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INTERNET JAKO NARZEDZIE WSPARCIA W OPIECE NAD
OSOBAMI CIERPIACYMI NA CHOROBY OTEPIENNE

Streszczenie. Jednym ze skutkéw demograficznego procesu starzenia si¢
spoteczenstw jest staly wzrost liczby 0sob cierpigcych na choroby otepienne.
Choroby te wptywaja w istotny sposob nie tylko na zycie dotknietych nimi osob,
ale takze na sytuacj¢ cztonkow ich rodzin. To wlasnie na rodziny chorych spada
w wigkszo$ci cigzar zapewnienia im opieki, przyczyniajac si¢ w licznych
przypadkach do wykluczenia z wielu obszaréw zycia. Artykul jest proba
odpowiedzi na pytanie, na ile Internet moze by¢ wsparciem dla takich osob — jako
zrodto informacji oraz przestrzen umozliwiajagca wymiang¢ doswiadczen z innymi
osobami bedacymi w podobnej sytuacji.

Slowa kluczowe: choroby otepienne, opieka dtugoterminowa, wykluczenie,
Internet, przestrzen komunikacji, pomoc w opiece nad chorym.

THE INTERNET AS A SUPPORT TOOL IN THE CARE OF PEOPLE
SUFFERING FROM DEMENTIA

Summary. One of the effects of the demographic process of society aging is
the constant growth in the number of people suffering from dementia. The disease
significantly affects not only the life of the patients, but also the situation of their
relatives. The burden of looking after dementia patients falls mostly on their
relatives, which often contributes to their exclusion from many areas of life. The
article attempts to answer the question to what extent the Internet could be a
support for such people: as a source of information and space which enables them
to exchange their experiences with other people in a similar situation.

Keywords: dementia, long term care, exclusion, the Internet, space for
communication, help in the care of dementia patients.
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1. Wstep

Choroby otgpienne, okres$lane takze jako demencja, wystepuja W roznych postaciach.
Najczestszym typem otgpienia, stanowigcym ok. 50-70% wszystkich przypadkow, jest
choroba Alzheimera®. Obecnie na rézne formy demenciji cierpi na calym §wiecie ok. 46,8 min
osob. Wedtug szacunkow prowadzonych przez Alzheimer’s Disease International liczba osob
dotknietych demencjg moze wzrosnaé w 2050 roku do 131,5 min®. W Polsce opieka nad
osobami dementywnymi stanowi ogromne obcigzenie przede wszystkim dla ich rodzin.
Chorzy staja si¢ w coraz wigkszym stopniu niezdolni do samodzielnego funkcjonowania,
wymagaja statego nadzoru i opieki. Ich dziatania staja si¢ z czasem coraz bardziej
irracjonalne i nieprzewidywalne, stwarzajac zagrozenie dla nich samych i ich otoczenia.
Zdecydowana wigkszo$¢ osob cierpigcych na otgpienie przez caly okres swojej choroby
znajduje si¢ pod opieka cztonkow swoich rodzin, a dostepne dla opiekunow wsparcie
instytucjonalne jest absolutnie niewystarczajace®. Konieczno$¢ statego towarzyszenia chorym
zmusza opiekunéw do stopniowego ograniczania aktywnos$ci w wielu obszarach wlasnego

zycia: zawodowego, rodzinnego, towarzyskiego, spotecznego.

2. Rola Internetu w zyciu codziennym

We wspotczesnym $wiecie Internet odgrywa coraz wigksza role i obecny jest w prawie
wszystkich wymiarach Zycia. Czgsto traktowany jest nie jak kolejna uzyteczna technologia,
ale jako system, ktory przekroczyl swoim zasiggiem i mozliwo$ciami wszystkie wczesnie]
istniejgce systemy informacyjne. Internet bywa okre$lany nawet jako najistotniejszy
wynalazek od wynalezienia druku i najwigksza rewolucja w sposobie komunikowania si¢ oraz
funkcjonowania $wiata®. W efekcie cigglego rozwoju Internetu coraz wieksza cze$é
réznorodnej ludzkiej aktywno$ci rozgrywa si¢ w przestrzeni wirtualnej. Do Internetu

przenoszonych jest wiele codziennych czynnosci i dziatah, przez co staje si¢ on coraz

! Inne rodzaje demencji to m.in. otepienie z ciatami Lewy’ego, otgpienie naczyniopochodne oraz otepienie
czotowo-skroniowe. Por. W. Dobryszycka, J. Leszek: Aspekty diagnostyczne i terapeutyczne neurozwyrodnienia
w chorobie Alzheimera, otepieniu, starzeniu, Continuo, Wroctaw 2007, s. 10.

