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ABSTRAKT

Ze wzgledu na starzenie si¢ spoleczenstw obserwuje sie zwigkszona cze-
sto$§¢ wystgpowania pacjentéw z demencjg. Choroba Parkinsona jest jed-
nym z najczestszych zaburzen neurodegeneracyjnych i wystepuje gtéwnie
u 0s6b w wieku powyzej 50 lat. Opicka nad osoba z choroba Parkinsona
nie tylko wyczerpuje fizycznie i emocjonalnie, lecz takze obarczona jest wy-
sokimi kosztami finansowymi. Opieka wiaze si¢ z wysokim ryzykiem ob-
nizenia jakosci zycia; dotyczy to zwlaszcza opiekundéw rodzinnych, ktérzy
sa emocjonalnie zwigzani z pacjentem. W artykule podjeto prébe ukaza-
nia probleméw dotyczacych opicki nad osoba z chorobg Parkinsona, ktére
wyznaczaja zadania dla pracy socjalnej z rodzing do$wiadczajaca choroby
i niepetnosprawnosci. Badanie zostato przeprowadzone w lipcu 2019 r. na
terenie wojewddztwa podkarpackiego, z zastosowaniem techniki wywiadu
poglebionego (In-Depth Interview — 1DI). Przeprowadzone badanie miato
charakter jakosciowy. Jego zalozeniem nie bylo pozyskanie reprezentatyw-
nych danych charakteryzujacych opickunéw rodzinnych oséb z chorobg
Parkinsona, ale préba uchwycenia, jak problemy zwiazane z opiecka nad
ta kategoria chorych obciazaja opiekunéw i w jakim zakresie oczekuja oni
wsparcia (wpieranie wspierajacych). Zaprezentowanie obciazenia opiekunéw
rodzinnych w $wietle przeprowadzonych badan jakosciowych umozliwito
wskazanie szczegétowych zadan stojacych przed pracownikiem socjalnym,
ktéry pracuje z rodzing osoby starszej przewlekle chorej, oraz zaproponowa-
nie programu szkolenia dla opiekunéw.
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WSTEP

R odzina pozostaje gléwnym Zrédem wsparcia i pomocy, a jej znacze-
nie ujawnia si¢ szczegblnie podczas wystapienia choroby czy niepet-
nosprawnosci. Pomoc ma najczgsciej charakter ustugowy, rzeczowy, a nie-
kiedy takze finansowy. Chory i jego rodzina doznajg skutkéw choroby,
ktére wptywaja na ich relacje oraz codzienne funkcjonowanie. Cztonkowie
rodzin zaczynaja pelni¢ nowe role spoteczne — opiekunéw (dynamika inte-
rakgji spotecznych w obrebie rodziny ulega zakltéceniu).

Z przeprowadzonych w Polsce badan wynika, ze seniorzy oczekuja
wsparcia od krewnych, szczegdlnie od dzieci (na rodzing wskazato 80%
respondentéw), zdecydowanie czgsciej niz od opiekunéw profesjonal-
nych (Btedowski, 2011, s. 35). Wickszo$¢ spoteczeristwa chee przezy¢
staro$¢ w swoich domach pod opieka bliskich oséb (rodziny, sasiadéw,
znajomych). 15% badanych pragnie zamieszka¢ ze swoimi dzie¢mi, wnu-
kami lub dalsza rodzina. Zamieszkanie we wlasnym domu i korzystanie
z pomocy doraznej bliskich byto najbardziej odpowiednie dla oséb, kté-
re przekroczyty 65. rok zycia. Najmtodsi respondenci, w wieku od 18 do
24 lat, chcieliby zamieszka¢ na staro§¢ w rodzinie wielopokoleniowe;.
Niewielu badanych wybratoby finansowany ze §rodkéw publicznych lub
niepublicznych dom pomocy spolecznej, aby spedzi¢ wraz z réwieéni-
kami swoja staros¢. Wsréd obaw, wskazywanych przez respondentéw,
pojawita si¢ choroba, niepelnosprawno$¢, a w konsekwencji niesamo-
dzielnos¢ i zalezno$¢ od opiekuna (Omyta-Rudzka, 2012, s. 6-8). Ro-
dzina moze zatem zaspokaja¢ potrzeby oséb starszych, chorych, mniej
sprawnych, przy jednoczesnym zachowaniu ich niezaleznosci od insty-
tucjonalnych form wsparcia (refamilizacja i deinstytucjonalizacja).

W artykule podjeto prébe ukazania probleméw zwigzanych z opieka
nad osobg z chorobg Parkinsona, ktére wyznaczaja zadania dla pracy so-
cjalnej z rodzina doswiadczajacq choroby i niepetnosprawnosci. Postawiono
pytanie — jak problemy zwiazane z opieka nad tg kategoria chorych obcia-
zaja opiekunéw rodzinnych i w jakim zakresie oczekuja oni wsparcia (wpie-
ranie wspierajacych)? Zaprezentowanie obciazenia opiekunéw rodzinnych
umozliwito wskazanie zadan stojacych przed pracownikiem socjalnym,
ktéry pracuje z rodzing osoby przewlekle chore;j.
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SPECYFIKA CHOROBY PARKINSONA

Choroba jest postrzegana jako dysfunkcja, ktéra zaburza bieg zycia spo-
tecznego. Osoba chora moze nie by¢ w stanie wypetnia¢ obowiazkdw,
moze by¢ mniej wydajna czy odpowiedzialna niz dotychczas. Jednostki
chore nie maja mozliwosci petnienia dotychczasowych rél spotecznych, zy-
cie ich otoczenia takze ulega zaburzeniu (Giddens, 2008, s. 181). Choroba
Parkinsona (Parkinson’s disease), opisana w 1817 r. przez Jamesa Parkinso-
na, stwarza problemy w rozpoznaniu i leczeniu, szczegélnie we wezesnym
stadium. Jest najcz¢sciej wystepujaca chorobg neurozwyrodnieniowa wie-
ku podeszlego, z charakterystyczng pochylona postawa, zaburzeniami
chodu i réwnowagi (Zawistowska, Cytowicz-Karpitowska, Karpitowski,
2006, s. 133-137; Rycerski i in., 2010, s. 15-18). Z danych wynika, ze
choroba Parkinsona wystepuje w ok. 0,15-0,3% populacji ogdlnej. Szacu-
je sig, ze choruje §rednio 120-180 oséb na 100 tys. mieszkaricéw. Odno-
towano, ze poczatek choroby Parkinsona przypada na 60. rok zycia, moga
jednak chorowa¢ takze osoby miodsze. Czgéciej na t¢ chorobe zapadaja
mezezyzni (Stawek, 2018). Choroba dotyka 1% os6b z populacji powyzej
65. roku zycia. Szacunkowa liczba chorych na $wiecie wynosi 4 miliony
0s6b, jednak do 2040 r. moze znaczaco wzrosna¢ ze wzgledu na tendencje
spoleczeristw do starzenia si¢ (Mayeux i in., 1992, s. 492-497). Zda-
niem badaczy niepokdj budzi nie sam fakt wzrostu ilosciowego starszej
populacji, ale wzrost jej udzialu w strukturze ludnosci. Ten wzrost jest
spowodowany spadkiem udzialu najmtodszych grup wiekowych w struk-
turze demograficznej spoteczenistwa (Dragan, 2011, s. 3; Szluz, 2016,
s. 205). W konsekwengji sie¢ rodzinna ludzi starszych zaczyna bowiem
ulega¢ zmniejszeniu. Prognoza demograficzna wywotuje dyskusje wsréd
naukowcéw i praktykéw, m.in. pracownikéw socjalnych, ktérzy podej-
muja dziatania na rzecz osdb starszych, ktérych czg¢é¢ doswiadcza choroby
oraz niepetnosprawnosci.

