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MORALNE ASPEKTY OPIEKI NAD OSOBAMI CIERPIACYMI
NA CHOROBY OTEPIENNE

Streszczenie. Demograficzny proces starzenia si¢ wspofczesnych spoteczenstw
przyczynia si¢ do statego wzrostu liczby osob cierpigcych na choroby otgpienne.
Opieka nad osobami dotknigtymi takimi chorobami stanowi ogromne obcigzenie
zarowno dla ich rodzin, jak i dla panstwa i dziatajacych w jego obrebie instytucji.
Stwarza to wiele rdéznorodnych problemoéow, watpliwosci 1 dylematow etycznych
dotyczacych zarowno odpowiedzi na pytanie o odpowiedzialno$¢ za podjecie
i sprawowanie opieki nad chorg osobg przez jej bliskich badZz specjalistyczne
instytucje, jak 1 sposobu pelnienia tej opieki pozwalajagcego na zapewnienie

bezpieczenstwa, ale takze respektowanie wolnos$ci 1 godnos$ci chorego.

Stowa kluczowe: choroby otgpienne, opieka dlugoterminowa, odpowiedzialnos¢

za chorych, opieka instytucjonalna

MORAL ASPECTS OF CARING FOR PATIENTS WITH DEMENTIA

Summary. The demographic process of society ageing contributes to a steady
growth in the number of people suffering from dementia. The care for dementia
patients is a great burden both for their families and for the state and its institutions.
This leads to a number of problems, doubts and ethical dilemmas which involve the
answer to the question about the responsibility of taking care of the sick by their
relatives or by specialized institutions as well as the way of taking care which makes
it possible not only to ensure safety but also to respect freedom and dignity of the

sick.
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1. Wstep

Jednym z najwazniejszych efektow rozwoju cywilizacyjnego, ogo6lnej poprawy
warunkow zycia i rozwoju medycyny jest stale postepujacy wzrost sredniej dlugosci zycia.
Zwigzany z tym demograficzny proces starzenia si¢ spoteczenstw jest charakterystyczny dla
wigkszosci panstw europejskich, w tym takze Polski. Niestety, proces starzenia si¢
spoleczenstw przyczynia si¢ rowniez do statego wzrostu liczby o0sob cierpigcych na choroby
otepienne. Demencja (ot¢pienie) wystepuje w postaci réoznych chordb. Najczesciej
wystepujacym jej typem, stanowigcym wedlug szacunkow ok. 50-70% wszystkich
przypadkéw otepienia, jest choroba Alzheimera. Inne rodzaje demencji, powodujace
konieczno$¢ sprawowania opieki nad dotknigtymi nimi osobami, to m.in. otgpienie
naczyniopochodne, otepienie z ciatami Lewy’ego i otepienie czolowo-skroniowe'. Choroba
Alzheimera, podobnie jak inne formy demencji, najczgsciej rozpoznawana jest u osob
w starszym wieku. Analizy przypadkow zachorowan wskazuja, ze liczba dotknigtych chorobg
Alzheimera wzrasta skokowo, podwajajac si¢c co 5 lat od 65. roku zycia’. Istnieja szacunki,
wedtug ktorych 10%, a nawet 20% os6b po 65. roku zycia choruje na Alzheimera (choroba
nie we wszystkich przypadkach jest zdiagnozowana). Raport sporzadzany corocznie przez
organizacj¢ Alzheimer’s Disease International przedstawia dane, wedtug ktorych na catym
Swiecie na rozne formy demencji, w tym na chorobg¢ Alzheimera, cierpi obecnie ok. 44 mln
0sOb. Szacunki przedstawione w najnowszym raporcie przewiduja, ze liczba dotknigtych
demencja do 2030 roku moze si¢ podwoi¢, a do 2050 roku potroié, osiggajac poziom 135 min
chorych®. Problem ten dotyczy przede wszystkim tych panstw, w ktorych starzenie si¢
populacji jest najbardziej widoczne. Do grona tego nalezy takze Polska. Wedtug danych
Gloéwnego Urzedu Statystycznego w 2015 roku w Polsce odsetek osob w wieku powyzej
65 lat wynosi 15,6%, a do roku 2035 moze wzrosna¢ do 23,2%".

Opieka nad osobami dotknigetymi takimi chorobami stanowi ogromne obcigzenie zardwno
dla ich rodzin, jak i dla panstwa i dziatajacych w jego obrebie instytucji. Chorzy cierpiacy na
chorobg Alzheimera i inne formy demencji wraz z postegpem choroby staja si¢ niezdolni do
samodzielnego funkcjonowania, wymagaja statego nadzoru i opieki. Choroby te objawiajg si¢
nie tylko postepujaca utrata pamieci, lecz takze trudnosciami z wykonywaniem najprostszych

codziennych czynno$ci 1 problemami w orientacji przestrzennej. Dzialania takich oséb staja

! Dobryszycka W., Leszek J.: Aspekty diagnostyczne i terapeutyczne neurozwyrodnienia w chorobie Alzhimera,
otgpieniu, starzeniu. Continuo, Wroctaw 2007, s. 10; Antoniak D.: Podstawowe informacje na temat choroby
Alzheimera, [w:] Parnowski T. (red.): Choroba Alzheimera. Wydawnictwo Lekarskie PZWL, Warszawa 2010,
s. 33-35.