2 World Alzheimer Report 2015 The Global Impact of Dementia An analysis of prevalence, incidence, cost and
trends, Alzheimer’s Disease International. London 2015, p. 22, www.alz.co.uk/research/WorldAlzheimer
Report2015.pdf, [dostep: 29.12.2015].

3 Kwestie zwigzane z przebiegiem choroby Alzheimera, jej wplywem na rodzine chorego, obcigZeniami
dotykajacymi opiekundéw i dostepnej pomocy instytucjonalnej szerzej przedstawitem w innych artykutach: A.
Lech: Funkcja systemu pomocy instytucjonalnej opiece nad osobami cierpigcymi na chorobe Alzheimera, [w:]
Profilaktyka w przestrzeni publicznej, J. Bienkowska, I. Fajfer-Kruczek, M. Kitlinska-Krol, 1. Olszowka, (red.):
Scriptum, Krakow 2013; A. Lech (red.): Choroba Alzheimera jako czynnik modyfikujacy funkcjonowanie
rodziny. ,,Pogranicze. Studia Spoteczne, t. XXIV: Rodzina we wspotczesnych kontekstach”, Biatystok 2014.

4 M. Golka: Bariery w komunikowaniu i spoteczenistwo (dez)informacyjne. PWN, Warszawa 2008, s. 83.
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wazniejszym i coraz bardziej niezbednym elementem normalnego funkcjonowania. Rozwoj
Internetu okreslany jako przejscie z Web 1.0 do Web 2.0 umozliwia jego uzytkownikom nie
tylko dostep do odbioru réznorodnych tresci, ale réwniez do ich samodzielnego tworzenia,
publikowania, wymiany oraz szybkiej komunikacji z innymi uzytkownikami sieci®. Jan van
Dijk okresla Internet jako najbardziej wielofunkcyjne medium w historii, wskazujac na takie
funkcje pelione przez to medium, jak: informacyjna, komunikacyjna, rozrywkowa,
transakcyjna, edukacyjna, towarzyska czy tozsamosciowa®.

Przyjmujac punkt widzenia uzytkownikow, Internet mozna analizowaé jako przestrzen
ztozong z roznych miejsc, ktore odwiedzaja, w ktorych szukaja informacji, robig zakupy,
ogladaja filmy, spotykaja si¢ ze znajomymi, poznaja nowych ludzi itd. Nie sg to oczywiscie
miejsca fizyczne, ale moga by¢ rozpatrywane jako miejsca konstruowane przez
uzytkownikow Internetu W przestrzeni symbolicznej’. Takie wtasnie ujecie Internetu wydaje
si¢ szczegblnie uzyteczne z punktu widzenia roli, jakg moze on odgrywaé w zyciu opiekunow
osOb cierpigcych na choroby otgpienne. Jedna z najbardziej uciazliwych konsekwencji
sprawowania opieki nad osobami dotknietymi demencja jest konieczno$¢ sprawowania
statego nadzoru/opieki nad chorym, co powaznie ogranicza, a Z czasem prawie catkowicie
uniemozliwia opiekunom odwiedzanie wielu miejsc (fizycznych), w ktorych chcieliby lub
powinni bywac, uczestniczenie w réznych wydarzeniach, spotykanie si¢ ze znajomymi itp.
Dla o0s6b znajdujacych si¢ w takiej sytuacji Internet moze by¢ przynajmniej pewng namiastka
bezposrednich kontaktow spotecznych, narzedziem pozwalajacym na uczestniczenie
w normalnym zyciu 1 pomagajacym w sprawowaniu opieki nad chorym. Mozna oczywiscie
wskaza¢ wiele réznych obszarow, w jakich Internet moze by¢ wykorzystywany przez
opiekunéw w ich codziennym funkcjonowaniu, stanowigc dla nich bezposrednie badz
posrednie wsparcie w opiece nad chorymi. W tym artykule skupie si¢ tylko na tych sposobach
wykorzystania Internetu, ktore w najbardziej oczywisty sposdb wigza si¢ z petlnieniem opieki
nad osobami dementywnymi.

3. Internet zrodlem informacji na temat choroby i opieki nad chorym

Jedng z podstawowych funkcji Internetu jest funkcja informacyjna. Istotng cecha nowych
mediow jest ich ogromna pojemnos$¢, umozliwiajaca przechowywanie znacznie wigkszej
ilosci informacji niz media tradycyjne®. Internet cechuje si¢ wieloscia alternatywnych zrodet

5 P. Miller: Wprowadzenie do obserwacji online: warianty i ograniczenia techniki badawczej. ,Przeglad
Socjologii Jakosciowej”, t. 8, nr 1, 2012, s. 77.

