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Jerzy Semkow’

Opieka nad osoba z choroba Alzheimera
— perspektywa opiekunow

Caring for a person with Alzheimer’s disease - the perspective of caregivers

Streszczenie: Wiele zdaje si¢ wskazywac na to, ze choroba Alzheimera staje sie w XXI
wieku wyzwaniem nie tylko o charakterze medycznym, ale w jeszcze wigkszym stopniu,
o charakterze spotecznym. Wcigga bowiem w orbite swoich toksycznych wplywoéw srodo-
wisko rodzinne chorego. I wlasnie ukazanie zakresu i charakteru oddziatywania tej cho-
roby na opiekundw jest celem niniejszego artykutu. Uciekajac sie¢ do metody obiektywnej
hermeneutyki objeto wywiadem otwartym, poglebionym 8 oséb petnigcych role opie-
kunéw (osoby te nalezaly do grona moich bliskich znajomych). Podmiotem opieki byto
5 0s6b chorujacych na chorobe Alzheimera. Wnioski ptynace z badan nie pozostawiajg
watpliwoéci, iz opieka nad chorym na Alzheimera odciska si¢ negatywnym pietnem na
kondycji psychofizycznej opiekuna, generujac sytuacje daleko idacego wspoétuzaleznienia.
Dalo to podstawe do stworzenia terminu ,,kompleks Alzheimerowski”, ktdry oddaje ten
szczegolny stan swoistej symbiozy chorego i opiekuna. W oparciu o odpowiedzi na pod-
stawowe pytanie wywiadu - ,,co w dlugotrwalej opiece nad chorym na Alzheimera jest
najbardziej obcigzajace i najtrudniejsze?” — mozna wyodrebni¢ 4 kategorie objasniajace
owa szczegblng trudnosé:

1. Brak wiedzy na temat choroby Alzheimera oraz idaca w $lad za tym niepewno$¢ opie-
kunéw co do prawidlowosci podejmowanych dziatan;

2. Nieuchronnos¢ postepéw choroby budowana na $wiadomo$ci braku lekarstw zapobie-
gajacych pogarszaniu sie stanu chorego;

3. Dhugotrwato$¢ procesu pogarszania si¢ stanu zdrowia chorego polaczona z rosngcym
zagrozeniem dla zdrowia opiekuna;

4. Niemal catkowita, stopniowa izolacja opiekuna prowadzaca do poczucia samotnosci
i wyrastajacych na jej tle schorzen psychicznych.

Stowa klucze: choroba Alzheimera, opiekun osoby z chorobg Alzheimera, ,,kompleks Al-
zheimerowski”, skutki dtugotrwalej opieki nas osobg z chorobg Alzheimera
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Abstract: Alzheimer’s Disease in the twenty-first century is becoming a challenge not
only for medicine, but also from the social point of view. This is because it affects with its
influence the family environment of the patient. Showing the scope and character of this
impact is the aim of this paper.

By resorting to the methods of objective hermeneutics, open, in-depth interviews were
conducted with 8 people acting as guardians (these people belonged to the group of my
close friends) were gained. The subject of care were five people suffering from Alzheimer’s.
The research conclusions indicate that caring for Alzheimer patients impresses a nega-
tive mark on psycho-physical condition of the carers, at times conducing to a situation
of mutual dependence. In order to account for the predicament of a peculiar symbiosis
between the patient and the carer, we have suggested the term ,,Alzheimer complex”. On
the basis of the answers provided to the central question of the interview: ,what is most
difficult and distressing in the process of prolonged caring for an Alzheimer’s patient?”
four categories illuminating this difficulty have been isolated:

1. Lack of knowledge concerning AD and carers’ uncertainty as to the correctness of un-
dertaken actions that results from it.

2. The awareness of the inevitability of the disease’s progress due to the lack of medica-
ments to prevent the deterioration of the patient’s condition.

3. The long duration of the process of the deterioration of the patient’s health connected
with the growing endangerment of the carer’s health.

4. Gradual, and then almost complete isolation of the carer leading to the feeling of loneli-
ness and psychic ilnesses resulting therof.

Keywords: Alzheimer’s disease, Caregiver of a person with Alzheimer’s disease ,,Alzhei-
mer’s complex’, the effects of long-term care for a person with Alzheimer’s disease

Wprowadzenie

Choroba Alzheimera dala o sobie znac ze szczegdlng sila wowczas, gdy zycie czlowie-
ka ulegato stopniowemu wydtuzeniu, a osoby siedemdziesiecio- czy osiemdziesiecio-
letnie przestaly by¢ w spoteczenstwie rzadkoscig. Proces systematycznego postepu
w osigganiu i przekraczaniu kolejnych barier wiekowych przez coraz liczniejsze rocz-
niki oséb wkraczajacych w pézna dorostos¢ ukazal nie tylko mozliwosci rozwojowe
czlowieka w ostatnim etapie zycia, ale réwniez odstonil ciemng strong egzystencji
w tym czasie.

Psychologowie uznaja chorobe Alzheimera za forme postepujacego otepienia,
ktérego przejawami sg stopniowe pogarszanie si¢ takich zdolnosci intelektualnych,
jak: pamie¢, zdolnos¢ do wydawania sadow ,,i generalnie do myslenia abstrakcyjnego,
a takze innych wyzszych czynnosci korowych, co prowadzi do zmian osobowosciowych
i wzachowaniu” (A. S. Reber& E. S. Reber, 2005, s. 41). Nierozpoznane w pelni przy-
czyny choroby Alzheimera i idace w $lad za tym fatum $miertelnego jej konca czynia
z tej choroby najbardziej ponury rodzaj schorzenia, jakie dotkneto wspéiczesnego
czlowieka. Ponuro$¢, rozumiana tu jako stan charakteryzujacy si¢ poczuciem smutku
i przygnebienia, zdaje sig, iz dobrze oddaje caly wachlarz negatywnych emocji towarzy-
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szacych nie tylko chorej osobie, ale moze w jeszcze wigkszym stopniu, opiekunom tej
osoby. Zwracaja na to uwage Jeffrey S. Turner i Donald B. Helms (1999, s. 565) piszac:
Rodzina pacjenta z chorobg Alzheimera latami znosi emocjonalne i fizyczne cierpienia.
Brak nadziei na wyzdrowienie chorego — niezaleznie od tego, ile najblizsi wtoza wy-
sitku w opieke dodatkowo poteguje obciazenie psychiczne cztonkéw rodziny osoby
chorej. Badacze choroby i jej nastepstw podnosza problem, jakim jest odbudowanie
godnosci pacjenta w oczekiwaniu na pogorszenie si¢ jego kondycji psychofizycznej
(Turner, Helms, 1999, s. 565). Z reguly, $redni 8-letni czas trwania choroby sprawia, iz
przebiega ona przez kilka, dajacych si¢ wyrdznic, etapow. We wczesnej fazie jej objawy
nie stanowig jeszcze tak wyraznego zagrozenia dla osoby chorej i jej otoczenia, jak to
ma miejsce w etapie drugim i trzecim. Oczywiscie zalezy to od ogélnej kondycji zdro-
wotnej osoby tzn. od funkcjonowania jej organizmu w jego fizjologicznym wymiarze.
Zdrowe serce, pluca i przewdd pokarmowy, moga zdecydowanie wydluzy¢ czas trwa-
nia choroby Alzheimera, zwlaszcza gdy opieka ze strony rodziny bedzie kompletna.

