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Abstrakt

Jednym ze skutkow starzenia sie populacji jest wzrost zapotrzebowania na $wiadczenia
z zakresu opieki dlugoterminowej, w tym dla chorych na chorobe Alzheimera (AD). Celem
podejmowanych w artykule analiz byto rozpoznanie potrzeb opiekunéw rodzinnych oséb
chorych na chorobe Alzheimera w zakresie oczekiwanego wsparcia w opiece oraz sfor-
mulowanie przestanek dotyczacych kierunkéw rozwoju systemu opieki. W artykule za-
prezentowano wynik badan przeprowadzonych w Szczecinie w 2023 roku na prébie 573
opiekunéw rodzinnych oséb chorych na chorobe Alzheimera. Projektujgc systemowe roz-
wigzania w zakresie wsparcia opiekundw rodzinnych oséb chorych na AD, warto zwrdcié
uwage na duze zainteresowanie opiekunéw mozliwoscig pozostawienia osoby chorej pod
opieka na kilka godzin dziennie 1-2razy w tygodniu (47,8%), na 1-2 tygodnie w calo-
dobowej instytucji (38,4%) oraz mozliwoscig skorzystania z opieki w dziennym osrodku
wsparcia (19,5%).
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Support Expected by Caregivers of Patients with
Alzheimer’s Disease: A Family-Centered Approach

Abstract

One of the consequences of a population ageing is an increase in the demand for long-
term care services, including Alzheimer’s patients. The aim of the analyses undertaken in
this article is to identify the needs of family caregivers of people with Alzheimer’s disease
in terms of expected care support and to formulate a rationale for the directions of care sys-
tem development. The article presents the result of research conducted in Szczecin in 2023
on a sample of 573 family caregivers of people with Alzheimer’s disease. When designing
systemic solutions to support family caregivers of patients with Alzheimer’s disease (AD),
it is important to point to caregivers’ considerable interest in the possibility of leaving the
patient with AD in the care for a few hours a day 1-2 times a week (47.8%), for 1-2 weeks
in a 24-hour institution (38.4%), and in access to care in a day support centre (19.5%).

Keywords: long-term care, gerontology, older people, social policy
JEL Classification Codes: 114, 138, J14

Wprowadzenie

Choroba Alzheimera (AD) z uwagi na neurodegeneracyjny charakter prowadzi
od postepujacego pogarszania funkcji poznawczych do catkowitej utraty funkeji
wlacznie, tym samym od stopniowej do catkowitej zaleznosci 0sdb chorych od opie-
kunéw w zakresie podstawowych czynnosci dnia codziennego. W miare zaawanso-
wania choroby rosénie zapotrzebowanie na kompleksowa catlodobowg opieke (Sharif
et al., 2023). Niedofinansowany i rozproszony system wsparcia zdrowotnego i spo-
tecznego w Polsce w obliczu rosnacej liczby oséb powyzej 80. roku zycia, zagrozo-
nych wielochorobowoscia, nie jest zdolny zapewni¢ dostepnej, kompleksowej opieki
(Bledowski, 2012; Hrynkiewicz, 2022; Schulz et al., 2020; Bugajska i Iwanski 2018,
2021). Jednym z kluczowych wyzwan staje si¢ zapewnienie wsparcia nieformalnym
opiekunom o0séb niesamodzielnych (Bakalarczyk, 2018). W sytuacji braku wystar-
czajacej opieki ze strony profesjonalistow opieke nad niesamodzielnymi osobami
chorymi na AD sprawuja najblizsi cztonkowie rodziny, co wiaze si¢ z duzymi obcig-
zeniami dla opiekuna i negatywnymi konsekwencjami dla jego zdrowia fizycznego
i psychicznego (Luchsinger et al., 2016; Sargolzaei et al., 2023; de Araujo i Lacerda,
2024). Wsparcie opiekundw o0s6b chorych na choroby otepienne to jeden z kluczowych
obszaréw dzialan wskazanych przez Swiatowg Organizacje Zdrowia (WHO, 2020).