Choroby przewlekte konfrontujg jednostke chorg i opiekuna rodzinne-
go z wyzwaniami. Osoba chora doswiadcza bélu, ograniczenia sprawnosci
fizycznej i obawy utraty zycia (mysli o $mierci). Niepewnos¢ wynikajaca
z postawionej diagnozy i pomniejszenie wlasnych zasobéw sprawiaja, ze za-
nikaja plany dotyczace przysztosci. Jednostka staje si¢ zalezna od opiekuna
(Bisschop i in., 2004, s. 721-733). Choroba przewlekta warunkuje zatem
zycie jednostki i jej opickuna. Chory oraz jego rodzina doznaja bowiem
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skutkéw choroby. Diagnozowanie i leczenie, jak réwniez opieka nad cho-
rymi w wieku podesztym staje si¢ coraz wigkszym wyzwaniem dla rodziny,
a takze dla pracownikéw socjalnych.

METODYKA BADAN

Przeprowadzone badanie mialo charakter jakosciowy, a jego zalozeniem
nie bylo pozyskanie reprezentatywnych danych charakteryzujacych opie-
kunéw rodzinnych? oséb z chorobg Parkinsona, ale préba uchwycenia, jak
problemy zwiazane z opieka nad ta kategoria chorych obciazaja opickunéw
i w jakim zakresie oczekuja oni wsparcia. Zobrazowanie obciazenia opieku-
néw rodzinnych umozliwia wypracowanie oraz wskazanie zadan stojacych
m.in. przed pracownikiem socjalnym, pracujacym z rodzing osoby starszej
przewlekle chorej.

Badanie zostato przeprowadzone w lipcu 2019 r. na terenie wojewddz-
twa podkarpackiego, z zastosowaniem techniki wywiadu poglebionego
(In-Depth Interview — IDI)?. Indywidualny wywiad poglebiony (wywiady
ustrukturyzowane) zostal uznany przez badacza za najwlasciwszy w celu
rozpoznania probleméw zwiazanych z opieka nad osobg z chorobg Parkin-
sona, ktére obciazaja opickunéw rodzinnych, oraz zakresu oczekiwanego
przez nich wsparcia. Ze wzgledu na kategori¢ respondentéw i §wiadomosé
badacza, ze mogg to by¢ w niektérych przypadkach jednorazowe kontak-
ty, wywiady prowadzono (badacz przeprowadzil samodzielnie wszystkie
wywiady) w czasie jednego spotkania, a czas ich trwania wynosit $rednio
ok. 1,5 godziny (wywiady nagrano na dyktafon i dokonano ich wiernej
transkrypcji). Miejsca spotkani byty rézne, byty to: mieszkania responden-
tow, osrodki pomocy spofecznej, siedziby organizacji pozarzadowych dzia-
tajacych na terenie wojewddztwa podkarpackiego. Przeprowadzenie badan
bylo mozliwe do zrealizowania dzigki wspétpracy badacza z pracownikami
instytugji i czlonkami organizacji trzeciego sektora.

1) Opiekunowie rodzinni s to ,osoby dostarczajace podstawowej opieki choremu,
zalicza si¢ do nich wspétmalzonka, partneréw, rodzicéw, rodzedstwo, doroste dzieci, lub
miodsze dzieci. Proces opickowania si¢ przez nieformalnych opickunéw, tj. cztonkéw ro-
dziny, sprowadza si¢ do wykonywania zadan zwigzanych z opieka oraz dzielenia emociji
zwiazanych z opiecka” (Tobiasz-Adamczyk, 2019, s. 21).

2 Ze wzgledu na ochrong danych osobowych wywiady poddano anonimizacji.
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Zastosowano celowy (arbitralny, nieprobabilistyczny) dobér préby do
badari. Badane jednostki zostaly dobrane pod wzgledem okreslonych kry-
teriéw: opiekunowie rodzinni, osoby ze zdiagnozowana choroba Parkin-
sona, aktywni i nieaktywni zawodowo, mieszkajacy w miastach i wsiach
wojewodztwa podkarpackiego.

Wigkszos¢ wsréd uczestnikéw wywiadéw stanowili mezezyzni (10).
Badaniem objeto takze pig¢ kobiet. Wiek respondentéw wynosit od 45
do 85 lat. Dziesi¢¢ oséb pobierato emeryture (zaden z badanych nie wy-
konywal pracy zawodowej), dwie osoby pracowaly. Trzech badanych nie
pracowato (zrezygnowali z pracy zawodowej) ze wzgledu na sprawowanie
opieki. Osiem o0s6b mieszkalo w miescie, pozostate byty mieszkancami
wsi. W trzech przypadkach opickunowie i osoby objete opicka zamiesz-
kiwaty osobno, ale w bezposredniej bliskosci umozliwiajacej state sprawo-
wanie opieki. Badaniem objgto osoby z wyksztalceniem wyzszym (pig¢),
$rednim (pi¢¢) i zawodowym (pie¢). Podopieczni rozméwcéw miescili sig
w przedziale wiekowym 65—87 lat. Czas trwania ich choroby wynosit od
dwoéch do 12 lat. W gronie badanych przewazaly dzieci 0séb starszych (trzy
kobiety opickowaly si¢ matkami, trzech mezczyzn opickowato si¢ ojcami
i kolejnych trzech matkami). Dwie respondentki opickowaly si¢ m¢zami.
Czterech badanych opiekowalo si¢ zonami. Najdtuzszy staz petnienia opie-
ki wynosit 12 lat (jeden opickun), najkrétszy jeden rok.

OPIEKA NAD OSOBA PRZEWLEKLE CHORA, PROBLEMY
OPIEKUNOW RODZINNYCH | OCZEKIWANE WSPARCIE
W SWIETLE BADAN

W dyskusji nad chorobg Parkinsona nie mozna pominaé trudnosci i pro-
bleméw, na jakie napotykajg osoby podejmujace opieke nad chorymi jed-
nostkami. W literaturze (Gauthier , 1996, s. 293-303, za: Sadowska, 2016,
s. 42-43) wskazano obciazenia, ktére stwarza opiekunowi rodzinnemu
wieloletnia opieka nad chorg osobg. Sg to:

1. Obciazenie psychiczne — pojawia si¢ u opiekuna czgsto jeszcze przed
diagnoza, kiedy chory zmienia sig, staje si¢ niesympatyczny, roszcze-
niowy, podejrzliwy, nie dostrzega starari opiekuna, jest nadmiernie
pobudzony lub agresywny, badZ tez wycofany, niepodtrzymujacy ak-
tywnosci i unikajacy kontaktu z innymi. Jest to skutek zycia w cia-
glym stresie.
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2. Obciazenie fizyczne — jest efektem przejmowania przez opiekuna
obowiazkéw zwiazanych zaréwno z codziennym prowadzeniem
gospodarstwa domowego, jak i koniecznoscia pomagania choremu
w codziennej toalecie, ubieraniu si¢, jedzeniu. Obcigzenie znacznie
si¢ poteguje, szczegdlnie w sytuacji braku pomocy ze strony innych
0s6b.

3. Obciazenie eckonomiczne — jest zwigzane z ponoszeniem dodatko-
wych kosztéw leczenia, opieki i pielegnacji chorego.

4. Obciazenie spoleczne — wyraza si¢ przez rézne formy izolacji spotecz-
nej chorego i opiekuna. Uczestnictwo tych oséb w zyciu spolecznym
jest znacznie ograniczone.

Utrata zdrowia, sprawnosci jest zdarzeniem krytycznym, kryzysogen-
nym w zyciu czlowieka i jego rodziny. Problemy zwigzane z opieka obciaza-
ja® zatem opiekunéw oséb doswiadczajacych choroby Parkinsona.

