzeum, ze
dalej bym byt takim jakim bytem. Jeszcze to by sie nie dafo tego
zrobié. Noitutaj bytbym skazany na jakis kryzys chorobq psychiczng
nie wiem jakis dezintegracje osobowosci. Nie wiem co mogtoby sie
wydarzyc. Wiec to jakby byta taka proba wyjscia naprzeciw, Ze jakby
zaangazowanie sie w petni.”
tukasz miat poczucie, ze musi catkowicie poswiecic sie opiece nad ojcem i zmienié

swojg tozsamosé.
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Historia Weroniki, ukazuje wyzwanie z jakim boryka sie wiele oséb opiekujgcych sie
chorymi bliskimi. Zona musiata dostosowaé swoje zycie zawodowe i prywatne do potrzeb
i wymagan swojego chorego meza.

Weronika: ,No ja potrzebuje przede wszystkim spokoju i potrzebuje
tego, zeby dopoki mozna, Zeby mqz uczestniczyt w jak najwiekszej
ilosci tych zajec. Mam teraz akurat takqg mozliwos¢ pracy zdalnie a
w tym roku. Wybieram sie tez na emeryture w lipcu. No taka opieka
24 godziny na dobe. No bycie z tym chorym, a jak cos tam na dtuzej
wyjezdzam pojechad, tam na caty dziern do pracy no to wtedy
odwoze go do siostry. No zeby nie byt sam, bo tez zle znosi wtasnie
takie samodzielne dtuzsze przebywanie.”

Weronika jest zmuszona do pracy zdalnej oraz do myslenia o wczes$niejszym
przejsciu na emeryture. Choroba meza wptyneta na zmiane stylu zycia Weroniki.

Rozmdweczynie i rozmdwcey powoli tracili kontakt z dotychczasowym zyciem. Ich
zycie coraz bardziej pochtaniaty sprawy osoby chorej otepiennie. Dodatkowo coraz
wyrazniejszym problemem stawata sie komunikacja z chorym. Cztonkowie rodzin coraz
bardziej przekonywali sie, ze nie mogg skontaktowac sie z bliskg im osobga. To wzmagato ich
poczucie zagubienia i utraty kontaktu z otoczeniem. Cztowiek, kiedy przyjmuje role
opiekuna rodzinnego, zadania wynikajgce z nowej roli znikat z radaru obecnosci
w otoczeniu, pracy zawodowej. Regularnie tracit relacje ze znajomymi, przyjaciétmi,
rowiesnikami. Opiekun rodzinny zaczynat zyé innym zyciem, zaczynat by¢ poza siecig
kontaktéw, poza zasiegiem znajomych. Bez dostepu do spraw, ktdre do tej pory zajmowato
jego zycie. Zycie rodzinne ulegato zmianie. Z dala od kontaktéw miedzyludzkich. Nagle $wiat
sie kurczyt i cztowiek stawat sie autonomia zyjacg na wtasnych warunkach. Zaczynat by¢
wyspa. Z jednej strony opiekunowie rodzinni sg poza zasiegiem systemowej pomocy (ktéra
nie jest wystarczajgca ze wzgledu na zbyt mate finansowanie, niezrozumienie roli)
a z drugiej strony sg poza zasiegiem swojego dotychczasowego zycia zawodowego,
rodzinnego i osobistego. Sg na uboczu. Dla swoich dawnych znajomych cztonek rodziny
»,zapada sie pod ziemie”. Potwierdzajg to takie miedzynarodowe badania, analizujgce
postrzeganie nieformalnych opiekundw. W$réd dostrzeganych barier w korzystaniu z ustug
sg bariery osobiste takiej jak poczucie obcigzenia wynikajgce z catodobowego charakteru
opieki. Kolejne to strach przed niezrozumieniem, zal i smutek, wstyd i poczucie winy, ktére

odbiera zycie opiekunom (Robertson i in., 2022). Brak zasiegu odnosit sie do sytuacji,
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w ktérej opiekun rodzinny poswiecat wiekszo$¢é swojego czasu i energii na opieke nad osobg
chora. Przez ten fakt tracit kontakt z otaczajgcym go swiatem. Czasami byt zmuszony do
rezygnacji z pracy zawodowej lub innej aktywnosci spotecznych. To mogto spowodowac
utrate dotychczasowych kontaktow i znajomosci. Opiekunowie rodzinni w tej sytuacji mogli
czuc sie osamotnieni, bez wsparcia ze strony panstwa, spoteczeistwa. Zazwyczaj jedynymi
osobami, ktére ich rozumieli, byli inni opiekunowie rodzinni, ktérzy s w podobnej sytuacji.
Wtedy to oni stali sie dla siebie wzajemnym wsparciem i Zrédtem sity w trudnych
momentach zycia codziennego. Budowali swoje niezalezne Zrédto wsparcia, ktére polegato
na nawigzywaniu kontaktéw ze specjalistami i opiekunami bedgcymi w podobnej sytuacji.
Dzieki temu zyskali site napedowg do przeciwdziatania izolacji. Wyraznie to widac
w nieoficjalnych grupach internetowych, w ktérych moina odnalezé watki
przeprowadzanych wideokonferencji, wirtualnych interwencji czy wytonieniem
moderatoréw (Armstrong & Alliance, 2019).

Trudng sytuacje opiekunéw potwierdzajg najnowsze badania z zakresu wsparcia
nieformalnych opiekundéw, wptywu napiecia (splot emocji: strate, zal, poczucie winy,
samotnos¢, izolacje spoteczng i brak sprawczosci) doswiadczanego przez rodzinnych
opiekundéw. Badanie miato na celu zidentyfikowanie barier i czynnikdw utatwiajgcych
zdrowie i dobre samopoczucie nieformalnych opiekunéw cztonkédw rodzin z chorobg
Alzheimera. Wyniki tego badania pokazujg, w jaki sposdb zal, strata, zal, poczucie winy,
samotnosc
i izolacja prowadzg do braku sprawczosci i wptywu na zdolnos¢ opiekunéw do ustalania
priorytetdw witasnego zdrowia. Badanie to pokazuje réwniez potrzebe postrzegania tych
nieformalnych opiekundéw przez system opieki zdrowotnej jako ,,dodatkowych pacjentow”,
a nie ,niewidzialnych pacjentéw”. Badacze mocno podkreslajg brak konkretnych ustug
wsparcia (Duplantier & Williamson, 2023).

Opiekun rodzinny jako jednostka wie co robi¢, ale moze czu¢ sie bezsilny wobec
systemu, poniewaz moze nie odczuwaé wptywu na jego funkcjonowanie. Wobec dziatan
panstwa na rzecz sytuacji opiekunéw oraz oséb chorych otepiennie staje sie bezsilny i traci
nadzieje. Pozostaje mu trwaé w systemie i trwaé w statusie opiekuna. Mie¢ nadzieje na
uzyskanie prawa do $wiadczen, wsparcia. Uczestniczyé w grupie wsparcia tak jak pokazuje
to przyktad grup z Estonii. Grupy wsparcia dla nieformalnych opiekunéw oséb zyjgcych

z demencjg zostaty uznane za skuteczng interwencje majgca na celu wzmocnienie pozycji
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opiekundéw. Badacze dowiedli, Ze grupy wsparcia s3 opcjg wzmacniajacg pozycje
nieformalnych opiekundw i spotecznosci oraz przyczyniajgc sie do ksztattowania polityki.
Uczestnictwo w takiej grupie podnosi takze $wiadomos¢ obywatelsky. Opiekunowie
wspotpracujac z organizacjami pozarzadowymi, ekspertami stajg sie styszalnym gtosem.
Zwtaszcza gdy temat jest dopiero konstruowany w spoteczenstwie (Varik i in., 2020).
Mowigc o cechach opieki rodzinnej mozna zauwazyé zalety opieki nieformalnej.
Opiekunowie ci majg realng mozliwos¢ zmieniania doswiadczenia (trajektorii) cztowieka
chorego. Natomiast na drodze formalnej, w instytucji nie bardzo jest to mozliwe.
Opiekunowie nieformalni majg mozliwos¢ wiekszego dziatania, realizacji celdow niz
opiekunowie formalni. Majg mozliwos¢ stosowania szczegdlnych S$rodkéw w celu
osiggniecia zamierzonego celu. Relacja miedzy opiekunami formalnymi a podopiecznymi
charakteryzuje sie specyficznym rodzajem wtadzy, ktéra mogg wywierac¢ dzieki swojej
wiedzy i wptywowi. Zaleznos¢ ta wigze sie z ryzykiem naruszenia granic i wykorzystania

sytuacji opieki rodzinnej.

5.3.2. Wsparcie spoteczne

Spoteczno$é family caregivers to grupa oséb, ktdrej cztonkowie s$wiadcza
nieodptatng opieke osobom z bliskiej rodziny, ktére z powodu choroby wymagajg wsparcia
w codziennych czynnosciach zyciowych. Opiekunowie rodzinni czesto petnia role gtéwnych
opiekundw i sg odpowiedzialni za zapewnienie opieki i wsparcia swoim bliskim przez dtugi
czas. Spofecznos¢ ta obejmuje rdéine grupy wiekowe, ptci i statusu spoteczno-
ekonomicznego. Ich wyzwania to brak wsparcia finansowego i emocjonalnego, problemy
zdrowotne i wypalenie zawodowe. Ich kondycja jest wystawiana na prébe zwtaszcza
w kontekscie opieki diugoterminowej. Wielu takich opiekunéw moze cierpie¢ na
przewlekte problemy zdrowotne. Wyniki badan przeprowadzonych w jednej z grup
opiekundw za pomocy skali Center for Epidemiology Scale for Depression (CES-D°®)
sygnalizowaty pojawiajgce sie problemy z jakoscig zycia, zmartwieniami i zalem. Te

problemy stajg sie wystarczajgcym powodem do zorganizowania profilaktyki depresji dla

9% L.S. Radloff stworzyta narzedzie przydatne do badania nasilenia depresji w populacji ogdlnej. Skala CES-D (The Center
for Epidemiologic Studies Depression Scale) ktadzie nacisk na wystepowanie objawow afektywnych, w szczegélnosci
nastroju depresyjnego. Celem stworzonej przez Radloff skali CES-D byto badanie rozpowszechnienia objawéw depresji w
ogolnej populacji.
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wszystkich nieformalnych opiekunéw oséb chorych otepiennie (Malak i in., 2016).
Opiekunowie rodzinni poswiecajg swdj czas i uwage na pomoc bliskim cztonkom rodziny.
Aby uniknac przecigzenia potrzebujg wsparcia. Warto w tym miejscu nawigzac jeszcze raz
do przytaczanych juz badan (Duplantier & Williamson, 2023). Badacze na podstawie
przeprowadzonych wywiadéw zauwazyli wéréd uczestnikdw brak sprawczosci. Ten brak
wyrazat sie na kilka sposobdw, takich jak brak motywacji do podejmowania zachowan
prozdrowotnych, brak energii fizycznej lub psychicznej do wykonywania zadani poza rolg
opiekunczg oraz silne przekonanie, ze roli opiekufczej nie mozna powierzy¢ komus innemu.

Okazuje sie, ze odmiennym przyktadem sg historie Jana, Janiny i tukasza. Opiekun
doswiadczajgc choroby otepiennej, bycia poza siecig wsparcia, poza systemem pomocy,
poza wsparciem lekarza, drogg praktyka lekarskg, buduje swdj wtasny. Zaczyna od
podstaw, na najnizszym szczeblu wsérdd swoich, rozwija oddolne inicjatywy. To dziatanie
doprowadza go do budowania wtasnego systemu wsparcia. Jan stworzyt grupe wsparcia.
Janina stworzyta grupe tematyczng w mediach spotecznosciowych. tukasz zatozyt wtasna
firme i zajat sie koordynacjg opieki.

