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BEATA SZ1LUZ

Opieka nad osobg z chorobg Alzheimera
- kierunki wsparcia opiekuna rodzinnego

Streszczenie

Opicka nad osobg z choroby Alzheimera jest nie tylko wyczerpujaca fizycznie
i psychicznie, ale takze kosztowna. Problem ten nabiera szczegdlnego zna-
czenia wobec procesu starzenia sig jednostek, spoleczenstw i systematycznie
zwigkszajacej sig liczby 0sob chorych. Sprawowanie opieki nad osobg z chorobg
Alzheimera stwarza wysokie ryzyko obnizenia jakosci zycia przede wszystkim
opiekunéw rodzinnych silnie zwigzanych emocjonalnie z chorym. W artykule
podjgto probe ukazania trudnosci, z ktérymi spotykaja si¢ rodzinni opiekuno-
wie 0s6b z chorobg Alzheimera oraz kierunkow wsparcia.

Stowa kluczowe

rodzina, opiekun rodzinny, wsparcie spoleczne, choroba przewlekla, choroba
Alzheimera

Wprowadzenie

Z perspektywy socjologicznej choroba przewlekla jest wigzana z ,,zakldceniami
biograficznymi” (Bury 1997, s. 124). Wystepujg one u chorego, a takze u opieku-
na rodzinnego (Szluz 2017b). Choroba przewlekla utrzymuje sie latami, a wraz
z uplywem czasu moze si¢ nasila¢. W konsekwencji pojawia si¢ wiele nastepstw,
ktore sg dostrzegane w réznych zakresach zycia jednostki. Nastepuje stopniowe
wylgczanie z Zycia zawodowego i spolecznego. Rodzina, opiekun rodzinny znaj-
dujg si¢ w nowej, nieznanej dotad sytuacji, do ktorej nie sg przygotowani. Podej-
muja proby organizowania zycia na nowo, wypracowujg sposoby pomocy chore-
mu. Dlugotrwata opieka nad chorym powoduje obcigzenie opiekuna. Nastepuje
starzenie si¢ opiekuna, ma on wlasne problemy zdrowotne, trudnoéci zwiazane
z funkcjonowaniem na rynku pracy czy wasng aktywnoscig, spedzaniem czasu
wolnego i wypoczynkiem. Niezbedne jest zatem wypracowanie modelu wspar-
cia opiekunéw rodzinnych osob przewlekle chorych. Jest to szczegolnie wazne
w kontekscie procesu starzenia si¢ spoleczenstwa, a zatem wzrostu liczby oséb
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starszych i konicznoécig zapewnienia im opieki. Celem artykulu uczyniono
ukazanie wybranych aspektow opieki nad osobami z chorobg Alzheimera i kie-
runkéw wsparcia opiekunow rodzinnych.

Istota choroby przewleklej

Choroba przewlekla moze miec charakter postgpujacy, moze nawet spowodowac
przedwezesny zgon. Wedlug amerykanskiej Komisji ds. Choréb Przewleklych
(Commission on Chronic Illness) choroby przewlekle sg to ,wszelkie zaburzenia
lub odchylenia od normy, ktére majg jedng lub wiecej z nastepujacych cech cha-
rakterystycznych: sa trwate, pozostawiaja po sobie inwalidztwo, spowodowane
sg nieodwracalnymi zmianami patologicznymi, wymagajg specjalnego poste-
powania rehabilitacyjnego albo wedlug wszelkich oczekiwan wymaga¢ bedg
dlugiego okresu nadzoru, obserwacji czy opieki” (Shontz 1972, s. 300). Zasdb sit
uwarunkowany stanem zdrowia somatycznego stanowi podstawe podziatu os6b
przewlekle chorych na cztery grupy: osoby, ktére pomimo objawow choroby
wykazuja pelng wydolnosc¢ fizyczna; osoby, ktorym choroba uniemozliwia duzy
wysilek fizyczny; osoby, ktére odczuwaja dolegliwosci podczas codziennej ak-
tywnoéci fizycznej; osoby catkowicie niezdolne do normalnego trybu zycia, zmu-
szone do statego przebywania w t6zku (Pilecka 2007, s. 17-22). Osoby z chorobg
Alzheimera w zwigzku z postepujacymi dolegliwosciami doswiadczajg trudnosci
podczas codziennej aktywnosci fizycznej, choroba uniemozliwia im wysilek fi-
zyczny, s3 niezdolne do normalnego trybu zycia, a w zaawansowanym stadium
choroby sg najczesciej zmuszone do stalego przebywania w lozku.