W drugiej fazie choroby, nazywanej czgsto stadium otgpienia umiarkowanego, sy-
tuacja opiekunéw osoby chorej na chorobe Alzheimera ulega wyraznemu pogorszeniu.
Przyczyniajg sie do tego przede wszystkim takie objawy jak calkowita utrata pamie-
ci krétkotrwalej (zapominanie czynnosci wykonywanej przed chwilg), ale roéwniez
ogromne ubytki w pamieci dlugotrwatej (pamie¢ wysoce selektywna). W rezultacie
chory nie rozpoznaje lub tez mylnie rozpoznaje osoby nawet z najblizszego otoczenia
(agnozja) i przezywa trudnosci przy ubieraniu sie (apraksja). Tym niepokojacym
zjawiskom towarzysza objawy wedrowania po domu, ale tez nierzadko na zewnatrz
mieszkania, co przy niedostatecznej uwadze domownikéw, moze prowadzi¢ do zagu-
bienia sie¢ osoby chorej. Rownie ucigzliwe dla opiekunéw chorego sa zaburzenia jego
rytmu dobowego, zwlaszcza bezsenno$¢ w nocy potaczona z wedrowkami po domu.
Wiasciwg komunikacje z otoczeniem coraz bardziej utrudnia choremu nasilajaca sig
dysfazja, czyli ktopoty ze znajdywaniem odpowiednich dla sytuacji czy przedmiotow
stéw, z czym laczy sie niewyrazna i coraz mniej zrozumiata wymowa. Zrédlem wielu
klopotdw, zaré6wno samego chorego, jak i jego opiekundw, jest szczegdlnie widoczna
juz pod koniec drugiego etapu, niemal zupelna utrata samodzielnosci, takze w zakresie
codziennej higieny osobistej, co w polaczeniu z labilnosciag emocjonalng (czgstymi
zmianami nastroju — od $miechu do placzu, a nawet gniewu i agresji) stwarza rodzaj
swoistej ,,mieszanki wybuchowej”, ktérej zapalnikiem bywaja urojenia chorego doty-
czace kradziezy, zdrady, badz opuszczenia przez bliskich.

Przychodzi w koncu, na ogét po 4-6 latach, faza trzecia — otgpienia glebokiego.
Otdz, na skutek uszkodzenia neuronéw ruchowych, do juz wystepujacych niedomogéw
i stabosci chorego, dochodza postepujace trudnosci z chodzeniem (czeste upadki),
ktérym towarzyszy na ogot utrata kontroli nad czynnos$ciami fizjologicznymi, a takze
catkowita utrata kontaktu z otoczeniem. Chory rzadko rozpoznaje juz bliskich, a coraz
gorsza kondycja psychofizyczna, zmusza go do lezenia, pozornie tylko utatwiajac opieke
najblizszym. Okazuje si¢ bowiem, ze co prawda unieruchomiony w ten sposéb chory,
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nie zagraza juz otoczeniu swojg nieprzewidywalnoscia w zachowaniach (wéwczas, gdy
mogl swobodnie porusza¢ si¢ i chodzi¢) — lecz calodobowa opieka musi uwzglednic¢
wszystkie potrzeby fizjologiczne osoby chorej, co wigze si¢ z dzwiganiem bezwtadnego
ciala przy przewracaniu, sadzanie np. na ruchomy fotel, czy przenoszeniu do tazienki
w celu kapieli. Wszystkie te czynnosci opiekuna (opiekunéw) wymagaja nie tylko sity
fizycznej, ale takze umiejetnosci wlasciwego uchwycenia ciata chorego tak, by ulzy¢
zaréwno osobie chorej, jak i osobie, ktora te czynnosci wykonuje.

Oczywistym jest, ze tak prowadzone dzialania opiekuncze wigzg si¢ z powaznymi
obcigzeniami nie tylko fizycznymi i psychicznymi, ale réwniez obcigzeniami finan-
sowymi. O ile obciazenia fizyczne zdaja si¢ by¢ naturalng konsekwencja koniecznosci
obstugi osoby, ktora tracac pamie, staje si¢ z czasem osoba lezaca, o tyle konsekwencje
psychiczne opieki nad osoba chora na Alzheimera dotykaja niezwykle wrazliwej sfery
postaw i zwigzanych z nimi emocji, ktérych natura jest osobowosciowo zréznicowana
i niemal zawsze stresogenna. Dotykamy tu bowiem niezwykle istotnego problemu
psychologicznych uwarunkowan zjawiska, jakim jest poczucie straty. Dotyczy ono
w szczegdlnosci tzw. opiekunow rodzinnych chorego, ale tez w pierwszej fazie choroby,
jego samego; nie moze si¢ on bowiem pogodzi¢ z postepujacg atrofig swojej kondycji
psychofizycznej, uciekajac si¢ do réznych strategii ukrywajacych jego pogarszajacy
sie stan. Poczucie straty okreslane jest przez badaczy jako zal i smutek, ktére towa-
rzysza $mierci lub rozstaniu z bliskg nam osobg. Zal 6w jest dojmujacy u 0s6b mocno
zwigzanych z osobg chorg (zona, maz, dzieci lub rodzenstwo) przez to, ze bliski nam
czlowiek, niedawno jeszcze funkcjonujacy normalnie, zmienia sie z kazdym tygodniem
w kogo$ innego, przede wszystkim w sferze wypowiadanych stéw i zdan, okazywanych
emocji, ale gléwnie w sferze zachowan. Jak méwi w swojej narracji jedna z opiekunek,
chory(a) emanuje czesto uporem, nieuzasadnionym sprzeciwem wobec dziatan, kto-
rych wykonanie wymuszajg powszechnie przyjete reguty zycia spolecznego. Zwraca
réwniez na to uwage Warchol-Bidermann, opisujac updr chorego przed przejsciem
dla pieszych, ale tez przed kapiela.”

Nawiazujac do kwestii osobowo$ciowo zréznicowanych reakcji opiekunéw ro-
dzinnych na fakt poglebiajacej si¢ degeneracji osoby chorej na Alzheimera, nalezy
stwierdzi¢, iz skala i jako$¢ tych reakeji zaleza w duzej mierze od tego, jak liczne jest
grono opiekundw. Jezeli opieka dzielg si¢ po réwno dwie, a jeszcze lepiej trzy lub
cztery osoby, wowczas obciazenie kazdej z nich, sila faktu ulega ograniczeniu, umoz-
liwiajgc tym samym, w miar¢ normalne funkcjonowanie w zyciu zawodowym, czy
szerzej rozumianym rodzinnym. Warunek mozliwie réwnego podzialu obowigzkéw
opiekunczych jest tu niezwykle istotny, gdyz w praktyce mamy do czynienia z regula,
iz gros tych obowigzkéw spada na jedng osobe zamieszkujaca z chorg, a pomoc ze
strony innych cztonkéw rodziny jest dorazna i niesystematyczna. Mamy wowczas do
czynienia u osoby tak niezmiernie obcigzonej ze zjawiskiem, ktére nazywam ,,kom-