Pierwszym przejawem obcigzenia opiekuna rodzinnego sa niepokdj i lek
zwiazane ze zdiagnozowaniem przewleklej choroby u cztonka rodziny.
Symptomy choroby wyst¢powaty wprawdzie juz wezesniej, ale postawienie
diagnozy to punkt krytyczny w zyciu chorego (od biernosci do podjecia
préby spowolnienia jej postgpu oraz poprawy jakosci zycia) i opiekuna. Do-
strzezono przechodzenie przez kolejne fazy - od szoku, przez faz¢ rozpaczy
(niekiedy ukrywania choroby), poprzez pozorne, a nastgpnie konstruk-
tywne przystosowanie si¢. W przypadku rozpoznania choroby Parkinsona,
keéra czgdciej wystepuje u 0sdéb starszych, osoba bedaca opiekunem réw-
niez moze by¢ osoba starsza (maz, Zona osoby chorej). Opiekun obawia si¢
czego$ nieznanego, czuje si¢ bezsilny i bezradny, brakuje mu wiedzy oraz
umiejetnosci, aby mobilizowaé chorego do aktywnosci i whasciwie wypet-
nia¢ zadania zwiazane z opicka.

»Mama choruje od kilku lat. Diagnoz¢ postawiono przed dwu laty. To
byt dla mnie szok. [...] Jest coraz mniej sprawna, depresyjna, oboje¢tna.

3) Zakres obciazenia opiekunéw opieka jest postrzegany jako: ,wypadkowa czasu po-
$wigcanego na wykonywanie czynnosci zwiazanych z rolg opiekuna ($wiadczenie opieki,
czas przeznaczony na dojazdy i dodatkowe dzialania wiazace si¢ z zaspokojeniem potrzeb
osoby objetej opieka), rodzaju czynnoéci wykonywanych przez opickuna w zwiazku z pet-
nieniem opieki, rodzaju wsparcia jakie opiekun otrzymuje ze strony innych czfonkéw
konwoju opiekuniczego i zmgczenia zaréwno fizycznego, jak i psychicznego, odczuwanego
w zwiazku z realizowaniem roli opiekuna” (Urbaniak, 2017, s. 90).

102 PracA SOCJALNA NR 1(36) 2021, s. 97-119



PROBLEMY OPIEKUNOW RODZINNYCH OSOB Z CHOROBA PARKINSONA JAKO WYZWANIE...

Coraz cz¢sciej lezy, oglada telewizje. Coraz rzadziej gotuje, wytacza sig
z réznych czynnosci. Ogranicza ruch i wykonywanie réznych czynnosci.
[...] Rozmawiam z nig, thlumaczg, ze musi chodzi¢ z kijkami, jezdzi¢ na
rowerze treningowym, uczgszczaé na rehabilitacjg, ¢wiczy¢. To bezsku-
teczne”. (K2, 49 lat, wyksztalcenie wyzsze)

Opiekun rodzinny, koncentrujac si¢ na opiece nad osobg starsza, chorg
czy z niepelnosprawnoscia, moze zaniedbywa¢ wtasne zdrowie (np. pomi-
janie wizyt u lekarza, nieprzyjmowanie lekéw), co prowadzi do ujawniania
si¢ u niego probleméw psychologicznych i zdrowotnych. Badania (Szluz,
2017a, s. 126-131; Szluz, 2017b, s. 147-157) wskazuja, ze obciazenia wia-
zace si¢ z opieka moga prowadzi¢ do wypalania sit opiekuna (,ukryte ofiary
choroby”).

»Ja mialem operacj¢ kregostupa. Nie szedlem do lekarza wezesniej, kiedy
juz mnie bolato. To dZwiganie mnie wykonczyto. Syn umieécil moja
zon¢ w osrodku, na pewien czas, bo widzial, ze ja si¢ juz wykariczam
fizycznie i psychicznie”. (M6, 68 lat, wyksztalcenie wyzsze)

U opiekunéw dostrzezono wystgpowanie probleméw ze zdrowiem
psychicznym i somatycznym (np. depresji, nerwicy, bélu glowy, brzucha,
kregostupa). Mozna przypuszczaé, ze sa one zwiazane z pelnieniem roli
opiekuna badz obciazenie obowiazkami spowodowato ich nasilenie i ujaw-
nienie sie.

»To dZwiganie ojca doprowadzito mnie do kilku omdlen. Méj kregostup
jest juz uszkodzony, a to dZwiganie tylko poglebia schorzenie. [...] My-
$lalem, ze mam hemoroidy. Zrobiono mi kolonoskopig. Okazato si¢, ze
wszystko jest w porzadku. To stres doprowadzit do ciaglego pieczenia
i $wiadu”. (M2, 52 lata, wyksztalcenie zawodowe)

# moze powodowaé ciagle zmeczenie, brak koncentra-

Przewlektly stres
qji, brak apetytu czy problemy ze snem. Osoba podejmujaca opieke wchodzi

w nowa dla siebie role spoleczna. Stopniowo przejmuje obowiazki zwigzane

4) Zespét stresu jest definiowany jako: ,stan fizycznego, emocjonalnego i psychiczne-
go wyczerpania, wystepujacy u oséb dlugotrwale opiekujacych si¢ osoba niesamodzielna
(np. starsza lub przewlekle chora) z powodu funkcjonowania w przewlektym stresie, ktéry
towarzyszy sprawowaniu tej opieki, oraz zaniedbywania wlasnych potrzeb” (Lukawska,
2019).
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z prowadzeniem gospodarstwa domowego (np. gotowanie, robienie zaku-
péw, pranie, sprzatanie itp.), a takze z pielegnowaniem podopiecznego (np.
karmienie, czynnosci higieniczne, przenoszenie na wozek itp.). Nastepuje
kurczenie si¢ czasu wolnego opickuna, przy jednoczesnym wzrastaniu licz-
by obowiazkéw i uwiktaniu w chorobg. Podopieczny stopniowo bowiem
traci swoja samodzielno$¢ oraz niezaleznos¢, stajac si¢ osoba zalezng od
opiekuna, ze wzgledu na to, ze jego sprawnos¢ si¢ obniza.

,Ja jestem wykonczony. Od rana do nocy opiekuj¢ si¢, karmig, prze-
wijam, sprzatam, gotuje, piore itd. [...] Nie sadzilem, ze opieka nad
chorym mnie tak wypali. Czuje, ze jestem u kresu sit”. (M5, 55 lat,
wyksztalcenie Srednie)

Zmeczenie u opickuna wywotuje wystepujacy u oséb starszych, chorych
tzw. syndrom zachodzacego storica (sundowning), objawiajacy si¢ tym, ze
p6znym popotudniem lub wezesnym wieczorem osoby te do§wiadczajg na-
rastajacego poczucia niepokoju, poirytowania lub drazliwosci. Responden-
ci wskazali réwniez na pojawianie si¢ u nich, w tym kontekscie, probleméw
ze snem.

»Noc jest dla mnie okropna. Mama wstaje bardzo czg¢sto. Ostatnio wy-
wrécita si¢ w tazience i rozbita sobie glowe. Trzeba bylo ja zszy¢ chi-
rurgicznie. Mam takie urzadzenie, ktére jest przy mamy tézku i przy
moim. W chwili, kiedy ona wstaje, ja stysze, ale zdarza si¢, ze wstanie
i nie zdaze¢ do niej dojs¢. Noce mam ciagle zarwane, bo wstaj¢ bardzo
czesto. Budze sig tez ze stresu, nie moge potem spaé do rana”. (K3, 62
lata, wyksztalcenie wyzsze)

Osoby opickujace si¢ czlonkiem rodziny moga si¢ga¢ po lekarstwa lub
alkohol, w celu obnizenia napigcia emocjonalnego. Jednostki do§wiadczajace
nasilonego i przewleklego stresu czasami zauwazaja, ze spozycie alkoholu za-
pewnia krétkotrwale rozluznienie i poczucie zmniejszenia obciazenia napie-
ciem oraz stresem. Nie rozwiazuje to probleméw bedacych przyczyna stresu,
a picie alkoholu oddala préby podejmowania konstruktywnych rozwiazan.