2 Petersen R.: Choroba Alzheimera. Swiat Ksigzki, Warszawa 2006, s. 16.

® www.alz.co.uk/research/WorldAlzheimerReport2014.pdf, dostep 11.04.2015.

* Prognoza ludnosci na lata 2008-2035. GUS, Departament Badan Demograficznych, Warszawa 2009.
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si¢ z czasem coraz bardziej irracjonalne i nieprzewidywalne, stwarzajac zagrozenie zar6wno
dla nich samych, jak i dla ich otoczenia. Specyfika chordob otgpiennych implikuje w wielu
przypadkach konieczno$¢ zapewnienia statej opieki 1 nadzoru nad chorymi osobami,
w momencie gdy s3 one jeszcze sprawne fizycznie. Stwarza to wiele roéznorodnych
probleméw, watpliwosci 1 dylematow moralnych dotyczacych zaréwno odpowiedzi na
pytanie o odpowiedzialno$¢ za podjecie 1 sprawowanie opieki nad chorg osoba, jak i sposobu
pehienia tej opieki pozwalajacego z jednej strony na zapewnienie bezpieczenstwa, z drugiej
na respektowanie wolnos$ci i godnosci chorego. Celem artykutu jest prezentacja kilku kwestii
etycznych wigzacych si¢ z chorobami otgpiennymi. Zostang one zilustrowane danymi
jako$ciowymi uzyskanymi w trakcie badan empirycznych. Dane zebrano, przeprowadzajac
wywiady fokusowe w grupach ztozonych z opiekunéw o0sob cierpigcych na choroby
otepienne’ oraz wywiady swobodne, poglebione z ekspertami — osobami majacymi W SWojej
pracy zawodowej lub spotecznej do czynienia z chorymi dotknigtymi demenche. W tym
artykule zostata wykorzystana tylko ta czgs¢ danych uzyskanych w wymienionych

> Wybor techniki zogniskowanego wywiadu grupowego, okreslanego takze jako wywiad fokusowy, dawat
nadzieje na to, ze jego uczestnicy majacy podobne do$wiadczenia beda bardziej otwarci i sktonni do dzielenia
si¢ swoimi trudnymi do$wiadczeniami zwigzanymi z obecnos$cig chorob otgpiennych w ich rodzinie. Wywiady
przeprowadzono w czerwcu i lipcu 2013 r. wsrdd uczestnikow grup wsparcia dla opiekunow osoéb cierpigcych
na chorobe Alzheimera, odbywajacych sic w ramach dziatalnosci Slaskiego Stowarzyszenia Azheime-
rowskiego w Katowicach oraz Dziennego Domu Pomocy dla Osob z zaburzeniami otepiennymi, W tym
dotknigtych choroba Alzheimera, w Chorzowie. W ramach badan przeprowadzono 4 wywiady fokusowe,
w ktorych wzigto udzial w sumie 13 osdb. Opracowanie wynikow badan polegato na analizie transkrypcji
nagranych wywiadow. Scenariusz wywiadu podejmowal kilka zagadnien, m.in.: wptyw choroby na role
petnione przez cztonkéw rodziny, wptyw sprawowanej opieki nad chorym na zycie opieckundéw, problemy
w funkcjonowaniu rodziny bedace skutkiem choroby. Omoéwienie zalozen i sposobu przeprowadzania
wywiadéw fokusowych mozna znalez¢é m.in. w: Barbour R.: Badania fokusowe. PWN, Warszawa 2011,
Kvale S.: Prowadzenie wywiadow. PWN, Warszawa 2010, s. 126-127.