Okreslono trzy gléwne wzorce losu osoby doswiadczajycej niepelnej spraw-
noéci, wydzielone ze wzgledu na moment pojawienia sie ograniczen. Pierwszy
wiaze sie z jej stwierdzeniem we wczesnym dziecinstwie. Kolejny dotyczy osdb,
ktére jg nabyty na skutek choroby lub urazu. Natomiast trzeci obejmuje jednostki
w podeszlym wieku, u ktérych niepelnosprawnosc jest zwigzana z procesem
starzenia (przykladem moze by¢ pojawienie si¢ choroby Alzheimera). Osoby,
ktére nabyly niepelnosprawno$¢ wezeénie, maja inne oczekiwania. PoZniejsze
pojawienie si¢ niepelnosprawno$ci powoduje przeformulowanie tozsamosci,
przy jednoczesnym pogorszeniu spolecznych i ekonomicznych mozliwosci
jednostki. Czynnoséci dnia codziennego, ktére przed rozpoczeciem choroby
byly rutynowe, sa trudne do wykonania. Moze to prowadzi¢ do przedefiniowania
wlasnego wizerunku. Nastepuje wylaczenie osoby z aktywnosci (Barnes, Mercer
2008, 5. 77-78, 92). Choroby przewlekle prowadzg do konfrontowania jednostki
z wyzwaniami. Do$wiadcza ona bolu, ograniczenia sprawnoéci fizycznej czy oba-
wy utraty zycia. Chory nie planuje przyszloéci, poniewaz odczuwa niepewno$é
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wynikajaca z postawionej diagnozy i pomniejszenie wlasnych zasobow. Dokonu-
je zmiany stylu zycia, staje sie zalezny od opiekunéw (Bisschop 2004, s. 721-733).
Choroba przewlekla determinuje zycie jednostki'. Chory, a takze jego rodzina’
odczuwajg konsekwencje choroby, co bezposrednio wplywa na ich relacje i co-
dzienne funkcjonowanie.

Opieka nad osoba z chorobg Alzheimera

Majac na uwadze deficyt badan, podjeto prébe opisu oraz interpretacji doswiad-
czen opiekunéw rodzinnych oséb z chorobg Alzheimera, a takze zarysowania
kierunkdéw ich wspierania. Glownym celem przeprowadzonego badania® byto
poszukiwanie odpowiedzi na pytania o do$wiadczenia opiekunéw rodzinnych.
Poszukiwano odpowiedzi na pytania badawcze: jakie znaczenie nadaje respon-
dent treéci swoich doswiadczen? Jaki wptyw na zmiane zachowan opiekuna ro-
dzinnego miato podejmowanie dzialan opiekunczych ukierunkowanych na oso-
be chora?

Lagodzenie skutkéw choroby moze wigzac si¢ z wyjasnianiem przyczyn
zaistnialej sytuacji. Ta ,narracyjna rekonstrukcja’ moze zmniejsza¢ poczucie
zagrozenia zwigzanego z codziennym funkcjonowaniem chorego i opiekuna
(Williams 1984, s. 175). Opiekunowie rodzinni do$wiadczaja bowiem wielu
probleméw: fizycznych, psychicznych, spolecznych, finansowych (de Walden-
-Gatuszko 2004, s. 164-166). Poswiecaja wiele czasu na opieke nad chorym.
Ponosza koszty zwiazane z opieka i leczeniem. W konsekwencji pogarsza sie
ich jakos¢ zycia.

Ojciec lezy, juz nie peznaje. Do niedawna jeszcze chodzil, ale stabo. Ja si¢ nim sama
opiekuje. Mama jest sprawna, ale ma prawie dziewigcdziesiat lat. Jest mi bardzo
ciezko. Gotuje, robie zakupy, sprzatam, myje ojca, przewijam, ubieram, karmie.
Mamie pomagam w codziennych czynnosciach. Rodzice majg emerytury, ja tak-
ze niewielka. To musi wystarczy¢ na zycie i leczenie. Ja nawet sprzedalam kawatek
ziemi, zeby zrobi¢ remont lazienki i domu, troche przystosowa¢ mieszkanie,

I Na temat perspektywy chorego w socjologii choroby przewleklej pisze M. Skrzypek (2011).