6 J. Van Dijk: Spoleczne aspekty nowych mediow. PWN, Warszawa 2010, s. 286.

" D. Carter: Living in virtual communities: Making friends online. ,,Journal of Urban Technology”, vol. 11,
no. 3, 2004, p. 109-125, [za:] Miller P., op.cit., s. 79.

8 J. van Dijk: op. cit., s. 27.
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informacji. Co wigcej, informacje te moga by¢ udostepniane z duzg szybkoscig wszystkim
potencjalnym uzytkownikom Internetu, bez ograniczen czasowych (catlodobowo) i przes-
trzennych®. Sa to cechy wazne z punktu widzenia opickunéw osob otegpiennych, ktorych czas
w duzym stopniu jest ograniczony i zorganizowany wokot sprawowanej opieki. Ogromna
ilo§¢ natychmiast dostepnych w Internecie informacji jest trudna do przyswojenia,
szczegOlnie ze znaczna ich cze$¢ to informacje identyczne lub bardzo podobne. Wiele jest
rowniez informacji zupelnie nieprzydatnych. Zjawisko takiego nadmiaru informacji okreslane
jest jako ,,smog danych”. Pomoc w odnajdowaniu w Internecie danych majacych rzeczywista
warto$¢ dla uzytkownikow stanowig wyszukiwarki internetowe®.

Z perspektywy opiekunéw osob dotknietych jaka$ postacig demencji Internet moze byc¢
przede wszystkim bogatym zrodlem informacji na temat samej choroby, jej symptomow,
objawow, przebiegu, rozwoju, ale takze sposobu stawiania diagnozy, dost¢pnosci miejsc,
w jakich mozna taka diagnoze uzyska¢, dostepnych form leczenia i pomocy czy instytucji
oferujacych pomoc.

Po wpisaniu w wyszukiwarce internetowej Google hasta: choroba Alzheimera pojawia sig
ok. 319 tys. wynikow'l. Wpisanie haset: demencja, otepienie, choroby otepienne przynosi
wlasciwie takie same rezultaty. Jako pierwsze pojawiaja si¢ liczne strony typu: Wikipedia,
forum zdrowia.pl, poradnik zdrowie.pl, opiekunka radzi.pl, souvenaid.pl, abc zdrowie,
medonet.pl*2. Na stronach tych znajduja sie mniej lub bardziej obszerne hasta po$wiecone
chorobie Alzheimera i innym chorobom otgpiennym, w ktorych omoéwiona jest ogdlna
charakterystyka choroby, etapy jej przebiegu, przyczyny (tzn. hipotezy dotyczace przyczyn),
istniejace metody diagnozowania i leczenia choroby, na niektorych stronach rowniez ogolne
informacje dotyczace opieki nad chorymi. Duzg cze$¢ wynikow wyszukiwania stanowig linki
do artykulow dotyczacych choroby Alzheimera opublikowanych w prasie, czasopismach
(np. ,,Gazeta Wyborcza”, ,,Newsweek”) czy materiatow wideo.

Wsréd wynikéw wyszukiwania mozna odnalez¢é takze strony, na ktorych informacje
dotyczace chordb otepiennych stanowig gtéwna ich tres¢ 1 oferujg baze poglebionej wiedzy.
Najwazniejsze wydaja si¢ tu dwie strony prowadzone przez organizacje pozarzadowe:

13 _ na stronie

1. Polskie Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Chorobg Alzheimera
stowarzyszenia znajduje si¢ dzial z aktualno$ciami, informacje o odbywajacych si¢

wydarzeniach majacych zwigzek z chorobami otgpiennymi, ogdlne informacje o chorobie,

® M. Golka: op.cit., s. 86-87.

103, van Dijk: op.cit., s. 281.

11 Na potrzeby artykulu analizie zostaly poddane wylgcznie strony polskojezyczne. Wszystkie prezentowane
wyniki dotyczgce liczby wyszukanych stron, grup, cztonkéw grup, publikowanych postéw, podejmowanych
watkoéw tematycznych dotycza stanu z lipca 2016 1.

2 https://pl.wikipedia.org/wiki/Choroba_Alzheimera;  www.forumzdrowia.pl;  www.poradnikzdrowie.pl;
http://opiekunkaradzi.pl/temat/498-ucigzliwe-zachowania-u-chorych-na-alzheimera; souvenaid.pl/p/alzhaimers-
disease; portal.abczdrowie.pl/szukaj?g=choroba+alzheimera;  www.medonet.pl/choroby-od-a-do-z/choroby-
neurologiczne,choroba-alzheimera.