»Mam problemy ze spaniem. Jak si¢ obudz¢ okoto drugiej, to juz do rana
nie $pi¢. Kupuj¢ leki na spanie, bo przeciez w ciagu dnia musz¢ jakos
funkcjonowad. Jest mi cigzko”. (K4, 72 lata, wyksztalcenie zawodowe)
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Problemem staje si¢ zacieranie granicy pomigdzy rolami w rodzinie.
Choroba zmienia funkcjonowanie psychospoteczne rodziny, a nawet moze
prowadzi¢ do jej rozpadu. Nast¢puje przedefiniowanie przez opiekuna i cata
rodzing dotychczasowego stylu zycia oraz aktywnosci spotecznej. Choroba
wywotuje zaburzenia réwnowagi emocjonalnej rodziny, rytmu zycia, a tak-
ze zmiany w podziale zadad we wspdlnocie rodzinnej i obowiazkach po-
zarodzinnych. Problemy do$wiadczane przez rodzing chorego w znacznym
stopniu ograniczaja jej funkcjonowanie w wymiarze obiektywnym (zaburze-
nie relacji wewnatrzrodzinnych, ograniczenie aktywnosci zawodowe;j i cza-
su wolnego oraz trudnosci materialne) i w subiektywnym (psychologiczne
reakcje na chorobg, takie jak poczucie straty, depresja, napiecia i zazeno-
wanie aktualng sytuacja wynikajaca z choroby) (Tobiasz-Adamczyk, 2019,
s. 14-15, 22-25). Opiekunowie przesadnie angazuja si¢ w opieke, zapomi-
najac o wlasnych potrzebach. Mirostaw Kalinowski (2002, s. 41) wskazat
na wystgpowanie tzw. ,,syndromu Mesjasza”, ktdry przejawia si¢: nadpobu-
dliwoscia, wyczerpaniem, karaniem innych oséb, mniejsza kontrola, gor-
szym wgladem w siebie, a nawet uzaleznieniami czy myslami samobdjczymi.
Opiekunowie stawiaja sobie nickiedy nierealistyczne oczekiwania, nie chca
prosi¢ o pomoc, aby nie obcigza¢ obowigzkami innych oséb.

Badacze (Bjorkenheim, Karvinen-Niinikoski, 2000, s. 56—57) potwier-
dzili, ze w przebiegu zycia ma miejsce wiele zdarzen, a w jednym czasie
mogg si¢ rozgrywad rézne socjobiograficzne procesy. Nalezy zaznaczy¢,
ze mogg si¢ one $ciera¢ i kolidowa¢ ze sobg (np. trudno jest pogodzi¢ ze
sobg zycie rodzinne oraz zawodowe). Przeprowadzone badania uwidoczni-
ty konflikt w konglomeracie rél petnionych przez opiekunéw rodzinnych
0s6b z choroba Parkinsona. Powinnosci i uprawnienia jednostki sa bowiem
okreslane przez pozycje oraz petnione w zwiazku z nimi role spofeczne.
Obowiazki mogg si¢ na siebie naktada¢, a nawet wykluczaé, nie jest zatem
mozliwe jednoczesne ich realizowanie. Pracujacy zawodowo i posiadajacy
rodzing prokreacji opickunowie akcentowali uwidaczniajacy si¢ konflikt
w konglomeracie rdl, ktdre petnili (role rodzinne, rola pracownika, rola
opiekuna rodzinnego). William J. Goode (2005, s. 154-162) uwaza, ze na-
pigcia w roli (zestawie rdl) sa naturalne. Jednostka moze wykorzystywaé
okreslone techniki w celu redukdji tego napigcia, ktére decyduja o tym, czy
jednostka zainicjuje czy przerwie relacje w obrebie roli, oraz te, ktére doty-
cza tworzenia i podtrzymywania tych relacji. Badani opiekunowie rodzin-
ni 0s6b z choroba Parkinsona podejmowali strategie, by zestaw rél mégt
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by¢ wykonany: przenosili (delegowanie obowiazkéw) cz¢$¢ obowiazkéw na
inne osoby (cztonkéw rodziny i/lub osoby $wiadczace ustugi opiekunicze,
badz pracownikéw placéwek dziennego pobytu), ograniczali petnione role
(np. rezygnowali z pracy zawodowej), ignorowali problem zgodnosci (np.
udawali si¢ do zaktadu pracy i pozostawiali chorego w domu bez opieki)
badz rozszerzali swoje obowiazki.

Wsrdd opiekunéw rodzinnych znajdujg si¢ osoby, ktére musza obejmo-
wad opieka zaréwno starzejacych si¢ rodzicéw, ktérzy choruja, jak i dzie-
ci, jednocze$nie zajmujac si¢ pracg zawodows. Badana osoba wskazata na
trudnos¢, kedra wiaze si¢ z taczeniem roli opiekuna i rodzica, w zwiazku
z konkurowaniem partneréw jej rél o zasoby czasowe, ktérymi ona dys-
ponuje.

Jestem rozdarta emocjonalnie. Mama potrzebuje opieki, cérka mojej
uwagi. Walczg o mojg uwagg. Ja nalez¢ do pokolenia sandwich genera-
tion. A gdzie jest miejsce dla mnie w tym wszystkim? Ja juz nie mam sity.
(K5, 51 lat, wyksztatcenie wyzsze)

Pokolenie kanapkowe (sandwich generation) uwigzione jest w nadmiernej
liczbie réznych zdan i obowiazkéw. Balansuje pomigdzy dbaniem o potrze-
by wlasne oraz innych. Kumulowanie frustracji i nadmierne eksploatowa-
nie siebie przez cztonkéw tego pokolenia nie stuzy budowaniu relacji mig-
dzypokoleniowych w rodzinach. Pelnienie roli opiekuna moze mie¢ jednak
takze pozytywny wplyw na realizowanie kariery rodzicielskiej. Wigze si¢
to z wypelnianiem funkcji wychowawczej poprzez wlaczanie dzieci w wy-
konywanie zadan zwiazanych z opieka. Jest to socjalizacja do rél opiekuni-
czych i wpajanie norm dotyczacych transferéw migdzygeneracyjnych.

Choroba wyst¢pujaca w rodzinie moze integrowa¢ jej cztonkéw badz
prowadzi¢ do stopniowego ostabienia wigzi z pozostatymi cztonkami rodzi-
ny i zmniejszania angazowania si¢ ich w opieke.

Méj maz ma 86 lat. Cale zycie bylismy razem, teraz ja si¢ nim opiekuje.
[...] Nie mam czasu na spotkania. Tylko na $wigta przychodza dzieci
i wnuki, ale coraz ich mniej. M6j dzien to zajmowanie si¢ domem i me¢-
zem. Jestem caly czas taka samotna, brakuje mi rozmowy z cérka czy
synami. Kolezanek juz nie mam. Sasiadka i sasiad zmarli. (K1, 83 lata,
wyksztalcenie zawodowe)
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Z przeprowadzonych badani wynika, ze wraz z nasilaniem si¢ i przedtu-
zaniem trwania choroby Parkinsona liczba kontaktéw oraz stopieri zaanga-
zowania si¢ konwoju rodzinnego w opieke si¢ zmniejszat. Badani odczuwali
jednak potrzebg otrzymania wsparcia i pomocy. Z jednej strony opickun
ograniczal czas przeznaczany dotad na spotkania z rodzing i znajomymi.
Z drugiej strony rodzina oraz znajomi - nie znajac specyfiki choroby - oba-
wiajg si¢ spotkan, dlatego kurczy si¢ czas, ktéry cheg spedzaé w towarzy-
stwie chorego i opieckuna. Rozmowa (w ktéra wpisana jest prosba o wsparcie
i pomoc), negocjowanie, a takze zawieranie uméw z rodzina oraz znajomy-
mi stanowi podstawe do budowania sieci wsparcia opiekuna rodzinnego.