Studia z Polityki Publicznej



Oczekiwane wsparcie w opiece nad 0sobg chorg na chorobe Alzheimera. .. 113

W tym kontekscie celem podejmowanych analiz byto rozpoznanie potrzeb opieku-
néw rodzinnych os6b chorych na AD w zakresie oczekiwanego wsparcia w opiece.
Praktyczny cel badan wyrazal si¢ w sformulowaniu przestanek w zakresie strategii
wsparcia skoncentrowanych na opiekunach rodzinnych. Problematyka badan wpisuje
sie w dyskusje w zakresie opieki dtugoterminowej, ktora toczy sie zaréwno na pozio-
mie ogdlnopolskim, jak i swiatowym. Zapewnienie dostepnej, wysokiej jakosci opieki
dlugoterminowej to kluczowe wyzwanie dla starzejacych si¢ populacji, wymagajace
spolecznej odpowiedzialnosci i zbiorowego zaangazowania, wspétdziatania podmio-
tow publicznych i spotecznych oraz planowania w perspektywie dlugoletniej (Hryn-
kiewicz, 2022; Btedowski, 2012; Iwanski, 2016). Tym samym aplikacyjny charakter
badan zwigzany jest z konstruowaniem lokalnych polityk spolecznych w zakresie
zabezpieczenia potrzeb 0sdb chorych na AD i ich rodzinnych opiekunéw.

Wsparcie skoncentrowane na rodzinie osoby chorej
na chorobe Alzheimera

Rola opiekunéw rodzinnych w opiece nad osobami z AD jest kluczowa. Funkcja
opiekuncza jest jedna z petnionych przez rodzine w stosunku do osoby starszej (Sza-
tur-Jaworska, 2014; Bugajska, 2023). Wsparcie migdzygeneracyjne pomiedzy czton-
kami rodziny regulowane jest prawnie, zgodnie z zasadg subsydiarnosci. Wigze sie
z tradycja, religia, normami kulturowymi. Na przestrzeni lat potencjat opiekunczy
rodziny, definiowany jako ,,zdolnos¢ rodziny do udzielenia opieki potrzebujacym
cztonkom wlasnej bliskiej rodziny (...) wymiang¢ w rodzinie ustug opieki i piele-
gnacji (...)” (Hrynkiewicz, 2022: 52), ulegal stopniowemu obnizaniu. Mozna przy-
puszczad, ze tendencja ta bedzie si¢ nasila¢ (Iwanski i Bugajska, 2019). Opieka nad
osobg z demencja jest trudnym i zlozonym zadaniem dla cztonkéw rodziny (Hof-
fman i Zucker, 2016), obowigzkiem calodobowym (Luchsinger et al., 2016; Sharif
etal., 2023). Sprawowanie opieki nad osobg z AD jest istotnie powigzane z obcigze-
niem opieka, a dtugi czas trwania, postepujacy przebieg i specyfika AD moga pro-
wadzi¢ do fizycznego i psychicznego zmeczenia opiekunéw (Kenny et al., 2014).
Kobiety niezaleznie od opieki nad osobami z AD wykonuja inne obowiagzki domo-
we, co zwieksza obcigzenie opieka i przektada si¢ na pogorszenie ich jakosci zycia
(de Araujo i Lacerda, 2024). Obcigzenie opiekunéw dodatnio koreluje z objawami
depresji, stresu i leku (Liu et al., 2017; Yustisia, 2022; Hellis i Mukaetova-Ladinska,
2022), negatywnie z poziomem uwagi i jakoscig Zycia (Mank et al., 2023; de Araujo
i Lacerda, 2024). Obcigzenie opieka, doswiadczanie izolacji spotecznej i niewystar-
czajace zasoby finansowe stanowig zagrozenie dla zdrowia psychicznego i fizycznego
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opiekunéw, ktoérzy czesto okredlani sg jako ,,niewidzialni drudzy pacjenci” (Broda-
ty i Donkin, 2009).

Jako$¢ zycia 0s6b zyjacych z AD iich opiekunéw jest ze sobg powigzana (Lopez-
-Mendez, Iskandar i Jutkowitz, 2023). Wyzsze poziomy obcigzenia opieka wsrod
opiekunéw rodzinnych oséb z AD s3 powiazane z niekorzystnymi wskaznikami
zdrowotnymi zaréwno u opiekunoéw, jak i u odbiorcéw opieki (Schulz et al., 2020).