2 Warchol-Bidermann, 2010, s. 10-11
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pleksem Alzheimerowskim™. Przyjmujac pejoratywne znaczenie terminu kompleks
zaktadam, iz postepujacy proces dekonstrukcji psychofizycznej opiekuna osoby chorej
toczy sie zaréwno w jego swiadomosci, jak i w jego ,,fizycznym ego”. Totez jego kondy-
cja, narazona na nasilajacy sig¢ stres, podupada tak bardzo, ze po kilku latach dzialan
opiekunczych sam wymaga czesto intensywnego leczenia. Stan ten charakteryzuje
opiekunka ojca chorego na chorobe Alzheimera juz po jego $mierci: Ja po smierci ojca
kilka lat myslatam tylko o smierci. Myslatam tak, jak chory, wszystkie Zyciowe sytuacje
oceniatam z punktu widzenia osoby chorej na Alzheimera. Batam sig, Ze sama na niego
zachoruje, batam sig, Ze ktos odda mnie do domu opieki. Potem myslatam o samobéj-
stwie, nastgpnie musiatam zrezygnowac z pracy zawodowej, bo miatam cigezkg depresje,
przesztam dlugoterminowq terapie i dopiero teraz, po 15 latach od jego smierci, moge
powiedziel, Ze jestem wreszcie zdrowa. Podobne stany opisuje w swej pracy G. Hilde
(Hide, 2016). W przypadku tego rodzaju oséb, u ktérych zwigzek z chorym zamienia
sie w jedno wielkie pasmo udreki, osamotnienia i beznadziei, choroba Alzheimera
wyznacza nieprzekraczalne ramy wspolbycia dwoch odrebnych, a jednoczesnie zinte-
growanych podmiotéw. W tej sytuacji kompleks Alzheimerowski, jak wynika z moich
badan, ogarnia nie tylko opiekuna bezposredniego, ale réwniez kilka innych oséb,
ktérym los chorego nie jest obojetny.

W tym momencie dochodzimy do kolejnego problemu tj. finansowych obcigzen
rodziny chorego, ktérych wielkos¢ czesto destruuje sytuacje budzetowa domu. Zwra-
caja uwage na ten fakt badacze, ktdrzy pisza, iz choroba Alzheimera stwarza bardzo
powazne obcigzenia finansowe (Turner, Helms, 1999, s. 565). Chodzi przy tym nie
tylko o ogromne wydatki opiekunéw na obstuge chorego (leki, odpowiednie 16zka
i urzadzenia wspomagajace, pampersy itp.), ale takze o koszty opieki medycznej w do-
mach opieki spolecznej i stuzb specjalnych. Straty spoteczne i ekonomiczne dotycza
produktywnosci oraz wynikajg z faktu wcze$niejszej $mierci (Turner, Helms, 1999,
s. 565). Wszystkie te koszty rzadko podlegaja refundacji i spadaja z reguty calym
swym ciezarem na opiekundw rodzinnych. Straty ekonomiczne spoleczenstwa i pan-
stwa z tytulu tej choroby idg w ogromne sumy, stajac si¢ jednym z najpowazniejszych
probleméw wspdlczesnego swiata.

Istota choroby Alzheimera, zdaniem wielu badaczy, sprowadza si¢ w gruncie rzeczy
do ,zaburzen poznawczych’, ktore uczynili miarg postepéw w tym procesie chorobo-
wym réwniez — Barry Reisberg i wspotpracownicy. W siedmiostopniowej skali GDS
(Global Deterioration Scale) dokladnie analizujg poszczegdlne etapy, w ktérych pogte-
bia si¢ coraz bardziej stan atrofii pamieci chorego. Potwierdza to dzisiaj dobrze znang

3 ,kompleks (complex), okre$lenie zbioru, czy konstelacji zabarwionych emocjonalnie idei
lub dyspozycji (...) mimo iz poczatkowo byly rozumiane jako terminy opisowe, stopnio-
wo zaczely mie¢ konotacje patologiczna z powodu przekonania, ze kompleksy sa czesto
tlumione i stojg w konflikcie z innymi zachowaniami. Jednakze termin ten nie musi ozna-
czaé zjawiska patologicznego i nalezy uzywac go ostroznie, gdyz moze by¢ blednie inter-
pretowany” (Stownik Psychologii, dz. cyt., s. 325).
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teze, ze pamigc jako atrybut §wiadomosci decyduje o tozsamosci czlowieka. Utrata
pamieci odbiera cztowiekowi choremu §wiadomo$¢ czynéw i zachowan, stanowiac
zagrozenie dla jego zycia. Nieustanna koncentracja wspoélczesnej nauki na fenomenie
swiadomosci bazuje na przekonaniu iz jest ona jedng z najwazniejszych cech definiujg-
cych nasz gatunek, czyli ze by¢ cztowiekiem oznacza nie tylko posiadanie samoswiado-
mosci, ale znacznie bardziej niezwyklej zdolnosci przeszukiwania i ,przeglgdania” tego
co pojawia si¢ w naszym umysle (Stownik Psychologii, s. 775). Potwierdzaja to coraz
liczniejsze badania choroby Alzheimera i jej nastepstw w sferze myslenia i dziatania
osoby chorej (Raskind, Peskind, 1992; Small i in., 1995; Rose, 1995; Corrada i in.,
1995; Leszek, 2016; Dale, 2018).

Stad tez niepomiernie wzrasta rola i idaca w $lad za nig odpowiedzialnos¢ opie-
kunow.

Majac na uwadze coraz liczniejsze badania, ale tez wypowiedzi oséb uwiktanych
w kompleks Alzheimera (wypowiedzi nie tylko internetowych) oraz powodowani
wlasnymi do$wiadczeniami, podjatem z konicem 2018 roku decyzje o rozpoczeciu
badan tych opiekunow, ktorzy z reguly samotnie, do konica towarzyszyli bliskim w ich
wedrowce ku smierci. Niewatpliwy wysilek, z reguty starszych osob (wiek opiekunéw
oscylowal od 55 do 75 lat) wyznaczal w ich biegu Zycia etap, ktory okreslaja jako
niezwykly, rézny od dotychczasowych skalg zaangazowania i wynikajacych z tego
obcigzen.

Do badan zakwalifikowanych zostal, z wykorzystaniem metody kuli $nieznej, osiem
0s0b, wsrdd ktorych znalazlo sig 5 kobiet i 3 mezczyzn:

1. Marianna lat 75, przez 10 lat opiekowata si¢ matka, ktéra zmarta w 92 roku zycia;

2. Paulina lat 70, przez 11 lat opiekowata sie chorg matkg, ktora zmarta w wieku 94 lat;
3. Kornelia lat 69, od 4 lat opiekuje si¢ chora matka, ktéra ma 92 lata;

4. Ewa lat 66, przez 9 lat uczestniczyla dorywczo w opiece nad chora matka, ktéra
zmarla w wieku 86 lat;

5. Wanda lat 58, przez 11 lat opiekowala sie chorg matka, ktéra zmarta w wieku 94 lat;
6. Andrzej lat 69, od 4 lat opiekuje si¢ chorg zong, ktéra ma 68 lat;

7. Marek lat 41, uczestniczy dorywczo w opiece nad chorg matka, ktéra ma 68 lat;

8. Krzysztof lat 68, przez 11 lat angazowal si¢ w opiece nad chora matka, ktéra zmarta
w wieku 94 lat.

Zastosowana przeze mnie metoda obiektywnej hermeneutyki polega na tym, ze
nadawane przez narratoréw ich indywidualnym do$wiadczeniom znaczenia podda-
wane s3 analizie w szerokim kontekscie spoteczno-kulturowo, z uwzglednieniem wielu
mozliwych wariantéw tych znaczen. Z zalozen tej metody wynika, iz owe warianty sg
odzwierciedleniem zakresu, w jakim realizuja sie reguty, ktérymi w swojej aktywnosci
kieruja si¢ ludzie korzystajacy z szerokiego pola mozliwych wyboréw. I wasnie te kon-
kretne wybory dokonywane przez cztowieka ,,tworzg procesualnie ujmowang strukture
przypadku, czyli nawarstwiajace sie, w okreslony sposob uporzadkowane, znaczenia
i sensy doswiadczenia”. Z faktu, iz sposdb tego uporzadkowania nie musi by¢ uswia-
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damiany przez badanego narratora, poniewaz przyjmuje si¢ (za: Uve Oevermanem)
ze kazde dzialanie prowadzi do obiektywnych nastepstw, ktére nie musza podlega¢
subiektywnej interpretacji — wynika teza, iz , praktyka spoleczna ma dwa wymiary:
subiektywny i zobiektywizowany” (Urbaniak-Zajac, 2014).

