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Stowa kluczowe: Abstrakt: Wybuch pandemii w znaczacy sposéb wplynat na rzeczywistos¢ spoteczna, kto-
opiekunowie rej obecna charakterystyka odnosi si¢ przede wszystkim do nieprzewidywalnosci, permanent-
domowi, demencja,  nej zmiany i trudnosci w okresleniu dziatant pozwalajacych poradzi¢ sobie z konsekwencjami
COVID-19 wystepujacych zagrozen, zaréwno na poziomie makro, jak i mikro.
Sytuacja ta w sposob szczegdlny dotyka grup, ktore jeszcze przed wybuchem pandemii potrze-
bowaty wsparcia. Jedna z nich stanowia opiekunowie domowi 0séb cierpiacych na demencje.
Celem artykutu jest przedstawienie sytuacji opiekunéw domowych, zwigzanej ze swiad-
czeniem opieki na rzecz ich bliskich chorujacych na demencje w kontekscie pandemii. Opis
dokonywany jest na podstawie danych pozyskanych w wywiadach swobodnych poglebio-
nych, zrealizowanych w 2021 roku na prébie dobranej w sposob celowy. Badani uznali, Ze
pandemia w zdecydowany sposéb wptyneta na ich funkcjonowanie, w szczegdlnosci na
sprawowanie opieki (poczucie wigkszego obciazenia ze wzgledu na ograniczenie wsparcia
instytucjonalnego i dostepnosci do podmiotéw medycznych), koniecznos¢ odnalezienia sie
w rzeczywistosci wirtualnej, wzrost poczucia wykluczenia oraz pogorszenie nastroju wy-
nikajace zaréwno z doswiadczen osobistych, jak i obserwacji stanu osoby pozostajacej pod

ich opieka.
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Opiekunowie domowi senioréw z demencja w rzeczywistosci pandemicznej

Wprowadzenie

Wybuch pandemii w mie$cie Wuhan w 2019 roku spowodowat diametralne zmiany w funkcjonowa-
niu spoteczenstw na catym $wiecie. Poczatkowo wydawalo sig, iz koronawirus bedzie miat zasieg
lokalny i krotkotrwaty. Niestety, wirus na state wpisat si¢ w zycie kazdej jednostki.

Restrykcje zwigzane z przemieszczaniem si¢, ryzyko zakazenia, koniecznos¢ izolacji, zamkniecie
zlobkdw i przedszkoli oraz globalne przemiany rynkowe (spadek PKB, dekoniunktura gospodarcza)
wymusily wprowadzenie wielu zmian w kazdej sferze zycia spotecznego. Radzenie sobie zaréwno
ze zmianami w sferze pracy (np. utrata pracy, realizowanie pracy w formule zdalnej) (Skorska, 2022),
funkcjonowaniu w zyciu codziennym (np. zmiany w organizacji dnia i sposobach spedzania cza-
su, ograniczenie kontaktéw z innymi, ograniczenie mozliwosci realizacji hobby) (Drozdowski i in.,
2020) i z obawami zwigzanymi z utrata zdrowia oraz zycia swojego i bliskich (Sideris, 2021) stanowito
ogromne wyzwanie dla kazdej jednostki.

Ograniczenia zwigzane z pandemia miaty swoje konsekwencje dla kontaktéw spotecznych i komu-
nikacji z innymi. Sytuacje te mozna rozpatrywac chociazby w kontekscie poczucia osamotnienia.

Osamotnienie odnosi si¢ do sytuacji, w ktorej jednostka pozbawiona jest kontaktéw z innymi.
Definiowane jest jako nieprzyjemny stan, wynikajacy z niezadowalajacej liczby i jakosci powia-
zan z innymi. Stanowi takze element szerszego zjawiska, jakim jest uogolnione poczucie alienacji
(Kmiecik-Baran, 1995). Osamotnienie jest odczuciem subiektywnym, ktére moze powsta¢, kiedy
dana jednostka odczuwa deficyt wsparcia w sobie i w osobach z jej otoczenia (Hotyst, 2002). Brak
kontaktow moze by¢ zaréwno wynikiem decyzji wilasnej, jak i okolicznosci, ktore nie podlegaja
decyzyjnosci jednostki, jak mialo to miejsce chociazby w sytuacji pandemii. Zgodnie z definicja-
mi osamotnienia osoba, ktéra go doswiadcza, wigkszos¢ czasu podczas doby spedza bez towa-
rzystwa innych ludzi, nie moze zatem zainicjowac ani podtrzymywac znaczacych dla niej relacji
spotecznych (Zurek, 2014). Osamotnienie, jako odczucie braku wigzi z innymi ludZmi, moze mieé
miejsce niezaleznie od ich oddalenia przestrzennego. Jednak fizyczna separacja moze w znaczacy
sposob utrudnia¢ podtrzymywanie pogtebionych relacji. Skutki osamotnienia sg wielowymiarowe.
Na poziomie jednostkowym dotycza przede wszystkim trudnosci natury psychicznej, natomiast na
poziomie spolecznym oznaczaja np. niemozno$¢ korzystania z potencjatu sieci spotecznych.

Sytuacja pandemii porownywana bywa takze z elementami charakterystycznymi dla spofeczenstwa
ryzyka (Dlugosz, 2021: 9). Ujecie spoteczenstwa ryzyka, zaproponowane przez Ulricha Becka (2002)
w ksigzce o tym samym tytule, zaktualizowane zostalo w jego nowszej publikacji Spoteczerstwo
Swiatowego ryzyka (Beck, 2012). Beck traktuje o ryzykach globalnych, do ktérych z pewnoscia zaliczy¢
mozna wybuch pandemii COVID-19, okreslajac je jako ryzyka wywolujace globalne oczekiwanie glo-
balnych katastrof, podwazajace podstawy nowoczesnego spoteczenstwa. Ryzyka te charakteryzuja:
delokalizacja, niekalkulowalnos¢, nieodwracalnosé i nierekompensowalnos¢ (Beck, 2012: 103). Delo-
kalizacja oznacza nieograniczenie ryzyka do jednego obszaru, co w przypadku pandemii obrazuje
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jej rozprzestrzenienie si¢ na poszczegdlne kraje, a nawet kontynenty, jej dtugi okres latencji oraz wy-
miar spoteczny, zwigzany z niemoznoscia przewidzenia jej konsekwencji. Niekalkulowalnos¢ polega
na niemoznosci okreslenia prawdopodobienstwa wystapienia danego zagrozenia. Nieodwracalnosc¢
i nierekompensowalno$¢ wynikaja z faktu, ze zneutralizowanie konsekwencji zwigzanych z danym
zagrozeniem moze by¢ niemozliwe.