Dobor respondentéw uczestniczacych w tych badaniach miat charakter celowy potaczony z metods kuli
$nieznej. Jego celem byto dotarcie do osdb, majacych praktyczne do$wiadczenia zwigzane z funkcjonowaniem
réznych form pomocy instytucjonalnej i potraktowanie ich jako informatorow-ekspertow w tym zakresie.
Dobierajac informatorow, starano si¢ uwzgledni¢ najwazniejsze instytucje, z ktorych wsparcia korzystaja
osoby cierpiace na choroby otepienne oraz ich opiekunowie. W gronie tak dobranych respondentow znalezli
sie: prezes Slaskiego Stowarzyszenia Azheimerowskiego, neurolog pracujacy w Kliniki Neurologii Slaskiego
Uniwersytetu Medycznego, psycholog prowadzacy grupe wsparcia dla opiekunow osob cierpiacych na
chorobg Alzheimera, dyrektor Domu Pomocy Spotecznej, w ktorym mieszkajg osoby dotknigte chorobami
otgpiennymi, pracownicy MOSP i MOPR, uczestniczacy w procesie przyznawania pomocy osobom
cierpigcym na demencje, pracownice PCK §wiadczace ustugi opiekuncze w domach osob chorych na choroby
otepienne i dyrektor Dziennego Domu Pobytu dla Osob z zaburzeniami otepiennymi, w tym dotknigtych
choroba Alzheimera. Badania zostaty przeprowadzone w 2013 roku. Jako technike badawcza wykorzystano
wywiad niestandaryzowany, okreslany w literaturze rowniez jako wywiad swobodny, poglebiony badz
jakos$ciowy. Opis zalozen tej techniki i sposobu prowadzenia badan mozna znalez¢ m.in. w: Kvale S.: op.cit.,
s. 42; Sztumski J.: Wstep do metod i technik badan spotecznych. Slask, Katowice 2005, s. 160; Oppenheim
A.N.: Kwestionariusze, wywiady, pomiary postaw. Zysk i S-ka, Poznan 2004, s. 86; Lofland J., Snow D.A.,
Anderson L., Lofland L.H.: Analiza uktadéw spotecznych. Przewodnik metodologiczny po badaniach
jakosciowych. Scholar, Warszawa 2009, s. 147.

(2}
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badaniach, w ktorej ich uczestnicy podejmowali kwestie etyczne. Wyniki badan w znacznie

szerszym zakresie zostaly zaprezentowane w dwoch innych artykutach’.

2. Samodzielna opieka w domu czy calodobowa placéwka opiekuncza?

Najpowszechniej wystepujacy, a czesto takze najpowazniejszy problem etyczny, przed
jakim staja osoby, ktorych bliscy zostali dotknigci jaka$ forma demencji, wigze sig
z koniecznos$cig podjecia trudnej decyzji: sprawowaé opieke nad chorym samodzielnie czy
umiesci¢ go w jakiej$ placowce zapewniajacej catodobowg opieke 1 nadzor? Oba rozwigzania
moga wzbudza¢ wiele watpliwosci dotyczace zarowno dobra samego chorego, jak i jego
rodziny. Z punktu widzenia dobra chorej osoby wydaje si¢, ze najkorzystniejszym
rozwigzaniem jest zapewnienie jej jak najlepszej opieki w miejscu dotychczasowego
zamieszkania, wérod bliskich jej osob. Korzysci wynikajace z pozostania chorego w jego

naturalnym $rodowisku podkreslali eksperci, z ktorymi przeprowadzone zostaty wywiady:

No tutaj nie mamy waqtpliwosci, Ze zapewnienie opieki w domu pacjenta jest tym, co jest
zawsze lepsze dla takiego chorego. To jest zupeinie nieporownywalne, sposob
funkcjonowania. Instytucjonalizacja wigze si¢ z wieloma takimi negatywnymi elementami,
ktore pojawiajg sie w przebiegu choroby, i objawami, ktore pojawiajq si¢ w przebiegu
choroby. Ten pobyt domowy jest niezastgpiony i wlasciwie gdyby mozna bylo w ten sposob
ukierunkowac¢ pomoc pacjentom, w ten sposob byloby najlepiej... To wigze si¢ na pewno
z lepszym przebiegiem choroby, z mniejszq liczbq zaburzen zachowania u tych chorych,
z wiekszym poczuciem bezpieczenstwa, z wigkszym komfortem, z rzadszym wystepowaniem
zaburzen lekowych, depresyjnych, ze zmniejszong rowniez Smiertelnoscig chorych. My wiemy
z badan, ze instytucjonalizacja to jest zwigkszenie smiertelnosci, krotszy okres przezycia tych
pacjentéw. (Lekarz neurolog, pracownik Kliniki Neurologii Slaskiego Uniwersytetu
Medycznego).

Zdecydowanie lepsze jest pozostawienie takiej osoby w domu. Jest to wlasne srodowisko,
0soby znane. Z czasem ten chory zapomni, kim jest ten opiekun, kim jest ta Zona dla niego,
nie bedzie wiedziata, jak ten opiekun ma na imie, ale bedzie sie czuta przy nim bezpiecznie.
Bedzie wiedziala, Ze tu jest jego miejsce, ze tu jej nikt nie skrzywdzi. Najlepiej, zeby ta osoba
chora jak najdiuzej byla u siebie w domu, a jesli nie ma takiej mozliwosci, to przynajmniej

zeby mieszkata z najblizszq osobg dla niej. Zaktad opiekunczy czy inna taka placowka to juz

" Lech A.: Funkcja systemu pomocy instytucjonalnej opiece nad osobami cierpigcymi na chorobe Alzheimera,
[w:] Bienkowska I., Fajfer-Kruczek I., Kitlinska-Krol M., Olszowka I. (red.): Profilaktyka w przestrzeni
publicznej. Scriptum, Krakow 2013 oraz Lech A.: Choroba Alzheimera jako czynnik modyfikujacy
funkcjonowanie rodziny. ,,Pogranicze. Studia Spoteczne”, nr XXII, Bialystok 2015.
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jest taka ostatecznosé, przy braku mozliwosci innych rozwigzan. (Psycholog prowadzacy

grupe wsparcia dla osob opiekujacych si¢ chorymi na chorobe Alzheimera).