13 www.alzheimer-waw.pl.


https://souvenaid.pl/p/alzhaimers-disease
https://pl.wikipedia.org/wiki/Choroba_Alzheimera
http://www.poradnikzdrowie.pl/
http://opiekunkaradzi.pl/temat/498-uciążliwe-zachowania-u-chorych-na-alzheimera/
http://www.alzheimer-waw.pl/
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dziat z poradami praktycznymi, sktadajacy si¢ z krotkich artykulow omawiajacych takie
zagadnienia jak: diagnoza, agresywne zachowania, zachowania seksualne, problemy
pielegnacyjne, klopoty ze snem, klopoty z potykaniem czy sposoby radzenia sobie
z odlezynami. Cenng informacja dla opiekunow jest wykaz organizacji alzheimerowskich
dziatajacych w Polsce, wraz z ich adresami internetowymi. Na stronie mozna znalez¢é tez
m.in. biuletyn Alzheimer Europe News i informacje na temat inicjatyw podejmowanych
w UE na rzecz chorych.

2. Ogdlnopolskie Porozumienie Organizacji Alzheimerowskich'* — na stronie dominuja
informacje dotyczace dzialajacych w Polsce organizacji alzheimerowskich: tres¢ zawartego
przez nie porozumienia, jego cele, tekst Narodowego Planu Alzheimerowskiego,
opracowanego przez Porozumienie i Polskie Towarzystwo Alzheimerowskie. Z punktu
widzenia opiekunoéw najcenniejsza moze by¢ ,,Baza Wiedzy”, w ktorej znajduja si¢ roézne
artykuty dotyczace chordb otepiennych, organizacji pomocy W opiece nad chorymi, sytuacji
opiekunow i mozliwych konsekwencji dtugotrwatego sprawowania opieki.

Oproécz stron organizacji ogdlnopolskich w Internecie mozna odnalez¢ kilkanascie (17)
stron lokalnych organizacji i stowarzyszen alzheimerowskich. Strony te przedstawiajg si¢
bardzo roznie. Wyr6zni¢ mozna tu strony dwoch stowarzyszen dziatajacych w Wielkopolsce:
Wielkopolskiego Stowarzyszenia Alzheimerowskiego i Wielkopolskiego Stowarzyszenia na
Rzecz Osob z Chorobg Alzheimera a szczegdlnie Siedleckiego Stowarzyszenia Pomocy
Osobom z Chorobg Alzheimera®®. Na stronach tych znajduje sie bogata baza informacji na
temat choroby, miejsc, w jakich mozna zdiagnozowa¢ chorobe, otrzymaé wsparcie
w leczeniu, uzyska¢ odpowiednig pomoc w opiece. Strony te sg regularnie aktualizowane,
znajdujg si¢ na nich informacje na temat biezacych wydarzen, terminéw spotkan grupy
wsparcia itp. Na stronie Siedleckiego Stowarzyszenia, co tydzien umieszczane sg w ramach
cyklu ,,Pigtek z logopeda” filmy z fachowymi poradami dotyczacymi komunikacji z osobami
cierpigcymi na demencjg.

Niestety nie wszystkie strony lokalnych organizacji sg tak aktywne. Sposrod 17 takich
stron 7 nie bylo w ogoéle aktualizowanych w 2016 r. Trzy z nich nie byty aktualizowane
znacznie dhuzej, bo od 8 lat. Tylko o 4 stronach mozna powiedzie¢, ze regularnie pojawiaja
si¢ na nich nowe informacje (wigcej niz 3 od poczatku 2016 r.). Na niektorych stronach
lokalnych organizacji alzheimerowskich dominujaca tres¢ stanowiag apele o przekazanie 1%
podatku, ewentualnie podzigkowania za uczynienie tego w poprzednich latach.

14 \wwww.alzheimer-porozumienie.org.
15 www.alzheimer-poznan.pl; www.alzheimerwielkopolska.pl; www.alzheimer.org.pl.


http://www.alzheimer-porozumienie.org/
http://www.alzheimer-poznan.pl/

106 A. Lech

Interesujace z punktu widzenia opiekunéw informacje mozna znalez¢é na stronach
zajmujgcych sie tematykg opieki nad osobami chorymi i starszymi, takich jak: Opieka nad
chorym.pl czy Senior.pl.1® Zajmuja si¢ one tematyka opieki nad réznymi rodzajami schorzen,
ale znajduja si¢ W nich odrebne dziaty dotyczace opieki nad osobami cierpigcymi na choroby
otepienne.