Ujecie Ulricha Becka moze postuzy¢ za swoista rame teoretyczna do analizy wspdtczesnych zagrozen.
Odniesienie si¢ do niej w niniejszym artykule odgrywa role ilustracyjna, majacq na celu nakreslenie
charakterystyk zaréwno w wymiarze globalnym, jak i lokalnym, odnoszacych sie do funkcjonowania
jednostek i grup spotecznych.

Pandemia w sposdb szczegdlny wptynela na funkcjonowanie osob i grup spolecznych, ktdre jesz-
cze przed jej wybuchem potrzebowaly wsparcia i opieki ze wzgledu na swojq niepetnospraw-
no$¢ czy przewlekla chorobe.

Jedna z takich grup z pewnoscia stanowia seniorzy z demencja. Nie ma mozliwosci méwienia o nich
bez odniesienia sie¢ do 0sob, ktére w Polsce sprawuja nad nimi opieke — w wigkszosci sa to opieku-
nowie domowi.

Demencja (inaczej otepienie) to zespdl objawow, ktore wywotane sa przewlekla i/lub postepujaca
choroba mdzgu. Jej skutkiem jest pojawienie sie wielu objawow, m.in. w obszarach: poznawczym
(np. pamigé, myslenie, orientacja, rozumienie), emocjonalnym (np. niepokoj, depresyjnos¢, agresja),
behawioralnym (np. utrata samokontroli, stereotypie ruchowe) oraz fizjologicznym (np. zaprzestanie
chodzenia) (Iliffe, Drennan, 2001). Najczestsza przyczyna otepienia jest choroba Alzheimera, w dalszej
kolejnosci sa to choroba cial Lewy’ego i otepienie czolowo-skroniowe (Bilikiewicz, Parnowski, 2009:
486). Choroba Alzheimera powoduje wybidrcze zaburzenie funkcji i $mier¢ neuronéw cholinergicz-
nych w przegrodzie i roznych regionach kory mézgu. To choroba neurodegeneracyjna, co oznacza,
ze neurony ulegaja zwyrodnieniom i obumarciu, co ma zwiazek z uszkodzeniem szlakéow przeka-
zywania sygnaldéw. Do czynnikéw ryzyka zalicza si¢ m.in. zaawansowany wiek, zmiany aktywnosci
niektorych enzymow, nadcisnienie tetnicze, urazy glowy. Farmakoterapia ma charakter objawowy,
wyleczenie choroby jest niemozliwe. Jej celem jest stabilizacja stanu pacjenta oraz spowolnienie pro-
gresji objawow (Leszek, 2012). Wazne miejsce w pracy z osoba chorujaca na Alzheimera zajmuja od-
dzialywania pozafarmakologiczne, ktére sa skoncentrowane na poprawie samopoczucia i ogélnego
funkcjonowania pacjenta. Otepienie czotowo-skroniowe charakteryzuje si¢ obecnoscia nietypowych
objawdw: relatywnie mlodym wiekiem pacjenta, wczesna obecnoscig zaburzen zachowania i bra-
kiem deficytéw pamieciowych w poczatkowych fazach choroby, ktdére najczesciej nie sg charaktery-
styczne dla wiekszosci otepien. Otepienie czolowo-skroniowe jest choroba wystepujaca relatywnie
rzadko, ale drugg po chorobie Alzheimera pierwotna przyczyna otepienia u 0séb przed 65. rokiem
zycia (Barczak, Hintze, 2022). Choroba cial Lewy’ego charakteryzuje si¢ obecnoscia w cytoplaz-
mie komorek nerwowych — tak zwanych cial Lewy’ego, czyli eozynofilnych wtretow zlozonych gléwnie
z biatka alfa-synukleiny. Na obraz kliniczny tej choroby skladaja si¢ nastepujace objawy: zaburzenia
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proceséw poznawczych (np. uwagi, funkcji wykonawczych oraz wzrokowo-przestrzennych), neu-
ropsychiatryczne (np. omamy) oraz pozapiramidowe (np. sztywnos¢, drzenia) (Stawek, Magierski,
2008). Leczenie farmakologiczne koncentruje sie gldwnie na tagodzeniu objawow ruchowych, po-
znawczych i psychotycznych. Istotne miejsce, podobnie jak w chorobie Alzheimera, stanowia dzia-
fania pozafarmakologiczne.

Przyjmuje sig, ze zespoly otepienne moga dotykac prawie 47 milionéw osdb na $wiecie, z czego te
spowodowane chorobg Alzheimera dotycza nawet 33 miliondw ludzi. Szacuje si¢, ze w roku 2050
liczba chorych na demencje moze wynies¢ az 132 miliony, z czego z demencja spowodowana choro-
ba Alzheimera beda zmagaty si¢ nawet 92 miliony oséb (Marciniak, Kielczewski, 2021: 3). Wedtug
danych Ministerstwa Zdrowia z 23 listopada 2022 roku w Polsce na Alzheimera lub inne choroby
otepienne cierpi az 600 tys. osob.

Demencja jako choroba neurodegeneracyjna, nieuleczalna i postepujaca w powaznym stopniu utrud-
nia funkcjonowanie oraz obniza jako$¢ zycia oséb chorujacych, a takze ich opiekunow. Komplekso-
we oddziatywania, stymulujace w wymiarze kognitywnym, sensorycznym i sensomotorycznym,
pozwalaja spowalnia¢ tempo rozwoju choroby, poprawiac jakos¢ komunikowania si¢ osoby chorej
z otoczeniem, stabilizowac ja pod wzgledem emocjonalnym. Demencja jest zespotem objawow, wy-
maga wiec catosciowych, zaréwno farmakologicznych, jak i niefarmakologicznych interwencji, ktore
s skoncentrowane wokot poprawy samopoczucia i ogdlnego funkcjonowania osoby chorujacej (Iliffe,
Drennan, 2001).