Obecng sytuacje osob dotknietych demencjg w Polsce mozna odczytywaé jako
$wiadczacg 0 tym, ze dobro chorego jest przez jego bliskich traktowane jako wartos¢
nadrzedna. Wedlug dostepnych danych w Polsce ok. 90% oséb cierpigcych na choroby
otepienne pozostaje pod opicka swoich rodzin®. Czy znaczy to, ze najwazniejszym
czynnikiem przyczyniajagcym si¢ do takiego stanu rzeczy jest odczuwanie poczucia
moralnego obowigzku zapewnienia opieki bliskiej osobie? Nie kwestionujac znaczenia, jakie
z pewnoscig ma ten dos¢ powszechnie deklarowany motyw, nalezy zwroci¢ uwage, ze nie
zawsze musi by¢ to jedyna i decydujaca przyczyna sprawowania opieki nad chorym przez
jego bliskich. Samodzielne sprawowanie opieki moze by¢ w wielu przypadkach wymuszone
niewielkg dostepnoscig instytucjonalnych form opieki. Bardzo mato jest specjalistycznych
placowek przeznaczonych dla osob dotknigtych choroba Alzheimera lub innymi formami
demencji. Umieszczenie chorego w osrodku niespecjalistycznym czesto rowniez jest dosé
trudne i wiaze si¢ z dlugim okresem oczekiwania®’. Innym czynnikiem powstrzymujacym
rodziny chorych przed podj¢ciem decyzji 0 umieszczeniu swoich bliskich w catodobowe;j
instytucji opiekunczej moga byc¢ tez bardzo wysokie koszty pobytu. Moze na to wskazywac
wypowiedz jednego z ekspertow, dyrektora Domu Pomocy Spotecznej:

Do momentu, kiedy odplatnos¢ w DPS ponosity tylko instytucje (2004 r.), a osoba
zainteresowana placita 70% swojego Swiadczenia, to bardzo latwo rodziny uciekaly od
problemu, przekazujgc chorego w jakimkolwiek stanie rozwoju choroby Alzheimera do opieki
instytucjonalnej. Kiedy weszta alimentacja, czyli odplatnosé rodziny, a dopiero w dalszej
kolejnosci gminy, te osoby zaczely wazyc swoje srodki materialne i zaczely opozniac starania
o pomoc instytucji, ktora mialaby zapewnié¢ calodobowq opieke. I stqd tez teraz te osoby
trafiajg czasem w tym ostatnim stadium swojej choroby i to jest trudne. Bo obserwowalismy
to przez dluzszy czas, ze ta osoba, ktora trafiala w tym pierwszym stadium choroby, to wtedy
tatwiej sie aklimatyzowata, przyzwyczajata do warunkow i tatwiej przezywala potem te
finalne, trudne momenty swojej choroby, swojego zZycia, bo to trzeba polqczy¢ razem, tutaj
nie ma innej mozliwosci. (Dyrektor Domu Pomocy Spotecznej, w ktorym mieszkajg osoby
cierpigce na chorobe Alzheimera).

8 Spisacka S., Pluta R.: Opicka nad pacjentem z choroba Alzheimera — sprawg rodziny, www.neurocentrum.pl/
biblioteka/stylzycia/tom3/spisacka3, dostep 11.02.2015.
° Lech A.: op.cit., s. 61-62.
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Z zacytowane] powyzej wypowiedzi wynika, Zze nie zawsze i1 nie w kazdych
okolicznos$ciach sprawowanie opieki nad osobg cierpiaca na otgpienie przez jej rodzing musi
by¢ rozwigzaniem najkorzystniejszym dla samego chorego i dla jego bliskich. Opieka nad
takimi osobami wymaga bardzo duzego zaangazowania, jest czasochtonna i wyczerpujaca.
W wielu przypadkach osoba podejmujaca si¢ samodzielnej opieki, nawet kierujaca si¢
najszczerszymi intencjami, moze nie by¢ w stanie zapewni¢ choremu odpowiedniej opieki
1 zagwarantowac bezpieczenstwa, jezeli nie moze poswigci¢ na opieke wystarczajacej ilosci
czasu 1 nie ma odpowiedniego wsparcia ze strony innych osob i instytucji. Opieka nad osobg
cierpigca na jakas forme¢ demencji wigze si¢ z konieczno$cig przynajmniej czesciowej,
a w wielu wypadkach praktycznie catkowitej rezygnacji z dotychczasowej aktywnosci,

wiasnych zainteresowan, kontaktow towarzyskich, nierzadko takze pracy zawodowe;.