Cenne zrodto informacji stanowiag dostepne W Internecie do pobrania w catosci publikacje
ksigzkowe dotyczace problematyki demencji. Na uwage zastugujg tutaj m.in. 3 pozycje:
,»Sytuacja 0sob chorych na chorobe Alzheimera w Polsce. Raport RPO™Y | Poradnik dla
opiekunéw 0s6b dotknietych choroba Alzheimera™!® oraz ,,Poradnik dla rodzin i opiekunéw
0sob starszych!®”. Ta ostatnia pozycja, chociaz nie wskazuje na to jej tytut, jest liczacym 73
strony zbiorowym opracowaniem w calosci po$wieconym chorobom otepiennym oraz
sposobom radzenia sobie z opiekg nad dotknigtymi nimi osobami.

4. Internet jako miejsce interakcji z innymi opiekunami osob
dementywnych

Dla wigkszosci wspotczesnych uzytkownikow Internetu nie jest on wytacznie miejscem
pozyskiwania réznych informacji. Derrick de Kerckhove podkresla, ze 0soby korzystajace
z tego medium nie sa jedynie biernymi konsumentami informacji, ale rownoczesnie jego
aktywnymi prosumentami?®. Potwierdzeniem tego moga by¢ metaanalizy wynikéw badan
dotyczacych sposobu uzytkowania Internetu, wskazujace, ze 0 ile w poczatkowej fazie jego
rozwoju aktywnos¢ uzytkownikow polegata przede wszystkim na gromadzeniu informacji, to
poézniej systematycznie wzrastal udziat form aktywnosci w coraz wigkszym stopniu
nastawionych na interakcje spoteczne?..

We wczesnej fazie upowszechniania si¢ Internetu wsrod analitykow zycia spolecznego
dos¢ powszechne byto przekonanie, ze to elektroniczne medium jest staba podstawa dla
aktywnosci kulturowej i spotecznej. Wychodzono z zatozenia, ze dla aktywnos$ci spotecznej
niezb¢dne jest poczucie obecnosci drugiej strony, poczucie usytuowania interakcji
w strukturze spotecznej oraz bogactwo informacji o charakterze emocjonalnym. Komunikacje

16 www.opiekanadchorym.pl/osoby-chore-przewlekle/choroba-alzheimera;  www.choroby.senior.pl/choroba-
alzheimera.

17 Publikacja dostgpna jest pod adresem: www.rpo.gov.pl/sites/default/files. Jest to liczacy 66 stron
wszechstronny raport sporzadzony z inicjatywy Rzecznika Praw Obywatelskich przez specjalistow zajmujacych
si¢ chorobami otgpiennymi, lekarzy i przedstawiciele pozarzagdowych organizacji niosacych pomoc chorym i ich
opiekunom.

18 www. friggawork.pl/wp-content/uploads/Poradnik-dla-opiekunéw-choroba-Alzheimera.pdf.

19 www. fundacja-milorzab.h2.pl/fundacja/wp-content/uploads/2014/10/Poradnik-dla-rodzin-i-opiekunow.pdf.

2 D. de Kerckhove: Powtoka kultury. Odkrywanie nowej elektronicznej rzeczywistosci. Mikom, Warszawa,
1996, s. 71.

2L R.V. Kozinets: Netnografia. Badania etnograficzne online. PWN, Warszawa 2012, s. 48.
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online uznawano w poréwnaniu z interakcjami bezposrednimi (face to face) za uboga??.
Badacze poréwnujacy te dwa rodzaje komunikacji podkreslaja, ze zadne medium nie moze
konkurowa¢ z komunikacjg bezposrednig pod wzgledem obfitosci bodzcoéw, wszystkie nowe
media sag bowiem ubogie pod wzgledem sensorycznym i pomimo wszystkich stosowanych
zabiegow, aby w jaki$ sposob te braki zrekompensowa¢, nadal brakuje takich naturalnych
komunikatéw, jak mowa ciata 0soby biorgcej udziat w rozmowie. Konsekwencjami nizszej
ztozonosci kontaktow spotecznych za posrednictwem sieci komputerowej sa m.in. problemy
Z wyjasnianiem skomplikowanych zagadnien i nawigzywaniem poglebionych znajomosci®.