Wspolczesna opieka zdrowotna oferuje wiele form wsparcia dla senioréw ze zmianami otepien-
nymi (przynajmniej w teorii). Sprawowanie opieki nad chorymi z demencja odbywa si¢ w zakla-
dach opiekuniczo-leczniczych, zaktadach pielegnacyjno-opiekunczych, domach opieki spotecznej,
dziennych oddziatach psychogeriatrycznych, calodobowych oddziatach psychogeriatrycznych,
gminnych osrodkach pomocy spotecznej i domach pomocy spotecznej oraz prywatnych do-
mach opieki (Jarkiewicz, Kotapka-Minc, Parnowski, 2002). Jednak wigkszo$¢ osob cierpiacych
na demencje w Polsce otrzymuje pomoc w warunkach domowych, od swojej rodziny. Wedtug
dostepnych badan nad seniorami cierpigcymi na demencje najczesciej opieke sprawuja czton-
kowie rodziny, malzonkowie lub dzieci, czesciej sq to kobiety niz mezczyzni (Wojtyna, Banout,
Popiotek, 2014). Najliczniejsza grupe opiekundw w Polsce stanowig wspdtmatzonkowie, bedacy
w wieku zblizonym do chorych (= 65 lat). W badaniach Marii Kaczmarek i wspétautorow nad
jakoscig zycia opiekundéw osdb cierpigcych na chorobe Alzheimera wykazano, ze opiekunowie
odczuwaja negatywny wpltyw na wlasna psychike w zwiazku ze sprawowaniem opieki nad cho-
rym. Stres, ktory wiaze si¢ z zajmowaniem si¢ podopiecznym, wplywa na ich relacje z innymi
osobami (Kaczmarek i in., 2010).

Doniesienia naukowe sprzed pandemii wskazywaty, ze opiekunowie rodzinni sq pozostawieni sami

sobie. Nie istnieje status prawny opiekuna osoby cierpigcej na demencje, nie ma formalnego systemu
wspomagania opiekunéw rodzinnych. Nie otrzymuja oni wynagrodzenia za sprawowana opieke,
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osoby te nie sa wspomagane, by moc by¢ aktywnymi zawodowo przy rGwnoczesnym sprawowaniu
opieki nad chorym. Brakuje przepisow, ktore uprawnialyby opiekunéw do pobierania swiadczen czy
dodatkéw do rent i emerytur (Durda, 2010: 78).

Wiedza dotyczaca koniecznosci pracy z osobami chorujacymi na demencje zderzyla si¢ z ponura
rzeczywistoscig pandemiczng — zamknigciem badz znacznym ograniczeniem dostepu do placdwek
wspierajacych rehabilitacje chorych, utrudnionym dostepem do specjalistéw oraz wykluczeniem
0s0b chorujacych z udziatu w zyciu spotecznosci lokalnej, chociazby poprzez przymusowy lockdown.
Wszystkie te czynniki dodatkowo obciazyly jeszcze opiekunéw oséb chorych, znajdujacych sie w i tak
juz wystarczajaco trudnym potozeniu.

Istotny z perspektywy naukowej jest rzetelny opis rzeczywistosci, a w przypadku naswietlenia pro-
blemow spotecznych takze poszukiwanie mozliwosci ich niwelowania. Probe taka podjetam, nawia-
zujac kontakt z opiekunami domowymi 0séb chorujacych na demencje i realizujac badania jakoscio-
we, ktorych wyniki przedstawione zostana w dalszej czesci pracy.

Zalozenia metodologiczne

Biorac pod uwage niedostateczng liczbe badan dotyczacych funkcjonowania oséb z demencjaq i ich
opiekunéw domowych w dobie COVID-19, zdecydowatam si¢ na podjecie tego zagadnienia w ra-
mach badan jakosciowych poprzez realizacje wywiadow swobodnych z opiekunami domowymi
0sob chorujacych na demencje.

Wykorzystatam strategie badania fenomenologicznego ze wzgledu na subiektywno$¢ doswiadczen
uczestnikéw. Wedtug Johna Creswella (2013: 39) badanie fenomenologiczne jest strategia polegajaca
na rozpoznawaniu istoty ludzkich doswiadczen wobec jakiego$ zjawiska na podstawie sensow, ja-
kie nadaja im uczestnicy badania. Badania fenomenologiczne skupiaja si¢ na tym, jak ludzie postrzegaja
obiekty lub zdarzenia i w jaki sposob mdéwig o nich, co wymaga od badacza odejscia od opisywania
danego fenomenu zgodnie z gory ustalonym systemem kategorialnym, konceptualnym i kryteriami
naukowymi (Pietkiewicz, Smith, 2012: 361). W podejsciu tym istotne jest zatem zauwazanie i defi-
niowanie przez badacza pewnych istotnych wzorcow i zaleznosci, przy réwnoczesnym swiadomym
kontrolowaniu przez niego wlasnych doswiadczen, by zrozumiec perspektywe 0sob uczestniczacych
w badaniu. Wybor strategii badania fenomenologicznego w niniejszym badaniu podyktowany byt
specyfika podejmowanego zagadnienia oraz potrzeba poglebionej analizy doswiadczen osob, ktére
zgodzily sie wzig¢ w nim udziat.