Cztonkowie rodzin, ktérzy opiekujg sie swoimi bliskimi chorymi otepiennie
spotykajg sie na konferencjach, tworzg organizacje, w ktérych kandydatami sg inni
opiekunowie, organizuja grupy wsparcia °’. Formalnie nie posiadajg wyksztatcenia ani
szkolenia w zakresie opieki zdrowotnej lub opieki nad starszymi osobami, ale petnig role
opiekuna dla swojego bliskiego. Z poziomu amatorskiego uzyskujg umiejetnosci

profesjonalne. Nieprofesjonalni profesjonalisci. Choé nie posiadali formalnego

97 Grupy wsparcia moga by¢ prowadzone przez organizacje non-profit, grupy spoteczne lub indywidualne osoby, a ich
forme mogg przybierac rézne postacie — od spotkan osobistych po rozmowy telefoniczne lub online. ,,otepienie. Grupa
wsparcia dla opiekundw” to przyktad prywatnej grupy skupiajacej opiekundéw rodzinnych zwigzanych z choroba
otepienna. Liczba cztonkéw wynosi 3000 osdb. Celem grupy jest wsparcie opiekunéw oséb cierpigcych na wszelkiego
rodzaju otepienia. Mozna w niej umieszcza¢ pytania, przemyslenia oraz rady. Hastem przewodnim jest: razem raznie;j.
Piszac posty oraz komentujac w tej grupie nalezy respektowac zasady kontrolowane przez administratora i moderatoréw.
Link do strony https://www.facebook.com/groups/1056531397763224 (23.04.2023 r.) Kolejny przyktad grupy wsparcia
to grupa przeznczona dla oséb opiekujgcych sie osobami starszymi z demencja pod nazwg: Demencja, Alzheimer,
Otepienie starcze. Grupa liczy ponad 9000 cztonkdéw. Na tej grupie czytamy: My, opiekunowie, poruszamy sie jak we mgle.
Opieka nad najblizszq osobq spada na nas czasami "jak grom z jasnego nieba". Nie wszyscy z nas majq wsparcie w lekarzu
prowadzqcym naszego bliskiego, a i on nie na wszystkie pytania potrafi nam odpowiedzie¢. Czasami nie mamy wsparcia i
pomocy ze strony rodziny. JesteSmy opiekunami 24h/dobe, 365dni/rok. Bez chwili odpoczynku, bez kontaktow
towarzyskich, czasem bez mozliwosci szczerej rozmowy i zwyktego "wyzalenia sie". Jestes w podobnej sytuacji? Czekamy
na Ciebie tutaj. Link: https://www.facebook.com/groups/520655788138101 (23.04.2023 r.) Innym przyktadem
internetowej grupy wsparcia jest grupa ,,Opiekunowie Opiekunom”. Jest to grupa, ktéra zostata zatozona we wspétpracy
z wiodacg $wiatowg marka w kategorii produktow chtonnych przeznaczonych dla oséb z nietrzymaniem moczu.
,Opiekunowie Opiekunom” to grupa wsparcia, ktéra oferuje nie tylko wsparcie, ale takze dostep do specjalistycznej
wiedzy, doswiadczen innych opiekundw i ekspertéw, co pomaga opiekunom lepiej radzi¢ sobie z wyzwaniami, z jakimi sie
spotykaja. Zrédto: https://www.facebook.com/groups/420749992402039 (23.04.2023 r.)
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wyksztatcenia czy doswiadczenia zawodowego w dziedzinie opieki to ze wzgledu na swoje
zaangazowanie, wiedze i doswiadczenie w opiece nad swoim bliskim byli w stanie petnic¢
role opiekunéw na bardzo wysokim poziomie. Interesujgcy pod tym wzgledem jest przeglad
miedzynarodowych badan w odniesieniu do doswiadczen i potrzeb w zakresie wsparcia
nieformalnych opiekundw. Najczesciej w badaniach wskazywany byt gtdwny opiekun jako
ten, ktéry mieszkat najblizej osoby chorej. To ona udzielata pomocy w codziennym zyciu.
Jednak ta dalsza rodzina zapewniatfa inne potrzeby. Mogta angazowac sie w koordynacje
oraz nadzor opieki. W mojej matej prébie badawczej takim przyktadem jest historia
tukasza. Inne z badani zwrdcity uwage na wewnetrzny konflikt sandwich generation,
pokolenia w $rednim wieku, ktére opiekuje sie swoimi starzejgcymi rodzicami i wtasnymi
dzieémi. To réwnie wazny aspekt, ktory zaczyna coraz czesciej pojawiac sie w Polsce.
Whnioski przegladu badan jako gtéwne wyzwanie, ktére wptywa na doswiadczenie zwigzane
z opiekg wskazaty na niepewno$é zwigzang ze zmianami i pogorszeniem stanu zdrowia.
Podkreslono takze, ze zaangazowanie rodziny i innych bliskich oséb, niezaleznie od ich
fizycznej obecnosci, ma kluczowe znaczenie dla osoby chorej, ktéra doswiadcza korica
swojego zycia (Ulgiit i in., 2023). Przeglad tych badan oraz analiza przeprowadzonych
przeze mnie wywiadéw mowig o tym, ze opiekunowie amatorzy zdobywajg umiejetnosci
profesjonalne dzieki swojemu zaangazowaniu, wiedzy i doswiadczeniu w opiece nad
swoimi bliskimi.

Wspdtpracujac z profesjonalnymi opiekunami, lekarzami zapewniali ciggtosc opieki
i koordynacje miedzy réznymi ustugami medycznymi. Bez wzgledu na wiek opiekuna,
stopien wiedzy i doswiadczenia kazdy z nich wtgczat sie w takie dziatania. Poczatki i rozwéj
spotecznos$ci family caregivers mozina odnalezé w biografiach moich rozmoéwczyn
i rozméwcow. Cztonkowie rodzin, ktérzy rozpoczeli swiadczy¢ nieodptatng opieke bliskim
mieli przekonanie o zmianie sytuacji w jakiej znalezli sie. Chcieli zmienié sytuacje chorych
cztonkdw rodzin. To przekonanie sktonito ich do szukania réznych form wiedzy i praktyki.
Adam poszukujgc pomocy zatozyt stowarzyszenie pomocy osobom chorym otepiennie®.
Janina wybrata dziatania w fundacji jako forme organizacji ukierunkowang na zaspokojenie

potrzeb opiekunéw®®. Janina ponadto zatozyta internetowa zbidrke pieniedzy na swojg

98 Polskie Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Chorobg Alzheimera.
99 Misjg Fundacji Dementia Action Alliance Polska jest powszechna edukacja na rzecz oséb z kazdg formg demencji i w
kazdym wieku.
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edukacjel®. tukasz zbierajac swoje doswiadczenia zdecydowat sie na zatozenie prywatnej
firmy zajmujacej sie koordynacjg opieki geriatrycznej. Weronika korzysta ze wsparcia
dziennych domow opieki oraz wsparcia rodzinnego w razie potrzeby. Podczas spotkan
opiekunéw rodzinnych w tych grupach dochodzi do wymiany wiedzy i doswiadczen oraz
wzajemnego uczenia sie. W dziataniach Weroniki mozna odnalez¢ koncepcje uczenia sie
spotecznego, gdzie kazdy ma szanse przyczynié sie do procesu edukacyjnego, dzielg sie
swoimi historiami, taktykami i rozwigzaniami!®!. Kazdy z uczestnikéw jest dorostg osobg,
ktéra ma unikalne doswiadczenie i potrzeby. Weronika ma mozliwos¢ samodzielnego
ustalania celdw, wykorzystywania swojej wiedzy i doswiadczenia oraz podejmowania
decyzji dotyczacych opieki nad chorym mezem?!%?. Ta wymiana wiedzy i doswiadczen
miedzy opiekunami rodzi refleksje nad wtasng praktyka i podejsciem do opieki. Ta refleksja
zacheca do analizy wiasnych dziatan, identyfikacji mocnych i stabych stron.'% Spotkanie
opiekundéw rodzinnych w ktdérych uczestniczy Weronika opierajg sie na zasadzie
wspotuczestnictwa, gdzie kazdy ma prawo gtosu i mozliwos¢ dzielenia sie swoimi
doswiadczeniami. Weronika poprzez swdj udziat, swojg cze$é¢ wkitadu w grupe, poprzez
udzielanie wzajemnego sobie wsparcia moze stworzyé wspdlnote (Perkowska-Klejman,
2013).

Budowanie spotecznosci family caregivers na podstawie wypowiedzi Adama polega
na zaangazowaniu sie w organizacje.

Jan: ,jestesmy stowarzyszeniem, organizacjq wtasciwie doradczg,
ktora bierze udziat w rdznego rodzaju spotkaniach w sejmie.
Dziatamy dla NFZ-u. Robimy duzo dla NFZ-u. Oczywiscie
nieodpftatnie to robimy.

Ostatnio przygotowalismy caty zestaw okofo 100 pytan jakie
powinien zadawac lekarz opiekunom tgcznie z chorym na pierwszym
etapie choroby. Wszyscy zdajemy sprawe, ze lekarze majq okreslong
ilos¢ czasu dla chorego 10 minut 15 minut. UwaZamy, ze powinien
sie przede wszystkim przygotowacé dobrze opiekun na takie
spotkanie. Wiec przygotowalismy na zyczenie NFZ-u, bo jestesmy

100 Janina postanowita zebraé pienigdze na zdobycie uprawnieri do dzielenia sie wiedzg, JAK PRZECHYTRZYC CHOROBE
ALZHEIMERA / To be entitled to share knowledge on HOW TO OUTSMART ALZHEIMER'S DISEASE. Janina zatozyta zrzutke
nie dlatego, ze ona potrzebuje pomocy, ale dlatego, ze chce pomaga¢ innym. Zeby mdéc to robié, muszi swoja wiedze
i doswiadczenie podeprze¢ kwalifikacjami - dyplomem Uniwersytetu Medycznego w Poznaniu kierunek Geriatria
i Gerontologia z Elementami Opieki Paliatywnej (3000 zt) oraz 3-stopniowymi certyfikatami z USA - Positive Approach to
Care (PAC) (3 x 1900 $) stanowigcymi najdoskonalsze istniejgce na $wiecie kompendium wiedzy o demencji oraz metod
postepowania w opiece.

101 Teoria spotecznego uczenia sie (social learning theory). Albert Bandura. / Jean Lave i Etienne Wenger /

102 Andragogika, pedagogika dorostych.

103 Koncepcja refleksyjnego uczenia sie. John Dewey / Donald Schéna / David A. Kolb
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takim statym cztonkiem tej komisji. Czyli jak pacjent i opiekun
powinien przygotowac sie do wizyty, jakie pytania zadawac opiekun
i wiasciwie na tym sie skupiamy. Dziatamy przy Rzeczniku Praw
Obywatelskich przy Rzeczniku Praw Pacjenta. Dziatamy, czyli
mowimy o tych mankamentach, o tym czego nie ma i co powinno
byé¢, o tym do czego sie zobowiqzalismy sie wstepujgc do Unii
Europejskiej, bo zobowiqgzalismy sie do wielu rzeczy. Miedzy innymi
do wprowadzenia tego Narodowego Planu Alzheimerowskiego.
Wiec no my o tym przypominamy.

Mowimy, dostarczcamy materiaty, opracowane materiaty, na
podstawie ktorych organizacje, ktore sq wtadne w zmienianiu tej
rzeczywistosci mogq i powinny to robi¢. Ale ze strony innych
organizacji tez na ogot ustyszymy, ale przeciez to wymaga pieniedzy.
No sq chorzy inni. Na ogdt spotykamy sie w organizacji z innymi
organizacjami, ktdre zajmujq sie chorobami onkologicznymi
chorobami rzadkimi No jest chorych mndstwo. Kazdy ma swoje
problemy swoje potrzeby.”

Jan zaangazowat sie w budowanie stowarzyszenia, ktére ma na celu m.in. poprawe
sytuacji opieki nad chorymi cztonkami rodzin. Dzieki temu skupia wokéf siebie osoby, ktére
buduja spotecznos$é family caregivers. Osoby te wymieniajg sie wiedzg i doswiadczeniami
oraz uczg sie od siebie nawzajem. Jan uwaza, ze dzieki temu opiekun bedzie mdgt lepiej
przygotowac sie na wizyty medyczne. Stowarzyszeni takie reprezentuje potrzeby i interesy
opiekunodw rodzinnych w réznych strefach zycia spotecznego i politycznego.

Janina buduje spotecznos¢ family caregivers poprzez swoje zaangazowanie
w fundacje i dziatania, ktére ukierunkowane sg na zaspokojenie potrzeb opiekundéw.
Poprzez zebranie pieniedzy na zdobycie uprawnien do dzielenia sie wiedzg na temat
choroby Alzheimera, chce pomdc innym opiekunom rodzinnym. W ten sposéb dazy do
budowania $rodowisk, ktére opiera sie na wymianie wiedzy i doswiadczen, co pozwala na
wzajemne uczenie sie oraz wsparcie w trudnych sytuacjach. Zatozenie zrzutki na potrzebne
kwalifikacje swiadczy o jej checi rozwoju i zdobycia wiedzy, ktéra pozwoli jej na
profesjonalne podejscie do opieki nad osobami starszymi i chorymi na chorobe Alzheimera.
W ten sposdb Janina tworzy spotecznosc¢ ludzi, ktérzy chcg pomagaé innym i rozwijaé swoje
umiejetnos$ci w dziedzinie opieki nad chorymi rodzinami. Janina chetnie udziela sie na

forach internetowych z zakresu opieki.

»te baby na tym forum. Jest tam ta Janina, ktéra ona jest troche
szurnieta, bo ona jest radykalnie anty farma. Ona teraz do mnie
pisze, Zze ma sqsiadke, ktéra ma dwubiegundwka i ze na czy ona
moze jg lekiem CBD. No, ale ona jest cudowna wspaniata ta Janina.
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Ona jest absolutnie tez takim modelowym przyktadem: Jakqg droge
przeszta od nienawisci petnej i bezradnosci wobec matki, ktora dla
niej byta zawsze ztq matkq. Do takiej petnej jakby bliskosci czutosci
teraz ona jest najlepsza.”