Opiekunowie wskazuja na zmniejszone wsparcie spoteczne oraz zwigkszong
niepewno$¢ co do przyszlosci, zwlaszcza w zwigzku z planowaniem diugotermi-
nowej opieki (Cheng, 2017). Opiekunowie 0séb z AD, ktérzy nie otrzymuja wspar-
cia spotecznego, do$wiadczaja wigkszego obcigzenia opieka, co moze prowadzi¢
do szybszej instytucjonalizacji osob, ktorymi sie opiekuja (McGee, Myers i Groce,
2019). Dobra jakos¢ zycia opiekunéw moze opdzni¢ umieszczenie czlonka rodzi-
ny w placéwce calodobowej (Edwards et al., 2018). W ramach wsparcia opiekunéw
podkresla si¢ konieczno$¢ rozwoju srodowiskowego systemu ustug spotecznych,
zapewnienie udogodnien dla 0séb zyjacych z AD (Cheng, 2017). W literaturze przed-
miotu podkresla sie znaczenie interwencji psychoedukacyjnych, ukierunkowanych
na opiekunéw i wsparcie rodziny, w celu zapobiegania lub tagodzenia subiektywnego
obcigzenia (Mohammadi i Babaee, 2011; Del-Pino-Casado, 2018; Park et al., 2015;
Macia i Lopez, 2015; Velasquez et al., 2011). Podczas planowania strategii i polityk
skoncentrowanych na rodzinie, w celu poprawy jakosci Zycia i samopoczucia opie-
kunéw rodzinnych, kluczowe jest uwzglednianie réznych wymiaréw zdrowia opie-
kunéw (Sargolzaei et al., 2023). W celu zwigkszenia jako$ci zycia opiekundw zaleca
sie szkolenie opiekunéw w zakresie réznych metod interwencji behawioralno-po-
znawczych (Mohammadi i Babaee, 2011), jak réwniez zapewnienie dobrego samo-
poczucia opiekunow (Bastani et al., 2015).

Réznorodnos¢ potrzeb i oczekiwan w zakresie wsparcia opiekunéw powinna
zosta¢ uwzgledniona w indywidualnie dostosowanej ofercie ustug, ustalonych na pod-
stawie oceny skoncentrowanej na opiekunie (Gallagher-Thompson et al., 2020). Za
kluczowe w holistycznym podej$ciu do wsparcia skoncentrowanego na rodzinie,
stanowigcego punkt wyjscia dla planowania indywidualnych interwencji, uwaza sie:
(a) proaktywne rozpoznawanie potrzeb i mozliwos$ci opiekundw, (b) przedstawianie
dostepnych zasobdw wsparcia, (¢) rozpoznawanie potrzeb i sposobu funkcjonowania
pacjenta oraz (d) przechowywanie i udostepnianie zebranych informacji w doku-
mentacji medycznej (Burgdorf, Reckrey i Russell, 2023).
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Metodologiczne podstawy badan

Na podstawie przegladu literatury przedmiotu, wynikéw prac badawczych z zakre-
su opieki dlugoterminowej, podejscia skoncentrowanego na rodzinie, sformulowany
zostal nastepujacy problem badawczy: Jakiego wsparcia ze strony publicznej ocze-
kuja opiekunowie rodzinni 0séb chorych na chorobe Alzheimera? Postawiono trzy
szczegdlowe hipotezy badawcze, ktdre zostaly poddane weryfikacji w oparciu o ana-
lize zebranego materialu empirycznego.

Hipotezy badawcze:

1) Im mlodszy wiek opiekuna, tym wigksze poparcie dla rozbudowy calodobowych
form opieki dla 0sdb chorych na chorobe Alzheimera.

2) Im dluzszy okres opieki, tym czesciej opiekunowie zglaszaja che¢ skorzystania
z opieki w formie wytchnieniowe;j.

3) Kobiety pelnigce role opiekuna czesciej niz mezczyzni preferuja wsparcie w for-
mie szkolen i spotkan ze specjalistami oraz uczestnictwo w grupach wsparcia
dla opiekunéw.