Proba dobrana zostata w sposdb celowy sposrod osob, ktére dokonywaly wpiséw na forach dla
opiekunéw 0s6b z demencja. Warunkiem wiaczenia do badania byty: sprawowanie opieki nad oso-
ba chorujaca na demencje i zamieszkiwanie z nig we wspdlnym gospodarstwie domowym. Ponadto
kryterium wlaczenia stanowito korzystanie przez osobe z demencja z pobytu w placowce dziennego
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pobytu co najmniej 4 godziny dziennie. Kazdy z opiekunéw wyrazil zgode na udziat w badaniu.
Kontaktowatam si¢ z wybranymi osobami w wiadomosciach prywatnych, z prosba o udzielenie wy-
wiadu. Na dwadziescia pie¢ wystosowanych prosb dziesiec¢ byto skutecznych i osoby te zgodzity sie
na udziat w badaniu. Wywiady przeprowadzono przy uzyciu komunikatora Zoom, po uzyskaniu
zgody rozmdéwcedw na ich zarejestrowanie. Kontakt wizualny utatwit rozmowe, wptynal takze na
wzrost zaufania do badacza. Realizacja wywiadow miata miejsce w maju 2021 roku. Zdaje sobie spra-
we z malej liczebnosci préby, dlatego tez prezentowane wyniki moga stanowi¢ wstep do dalszych
poszukiwan badawczych, majacych na celu jeszcze lepsze poznanie, a przede wszystkim zrozumienie
sytuacji opiekundw oséb z demencja.

Rozmoéwey cenili przede wszystkim mozliwos¢ podzielenia sie swoimi doswiadczeniami zyciowymi,
wyrazajac nadzieje, ze ich udziat w badaniu pozwoli na zrozumienie i opis ich sytuacji, zaprezento-
wanie jej szerokiemu gronu odbiorcéw.

Glowny problem badawczy sformutowalam nastepujaco: ,W jaki sposob pandemia wplyneta
na doswiadczenia badanych zwigzane ze sprawowaniem opieki nad bliskimi chorujacymi na
demencje?”.

Aby udzieli¢ odpowiedzi na tak postawiony problem badawczy, sformutowatam pytania szczegdtowe:
1. Czyijedli tak, to jakie formy wsparcia zwigzane ze sprawowaniem opieki nad seniorem byty
dostepne dla opiekunéow domowych podczas pandemii?
2. Czyijesli tak, to wjaki sposob pandemia wptyneta na zycie codzienne opiekunéw domowych?
3. Czy i jedli tak, to w jaki sposéb pandemia wptyneta na zdrowie psychiczne opiekunéw
domowych?

Narzedziem badawczym byt scenariusz wywiadu. Dyspozycje do wywiadu miescity sie w zakresie
sformutowanych pytan badawczych.

Wypowiedzi respondentéw bioracych udzial w wywiadach mozna traktowac jedynie jako podstawe
wstepnej typologii problemdw, z jakimi zmagaja sie opiekunowie chorych na demencje. Zdecydowa-
nie nalezy jednak podkresli¢ ich wartos¢ eksploracyjna.

Wyniki

W ramach badan wiasnych zrealizowano dziesie¢ wywiadéw swobodnych. Proba badawcza skiadata
si¢ z siedmiu kobiet oraz trzech mezczyzn. Trudnos$¢ w zapewnieniu rownowaznoéci w tym zakresie
moze wynikac¢ z faktu, iz w Polsce najczesciej funkcje opiekunéw domowych petnia kobiety. Ponadto
kobiety wyrodzniaty sie aktywnoscia jako uzytkowniczki foréw internetowych skupiajacych opie-
kunéw 0s6b z zaburzeniami otepiennymi. Srednia wieku opiekunéw wynosita 63 lata i 6 miesiecy,
a 0sOb chorujacych na demencje 67 lat i 7 miesiecy.
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Wszyscy badani zamieszkiwali w miastach, ktérych liczba mieszkancow zawiera si¢ w przedziale
100 000-150 000. Szczegodtowe dane socjodemograficzne zawarto w tabeli 1.

Tabela 1. Podstawowe dane socjodemograficzne respondentow

Numer Kod Plec¢ Wiek Oznaczenie osoby, nad ktora Wiek Czas od
wywiadu opiekuna opiekuna sprawowana jest opieka chorego  diagnozy
1 W1 Kobieta 70 lat Maz 75 lat 6 lat
2 W2 Kobieta 40 lat Matka 67 lat 1,5 roku
3 W3 Kobieta 72 lata Maz 70 lat Rok
4 W4 Mezczyzna 50 lat Matka 83 lata 8 lat
5 W5 Kobieta 74 lata Maz 78 lat 5,5 roku
6 We Mezczyzna 70 lat Zona 69 lat 2 lata
7 W7 Kobieta 50 lat Matka 84 lata 8 lat
8 W8 Kobieta 65 lat Maz 71 lat 1,5 roku
9 W9 Mezczyzna 73 lata Zona 73 lata 3 lata
10 W10 Kobieta 72 lata Maz 78 lat 5 lat

Zrédto: badania wlasne.

Opiekunowie 0séb z demencja znajduja sie w sytuacji, ktéra mozna okresli¢ jako trudna. Swiadcze-
nie opieki osobie bliskiej, realizacja zobowigzan zawodowych, zadan zwigzanych z Zyciem codziennym
stanowig wyzwania, szczegodlnie jesli osoby te sa gtéwnymi opiekunami osoby chorej. Trudnosci te
zwielokrotnil stan pandemii. Zagrozenia zwigzane z pandemia i dziatania podejmowane na rzecz jej
przeciwdziatania, szczegolnie w pierwszej fazie, stanowily jedna z podstawowych aktywnosci obec-
nych w organizacjach réznego typu, w tym podmiotach zwigzanych z opieka zdrowotna i spoteczna,
$wiadczacych wsparcie osobom chorujacym na demencje. Wobec istotnego zagrozenia epidemicznego,
na ktdre w sposob szczegdlny narazone byly osoby starsze, z uwagi na przestanki somatyczne (choroby,
wiek, ostabienie odpornosci), a takze przestanki organizacyjne, polegajace na przebywaniu wigkszej
liczby 0s6b w jednym miejscu, ktdre moze stanowic przestrzen do zakazen, wprowadzono czasowe
ograniczenie dziatalnosci niektérych podmiotow, w tym placowek $wiadczacych opieke dzienna.