3. Jak pogodzi¢ opieke nad chorym z wkasnym zyciem i dobrem
rodziny?

Poswiecenie istotnej czgsci wlasnego zycia na opieke nad nawet bardzo bliska osoba staje
si¢ jeszcze mniej oczywiste, jezeli wezmiemy pod uwage takie procesy i1 zjawiska spoteczne
charakterystyczne dla wspotczesnej kultury, jak ostabienie wig¢zi rodzinnych, atomizacja
rodziny, indywidualizacja, nastawienie na samorealizacje¢, dgzenie do sukcesu zawodowego
czy konsumpcjonizm. Opicka nad osobami cierpigcymi na choroby otepienne z regulty ma
charakter dlugoterminowy, w zwigzku z czym moze prowadzi¢ do rdéznych negatywnych
konsekwencji wsrod opiekunow. Wedlug przeprowadzonych analiz nawet 70% o0sob
opiekujacych si¢ swoimi bliskimi dotknigtymi chorobg Alzheimera do$wiadcza chronicznego
stresu. Dane statystyczne wskazujg takze na wystepujaca w tej kategorii osob znaczaca
nadumieralnos$¢. Opiekunowie osob cierpigcych na t¢ chorobe nalezg do grupy obarczone;j
najwyzszym ryzykiem depresjilo. Skutki dtugoletniej opieki, takie jak depresja, trwate
pogorszenie zdrowia, klopoty z powrotem do normalnego zycia, mogg utrzymywac si¢ takze
po $mierci osoby cierpiacej na chorobg Alzheimera czy inne typy otepienne™.

Decyzja o podjeciu si¢ opieki nad osobg dementywna moze oznacza¢ takze wybor
pomiedzy dobrem chorego a dobrem innych oso6b. Osoba poswigcajaca si¢ opiece moze by¢

zmuszona do przekazania cze$ci, a nawet catlosci swoich dotychczasowych obowigzkow

1% Janion E.: Wplyw choroby Alzheimera na zycie rodzinne, [w:] Nowicka A., Baziuk W. (red.): Cztowiek
z chorobg Alzheimera w rodzinie i $rodowisku lokalnym. Uniwersytet Zielonogorski, Lubuskie
Stowarzyszenie Wsparcia Opiekunow i Oséb Dotknietych Chorobg Alzheimera, Zielona Géra 2011, s. 133.

1! Krawczak R.: Opicka nad osoba z chorobg Alzheimera w doswiadczeniu opiekuna rodzinnego, [w:] Nowicka
A., Baziuk W. (red.): Czlowiek z choroba Alzheimera w rodzinie i $rodowisku lokalnym. Uniwersytet
Zielonogorski, Lubuskie Stowarzyszenie Wsparcia Opiekunow i Osob Dotknigtych Choroba Alzheimera,
Zielona Gora 2011, s. 151-152.
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innym cztonkom rodziny, co niekoniecznie musi byé przez nich akceptowane?. Najlepiej to
wida¢, kiedy doroste dzieci opiekujg si¢ rodzicami i tesciami. Poswigcanie duzej ilo$ci czasu
choremu moze powodowa¢ zaniedbywanie relacji z matzonkiem i dzie¢mi. W rodzinach
opiekujacych si¢ osobami dotknigtymi chorobami ot¢gpiennymi pojawia si¢ state napigcie
1 niepokdj. Moze to prowadzi¢ do oddalania si¢ od siebie cztonkow rodziny. W literaturze
przedmiotu taka sytuacja jest okreslana jako ,,izolacja wewngtrzna rodziny”**. Skutkiem tego
zjawiska bywa che¢¢ ucieczki z takiego uktadu rodzinnego. O takiej sytuacji opowiadata jedna

z uczestniczek wywiadow fokusowych:

Byly nerwy, powiem, ze byly miedzy mng a mezem, byly takie sytuacje... Mowi: ,,Ja jade,
Jja wyjezdzam, ja nie wytrzymam” — a to byta przeciez jego mama, prawda [...] Ale do konca
bylo wszystko tak jak nalezy. Tyle zZe, no po prostu potem..., mgz mnie przepraszat... ale juz
jestesmy starym malzenstwem i wiemy, Ze nie mozemy si¢ rozstac... Mozemy sie tylko
pokioci¢ gdzies tam pod Sciang... [Smiech] No ale trzeba bylo naprawde czasami przygryzé
warge..., i nie wolno byto mowié¢ glosno nic bo..., no bo tak to jest z tq chorobg. (Elzbieta,

58 lat, pracuje zawodowo, przez rok opickowata si¢ tesciowa)™.