Badang grupe stanowig opiekunowie rodzinni oséb chorych na chorobe¢ Alzheime-
ra w wieku powyzej 75 lat. Ankieta zostala przygotowana przez autoréw artykutu.
Dobér do proby mial charakter celowy, do analizy zakwalifikowano 573 ankiety
poprawnie wypelnione przez opiekunéw rodzinnych, ktérzy w 2023 roku w Szczecinie
opiekowali si¢ chorymi na chorobe Alzheimera cztonkami rodzin w wieku 75 i wig-
cej lat i ztozyli wniosek o $wiadczenie ,,Bon opiekunczy Alzheimer 75

Doktadne okreslenie liczby 0sdb chorujacych na AD w Szczecinie, jak rowniez
w innych miejscowosciach, nie jest mozliwe. Badacze zazwyczaj postuguja si¢ danymi
szacunkowymi, opartymi na okreslonych kryteriach, z ktoérych najczesciej stosowa-
nym jest wiek. W niniejszym badaniu uwzgledniono wylacznie osoby, ktére zlozy-
ty wniosek o przyznanie §wiadczenia opiekunczego, sprawujac opieke nad osoba
w wieku 75 lat lub wigcej, u ktorej zdiagnozowano chorobe Alzheimera. Szacowanie
liczby chorych w danej populacji napotyka istotne trudnosci, przede wszystkim ze
wzgledu na trudnosci diagnostyczne w poczatkowej fazie choroby oraz brak potrze-
by lub motywacji do poglebionej diagnostyki ze strony pacjentéw i ich opiekundw.
W zwiazku z tym istotng wartoscig niniejszego badania, poza uzyskanymi wynikami,
jest mozliwos¢ bardziej precyzyjnego oszacowania liczby chorych w populacji 0oséb
w podesztym wieku, osiagnieta dzigki wieloletniemu zbieraniu danych dotyczacych
wnioskow o $§wiadczenia oraz systematycznemu prowadzeniu analiz.

Sredni wiek osoby chorej ksztaltowal sie na poziomie 84,7 lat. Najliczniejsza grupe
stanowily osoby w kategorii wiekowej 85-89 lat — 188 0s6b (32,8%). W grupie oséb
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chorych kobiety stanowily 69,4%. Niemalze potowa 0s6b chorych (49%) przejawiata
w opinii opiekunéw zdolno$¢ do samodzielnego przemieszczania si¢ po mieszkaniu
oraz w towarzystwie opiekuna po najblizszej okolicy, 22% stanowily osoby lezace.
Srednia wieku opiekunéw wynosita 64,3 lata. Najstarszy opiekun miat 92 lata, naj-
miodszy 26 lat. Najliczniejsza grupe opiekundw stanowily osoby w przedziale wieku
51-60 lat (29%). W grupie opiekunéw mezczyzni stanowili 28,6%. Pod wzgledem stop-
nia pokrewienstwa dominujg corki (45,4%), nastepnie wspolmalzonkowie (30,9%).
Synowie pelnig role gléwnego opiekuna w 16,7% przypadkéw. W badanej grupie
opiekunéw $redni okres opieki wynidsl 5 lat i 8 miesigcy. Niemalze w jednej trzeciej
przypadkoéw opieka trwa powyzej 3 do 6 lat. Warto zwrdci¢ uwage, ze w przypadku
15,9% chorych okres opieki jest dtuzszy niz 10 lat.

Wyniki

Specyfika choroby Alzheimera, jej postepujacy, degeneracyjny charakter wyma-
ga zréznicowanych form opieki w zaleznosci od przebiegu choroby i dlugosci jej
trwania. Istotnym w kontekscie przedmiotu badan byto rozpoznanie, z jakich form
wsparcia dotychczas korzystali respondenci (tabela 1). Najliczniejsza grupa opieku-
noéw (17,3%) korzystata z ustug $wiadczonych przez prywatne opiekunki; co warto
podkresli¢, tylko 3,7% korzystalo dotychczas ze $wiadczen realizowanych przez opie-
kunki §rodowiskowe w ramach ustug opiekunczych. Druga forma wsparcia, z ktdrej
korzystaja opiekunowie, jest pomoc uzyskiwana od sasiadéw (17,1%). Warto zauwa-
zy¢, ze nowelizacja ustawy o pomocy spolecznej, ktéra weszta w zycie 1 listopada
2023, stwarza mozliwo$¢ wspoétfinansowania $wiadczen opiekunczych realizowa-
nych przez sasiadéw ze srodkéw publicznych, lecz w analizowanym okresie ta forma
wsparcia zawarta w nowelizacji nie byta wdrozona w Szczecinie (Ustawa, 2004). Na
$wiadczenia realizowane przez pielegniarki sSrodowiskowe w ramach podstawowej
opieki zdrowotnej wskazato 11,7% opiekunow. Niewielki odsetek chorych korzystat
z ustug $wiadczonych przez pielegniarke opieki dlugoterminowej (3,3%), lecz w tym
przypadku warto nadmienic, ze $wiadczenia przystuguja, jesli pacjent uzyska 40 lub
mniej punktéw w skali Barthel (Rozporzadzenie Ministra Zdrowia, 2013).