Ograniczenia te wymusily na badanych opiekunach oséb z demencja koniecznos¢ poradzenia sobie
w tej niecodziennej sytuacji. Dla respondentéw aktywnych zawodowo oznaczato to wejscie w zupel-
nie nowq przestrzen — albo $wiadczenie pracy w formie zdalnej, przy réwnoczesnym sprawowaniu
opieki nad bliskim, albo konieczno$¢ pozyskania opiekuna wspierajacego w momencie, kiedy nie-
moznoscia byto $wiadczenie pracy za posrednictwem internetu. Jak opisuje jedna z respondentek:
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[...] nagle sie okazalo, ze musze pracowa¢ w domu, a jestem nauczycielka, i jednoczesnie opie-
kowac sie chorag mama. Nie mam nikogo do pomocy, wiec po zamknieciu dziennego domu
pomocy zostaly$my zdane tylko na siebie. Byto to niesamowicie stresujace. Prowadzitam lekcje
i jednoczesnie nastuchiwatam odgloséw plynacych z mieszkania. Mama choruje od 1,5 roku,
wiec jeszcze do konica nie poznalam tej choroby i to tym bardziej mnie stresowato [W2].

Nieco inaczej odbierat to kolejny respondent, tym razem mezczyzna, réwniez swiadczacy prace
zdalna:

Zamknieto nam placowke, gdzie mama uczeszczata na 4 godziny dziennie. Ze wzgledu na
ograniczenia epidemiczne musialem zawiesi¢ dziatalnos¢, wiec sita rzeczy, czy chciatem,
czy nie, spedzatem czas w domu. Stresowatem si¢ praca, a wlasciwie jej brakiem i tym, ze
mama, nie wiem, jak to powiedzie¢, zamyka si¢ w swoim $wiecie. Okropne bylo to, ze nawet
do lekarza cztowiek nie moze normalnie pojs¢. Teleporada z lekarzem, kontakt z psychiatra
przez internet [W4].

I wreszcie najbardziej przykra wypowiedz:

[...] okazalo sie, ze moj pracodawca zamknat dziatalnos$¢ i sita rzeczy spedzatam czas w domu.
Zambkniecie placowki, do ktorej uczeszczala mama, to byl cios. Mama codziennie wstawata i po
$niadaniu szykowata si¢ do wyjscia. Nie potrafitam jej wytlumaczy¢, ze nigdzie nie idziemy. Ba,
ze nawet na spacer nie mozemy wyjs¢. ByltySmy troche jak wiezniarki we wtasnym domu. Mama
jest wiekowa, ale fizycznie jest sprawna, mimo ze choroba jest zaawansowana. Na zajeciach
jakie$ minigimnastyki, a tu teraz zero ruchu. Potrzebowata spacerowac¢, niestety, mieszkamy
w kamienicy, wiec o spacerowaniu na zewnatrz nie bylo mowy [W7].

Pozostali respondenci, ktérzy nie pracowali zawodowo, pobierajac swiadczenia przedemerytalne,
emerytury badz renty, sygnalizowali, Ze niemozno$¢ skorzystania z pomocy opieki Swiadczonej przez
placéwke byta dla nich duzym obciazeniem. Co ciekawe, tylko dwie osoby mogty liczy¢ na wsparcie
rodziny przy robieniu zakupdéw czy zastepstwie w opiece nad chorym. Rozméwcy podkreslali, ze
sa ,jak na ostrym dyzurze, 24 godziny w pogotowiu” [W10], ,catly czas razem” [W4]. Inna rozmow-
czyni podkredlata:

[...] przez to przymusowe zamkniecie nie moglam wyj$¢ z domu, a teraz niby to sie skonczyto,
ale dalej mam klopot, zeby sie gdzies wymkna¢. Maz nie chodzi juz na zajecia do placéwki,
bo choroba postepuje. Zawsze bytam aktywna, a teraz mam kfopot, zeby sie gdzies wymkna¢, bo
kiedy znikam mu z oczu, jest bardzo niespokojny i nie mam serca go swoja nieobecnoscig stre-
sowac [W8].

Obawy respondentéw wiazaly sie rowniez z ograniczeniem dostepu do lekarzy pierwszego kontaktu
oraz specjalistow.
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Niepokojacy aspekt pojawiajacy si¢ w wywiadach dotyczyl tego, ze brak dostepu do zinstytucjo-
nalizowanej formy wsparcia spowodowat u chorych znaczacy regres zwigzany np. z trudnosciami
w komunikacji spotecznej, pogorszenie nastroju, ogolne nasilenie objawdw choroby. To z kolei miato
swoje reperkusje dla 0osob sprawujacych opieke nad chorymi.

Sprawowanie opieki nad seniorem w dobie pandemii w znaczacym stopniu spadto na barki bliskich.
Jak opisywata jedna z respondentek:

[...] wszystko sie stalo z dnia na dzien. Nagle si¢ skonczylo: zajecia, mozliwos¢ — jaka byta to
byta, ale zawsze — kontaktu ze specjalistami, popytania si¢ o cokolwiek. I cztowiek zostal sam
ze soba. Informacja, ze pacjentéw nie przyjmujemy do odwotania i tyle. I radz sobie cztowieku
sam ze wszystkim [W1].

Inny respondent zartowat:

[...] wsparcie? Chyba szybciej zaparcie niz wsparcie. Nie, no na kogo moge liczy¢, na corke, co
pomoze pozalatwiaé, co trzeba. A instytucje — najpierw sig trzeba do nich dodzwonic. A i tak
nic z tego nie wynika [W6].