Zebrane przy pomocy wywiadu otwartego poglebionego materialy miaty nam
da¢ odpowiedz na podstawowe pytanie: Jak choroba Alzheimera jednego z czlonkéw
rodziny przeobraza i organizuje zycie jego najblizszych? Problem gtéwny generuje
w tej fazie badan dwa pytania szczegélowe:

1. Z jakiego rodzaju obcigzen doswiadczaja opiekunowie?

2. Co w dlugotrwalej opiece nad chorym na Alzheimera jest najwigkszym obcia-
zeniem?

Zebranie tak obszernego materialu stawia przed badaczem problem kryteriéw
porzadkowania wypowiedzi narratoréw. Doswiadczenia badanych opiekunéw, mimo
iz wigzg si¢ z tg sama chorobg - to jednak, z uwagi na ich rézne osobowosci, ale tez
zroznicowany kontekst spoleczno-kulturowy poszczegélnych srodowisk (rodzin) - sa
czesto bardzo odmienne. Odmiennos¢ ta jest rdwniez nastepstwem roznych postaci
objawéw choroby Alzheimera. Przede wszystkim czas jej trwania i przebiegu (od
3, 4 lat do 10, 12) w sposéb jednoznaczny okresla skale obcigzenia opiekuna(éw),
a co za tym idzie szanse wyj$cia z okresu opieki bez wyraznych szkod psychicznych
i fizycznych. Ponadto réznorodno$¢ zachowan chorych na Alzheimera wynikajaca
jednak z ich wczes$niej uksztaltowanej konstytucji psychofizycznej sprawia, ze ciezar
opieki, w konkretnych przypadkach, moze by¢ bardzo nieréwnomierny. Totez chcac
uwzgledni¢ najwazniejsze czynniki (wyznaczniki) dziatalnosci oséb podejmujacych
sie opieki nad chorym na Alzheimera oraz ich konsekwencje, wyodrebniliémy 4 kry-
teria porzadkujace:

1. Oddziatywanie na sfere psychiczng opiekuna

2. Oddzialywanie na sfere fizyczng opiekuna

3. Oddziatywanie na sfer¢ spofeczng opiekuna

4. Oddziatywanie na sfere ekonomiczng opiekuna

Obciazenia psychiczne opiekuna oséb chorych na
chorobe Alzheimera

Psychika (psyche) - to termin, ktorego starozytni Grecy uzywali na oznaczenie duszy
lub samej istoty zycia. Psychika w znaczeniu blizszym naszemu rozumieniu ogra-
nicza si¢ do umystu, ktéry z reguly decyduje o naszych zachowaniach i reakcjach.
W tym kontekscie zdrowie psychiczne dotyczy osoby, ktorej ,,funkcjonowanie cechu-
je wysoki stopien przystosowania zaréwno w sferze zachowania, jak i emocji” (Stow-
nik Psychologii, s. 923). I wlasnie wysokie mozliwosci przystosowania si¢ czlowieka
do nowych sytuacji i warunkéw okreslaja poziom jego zdrowia psychicznego, stwa-
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rzajac szanse na lepsze radzenie sobie z wyzwaniami, ktdre niesie ze sobg opieka nad
chorym na chorobe¢ Alzheimera.

Motyw obcigzenia psychicznego pojawia si¢ w sposéb jednoznaczny u kazdej z ba-
danych oséb i wydaje sig, iz stanowi gléwny ciezar sprawowanej przez nich opieki nad
chorym na chorobe¢ Alzheimera. Dlugoletnia opiekunka chorujacej matki w sposéb
opisowy przedstawia sytuacje rodzinng w momencie pojawiania si¢ choroby:

Choroba Alzheimera spada na rodzing jak kataklizm. Nie wiadomo co si¢ moze zdarzyé
za dzien, miesigc czy rok. Koszmarny lek, czy ktokolwiek jest sobie w stanie poradzié
z opiekg nad chorym. Szczgtkowe informacje z prasy, telewizji i innych zZrodet paralizujg
nas kompletnie (Paulina, 70 lat).

Nieprzypadkowe - jak sadze - uzycie stowa ,kataklizm”, w rozumieniu stowni-
kowym oznacza gwattowne wydarzenia o niszczycielskim oddziatywaniu (Stownik
Jezyka Polskiego, t. 1,2007,s. 176). Co prawda choroba Alzheimera nie ma charakteru
kataklizmu w znaczeniu gwaltownych zmian, gdyz jej postepy odbywaja si¢ stopnio-
wo, a progresja zmian daleka jest od gwaltownosci, jednakze sam fakt stwierdzenia
wystepowania tej choroby u najblizszej osoby, przy swiadomosci braku szans na wy-
leczenie i niepewnos¢ jutra (nie wiadomo co moze zdarzy¢ si¢ za dzien, miesigc czy
rok) — upowaznia do uzycia tak mocnej konotacji na okreslenie calosci zobowigzan
i zabiegow, ktore czekaja opiekunéw osoby chorej. W stwierdzeniu kolejnej narratorki
pojawia si¢ juz bezposrednie nazwanie tego ciezaru, ktory spoczywa na opiekunie:

opieka nad chorym na Alzheimera to przede wszystkim niewyobrazalne obcigzenie psy-

chiczne. Nie jest w stanie zrozumiec skali tego obcigzenia nikt, kogo bezposrednio nie

dotkneto to nieszczescie. Nie zrozumie sytuacji opiekuna ktos, kto nie byt zmuszony do
przebywania z chorym przez dluzszy czas (Wanda, 58 lat).

Narratorka odwoluje si¢ przy tym do opinii znajomej, takze opiekujgcej si¢ matka
z Alzheimerem, ktéra nazwala t¢ chorob¢ demonem. Rozwija t¢ mysl mowigc:

Sq to istotnie demoniczne sity zdolne w krétkim czasie doprowadzié opiekuna do skraj-
nego wyczerpania psychicznego, do prawie catkowitego odizolowania go od otoczenia
i zamkniecia go wraz z chorym w Alzheimerowskim getcie (Wanda, 58 lat).

Przyréwnanie choroby Alzheimera do demona, czyli wrogiego cztowiekowi ducha
o nadnaturalnej mocy, przybliza skale obcigzen destruujacych psychike opiekuna.
»-Demoniczne sily”, podkopujace psychiczng réwnowage opiekuna, usytuowane w calej
zlozonej strukturze przebiegu choroby i jej zewnetrznych coraz bardziej ucigzliwych
objawach, odbierajace wiare w powodzenie wszelkich zabiegdéw — niosg ze soba grozbe
choréb rozwijajacych sie na tle pogarszajacej sie dyspozycji psychicznej tegoz opiekuna.
W innych stowach ujmuje ten problem kolejna narratorka:

Posiadam rozbudowang empatie i staram sig zrozumie¢ chorg matke, cho¢ mam swia-
domos¢, ze wszystkie starania idg na marne. Jestem z tym sama, od rana do wieczora,
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bez pomocy najblizszej rodziny. Psychicznie giniesz, bo Swiadomos¢ odpowiedzialnosci
za chorg i to, ze nigdzie nie oddalisz sig na diuzej, jest porazajgca (Marianna, 69 lat).

