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Streszczenie: Opieka nad osobg chorg na demencje wiaze si¢ z dlugotrwatym obcigzeniem opiekunow
rodzinnych/nieformalnych. W niniejszym artykule omdéwiono rodzaje obcigzenia, jego genezg oraz
czynniki warunkujace jego nasilenie. Przedstawiono konsekwencje przecigzenia opiekg dla zdrowia
psychicznego i somatycznego opiekundw, jak i réwniez omowiono formy wsparcia opiekundow

rodzinnych.

Abstract: Caring for a person with dementia involves long-term burdens for family or informal
caregivers. This article discusses the types of burden, its origins, and the factors influencing its
intensity. The consequences of caregiver overload on both mental and physical health are presented, as
well as the forms of support available for family caregivers.
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Celem niniejszego opracowania jest analiza zjawiska obcigzenia opiekuna osoby
chorej na demencje, jego uwarunkowan oraz konsekwencji dla funkcjonowania opiekuna
rodzinnego. W artykule opisano réwniez dostgpne formy wsparcia dedykowane zaréwno
rodzinom, jak i samym osobom chorym w Polsce oraz w wybranych krajach Europy i $wiata.
Autorka postuzyla si¢ metoda przegladu narracyjnego korzystajac z polsko i anglojezycznych
zrodet powiagzanych z podjeta tematyka. Demencja stanowi jedno z najwigkszych wyzwan
zdrowotnych 1 spotecznych wspotczesnych starzejacych si¢ spoleczenstw. Mozna ja
zdefiniowaé  jako  zespdt  objawOw  najczgsciej  towarzyszacych — chorobom
neurodegeneracyjnym. Choroby te majg postepujacy i nieodwracalny charakter, prowadza do
stopniowego pogorszenia funkcji poznawczych czy tez wykonawczych. Zaburzenia pamigci,
orientacji w czasie i przestrzeni, myslenia, zdolnosci do komunikacji, jak i rowniez zmiany w
obszarze emocjonalnos$ci, osobowosci 1 zachowania powoduja, ze osoba dotkni¢ta demencja
stopniowo traci zdolno$¢ do samodzielnego funkcjonowania w zyciu codziennym, stajac si¢
tym samym coraz bardziej zalezna od otoczenia. Objawy te zazwyczaj istotnie wptywaja na
relacje i jakos¢ kontaktu chorego z otoczeniem, w SzCzeg6lno$ci z najblizszymi cztonkami
rodziny, bedacymi jednoczes$nie tzw. opiekunami rodzinnymi/nieformalnymi. Opiekunowie
nieformalni/rodzinni sprawuja opieke nad chorym czlonkiem rodziny niejednokrotnie bez
odpowiedniego przygotowania, przy ograniczonym wsparciu systemowym, co przektada si¢
na przecigzenie zar6wno emocjonalne jak i fizyczne, a takze znacznie obniza jako$¢ zycia i
moze wigza¢ si¢ z realnym zagrozeniem zdrowia somatycznego i psychicznego samego
opiekuna.

Pojecie obcigzenia opiekuna

Opieka nad osobg chorg na demencj¢ ma charakter dlugotrwaly. Szereg badan
wskazuje, iz wigze si¢ ona z wysokim poziomem obcigzenia opiekuna, bedacego cztonkiem
rodziny chorego, tzw. opiekuna rodzinnego (Serrano Aguilar i in., 2006). Jak pisza Dtugosz-
Mazur i in. (2014) chory moze w sposob bezpieczny i wzglednie samodzielny funkcjonowaé
tylko w pierwszych fazach choroby, jednakze nawet wtedy wymaga on wzmozonej czujnosci
i skoncentrowanej uwagi ze strony opiekuna. Postepujacy charakter demencji powoduje coraz
wiekszg zalezno$¢ od pomocy innych osob. Nalezy nadmienié, iz konieczno$¢ opieki nad
chorym z demencja wplywa nie tylko na osoby zajmujace si¢ bezposrednio jej
sprawowaniem, ale takze na funkcjonowanie catej rodziny. Jednym z obcigzen dotykajacych
cztonkow rodziny chorego jest zamiana rol (np. sytuacja, w ktorej to dzieci opiekujg si¢
rodzicami) czy tez czgsto pojawiajace si¢ konflikty pomiedzy cztonkami rodziny (m.in. o

podzial obowiagzkdw, finanse, decyzyjnosé¢) (Gustaw i in., 2008).