Wypowiedzi badanych oddaja ich poczucie pozostawienia samym sobie i zwigzanej z tym frustracji,
szczegOlnie wobec braku pomocy ze strony instytucji. W przypadku badanej grupy doswiadczenia
te przyczynity si¢ do poszukiwania wsparcia psychologicznego we wlasnym zakresie, w spotecz-
nosci osdb zmagajacych sie z podobnymi trudnosciami. Respondenci do przeprowadzonych badan
pozyskani zostali dzigki ich aktywnosci na grupach wsparcia — potrafili zatem obstugiwac komputer
oraz telefon, aby korzystac z sieci i by¢ aktywnymi na forach. Warto podkresli¢, Ze w stanie pande-
mii grupy wsparcia dla opiekunéw oséb chorujacych na demencje zawiesity swoja dziatalnos¢ sta-
cjonarng. Niektdre z nich organizowaly spotkania wirtualne, dostepne oczywiscie dla oséb, ktoére
zaznajomione byty z kwestiami technicznymi zwigzanymi z obstuga sieci, komputera czy telefonu
w bardziej zaawansowanym zakresie niz tylko wykonywanie potaczen. Jak juz wspominatam, naj-
liczniejsza grupe opiekunow osdéb chorujacych na demencje stanowia osoby w wieku 65 lat i wiecej.
Dane te zestawione z danymi Gléwnego Urzedu Statystycznego (2021), w ktérych wskazuje sig, ze
w najwigkszym stopniu wykluczone cyfrowo sa osoby najstarsze, zmuszaja do postawienia pyta-
nia (na ten moment retorycznego) , Ilu opiekunoéw seniorow z demencja bylo w stanie skorzystac ze
wsparcia oferowanego przez opisywane grupy?”.

Wedlug rozmdéwcow koniecznos¢ catodobowego sprawowania opieki nad seniorem z demencja w cza-
sie pandemii spowodowata, ze potrzebne byly modyfikacje w zakresie codziennej rutyny. Jak wska-
zywali rozmoéwcy, niemoznos$¢ skorzystania ze wsparcia instytucjonalnego, trudnosci z przemiesz-
czaniem sie czy rGwnoczesne $wiadczenie pracy i opieka nad osoba bliska stanowily duze wyzwanie.
Jak opisywata jedna z rozmoéwczyn:
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[...] absolutnie zdezorganizowato to ustalony porzadek. Konieczne bylo ustalenie nowego. Rano
wstawatysmy, potem positek, pdzniej szybko, dostownie biegtam po zakupy w godzinach dla
senioréw, zeby maz byt jak najkrécej sam. Po powrocie obowiazki domowe, obiad. PdzZniej maz
ma drzemke, a ja chwile na popoludniowa kawe. Potem kolacja, toaleta i spanie. I tak dzien za
dniem. Wyjs¢ gdziekolwiek z innymi ludzmi bylo praktycznie niemozliwe. Kontakty spoteczne
ograniczyliSmy do zera. A wczesniej bardzo lubilismy sie spotyka¢ w wigkszym gronie [W8].

Inna rozméwczyni podkreslata koniecznos¢ wprowadzenia do codziennej rutyny nowych zaje¢, po-
zwalajacych na sensowne spedzenie czasu:

[...] musiatam sie zastanowi¢, co tu dla mamy zorganizowac, kiedy tak cate dnie siedzimy
w domu. Zaczety$Smy robi¢ treningi poznawcze i wroécitysmy do prob wspdlnego gotowania.
Wiadomo, Ze to jest trudne, ale pokroi¢ czy obra¢ warzywa mama daje rade, wiec to tez weszto
do naszych codziennych zaje¢ [W7].

Wydaje sig, ze najwieksze wyzwanie sytuacja ta stanowita dla osob, ktére rownolegle podczas opieki
nad rodzicem musiaty $wiadczy¢ prace. Jedna z respondentek relacjonowata:

[...] najtrudniejsze byto pouktadanie sobie domowych spraw i pracy. Na szczescie udato sie po-
rozumie¢ z dyrekcja i nie robiono mi problemdw, bo potrzebowatam czasami zastepstwa, kiedy
mama miata gorszy dzien. Jednak mama ma otepienie skroniowo-naczyniowe i trudno przewi-
dzie¢, w jakiej danego dnia bedzie formie. Tak, to bylo najbardziej trudne — tak zorganizowac
prace i opieke nad mama, zeby zadnego obszaru nie zaniedbac [W2].

Opieka nad seniorem z demencja wymaga ogromnych naktadéw energii. Brak lub niewystarcza-
jace wsparcie prowadza do powstawania nie tylko zmeczenia w wymiarze fizycznym, lecz takze
psychologicznym (Mazurkiewicz i in., 2015: 254). Obciazenie opiekuncze, doswiadczane w wyniku
sprawowania opieki nad pacjentem z choroba Alzheimera, moze niekorzystnie wptywac na zdrowie
opiekunoéw, narazac ich na okreslony stres i negatywne konsekwencje sprawowania opieki. W lite-
raturze dotyczacej omawianej tematyki wskazuje si¢ na cztery czynniki bezposrednio zwigzane
z obciazeniem opiekuna, ktére spotegowat jeszcze efekt pandemii: 1) bezposrednia prace opiekun-
czg, pomoc w codziennych czynnosciach i realizacje opieki medycznej, 2) rozdzwiek miedzy ocze-
kiwaniami opiekuna a rzeczywistos$cia, 3) konieczno$¢ zmiany nawykow osobistych opiekuna oraz
4) poczucie odpowiedzialnosci zwigzane z rolg opiekuna (Zahed i in., 2020). Obcigzenie opieka ma
bezposredni zwiazek z wystepowaniem zaburzen psychicznych — wielu opiekunéw oséb z demen-
cja doswiadcza zaburzen depresyjnych (Huang, 2022). Na pogorszenie swojej kondycji psychicznej
wskazywali takze respondenci, ktérzy brali udziat w prezentowanych badaniach. Trudnos¢ wska-
zywana najczesciej dotyczyta pogorszenia nastroju. Dwoje rozmdéwcoéw korzystato z pomocy spe-
cjalistow z powodu zdiagnozowanej depresji, ktorej objawy poglebily sie podczas pandemii. Jedna
z rozmowczyn relacjonowata:
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[...] maz choruje juz piaty rok. Ja od 3 lat chodze do psychiatry, bo cierpie na depresje. Przyj-
mowatam leki, potem byta poprawa. A teraz znowu wszystko wrocito. Czuje sie Zle, ale musze
sobie radzi¢, bo to ja si¢ gtownie zajmuje mezem. Mamy dzieci, ale wie Pani, jak to jest, kazde
ma swoje rodziny i sami nie maja zbyt wiele czasu, zeby nam tu pomagac. Staraja sie tylko, a to
nie jest takie proste. Ja mam nieciekawy nastroj i kfopoty ze spaniem. Znowu przyjmuje leki
i widze, ze zaczynaja powoli dziata¢ [W10].