Ten szczegolny przypadek osoby skazanej na samotng opieke przybliza nam zja-
wisko utraty wiary w sens zabiegéw opiekunczych, ktérych przymus wykonywania
moze tylko znalez¢ uzasadnienie w poczuciu moralnej odpowiedzialnosci opiekuna,
natomiast nie znajduje go w subiektywnym przeswiadczeniu o celowosci tego dziatania.
Sytuacja ta moze prowadzi¢, w chwili zalamania psychicznego, do mysli samobojczych®.

Bywa zatem, Ze niektdrzy opiekunowie decyduja sie na oddanie osoby chorej na
Alzheimera do domu opieki spotecznej, badz innej instytucji zapewniajacej te opieke.
Woéwczas czesto, nawet krotki pobyt chorego poza domem rodzinnym stwarza opie-
kunowi szanse na odpoczynek, przynajmniej w godzinach nocnych. Ale nawet wtedy
nie zdejmuje to z niektérych opiekunéw odpowiedzialnosci za chorego i przeradza
sie niekiedy w codzienne dyzury przy bliskim zlozonym choroba. Wynika to czesto
z klopotéw i nieumiejetnosci obstugi tego typu chorego przez personel medyczny
placowki opiekunczej.

Psychiczne zmeczenie, a takze stres, dokuczyly réwniez mezowi i synowi chorej na
Alzheimera kobiety, ktora, mimo iz nie wymagata jeszcze pelnej opieki, wprowadzata
otoczenie w stan zdenerwowania swoimi zachowaniami. Chodzilo o powrét do czyn-
nosci elementarnych, podstawowych, zwigzanych z pracami domowymi, a takze higieng
osobistg (np. reczne pranie wszystkich swoich rzeczy bez uzycia pralki, takze reczne my-
cie naczyn, bez uzycia zmywarki). Jeden z narrator6w wyrazil to w nastepujacy sposob:

Taka jakby - degradacja cywilizacyjna, ze przestajemy uzywac pralki, tylko pierzemy

w rekach, prawda? Przestajemy uzywac zmywarki, tylko myjemy w rekach, jakby to ta-

kie wracanie do najbardziej podstawowych i pierwotnych rzeczy, ktérych uzywalismy

w czasach naszego dziecifistwa, miodosci prawda? (...) takie cofanie si¢ do najbardziej
podstawowych i prymitywnych odruchéw (Andrzej, 69 lat).

4 Jedna z narratorek - Wanda lat 58 - podzielifa sie nastepujaca tragiczna relacja: ,,Dzielili-
$my sie opieka nad matka z rodzefistwem, siostra zajmowata si¢ matkg przez okres 7 mie-
siecy, po czym przewozili$my chora (ponad 500 km) do mnie na 5 miesiecy, by siostra mo-
gla wyjecha¢ na dwa tygodnie i odpocza¢. Siostra nie byta sama, codziennie przychodzita
na 4 godziny - od 15.00 do 19.00 - pani z MOPS-u, ktdra zajmowala sie matkg z pelnym
oddaniem. Jednak pod koniec owych 7 miesiecy przerazit mnie pewnego wieczoru telefon
od siostry. Okazalo sie, ze po kilku nieprzespanych nocach (matka biegata w nocy z cho-
dzikiem) i ucigzliwych zmaganiach z chorg w dzien (co najmniej godzinne karmienie
i pojenie trzy razy dziennie i kilkakrotne przebieranie pieluchomajtek) siostra stwierdzita,
ze juz dluzej nie moze i ze widzi tylko jedno wyjécie — zbiorowe samobdjstwo naszej tréjki
wraz z matka, by nie zostawic¢ jej wnukom. W tym momencie skrajnego zmeczenia i psy-
chicznego zatamania byla pewna, ze nawet w trojke, nie poradzimy sobie. Byla pewna, ze
matka wszystkich nas przezyje wykanczajac po kolei. Az trudno wyobrazi¢ sobie, jakie
obciazenia stajg si¢ udzialem samotnego opiekuna.”
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Generalnie, wszakze nikt z badanych nie pominat tego aspektu choroby, jakim dla
opiekunow bylo obciazenie zdrowia psychicznego i jego konsekwencje dla funkcjono-
wania w codziennosci. Okreslenia - ,kataklizm’, ,, Alzheimerowskie getto’, ,,niewol-
nictwo” ,,niewolnica wlasnej matki” czy ,demon” wydaje sig¢, ze dobrze oddaja zakres
cierpienia i przezywanego stresu tych, ktérzy zmuszenie sg, z r6znych wzgledow, do
podjecia dziatan opiekunczych. Mozna zastanawiac sig, czy Swiadomos¢ cigzaru opieki
nad osobami z chorobg Alzheimera, tak zdecydowanie negatywnie kwantyfikowana
i oceniana, nie tylko przez media, nie stanowi rodzaju destruktora i przeszkody w po-
szukiwaniu dobrych stron tego typu dzialan opiekunczych.

Obciazenia fizyczne opiekuna os6b chorych na chorobe
Alzheimera

Na kondycje psychiczng opiekuna osoby chorej na Alzheimera ogromny wpltyw
majg jego mozliwosci fizyczne, zwigzane z potrzeba dokonywania szeregu czynnosci
i dzialan umozliwiajacych w miare normalne funkcjonowanie chorego. Zakres tych
czynnosci, jak tez ich specyfika, wymaga uzycia sity mie$ni opiekuna, co wiaze si¢
z jego ogdlng kondycja fizyczng. Kondycje fizyczng opiekuna, w decydujacym stop-
niu limituje jego wiek, ktérego srednia wynosi, sa to osoby zwykle po szes¢dziesiatym
roku Zycia. Przypomnijmy, iz w momencie, gdy chory (mimo iz znikaja niebezpie-
czenstwa poprzedniej fazy) pod koniec drugiego etapu skazany jest na lezenie, rola
fizycznej kondycji opiekuna wzrasta niemal z kazdym dniem. Jedna z badanych nie
ma watpliwosci:

Wilasciwie opieka nad chorym na A. trwa 24 godziny na dobe. Jesli nawet nie wykonuje

si¢ koniecznych czynnosci (w réznych etapach, np. mycie, karmienie, zmiana pieluch,

podawanie lekow, przenoszenie z t6zka na wozek, z wézka na fotel i z powrotem) to trze-

ba posprzgtal, ugotowaé obiad, zrobié zakupy, ale takze ciggle pilnowa¢, Zeby chory nie

zrobit sobie krzywdy (Paulina, 70 lat)

Widoczne w tej wypowiedzi zaangazowanie, w ktérym ruch i konieczno$¢ uzycia
sily fizycznej, stajg si¢ niezbywalnym elementem zabiegéw opiekunczych — uswiada-
mia po raz kolejny skale obcigzenia osoby (0séb) opiekuna. Na potrzebe oddzielenia
czynnosci nocnych od dziennych zwraca uwage inna opiekunka:

Powinno sig zadbac o to, by zachowa¢ dzienny rytm czynnosci wykonywanych przy cho-
rym (wazne, by codziennie ubrac chorego, odrézniajgc dziefi od nocy). Choremu powin-
no sie umozliwi¢ zmiang pozycji kilka razy na dzier - po obudzeniu mycie, przebieranie
i posadzenie w wozku do $niadania, po positku na fotelu z podniesionymi nieznacznie
nogami, obiad znow w wozku, po obiedzie odpoczynek w pozycji lezgcej na wersalce,
przenoszenie do wézka na kolacje i wieczorna toaleta (Wanda, 58 lat)