2 Okoto 92% chorych w Polsce przebywa w domu, opieka nad chorym spoczywa zatem na rodzi-
nie (Parnowski 1998, s. 243).

3 Badanie zostalo przeprowadzone w 2017 roku przez autorke artykutu, z zastosowaniem techni-
ki wywiadu poglebionego (In-depth interview, IDI). Ze wzgledu na ochrone danych osobowych nie
podano miejsca przeprowadzenia wywiadow, usunigto nazwy miejscowosci i inne nazwy wlasne.
Liczba respondentéw — 15, ple¢ - 10 mezczyzn (M) i 5 kobiet (K), wiek - od 40 do 85 lat. Autorka
prowadzila takze obserwacj¢ uczestniczaca przez 10 lat.
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bo juz sobie nie mogtam poradzi¢ szczegdlnie z myciem ojca. To dzwiganie
uszkadza mi kregostup. Cigzko jest (K 3, 65 lat).

Leczenie mamy jest bardzo kosztowne. Lekarstwa, rézne opatrunki, podkla-
dy, odzywki z bialkiem, produkty spozywcze, soki, napoje, zupki w stoiczkach,
to wszystko kosztuje. Ciagle ptace wizyty domowe lekarza rodzinnego, chirurga,
tez pielegniarke $rodowiskowa. Ledwie wiaze przystowiowy koniec z konicem.
Mama ma emeryture rolnicza, ktéra jest bardzo niska. Ja tez przeszedtem na eme-
ryture rolnicza. Istny dramat (M 4, 61 lat).

Zona nic nie pamieta, no nic. Ja ja pilnuje. Chodze za nig krok w krok. Podaje
jej lekarstwa, ale to nic nie pomaga. Trzeba si¢ nig zajmowac caly dzier i tez noc.
Ona by zaginela. Czasem syn zaglada, ale on z nami nie mieszka, ma swojg ro-
dzine, pracuje. Jeste$my catkiem sami, nic juz nie ma, tylko ta straszna choroba
(M 10, 85 lat).

Wiérod trudnosci doswiadczanych przez opiekunéw wystepuja takze proble-
my psychiczne, ktére wiazg si¢ ze stresem wystepujacym w zwiazku ze sprawo-
waniem opieki nad chorym. Opiekunowie majg ponadto $wiadomos$c uptywaja-
cego czasu, perspektywy §mierci podopiecznego, ponadto mysla o sobie, o tym,
czy choroba Alzheimera dotknie takze ich samych.

Jajuz nie wytrzymuje. Ojciec krzyczy, ma omamy, nie poznaje mnie. Jest taki cigzki,
juz nie moge podotaé z podnoszeniem go. Nawet wchodze na to 16zko przeciwod-
lezynowe i tak stojac, go podnosze, zeby zmieniC pampersa. Ja juz ostatnio sam
zaczatem krzyczed, bo ojciec nie chee jes¢, pluje na mnie, dywan, woké siebie.
Mam dosy¢. Jestem wykoriczony. [...] Jestem sam, bez zony i dzieci. Nie wiem,
co ze mna bedzie, jeéli zachoruje. Kto sie mng zaopiekuje? (M 5, 40 lat).

Opiekunowie majg takze problemy natury spofecznej, ograniczone sg bo-
wiem ich kontakty spoleczne. Zmienia sie ich rytm zycia, podejmuja nowg role.
Przeorganizowuja wlasne zycie, ktére podporzadkowane jest i skoncentrowane
na opiece.

Mama lezy juz szésty rok. W dzien $pi, w nocy nie. Denerwuje sie, wola mnie,
ciagle czego$ chce. Jestem zmeczony, bo nie moge normalnie spac. Probuje dawac
marmnie lekarstwa, aby jako$ uregulowac jej rytm dobowy, ale na razie jest to nie-
skuteczne. [...] Moje zycie ulega zmianie. Mam teraz nowe obowiazki, ktérych
weczeéniej nie byto. Nie mam czasu dla siebie. Nigdzie nie wychodze. Mam tylko
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jednego kolege, ktory nie poradzit sobie z chorobg mamy i oddal jg do DPS-u, ale
jego mama po kilkunastu dniach zmarta. On mnie rozumie, bo sam ma doswiad-
czenia zwigzane z opieka nad rodzicem (M 6, 59 lat).