Rachel i in. (2014) zwracajg uwagg, iz pojecie obcigzenia opickuna funkcjonuje juz w
obszarze badawczym od 1962 roku, kiedy to Sainsbury i Grad opisali je w konteksScie opieki
nad osoba chorg psychicznie. Wedtug ich definicji obcigzenie mozna rozumie¢ jako ,,skutek,
jaki choroba psychiczna wywiera na ludzi zyjgcych razem z chorym” (Rachel i in., 2014, s.
14). Wedtug Grabowskiej-Fudali i Jaracz (2006) obcigzenie okreslane jest takze jako ,,zespot
probleméw fizycznych, psychicznych, emocjonalnych, spolecznych oraz finansowych,
towarzyszacych rodzinom opiekujacym si¢ chorymi” (Grabowska-Fudala i Jaracz, 2006, s.
43). Wspomniani autorzy zwracajg takze uwage na konieczno$¢ rozrdznienia dwoch
odmiennych kategorii, mianowicie obcigzenia fizycznego, zwigzanego z procesem
sprawowania opieki nad chorym ze znacznymi ograniczeniami funkcjonalnymi oraz
obcigzenia emocjonalnego, uwarunkowanego migdzy innymi zmianami w relacjach
spotecznych opiekuna, trudnosciami w radzeniu sobie ze stresem towarzyszacym procesowi
opiekunczemu, emocjami pojawiajacymi si¢ jako rezultat fizycznego przecigzenia w Zyciu
osobistym opiekuna.

Jak pisze Kloszewska (2007) w 1980 roku powstata koncepcja ,,0bcigzenia opiekuna”
(ang. caregiver burden), na ktorg sktadaja si¢ psychologiczne, fizyczne i materialne koszty
sprawowania opieki nad przewlekle chorym. Powstaty takze narzg¢dzia przeznaczone do jego
pomiaru, mi¢gdzy innymi skale: Skala Obcigzenia Opiekuna wg Zarita (ang. The Zarit Burden
Interview, ZBI) czy Skala Obciazenia Opiekuna (ang. Screen for Caregiver Burden, SCB).
Definicja ta jest aktualnie stosowana w psychogeriatrii.

Rachel i Turkot (2015) zwracajg uwage, iz w literaturze przedmiotu wyrdznia si¢ tez
dwa zasadnicze rodzaje obcigzenia. Pierwszy z nich ma charakter obiektywny, zwigzany jest
z czynnikami, takimi jak czas choroby, wysitek fizyczny towarzyszacy sprawowanej opiece,
problemy finansowe oraz inne niekorzystne zmiany w funkcjonowaniu spotecznym,
rodzinnym i zawodowym opiekuna. Drugi rodzaj to tzw. obcigzenie subiektywne, na ktore
sktadajg sie reakcje psychiczne 1 emocjonalne, interpretacje 1 oceny doswiadczen zwigzanych
z trudnosciami, dokonywane przez czlonkow rodziny zaangazowanych w opieke nad chorym.

Grabowska-Fudala i in. (2006) postuluja, iz kategoria obcigzenia opiekuna obejmuje
czynniki, takie jak: zmeczenie psychiczne, fizyczne, emocjonalne, obcigzenie
odpowiedzialnoscia za sprawowanie opieki, problemy spoteczne oraz finansowe, a takze tzw.
izolacje spoleczng zwigzang z brakiem aktywnego Zycia towarzyskiego, brakiem mozliwosci
realizacji zainteresowan. W pismiennictwie istnieje takze pojecie tzw. ,,zespotu opiekuna”,
rozumianego jako zespot objawdw fizycznych, psychosomatycznych i psychospotecznych,

wystepujacych u 0sob obciazonych odpowiedzialnoscig za opieke nad chora osobg. Objawy



zwigzane s3 z przewleklym zmeczeniem oraz zaniedbaniem witasnych potrzeb przez samego
opiekuna (Misiak i Kopydtowska, 2011).

Jednym z czynnikow majacych wplyw na obcigzenie opiekuna osoby zmagajacej si¢ z
demencjg jest zwigkszajgca si¢ w miar¢ trwania choroby ilo$¢ czasu poswigcanego na opieke
nad chorym (w szczegdlno$ci w bardziej zaawansowanych fazach). Progres choroby wymaga
od opiekuna pelnego zaangazowania i stalego skupienia uwagi na podopiecznym. Kolejnym
czynnikiem wplywajacy na samopoczucie i subiektywna ocen¢ do$§wiadczanych trudnos$ci
przez opiekuna jest czas trwania samej choroby podopiecznego. Grabowska-Fudala i in.
(2006) wymieniajg takze wiek samego opiekuna jako czynnik zwickszajacy obcigzenie.
Sredni wiek opiekuna bedacego cztonkiem rodziny zmagajacym sie z demencja w Polsce to
64,5 lat, zatem juz sami opiekunowie sg osobami mogacymi boryka¢ si¢ z wlasnymi
schorzeniami somatycznymi, nie wspominajac tez o naturalnych konsekwencjach ich wieku
wigzacych sie ze spadkiem kondycji fizycznej, wydajnosci, itp. Kolejnymi czynnikami
ksztaltujagcymi poziom obcigzenia opiekuna sg wiek chorego, jego stan zdrowia i specyfika
codziennego funkcjonowania, a takze stopien zaawansowania choroby. Wedtug Ferrara i in.
(2008) gtowna przyczyng stresu dla opiekuna sg trudnosci wynikajace z pogorszania si¢, w
miar¢ progresji choroby, zdolno$ci zaréwno poznawczych, jak i fizycznych jego
podopiecznego, a takze pojawiania si¢ objawoéw psychotycznych, depresyjnych i zmian w
zachowaniu chorego.