Przeprowadzone przez naukowcéw badania (Kosinska i in., 2013, s. 62)
dowodza, ze pomimo iz podopieczni posiadajg state Zrédlo utrzymania,
65% opieckunéw wspiera finansowo osobg chora, a 62% respondentéw pod-
kresla, ze realizacja opieki nad osobg chorag ma wplyw na obnizenie sytuacji
finansowej rodziny. Wydatki ponoszone dodatkowo przez opickunéw sg
przeznaczane na: zakup lekéw (78%), $rodkéw higieny (65%), a takze za-
trudnienie osoby do opieki (15%). Wsparcie finansowe przeznaczone jest
na wyzywienie i oplat¢ rehabilitanta. Wplyw na sytuacj¢ finansowa maja
réwniez wydatki jednorazowe na zabezpieczenie w mieszkaniu udogodnient
architektonicznych tj.: likwidacja progéw, poszerzenie drzwi, zamontowa-
nie uchwytéw, przebudowa lazienki (54%) oraz rezygnacja z aktywnosci
zawodowej opiekuna (19%). Zrealizowane badania potwierdzaja, ze petnie-
nie opieki ma wplyw na pogorszenie sytuacji finansowej rodziny.

Niestety teraz nie moge¢ pracowaé. Brakuje mi pienigdzy. Mam tylko
emeryture ojca. Bardzo lubitem hodowle zwierzat. Niestety opieka nad
ojcem pochfania caly méj czas i mam wiele ograniczen. [...] Kiedys
chcialem pojecha¢ na wystawe zwierzat, ale ojciec nie chciat je$¢ i byt
nieznosny. Trzasnatem drzwiami, bo juz mi nerwy puscity. Wyszedtem
i zostawitem go. Krzyczatem. (M2, 52 lat, wyksztalcenie zawodowe)

U opiekunéw dostrzega si¢ utrat¢ zainteresowania poprzednimi zaje-
ciami, a takze spowodowane podjeciem roli opiekuna przedwczesne za-
przestanie czy ograniczanie aktywnosci zawodowej (np. rezygnacja z pracy
zawodowej, wezesniejsze przechodzenie na emeryture, ograniczanie czasu
pracy), co niesie za soba nie tylko skutki ekonomiczne, lecz takze psycho-
spoleczne. Badani mieli poczucie, ze postgpujaca choroba neurodegenera-
cyjna odbiera im najblizsza osobg i zmienia ich codzienne zycie.
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Bylem projektantem, przeszedlem jednak na zasitek przedemerytalny,
bo zona zachorowata i musialem podja¢ opieke nad nia. Interesowalo
mnie wiele rzeczy, np. podrdze, jazda na rowerze, zwiedzanie, czytanie
ksiazek. Obecnie koncentruj¢ si¢ gtéwnie na prowadzeniu gospodar-
stwa domowego. To zabiera mi czas i sily. [...] Choroba zabiera mi Zong
i moje zycie, nasze zycie. (M4, 65 lat, wyksztalcenie wyzsze)

Uwidaczniaja si¢ rézne formy izolacji spolecznej podopiecznego i opieku-
na, ich udzial w zyciu spotecznym jest znacznie ograniczony. Opiekunowie
podporzadkowywali rozktad dnia potrzebom niesamodzielnej osoby, nawet
w sytuacji realizowania innych karier niz kariera opiekuna rodzinnego. Ka-
riera zawodowa najcz¢sciej traktowana byta jako drugorzedna w stosunku do
karier rodzinnych obejmujacych, z jednej strony, karier¢ rodzicielska i mat-
zeniska, a z drugiej strony, karier¢ opickuna osoby przewlekle chore;.

Badani wskazywali, ze czas poswigcany na opieke w ciagu tygodnia réz-
ni sig, co jest uzaleznione od wieku i potrzeb osoby otrzymujacej opieke
(wiaze si¢ z postgpujacymi fazami, a zatem z zaawansowaniem choroby).
W przypadku oséb mieszkajacych wspélnie z osoba przewlekle chora czas
ten najczgsciej definiowany byt jako opieka ciagta, calodobowa.

,Oczekuje pomocy. Ja jestem z mama caty dobg. O chorobie czytalam
w Internecie i broszurkach. Chciatabym otrzyma¢ dla mamy ustugi
opiekuncze, aby kto§ przejat chociaz troche zadan, bo ja jestem u kresu
sit”. (K3, 62 lata, wyksztalcenie wyzsze)

Opiekunowie taczyli wszystkie obowiazki, szczegdlnie w sytuacji braku
wsparcia ze strony innych cztonkéw rodziny. Do najcze$ciej wymienianych
przez respondentdéw czynnosci, zwiazanych ze §wiadczeniem opieki, moz-
na zaliczy¢ ukierunkowane na: 1) przestrzeni, w ktérej ma miejsce opieka;
2) chorg osobg, bedaca biorca opicki; 3) reprezentowanie jej intereséw i za-
pewnienie $rodkéw koniecznych do realizacji opieki. Do pierwszej gru-
py z wymienionych nalezy wykonywanie prac domowych (np. gotowanie,
zmywanie naczyn, sprzatanie, pranie) i remontéw w domu. Opiekunowie
sa zaangazowani w zakresie: podania positkéw i lekarstw w odpowied-
nich porach, zabiegéw kosmetycznych i higienicznych oraz medycznych
i pielegnacyjnych, ubierania (kobiety sygnalizowaly szczegélnie obciazenie
fizyczne, tj. zwigzane z podnoszeniem chorego, natomiast me¢zczyzni ak-
centowali problemy z doborem ubrafi i ich zaktadaniem). Do nich nalezy
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takze dotrzymywanie towarzystwa choremu. Rozméwcey zwrécili uwage na
specyfike czynnosci opiekuniczych, ktére wiaza si¢ z przekraczaniem granic
intymnosci drugiej osoby (wystapila u nich takze repulsja). Badani odniesli
si¢ do znaczenia wstydu, ktéry przypisywany byl wzajemnie opiekunom
i osobom otrzymujacym opicke. Zrédtem dyskomfortu w sprawowaniu
opieki byto takze dla niektérych badanych odwrécenie si¢ relacji wtadzy
rodzic — dziecko. Opiekunowie zatatwiaja ponadto sprawy w urzedach, zaj-
muja si¢ planowaniem i realizowaniem wizyt u lekarzy. Zapewniaja $rodki,
ktére sg niezbedne podopiecznemu, m.in. dokonuja zakupéw réznych pro-
duktéw, takze lekarstw.

Starsi opiekunowie i mieszkaricy wsi pozyskiwali informacje niezbedne do
realizowania opieki metoda ,,préb i bledéw” oraz poprzez nieformalne sieci
wsparcia. Mlodsze osoby i mieszkaricy miast, poszukujac informacji na temat
choroby Parkinsona, najcz¢sciej korzystali z Internetu. Pojawiajace si¢ nowe
potrzeby chorego mobilizowaly opiekunéw do nabywania wiedzy i umie-
jetnosci (np. poprzez udzial w grupach wsparcia organizowanych poprzez
nieliczne organizacje pozarzadowe dziatajace na terenie miast). Respondenci
podkreslali, ze istotne sa takie ustugi spoleczne, ktére bytyby dostosowane do
zmieniajacych si¢ potrzeb osoby przewlekle chorej i opiekuna.