Przedstawiony w obu wypowiedziach szeroki wachlarz czynnosci ustugowych
wskazuje do$¢ jednoznacznie, iz tak troskliwa opieka przerasta mozliwosci jednej
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osoby. Zwraca na to uwage cytowana opiekunka, ktora na pytanie o sposéb zminima-
lizowania obowigzkéw i powinnosci opiekunczych przy tego typu chorobie, stwierdza:

Chory na A. jest specyficznym chorym i tylko opieka naprzemienna pozwoli kazdemu
opiekunowi wejs¢ doglebnie w obowigzki, zaangazuje go uczuciowo i pomoze doceni¢
wlasne poswigcenie (Paulina, 70 lat)

A wiec nie jeden opiekun, ale kilku, ktérzy wymieniajac si¢ co jaki$ czas, daja
szans¢ odpoczynku temu, ktory dtuzej juz przebywal z osoba chora. I dalej narratorka
precyzuje:

Oczywiscie nie muszg to by¢ réwne okresy opieki. Powinny by¢ dostosowane do warun-

kow bytowych opiekuna, ale kazdy obowigzany powinien wejs¢ catosciowo w te opieke

(...) Tylko ktos, kto samodzielnie, doglebnie, catodobowo opiekuje si¢ chorym, zrozumie

drugiego opiekuna, doceni jego zaangazowanie.

Jestem nawet zwolenniczkg wymuszenia (poczgtkowo) opieki u wszystkich zobowigza-
nych do niej (Paulina, 70 lat)

I rzeczywiscie narratorce udalo sie tak zmobilizowac rodzenstwo (siostre i brata),
ze dzielili si¢ tymi obowigzkami. A chora matka przebywata co roku na zmiane raz
ujednej z corek, a innym razem u drugiej. Brat pomagal obu siostrom. W tej szeroko
cytowanej wypowiedzi Paulina zauwaza potrzebe doglebnego wejscia w obowigzki
kazdego z opiekunow tej samej chorej, po to, by uczuciowe zaangazowanie pomogto
mu docenic¢ wlasne poswigcenie. Narratorka widzi zatem szanse¢ na zmiang stosunku
do dziatan opiekunczych oraz ich potrzeby, pod warunkiem pelnego zaangazowania
kazdego z opiekunéw. To calkowite wejscie w obowigzki wynikajace z opieki nad chorg
osobg pozwoli doceni¢ warto$¢ wlasnego poswigcenia, ale w podtekscie rozumiemy
takze poswiecenia pozostalych opiekunéw. W wypowiedzi tej widoczna jest cicha
nadzieja Pauliny, iz osobiste poswiecenie w opiece nad matka moze stac si¢ pewnym
rodzajem dobra, ktérego uswiadomienie pozwala lepiej znies¢ ogromne obcigzenia,
wynikajace z tej opieki. Trzeba powiedzie¢, iz choroba matki jeszcze bardziej zjedno-
czyla rodzenstwo, ktore przetrwato okres 11 letniej opieki nad matka - mimo wielu
zawirowan, nawet zalaman - w nie najgorszej kondycji psychicznej.” Wysilek fizyczny
jako niezbedny element systemu opieki nad chorym skazanym na bezruch, szczegélnie
absorbuje opiekuna w momencie koniecznosci przenoszenia chorego z jednego miejsca
na drugie, badz tylko przewracania go w celach higienicznych. Jak wskazuja wypowie-
dzi narratoréw szczegolng trudno$¢ sprawial taki sposob uchwycenia bezwladnego
ciala, by opiekun mdgl poradzi¢ sobie z podniesieniem z 16zka i posadzeniem chorego
np. na fotelu. Wchodzi tu w gre odpowiednia technika uchwytu tak, by cigzar ciata cho-

5 Pomoglo w tym niewatpliwie usposobienie wszystkich trzech opiekunéw, pewien opty-
mizm i mocno rozwiniete poczucie odpowiedzialno$ci, wyrastajace m. in. z prosby wcze-
$niej zmarlego ojca; przed $miercig zwrdcit si¢ do dzieci z apelem, by otoczyly matke
swoja troska.
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rego nie stanowil zagrozenia dla kregostupa opiekuna. Z mojej obserwacji opiekunéw
wynika, iz dopiero po wielu dniach codziennego powtarzania tych czynnosci nabywali
oni pewnej wprawy, co pozwalalo im z mniejszym wysitkiem obstugiwa¢ chorego.
Jednakze i wowczas udzial w tego typu czynno$ciach dwoch osob dawat obu szanse
oszczedzania swego zdrowia. I tu nasuwa si¢ uwaga, iz powaznym udogodnieniem dla
opiekundéw 0s6b chorych na Alzheimera bylby krotki kurs ukazujacy sposoby radzenia
sobie z bezladnym ciatem chorego w sytuacjach tego wymagajacych.

Reasumujac, problem wysitku fizycznego, ktéry opiekun musi podja¢, by zrealizo-
wac pelen zakres czynnosci opiekunczych, ma swoje drugie dno. Obok bowiem silty
miesni zaangazowanych w rozne dziatania, wysitkowi temu towarzyszy $wiadomos¢
(zwazywszy na wiek opiekunow), stabnacej wlasnej kondycji. Moze to pogtebiac i tak
juz mocno nadszarpnieta wiare w sens tego wysiltku. Stad tez niektdérzy opiekunowie
z konieczno$ci oddajg swoich chorych do instytucji opieki profesjonalnej, co taczy sie
z reguly z duzymi wydatkami.

Obcigzenia spoteczne opiekuna osoby z choroba
Alzheimera

Jak stusznie pisze Erving Goffman (2006, s. 5): Wszyscy zyjemy w swiecie spotkan,
podczas ktérych wchodzimy w bezposrednie, bgdz posrednie relacje z innymi uczestni-
kami zycia spolecznego. Spotkania te i powstajace w ich wyniku, w réznym stopniu
zaawansowane zwigzki miedzyludzkie, z natury rzeczy sg istotnymi wyznacznikami
wlasciwego funkcjonowania czlowieka.

Choroba Alzheimera, ktéra w najwyzszym stopniu absorbuje opiekuna, szczegdlnie
gdy sam jeden zajmuje si¢ chorym, w sposéb ewidentny ogranicza jego sfere kontak-
tow miedzyludzkich. Skarzg sie na to wszystkie badane osoby. Wspdtczesny czlowiek
wyrwany ze Srodowiska pracy, pozbawiony codziennych, bezposrednich kontaktéw nie
tylko z bliskimi mu osobami, po pewnym czasie sprawowania funkcji opiekunczych
nad chorym na chorobe Alzheimera, doswiadcza samotnos$ci wpadajac w ,,kompleks
Alzheimerowski”. W dramatycznych stowach ujmuje to jedna z narratorek:

Konieczne jest wyjscie do ludzi, przebywanie w grupie, by zapomnie¢ na chwilg o wia-
snej beznadziei i wlasciwie syzyfowej pracy (...). [Odczuwam] chroniczny brak czasu na
swoje zainteresowania, nerwica, zaktocanie snu, ciggla kontrola zachowan chorej (...).
Ludzie chorzy na Alzheimera to jest kolejka do Pana Boga, ktérzy oczekujg na wezwanie
(...) nieswiadomi, zagubieni, samotni. Ich nieporadnos¢ powala, a ta ich choroba rozsze-
rza si¢ na zdrowych cztonkow rodziny, ktérzy zaczynajg chorowaé na inne schorzenia
- (nerwy, agresja, apatia), bo majg wigcej empatii niz chorzy na Alzheimera, straszne
(Marianna, 69 lat).