Rachel i in. (2014) opisuja wigksze poczucie obcigzenia w grupie kobiet, zwlaszcza
zon pacjentow. Inne wnioski wysuwaja Reed i in. (2020), ktérzy w swoich badaniach
przeprowadzonych w trakcie 18-miesigcznej obserwacji w grupie 1497 opiekundéw
stwierdzajg, ze doroste dzieci pacjentow z demencja typu alzheimerowskiego zamieszkujace
razem z chorym, odczuwaja wigksze obcigzenie niz wspotmatzonkowie, pomimo iz mniej
czasu poswigcaja opiece. Pte¢ opiekuna takze bedzie wptywata na poziom doswiadczanego
przez niego obcigzenia — badania wskazuja, 1z bardziej podatne na doswiadczanie trudnosci
zwigzanych z opieka sa kobiety. Kobiety w poroOwnaniu z me¢zczyznami czesciej roOwniez
przejmujg na siebie obowigzki zwigzane z opieka domowg (Ransmayr i in., 2018; Ruiz-
Adame Reina i in., 2017). Kobiety rowniez, czesciej niz mezczyzni, zglaszaja obcigzenie i
stres zwigzany ze sprawowang opieka, a takze sa bardziej zagrozone wypaleniem i
pogorszeniem kondycji psychicznej, jako konsekwencjami wypelniania obowigzkow
opickunczych (Mandecka i Florczak, 2010).

Rachel i in. (2014) wymieniaja takze inne czynniki spoleczno-demograficzne oraz

psychologiczne charakteryzujace opiekuna, ktére maja znaczenie dla ksztaltowania poziomu



obcigzenia opieka. Wsrod tych pierwszych wyrdznia si¢ niskie dochody, nizszy poziom
wyksztalcenia oraz nizszy status spoteczny. W kategorii czynnikéw psychologicznych
mieszcza si¢ stan zdrowia fizycznego i psychicznego (migdzy innymi tendencja do reakcji
lekowych, zaburzen depresyjnych), zdrowie psychiczne, mniej dojrzaty typ osobowosci,
strategie radzenia sobie ze stresem zorientowane na unikanie oraz wyzszy poziom
neurotycznosci (Brodaty i in., 2005).

Nalezy zwr6ci¢ roéwniez uwageg, iz bardzo czesto choroba przewlekla, w tym
demencja, pogarsza sytuacj¢ finansowg catej rodziny, co poteguje poczucie obcigzenia i
obniza jako$¢ zycia opiekundow. Zmiana sytuacji ekonomicznej wynika zarowno z kosztow
samego leczenia 1 rehabilitacji chorego, jak 1 z konieczno$ci rezygnacji jednego z cztonkéw
rodziny, najbardziej zaangazowanego w opieke nad chorym, z pracy zarobkowej. W innej
sytuacji znéw rodzina musi zatrudni¢ profesjonalng opiekunke badz tez zdecydowaé si¢ na
instytucjonalng opieke, co generuje dodatkowe koszty.

Badacze zwracaja takze uwagg, iz zmiana osobowo$ci u chorego, zaburzenia
zachowania oraz deficyty w zakresie funkcji poznawczych wptywaja na jako$¢ relacji z
chorym. Opiekunowie rodzinni doswiadczaja cierpienia w zwigzku z utratg bliskosci z
chorym, pojawia si¢ tgsknota za ,,0sobg zdrowa”, ktora wczesniej znali. Taka sytuacja
generuje znaczne obcigzenie emocjonalne. Opiekun doswiadcza szeregu trudnych emocji: Igk,
smutek, frustracja, gniew, napigcie, osamotnienie, poczucie bezradno$ci i beznadziejnosci,
obawy, wstyd, poczucie winy, poczucie utraty kontroli (Rachel i in., 2014).

Konsekwencje obciazenia opieka nad chorym z demencja dla funkcjonowania opiekuna
rodzinnego

Wspomniane we wczesniejszym fragmencie niniejszego artykutu czynniki wptywaja
niekorzystnie na funkcjonowanie samego opiekuna. Sa one przyczyna nie tylko znacznie
zwigkszonego stresu emocjonalnego, ale w dalszej konsekwencji generuja negatywne skutki
dla jego psychicznego i fizycznego zdrowia. Czgstym rezultatem przecigzenia opieka jest
depresja, jak i rowniez problemy ze zdrowiem somatycznym. Szereg badan wskazuje na fakt,
iz sposréd opiekunow rodzinnych to wilasnie grupa osob zajmujacych sie pacjentem z
demencja jest najbardziej narazona na powyzsze negatywne skutki zdrowotne. Przyktadowo,
depresja wystepuje znacznie czesciej wsrdd osob opiekujacych si¢ chorymi na demencje niz u
opiekunow pacjentow z innymi przewlektymi chorobami (Mahoney i in., 2005;
Schoenmakers i in., 2010).