»,Moim zdaniem potrzebna jest edukacja opickunéw, opicka wytchnie-
niowa i maksymalna aktywizacja chorego, aby jak najdtuzej mégt za-
chowa¢ sprawnos¢. Niezbedne sa kluby seniora, swietlice i rézne osrod-
ki opieki dziennej dla oséb starszych, z ktérych osoby chore tez moga
skorzystad, szczegdlnie w poczatkowych stadiach choroby. Takie prze-
bywanie w domu nie jest dobre. Kontakt z innymi ludZmi jest bardzo
potrzebny, bo chory nie czuje si¢ taki samotny, odizolowany”. (M10, 62
lata, wyksztalcenie $rednie)

Od pracownikéw socjalnych oczekiwali dostarczania informacji, nie
tylko na temat choroby, lecz takze w zakresie mozliwych form wsparcia
oferowanych przez instytucje spoleczne, stwarzajace podstawy taczenia ka-
riery zawodowej z opiekunicza, jak réwniez umozliwiajace gospodarowanie
ograniczonymi zasobami czasu wolnego, ktére wiaza si¢ ze stopniowg re-
zygnacja z zycia towarzyskiego na rzecz odpoczynku. Dom przestaje by¢
bowiem przestrzenia dla odpoczynku, staje si¢ natomiast miejscem opieki.
W najbardziej skrajnej sytuacji badani rezygnowali catkowicie z Zycia towa-
rzyskiego, ograniczajac swoje relacje spoleczne do opieki nad chorym. Diu-
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zej trwajacy wyzszy stopiet samodzielno$ci chorego i okres sprawowania
opieki miaty znaczenie w rozpoznawaniu oraz wymienianiu form wsparcia
przez opiekunéw rodzinnych. Opiekunowie mieszkajacy w miescie sygna-
lizowali wigksza dostgpno$é¢ i wiedzg na temat placéwek dziennego pobytu
czy dziatania organizacji pozarzadowych niz opickunowie mieszkajacy na
wsi. Wystepujace kryteria dochodowe w cz¢séci przypadkéw uniemozliwia-
ty jednak uzyskanie wybranej formy wsparcia.

Respondenci postulowali wprowadzenie tzw. opieki wytchnieniowej,
o ktérej realizacj¢ wnioskowano od wielu lat. W 2019 r. wprowadzono
w Polsce taki program (MRPiPS). Obejmuje on trzy moduty: (1) $wiad-
czenie opieki wytchnieniowej (w formie pobytu dziennego) skierowane do
opiekunéw, ktdrzy nie korzystajg z innych form ustug w miejscu zamiesz-
kania osoby z niepetnosprawnoscia, w osrodku wsparcia, domu pomocy
spolecznej; (2) rozszerzenie ustug opiekunczych w formie pobytu catodobo-
wego: w osrodkach wsparcia posiadajacych miejsca catodobowego pobytu,
w mieszkaniach chronionych; (3) zapewnienie opiekunom mozliwosci sko-
rzystania z poradnictwa specjalistycznego (psychologicznego lub terapeu-
tycznego) oraz nauki w zakresie pielegnacji, rehabilitacji i dietetyki.

U opiekunéw dostrzezono potrzebg wypoczynku i przerwy w realizagji
zadan zwigzanych z opieka. Respondenci wskazywali pracownika socjalne-
go jako osobg, w ktorej katalogu zadan powinno znalez¢ si¢ organizowanie
wspomnianej opieki. Badani najczgsciej korzystali ze wsparcia w postaci
ustug $wiadczonych przez opiekunéw formalnych w miejscu zamieszkania
oraz wsparcia finansowego w formie zasitkéw i dofinansowania. Sporadycz-
nie korzystali z wypozyczonego sprz¢tu utatwiajacego sprawowanie opieki
i z oferty placéwek dziennego pobytu (np. podczas wykonywania pracy za-
wodowej) oraz domu pomocy spotecznej (np. w sytuacji pogorszenia stanu
zdrowia opiekuna, zaawansowanego wieku opiekuna).

,Opiekuje si¢ moja zona. Sam jestem juz stary i tez staby, jest cigzko. Po-
trzebna mi pomoc w dotarciu do osrodka zdrowia, w zatatwieniu spraw
w urzgdzie. Przystosowanie mieszkania, szczegdlnie fazienki bardzo uta-
twitoby nam zycie. Pracownik socjalny przyznat ustugi opiekuncze”, be-

5) Niewlasciwie przypisana pracownikowi socjalnemu - przez respondenta - kompe-
tencja. Pracownik socjalny moze jedynie wnioskowaé o przyznanie ustug opiekuriczych,
natomiast ich przyznanie to decyzja - ma forme¢ decyzji administracyjnej - oparta na
art. 50 Ustawy o pomocy spotecznej (Dz.U. 2004 nr 64, poz. 593 z pézn. zm.).
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dzie do nas przychodzita pani, ktéra pomoze nam w codziennym funk-
¢jonowaniu w domu. Jest to pomocne, ale potrzeby sa wigksze. Oczekuje
na pomoc pracownika socjalnego w zatatwieniu miejsca w domu pomo-
cy spolecznej”. (M8, 85 lat, wyksztalcenie $rednie)

Respondenci zwracali uwagg na potrzebe wsparcia ich dziatai poprzez
kompensacj¢ deficytéw w systemie pomocy spotecznej, tj. ograniczenia
w dostepie do bezptatnego sprzgtu medycznego i rehabilitacyjnego, braku
srodkéw finansowych umozliwiajacych dostosowanie przestrzeni do po-
trzeb podopiecznych (np. remont lazienki, dostgp do windy).

»Mieszkamy na czwartym pictrze w bloku bez windy. Mama juz nie
wychodzi na zewnatrz, bo nie daje rady. Ciagle przebywa w mieszkaniu.
Dobrze, ze mamy balkon. Kazda pomoc jest potrzebna, bo ja pracuje
zawodowo i juz jestem u kresu sit”. (M9, 60 lat, wyksztalcenie $rednie)

Podkreslili takze potrzebg zapewnienia zwigkszonego dofinansowa-
nia do lekéw i opatrunkéw oraz wysokiej jakosci ustug specjalistycznych.
Wsparcie finansowe moze by¢ tym sposobem wspierania, ktéry umozli-
wialby opickunom zabezpieczenie warunkéw niezbednych do sprawowania
opieki. Ustugi opiekurnicze $wiadczone w miejscu zamieszkania to wska-
zywane rozwigzanie, ktére najskuteczniej pozwolitoby na taczenie kariery
opiekuna i innych rél spotecznych. Umozliwilyby one uwolnienie zasobéw
czasu opickuna oraz zapewnityby odpowiedni komfort psychiczny zaréw-
no opiekunowi, jak i choremu. Takie rozwiazanie nie naraza na stres zwia-
zany z pobytem chorej osoby w obcym miejscu czy zwigkszenie kosztéw
$wiadczenia opieki stacjonarnej. Dodatkowe zasoby czasu badani mogliby
przeznaczy¢ na realizowanie swoich potrzeb w zakresie zycia spolecznego,
rodzinnego czy zawodowego. Zapewnienie wsparcia psychicznego opie-
kunom umozliwitoby rozbudowanie sieci spotecznych i zwigkszenie ich
dobrostanu psychicznego. Preferowane przez opickunéw i podopiecznych
ustugi powinny by¢ ukierunkowane na towarzyszenie, jak réwniez aktywi-
zowanie oraz rehabilitacj¢ osoby z chorobg Parkinsona.

Badani szukali pomocy przede wszystkim w osrodkach zdrowia, spo-
dziewajac si¢ pomocy medycznej od lekarza i pielegniarek (sygnalizowali
np. brak wizyt lekarzy specjalistow w domu, deficyt pielggniarek $rodowi-
skowych). Czg$é¢ opiekunéw nie posiadala informacji na temat odptatnej
i nieodptatnej mozliwosci wypozyczenia sprzetu rehabilitacyjnego dla oséb
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chorych. Niektdrzy kontaktowali si¢ z pracownikami socjalnymi, oczekujac
od nich wsparcia informacyjnego, materialnego czy w wykonywaniu czyn-
nosci (ustugi opiekuricze). Wsparcie emocjonalne i w rozwoju dostarczane
bylo przede wszystkim przez nieliczne grupy wsparcia, funkcjonujace gtéw-
nie w miastach, prowadzone przez organizacje pozarzadowe lub niektére
placéwki finansowane ze §rodkéw publicznych. Oczekiwania opiekunéw
w tym zakresie byly wigksze, co akcentowali w swoich wypowiedziach.
Opiekunowie wskazywali na zbyt mala dostepnos¢ placéwek opieki dzien-
nej, postulujac zwigkszenie ich liczby w miastach, a takze tworzenie takich
osrodkéw na terenach wiejskich (dostrzegany jest deficyt w tym zakresie).
Podkreslali konieczno$¢ wprowadzenia opieki wytchnieniowej, ktérej brak
od wielu lat byl zauwazany i wyrazany przez opickunéw rodzinnych oséb
niesamodzielnych.