W tej sytuacji narasta potrzeba kontaktu z innymi ludzmi, wyjscia do ludzi - jak
stwierdza jedna z narratorek. 75-letnia Marianna, skazana na opieke nad bardzo starg
matkg, raz w tygodniu mogla liczy¢ na pomoc brata. Jednakze zachowania chorej wo-
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bec syna réznily sie od zachowan wobec corki. Syn byl traktowany kulturalnie, gdyz
wobec niego chora zachowywala sie grzecznie — brat przyszedt, to mu cos méwie, ze
to, Ze tamto, ze ona mnie nie stucha, ale jego zawsze postuchata. Narratorka niezwykle
mocno przezywala te roznice zachowan chorej matki, zwlaszcza ze brat ani stowem
nie komentowatl jej skarg.

I wtedy wiesz, to ja z tego zalu, jak sztam do przyjaciela, to méwitam - chodzmy na
wodke, bo ja zwariuje. I wtedy szlismy na spacer i szlismy sobie gdzies do Straconki, albo
gdzies tutaj do miasta, do ludzi. ChodziliSmy, patrzylismy, ze jest jedna osoba. Nie, ja
mowie, musimy iS¢ tam, gdzie sq ludzie (...) ja musze by¢ wsréd ludzi, musi byé gwar,
muszg by¢ stowa (...) I wlasnie w tych momentach, to musiatam, to musiatam, to mu-
siatam - no co to za metoda - is¢ na wédke, ale pewno tak, no bo, bo byto mi to jakos
potrzebne (Marianna, 75 lat).

W przypadku tym mamy do czynienia z sytuacja szczegdlna, gdyz w roli opiekunki
pojawial sie raz w tygodniu brat, ktdry przez caly dzien zajmowal si¢ matka. Jego relacje
z chora ukiadaly si¢ na tyle poprawnie, ze stalo si¢ to powodem zazdrosci i daleko
idacego dyskomfortu Marii, nie mogacej pogodzi¢ si¢ z obojetnoscia brata wobec jej
klopotéw z chorg matka.

W tym momencie u§wiadamiamy sobie, iz do znanych nam czynnikéw destruk-
cyjnych o charakterze spolecznym, wynikajacych z faktu nieustannego przebywania
opiekuna z osobg chorg na Alzheimera przez pozostate dni tygodnia, moze dochodzi¢
nowy element - swoistej rywalizacji. W trosce o dobro chorej matki opiekunowie, miast
zbliza¢ si¢ do siebie, stajg si¢ sobie coraz bardziej obcy. Mozna zastanawiac sie, czy
chec pokazania, ze ja to robig lepiej i braku wspdétodczuwania dla opiekuna, ktéry ma
klopoty, nie prowadzi do podkopywania idei wspdtodpowiedzialnosci calej rodziny
za stan opieki nad chorym. Szukanie w alkoholu ucieczki do probleméw opiekuna
nie jest przypadkiem odosobnionym. Aby poradzi¢ sobie z poczuciem zamkniecia
oraz izolacji od zycia spotecznego, opiekunowie staraja si¢ ratowac na rézne sposoby.
Jedni wciagaja do opieki pozostatych czlonkéw rodziny, dzielac si¢ tym obowigzkiem
po réwno. Inni zatrudniajg na kilka godzin fachowa pomoc. Jeszcze inni oddaja na
jakis czas chorg osob¢ do domu opieki spotecznej, by po tygodniu lub dwodch wrdcié
do swoich zadan opiekunczych. Wszystkie te dzialania dowodzg niezbicie, iz potrzeba
kontaktu z szerszym $rodowiskiem, w sytuacji catkowitego podporzadkowania zycia
opiekuna obowigzkom troski nad osobg chorg, staje si¢ warunkiem sine qua non jego
normalnodci.

Obcigzenia finansowe rodziny osoby chorej na chorobe
Alzheimera

O kosztach, ktdre obcigzajg rodzing osoby chorej na Alzheimera pisza niemal wszy-
scy badacze tego problemu (Bottomley, 1990; Gonyea, 1990). Skala wydatkéw na
chorego, wymagajacego calodobowej opieki, z reguly przewyzsza mozliwosci finan-
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sowe malej rodziny. Przytloczeni ciezarem opieki nad chorym jego bliscy, na ogét
zapominajg, albo tez wstydza si¢ mowi¢ o pienigdzach niezbednych w trakcie tak
diugo trwajacej choroby. Jednakze tylko z szacunkowych obliczen wydatkow zwig-
zanych z utrzymaniem chorego na chorobe Alzheimera wynika, Ze ich suma niemal
zawsze przekraczala wysokos¢ emerytury nie tylko samego chorego, ale takze opie-
kuna. Skladaly sie na to zakupy pampersow, lekow, odpowiedniej zywnosci, poscieli
(czgsto zmienianej), oplaty za kilkugodzinne, dzienne dyzury pielegniarki czy oplata
kilkutygodniowego pobytu w domu opieki spolecznej. W badanej o§mioosobowe;j
grupie opiekundw, tylko w jednej rodzinie nie wystapily problemy finansowe z uwagi
na jej dobra sytuacje ekonomiczna.

Niezwykle wymowna, przez swa precyzje jest w tej mierze wypowiedz jednej z ba-
danych:

W miare postepowania choroby, trzeba byé przygotowanym na coraz wigksze wydatki.
Absolutnie emerytura chorego ich nie zaspokoi. O ile mozna postarac si¢ o wypozyczenie
potrzebnych sprzetow, jak np. specjalne t6zko, wozek, przenosng toalete, czy chodzik, to
do prawidlowej toalety kazdego dnia niezbedne sq dobrej jakosci, réznorodne kosmetyki,
zwlaszcza drogie przeciwdzialajgce odlezynom. Nie sq tanie rowniez specjalnie dobrane
do etapu choroby leki przepisane przez psychiatre, nie méwigc o dos¢ czestych wizytach
lekarskich, najczesciej prywatnych, gdyz specjalistow - geriatrow - jest w Polsce bar-
dzo mato. Chory codziennie zuzywa co najmniej cztery pampersy lub pieluchomajtki
(zapewniajg wiekszy komfort, ale tez odpowiednio kosztujg). Chory powinien spozywaé
lekkostrawne, wartosciowe produkty, odpowiednio przygotowane i doprawione, by sku-
tecznie przeciwdziatal czestym dolegliwosciom zotgdkowym (Wanda, 58 lat).

Mowa tu o opiece trzyosobowego rodzenstwa, ktore radzilo sobie, nie bez kfopotow,
z duzg iloscig wydatkéw. Mimo to jednak aspekt finansowy choroby Alzheimera nie
byt w stanie przestonic skali cierpien oséb uwiktanych w ciag zdarzen, ktore okreslaty
charakter i zasigg tego schorzenia.