Choroby otepienne stajg si¢ niejednokrotnie przyczyng mniej lub bardziej powaznych
konfliktow rodzinnych, ktore koncza si¢ czasem catkowitym zerwaniem wigzi rodzinnych,
a nawet rozpadem malzenstw. O takich sytuacjach opowiadali rowniez uczestnicy wywiadow
fokusowych opiekujacy si¢ swoimi bliskimi. POomimo to ewentualnos$¢ przekazania swoich
bliskich pod opieke instytucjonalng wszystkie uczestniczace w tych badaniach osoby
traktowaty jako ostateczno$¢. Jednoczesnie moi rozmowcy byli §wiadomi, Ze ich postawa jest
uwarunkowana kulturowo, nie wszyscy mysla tak samo jak oni. W jednym z wywiadow jego
uczestnicy podjeli temat stosunku, jaki wobec osob dotknigetych demencja maja mieszkancy
Niemiec:

Siostra mieszka wilasnie w Niemczech i dla niej nie ma problemu. ,, Wiesz, jak oddasz
mame, to ja nie powiem nic”. Bo tesciowa siostry tez byta chora na Alzheimera w Niemczech
i przeszia te wszystkie etapy tam, no i dla nich nie ma problemu, oddasz i koniec... No ja tego
nie potrafi¢ zrobi¢ tak..., nie... (Barbara, 61 lat, emerytka, pracuje dorywczo, od 3 lat
opiekuje si¢ matka).

12 Janion E.: op.cit., s. 127-128.

3 Binnebessel J., Korczago A.: Kryzys w rodzinie osoby z choroba Alzheimera w konteksécie pedagogicznej
teorii terapii relacyjnej, [w:] Nowicka A., Baziuk W. (red.): Czlowiek z chorobg Alzheimera w rodzinie
i Srodowisku lokalnym. Uniwersytet Zielonogorski, Lubuskie Stowarzyszenie Wsparcia Opiekunow i Osob
Dotknigtych Choroba Alzheimera, Zielona Gora 2011, s. 91.

' Imiona uczestnikow wywiadow zostaly zmienione.
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Ja powiem panu, Ze taka sytuacja jest w Niemczech. Tam, jak taki pacjent jest chory,
zZ tego, co widziatam tam, to jest tak, ze rodziny... Jak zachoruje pacjent, to w 90% rodzina
od razu szuka, ale dobrego osrodka, bo sq tez rozne, nie mozna mowic, zZe wszystkie sq dobre
albo wszystkie sq zle, prawda... To rodzina oddaje chorego od razu do tego osrodka i nie
chce mie¢ z tym problemem nic do czynienia. Przyjdzie chtopak do corki, bedzie si¢ Zenit...,
a nuz zobaczy, ze tatus czy mamusia jest chora, to pomysli: ,,Aha, to ona tez moze dostac!”
Takie podejscie majg do tego... I tutaj u nas tez sie spotykam w Polsce... (Elzbieta, 58 lat,

pracuje zawodowo, przez rok opiekowala si¢ teSciowsq).

Taka postawa, przypisywana mieszkancom Niemiec, przyjmowana byta ze zdziwieniem,
ale takze obawa, ze przemiany zachodzace w Polsce sprawia, ze sytuacja w naszym kraju
w przysztosci bedzie wyglada¢ tak samo. Trzeba tym miejscu przypomnieé, ze w wywiadach
fokusowych uczestniczyly wyltacznie osoby, ktore zdecydowaty si¢ na petnienie opieki nad
swoimi bliskimi, nie mozna wigc ich postawy traktowaé jako reprezentatywnej dla catego
spoteczenstwa. Nadal jednak umieszczenie osoby dotknigtej choroba otgpienng W instytucji
opiekunczej bywa postrzegane jako pozbycie si¢ problemu badZz niewywigzanie si¢
z moralnego obowiagzku. Zdarza si¢ tez, ze 0soby, ktore umiescity kogos$ z cztonkow rodziny
w placowce opiekunczej, nie dajac sobie rady z obowigzkami opiekunczymi, traktujg to jako
swoja porazke i maja z tego powodu poczucie winy™.

4. Odpowiedzialnos¢ za chorych przebywajacych w placowkach
opiekunczych

Osoby, ktore podjety trudng dla nich w wigkszosci przypadkow decyzje o umieszczeniu
bliskiej sobie osoby w placowce opiekunczej, staja przed problemem znalezienia dla nich
odpowiedniego miejsca. Jak wspomniano wczesniej, osrodkow przeznaczonych dla osob
cierpigcych na choroby otepienne w obecnej chwili wlasciwie nie ma (nie przewiduje ich
ustawa 0 pomocy spolecznej), w zwigzku z czym osoby takie trafiajg najczesciej do domow
opieki spotecznej dla osob starszych i somatycznie chorych, co jednak czegsto wigze sig
z dtugim okresem oczekiwania. Osoby zarzadzajace takimi o$rodkami maja niekiedy wptyw
na to, jakie osoby sa do nich przyjmowane, i czasami podejmujg starania, aby uniknga¢ osob

z chorobami otgpiennymi, szczegdlnie ze zdiagnozowang chorobg Alzheimera.