Na obecnym etapie ekspansji Internetu mozna oczywiscie nadal spotkac¢ si¢ z osobami
podkreslajacymi deficyty komunikacji internetowej. Jednak liczne badania prowadzone nad
tym rodzajem komunikacji oraz spotecznosciami tworzacymi si¢ W przestrzeni wirtualnej
wskazuja raczej, ze posiada on inng specyfike, ale niekoniecznie oznacza gorszy i ubozszy
sposob prowadzenia interakcji. Katelyn McKenna i Gwendoline Seidman twierdza, ze
interakcje online moga by¢ rownie zréznicowane i bogate jak interakcje bezposrednie.
Procesy, jakie zachodza w ich trakcie, moga by¢ w takim samym stopniu ztozone
I determinowane przez roznorodne czynniki, jak ma to miejsce w przypadku tradycyjnego
porozumiewania sig¢?*. Rowniez zbiorowosci powstajace W wyniku interakcji prowadzonych
za posrednictwem Internetu zdaniem wielu badaczy tego zagadnienia w petni zastuguja na to,
zeby okresla¢ je socjologicznym pojeciem ,,wspolnota” (community). Jeden z pionieréw
badania tego typu zbiorowosci, Howard Rheingold, podkresla, Ze osoby tworzace wspdlnoty
online podejmujg takie same dzialania jak w tradycyjnych grupach: ,,[...] uzywaja stow na
ekranach, by wymienia¢ uprzejmosci lub si¢ ktoci¢, angazowac si¢ w intelektualne dysputy
1 prowadzi¢ interesy, wymienia¢ wiedz¢ i1 udziela¢ sobie nawzajem emocjonalnego wsparcia,
robi¢ plany, aranzowac¢ burze médzgow, plotkowac, zwalcza¢ si¢ nawzajem, zakochiwac sig,
zdobywac 1 traci¢ przyjaciol, gra¢ w gry, tworzy¢ sztuke 1 wiele gada¢ o niczym. Ludzie
w ramach wirtualnych wspdlnot robiag po prostu niemal wszystko to, co robig ludzie
w $wiecie rzeczywistym, z tg roznica, ze zostawiaja swoje ciata na zewnatrz”?. Spotecznosci
internetowe, jesli nawet nie we wszystkich aspektach mogag w pelni zastgpi¢ uczestnictwo
w realnych wspolnotach, dla wielu wspotczesnych ludzi stanowig bardzo istotny element ich
codziennego zycia i wzbogacaja ich kontakty spoteczne. Dla jednostek majacych z réznych
powodow ograniczone mozliwosci wchodzenia w interakcje bezposrednie uczestnictwo
w spotecznosciach internetowych moze by¢ ich bezcenng alternatywa.

Z perspektywy opiekundéw osob cierpigcych na choroby otgpienne Internet daje rdzne
mozliwo$ci wymiany doswiadczen z innymi osobami b¢dacymi w podobnej sytuacji, co moze
stanowi¢ cenne wsparcie emocjonalne i przynajmniej w pewnym stopniu pomagac¢ w radzeniu

22 |bidem, s. 43.

23 ], van Dijk: op.cit., s. 30.

24 R.V. Kozinets: op.cit., s. 47.

% M. Kaminska: Autoetnografia jako technika badafh etnograficznych w Internecie. ,,Przeglad Socjologii
Jakosciowej”, t. 10, nr 3, 2012, s. 172.
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sobie z obcigzeniem psychicznym wigzacym si¢ z pelnieniem obowigzkéw opiekuna.
Utrzymywanie kontaktow ze znajomymi i mozliwo$¢ zawierania nowych znajomosci za
posrednictwem Internetu moze by¢ takze pewnym substytutem bezposrednich kontaktow
towarzyskich, z ktorych opiekunowie musieli zrezygnowaé w zwiazku ze sprawowaniem
opieki nad chorg osoba.

Najpopularniejszym obecnie miejscem utrzymywania kontaktow w Internecie jest
prawdopodobnie Facebook. Uzywajac wyszukiwarki tego portalu, udalo mi si¢ odnalezé
3 aktywnie dziatajace grupy skupiajace opiekundéw osob cierpiacych na rdézne formy
demencji: 1. Choroba Alzheimera, 2. Demencja, Alzheimer, Otgpienie starcze, 3. Alzheimer —
nie jestecie w tym sami®®. Sg to grupy zamkniete, do ktorych jednak po zgtoszeniu checi
zostania cztonkiem grupy zostatem bez problemu przyjety?’. Ich specyfike dobrze oddaje opis
jednej z nich: ,,Grupa przeznaczona jest dla osob opiekujacych si¢ osobami starszymi
z demencja i/lub Alzheimerem. Celem grupy jest wymiana do§wiadczen w opiece nad tymi
osobami. My, opiekunowie, poruszamy si¢ jak we mgle. Opieka nad najblizsza osoba spada
na nas czasami «jak grom z jasnego nieba»”. Nie wszyscy z nas majg wsparcie w lekarzu
prowadzacym 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,
365 dni/rok. Bez chwili odpoczynku, bez kontaktow towarzyskich, czasem bez mozliwosci
szczere] rozmowy 1 zwyklego «wyzalenia sig». Jeste§ w podobnej sytuacji? Czekamy na
Ciebie tutaj?8.