Te stowa $wiadczg o tym, ze Janina jest aktywng osobg angazujgcy sie w fora
internetowe dotyczgce opieki. Janina jest osoba mocno zaangazowang i jednoczesnie
sktonng do radykalnych pogladéw. Mimo to jej postawa i podejscie do opieki sg oceniane
pozytywnie. Wrazenie robi jej przemiana z osoby petnej nienawisci do kogo$, kto potrafi
okazywaé bliskos$¢ i czutosc.

tukasz buduje spoteczno$é family caregivers poprzez zatozenie prywatnej firmy
zajmujacej sie koordynacjg opieki. Jego firma oferuje profesjonalne zarzadzanie zdrowiem
i dobrem swoich klientéw, w szczegdlnosci ich rodzicdw. Z jednej strony swiadczy ustugi,
a jednoczesnie dziata proaktywnie i uczy opiekundw rodzinnych by pomdc im lepiej
zrozumiec¢ potrzeby ich bliskich oraz udzieli¢ wsparcia w razie potrzeby. tukasz gromadzi
wokét siebie spotecznosé osdb opiekujgcych sie starszymi osobami, ktéra moze stanowic
wazne wsparcie dla rodzin w trudnych sytuacjach opiekuniczych.

Weronika, ktora korzysta ze wsparcia dziennego domu opieki oraz wsparcia siostry
w opiece nad mezem réwniez tworzy i buduje spotecznos¢ family caregivers. Weronika
korzystajac z dziennej oferty placéwki moze w niej spotykaé sie i nawigzywac kontakty
z innymi osobami w podobnej sytuacji, co przyczynia sie do tworzenia wiezi spotecznych.
Moze takze uczestniczy¢ w programach edukacyjnych i szkoleniach oferowanych przez
dang organizacje. W ten sposdb opiekunowie mogg nawigzywac kontakty i czerpac
wsparcie od innych cztonkdw spotecznosci family caregivers.

To witasnie takie dziatania i postawy przyczyniajg sie do ukorzenienia spotecznosci
family caregivers jako ruchu i jego dalszego rozwoju.

Przyjmowanie roznych modeli opieki, taktyk dziatania, dfugoletnie praktykowanie
stawiato moje rozmdweczynie i rozméwcéw w relacji do innych: Ja-nauczyciel. Opiekun
stawat sie nauczycielem. Kompetencje opiekuna budowaty sie po zmierzeniu sie
z pytaniami typu, co mozna zrobi¢? Nastepowato to samoczynnie, naturalnie, bo cztowiek
z natury jest taki. Moze ma to w swojej naturze: dziatanie. Tylko potrzeba réznych zbiegdéw
sytuacyjnych, aby to uruchomi¢ w cztowieku. Uruchomié cztowieka dziatania. Ciaggte

zdobywanie/aktualizowanie tych kompetencji przez kolejne fazy choroby uswiadamia
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opiekuna i wptywa na jego zaangazowanie. Jeszcze bardziej chce dziata¢, ale dla zony, dla
bliskiej osoby, dla bliskich ,innych”. Nie dla systemu. Jedynym lekarstwem na chorobe
stawato sie zaangazowanie opiekuna.

W dyskursie zwigzanym z opiekowaniem sie najwazniejsze jest to, aby nie
pomniejsza¢ ogromnego wptywu, jaki na opieke ma opiekun rodzinny. Odwotujgc sie na
koniec tego watku do World Dementia Council warto przypomnie¢, ze Swiatowa Rada ds.
Demenciji i niektére czesci Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) zastgpity stowo opiekun
stowem partner opieki*®*(World Health Organization, 2017). Uwazam, ze myslenie o tym,
ze jest sie partnerem opiekuiczym, czyli petni sie funkcje, aby podopieczny czut sie
komfortowo podczas leczenia moze byé odcigzeniem dla opiekuna rodzinnego.
Doswiadczenie moich rozméwcéw pokazato mi, ze oni sami potrafili budowac nieformalne
zespoly opieki zdrowotnej. Nieformalna grupa ludzi, ktérzy wspélnie faczyli swoje sity, aby
zapewni¢ opieke i wsparcie na réznym odcinku opieki. Pomocy szukali wsrdd przyjacidf,
krewnych, sasiadéw, organizacji pozarzadowych czy specjalistéw. Swiadomoéé tego, ze jest
sie aktywnym cztonkiem takiego zespotu opieki zdrowotnej pomagata im w przechodzeniu
etapow choroby. Kiedy otrzymujemy gotowg diagnoze bliskiego chorego otepiennie
niektdrzy opiekunowie uwazali, ze to jest ich wylgczne dziatanie w pojedynke. Okazuje sie,
ze w demencji mozemy dziata¢ zespotowo. A moze wszystko musimy indywidualnie
doswiadczy¢, sScierpiec i dopiero potem otworzyé sie na wspotprace? Pojawia sie kwestia
zaufania w dziatanie instytucji, watek niskiego kapitatu spotecznego. Cze$é opiekundw
uwaza, ze muszg dziataé indywidualnie, bez wsparcia innych ludzi, bo nikt tego tak dobrze
nie zrobi. Wazne jest zbudowanie spofecznosci, w ktérej ludzie mogg liczy¢ na siebie
nawzajem. Im wiekszy kapitat spoteczny, tym wieksza szansa na uzyskanie pomocy
w trudnych sytuacjach. Brak zaufania do innych ludzi lub instytucji moze ograniczac
mozliwo$é uzyskania pomocy i tym samym moze zwiekszy¢ obcigzenie dla opiekundw.
O roli budowania spotfecznosci w rozwigzywaniu probleméw spotecznych, w tym

pomaganiu osobom z chorobami pisze Witold Mandrysz przypominajgc koncepcje kapitatu

104 Sfowo ,,opiekun” moze kojarzy¢ sie z jednostronng relacja wtadzy i odpowiedzialnosci, gdzie jedna osoba (opiekun) ma
petna kontrole nad drugg (osobg starszg lub zalezng). Zastgpienie tego stowa stowem ,partner opieki” ma na celu
podkreslenie, ze opieka powinna by¢ oparta na wzajemnym szacunku i zrozumieniu oraz réwnosci drugiej osoby. Ponadto
stowo ,,partner” sugeruje, ze opieka to nie tylko obowiazek jednej osoby, ale wymaga zaangazowania i wsparcia ze strony
catej rodziny, przyjaciot, sgsiadoéw i spotecznosci. Zmiana terminologii ma na celu poprawe jakosci opieki nad osobami
starszymi i zaleznymi, uwzgledniajac ich potrzeby, prawa i godno$¢. Swiatowa Rada ds. Demencji ogfosita zmiane
terminologii w 2017 roku na swojej stronie internetowej. Zrédto: ,Dementia language guidelines”, World Dementia
Council, 2017.
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spotecznego i jego znaczeniu w pracy ze spoteczno$ciami (Wédz & Kowalczyk, 2014, s. 77).
W kontekscie chordb otepiennych piszg o tym badacze spoteczni (Szluz, 2017), (Richert-
Kazmierska, 2020) i badacze rodzinni (Wéjcicka & Szczuka, 2017).

5.4. Coming out

Coming out opieki nad rodzicami to termin, ktéry odnosi sie do sytuacji, w ktorej
osoba decyduje sie ujawni¢ publicznie, ze petni role opiekuna nad swoim starszym
chorujgcym rodzicem lub innym krewnym. Ta postawa wigze sie z wyzwaniem spotecznym,
emocjonalnym i psychicznym dla opiekuna, poniewaz moze prowadzi¢ do stawiania pytan
i dyskryminacji ze strony innych ludzi. Ta postawa moze takze stanowic¢ krok w kierunku
szukania wsparcia i zrozumienia ze strony spofecznosci oraz zwiekszenia widocznosci
i znaczenia roli opiekuna w spoteczenstwie. tukasz méwi o potrzebie przygotowania sie do
opieki nad niesamodzielnymi rodzicami podobnie jak przygotowuje sie do przyjecia dziecka
w szkole rodzenia. Tak jak matki przygotowuja sie do przyjecia dziecka w szkole rodzenia,
gdzie uczg sie jak radzié sobie z trudnosciami zwigzanym z opieka nad dzieckiem, tak trzeba
przygotowac sie do opieki nad rodzicami.

tukasz: ,Na trudy opiekowania sie trzeba sie przygotowac. Tak jak
w szkotach rodzenia przygotowujesz sie na przyjecie dziecka, tak
przygotowujesz sie do opiekowania niesamodzielnym rodzicem. No
ludzie sq rézni. Dla jednych jest to koszmar i udreka przez cate zycie.
Z tq opiekg mozna sobie psychicznie nie poradzic¢, bo ludzie no sg
nieprzygotowani po prostu. Wydaje mi sie, ze nalezatoby ludzi do
tego przygotowywac. Tak jak szkofy rodzenia, ze widzisz, masz
bliskiego kogos. Idziesz na taki kurs. Tam chodzisz kilka tygodni,
wiesz w pigtki wieczorem. Tam ja i ta Aleksandra i ta Elwira. Robimy
pogadanki i majg spotkanie z 4 osobami, dwie baby, dwdch facetow
ich tam szkolq.”

tukasz podkreslit, ze nie wszyscy ludzie sg gotowi na role opiekuna rodzinnego.
tukasz sugeruje, ze opieka nad niesamodzielnym rodzicem moze by¢ trudna i wymagac
specjalnej wiedzy i umiejetnosci, dlatego wazne jest, aby ludzie byli przygotowani. Z tego
wzgledu tukasz robi publiczny coming out z tematem opieki nad rodzicami:

tukasz: ,/udzie nie sq swiadomi tego kompletnie, ze tak duzo jest
tych indywidualnych przypadkow ludzi, ktdrzy sq w tej sytuacji i
kompletnie anonimowi i wiesz zostawieni sami sobie i nie majq
nikogo jakby nawet takiego wiesz wiec jakby to. Takie poczucie Zeby
to co robie miato sens wiekszy niz to Ze sam opiekuje sie wtasnym
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ojcem rozumiesz zeby na przyktad jakby po to bo jak po to
opowiadam w mediach nie po to nie Zebys ty wiesz ze to oczywiscie
jeszcze zbalansowac i gdzies tam jeszcze jakis ten czy temu czy to
jest spotykany z narcyzmem i potrzebg jakby tam nie zrobie se
dobrze czy to jest podyktowane tym ze po prostu to jest przyktad ze
to jakby stajesz sie po prostu jakby egzemplifikacjg jakiegos
problemu ktdry inaczej inny sposob nie moze dotrze¢ do debaty
publicznej Zze jakby musisz powiedzie¢ na swoim przyktadzie obnazy¢
sie tez zrobic taki coming out publiczny wiesz opowiedzie¢ o swojej
rodzinie.”

tukasz uwazat, ze jest wielu ludzi, ktérzy sg w tej sytuacji, ale ktdrzy czujg sie
anonimowi i zostawieni sami sobie. Dlatego uwazat, ze wazne jest, aby rozmawiaé na ten
temat publicznie i zwréci¢ uwage na potrzeby opiekundw rodzinnych. To mogtoby poméc
im i daé poczucie sensu w tym co robig na co dzieA. tukasz uwazat, ze dzielenie sie swoim
doswiadczeniem publicznie jest wazne, aby zwrdci¢ uwage na problem opieki nad

rodzicami i zainspirowac innych ludzi do dziatania.

5.4.1. Genderowe konteksty

By¢ partnerem w opiece rodzinnej oznacza, ze pomaga sie w opiece nad osobg
z rodziny, ktéra nie jest w stanie samodzielnie funkcjonowac. Rola wobec osoby starszej
chorej otepiennie polega na zapewnieniu tej osobie codziennej opieki, pomocy
w wykonywaniu czynno$ci dnia codziennego oraz zapewnienie jej wsparcia
emocjonalnego. Opiekun rodzinny moze liczy¢ na rézne formy pomocy np. szkolenia,
poradnictwo oraz swiadczenie finansowe.

Z historii moich rozméwczyn i rozméwcéw pojawia sie ciekawy watek oséb
obecnych w srodowisku lokalnym, ktdre sygnalizowaty niepokojgce zachowania oséb
bliskich. Byli to sgsiedzi, cztonkowie rodzin, zona, tesSciowa, lekarze, opiekunki. Te osoby
zyskujg nowy status dla cztonkdédw rodzin. Mogg stac sie ich partnerami w opiekowaniu sie
na réznym odcinku zycia i w réznym wymiarze. Partner w postaci sasiadki, przyjaciot,
znajomych, dalszej rodziny, pfatny opiekun. Wszystko po to, aby na moment odcigzy¢
emocjonalnie opiekuna. Wszyscy moi rozmdwcy mieli obok siebie jaka$ osobe, ktéra im
towarzyszyta na réznych etapach. Choroba przewlekta wywotuje przecigzenie rodziny

(spoteczne, psychiczne, ekonomiczne skutki). W celu usprawnienia systemu wsparcia dla
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opiekundw, aby pogodzic¢ ze sobg wiele aspektdow, mozna wigczy¢ w sieé dziatan wilasnie
yspartnera”. W taka role wydaje sie ma wpisywaé sie rzgdowa strategia
deinstytucjonalizacji. Myslenie opiekuna rodzinnego o sobie w sposdb, Zze jestem
partnerem w opiece, ktorg realizujg takze inne osoby w tym np. sgsiedzi, przyjacidtka,
pracownicy placéwek, itd. moze by¢ odcigzajgca i poprawiajgca jakos¢ zycia.

tukasz miat partneréw w opiece, ktérzy zajmuja sie profesjonalng opieka. Spedzit
z ojcem chorym otepiennie 3 lata, ale pierwsze pot roku, dopdki nie byt obtoznie chory (czyli
pierwsze 2,5 roku) jak sam okresla to byt kociot emocjonalny. Caty dzien byt pod opieka
syna. Rano tylko miat wsparcie w postaci prywatnej opiekunki.