Respondent opiekujacy sie zong opisywat swoja sytuacje w nastepujacy sposob:

[...] duzo jesteSmy teraz razem. Najtrudniejsze jest to, ze zona przestaje mnie poznawac. A my
jestesmy juz ponad 45 lat po $lubie. To takie jest obciazajace. W wigkszosci poleguje w swoim
pokoju i trudno juz z nig si¢ porozumiec. To chyba to jest ten temat. Tez juz czlowiek ma swo-
je lata, ale site jeszcze mam. Ja na rowerze codziennie jezdze — wczesniej na dworze, a teraz to
w domu na takim udawanym [stacjonarnym — przyp. E.J.]. Ale tak wlasnie na sercu czlowiekowi
ciezko, jak to zycie teraz ptynie [W9].

Choroba wydaje si¢ elementem zaréwno obciazajacym, jak i scalajacym losy opiekuna i chorego. Na
pierwszy plan wysuwa si¢ poczucie koniecznos$ci poradzenia sobie zaréwno z choroba bliskiego, jak
i dodatkowymi wyzwaniami wynikajacymi z pandemii. Jesli nie opiekun to kto? Zmeczenie fizyczne
i psychiczne, ale rownoczesnie poczucie przywigzania i troski o bliskg osobe stanowia tto dla zrozu-
mienia funkcjonowania rozméwcow.

Wazny aspekt pojawiajacy si¢ w rozmowach zwiazany byt z poszukiwaniem przez badanych wspar-
cia na forach internetowych dla opiekunéw osob z demencja. Wszyscy rozmoéwcy jeszcze przed wy-
buchem pandemii uczestniczyli regularnie badz okazjonalnie w spotkaniach grup wsparcia, ktore
realizowane byty stacjonarnie. Po wybuchu pandemii czes¢ grup zawiesita spotkania stacjonarne
i zaczela organizowac spotkania wirtualne. Dla rozmdéwcdodw korzystanie z nowoczesnych technologii
nie bylo istotnym ograniczeniem. Niektorzy sygnalizowali, Ze musieli nauczy¢ sie korzystania z ko-
munikatoréw typu Zoom, ale uzyskali w tym zakresie pomoc od 0séb prowadzacych dane grupy,
ktére nawet telefonicznie przekazywaty instrukcje, jak dolaczy¢ do spotkania.

Whnioski

Przytoczone wyniki pozyskane w ramach badan wiasnych pokazuja doswiadczenia opiekundw se-
nioréw z demencja, ktérzy wzieli udziat w wywiadach podczas pandemii. Trudnosci, z jakimi zmagali
sie opiekunowie domowi jeszcze przed pandemia, a ktore celnie podsumowano w raporcie Rzecznika
Praw Obywatelskich (2016), dotyczyly gléwnie tego, ze chorzy we wczesnej fazie choroby nie maja
mozliwo$ci uczestnictwa w terapii usprawniajacej ani tez w specjalistycznych turnusach rehabilitacyj-
no-wypoczynkowych. Brakuje doméw pobytu dziennego, w ktorych chorzy mogliby przebywac na
czas pobytu opiekuna w pracy i w ktorych prowadzono by dziatania terapeutyczne, podtrzymujace
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poziom ich funkcji poznawczych. Jednoczesnie dostep do platnych ustug opiekunczych, oferowanych
przez pomoc spoleczna, jest bardzo ograniczany poprzez ustanowienie niskiego progu kryterium
dochodowosci, warunkujacego mozliwosc¢ skorzystania z tej formy pomocy. W praktyce oznacza to,
ze niemalze caly ciezar opieki (Swiadczenia badz organizacji) spoczywa na barkach rodziny. Pande-
mia jeszcze bardziej uwydatnita wskazywane problemy. Nieliczne placowki zawiesity dziatalnos¢,
opiekunowie pozostali ze swoimi bliskimi w domach, uczac si¢ funkcjonowac¢ w nowej rzeczywi-
stosci pandemicznej, pelnej niepewnosci, obaw o zdrowie swoje i bliskich — wymagajacej glebokiej
reinterpretacji i wyostrzenia niektorych sktadowych odgrywanych rol spotecznych.

Pandemia dotkneta ludzi na calym globie. Dlatego warto pokroétce przyjrzec sie sytuacji opieku-
néw domowych rowniez w innych krajach. Przyktadowo: w badaniach Gabrieli Cohen i wspdtauto-
réw (2020), zrealizowanych w Argentynie, wykazano, Ze izolacja zwigzana z COVID-19 zwigkszata stres
opiekunow niezaleznie od stadium demencji osoby, ktdra sie opiekowali. Autorzy badania apelowali do
podmiotédw publicznych o przygotowanie konkretnych interwencji, wspierajacych osoby z demencja
iich krewnych, szczegodlnie wobec problemow, ktére ukazata pandemia. Brak badz stabe partnerstwo
miedzy departamentami zdrowia publicznego, osobami zatrudnionymi w sektorze opieki i rodzinami,
stanowily istotne ograniczenia dla zapewnienia ciaglosci opieki nad osobami chorujacymi.

W badaniach zrealizowanych we Wloszech (Altieri, Santangelo, 2020) wsréd opiekunéw domowych
réwniez odnotowano wzrost poziomu depresji i leku w zwigzku z pandemia COVID-19 i wprowa-
dzonymi w jej wyniku restrykcjami. Autorzy podkreslali konieczno$¢ zapewnienia opiekunom opie-
ki psychologicznej i wprowadzenia programéw edukacyjnych, ktére miatyby na celu zmniejszenie
objawdéw depresji, poziomu odczuwanego leku i obcigzenia.