Grupy te nie sg zbyt liczne, najwigksza z nich ma 54 cztonkéw, kolejna 22, a najmniejsza
tylko 7. Aktywno$¢ cztonkéw najmniejszej z nich sprowadza si¢ jedynie do mozliwosci
komentowania wpiséw jej administratora (ktorych w trakcie jej istnienia zamiescit tylko 6),
nie mogg jednak zamieszcza¢ wiasnych postow. Zdecydowanie wigksza aktywno$¢ mozna
zaobserwowaé w najwigkszej z tych grup — Choroba Alzheimera. Nowe wpisy i komentarze
pojawiaja si¢ tu prawie codziennie i dotycza roznych aspektow choroby i opieki nad chorymi.
Cztonkowie grupy przedstawiaja swoja sytuacjg, informujg o zmianach w stanie zdrowia
chorych, dzielg si¢ swoimi doswiadczeniami, sposobami radzenia sobie z trudno$ciami
w petnieniu opieki, np. karmienia chorych, podawania lekow, czynno$ci zwigzanych
z pielegnacja itp. Uczestnicy grupy dzielg si¢ ze soba znalezionymi artykulami i innymi
materialami dostgpnymi w formie elektronicznej, dotyczacymi chordb otepiennych
i sposobow petnienia opieki, dostepnej pomocy itp. Grupa ta wérod tych, ktore udato mi sie
odnalez¢, ma najdluzszy staz, chociaz powstata dopiero w kwietniu 2015 r. Dwie pozostale

grupy swoja dziatalnos¢ rozpoczely w 2016 r. Na Facebooku dziata takze spotecznosé

26 ywww . facebook.com/groups/827072027368313; www.facebook.com/groups/520655788138101;
www.facebook.com/groups/475633595960904.

27 Na portalu odnalaztem jeszcze jedng liczacg 17 cztonkéw grupe adresowang do opiekundéw o0séb cierpigcych
na chorobe Alzheimera — Alzheimer Polska. Nie otrzymalem jednak Zadnej odpowiedzi na moja prosbe
o przyjecie do tej grupy, trudno mi wige oceni¢, €zy grupa jest niechetna do przyjmowania nowych cztonkéw,
czy po prostu grupa nie przejawia zadnej aktywnosci.

28 ywww . facebook.com/groups/520655788138101.
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Alzheimer Polska, ktéra za cel stawia sobie zapobieganie zaginigciom 0sOb chorych na
chorobe Alzheimera?®. Aby to osiagna¢, spotecznosé chece rozpropagowaé charakterystyczny
znaczek, ktory mialyby nosi¢ osoby cierpigce na demencje. Spotecznos¢ ta nie jest niestety
zbyt aktywna, w roku 2016 pojawit si¢ na jej stronie tylko jeden nowy wpis.

Specyficzng ptaszczyzng aktywnosci uzytkownikoéw Internetu stanowig fora dyskusyjne.
Uczestnicy takich foréw czesto tworzg swego rodzaju spolecznosci wirtualne. Na forum
spotykaja si¢ osoby zainteresowane okre$long problematyka. Daje ono mozliwo$¢ wzigcia
udzialu w roznorodnych dyskusjach, prezentowania wlasnych wartoséci, pogladow i racji
kazdemu uczestnikowi, bez wzgledu na jego pozycje spoteczng. Aktywni uczestnicy forum
wytwarzaja sie¢ relacji spotecznych, wzajemnych zaleznosci, dzigki czemu moga w jego
ramach obok dazenia do indywidualnych celow realizowaé takze potrzebg bycia we
wspolnocie®. Wsrod opiekunow oséb dementywnych uczestnictwo w forach internetowych
wydaje si¢ znacznie czgstszg formg aktywnosci niz W tematycznych grupach na Facebooku.
W polskim Internecie odnalaztem 2 aktywne fora adresowane do tej kategorii®l: 1. Alzheimer
— forum opiekun6éw. Forum os6b opiekujacych si¢ bliskimi z chorobg Alzheimera i innymi
rodzajami demencji — 649 uzytkownikow, 501 podjetych tematéw, 3792 opublikowane posty
oraz 2. Alzheimer forum — 280 uzytkownikéw, 71 podjetych tematow, 412 opublikowane
posty. Fora dziataja od 2011 i 2012 r. Tematyka podejmowana na forach jest bardzo
roznorodna. Uzytkownicy dzielg si¢ swoimi historiami zwigzanymi z chorobami otgpiennymi,
jest osobny ,kacik bytych opiekundw”, miejsce, w ktérym zamieszczane s3 posty
z informacjami, waznymi aktualnymi wydarzeniami, informacje o spotkaniach grup wsparcia,
wyktadach itp. W osobnych dziatach tematycznych forumowicze dzielg si¢ zasobami wiedzy
0 chorobie Alzheimera, pochodzacymi z wlasnych doswiadczen, literatury, artykulow
naukowych, filméw 1 innych dokumentéw. Uzytkownicy foréw wymieniajg si¢ takze swoimi
doswiadczeniami dotyczacymi sprawowania opieki, informacjami na temat domow opieki,