Polska nalezy do kultury tradycyjnej, w ktdrej to kobiety sg uwazane za gtdwnych
opiekundéw rodzinnych i majg wiekszg odpowiedzialnos¢ za zajmowanie sie domem
i dzie¢mi. Wiele rodzin w Polsce funkcjonuje wedtug modelu tradycyjnego, gdzie mezczyzna
zajmuje sie pracg zawodowa, a kobieta opiekuje sie domem. Taki nurt moze prowadzié¢ do
nieréwnosci w podziale pracy opiekunczej, gdzie kobieta czesto ponosi ciezar obowigzkéw
domowych i opieki nad cztonkami rodziny. Kobiety czesto s zmuszone do rezygnacji z pracy
lub przejécia na niepetny etat, co wptywa na ich kariere i dochody. W kontekscie opieki nad
osobami starszymi i chorymi to kobiety petnig te role i ponoszg wiekszy ciezar opieki. Przez
to, ze ta opieka jest nisko optacana lub w ogdle nieoptacana to przyczynia sie do ubdstwa
kobiet
i zwieksza nieréwnosci ptci. Genderowe konteksty opieki rodzinnej wymagajg zrozumienia
i zmiany nierdwnosci ptci w podziale pracy opiekuriczej oraz promowania ptci w obszarze
opieki nad rodzing i cztonkami spotecznosci. Pierwsze symptomy zmiany widaé juz
w badaniach z 2018 roku dotyczgcego podziatu obowigzkéw miedzy kobiety i mezczyzn. Na
podstawie tych wynikdw mozna zauwazy¢, ze ro$nie sprawowanie czynnosci opiekuriczych
i wychowawczych wspdlnie przez kobiete i mezczyzne (Komunikat z badan. Kobiety i
mezczyzni w domu, 2018, s. 5).

Jednak w ostatnich latach Polacy coraz bardziej dzielg sie réwnomiernie
obowigzkami domowymi i opiekuiczymi. Taka postawa ma szanse wprowadzi¢ zmiany
w tradycyjnej kulturze. O wspdtczesnych przemianach rodzicielstwa i zmiany organizacji
zycia rodzinnego pisze Katarzyna Suwada. Socjolozka pisze takze o roli panstwa
opiekunczego w organizacji zycia rodzinnego. Z jednej strony, panstwo powinno zapewniac

ochrone i pomoc jednostkom w ich praktykach rodzicielskich. Jednak z drugiej, narzedzia,
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ktéorymi dysponuje czesto sg dalekie od ideatu i opierajg sie na milczacych zatozeniach
dotyczacych preferowanych modeli rodziny i/lub rél ptciowych. W rezultacie, panstwo
moze promowac wspiera¢ okreslone praktyki rodzicielskie, jednoczes$nie ignorujgc lub
przeciwstawiajgc sie innym (Suwada, 2021, s. 14). To oznacza, ze panstwo moze wptywac
na sposob, w jaki rodziny organizujg swoje zycie i wychowujg dzieci poprzez rézne polityki
i srodki wsparcia. Moze to prowadzi¢ do nierdwnosci i wykluczenia osdb, ktére nie pasujg
do preferowanych norm czy tradycyjnych wzorcédw rodziny. Jesli chodzi o réznice miedzy
kobietami a mezczyznami, ktére uzasadniatyby spedzanie wiekszej ilosci czasu na
obowigzkach domowych to kwestia dominujgcych przekonan dotyczacych ptci, ktdre sg
zakorzenione w strukturach nieréwnosci spotecznych (Suwada, 2021, s. 93).

Interesujgce wydaje sie przyjrzenie sie kwestiom genderowym w podejsciu do pracy
opiekunczej. W celu zilustrowania zjawisk zwigzanych z opiekg badacze podejmuijg sie takze
analiz sposobdéw ukazywania kobiet i mezczyzn w roli opiekunéw. Ciekawe i aktualne
rozwazania dotyczgce tych zagadnien przeprowadzit Grzegorz Wojcik. Badacz poréwnujac
przekazy medialne, ktére zajmujg sie spotecznym konstruowaniem swiata przeanalizowat
ich zawartos¢ pod katem petnienia przez kobiety i mezczyzn roli opiekuna. Artykut oddaje
dynamiczne przeobrazenia w spoteczeistwie polskim. Wojcik pisze: ,,Jedna z owych zmian
dotyczy kwestii opieki sprawowanej nad cztonkami rodziny, tradycyjnie postrzeganej jako
konstytutywny element kobiecej roli genderowej. Mimo, ze opieka nad bliskimi nadal
czesciej sprawowana jest przez kobiety, to jednak badacze i badaczki obserwujg wzrost
udziatu mezczyzn w tym zakresie”. Wsérdd nich sg zaréwno ci, ktérzy opisujgc problemy
opiekundw starajg podjesé wieloaspektowo nie oferujac jasnych wskazéwek i rozwigzan
oraz ci, ktdrzy stosujg zbytnie uproszczenia (Wdjcik, 2020, s. 129). Analizujac temat rél
ptciowych wsrédd moich rozméwczyn i rozmdéwcdw zauwazytem, ze mezczyzni, ktorzy
petnig role opiekunéw, wykazujg tendencje do wykorzystywania taktyki zrozumienia.
Badane sytuacje dotyczace meziczyzn pokazaty, ze starali sie zrozumieé potrzeby
i perspektywy swoich bliskich. Dazyli do stworzenia harmonijnej relacji opartej na empatii
i elastycznosci. Adam i tukasz kierowali sie przede wszystkim checig zrozumienia ich roli.
Badane sytuacje dotyczgce kobiet ukazaty je jako waleczne opiekunki. Przedstawity sie jako
zaangazowane i odpowiedzialne za podjete dziatania. Byé moze wynika to z przekonania

zaangazowania kobiet i ich postrzegania jako gtdwnej opiekunki w rodzinie.
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Moja préba badawcza pokazata réwnosc ptci w opiekowaniu sie chorym cztonkiem
rodziny. Uswiadomita mi, ze mezczyzni rowniez radzg sobie z opieka. Ich sytuacja pokazafta,
ze takze mogg odnalezé swojg role w opiece. Réwnos¢ to nie dawanie wszystkim tego
samego. Przepisem na rownos$¢ okazato sie tworzenie relacji. Zaréwno Adam jak i tukasz sg
przyktadem stworzenia petnej relacji z zong i ojcem.

tukasz: ,w tym sensie wszyscy sq rowni. Widzisz w tej kwestii to jest
takie jak smierc¢ i podatki. No ze to jakby wobec tego opiekowania
sie wobec tej opieki wszyscy Jestesmy rowni, jakby kazdy dostaje
tyle, ile moze, ile wezmie, lle chce, ile przezyje, ile jest w stanie.
Problem, ze wiesz, no wiadomo, Ze jakos to tak jest, ze kobiety tq
opiekq zajmujq sie. Widzisz, kobiety sq zawsze w tej trudniejszej
sytuacji zyciowej, bo sq nieuprzywilejowane, bo majq trudniej, bo
majq wiesz dzieci, rodziny jeszcze pracujq, jeszcze ta opieka na nich
spada. Ja troche zeruje na tym, Ze jestem mezZczyzng, ktory sie tym
zajmuje i dlatego jest mi tatwiej.”

Przyktady te pokazujg, ze promowanie rownosci w opiece rodzicielskie] i opiece nad
cztonkami rodziny jest wainym wyzwaniem dla polskiego spofeczenstwa. Watek
spotecznego oczekiwania, ze to kobieta zajmie sie opieka jest obcigzajgcych dla kobiet i jest
rodzajem wymowki. Taka sytuacja miata w historii Janiny, kiedy to jej brat oczekiwat, ze oto
zajecia typowo dla kobiety. Zaréwno kobiety jak i mezczyzni w moim badaniu radzili sobie
z opieky, doswiadczali podobnych sytuacji, kryzyséw, przeobrazen w stylu i jakosci zycia.
Pte¢ nie byta w przypadku badanych przeze mnie oséb czynnikiem réznicujgcym lub

zasadniczo réznicujgcym.

5.4.2. Relacje i wsparcie miedzy réznymi pokoleniami

tancuch pokoleniowy w byciu opiekunem rodzinnym odnosi sie do sytuacji, w ktérej
osoby starsze lub osoby w srednim wieku staja sie opiekunami swoich rodzicéw lub
dziadkow, co tworzy tancuch opieki miedzy pokoleniami.

Potrzeby opieki nad osobami starszymi chorymi otepiennie wymagajg pomocy
w codziennych czynnosciach. To zadanie spada na dzieci lub wnuki, ktérzy stajg sie
opiekunami swoich rodzicéw lub dziadkéw. Czesto jest tak, ze ich dzieci sg juz w wieku
Srednim lub starszym i sami potrzebujg pomocy w codziennych czynnosciach. Wraz
z uptywem czasu, osoby z pokolenia sredniego mogg rdwniez potrzebowac opieki ze strony

swoich dzieci lub wnukdw, gdy stajg sie niesamodzielne. W ten sposdb tancuch opieki
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miedzy pokoleniami sie powtarza. Taki fancuch moze ciggnac¢ sie przez kilka pokolen.
W rezultacie dzieci lub wnuki moga stac sie opiekunami.

tanicuch ten ma swoje wyzwania i korzysci. Z jednej strony opieka moze by¢ trudna
i wymagajaca, emocjonalnie i finansowo. Z drugiej strony, opieka moze przynies¢ wiele
radosci i satysfakcji, a takze umocni¢ wiezy rodzinne i pokoleniowe (Rézanski, 2020).

Kazdego z opiekundw charakteryzuje inne podejscie do szukania pomocy. Jest ono
uzaleznione od wielu czynnikéw, takich jak dostepnosé ustug, preferencje i indywidualne
potrzeby. Sektor panstwowej opieki jest czesto pierwszym miejscem, do ktérego starsi
opiekunowie rodzinni sie zwracajg, poniewaz w Polsce istnieje rozbudowany system
pomocy spofecznej w tym m.in. domy pomocy spotecznej, specjalistyczne poradnie oraz
programy wsparcia finansowego. W przypadku mitodszego pokolenia opiekundéw
rodzinnych korzystajg z nowoczesnych technologii i sg bardziej zaznajomieni z ich
funkcjonalnoscig. Wiele stron internetowych oferuje wygodne narzedzie do kontaktu
z ekspertami i bardziej uporzgdkowane. Starsi opiekunowie rodzinni czesto mieli do
czynienia z systemem pomocy spotecznej wczesniej i stagd mogg by¢ bardziej swiadomi
swoich praw i korzystac z dostepnych form pomocy. Moze niektérzy opiekunowie uwazali,
ze bardziej tradycyjne formy pomocy sg bardziej efektywne lub bardziej godne zaufania.

W moim badaniu mtodsi opiekunowie w poréwnaniu ze starszymi majg czesto
wiekszg Swiadomos¢ i umiejetnosci technologiczne, ktére pozwalaty im na skuteczne
korzystanie z Internetu oraz foréw internetowych. Dzieki temu, mifodsze pokolenie
opiekundéw mogto szybciej i bardziej efektywnie szukaé pomocy i wsparcia, ktére byty im
potrzebne. W przeciwienstwie do starszych opiekundw, ktdrzy niekoniecznie posiadali
takie umiejetnosci i czesto korzystali z tradycyjnych kanatéw komunikacyjnych takich jak:
rozmowy z sgsiadami czy wizyty u specjalisty. Mfodsi opiekunowie byli bardziej sktonni do
korzystania z nowoczesnych technologii i wirtualnych forma wsparcia, co mogto zwiekszy¢
ich szanse na znalezienie pomocy w trudnych sytuacjach.