PRACA SOCJALNA DEDYKOWANA RODZINIE Z OSOBA
Z CHOROBA PRZEWLEKtA

Fundamentalne dla pracy socjalnej s prawa czlowieka i zasady sprawiedli-
wosci spolecznej. Misja pracy socjalnej jest zmiana spoleczna, ktéra w re-
zultacie $wiadomie podejmowanych oraz planowo prowadzonych dziatan
ma by¢ wywotana na poziomie jednostki, grupy spofecznej, spotecznosci,
a posrednio takze na poziomie calego spoteczenstwa (Kazmierczak, 2012,
s. 163). Jednym z klientéw pracownika socjalnego jest osoba chora i rodzi-
na doswiadczajaca choroby przewleklej, neurozwyrodnieniowej. Zasadne
wydaje si¢ odniesienie do modelu selektywnej optymalizacji i kompensadji
(Baltes, 1987, s. 611-624; Baltes, Baltes, 1993, s. 1-34). Przystosowanie do
tej sytuacji niekorzystnego bilansu mig¢dzy zyskami a stratami w rozwoju
zachodzi z udziatem dwéch mechanizméw: (1) selektywnej optymaliza-
Gji, czyli wyboru obszaréw funkcjonowania, dla ktérych zostanie utrzy-
mana wysoka sprawno$¢, przy jednoczesnej rezygnacji z utrzymywania
réwnie wysokiego poziomu funkcjonowania w innych obszarach; (2) kom-
pensacji, tzn. rozwoju mechanizméw wyréwnujacych i/lub zastgpujacych te
funkgje, ktére ulegly pogorszeniu. Wspomaganie powinno objaé trojakiego
rodzaju dziatania. Pierwsze z nich to dziatania aktywizujace, ktére maja
na celu utrzymanie wysokiego poziomu wybranych funkeji i/lub przywré-
cenie ich wezesniejszego poziomu. Jest to poszukiwanie elementéw zycia,
ktére zostal utracone wraz z wiekiem badZ [zostaly utracone] w wyniku
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choroby. Indywidualne potrzeby sa dostosowane do rzeczywistosci, ktéra
pozwoli na uzyskanie poczucia satysfakcji w codziennym zyciu. Kolejne
dzialania, ktére wynikaja z istnienia mechanizmu kompensacji, wspoma-
gaja ten mechanizm lub inicjuja jego wystapienie w celu zastapienia funkdji
wykazujacych nieuchronny spadek. Jednostka (osoba chora), dzigki wspar-
ciu m.in. pracownika socjalnego, moze poprawi¢ jako$¢ swojego zycia.
Z kolei trzecie, wynikajace z faktu pojawienia si¢ w okresie péznej dorosto-
$ci jakosciowo nowych zjawisk adaptacyjnych, sa to dziatania utatwiajace
ich wystapienie i wzmagajace pozytywny wplyw na proces starzenia si,
m.in. dzigki rekompensacie, ktora jest zwiazana z dodatkowymi zrédtami,
kompensujacymi ograniczenia wiekowe w procesie adaptacji (m.in. stoso-
wanie nowoczesnych technik i nowych technologii, np. roboty do opieki
nad osobami starszymi — ufatwiajace jej petnienie zaréwno opiekunom ro-
dzinnym, jak i pracownikom domu pomocy spotecznej).

Swiadczenie opieki bliskim krewnym to naturalne zadanie. Taka sytu-
acja sprzyja niecheci do poszukiwania nie tylko wsparcia i pomocy, lecz
takze informacji o mozliwych formach wsparcia. Zmienia si¢ to w mo-
mencie wyczerpania si¢ sit opiekuna, kiedy moze on podlega¢ wypaleniu
w zwiazku z pelniong rola. Niezbedne jest zatem stwarzanie warunkéw
do wspierania go od samego poczatku, od chwili rozpoczgcia pelnienia
przez niego roli opiekuna. Realizacj¢ tych celéw nalezy rozumie¢ jako wy-
konywanie konkretnych zadan, ktére w sensie praktycznym sa okreslane
jako praca socjalna z rodzing z osobg przewlekle chora. Do zadan naleza:
1) promowanie odpowiedzialnosci za samego siebie i swoje zycie oraz uta-
twianie choremu zachowania samodzielnosci zyciowej (np. edukacja opie-
kuna w zakresie wlasciwego realizowania zadari — niewyreczanie chorego,
ale mobilizowanie do samodzielnego wykonywania czynnosci); 2) umozli-
wienie przewlekle chorej jednostce przejawiania réznych form aktywnosci,
zachqcanie do aktywnos’cié); 3) zapoznawanie z istotnymi zagadnieniami
dotyczacymi specyfiki procesu chorobowego (m.in. edukacja rodziny
i osoby chorej); 4) pomoc w wypelnianiu zadad rozwojowych (zrozumie-
nie zmian, jakie zachodza w organizmie: biologicznych, psychicznych
i w §rodowisku lokalnym, ktére zwigzane sg z przeobrazeniami, a takze
zaakceptowanie faktu przemijania ludzkiego zycia); 5) pomoc w organi-

6) Na temat koncepcji aktywnego starzenia si¢ w kluczowych dokumentach polityki
spolecznej szerzej pisza Anna Jaskovd, Veronika Kmetdny-Gazdové (2018, s. 1-2).
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zacji zycia rodzinnego i towarzyskiego; 6) przeciwdziatanie samotnosci
i osamotnieniu (izolacji spolecznej) przez podtrzymywanie oraz rozwija-
nie kontaktéw spotecznych z rodzina, sasiadami, spotecznoscia lokalna;
7) ksztattowanie sieci wsparcia opickuna i czlowieka przewlekle chorego
w $rodowisku zycia; 8) zapewnienie pomocy w rozwiazywaniu proble-
moéw, na ktére napotykajg przewlekle chorzy i ich rodziny (np. wsparcie
emocjonalne, informacyjne, materialne — finansowe oraz rzeczowe, w wy-
konywaniu czynnosci); 9) utatwianie cztowiekowi choremu dostgpu do in-
stytucji zdrowia, edukacyjnych i kulturalnych oraz organizowanie pomo-
cy wolontariatu; 10) pomoc w kontaktach czlowieka chorego z urzedami;
11) organizowanie czasu wolnego oséb przewlekle chorych (np. aktywne
formy spedzania czasu wolnego); 12) zapewnienie §rodkéw utatwiajacych
mobilno$¢ przestrzenng ze wzgledu na narastajace problemy chorego w za-
kresie poruszania si¢ i przemieszczania w przestrzeni fizycznej; 13) pomoc
w przystosowaniu mieszkania do specyficznych potrzeb osoby przewlekle
chorej; 14) pomoc w uzyskaniu gwarantowanych $wiadczern (np. zasit-
kéw, ustug opiekunczych czy pomocy instytucjonalnej w postaci miejsca
w domu pomocy spolecznej); 15) udzielanie informacji na temat praw oséb
przewlekle chorych oraz dziatan realizowanych na ich rzecz.