Dodatkowo, jak pisza Liu i in. (2017), zarowno sama specyfika, jak i dlugotrwaly

charakter sprawowanej opieki nad chorym z demencja, bardzo czgsto staje si¢ zrodtem



zaburzen snu czy tez zaburzen Igkowych, z jakimi boryka si¢ opiekun. Oliveira i in. (2019)
Zwracaja uwagg, iz zapewnienie opieki cztonkowi rodziny z demencja pozostawia opiekunom
niewiele czasu na zajecie si¢ wlasnymi potrzebami zdrowotnymi, co czyni ich bardziej
podatnymi na problemy ze zdrowiem psychicznym i fizycznym.

Do konsekwencji obcigzenia opieka w zakresie zdrowia somatycznego u opiekuna
Ktoszewska (2007) zalicza migdzy innymi obnizong odpornos¢, zaburzenia sercowo-
naczyniowe, np. nadci$nienie tetnicze. Natgzenie stresu u opieckuna wigze si¢ takze ze
zmianami w zakresie funkcjonowania uktadu immunologicznego (zwigksza podatno$¢ na
zakazenia), przewodu pokarmowego, zaburza funkcje poznawcze, a takze zwigksza podatno$é
na bol (Rachel i in., 2014). To jak na co dzien funkcjonuje opiekun osoby z zaburzeniami
otepiennymi, w jaki sposob zaspakaja swoje potrzeby, dba o higien¢ psychiczng i uzyskuje
pomoc od otoczenia, wplywa bezposrednio na jako$¢ sprawowanej opieki nad chorym i
wzajemne relacje. Jako$¢ uzyskiwanej opieki przektada si¢ zatem na poczucie bezpieczenstwa
u chorego, optymalizacj¢ poziomu funkcjonowania oraz poprawe jakosci zycia. Plynie z tego
oczywisty wniosek, iz sposob sprawowania opieki nad chorym ma bezposredni wptyw na
jego zachowanie.

Badacze sugeruja, ze nieprawidtowy sposdb pielegnowania chorego z otepieniem
doprowadza do tego, ze moze funkcjonowaé ponizej swoich mozliwosci, a w jego
zachowaniu bgda dominowaé objawy apatii, depresji lub pobudzenia. Taki stan rzeczy
wystepuje najczesciej, gdy chory do§wiadceza trudnosci w kontaktowaniu si¢, nie ma poczucia
bezpieczenstwa, zadania lub czynnosci przerastaja jego mozliwosci, jest odrzucony przez
najblizsze otoczenie, w tym opiekuna badz tez odwrotnie — jest traktowany w sposob
nadopiekunczy (Pasek i in., 2014).

Reasumujac powyzsze informacje, mozna stwierdzié, iz to w jaki sposob bedzie czut
si¢ opiekun, stanowi niezwykle istotny czynnik wptywajacy w dluzszej perspektywie
czasowe] na relacje pomigdzy nim a chorym. Relacja ta z kolei wptywa na jako$¢ zycia
chorego 1 wtérnie modyfikuje jego zachowanie. A zachowanie chorego jest jedng z
determinant poziomu obcigzenia opiekuna. Mamy zatem system swoistych sprzezen i
zazgbiajacych si¢ zalezno$ci. Licznych dowodow na zasadno$¢ powyzszych tez dostarczaja
dane z pismiennictwa. Mortazavizadeh i in. (2020) zauwazaja, iz troska o odpowiedni system
wsparcia opiekunéw rodzinnych wydaje si¢ zatem wyjatkowo korzystnym czynnikiem, ktory
obniza zaré6wno obcigzenie opiekuna, jednoczesnie wplywajac na polepszenie relacji z
chorym i podwyzszenie jakos$ci opieki nad nim sprawowane;.

Formy wsparcia opiekuna rodzinnego osoby chorujacej na demencje



Stres 1 cigzar zwigzany ze sprawowang opieka ma charakter przewlekty, dlugotrwaty. W
zwigzku z powyzszym istotne staje si¢ poszukiwanie czynnikow prewencyjnych, majacych
ochronny charakter dla zdrowia psychicznego i fizycznego opiekuna. Takimi czynnikami w
Swietle literatury przedmiotu mogg by¢: poczucie kontroli, wiedza, efektywne strategie
radzenia sobie ze stresem, a takze tendencja do podejmowania zachowan prozdrowotnych. Sg
to kompetencje czy tez dyspozycje zwigzane z samg osobg opiekuna, tzw. podmiotowe
czynniki.

Wedlug Han i in. (2019) istnieje tez szereg czynnikow ochronnych dotyczacych
funkcjonowania osoby w spotecznos$ci. Sg nimi, przyktadowo: wsparcie przyjaciot i rodziny,
wspOtpraca z osobami wspierajacymi leczenie, aspekty religijne i1 kulturowe, a takze
systemowe rozwigzania na poziomie polityki spotecznej, zdrowotnej i w ramach organizacji
pozarzadowych. Nieodlagcznym elementem wsparcia powinna by¢ takze, jak twierdza Trinh 1
in. (2020), wspotpraca ze specjalistami, ktorzy procz swiadczenia profesjonalnej pomocy
powinni pracowac z rodzinami chorych w sposob otwarty i empatyczny.