Osoby starsze czesto wykazujg che¢ pomocy innym bezinteresownie, co moze
wynikac z ich wartosci i doswiadczen zyciowych. Mogg mieé tez wiecej czasu i mozliwosci,
aby poswieci¢ sie dla innych. Mtodsze pokolenie, w tym dzieci, zazwyczaj podchodzg do
pomagania bardziej pragmatycznie i skupiajg sie na efektywnosci i organizacji dziatan.
Kazda osoba indywidualnie podejmuje decyzje dotyczace pomagania w zaleznosci od

wartosci, czasu, mozliwosci i w mojej pracy trudno jest tu uogdlniaé. Historia tukasza,
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ukazuje osobe, ktéra swoje doswiadczenie jako opiekuna domowego wykorzystata do
zatozenia prywatnej firmy. Inny z moich rozméwcéw, Jan w swojej wypowiedzi zauwaza
brak wspodtczucia pokoleniowego:

Jan: ,to jest jakies kuriozum nieprawdopodobne jak moze kosztowac
lek pare miliondw ztotych, ktéry moze spowodowacd, ze chore dziecko
bedzie zycito jest nienormalne. No to, jesli chodzi o dzieci, no to jeszcze
spoteczeristwo sie potrafi zmobilizowac i jakgs zbidrke zrobic i tam w
jakis sposob wspotczuc chce. Potrafi wspdtfczuc dzieciom. Dlaczego nie
potrafi wspoétczu¢ osobom starym? Przeciez te osoby, ktore przezyty
zycie one czesto wychowaty kolejne pokolenie, stworzyty jakis dorobek
materialny, pracowaty, ptacili podatki i tez sqg wykluczone te osoby. Tu
juz nikt nie zastanawia sie, ze przeciez ci sq wartosciowymi
jednostkami, ktore przezyty to Zycie. Cos dajg dla spoteczeristwa, dla
wtasnych rodzin. Nikt tego nie bierze pod uwage system zupetnie nie
bierze tego pod uwage”

Ze stéw Jana mozna wywnioskowad, ze osoby starsze czesto sg nie doceniane i ich
potrzeby pomijane sg przez system pomocy. Jan zauwaza brak empatii i zrozumienia dla
0s0b starszych w poréwnaniu do dzieci, ktdre sg czesciej wspierane przez spoteczenstwo.
Jan zwraca uwage na wartos¢ jaka starsze osoby przynoszg spoteczenstwu, na ich
doswiadczenie i wktad w tworzenie dorobku materialnego. Problem niskiego kapitatu
spotecznego moze by¢ zwigzany z brakiem uwagi i brakiem inwestycji w starsze pokolenia.
Z wypowiedzi Jana wynika, ze w pracy z ludZmi trzeba bra¢ pod uwage indywidualne
podejscie do pomagania oraz réznice pokoleniowe i wartosci, ktére ksztattujg postawy
wobec pomagania. Jan w kolejnym fragmencie opowiada o swoim zyciu zawodowym
i doswiadczeniach. Jan poréwnuje zycie swojej corki, ktédra ma dobrg prace i tréjke dzieci
z jego wiasnym zyciem i zauwazg, ze sytuacja zmienita sie na niekorzysc.

Jan: ,na otepienie powinno sie spojrze¢ szeroko powinno sie
spojrzec na tg strone psychicznqg na tq strone (cisza) no ja czasami
Wracam no ja przezytem pofowe zycia a na pewno wiekszq czes¢
zawodowego Zycia w poprzednim ustroju drugq czes¢ zycia
przezytem po zmianie ustroju pracowatem w firmach paristwowych
pozniej w firmach prywatnych (cmokanie) pdzniej miatem swojq
firme mielismy z zong przez 10 lat no wiec doswiadczytem tak
naprawde wszystkich rodzajow funkcjonowania yyyyyy i
stwierdzitem po sobie po zonie ze jednak bardzo wazna jest bardzo
wazne jest poczucie stabilizacji w pracy yyy takich zasad
niezmiennych yyy nie jest dobrze kiedy ludzie nie wiedzq co ich czeka
za pot roku mtodych ludzi ktorzy biorg kredyty yyy zadtuzajq sie to
wszystko Moim zdaniem ma ogromne znaczenie i ci ludzie robiq sie
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mniej empatyczni bo oni sa bardziej zapatrzeni w siebie no niby
stusznie no bo muszq zapewnic sobie byt sobie najblizszym rodzinie
ale wiecej sie zaczyna poswiecac czasu na zarabianie niz na bycie ze
sobg w rodzinie Ja patrze na rodzine mojej corki mtodych ludzi
wyksztatconych majgcych dobrqg prace dobre zawody majgcych
tréjke dzieci i to nie ma nic wspdlnego z dawngq rodzing to nie ma
nic wspdlnego z dawngq rodzing i nie wiem jak te dzieci bedgq
funkcjonowaty pdzniej (cisza)

Weczesniej zwracalismy z Zzonq na to uwage chcielismy to jakos
ukierunkowac to ich zycie potem zona rozchorowata sie ja sie
wytgczytem, ale

No widze ze to sie zmienito bardzo zmienifo sie na niekorzysc i to
bedzie skutkowato pdziniej wtasnie to moze skutkowac réinego
rodzaju schorzeniami ja mysle ze to jest bardzo taki problem gteboki
ztoZony to otepienie jest juz na samym koricu stres jest jednym z
czynnikow ryzyka i to mowiq najlepsi specjalisci jednym z czynnikdw
ryzyka jest stres no a stres jest no wfasnie z powodu wiasnie
niepewnosci braku stabilizacji czesto konkurencji takiej nadmiernej
promuje sie no co sie promuje no wystarczy popatrzec jakie sg
reklamy czy w reklamach wystepujq starsi ludzie no nie wystepujq
mtodZzi silni piekni majgcy wszystko domy samochody

W odniesieniu do opiekunéw domowych zajmujgcych sie osobami z demencja,
wypowiedz Jana moze otwieraé mozliwos¢ poprawy sytuacji kolejnych pokoleni rodzin.
M.in. poprzez zwrécenie uwagi na kluczowe kwestie, ktére wptywajg na zycie zawodowe
i osobiste. Jan akcentuje waznos¢ stabilnosci zawodowej dla dobra psychiki jednostki
i relacji rodzinnych. To rozumienie moze stanowié¢ impuls do dziatan zmierzajgcych do
poprawy warunkéw zatrudnienia, szczegdlnie dla mtodych ludzi. Poprzez podkreslenie
znaczenia poczucia stabilizacji w miejscu pracy, Jan sugeruje, ze inwestowanie w tworzenie
bardziej stabilnych i przewidywalnych $rodowisk zawodowych moze przyniesé korzysci dla
ogdlnego dobrostanu spoteczeistwa. Zauwazajgc wzrost presji finansowej i skupianie sie
ludzi na zarabianiu pieniedzy kosztem czasu spedzanego z rodzing, wypowiedz Jana moze
sktania¢ do refleksji nad koniecznoscia wprowadzenia rozwigzan, ktdére umozliwig
osiggniecie rownowagi miedzy zyciem zawodowym a prywatnym. Wskazanie na zwigzek
miedzy stresem a ryzykiem zdrowotnym, zwtfaszcza ryzykiem otepienia, moze pobudzi¢ do
dziatan na rzecz edukacji i swiadomosci spotecznej, a takze do rozwijania programoéw
wsparcia psychicznego. Jan zwraca uwage na rosngcg presje spoteczng i stres zwigzany

z promowaniem konkurencji. To moze inspirowac¢ do propagowania bardziej zdrowych
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modeli funkcjonowania spotecznego, ktére wspierajg zaréwno rozwdj zawodowy, jak
i dobrostan psychiczny.

Ostatnie wypowiedzi Jana oraz cata jego narracja wyptywajgca z jego mikrosSwiata
sugeruje mozliwo$é podejmowania dziatan, ktore sprzyjajg tworzeniu bardziej stabilnych,

wspierajgcych i zrwnowazonych warunkéw zycia zarédwno zawodowego, jak i osobistego

dla jednostek i rodzin.
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Czesc Il

»Tak sobie mysle, ze otepienie jest okropne. Juz sama staros¢ dla cztowieka moze by¢ nieprzyjemna.
Tak popatrzytem dzi$ na Pana Woijtka, ktdry przyjechat do naszego oSrodka prosto z Afryki. Mieszkat
tam ponad 30 lat. Dzié jest tutaj z nami. Wrdcit do swojego rodzinnego miasta po wielu latach. Zycie
cztowieka w starosci wysycha, marszczy sie, znieksztatca sie, a czasami zatamuje sie. A kiedy w tej
starosci wydarza sie otepienie to zycie cztowieka nagle jeszcze bardziej zamiera. Bo jest tak, ze
niektdrzy ciato majg sprawne, ale ich umyst wysycha, neurony nie przeskakujg. Na zewnatrz, kiedy
nic nie mowig i siedzg spokojnie to nic po nich nie widac, ze sg chorzy. A Pan Wojtek byt wybitnym
architektem i super méwit po angielsku. Tak mi opowiadata jego corka (zawsze usmiechnieta Kasia,
ktora potrafita po obiedzie potozyc sie razem tatg i wspdlnie patrze¢ w sufit, tak po prostu)”.

Z Dziennika Badawczego (15 kwietnia 2019 rok)
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Podsumowanie

Zrealizowane przeze mnie studium bycia-w-opiece i uczenia sie pozwolito mi na
petniejsze zrozumienie roli opiekuna domowego oraz procesdw uczenia sie, jakie
zachodzity w trakcie wykonywania tej roli. Moje podej$cie obejmowato analize codziennych
doswiadczen opiekundw, ich perspektyw, emocji i wyzwan. Znaczace byty takze procesy
adaptacyjne
i rozwojowe cztonkdw rodzin, jakie zachodzity w trakcie petnienia funkcji opiekuriczych.

Bycie-w-opiece to sytuacja, ktora zaktada, ze rola opiekuna nie jest jedynie funkcjg
czy zadaniem do wykonania, ale stanowi integralng czes¢ tozsamosci danej jednostki oraz
stylu jej zycia. To doswiadczenie bycia opiekunem wptywa na catg sfere zyciowg danej
osoby, ksztattujac jej wartosci, priorytety i sposdb postrzegania siebie same;j.

Uczenie sie, tej roli, odnosi sie do proceséw adaptacyjnych, zdobywania nowych
umiejetnosci, dostosowywania sie do zmieniajgcych sie warunkdéw oraz rozwijania wiedzy
na temat opieki, choroby, i samego siebie jako opiekuna. Uczenie sie w tym kontekscie
miato przede wszystkim charakter nieformalny, gdy opiekun samodzielnie zdobywat
wiedze na temat choroby, technik opiekuiczych czy poszukiwat réznorodnych Zzrédet
wsparcia. Procesy uczenia sie nieformalnego byty zwigzane z doswiadczeniem codziennego
Zycia.

Moim celem byto, aby zrealizowany doktorski projekt badawczy koncentrowat sie
na zrozumieniu roli opiekuna, uwzgledniajgc nie tylko aspekty praktyczne opieki, ale
rowniez te zwigzane z psychospofecznym wymiarem bycia opiekunem oraz zyciem
prywatnym/osobistym. Ostatni rozdziat niniejszej pracy prowadzi mnie do kluczowego
whniosku, ze jedynie skorzystanie z petnej gamy dostepnych form wsparcia moze efektywnie
stuzy¢ opiekunowi domowemu, dostarczajgc mu witasciwej pomocy.

Jako gtéwny cel badania mojej rozprawy przyjgtem prébe zrozumienia w jaki sposob
zmienia sie Zycie opiekuna domowego osoby z chorobq otepienng? W tym podsumowaniu
chciatbym przekaza¢ swoje ogdblne spostrzezenia, gtéwne wyniki i wnioski
z przeprowadzonych badan. Gtéwnym problemem badawczym uczynitem rozpoznanie
i zrozumienie zmian zachodzqcych codziennosci opiekunédw domowych o0séb chorych

otepiennie.
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Zycie opiekuna domowego osoby z chorobg otepienng ulega wieloaspektowym
zmianom. Moje badania ukazaty kilka kluczowych obszaréw, w ktérych te zmiany sg
zauwazalne. Pierwszym obszarem jest organizacja codziennosci, ktérg zaczyna dzieli¢ sie
cztonek rodziny z chorym. Potrzeby osdb chorych otepiennie sg zwykle w sprzecznosci
z codzienng rutyng cztonka rodziny. Skuteczne zarzadzanie czasem staje sie bardzo wazing
umiejetnoscig w tej relacji. Bycie w codziennosci czesto wymaga elastycznosci i gotowosci
do czestych zmian. Kolejny obszar to ,emocje i stres”. Opiekun domowy czuje sie
szczegblnie odpowiedzialny za zdrowie i bezpieczenstwo bliskiej mu osoby. Stad
doswiadcza zwiekszonego poziomu stresu. W tym obszarze kluczowa staje sie umiejetnos¢
radzenia sobie z obcigzeniem emocjonalnym takim jak frustracja czy smutek. Relacje
rodzinne to kolejna wazna przestrzen wptywajgca na proces zmian zycia opiekuna
domowego. Opiekunowie doswiadczajg zmian w tym obszarze zycia prywatnego, zaréwno
z osobg chorg otepiennie, jak i innymi cztonkami rodziny. Niestety na tym poziomie bardzo
czesto pojawiajg sie konflikty zwigzane z réznicami w podejsciu do opieki oraz podziatem
obowigzkéw. Nastepnie opiekun rodzinny musi by¢ gotowy na adaptacje przestrzeni
zyciowej. Wprowadzenie zmian w otoczeniu domowym ze wzgledéw bezpieczenstwa czy
tatwiejszego poruszania sie w domu jest niezbedne. Jednoczes$nie ze zmiang otoczenia
domowego zmienia sie otoczenie spoteczne i zawodowe. Opiekunowie czesto ograniczajg
swojg aktywnos$é zawodowaq lub rezygnujg z pracy, aby skoncentrowaé sie na opiece.
Czasami przechodzg na tryb pracy zdalnej. Jest to jednak tymczasowe. Im wiecej ilosci czasu
poswiecajg swojemu bliskiemu na opieke, tym szybciej nastepuje izolacja spoteczna.
Kolejny aspekt, z ktdrym muszg sie zmierzyé podejmujac sie opieki jest proces uczenia sie.
Aby skutecznie radzi¢ sobie z wyzwaniami zwigzanymi z chorobami otepiennymi musza
uczy¢ sie i aktualizowac¢ swojg wiedze. Niezbedna wiedza, to ta dotyczgca objawdw
choroby, sposobu leczenia i obejmowania taktyk/technik? opiekuriczych wobec chorego.