Interesujaco prezentuja si¢ takze wyniki uzyskane przez badaczy amerykanskich. Przyktadowo: Jyoti
Savla i wspodtautorzy (2021) analizowali sytuacje osob zamieszkujacych tereny wiejskie w stanie Wir-
ginia. Sytuacja pandemii stanowita dla badanych wyzwanie zwigzane z opieka. Paradoks polega
na tym, ze nawet poza pandemia korzystanie z ustug dostarczanych do domu w sposéb tradycyjny
i internetowy byto wygodne dla rodzin wiejskich, ktére musza podrézowac 45-60 minut, aby sko-
rzystac z przychodni specjalistycznych i innych podstawowych ustug, takich jak bankowos¢ i apte-
ka. Pandemia uwidocznita koniecznos¢ rozszerzenia szerokopasmowego internetu na spolecznosci
wiejskie, zaréwno do skutecznego zaspokajania potrzeb podczas pandemii, jak i budowania zasobow
infrastruktury w konteksécie przysztych wyzwan. Autorzy badania odwotywali si¢ takze do perspek-
tywy poznawczej i wykorzystania teoretycznego modelu stresu transakcyjnego, zgodnie z ktérym
sposOb postrzegania danej sytuacji wptywa na okreslone reakcje wobec niej. Osoby, ktére wyrazaty
glebokie zaniepokojenie pandemia, byty szczegolnie narazone na zte samopoczucie psychiczne z po-
wodu silnego przeciazenia rola.

Konsekwencje zwigzane z przecigzeniem opieka i z izolacjq opisali takze badacze z Hiszpanii (Car-

cavilla i in., 2021). Opierajac si¢ na danych pochodzacych ze stu szesciu wywiadow z opiekuna-
mi 0s6b chorujacych na demencje, badacze wskazali, ze opiekunowie doswiadczali probleméw
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psychologicznych, takich jak niepokdj, zty nastroj, problemy ze snem. Wedlug uzyskanych wynikéw
poziom frustracji opiekunéw byt zdecydowanie wyzszy w sytuacji braku wsparcia spotecznego. Ba-
dacze podkreslili koniecznos¢ innowacyjnego, wielopoziomowego wspierania opiekunéw, uwzgled-
niajacego rzeczywisto$¢ po pandemii.

Dostepne doniesienia pokazuja, ze pandemia, niezaleznie od polozenia geograficznego oraz sytuacji
spotecznej, miata znaczacy wptyw na doswiadczenia opiekunéw. Absolutnie nie usprawiedliwia
to trudnego potozenia 0séb sprawujacych opieke nad bliskimi w Polsce. Powinno jednak stanowic¢
przyczynek do glebszej refleksji nad potrzebami tej grupy i skutecznym reagowaniem na nie.

Dostepne formy wsparcia, wskazane na podstawie przeprowadzonych badan wiasnych, mozna okre-
8li¢ jako znikome. Zawieszenie dziatalnosci placowek, ograniczenie kontaktéw spolecznych spowo-
dowaly, Ze jeszcze bardziej urzeczywistnito sie powiedzenie ,jesli umiesz liczy¢, to licz na siebie”.
Respondenci stanowili grupe osob, ktére nie doswiadczaly wykluczenia technologicznego, stad swego
rodzaju ,,wentylem bezpieczenstwa” bylo dla nich korzystanie z grup wsparcia dziatajacych on-line
badz uczestnictwo w forach internetowych opiekunéw osob z demencija.

Zycie codzienne badanych opiekunéw wymagato przeorganizowania, co wynikato z koniecznosci
opiekowania sie bliskimi z powodu zawieszenia dziatalnosci placéwek swiadczacych wsparcie, ko-
niecznosci pogodzenia obowigzkéw codziennych z obostrzeniami zwigzanymi z pandemia oraz,
w przypadku niektdrych osob, z koniecznosci pogodzenia opieki nad bliskim ze $wiadczeniem pracy.

Zdrowie psychiczne badanych mozna okresli¢ jako pogarszajace sie, co wynika zaréwno z ograni-
czenia kontaktéw spolecznych, poczucia statego napiecia oraz obserwowania stanu osoby bliskiej,
nierzadko pogarszajacego sie, jak i z ograniczenia mozliwosci korzystania ze stymulacji poznawczej
czy spolecznej, ktdra byta prowadzona w ramach zaje¢ w placowkach.

Przedstawione dane pozwalajg na blizsze przyjrzenie si¢ doswiadczeniom opiekunéw oséb z de-
mencja. Obraz ten jest niepokojacy. Mimo ze sytuacja oséb chorujacych i ich opiekunéw jest znana,
opracowywane sg takze raporty, w ktérych podkresla si¢ potrzeby zmian systemowych, wskazuje
sie¢ konkretne $ciezki postepowania — podejmowane dziatania s znikome. Jesli gldowna role w opie-
ce odgrywaja opiekunowie domowi, to konieczne jest wspieranie tej grupy zaréwno w opiece nad
bliskimi, jak i w dbaniu o ich wilasne zasoby: osobiste (psychologiczne), ekonomiczne (docenienie ich
pracy) oraz spoteczne (umozliwienie uczestnictwa w zyciu spolecznym poprzez wsparcie w opiece
nad bliskimi).
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Home Caregivers of Seniors with Dementia in the Pandemic Reality

Abstract: The pandemic has had a significant impact on the social reality, the current characteristics of which include:
unpredictability, permanent change, and difficulties in defining actions to deal with the consequences of the existing
threats, both at the macro and micro level.

This situation particularly affects groups that need social support. One of them includes home caregivers of people
suffering from dementia. The aim of the article is to present the situation of home caregivers who take care of their
family members suffering from dementia. The description is based on data obtained in random interviews carried
out in 2021 on a sample selected in a purposeful manner. The respondents recognized that the pandemic had a sig-
nificant impact on the way they function, in particular: the way they provide care (a feeling of greater burden due to
limited institutional support and access to medical care), the need to function in virtual reality, an increase in the sense
of exclusion, and the deterioration of mood resulting from both from personal experience and observation of the con-
dition of the person under their care.

Keywords: caregivers, dementia, COVID-19
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