Choroba Alzheimera jest bardzo kosztowna. Skladaja sie na to koszty bezpo-
érednie, obejmujace leczenie i opieke pielegniarska, codzienng opieka w domu,
oraz posrednie, zwiazane z utratg produktywnosci zawodowej oraz spolecznej
pacjenta i opiekuna (Prince i in. 2016, s. 110-120). Przerwanie pracy zawo-
dowej, duze koszty leczenia i rehabilitacji chorego prowadza niejednokrotnie
do probleméw finansowych opiekunéw rodzinnych. Odczuwajg oni niepewnosc,
co do wlasnej przyszioéci, takze w kontekscie podjecia przez nich aktywnosci
zawodowej.

Pracowatem w firmie budowlanej, kierowalem dzialem zaopatrzenia i maga-
zynem. Moja firma zostata zlikwidowana. Zaczalem szuka¢ pracy. Znalazlem
ja w sklepie z artykutami budowlanymi. W tym czasie moja mama juz chorowata
na chorobe Alzheimera. Postepowanie choroby mamy spowodowalo, ze juz nie
moglem jej zostawia z ojcem. On tez byt chory. Miat powazne problemy z ser-
cem. Zostalem opiekunem moich rodzicéw. Ta opieka trwala kilkanascie lat,
do ich $mierci. Zmarli w jednym roku. Zostalem sam. Bez pracy. Skonczyty sie
ich emerytury. Mam niewielkie oszczednosci. Wydatem duzo pienigdzy na le-
czenie rodzicow, lekarstwa i rehabilitacje. Przeliczam pieniadze, zeby przezyc¢
do wlasnej emerytury (M 7, 61 lat).

Opiekuje sie ojcem od dziesieciu lat. Ja od siedmiu lat nie pracuje. Poswigcam
ojcu swoj czas i nie moge pracowa¢ zawodowo. Opieka zajmuje mi wiele godzin.
Dobrze, ze jest emerytura ojca, to kupuje lekarstwa i doptacam do pampersow,
ktére przypisuje lekarz rodzinny. Z emerytury musimy sie utrzymac. Nie wiem,
co bedzie dalej, jak ja sobie poradze? Ja juz tyle lat nie pracuje, czy ja sobie po-
radze? (M 8, 53 lata).

Zaspokajanie potrzeb podopiecznego, ktére moze on sam samodzielnie spet-
ni¢, prowadzi do regresu u podopiecznego i wzrostu jego zaleznosci (Szluz 2017a,
s. 127-128). Wejécie w role opiekuna rodzinnego i dtugotrwale jej odgrywanie,
moze z kolei prowadzi¢ do tego, ze jednostka ma trudnosci w wyjsciem z tej roli.
Zdarza sie, ze opiekun przejawia obawe o jej utrate, a niekiedy kontynuuje jej
wypelnianie nawet po $mierci podopiecznego, przenoszac jg na inny podmiot.
Prowadzona obserwacja wykazala, ze opieka jest roztaczana nad drugim z rodzi-
cow, osoba starszg, ktora nie wymaga takiego zakresu opieki, jaka byta potrzebna



260 | BEATA SZLUZ

w sytuacji wystepowania choroby Alzheimera. Opiekun rodzinny moze zatem
mie¢ trudnosci z funkcjonowaniem w zyciu spotecznym, a takze ze wspomnia-
nym powrotem do aktywnosci zawodowej. Jest to zwigzane m.in. z jego starze-
niem sie, zmianami zachodzacymi na rynku pracy, a takze dezaktualizowaniem
sie kwalifikacji zawodowych.