Jak wynika z moich badan w ocenie roli uwarunkowan osobowosciowych opiekuna
w reagowaniu na chorobe Alzheimera najblizszej osoby, nie mozna pominac¢ faktu, iz
zdarzaja si¢ jednostki, u ktorych ten rodzaj dziatan wspomagajacych i pomocowych
wpisany jest w ich filozofie zyciowa. Wéwczas przyjmuja cigzary wynikajace z in-
tensywnej opieki nad chorym jako rodzaj postannictwa; trud i poswigcenie chorej
osobie traktujg jako istotny czynnik rozwoju osobistego. Jest to jednak rzadko spoty-
kana postawa. Przewaza natomiast postawa, ktorej zrédtem jest poczucie obowigzku
i zwigzanego z tym honoru, ktére to uczucia nie pozwalajg oddac bliskiej osoby do
nawet wyspecjalizowanej instytucji opiekunczej. Mamy tu niewatpliwie do czynienia
z moralnie pigkng postawa pochodzaca z odleglej tradycji, specyficznej zwlaszcza dla
rodzin wielopokoleniowych, wedle ktdrej czlowiek stary chorowal i umieral we wia-
snym domu. Wspdlczesnie jednak, z uwagi na fakt zmiany charakteru rodziny, ktéra
juz od potowy XX wieku ulegta tak daleko idagcym przeobrazeniom (mala rodzina
dwupokoleniowa, z reguly praca wszystkich jej dorostych czlonkéw), ze jej mozliwosci
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opiekuncze zostaly zredukowane do minimum. Z uwagi na wzrastajacg liczbe oséb
dotknietych chorobami otepiennymi, potrzeba zapewnienia im opieki wyspecjalizowa-
nych placéwek, i przez to uchronienia rodziny przed kompleksem Alzheimerowskim
- wydaje sie konieczno$cia.

Zakonczenie

Z wypowiedzi narratoréw, ktdrzy podjeli si¢ opieki nad bliska osoba chorujaca na
chorobe Alzheimera wynika, ze jej specyfika wyraza si¢ w fakcie, iz za wszelkimi
podejmowanymi prébami ulzenia choremu w jego cierpieniu kryje sie przygnebia-
jaca $wiadomos$¢ o nieuchronnosci pogarszaniu sie stanu zdrowia i w koncu o jego
niechybnej $mierci, z perspektywa postepowania choroby nawet przez dziesiatki lat.
O ile jednak w pierwszej fazie choroby mozna pocieszac¢ sie, ze chory nie jest jeszcze
tak bardzo absorbujacy, a opieka nad nim nie wymaga az takich naktadéw czasu
i wysitku, o tyle kolejne jej fazy uswiadamiajg opiekunom, ze ich zwigzek z chorym,
z koniecznosci bedzie sie zacie$nial, sprowadzajac ich role - jak wyrazil si¢ jeden
z narratorow (Marek 41 lat) — do roli mamki, calodobowej pielegniarki, ktéra musi
by¢ blisko, na podoredziu.

Ale musimy tu réwniez pamigta¢ o dlugofalowych konsekwencjach, ktére nieraz
kfadg si¢ cieniem na relacje opiekunéw z pozostalymi cztonkami rodziny chorego. Tak,
o tym pisze Gloria Hide, autorka ksiazki pt. Usypiajgc ojca, ktéra w swej wypowiedzi
nawiazuje do pierwszych 4 lat od postawienia diagnozy - czeste w tej fazie sq rodzinne
awantury, zaniedbywanie wlasnych dzieci, ktopoty w pracy, izolacja w rodzinie; czasem
koticzy sig to rozwodem. Opiekun ma dylemat: albo wlasna rodzina, albo opieka nad
rodzicem. Kazde rozwigzanie skutkuje nieprawdopodobnym stresem, ktory staje sig
powodem, ze opiekun sam zaczyna chorowac, spada mu odpornos¢, zaczynajg sig béle
»hiewiadomego pochodzenia”, migreny. Na podobne konsekwencje wskazuje cytowana
juz Marianna (75 lat), ktdra cierpi z powodu braku zrozumienia ze strony brata dla
jej ktopotow z chorg matka.

Ten szczegolny stan tragicznej wspolzaleznosci chorego i opiekuna oraz calej ro-
dziny wyzwala niekiedy poglebiong refleksje, z ktora dzieli si¢ dtugoletnia opiekunka
wlasnej matki az do jej $mierci:

Ale wiem tez, ze prawdziwa ona (czyli chora matka — dop. J. S.), nigdy by nie pragneta

dla mnie takiego bohaterstwa. Wolataby umrzeé niz zrujnowaé mi zdrowie i psychike.

Nigdy swiadomie nie wykorzystalaby mnie tak potwornym kosztem. Bo na tym wiasnie

polega potwornos¢ tej choroby. Matka stata sie jej ofiarg i moim katem zarazem. Na
Alzheimera choruje cata rodzina (Barbara, 60 lat).

Totez by odda¢ niezwykla dramaturgie tego wspodtuzaleznienia osoby chorej i jej
opiekundéw rodzinnych, dla calej tej sytuacji uzyto terminu — kompleks Alzheimera.
W oparciu o odpowiedzi na podstawowe pytanie wywiadu — ,,co w dlugotrwatej opiece
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nad chorym na chorobe Alzheimera jest najbardziej obcigzajace i najtrudniejsze?”
- mozna wyodrebni¢ 4 kategorie pozwalajace zrozumie¢ owg szczegélng trudnosé:

1. Brak wiedzy na temat choroby Alzheimera oraz idaca w $lad za tym niepewnos¢
opiekundéw co do prawidiowosci podejmowanych dziatan;

2. Nieuchronno$¢ postepéw choroby budowana na §wiadomosci braku lekarstw
zapobiegajacych pogarszaniu sie stanu chorego;

3. Dlugotrwalos¢ procesu pogarszania si¢ stanu zdrowia chorego polaczona z ro-
snacym zagrozeniem dla zdrowia opiekuna;

4. Niemal calkowita, stopniowa izolacja opiekuna prowadzaca do poczucia samot-
nosci i wyrastajacych na jej tle schorzen psychicznych.

Dlugotrwale cierpienie obu 0s6b, zaréwno chorej na chorobe Alzheimera, jak i jej
opiekuna, wyznacza jakis$ niezwykly w swej wymowie wymiar wspotbytowania dwéch
podmiotéw. Niezwyklo$¢ ta jest nastepstwem nie tylko wieloletniego czasu trwania
owej wspolzaleznosci, ale takze jej charakteru, ktdry napietnowany jest brakiem nadziei
na wyzdrowienie. Paradoksalnie wigc §mier¢ w tej chorobie, szczegdlnie w ostatnich
jej fazach moze by¢ postrzegana jako wybawienie z niezwykle opresyjnej sytuacji.

Skupiajac si¢ na niemal wszystkich negatywnych stronach opisywanej tu nie-
uleczalnej choroby, nie mozemy jednak zapominac, iz w ostatnich dwdch dekadach XXI
wieku podjeto szereg badan nad przyczynami choroby Alzheimera. I cho¢ nie dajg one
jeszcze pelnej odpowiedzi, to jednak pozwalaja okresli¢ czynniki, ktore zapobiegaja, czy
tez tylko opdzniaja wystapienie objawdw tej choroby. W wielu pracach wspoétczesnych
badaczy (Scherzai, Scherzai 2018; Tife 2008, Carper 2011; Leszek 2016) znajdujemy
szereg przepisow odnosnie stylu zycia, sposobu odzywiania czy sposobu ksztattowa-
nia relacji migdzyludzkich. Uswiadamiajg nam one, iz na stan organizmu czlowieka
oddziatuje caloksztalt jego zyciowej aktywnosci, poczawszy od lat najmlodszych.
Mozna wigc powiedzie¢, iz stosowana na szeroka skale profilaktyka obejmujaca cate
zycie czlowieka jest rodzajem zabezpieczenia nie tylko przed chorobami otepiennymi.
Rodzi si¢ nadzieja, ze odkrycie wlasciwych przyczyn choroby Alzheimera pozwoli
jeszcze skuteczniej zwalczac jej wystepowanie.
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