1> Giemza-Urbanowicz W.: Kryzys w rodzinach opickujacych si¢ osobami z choroba Alzheimera, [w:] Nowicka
A., Baziuk W. (red.): Czlowiek z choroba Alzheimera w rodzinie i $rodowisku lokalnym. Uniwersytet
Zielonogorski, Lubuskie Stowarzyszenie Wsparcia Opiekunow i Osob Dotknigtych Choroba Alzheimera,
Zielona Gora 2011, s. 117.



Moralne aspekty opieki... 283

Nie ma jakichs osobnych procedur dla chorych na Alzheimera. Generalnie procedury
i czas oczekiwania sq takie same dla wszystkich. Generalnie o otrzymaniu miejsca powinna
decydowac kolejka oczekujgcych. Ale jezeli dyrektor DPS-u ma mozliwos¢ wyboru,
a u chorego na Alzheimera jest np. agresja mocno rozbudzona, nie jest podjeta jakakolwiek
terapia z tq osobq, to jesli ktos ma mozliwos¢ decydowania o tym, to tq osobe do takiego
przyjecia przestawia w tej kolejce na koniec i ta osoba sobie czeka. Czasami taka jest
mozliwosc¢ i sig tqg mozliwos¢ wykorzystuje. Jak mam w tej chwili 15-16 osob z Alzheimerem,
to nie przyjme juz kolejnej takiej osoby i to wyttumacze nawet decydentom tam na gorze,
Ze nie moge sobie na to pozwoli¢, musze najpierw zejsc¢ z tego stanu albo tych chorych, ktorzy
sq agresywni, mocno aktywni, rozbudzeni, nieprzystosowani do funkcjonowania w domu
pomocy, musze ich doprowadzi¢ do jakiegos porzqdku przy pomocy terapii, farmakologii,
tak Zebym mogt na nowo podjgé dziatania, intensyfikujgc je dla tych nowo przyjetych,
bo tamci sq juz przystosowani. (Dyrektor Domu Pomocy Spotecznej, w ktorym mieszkaja

osoby cierpigce na chorobg Alzheimera).

Jak wida¢ w zacytowanej wypowiedzi, unikanie przyjmowania cierpigcych na choroby
otgpienne do DPS-6w nie wynika ze ztej woli kierujacych nimi osob, ale z ich poczucia
odpowiedzialno$ci za swoich mieszkancéw 1 funkcjonowanie o$rodka. Mieszkancy
z zaburzeniami otgpiennymi sprawiajg zazwyczaj znacznie wiecej ktopotdw 1 wymagaja duzo
wigkszego nakladu pracy i uwagi personelu niz inni mieszkancy DPS-6w. Zbyt duza liczba
takich 0osob w niedostosowanej do tego placowce opiekunczej moglaby dezorganizowac jej
funkcjonowanie i uniemozliwi¢ zapewnienie bezpieczenstwa wszystkim przebywajacym tam

mieszkancom.

Zdrowy rozsgdek nakazuje od tych, ktorzy prowadzq DPS i pracujg w takim domu,
kierujq nimi, zeby nie napetniac takich domow tylko osobami z Alzheimerem. My mamy takq
zasade, na 80 osob mozemy przyjgcé do 10% z Alzheimerem. A w tej chwili mamy 15 takich
0s0b, czyli wlasciwie 20%. Ale brzydko mowigc, nie tyle spacyfikowanych, co mamy
wypracowane metody towarzyszenia takim osobom, takze przy pomocy lekow, ale one nie sq
glowne i najwazniejsze. Mogg by¢ na jakims etapie, po to Zeby pomoc takiej osobie sig
odnalez¢ w srodowisku, Zeby ona zaakceptowata to srodowisko, zeby spacyfikowac te reakcje
trudne. (Dyrektor Domu Pomocy Spotecznej, w ktorym mieszkajg osoby cierpigce na

chorobe Alzheimera).