Kierunki wsparcia opiekuna rodzinnego

Do form oddzialywania wobec 0s6b chorych zaliczono: farmakoterapie, oddzia-
tywania psychospoteczne i opieke (NIK 2017, s. 6). Ostatnia z wymienionych
wiaze sie z wprowadzaniem w otoczeniu chorego zmian, ktére wespra jego funk-
cjonowanie. Przykladem mogg by¢: etykietowanie przedmiotow, rozdrabnianie
pokarmoéw, karmienie, wykonywanie przez opiekuna zabiegéw higieniczno-
-pielegnacyjnych, wykorzystanie 16zka z materacem przeciwodlezynowym czy
wozka, przystosowanie pomieszczen, m.in. tazienki, w odpowiednie uchwyty
i porecze (Szluz 2017a, s. 123). Wprowadzanie wymienionych rozwigzan wiaze
si¢ przede wszystkim z inicjatywa i zaangazowaniem opiekuna, ktory z jednej
strony pomaga choremu, z drugiej stwarza lepsze warunki dla wlasnych dziatan
zwigzanych z opieka.

Ojciec chodzil coraz mniej, stabiej. Mial laske. Widzialem, ze nie radzi sobie
w lazience. Zamontowalem uchwyt nad wanna i obok ubikacji, zeby mogt sie
przytrzymac. Wypozyczytem t6zko przeciwodlezynowe i wozek. Kupilem basen
i kaczke, tez foliowane przescieradlo, posciel medyczna, ktora mozna wyprac. Po-
sitki trzeba podawad na plastikowej tacy i w matym garnku z dtugim uchwytem,
bo musze trzymacé ten garnek i druga reka karmic (M 8, 53 lata).

Opiekun takze wymaga pomocy i wsparcia, ktére jest w naszym kraju bar-
dzo stabo rozwiniete. Wsparcie emocjonalne opiekuna rodzinnego powinno
obejmowac: dzialania podtrzymujace, towarzyszenie w trudnosciach; wystucha-
nie, cierpliwos¢, poswiecenie wiekszej uwagi; zyczliwe zrozumienie, gotowosé
do niesienia pomocy, pozwalajaca przezwyciezy¢ kryzys. Z kolei wsparcie infor-
macyjne powinno dotyczy¢ wskazéwek o mozliwoéci uzyskania pomocy psy-
chologicznej, prawnej i materialnej od instytucji i organizacji pozarzadowych.

Nie ma pomocy dla opiekuna. Lekarzy optacam prywatnie, pielegniarke tez.
Pracownik socjalny byl jeden raz. Dostalem pienigdze na posciel, okoto 300 zt.
Tyle przez 10 lat. Juz nie zagladnal. Opiekun musi radzi¢ sobie catkiem sam.
[...] Na wsi nie ma zadnych stowarzyszen, ktére co$ by doradzily, czy moze
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podpowiedzialy. Cztowiek tak brnie do przodu, wcigz sam i jakby po omacku
(M 8, 53 lata).

Opiekowalem sie mamg wiele lat. Z niczego nie skorzystalem. Tylko na koncu
jej zycia, kiedy sie przewrécila i przeszla operacje kosci miednicy, potrzebna
byta rehabilitacja i musiata by¢ w zaktadzie opiekuriczo-leczniczym, ale tam
po krotkim pobycie zmarta. Nie wiem, moze jakby byla w domu, to bytoby lepiej.
Spodziewalem sie lepszej opieki i rehabilitacji (M 7, 61 lat).

Musialem w pewnym momencie zatrudni¢ dwie opiekunki. Jedna byla do potu-
dnia, a druga po potudniu. Nie dawaliémy sobie rady. Ojciec jest starszy, schoro-
wany, staby, a mama lezy. Juz nie ma z nig kontaktu. Ja pracuj¢, zona tez, mamy
troje dzieci, w tym syna z zespolem Downa. Nie ma pomocy dla opiekunow
w domu. GOPS sprawdza dochody i moze zaproponowac ustugi opiekuncze,
ale czeéciowo odplatnie. Tez nie na caly dzien. [...] Sa jakie$ organizacje po-
zarzadowe, ale nie mialem z nimi zadnego kontaktu. Nie wiem, co one robig
i co proponuja (M 9, 58 lat).