Z dziennych o$rodkéw wsparcia korzystalo 41 chorych (7,2%). Ze $wietli-
cy wytchnieniowej w Centrum Wsparcia ,,Niezapominajka” skorzystato 26 cho-
rych (4,5%). 36 opiekundéw (6,3%) uczestniczyto w grupach wsparcia i szkoleniach,
ktére zorganizowane zostaly w ramach realizacji projektu ,,Zaopiekowani - syste-
mowe wzmachianie potencjatu opiekunczego’, dofinansowanego w ramach RPO
Wojewddztwa Zachodniopomorskiego. W ramach realizacji projektu opiekunowie
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mogli skorzystac z ustug ,,mobilnego zespotu wsparcia w srodowisku zamieszkania™
W 2023 roku z tego typu ustug skorzystato osémiu opiekundw (1,4%).

Opiekunowie 0séb chorych na AD, korzystajacy ze $wiadczenia ,,Bon opiekunczy
Alzheimer 75”, dodatkowo korzystajg z innych oferowanych przez samorzad form
wsparcia. Z uwagi na postepujacy charakter choroby, jak réwniez zwiekszajace si¢
wraz z okresem sprawowania opieki zagrozenie wyczerpania opiekunczego opieku-
néw (Kenny et al., 2014), z mysla o opracowaniu dlugofalowych strategii wsparcia
i programoéw interwencyjnych skoncentrowanych na rodzinie, istotnym byto rozpo-
znanie oczekiwanych przez opiekunéw form wsparcia.

Tabela 1. Wybrane formy wsparcia, z ktorych korzystali opiekunowie 0séb chorych
na chorobe Alzheimera

_ Korzysta
Formy wsparcia

N %
Pielegniarka Srodowiskowa 67 11,7
Pielegniarka opieki diugoterminowej 19 3,3
Pielegniarka prywatnie 23 4,0
Opiekunka $rodowiskowa w ramach realizaciji ustug opiekuriczych na zlecenie MOPR 21 3,7
Opiekunka prywatnie 99 17,3
Pomoc sasiedzka 98 17,1
Dzienny os$rodek wsparcia 41 7,2
Swietlica wytchnieniowa w Centrum Wsparcia ,Niezapominajka” 26 45
Mobilny zespol wsparcia w Srodowisku zamieszkania 8 1,4
Grupy wsparcia/szkolenia 36 6,3

Zrédto: opracowanie wlasne.

Zdecydowana wigkszos$¢ respondentdw (78%) zgodzita si¢ ze stwierdzeniem,
ze istnieje potrzeba tworzenia calodobowych miejsc opieki (dom pomocy spotecz-
nej) dla 0séb chorujacych na AD (tabela 2). Zaledwie 7% byto odmiennego zdania.
W grupie opiekundéw z kategorii wiekowej do 40 lat odpowiedzi twierdzace wyrazito
88% badanych (zdecydowanie tak - 66,6%), w kategorii wiekowej 41-50 lat — 90,3%
(zdecydowanie tak — 71%). Natomiast w przypadku starszych respondentéw w kate-
gorii wieku 71-80 lat ze stwierdzeniem zgodzito si¢ 63,9% opiekunéw (zdecydowa-
nie tak - 44,1%), w kategorii wiekowej 91-90 lat ogoélne poparcie wyniosto 70,9%
(41,9% - zdecydowanie tak). Analiza wynikéw badan pozwala na potwierdzenie
hipotezy pierwszej, wskazujacej, ze wraz z wiekiem opiekunéw maleje poparcie dla
rozbudowy calodobowych form opieki dla 0s6b chorych na AD.