Mianem wsparcia mozna okresli¢ rowniez wszelkie formy oddziatywania ze strony
otoczenia pomagajace opiekunowi w dbaniu o stan zdrowia fizycznego i komfortu
psychicznego zar6wno swojego, jak 1 pacjenta. Sa to migdzy innymi procedury upraszczajace
i optymalizujgce codziennie podejmowane zadania. Takie wsparcie, w opinii Gitlin i in.
(2010), poprawia komfort codziennego zycia opiekuna, a to zwrotnie wpltywa na jako$¢
Swiadczonej opieki 1 samopoczucie chorego.

Wsparcie opiekunéw moze mie¢ takze charakter informacyjny (informacje dotyczace
form pomocy instytucjonalnej, finansowej, funkcjonujacych grup wsparcia, itp. (Whitlatch i
Orsulic-Jeras, 2018; Kloszewska, 2007)). Czlonkowie rodziny zajmujacy si¢ chorym z
demencja moga korzysta¢ rowniez z pomocy 0sob trzecich, jak opiekun profesjonalny, cho¢
niejednokrotnie jest to procedura zwigzana z ponoszeniem przez nich dodatkowych kosztow.
Istotnym elementem jest takze edukacja opiekunow zwigkszajaca zakres kompetencji w
opiece nad chorym, w tym dotyczgca rozumienia objawow demencji, a takze sposobow
radzenia sobie z nimi.

Badania Devor i in. (2008) wykazuja, ze wysoki poziom kompetencji w opiece nad
chorym znaczaco zmniejsza obcigzenie opiekundw. Dane z badan w piSmiennictwie sugeruja,
iz cztonkowie rodziny mogg odczuwac Igk zwigzany z poczuciem braku kompetencji zaréwno
w komunikacji, jak i szeroko rozumianej interakcji z chorym cztonkiem rodziny. Dlatego tez
odpowiednie formy wsparcia w tym zakresie moga w znaczacy sposoéb pomoc i wzmocnié

poczucie skutecznosci opiekuna (Thompson i in., 2020).



Wszystkie powyzsze czynniki powinny by¢ brane pod uwage w procesie projektowania
1 wdrozenia interwencji pomagajacych w efektywnym radzeniu sobie opiekunom rodzinnym.
Potrzebe tworzenia systemu kompleksowego, zindywidualizowanego podej$cia zaréwno do
pacjenta, jak i1 jego opiekuna i spotecznosci, w jakiej oni przebywaja, podkreslana jest przez
takie instytucje, jak Swiatowa Organizacja Zdrowia (ang. World Health Organization, WHO)
(Takeda i in., 2020). Wsparcie powinno mie¢ szeroki, interdyscyplinarny charakter, taczacy
dzialania w odpowiedni sposéb przeszkolonych specjalistow, uwzgledniajacy wspotprace
pomiedzy sektorem opieki zdrowotnej, pomoca spoteczna, a takze organizacjami
pozarzadowymi (Dreier-Wolfgramm i in., 2017). Mittelman i in. (2006) postulujg, iz dostep
do skutecznych programdéw poradnictwa i wsparcia pozwala na op6znienie momentu decyzji
o umieszczeniu chorego w calodobowych osrodkach opieki.

Opieka nad chorymi z demencja w Polsce i na §wiecie

Jak pisze Pfeiffer (1995), w ramach wsparcia instytucjonalnego dla chorych z
demencja od wielu lat w wielu krajach europejskich i na §wiecie dostepne sg réznorodne jego
formy obejmujace migdzy innymi domy opieki ogolnej zarowno stricte przeznaczone dla 0sob
z demencja, jak i dedykowane szerszej grupie chorych, ale posiadajace oddziaty dla oséb z
otepieniem. Funkcjonujg takze domy pobytu dziennego, ktore zapewniajac opiekg chorym w
trybie dziennym, odcigzaja tym samym opiekunow rodzinnych, umozliwiajac im
niejednokrotnie dalsze funkcjonowanie zawodowe, spoteczne, poprawiajac takze
funkcjonowanie calych rodzin. Specjalistyczna opieka nad chorym jest mozliwa réwniez do
zapewnienia w domu, ale wigze si¢ ona bardzo czgsto z duzymi kosztami dla rodziny. Dla
pacjentdw z zaawansowanym procesem chorobowym pod koniec ich zycia dedykowana jest
opieka hospicyjna. Warto nadmieni¢, iz w dobie starzejacych si¢ spoteczenstw przybywa
chorych na otgpienia o r6znorodnej etiologii.

Doniesienia z badan wskazuja, ze opieka i leczenie chorych z demencja zwigzane s3 z
wigkszymi nakladami finansowymi anizeli chorych bez demencji. Korzystaja oni bowiem z
wigkszej liczby $wiadczen zdrowotnych (Richards i in., 2000). Koszty opieki stanowig
obcigzenie zarowno dla rodziny, jak tez i dla calego systemu opieki zdrowotnej i spotecznej w
wigkszosci krajow, w ktorych w ramach opieki publicznej stara si¢ wspiera¢ chorych i ich
rodziny w zakresie profilaktyki, leczenia i rehabilitacji demencji. Koszty te mozna obnizy¢,
poszerzajac zakres oddziatywan dedykowanych seniorom o profilaktyke zaburzen
otepiennych oraz odpowiednio wcze$nie wdrozone leczenie, od ktérego zalezy zachowanie
jak najdtuzej sprawnos$ci funkcjonalnej chorego, a co za tym idzie obnizZenie naktadow

finansowych na opiekg. Dziatania takie wymagaja jednak kompleksowego i



interdyscyplinarnego podejscia (El-Hayek i in., 2019; Handels i in., 2018; Gustavsson i in.,
2011).