opiekunek i lekarzy, a takze przydatng wiedza i doswiadczeniami z dziedziny prawa.

5. ZaKkonczenie

Dla opiekundéw o0séb cierpigcych na choroby otepienne Internet jest bardzo cennym
zrodtem informacji na temat choroby, dostgpnych form leczenia i pomocy w opiece, instytucji
$wiadczacych taka pomoc czy sposoboéw samodzielnego sprawowania opieki. Z perspektywy

opiekundéw majacych powaznie ograniczony czas 1 mozliwo$ci opuszczania miejsca,

29 www . facebook.com/alzheimer.polska/?fref=ts.

30 K. Doktorowicz: Spolecznosci wirtualne — cyberprzestrzen w poszukiwaniu utraconych wiezi, [w:] L. Haber
(red.): Spoteczenstwo informacyjne. Wizja czy rzeczywistos¢? Wydawnictwo Akademii Goérniczo-Hutniczej,
Krakow 2004, s. 59-66.

31 www.alzheimer-opiekuni.pl/forum; http://alzheimerforum.pl.
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w ktorym zajmuja si¢ chorym, waznymi zaletami Internetu sa: catodobowa dostepnosc,
szybko$¢, brak ograniczen przestrzennych oraz duza ilo$¢ i1 réznorodnos$¢ dostgpnych
informacji. Pewng trudnos$cig moze by¢ wydobycie z ogromu dostgpnych danych tych, ktore
posiadaja rzeczywistg wartos¢ dla opiekunow.

Cenng formg pomocy, spetniajacg w jakim$ stopniu funkcj¢ grupy wsparcia, moze by¢ dla
opiekunow uczestnictwo w spotecznosciach internetowych, takich jak fora dyskusyjne czy
grupy na portalach spotecznosciowych. Zestawienie liczby uzytkownikéw takich spotecznosci
internetowych adresowanych do opiekunéw os6b dementywnych z szacunkows liczebno$cia
tej kategorii 0osob w Polsce wskazuje, ze ten rodzaj aktywnosci nie jest jeszcze powszechnie
wykorzystywany przez osoby sprawujace opieke2. Jednym z powodoéw takiego stanu moze
by¢ stosunkowo krotki okres istnienia tego typu spolecznosci (dotyczy to szczegdlnie grup na
Facebooku). Istotnym czynnikiem jest z pewnoscig to, ze znaczng cze$¢ opiekundw stanowia
matzonkowie chorych osob (wg niektorych szacunkéw nawet 70%). Sa to wiec osoby
w wiekszosci w zaawansowanym wieku, czgsto nie posiadajgce umiejetnosci ani nawyku
korzystania z Internetu.
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Abstract

Dementia is characterised by a gradual deterioration of memory and other cognitive

functions. People affected with dementia stop recognizing their acquaintances and later also
their closest relatives. They lose the sense of time and place in which they are. Dementia
significantly affects not only the life of the patients, but also the situation of their relatives. It
is the relatives who have to bear the brunt of looking after dementia patients, which often
leads to their exclusion from many areas of life, e.g. professional and social activity.
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Institutional support offered to dementia patients and their carers is highly insufficient from
their perspective. The article is an attempt to answer the question to what extent the Internet is
and could be a support for such people: as a source of information about the illness, available
forms of treatment and help, existing centres which offer support, and as space for
communication, which enables them to exchange their experiences with other people in a
similar situation.