Na koniec tego watku warto wspomnie¢ o dwéch istotnych kwestiach. Pierwsza
dotyczy zmiany w stylu zycia, braku odpoczynku i zwiekszonego codziennego obcigzenia.
To bardzo wazine, poniewaz moze prowadzi¢ do probleméw zdrowotnych u samego
opiekuna.

A jezeli dodamy do tego aspekty finansowe, czyli obcigzenie dodatkowymi kosztami
zwigzanymi z leczeniem, lekami, ewentualnym zatrudnieniem opieki zewnetrznej to

generujg sie bardzo przykre i dotkliwe zyciowo skutki podjetej decyzji o byciu- w-opiece
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z bliskim chorym otepiennie. Zmiany w Zzyciu opiekuna domowego osoby z chorobg
otepienng sg kompleksowe i zalezg od wielu czynnikdw. Wsrdd nich nalezy wymienié:
stopien zaawansowania choroby; wsparcie spofeczne; indywidualne cechy opiekuna;
wsparcie psychospoteczne; aspekty zwigzane ze zidentyfikowaniem potrzeby statego
uczeniem sie; dostep do zasobdéw spotecznych (wielowymiarowe wsparcie ze strony
panstwa). Wymienione obszary sg kluczowe dla tagodzenia skutkéw zmian w zyciu
opiekunow.

W zrozumieniu skomplikowanego kontekstu zycia opiekunéw domowych oséb
chorych otepiennie oraz identyfikacji obszaréw wymagajgcych wsparcia i dziatan polityki
spotecznej pomogty mi gtdwne pytania badawcze. To one prowadzity mojg badawcza
narracje'®. Zycie opiekuna domowego ulega znaczacym zmianom zaréwno w sferze
codziennej rutyny, jak i w zakresie relacji z otoczeniem. Mikroswiaty codziennosci obejmuja
domowe otoczenie, relacje z rodzing, wsparcie spoteczne, a takze interakcje z systemem
opieki zdrowotnej. Doswiadczanie bycia-w-opiece ksztattuje sposdb postrzegania roli
opiekuna, wptywajac na relacje i zrozumienie potrzeb osoby chorej. Okazuje sie, ze
przezywanie codziennos$ci w roli osoby opiekujacej sie chorym, ma istotny wptyw na
sposob, w jaki opiekun rozumie i interpretuje swojg zadania, oddziatuje na relacje z osobg,
ktorej udziela opieki oraz wptywa na zrozumienie potrzeb tej osoby. Proces identyfikacji
z rolg opiekuna moze obejmowac¢ zmiany w tozsamosci, warto$ciach i priorytetach
zyciowych. Bycie-w-opiece ukazuje dynamike relacji miedzy opiekunem a osobg, ktérg sie
opiekuje. Mam tu na mysli rozwijanie wiezi emocjonalnych, dostosowywanie sie do zmian
w komunikacji oraz dostosowywanie sie do ciggtych zmian potrzeb osoby chorej
otepiennie. Poprzez codzienne bycie-w-opiece, opiekun zdobywa gtebsze zrozumienie
potrzeb osoby chorej. To doswiadczenie wptywa na percepcje tych potrzeb, umozliwiajgc
lepsze dostosowanie opieki do konkretnych wymagan i oczekiwan osoby chorej otepiennie.

Proces wchodzenia w role opiekuna domowego obejmuje etapy adaptacji,

rozumienia potrzeb podopiecznego i dostosowania sie do nowej roli. Podjecie roli opiekuna

105 Szczegdtowe pytania badawcze: Jak zmienia sie zycie 0s6b podejmujacych opieke w charakterze opiekuna domowego
osoby chorej otepiennie? Jakie sg gtéwne mikroswiaty codziennosci, ktére wytaniajg sie z narracji opiekunéw rodzinnych
0s0b chorych otepiennie? W jaki sposéb doswiadczanie bycia-w-opiece oddziatowuje na to, jak opiekunowie rozumiejg
swojg role i relacje z osobami chorymi otepiennie? W jaki sposéb nastepuje wchodzenie w role opiekuna domowego?
Jakie sg biograficzne i rodzinne konteksty podjecia roli opiekuna domowego? Jakiego rodzaju doswiadczenia pojawiajg
sie w zyciu opiekuna domowego? Jak zmienia sie najblizsze otoczenie (dom/mieszkanie) opiekuna domowego? Jakiego
rodzaju koszty biograficzne ponosi opiekun domowy? Czego i jak (w jaki sposdb) uczy sie opiekun domowy w trakcie
opieki? Jakie emocje towarzyszg sprawowaniu opieki?
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jest uwarunkowane biograficznymi aspektami zycia oraz kontekstami rodzinnych relacji.
Kazdy z moich rozmoéwcédw i kazda rozmdwcezyni funkcjonowali w innym kontekscie, ktéry
nalezato odczytac i zinterpretowac. Opiekunowie doswiadczajg réznorodnych sytuacji,
zarébwno emocjonalnych, jak i praktycznych, zwigzanych z opiekg nad osobg chora
otepiennga. Otoczenie domowe ulega przeksztatceniom w celu dostosowania sie do potrzeb
osoby chorej, co wptywa na organizacje przestrzeni. Koszty biograficzne obejmujg fizyczne
i emocjonalne wyzwania, ktére opiekunowie muszg przezwyciezyé w zwigzku z petnieniem
roli opiekuna domowego. Do tych kosztédw zaliczytbym: zmiany w relacjach rodzinnych;
faktyczng utrate prywatnosci; permanentne zmeczenie fizyczne; staty stres emocjonalny;
a takze reorganizacje codziennego zycia. Opiekunowie zdobywajg wiedze i umiejetnosci
w trakcie opieki, uczac sie elastycznosci, empatii i skutecznych taktyk opiekurnczych. Rola
opiekuna jest ztozona i wielowymiarowa. Podkreslajg to doswiadczenia emocjonalne, ktére
sg zréznicowane. Wsréd tych emocji mozna wyrdznié mitos¢ do osoby, ktérg sie opiekuje;
oraz jednoczesne uczucia frustracji i smutku zwigzane z trudnosciami, jakie moga sie
pojawia¢ w zwigzku z opiekg nad chorym. Réwnoczes$nie opiekunowie mogg odczuwac
satysfakcje i rado$é z udzielanej pomocy oraz poczucie spetnienia, kiedy widzg, ze ich
wysitki przynoszg korzy$é osobie, ktérg opiekujg sie.

Podjecie roli opiekuna jest $cisle zwigzane z biograficznymi aspektami zycia oraz
kontekstami rodzinnych relacji, co sprawia, ze kazdy opiekun doswiadcza unikalnych

wyzwan i sytuacji.

Rekomendacje

Opowies¢ o byciu-w-opiece manifestuje sie poprzez narracje opiekunéw rodzinnych
0s6b chorych na otepienie. Ukazujg one ich doswiadczenia, emocje, codzienne wyzwania
i procesy uczenia sie zwigzane z petnieniem roli opiekuna. W tych opowiesciach
opiekunowie dzielg sie swoimi mikrohistoriami, przedstawiajac, jak przezywajg opieke nad
bliskimi, jakie sg konteksty ich zycia rodzinnego, jak radzg sobie z codziennymi sytuacjami,
a takze jak zmieniajg sie ich relacje z otoczeniem i samopoczucie w kontekscie petnione;j
roli. Narracja o byciu-w-opiece rzuca S$wiatto na zfozonos¢ i wielowymiarowosc
doswiadczen opiekunéw rodzinnych, ujawniajgc ich dynamike, trudnosci, ale takze
momenty wzrostu i zrozumienia. W tej koncowej czesSci moje pracy chciatbym

w perspektywie rekomendacji, zaznaczyc¢ to co zobaczytem w moim badaniu.
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Na podstawie analizy danych z mojego projektu uwazam, ze opiekun rodzinny:

= wie coraz wiecej o demencji. Opiekun rodzinny w trakcie opieki zyskuje coraz
wiecej wiedzy na temat tej choroby. Opiekun rodzinny aktywnie poszukuje
informacji o otepieniu, uczestniczy w szkoleniach, czyta ksigzki lub artykuty,
rozmawia z innymi opiekunami.

= wie, ze panstwo nie pomoze zbyt wiele. S3 programy rzagdowe, ale nie ma dobrej
koordynacji. Opiekun rodzinny zdaje sobie sprawe z tego, ze panstwo nie jest
w stanie zaoferowac zbyt duzej pomocy w opiece nad osobg chora otepiennie.
Opiekunowie rodzinni czujg, ze brakuje koordynacji miedzy réznymi programami
i organizacjami, co utrudnia korzystanie z dostepnych zasobdw.

= szuka pomocy na zewnatrz. Opiekun rodzinny korzysta z réznych zrédet wsparcia
poza swoim wiasnym zasiegiem, aby lepiej sprosta¢ wymaganiom opieki. Moze to
obejmowac skorzystanie z pomocy specjalisty (lekarz, psycholog, terapeuta
zajeciowy) oraz uczestnictwo w grupach wsparcia.

= wie, Ze waine jest aby skorzysta¢ z wiedzy i pomocy lideréw wsparcia, takich jak
Montessori Senior (Camp & Camp, 2018), czy Teepa Snow (Snow, 2012). Liderdw,
ktorzy ucza, jak zyé z demencjg na co dzieA. Liderzy Ci sg uznawani przez
opiekundéw jako autorytety w dziedzinie opieki nad osobami chorymi otepiennie.
Oferujg oni specjalistyczna wiedze i umiejetnosci, ktére pomagajg opiekunom
lepiej radzi¢ sobie z wyzwaniami zwigzanymi z opiekg nad bliskimi. Gromadzenie
sie opiekunéw rodzinnych wokét lideréw wskazuje na to, ze ci liderzy sg uwazani
za wartos$ciowe zrédto wiedzy i wsparcia. Pomagajg oni opiekunom rodzinnym
w poprawie jakosci opieki nad bliskimi osobami chorymi otepiennie.

—> jest zainteresowany wsparciem niefarmakologicznym. Opiekun rodzinny
poszukuje metod wsparcia, ktore nie polegajg na farmakoterapii. Opiekun zwraca
uwage na alternatywne sposoby tagodzenia objawdéw choroby i poprawy jakosci
zycia bliskiego. Przyktadem jest terapia zajeciowa, aktywnosé¢ fizyczna, dieta,
muzykoterapia. Opiekun rodzinny jest sktonny do poszukiwan sposobéw, ktére nie
majg skutkéw ubocznych, a moga przyniesé korzysci bliskiemu i jego rodzinie.

= zmienia swoje podejscie do opieki. Opiekun rodzinny zmienia swoje podejscie do
opieki na podstawie zdobycia nowej wiedzy, doswiadczen na temat choroby,

poszukiwan alternatywnych metod opieki, zainteresowania wsparciem
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niefarmakologicznym oraz relacjami z liderami wsparcia i innymi opiekunami.
Opiekun rodzinny staje sie bardziej swiadomy swojego wptywu na bliskiego
chorego i zaczyna szuka¢ nowych sposobdw na zapewnienie mu jak najlepszej
opieki. Zmiany dotyczg nowego podejscia do komunikacji z chorym, poszukiwaniu
nowych aktywnosci, poszukiwanie sposobéw na utrzymanie szacunku i wolnosci
oraz dbatos¢ o wiasne potrzeby jako opiekuna.

= tworzy grupy wsparcia z innymi opiekunami. Opiekun rodzinny rozumie, ze opieka
nad osobg chora otepienng jest wymagajgca i czesto moze by¢ samotna. Szukajgc
wsparcia w grupie opiekun moze znalezé ludzi, ktédrzy mogg mu pomac radzié sobie
z wyzwaniami. W grupach wsparcia opiekunowie moga dzieli¢ sie swoimi
doswiadczeniami i emocjami, wymieniac sie wskazédwkami i taktykami na temat
opieki. Moga rédwniez zapraszaé¢ specjalistéw do udzielania rad i prowadzenia
szkolen dotyczacych otepienia i opieki nad osobami z tg choroba. To dla opiekundéw
szansa na zwiekszenie swojej wiedzy i umiejetnosci.