Rozwiazania systemowe dedykowane chorym z demencja i ich opiekunom w Europie i
na Swiecie

Jak pisze Durda (2010), wsparcie opiekunéw i chorych na demencje w krajach
europejskich realizowane jest w réznorodny sposob. Przyktadowo w Niemczech istnieje procz
standardowego ubezpieczenia zdrowotnego réwniez i ubezpieczenie opieki dtugoterminowe]
dedykowane osobom niepelnosprawnym czy tez przewlekle chorym. Opiekunom chorych z
demencjg przystluguja dni wolne, w czasie ktorych ich podopieczni maja mozliwosé
skorzystania z opieki zastgpczej. Pomoc w opiece nad chorymi organizowana jest takze w
centrach opieki dziennej, doraznej, osrodkach opieki krotko 1 dlugoterminowej (sg to jednakze
odptatne formy wsparcia). W Niemczech funkcjonuja rowniez profesjonalne serwisy opieki
domowej, ktorych zadaniem jest dotrzymywanie towarzystwa, utrzymywanie higieny
osobistej chorego, karmienie, pomoc w poruszaniu si¢, a takze prowadzenie domu. Chorych i
opiekunéw rodzinnych wspierajg takze organizacje pozarzadowe.

Rowniez Szwecja posiada dobrze zaprojektowang 1 zorganizowang baz¢ instytucji
wspierajacych opiekunow osob z demencja, w sktad ktorej wchodza miedzy innymi serwiSy
pomocy domowej (ustugi opiekuncze, pomoc lekarska) organizowane przez wtadze lokalne.
Wsparcie opiekundw ma rowniez charakter finansowy, mianowicie opiekunowie otrzymuja
wynagrodzenie (jego wysoko$¢ uzalezniona jest od tego, czy opiekun jest emerytem czy
osobg w wieku produkcyjnym). W Szwecji efektywnie realizowane sg szkolenia i treningi dla
0sOb zajmujacych si¢ chorymi z demenc;ja.

W Wielkiej Brytanii opiekunowie oséb z demencjg, podobnie jak w Szwecji,
otrzymujg wsparcie finansowe, a takze dostepna jest dla ich podopiecznych opieka
pielegniarska, pomoc w prowadzeniu domu i codziennych czynno$ciach, zapewnianie
positkow, opieka nocna oraz dzienna w centrach opieki czy tez w dziennych szpitalach.

W Stanach Zjednoczonych koszty opieki zdrowotnej — dtugoterminowej i hospicyjnej
dedykowanej osobom z =zaburzeniami otgpiennymi pokrywane s3 cze$ciowo przez
ubezpieczenia spoteczne — Medicare i Medicaid, przez prywatnych ubezpieczycieli i agencje.
Jednakze realne koszty opieki niejednokrotnie przewyzszaja mozliwosci wsparcia
systemowego, stad tez wielu cztonkéw rodzin osob z demencja, aby zapewni¢ odpowiednig
jako$¢ opieki choremu, zmuszonych jest do korzystania z prywatnych $rodkow

zgromadzonych na kontach oszczgdno$ciowych i emerytalnych, co naraza ich wlasne



bezpieczenstwo finansowe. W ramach wsparcia chorych z demencjg i ich rodzin
organizowane s3 w USA dzienne domy opieki, wspolnoty opiekuncze, pomoc realizowana w
ramach agencji zdrowia domowego, a takze dlugoterminowa i catodobowa pomoc w
hospicjach i domach opieki. Demencje, przyktadowo chorobe Alzheimera wymienia si¢ w
Stanach Zjednoczonych jako jedng z najbardziej kosztownych dla spoteczenstwa chorob
przewlektych (Grabher, 2018).

Durda (2010) zwraca uwage, iz w kontekscie wyzej wspomnianych krajow Europy
Zachodniej czy tez USA, w krajach rozwijajacych sie, takich jak: kraje Afryki, Ameryki
Potudniowej, Azji Potudniowo-Wschodniej, Chiny, Indie opieka nad osobami z demencjg jest
W znacznie mniejszym stopniu wspierana przez instytucje panstwowe i pozarzadowe. W tych
krajach osoby chore na demencj¢ pozostaja samotne badz tez pod opieka malzonka lub
dalszej rodziny. W opinii Durdy (2010) gléwnym problemem krajow rozwijajacych si¢ jest
niewielki odsetek finansow przeznaczanych w ramach funduszu opieki zdrowotnej na opieke
nad osobami starszymi, z niepelnosprawnoscig, poniewaz opieka medyczna jest tam glownie
dedykowana osobom, ktore rokuja wyzdrowienie.