Najstabsza strona obecnie funkcjonujgcych rozwigzan jest deficyt modelu
leczenia i opieki nad osobami z choroba Alzheimera, przede wszystkim w za-
kresie: rozwigzan organizacyjnych, standardéw postgpowania diagnostycznego,
placéwek opieki dziennej i calodobowej, kadry medycznej i opiekunczej (NIK
2017, 5. 33). Ocena dziatan na rzecz oséb starszych, ktére od 1999 roku sg w za-
kresie zadan samorzadu terytorialnego, nie jest zatem Korzystna.

Potrzeby os6b starszych moga zosta¢ zaspokojone przez rodzine, podmioty
panistwowe lub prywatne. W ramach systemu pomocy spolecznej przydzielane
i wyplacane sg $wiadczenia, np. pielegnacyjne czy inne zasitki. Wérod podmio-
téw panstwowych mozna dostrzec podziat zadan pomiedzy resort zdrowia i poli-
tyki spolecznej. Opieka moze by¢ §wiadczona w miejscu zamieszkania (Srodowi-
skowa), a takze moze mie¢ charakter pélstacjonarny lub stacjonarny. W ramach
pierwszej z wymienionych moze by¢ realizowana przez, np. pielegniarke $rodo-
wiskowa (pracownik systemu ochrony zdrowia) lub opiekunke $rodowiskows
(pracownik oérodka pomocy spotecznej). Wsrod placowek pélstacjonarnych
(osoba korzysta z tej formy pomocy w ciagu dnia) mozna wymienic: dzienne
domy opieki medycznej (w ramach systemu ochrony zdrowia) oraz dzienne
domy pomocy spotecznej, srodowiskowe osrodki wsparcia czy kluby dla 0s6b
starszych (w ramach systemu pomocy spotecznej). Charakter stacjonarny majg:
zaklady opiekunczo-lecznicze i pielegnacyjno-opiekuncze, oddzialy geriatrycz-
ne i opieki paliatywnej oraz hospicja (sektor opieki zdrowotnej), a takze domy
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pomocy spolecznej i rodzinne domy pomocy spolecznej oraz inne podmioty,
ktdre $wiadcza opieke calodobows.

Na podstawie przeprowadzonych badan mozna zauwazy¢, ze rodzina jest
gléwnym zrédtem pomocy i wsparcia 0s6b starszych. Badani opiekunowie ro-
dzinni nie chcieli oddawaé rodzicéw do placéwek stacjonarnych, postulowali
tworzenie wiekszej liczby oérodkéw opieki dziennej i wsparcie ich dzialan w $ro-
dowisku rodzinnym. Zapewnienie opieki chorym w trybie dziennym umozli-
wia bowiem opiekunom dalsza aktywno$¢ na rynku pracy, a takze poprawia
funkcjonowanie i jako$¢ zycia rodzin. Gléwnym celem dziatalnosci os$rodkéw
opieki dziennej jest m.in.: zwiekszenie interakeji spotecznych, pobudzenie emo-
cjonalnosci, zmniejszenie liczby i nasilenia stanow psychopatologicznych oraz
uzyskanie stabilnego stanu psychicznego chorego. Wsréd zdan znajdujg sie takze
te, ktore sg ukierunkowane na rodzine. Jest to indywidualna pomoc opiekunowi
i nauczanie go, jak opiekowa¢ sie chorym czlonkiem (Szluz 2017, s. 131). Za-
potrzebowanie na wsparcie i ustugi opiekuricze jest duze, a proponowana oferta
jest wciaz zbyt mata i nie pozwala na zaspokojenie potrzeb w tym zakresie.

Podsumowanie

Rodzina jest wciaz gléwnym zrédlem pomocy, opieki i wsparcia os6b starszych.
Z przeprowadzonych badan wynika, ze opiekunowie rodzinni doéwiadczaja tzw.
obcigzenia (wypalenie sil). W ich zycie codzienne wpisuja si¢ trudnosci i proble-
my emocjonalne, fizyczne, zdrowotne, spoleczne i ekonomiczne. Ograniczony
jest ich czas wolny, wypoczynek, a takze aktywnos¢ zawodowa. W sytuacji braku
mozliwosci rodziny, np. wzgledy zdrowotne (chory wymaga leczenia, podawa-
nia lekarstw pdd nadzorem personelu medycznego), badz jesli nie moze ona
z réznych powodéw sprawowaé opieki nad chorym, dochodzi do korzystania
z pomocy przygotowanych do tych zadan instytucji (rodzina partycypuje jednak
w kosztach opieki, np. ustug opiekuniczych, pobytu w osrodki). Czg$¢ rodzin
oplaca prywatne ustugi w domu (rozw¢j dzialan w ,,szarej strefie”). Korzystaja
one takze z oferty osrodkéw prywatnych. Wéréd postulowanych zadan wazne
jest zatem zwiekszanie liczby osrodkéw, zaréwno taiszych polstacjonarnych,
ktére umozliwiaja choremu codzienny kontakt z rodzing, jak i stacjonarnych
o0 odpowiednim standardzie. Niezbedne jest rozwijanie form wsparcia chorych
i opiekunow rodzinnych w miejscu ich zamieszkania. Rodzina wymaga zde-
cydowanie wiekszej pomocy i wsparcia w zakresie podejmowanych przez nig
zadan opiekunczych.