Problemy z uzyskaniem miejsca w domu pomocy Spotecznej dla osoby cierpigcej na
chorobe Alzheimera powoduja, Zze czasami rodziny takich osob probujg ukry¢ fakt ich

choroby lub podawa¢ nierzetelne informacje na temat jej przebiegu. Takie praktyki,
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stosowane przez czg¢sto zdesperowane rodziny, moga wydawaé si¢ w pewien sposob
zrozumiale, niemniej jednak pod wzgledem etycznym nalezy je oceni¢ negatywnie, moga
bowiem prowadzi¢ do sytuacji zagrazajacej zdrowiu, a nawet zyciu zaréwno Samego

chorego, jak i innych 0s6b mieszkajgcych i pracujagcych w placowce opiekunczej:

Nawet osoby, ktore szukajg pomocy stacjonarnej w DPS, ukrywajg przed nami czasami
chorobe Alzheimera jako takq, twierdzq, ze to tylko jest skleroza. 1 tez ukrywajg
nieprawidtowe postawy, zachowania osoby chorej, np. agresje, autoagresje, dlatego zZe majg
przekonanie, zZe ta osoba nie zostanie przyjeta. Bo to czasami jest osoba niemozliwa do
opieki. Ukrywajq agresje fizyczng, agresje stownq, wyzwiska, przeklenstwa. Jezeli ja
stwierdze, Ze ta agresja tej osoby jest na wysokim poziomie, Ze nie dam rady zabezpieczy¢ jg
przed autoagresjqg, ale tez agresjg wobec innych o0sob czy okreslonych rzeczy, to ja
przyjmujgc takq osobeg podejmuje wielkie ryzyko, moge odmowic przyjecia takiej osoby.
(Dyrektor Domu Pomocy Spolecznej, w ktorym mieszkaja osoby cierpigce na chorobeg
Alzheimera).

Tego typu watpliwe moralnie zachowania, do jakich posuwaja si¢ niektore rodziny osoéb
cierpigcych na choroby otepienne, zapewne w duzej mierze wynikajg z braku takich
systemowych rozwigzan instytucjonalnych, ktore pozwolilyby na zapewnienie chorym
adekwatnej opieki, a rodzinom samodzielnie zajmujacym si¢ chorymi odpowiedniego
wsparcia.

5. ZaKkonczenie

Omoéwione w tym artykule problemy i1 watpliwosci etyczne zwigzane z chorobami
otepiennymi nie wyczerpuja oczywiscie nawet w niewielkim stopniu tego zagadnienia.
Sposrod wielu innych wystepujacych na tym obszarze kwestii, ktore pojawialy sie
w przeprowadzonych wywiadach, mozna wymieni¢ jeszcze m.in. lekcewazenie objawow
choroby przez lekarzy rodzinnych powodujace znaczne opdznienia w prawidlowym
rozpoznaniu choroby i jak najszybszym rozpoczgciu leczenia; watpliwosci lekarzy co do
zasadno$ci rozpoczynania diagnozowania choroby Alzheimera i podejmowania leczenia,
postrzeganego przez nich jako przynoszace mato satysfakcjonujgce rezultaty; bolesna dla
wielu kwestia koniecznosci ubezwlasnowolnienia dotknigtej demencjg osoby; problem
respektowania woli osob dotknigtych demencja, ktore nie bedac §wiadome konsekwencji

swoich wyborow i decyzji, chca podejmowaé pewne dziatania (lub rezygnowaé z innych,
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np. przyjmowania lekéw czy udzialu w badaniach), co w ocenie ich opiekunow lub lekarza
moze im w istotny sposob zaszkodzi¢.

Podsumujgc poruszane tutaj zagadnienie, nalezy stwierdzi¢, ze choroby otepienne ze
wzgledu na swojg specyfike nieuchronnie beda stawia¢ osoby majace do czynienia
z cierpigcymi na nie chorymi przed wigkszymi lub mniejszymi watpliwosciami etycznymi.
Przeprowadzona analiza zebranych danych empirycznych pozwala jednak postawié teze,
ze wypracowanie jasnych i skutecznych systemowych form diagnozy chorob otepiennych,
opieki instytucjonalnej nad dotknietymi nimi chorymi oraz wsparcia dla ich bliskich,
ktorzy sa gotowi sami taka opieke petni¢, moze wiele z dylematow moralnych pojawiajacych
si¢ w tym obszarze, jes$li nie catkowicie wyeliminowaé, to na pewno w istotny sposob

ograniczyc.
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Abstract

One of the most important effects of civilization development, general improvement of
living conditions and medical progress is the gradual rise in life expectancy. This is related to
a demographic process of society ageing, which is characteristic of the majority of European
countries, including Poland. Unfortunately, the demographic process of society ageing
contributes to a steady growth in the number of people suffering from dementia. The care for
dementia patients is a great burden both for their families and for the state and its institutions.
This leads to a number of problems, doubts and ethical dilemmas which involve the answer to
the question about the responsibility of taking care of the sick by their relatives or by
specialized state institutions as well as the way of taking care which makes it possible not
only to ensure safety but also to respect freedom and dignity of the sick. The points presented
in the article have been illustrated by extracts from focus interviews with carers of dementia
patients and from free-form interviews with experts — people who deal with dementia patients
in their jobs or as a voluntary work.