Warto w tym momencie zwrdci¢ uwage na organizowang w wielu krajach, rowniez i
stosunkowo od niedawna w Polsce, opick¢ wytchnieniowg. Wedtug Vandepitte i in. (2016)
celem takiej opieki jest zmniejszenie obcigzenia opiekuna i wydhuzenie czasu, przez jaki
osoba z demencjg moze pozosta¢ w domu rodzinnym. Jak pisza Neville i in. (2015), taka
forma wsparcia umozliwia opiekunom chwilowe oddzielenie si¢ od sytuacji opiekunczej, jest
to przerwa, aby uzyskac ulge w sferach zaré6wno psychicznej, emocjonalnej jak fizycznej, w
kontakcie z innymi ludzmi (np. przerwa na wakacje, hobby, itp.). Doniesienia z badan nie
daja jednoznacznej odpowiedzi dotyczacej dlugofalowej efektywnosci takiego rodzaju opieki,
jednakze w opiniach opiekunow jest ona istotnym elementem pozwalajagcym na regeneracje
sit. Istnieje zatem potrzeba dalszej analizy badawczej nad uwzglednieniem takiej pomocy w
ramach projektowania standardow programow pomocy dla opiekundéw rodzinnych
(Vandepitte i in., 2019; Robinson i in., 2012).

Systemowe rozwiazania dotyczace profilaktyki, diagnostyki i opieki nad chorym z
demencjg w Polsce

Zasada (2019) zwraca uwage na braki w zakresie kompleksowej organizacji wsparcia
dla opiekundw i pacjentéw z demencja w Polsce. W opinii tego autora w naszym kraju nadal
stabo rozwinigta jest diagnoza pacjenta w systemie interdyscyplinarnym, zakladajagcym
wspolprace internisty, geriatry, neurologa, psychiatry, rehabilitanta, psychologa i innych.

Pacjenci z demencja sa prowadzeni gléwnie przez lekarzy pierwszego kontaktu, ktorzy
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dokonujg wstepnej diagnozy, potwierdzanej dalej przez lekarza specjaliste (neurolog,
psycholog), a nastgpnie zajmuja si¢ dalszg terapig pacjenta. Ze wzgledu na niewielka liczbe
zarowno lekarzy specjalistow z zakresu geriatrii, jak i oddziatdéw oraz poradni geriatrycznych,
opieka geriatryczna, jak i psychogeriatryczna nie jest w Polsce wystarczajaco rozwinigta.
Pomimo znacznej poprawy $§wiadomosci spoteczenstwa w zakresie znajomosci objawow
demencji, a takze poszukiwania form pomocy, w Polsce, w opinii Zasady (2019), nie udato
si¢ opracowaé efektywnego systemu profilaktyki, diagnostyki (przyktadowo powszechnych
badan przesiewowych w kierunku zaburzen otepiennych, ktore umozliwityby szybsza
diagnostyke i leczenie w postaci mi¢dzy innymi farmakoterapii czy tez rehabilitacji).

W Polsce opiekunowie osob zaleznych moga stara¢ si¢ o zasilek opiekunczy,
pielggnacyjny (r6znigce si¢ wysokoscig uzyskiwanej kwoty pieni¢znej), opieke srodowiskowa
realizowang przez instytucje pomocy spolecznej w miejscu zamieszkania opiekuna i
podopiecznego. Swiadczenia te sg jednakze w wiekszoéci zalezne od dochodu oraz stopnia
niepetnosprawnosci podopiecznego. W sytuacji, kiedy chory, ze wzgledu na postepujace
zaburzenia poznawcze, traci zdolnos¢ wlasciwej oceny swojej sytuacji spotecznej, medycznej
i ekonomicznej, opiekun moze wnioskowa¢ o czeSciowe badz tez catkowite
ubezwlasnowolnienie chorego. Tylko taka procedura pozwala na przej¢cie odpowiedzialnosci
1 decyzyjno$ci w wyzej wymienionych kwestiach przez opiekuna.

Nieocenionym zrodtem pomocy dla opieckunéw sg stowarzyszenia i fundacje.
Gléwnym celem ich dziatalnosci jest upowszechnianie wiedzy dotyczacej problematyki
chorob otegpiennych, dostarczanie réznorodnych form pomocy, szkolenia dla opiekunéw
nieformalnych, a takze tych zawodowo zajmujacych si¢ chorymi, organizowanie grup
samopomocy dla rodzin chorych. W krggu zainteresowan wyzej wymienionych instytucji
znajduje si¢ takze wspieranie dziatan na rzecz rozwijania diagnostyki i leczenia demencji oraz
badania naukowe. Organizacje te zajmujg si¢ rowniez wydawaniem pism, poradnikéw
poswieconych chorobom otgpiennym, publikuja 1 upowszechniaja metody wspierajace
rehabilitacje funkcji poznawczych (miedzy innymi zeszyty z ¢wiczeniami pamigci).