Propozycj¢ pracownikéw socjalnych — w zakresie edukacji opiekunéw
rodzinnych oséb z choroba Parkinsona — moze stanowi¢ program szkole-
nia (skonstruowany w oparciu o przeprowadzone badania wéréd opieku-
néw rodzinnych oséb z chorobg Parkinsona). Obejmuje taki zakres wiedzy
i umiejetnosci, ktéry odpowiada oczekiwaniom i potrzebom opiekunéw.
S3 to nast¢pujace moduly: 1) przyczyny i specyfika choroby oraz leczenie
progresu i objawdw; 2) problemowe zachowania i ich rozpoznawanie oraz
zarzadzanie nimi, a takze przyczyny nieporozumien; 3) poprawa bezpie-
czenistwa w domus; 4) higiena osobista; 5) trening umiejetnosci komunika-
cyjnych w rodzinie i z otoczeniem zewngtrznym; 6) oczekiwania rodzinne
i kulturowe oraz petnione role i obowiazki; 7) znaczenie systemu rodzin-
nego dla osoby chorej; 8) ustugi dla chorego $wiadczone przez placéwki fi-
nansowane ze §rodkéw publicznych lub niepublicznych; 9) grupy wsparcia
dla opiekunéw rodzinnych; 10) programy dla chorych i opiekunéw rodzin-
nych (np. program opieki wytchnieniowej); 11) prezentacja warunkéw zy-
cia w domach pomocy spotecznej; 12) problemy prawne; 13) emocjonalne
problemy opiekundéw, poczucie straty i znaczenie wsparcia dla opiekunéw;
14) opracowywanie planu wsparcia opiekuna i chorego. Szkolenie opieku-
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néw rodzinnych ma znaczenie dla wzmocnienia ich pozycji i zréwnowazo-
nego rozwoju w roli opiekunczej. Proponowany program szkolenia wydaje
si¢ szczeg6lnie wazny w kontekscie podnoszenia jako$ci ustug oferowanych
dla opieckunéw rodzinnych. Jest to jedno z kluczowych zadani lokalnych
systemow oparcia w perspektywie deinstytucjonalizacji opieki nad osobami
z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Parkinsona.

W pracy z rodzinami i osobami przewlekle chorymi — zdaniem Matgo-
rzaty Fopki-Kowalczyk (2016, s. 98) — obok troski o aspekt emocjonalny,
niezbedna i oczekiwana zaréwno przez chorych, jak i ich najblizszych jest
informacja. W sytuacji nieuleczalnej choroby poszukiwana jest wiedza na
temat samej choroby, jej objawéw i metod zaradczych — bardzo praktycz-
nych wskazéwek, jak w danej sytuacji postgpowac i jak pelni¢ rol¢ opieku-
na. W zakres dziatan pracownikéw socjalnych wpisane jest poradnictwo,
a takze rzecznictwo, pomoc w zatatwianiu spraw urzgdowych, organizo-
wanie szkolen i grup wsparcia dla cztonkéw rodziny, opieckunéw oraz oséb
chorych. Pracownik socjalny udziela wsparcia réwniez w chwili do$wiad-
czania straty i w okresie zatoby.

PODSUMOWANIE

Pojawianie si¢ choroby neurozwyrodnieniowej powoduje, ze dotychczas
prowadzone zycie ulega ,zatamaniu”. W zycie ,wdziera si¢” przewlekta
i nieuleczalna choroba (rodzina uwikfana jest w chorobg). Wprowadza
w zycie jednostki cierpienie, niepetnosprawnos¢, a takze zalezno$¢ od opie-
kuna. Choroba Parkinsona wystepuje czesciej u os6b starszych (zdarzaja
si¢ przypadki wystapienia choroby u mtodych oséb), ktére przeszly juz
na emeryture badz s3 jeszcze aktywne zawodowo, cho¢ czas dzielacy je od
emerytury jest krétki (etap cyklu zycia).

Z przeprowadzonych badan wynika, ze naktadanie si¢ na siebie nieko-
rzystnych czynnikéw, takich jak zty stan zdrowia czy zaawansowany wiek
opiekuna rodzinnego, brak dostgpu do ustug, powoduje, ze zakresy nieza-
spokojonych potrzeb opiekunéw i ich podopiecznych zachodza na siebie.
Tworzy si¢ wielowymiarowy oraz skomplikowany obraz proceséw prowa-
dzacych do wykluczenia spolecznego oséb starszych, zaréwno w rolach
opickundw, jak i oséb objetych opieka. Przewlekte ignorowanie potrzeb
opiekuna moze skutkowa¢ tzw. syndromem wypalenia opiekuna. Wypalo-
ny opiekun jest chtodny i zdystansowany. Brakuje mu sit, nawet na rozmo-
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we z podopiecznym, poniewaz on réwniez potrzebuje wsparcia (wspieranie
wspierajacych). Otaczanie opiekg bliskiej osoby moze prowadzi¢ do wysta-
pienia dolegliwo$ci psychosomatycznych (medycznie niewyttumaczalnych
reakgji ciata na stres). Respondenci do§wiadczali: bélu glowy, brzucha, kre-
gostupa, a nawet siggali po uzywki czy lekarstwa, aby obnizy¢ odczuwane
napigcie emocjonalne. Opiekunowie ograniczali branie udziatu w zyciu
rodzinnym, towarzyskim i zawodowym badZ go zaprzestawali. Przejawiali
niekiedy oznaki depresji, apatii lub rozdraznienia. Opieka nad osobg star-
sza, przewlekle chorg jest zatem trudnym doswiadczeniem dla rodziny,
zwlaszcza dla angazujacych si¢ w opieke nad chorym opiekunéw.
Szczegblnego znaczenia nabierajg spoleczne systemy oparcia w $rodo-
wisku. Potrzeby opiekunéw rodzinnych - ktére nie sa zaspokajane przez
instytucje publiczne - dotyczyly przede wszystkim stworzenia mozliwosci
ograniczenia czasu przeznaczanego na dziatania zwiazane z realizacja ich
kariery: od pomocy w zdobywaniu informacji, gromadzeniu niezbg¢dnej
dokumentacji, poprzez zwigkszanie czasu realizacji ustug opiekunczych
$wiadczonych w domu, az do zapewnienia wsparcia w placéwkach sta-
cjonarnych dziennego lub stalego pobytu. Pracownicy socjalni pracuja-
cy z chorym i jego rodzing moga pelni¢ wazna role, utatwia¢ radzenie sobie
z chorobg przewlekty oraz nieuleczalng, oferowaé pomoc w przystosowaniu
do niej i do zmian, ktére wnosi w strukture dnia codziennego (Clark, Bol-
te, 2015, s. 51-56). Przed pracownikami socjalnymi stoja zatem konkretne
zadania. Wspieranie opickuna rodzinnego oséb niesamodzielnych staje si¢
waznym wyzwaniem i zadaniem dla wspéiczesnej pracy socjalne;j.
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PROBLEMS OF FAMILY CAREGIVERS OF PEOPLE WITH
PARKINSON'S DISEASE AS A CHALLENGE FOR SOCIAL WORK
ABSTRACT

Due to the aging of societies the increased prevalence of patients with dementia
is observed. Parkinson’s disease is one of the most frequent neurodegenerative
disorders and occurs mainly among the people agedover 50 years. Caring for
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PROBLEMY OPIEKUNOW RODZINNYCH OSOB Z CHOROBA PARKINSONA JAKO WYZWANIE...

a person with Parkinson’s disease is not only exhausting physically and emo-
tionally, but it also meanshigh financial costs. Caring is associated with a high
risk of a decreasedquality of life, it is especially in case of the family caregivers
who are emotionally attached to the patient. The article attempts to show the
problems associated with caring for a person with Parkinson’s disease that set
tasks for social work with a family experiencing disease and disability. The
survey was conducted in July 2019 in the Podkarpackie Voivodeship, using the
(In-Depth Interview — IDI technique.

The study was qualitative. Its assumption was not to obtain representative data
characterizing the family caregivers of people with Parkinson’s disease, but to
try to capture how the problems associated with caring for this category of
patients burden caregivers and to what extent they expect support (supporting
supporters). Presenting the burden on family caregivers in the light of quali-
tative research made it possible to identify the specific tasks facing a social
worker who works with the family of a chronically ill eldetly person and to
propose a training program for caregivers.

KEYWORDS: social work, care, family caregiver, Parkinson’s disease

PrACA SocJAINA NR 1(36) 2021, s. 97-119 119