= powoli przestaje bra¢ wszystko na siebie. Angazuje w opieke rodzine, sgsiadow,
przyjaciét. Opiekun rodzinny zaczyna uznawaé, ze opieka nad bliskim wymaga
zaangazowania catej spotecznosci, a nie tylko jednej osoby. Zaczyna rozumieé, ze
wspoétpraca z rodzing, sgsiadami i przyjaciétmi moze przynies¢ korzysci dla
opiekowanej osoby i dla samego opiekuna. Opiekun rodzinny w tej sytuacji moze
tatwiej znalez¢ wsparcie, uzyskaé pomoc w codziennej opiece i zmniejszyé stres
zwigzany z opieka.

Powyzszy punkt byé moze jest oczywisty dla wiekszosci opiekunéw na Swiecie
jednak w Polsce nie jest to takie oczywiste. Myslenie o opiece, polegajace na tym, ze ma
sie partnera w opiece jest dla naszego spoteczenstwa nowe. Opiekun prowadzi swoje
wiasne zycie i pomaga prowadzi¢ codzienne zycie osobie chorej. Ponadto opiekun
nieformalny czesto jest postrzegany lekcewazaco. To, ze opiekun jest krewnym, cztonkiem
rodziny, matzonkiem, dzieckiem, rodzicem, mtodym czy dorostym nie powinno miec
wptywu na sposéb sprawowania opieki. Czesto taki opiekun, kiedy poswieca sie osobie
chorej moze by¢ wykluczony z innych ptatnych miejsc pracy. Duzo do zrobienia ma teraz
system panistwa, ktéry na razie nie wspiera opiekuna rodzinnego tak jak powinien

(Bakalarczyk, 2021b).
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Wiedza, ktérg uzyskatem dzieki przeprowadzeniu badania pozwala na usystematyzowanie

aspektow bycia-w-opiece z perspektywy opiekunéw. Narracje opiekunow nieformalnych:

= ukazujg ewolucje relacji w rodzinie, wptywajac na zwigzki z partnerem, dzie¢mi
i innymi cztonkami rodziny. Opiekunowie czesto muszg dostosowywac swoje role
i relacje do zmieniajacej sie sytuacji.

= opisujg codzienne wyzwania zwigzane z opiekg nad osobami chorymi na otepienie,
takie jak zapewnienie bezpieczenistwa, zarzadzanie finansami, organizacja opieki
medycznej, a takze radzenie sobie z emocjonalnymi trudnos$ciami.

= ukazujg istotng role spotecznosci i wsparcia spotecznego w zyciu opiekundw.
Opiekunowie dzielg sie doswiadczeniem zardwno wsparcia, jak i ewentualnego
wykluczenia spotecznego ze wzgledu na petniong role.

= podkreslajg réznice zwigzane z ptcig, ukazujac, jak kwestie genderowe wptywaja na
doswiadczenia opiekundw oraz na ich relacje z otoczeniem i spoteczenstwem.

= o0 byciu-w-opiece czesto podkres$la konieczno$é adaptacji do zmian
i nieprzewidywalnosci zwigzanej z chorobg otepienng, co obejmuje zaréwno
planowanie, jak i radzenie sobie z sytuacjami nagtymi.

= podkreslaja istote zachowania godnosci osobistej zaréwno dla siebie, jak i dla 0séb

chorych, starajgc sie utrzymac jakos¢ zycia w trudnych warunkach.

Bycie-w-opiece stanowi ztozony obraz zycia opiekundéw rodzinnych, ukazujac ich wyzwania,
ale réwniez site, elastycznos¢ i zdolno$é do nauki w trudnych warunkach opieki. Na
podstawie badania mikroswiatéw opiekundw oséb chorych otepiennie, zidentyfikowatem

szereg kluczowych aspektéw.

Ponizej znajduja sie moje wnioski i rekomendacje:

1. Wsparcie dla rodzin i opiekunéw. Wdrozenie programdéw edukacyjnych i szkolen dla
rodzin opiekundw, aby zwiekszy¢ ich zdolno$ci radzenia sobie i zrozumienie choréb
otepiennych. Utatwienie dostepu do profesjonalnej pomocy psychologicznej
i terapeutycznej dla opiekunéw w celu radzenia sobie ze stresem i emocjonalnymi

trudnosciami.
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Wsparcie spotecznosciowe. Rozwijanie miejsc spotkan i grup wsparcia dla
opiekundéw, aby umozliwi¢ wymiane doswiadczen, porady i wsparcie emocjonalne.
Promowanie swiadomosci spotecznej na temat wyzwan zwigzanych z chorobami
otepiennymi w celu zmniejszenia stygmatyzacji.

Wsparcie finansowe. Utatwienie dostepu do informacji o dostepnych swiadczeniach
finansowych i spotecznych dla opiekundéw oséb chorych otepiennie. Rozwazenie
wprowadzenia dodatkowych srodkéw finansowych lub ulg podatkowych dla rodzin,
ktore petnia role opiekundéw.

Edukacja. Prowadzenie kampanii edukacyjnych w spoteczenstwie na temat choréb
otepiennych, aby zwiekszy¢ zrozumienie i wspieranie 0sdb z tg diagnoza. Integracja
tematyki opieki nad osobami chorymi na otepienie do programéw edukacyjnych
szkét i instytuciji.

Dostepnos¢ do ustug. Utatwienie dostepu do profesjonalnej pomocy medycznej,
psychologicznej i spotecznej dla oséb chorych otepiennie i ich rodzin. Wspieranie
inicjatyw lokalnych placéwek medycznych w celu dostosowania oferty do potrzeb
opiekundw.

Przeciwdziatanie wykluczeniu spotecznemu. Promowanie inicjatyw spotecznych
i kulturalnych, ktére integrujg osoby chore na otepienie i ich opiekunéw z lokalng
spotecznoscig. Rozwijanie programoéw skierowanych do réznych grup wiekowych,
ktore ksztattujg empatie i zrozumienie dla 0séb z chorobami otepiennymi.

Praca zawodowa. Zapewnienie elastycznych form zatrudnienia dla opiekunéw, aby
mogli skutecznie tgczyé prace zawodowg z obowigzkami opieki. Wspieranie
inicjatyw umozliwiajgcych opiekunom korzystanie z ustug opieki nad osobami
chorymi na otepienie, pozwalajgc im na czasowe odcigzenie.

Dalsze badania i rozwiniecie tematu. Zacheta do kontynuacji badan nad
mikroswiatami codziennosci opiekunéw o0sdéb chorych na otepienie, zwtaszcza
w kontekscie ewolucji ich doswiadczen w miare postepu choroby.

Edukacja spoteczna na temat otepienia. Sugestia na rzecz kampanii edukacyjnych,
ktore zwiekszg Swiadomos¢ spoteczng na temat chordb otepiennych, zmniejszajac

tym samym stygmatyzacje i zwiekszajgc zrozumienie.
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10. Propagowanie ,,opowiesci edukacyjnej”. Rekomendacja dotyczgca wykorzystania
narracji opiekunéw w procesach edukacyjnych, aby zwiekszyé $wiadomosé
spoteczng i empatie.

11. Promowanie interdyscyplinarnosci. Zacheta do wspotpracy z przedstawicielami
réznych dziedzin nauki, aby uzyskaé petniejsze zrozumienie problematyki opieki nad

osobami chorymi na otepienie.

Te rekomendacje majg na celu skierowanie uwagi na potencjalne obszary dalszych
badan i praktycznych dziatan, ktéore mogg wesprze¢ opiekunéw oséb chorych na otepienie

oraz przyczynié sie do lepszego zrozumienia ich doswiadczen i procesu uczenia sie.
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Bycie-w-badaniu i uczenie sie

Proces przemiany mojego doswiadczenia stanowi takze stopniowa transformacje
mojej roli, poczagtkowo jako uczestnika badan az po osiggniecie roli badacza. Aby podkresli¢
etapowq i wymagajacg wytrwatosci transformacje mojej roli uzyje metafory cztowieka
przygotowujgcego sie do zdobycia o$miotysiecznika zimg. Podobieristwo to sugeruje, ze
proces ten jest trudny, wymaga determinacji i pokonywania wyzwan. Wspinacz na
osmiotysieczniku staje m.in. przed trudno$ciami topograficznymi, pogodowymi
i fizycznymi. Praca badacza byta dla mnie trudna, wymagajgca i czasami zniechecajaca,
podobnie jak stawianie czota Scianom wspinaczkowym. Osmiotysiecznik, bedac jednym
z najwyzszych szczytdw goérskich na swiecie, jest symbolicznym wyzwaniem, ktére wymaga
determinacji, wytrwatosci i umiejetnosci przystosowania sie do trudnych warunkdw,
zwtaszcza zimg (Bielecki & Szczepanski, 2017).

Proces przemiany mojego doswiadczenia zilustrowatbym dwoma stowami, ktére
wymiennie nastepujg po sobie: $ciana i rozwéj. Metafore "Sciana" odnosze do trudnosci,
barier czy przeszkdd, ktére musiatem pokonywac w trakcie swojej dwudziestoletniej pracy
z osobami chorymi otepiennie. Podobnie jak wspinacz przed trudnym odcinkiem,
napotykatem na trudnosci zwigzane ze zrozumieniem potrzeb oséb chorych, radzeniem
sobie z emocjonalnymi wyzwaniami czy interpretowaniem réznorodnych sytuacji. Stowo
"rozwdj" symbolizuje mdj proces uczenia sie, zdobywania nowych umiejetnosci
i doswiadczen. Podobnie jak wspinacz rozwija swoje umiejetnosci, by osiggnac szczyt, tak
ja rozwijatem swoje kompetencje badawcze, zdobywajgc wiedze by coraz lepiej rozumieé
specyfike opieki nad osobami chorymi otepiennie.

Przez dwudziestoletni okres wspierania i towarzyszenia osobom chorym otepiennie
zauwazytem kluczowe momenty i czynniki, ktére na mnie wptynety. Wsrdéd tych
momentéw, zaktadania ,baz wspinaczkowych”, na osi rozwoju mojej praktyki
pedagogicznej zaznaczytbym na poczatku bycie-w-opiece jako salowy, gdzie mogtem m.in.
obserwowac niejako ,od kuchni” system organizacji. Bedgc osobg odpowiedzialng za
porzadek i organizacje w domach opieki przygotowywatem pomieszczenia do codziennego
zycia oséb chorych otepiennie. Mogtem takze codziennie wspomagaé opiekundw

i pielegniarki w ich realizacji zadan. W 2005 roku uzyskatem uprawnienia z pedagogiki
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zabawy prowadzone przez stowarzyszenie KLANZA. Udatem sie takze na poétroczne praktyki
pedagogiczne do Zofii Zaorskiej, ktéra wprowadzita mnie w metodyke pracy pedagoga.
W tym samym czasie rozpoczatem edukacje jako adept sztuki mimu w Teatrze Sztuki Mimu
Stefana Niedziatkowskiego'®®. Mojg motywacjg byto skupienie sie na $wiecie ciszy
i sposobie wyrazania sie. Uzupetnitem swoje wyksztatcenie poprzez nauke jezyka
migowego. To dodato mi odwagi do realizowania autorskich pomystéw ukierunkowanych
na osoby chore otepiennie. Wéwczas wcielatem sie w autorska posta¢ ,, Geronto-klauna”
i realizowatem zadania animacyjne. Przebywajgc wewnatrz organizacji poznawatem zasady
i kulture pracy danych instytucji. Kolejny wazny moment nastgpit w 2012 roku, gdzie
poznatem Andrzeja Majewskiego, psychomotoryka i pedagoga'®’. Przygladajac sie jego
praktyce rozpoczatem realizacje inicjatywy badawczej pt. ,Grupa ruchu: Cigg Dalszy
Nastgpi”. Przez okres szesciu lat prowadzitem systematyczne codzienne zajecia z osobami
chorymi otepiennie. W grupie uczestniczyto od szesciu do pietnastu oséb chorych
otepiennie. Praca ta zaowocowata m.in. prowadzaniem dziennika obserwacyjnego tej

108 Rezultatem tych dziatan byto opracowanie autorskiego specjalistycznego

grupy
programu terapeutycznego w oparciu o pedagogike zabawy i psychomotoryke. W 2014

roku uzyskatem uprawnienia gerontopsychomotoryka i gerontologa. Pedagogike zabawy

106 Bycie mimem pozwolito mi na odwazniejsze towarzyszenie osobom chorym otepiennie. W Teatrze Sztuki Mimu jestem
do dzi$ i biore czynny udziat w spektaklach. W maju 2024 roku odbedzie sie premiera spektaklu, w ktdrym gram w duecie.
Stefan Niedziatkowski to wybitny artysta mim, aktor, rezyser, choreograf, autor scenariuszy dla teatru pantomimy,
pedagog. W latach 1964-1975 aktor Wroctawskiego Teatru Pantomimy Henryka Tomaszewskiego, od 1975 roku inicjator,
wspottworca i aktor Sceny Mimow przy Warszawskiej Operze Kameralnej. W latach 1979-1993 dziatat jako artysta mim
w Stanach Zjednoczonych. http://www.mimearttheatre.pl/home.htm (Stan 23.12.20223 r.)