Bibliografia

Barnes C., Mercer G. (2008), Niepetnosprawnosé, thum. P. Morawski, Wydawnictwo Sic!,
Warszawa.

Bisschop M. (2004), Chronic disease and depression: the modifying role of psychosocial re-
sources, ,Social Science and Medicine, t. 59.

Bury M. (1997), Health and Illness in a Changing Society, Routledge, London.

De Walden-Galuszko K. (2004), Psychospoteczne aspekty opieki paliatywnej [w:] K. de Wal-
den-Galuszko, Podstawy opieki paliatywnej, Wydawnictwo Lekarskie PZWL, Warszawa.

NIK (2017), Opieka nad osobami chorymi na chorobg Alzheimera oraz wsparcie dla ich ro-
dzin, LKA.410.009.2016, nr ewid. 189/2016/P/16/067/LKA, NIK Delegatura w Kato-
wicach, Warszawa,

Parnowski T. (1998), Organizacja opieki, [w:] ]. Leszek (red.), Choroba Alzheimera, Wy-
dawnictwo Volumed, Wroclaw.

Pilecka W. (2007), Psychospoleczne aspekty przewleklej choroby dziecka - perspektywa eko-
logiczna, [w:] B. Cytowska, B. Wilczura (red.), Dziecko chore. Zagadnienia biopsychicz-
ne i pedagogiczne, Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakow.

Prince M., Comas-Herrera A., Knapp M., Guerchet M., Karagiannidou M. (2016), World
Alzheimer Report 2016. Improving Healthcare for People Living with Dementia. Covera-
ge, Quality and Costs Now and in the Future, Published by Alzheimer’s Disease Inter-
national, London.

Shontz F.C. (1972), Ciezkie choroby przewlekte, [w:] .E. Garrett, E.S. Levine (red.), Prak-
tyka psychologiczna w rehabilitacji inwalidéw, thum. Z. Obniski, Wydawnictwo Lekar-
skie PZWL, Warszawa.

Skrzypek M. (2011), Perspektywa chorego w socjologii choroby przewleklej, Wydawnictwo
KUL, Lublin.

Szluz B. (2017a), Opieka nad osobg z chorobg Alzheimera w percepcji opiekuna rodzinnego
[w:] E. Bojanowska, M. Kawinska (red.), Praca socjalna wobec wyzwa wspotczesnosci,
t. 3, Wydawnictwo Kontrast, Warszawa.

Szluz B. (2017b), ,Samoorganizowanie troski” — opicka nad osobg z chorobg Alzheimera
w biografii opickuna rodzinnego, ,Zeszyty Pracy Socjalnej”, nr 3.

Williams G. (1984), The genesis of chronic illness: narrative reconstruction, ,Sociology of He-
alth and Tllness” t. 6.

Caring for a person with Alzheimer’s disease
- supporting family caregivers

Summary

Caring for a person with Alzheimer’s disease is not only exhausting physically
and emotionally, but it can also cost a lot. This problem is becoming particularly
important in the face of the ageing process of individuals, societies, and the
systematically growing number of people with Alzheimer’s disease. Caring for
a person with AD poses a high risk of decreased quality of life, it is especially
(rue with regard to family caregivers who are emotionally related to the patient.
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The paper aims to present difficulties encountered by family caregivers of peo-
ple with Alzheimer’s disease and directions of support.
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family, family caregiver, social support, chronic illness, Alzheimer’s disease