W Polsce, w szczeg6lnosci w wigkszych miastach, dla opiekundéw chorych z demencja
I ich podopiecznych mozliwe jest korzystanie z opieki czasowej, np. opieki ambulatoryjnej —
wsparcie pielggniarki lub profesjonalnego opiekuna. Ponadto, réznorodne organizacje
pozarzadowe, fundacje, stowarzyszenia, a takze instytucje samorzadowe $wiadczg ushugi
opieki czasowej, dziennej, krotkoterminowej, np. w formie dziennych doméw pobytu,
srodowiskowych  doméw  samopomocy, osrodkdw  wsparcia seniora, turnusow

rehabilitacyjnych, itp. Instytucje te, procz zaje¢ dedykowanych chorym z demencja,
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umozliwiajg uzyskanie pomocy rowniez ich opiekunom, np. w formie grup wsparcia, wparcia
psychologicznego (Durda, 2010).

W Polsce istnieje takze mozliwo$¢ skorzystania z opieki stacjonarnej. Warto
nadmienié, iz decyzja umieszczenia chorego w zakladzie opiekunczym jest decyzja trudna.
Wielu opiekunéw nieformalnych doswiadcza obcigzenia emocjonalnego w zwigzku ze
$wiadomoscig oddania chorego do domu opieki, zwtaszcza, kiedy dos$¢ szybko chory staje si¢
zalezny od otoczenia, a opieka nad chorym przerasta mozliwosci opiekuna (Garity, 2006;
Wattmo i in., 2011; Pfeiffer, 1995). Opieka stacjonarna, catlodobowa realizowana jest mi¢dzy
innymi w domach pomocy spotecznej, zaktadach opiekunczo-leczniczych, ktore procz zadan
zwigzanych stricte z opieka, rehabilitacja 1 leczeniem, realizuja roOwniez terapi¢
psychologiczng, prowadza réznorodne formy terapii zajeciowej i zajgcia rekreacyjne (Durda,
2010).

Warto rowniez zwrdci¢ uwage na wprowadzone w Polsce od 1 stycznia 2024 roku
swiadczenie wspierajace, ktore rowniez jest waznym elementem systemu pomocy zarOwno
osobom wymagajacym dtugoterminowej opieki, ale takze ich opiekunom. Swiadczenie
przystuguje bezposrednio osobie z niepelnosprawno$cia, w tym 1 rOwniez osobom z
demencja, na podstawie zdiagnozowanego poziomu wymaganego wsparcia. W kontekscie
opieki nad osobami z zaburzeniami ot¢piennymi rozwigzanie to moze przyczyniaé si¢ do
zmniejszenia obcigzenia fizycznego, psychicznego i1 ekonomicznego rodzin poprzez
umozliwienie finansowania ustug opiekunczych, asystenckich lub rehabilitacyjnych.
Zwigkszenie dostepu do profesjonalnego wsparcia moze poprawiac jakos$¢ zycia calej rodziny
oraz wzmacnia¢ poczucie bezpieczenstwa osoby zaleznej (Ustawa z dnia 7 lipca 2023 r. o
swiadczeniu wspierajagcym, 2023).

Podsumowanie

W literaturze anglosaskiej, jak pisze Rachel (2014), opiekun chorego z demencja
okreslany jest mianem ,,ukrytego pacjenta”. W sytuacji choroby, kiedy wiekszo$¢ dziatan
terapeutycznych skupia si¢ na samym podopiecznym, niejednokrotnie zapomina si¢ o
potrzebach, kondycji fizycznej i psychicznej samego opiekuna badz sg one marginalizowane.
Tymczasem opieka nad pacjentem z demencjg jest procesem niezwykle obcigzajacym, a
zrodta  samego  obcigzenia  sg  zrOznicowane 1 wigzg  si¢  chociazby
z przebiegiem samej choroby, procesem opieki, uwarunkowaniami lezagcymi mi¢dzy innymi
w osobowosci 1 predyspozycjach opiekuna 1 szeregu innych.

Proces wsparcia opiekuna powinien mie¢ zatem wielowymiarowy, zindywidualizowany

charakter, jak postuluje wiekszo$¢ badaczy zajmujacych si¢ zagadnieniem obcigzenia
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opiekuna osoby z demencja. Istotne staje si¢ takze rozwijanie zintegrowanych form wsparcia
opiekunéw rodzinnych, obejmujacych zaréwno pomoc instytucjonalng, edukacyjng i
finansowa, jak i oddziatywania psychologiczne oraz spoteczne.

W Polsce, pomimo rosngcej swiadomosci problemu demencji, nadal widoczne sg istotne
braki w zakresie kompleksowej, interdyscyplinarnej organizacji opieki i wsparcia dla
opiekunow rodzinnych, a takze wczesnej diagnostyki, profilaktyki dedykowanej chorym. W
kontekscie procesu wydluzenia si¢ zycia i starzenia spoteczenstw nadawanie priorytetu
powyzszym dzialaniom powinno stale towarzyszy¢ prowadzonej polityce zdrowotnej i
spotecznej. Tylko takie podejscie umozliwi realne wsparcie | poprawe jakosci zycia zarowno

chorym na demencje, jak i ich opiekunom.
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