107 dr Andrzeja Majewskiego poznatem w jednym z domdéw pomocy spotecznej, gdzie realizowatem swoje zajecia. Wsrod
moich podopiecznych byli jego bliscy. To spotkanie spowodowato, ze moje scenariusze zaje¢ nabraty wyzszego poziomu
i zapragnatem przekaza¢ $wiatu informacje o moich odkryciach. Opisuje ten moment jako , WYJSCIE”. Od tego momentu
szukatem sposobu, aby to zakomunikowa¢. Najbardziej zalezato mi na tym, aby komunikowaé mojg nowg perspektywe
myslenia. W swoich scenariuszach i aranzacjach szukatem okazji do tworzenia przestrzeni samodzielnosci oraz
konstruowania podmiotowosci. Mocno wierzytem w to, ze osoby chore otepiennie zyja ,,po swojemu”, i kazdy ma szanse
odnalezienie swojej tozsamosci, swej podmiotowosci. Nawet wtedy, kiedy doswiadcza choroby. W swojej pracy dazytem
do tego, aby zadania dotyczace osdb z otepieniem realizowaty sie ,,same”, bez specjalnego wysitku i trudu, niejako ,,po
drodze”. Wychodze z zatozenia, ze wystarczy tylko odnalez¢ whasciwe miejsce, wtasciwg przestrzen, w ktérej to sie
zadzieje. Realizujac projekt grupy ruchu ,Ciag Dalszy Nastgpi” bytem takze zanurzony w Srodowisko oséb pracujgcych
danej instytucji oraz rodzin, ktére odwiedzaty swoich bliskich. Bytem gotowy do dziatania, do prowadzenia badan
w dziataniu. Chciatem poznac ten $wiat, opisac go i przekazac refleksje.

108 \M6j dziennik obserwacyjny z miesigca na miesigc rozbudowywat sie. Obserwowatem zycie codzienne, zachowania,
postawy i reakcje oséb chorych otepiennie. Pojawiaty sie w nim informacje z codziennych zaje¢ w formie pisemne;j,
fotografie wspdlnych chwil, rysowanie oraz dzwieki gtosu i filmy wideo. Przez to, ze sg tam zarejestrowane pierwsze
badawcze jaskétki i ma juz trzy rozdziaty uzyskat miano Dziennika Badawczego. Ciesze sie, ze mogtem rozpoczaé
poznawanie metod badawczych od obserwacji uczestniczacej i jej rejestracji. Nastepnie dojrzewatem jako poczatkujacy
badacz poprzez metody wtgczajgce gwarantujgce aktywny udziat: spacer badawczy, lekcja motogeragogiki, czy model
wzmocnione]j opieki sensorycznej pt. ,Zeby zmysty nie prysty”. Ta praca dojrzewata we mnie i prowadzita do studium
przypadku i wreszcie pogtebionego wywiadu indywidualnego. Szczegélng mojg wdziecznos$é kieruje do dr Agnieszki
Janiak, ktéra podczas studidw doktoranckich nie sptoszyta mnie, lecz dodata mi skrzydet m.in. w zakresie studium
przypadku.
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potgczytem z psychomotorykg i odnalaztem wtasciwy klucz komunikowania sie z osobami
chorymi otepiennie i ich opiekunami oraz osobami zarzgdzajgcymi placéwkami. Pojawit sie
apetyt na badania w dziataniu z grupg ruchu ,Cigg Dalszy Nastgpi”. W tym momencie
mocno odczuwatem jak moja rola od poczatkowego uczestnictwa ewoluuje w kierunku
badacza. Wewnetrzne przekonanie i osobiste odkrycia towarzyszace w pracy
terapeutycznej skierowaty mnie do Dolnoslaskiej Szkoty Wyiszej we Wroctawiu
i jednoczesnie do specjalistycznej placéwki pod Warszawg, gdzie mogtem realizowad
kanadyjski model terapeutyczny jako kierownik zespotu. Czutem wewnetrznie, ze
zaktadane przeze mnie ,,bazy obozowe” znajdowaty sie na coraz wyzszych wysokosciach.
Tworzac to miejsce odkrywatem nowe perspektywy dziatania, ktore poszerzaty moje
horyzonty. Bylem coraz czesciej zapraszany na edukacyjne spotkania ze studentami
Akademii Wychowania Fizycznego w Warszawie. Miatem staé sie ekspertem dla mtodych
studentdw. Jednak w specjalistycznym osrodku odkrytem zagubione i wystraszone rodziny,
ktore przyjezdzaty do nas i zostawiaty swoich cztonkéw rodzin. Gtéwnym powodem byt brak
wiedzy dotyczacej choroby otepiennej. Wtedy moje spojrzenie na otepienie i sytuacje
opiekunéw ulegto zmianie. Postanowitem dawaé jak najwiecej wsparcia przyjezdzajgcym
na weekendy rodzinom. Mozna powiedzie¢, ze koto zatoczyto sie i wrécitem na poczatek
mojej drogi. Tylko zamiast ,,bycia salowym”, ktéry od rodziny przyjmowat pieluchy i ubrania
oraz uwagi dotyczgce nieodpowiedniego ubioru podopiecznych, bytem kierownikiem
zespotu terapeutycznego w prestizowym osrodku. To rodzina do mnie przychodzita po
informacje o swoim bliskim. Ten fakt oraz sytuacja prywatnego osrodka spowodowata, ze
zmienitem kierunek mojego myslenia o opiekunach rodzinnych. Skoncentrowatem sie na
cztonkach rodziny. Nie czutem zadnej bariery miedzy mng a cztonkami rodziny. Od razu
mogtem przejs¢ do sedna i konkretnej pomocy. Podejmujac sie badan miatem pewnos¢, ze
robie dobrze i ze jest to witasciwy kierunek. Rozmawiajgc z pierwszym cztonkiem rodziny
opiekujagcym sie bliska osobg spotykatem sie z serdecznoscig i bytem prowadzony
naturalnie do kolejnej osoby. Najwieksze dylematy etyczne przezywatem, kiedy zazwyczaj
kobiety (bo uwazam, ze sg odwazniejsze) zadawaty mi pytanie na koniec wywiadu: noo
dobrze, skoro pan zajmuje sie tymi zagadnieniami, to niech mi pan pomoze, co mam zrobic
Z moim mezem, ktory mnie nie poznaje? Czy jest jakies lekarstwo na chorobe Alzheimera?

Kiedy bedzie? Wdéwczas moje odpowiedzi, bo prébowatem odpowiadaé, wydawaty sie
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jatowe i bezsensu. Pod koniec rozmoéw dopiero odkrytem, ze w odpowiedzi CISZA jest
najwazniejsza i najbardziej moze przemoéwic.

Gdybym miat szanse powtérzyé ten proces badawczy to w swoim etapie
konstruowania pytania na pewno bym cofnat sie z pytaniem o cztowieka. Tak po prostu
chciatbym zadac¢ pytanie: kim jestes? albo: opowiedz mi historie swojego Zycia: od
dziecinstwa do czasu terazniejszego? Na pewno rewizja i ponowne pytania siebie sg bardzo
uzdrawiajgce i porzadkujgce myslenie.

Kolejna rzecz to na pewno bym dazyt do tego, aby zrealizowaé méj pierwszy projekt
badawczy dotyczacy osdb chorych otepiennie. Szukatbym skuteczniej rozwigzania
etycznego zwigzanego z uzyskaniem zgody na przeprowadzenie badan. By¢ moze
zaangazowatbym osoby bedace na wczesniejszym etapie choroby otepiennej. Wéweczas
jako  metody wiaczajgce dodatbym  wypracowane przeze mnie aranzacje
psychomotoryczne oraz realizacje zajeé grupy ruchu ,,Cigg Dalszy Nastgpi”.

Bycie-w-badaniu nauczyto mnie zrozumienia kontekstu badanego zjawiska. Analiza
wywiaddw czy tresci dokumentéw pomogta mi w interpretowaniu danych. Okazato sie, ze
jest tam duzo informacji. Nieustanne formutowanie pytan i ich przeksztatcanie uczy precyzji
oraz poszukiwania istoty problemu. Przygotowanie rozprawy pomogto mi w zdobyciu
wiedzy na temat systemdéw edukacyjnych, teorii pedagogicznych, praktyk nauczania
i innych aspektow zwigzanych z edukacjg. Dzieki temu osobiscie bardziej rozumiem swojg
Sciezke rozwoju oraz innych. Prowadzenie badani uswiadomito mi bycie etycznym w swojej
pracy zwtaszcza w kontekscie oséb chorych otepiennie. Mimo wieloletniego doswiadczenia
oraz wiedzy to cztowiek wcigz musi by¢ uwazny i ostrozny w formutowaniu swoich mysli
zaréwno na pismie jak i ustnie. Najwiekszg lekcjg jest dla mnie umiejetno$é formutowania
i przekazywania skomplikowanych koncepcji w sposdb zrozumiaty dla réznych odbiorcéw.

Zofia Zaorska, Stefan Niedziatkowski, Andrzej Majewski oraz pedagodzy, ktérych
spotkatem na swojej drodze w DSW byli/sg w mojej wedréwce nauczycielami. Bez nich nie
zawedrowatbym tu, gdzie jestem. Moja forma refleksji nad tym, czym zajmuje sie na co
dzien ma ogromny wptyw na moje zycie zardbwno w obszarach pracy zawodowe;j jak i

pozostatych. Dzieki takiemu podejsciu moje osobiste i zawodowe cele stopniowo spetniajg

sie.
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Gdzie teraz jestem?

Trudne warunki terenowe i decydujgcy moment wspinaczki. Jestem chyba gdzies na
$nieznym ptaskowyzu w labiryncie lodospadu. Przed szczeling, szukajgc do niej $nieznego
mostu. O pdétnocy chce rozpoczagé atak szczytowy. To jest dla mnie punkt zwrotny w moim

Zyciu.

Kim jestem?
»Najwazniejsze w moim Zzyciu nie sq jednak gdry, tylko ludzie wokot
mnie. Moja rodzina, przyjaciele, bliscy i dalsi znajomi, ale takZze moi
sympatycy
i kibice. To wtasnie ze wzgledu na Was, nie chce by¢ dobrym himalaistg,
ale przede wszystkim starym” (Bielecki & Szczepanski, 2017, s. 406).
Adam Bielecki

Dokad ide?
Wiem takze, ze przede mnga kolejne przygotowania do wypraw. Dalej bede chciat
korzystaé z kolejnych baz obozowych, aby zminimalizowa¢ ryzyko i zwiekszy¢ szanse na

sukces w zdobyciu szczytu.
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Abstrakt

Mikroswiaty codziennosci w narracjach opiekundéw rodzinnych oséb chorych otepiennie.
Studium bycia-w-opiece i uczenia sie

Stowa kluczowe: opiekun rodzinny, choroba otepienna, staro$é, nieformalna opieka,

uczenie sie, mikroswiat opieki

Projekt badawczy zostat osadzony w orientacji jako$ciowej badan spotecznych. W obszarze
pedagogiki, niniejsza rozprawa doktorska zagtebia sie w ztozone mikroswiaty codziennosci
opiekundw rodzinnych oséb chorych otepiennie. Badacz wprowadza czytelnika w subtelne
niuanse codziennego zycia opiekunéw odkrywajgc ich intymne doswiadczenia. Autor
skrupulatnie analizuje proces uczenia sie opiekunéw. Dzieli sie procesem zbierania danych
i ich analizg. Dodatkowym atutem pracy sg kulisy procesu badan wtasnych. Badacz przenosi
czytelnika w gtab kontekstu badawczego, ujawniajgc osobiste zaangazowanie w tematyke
opieki nad osobami chorymi otepiennie. Aspekt ten wzmacnia interesujgcg czesc¢
empiryczng a zarazem interpretacje zebranych informacji. Cze$¢ empiryczna ukazuje
praktyczne zastosowanie teorii. Zakoriczenie rozprawy, wsparte rekomendacjami, wytania
sie jako efekt dogtebnego studium. Ostatnie akordy to refleksja nad "byciem-w-badaniu"
i procesem ciggtego uczenia sie przynoszgca nowe spojrzenie na sytuacje opiekunow

rodzinnych.
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Microworlds of everyday life in narratives of family caregivers of individuals with
dementia: A study of being-in-care and learning

Keywords: family caregiver, dementia, old age, informal care, learning, caregiving

microworld

Abstract:

The research project is grounded in the qualitative orientation of social research. Within
the field of pedagogy, this doctoral dissertation delves into the complex micro-worlds of
everyday life experienced by family caregivers of individuals with dementia. The researcher
introduces the reader to the subtle nuances of caregivers' daily lives, uncovering their
intimate experiences. The author meticulously analyzes the learning process of caregivers,
sharing insights into data collection and analysis. An additional strength of the study lies in
the behind-the-scenes exploration of the researcher's own investigative process.
The researcher takes the reader deep into the research context, revealing personal
involvement in the theme of caring for individuals with dementia. This aspect enhances the
interesting empirical part and the interpretation of the gathered information. The empirical
section demonstrates the practical application of theoretical frameworks. The conclusion
of the dissertation, supported by recommendations, emerges as the result of an in-depth
study. The final notes include a reflection on "being-in-research" and the continuous

learning process, offering a new perspective on family caregivers.
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