Badani wyrazili réwniez poparcie (65,5%) dla stwierdzenia, ze istnieje potrzeba
tworzenia calodobowych miejsc opieki w formie mieszkan chronionych dla oséb
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chorujacych na chorobe Alzheimera. W tym przypadku 28,7% badanych nie miato
zdania, a 5,8% bylo zdania przeciwnego.

Zdecydowana wigkszo$¢ opiekunéw (87,7%) zgodzila sie ze stwierdzeniem, ze
osoba zyjaca z AD powinna méc pozosta¢ w domu jak najdtuzej, przy odpowiednim
wsparciu rodziny. Przeciwnego zdania bylo zaledwie 2,7% badanych, a niemalze co
dziesigty nie mial zdania. Warto podkresli¢, ze zaledwie 16 chorych (2,8%) oczeki-
walo na miejsce w domu pomocy spotecznej. Dlatego opiekunowie rodzinni zostali
poproszeni o wskazanie preferowanych przez nich form wsparcia i pomocy pozwa-
lajacych na kontynuowanie opieki w srodowisku zamieszkania.

Tabela 2. Opinie na temat tworzenia calodobowych miejsc opieki

Twi ) Zdecydowanie Raczej Trudno Raczej Zdecydowanie
wierdzenia t A : :
ak tak powiedzie¢ nie nie
Istnieje potrzeba tworzenia 294 139 83 27 12
cafodobowych miejsc opieki (dom 53 0% 25 0% 15.0% 4.9% 219
pomocy spofecznej) dla 0sob ' ' ’ ' '
chorujacych na AD.
Istnieje potrzeba tworzenia 209 151 158 25 7
catodobowych migjsc opieki 38.0% 27 5% 28 7% 45% 1.3%
w formie mieszkan chronionych ' ' ' ' '
dla 0s6b chorujacych na AD.

Zrédto: opracowanie wlasne.

Osobom badanym zaproponowano 18 rodzajéw wsparcia, z mozliwoscig usto-
sunkowania si¢ do kazdej kategorii. Prawie co drugi badany (47,8%) zainteresowany
jest mozliwo$cig pozostawienia osoby chorej pod opieka na kilka godzin dziennie
1-2 razy w tygodniu. Niemalze co piaty respondent (19,5%) preferuje korzystanie
z ustug realizowanych w dziennych osrodkach wsparcia. W przypadku 38,4% wazna
jest mozliwo$¢ pozostawienia osoby chorej pod opieka na 1-2 tygodnie w calodobo-
wo funkcjonujgcej instytucji (opieka wytchnieniowa). W grupie opiekunéw, w przy-
padku ktérych okres opieki nie przekroczyl roku, zainteresowanie zglosito 22,2%.
Natomiast gdy okres opieki przekracza 10 lat, to zainteresowanie byto juz wyzsze -
46,9% opiekunow osob chorych. Przedstawione wyniki pozwalajg na potwierdzenie
hipotezy drugiej, ze im dluzszy okres opieki, tym wigksze zainteresowanie mozliwo-
$cig skorzystania z opieki w formie wytchnieniowe;.

Trzecia, najbardziej pozadang przez opiekundéw forma wsparcia ze strony
publicznej jest przydzielenie opiekuna, ktéry pomagalby w domu, w opiece nad
chorym (30,9%). Na zainteresowanie pomocg ze strony wolontariuszy wskazuje
13,8%, 10,8% — ze strony sasiadow w ramach ustug sasiedzkich wspolfinansowa-
nych przez gmine.
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Co trzeci badany (30,7%) wskazal, Ze bylby zainteresowany mozliwoscia skorzy-
stania z konsultacji psychologiczno-terapeutycznych. Ponadto 24,3% preferowaloby
réwniez skorzystanie z konsultacji ze specjalistami w miejscu zamieszkania. Zainte-
resowanie konsultacjami prawnymi zgtosito 11,2% badanych, a wsparciem w zakre-
sie terapii uzaleznien 3,5%. Niemalze co czwarty badany (23,4%) byt zainteresowany
szkoleniami z zakresu podstaw opieki nad osobg chorg. Natomiast spotkaniami
z innymi opiekunami, np. w grupach wsparcia, zainteresowanych byto 14,3%. Nie
stwierdzono réznic w rozkladach odpowiedzi pomiedzy kobietami a me¢zczyznami.
Dlatego hipoteza trzecia — ,kobiety pelnigce role opiekuna czesciej niz mezczyzni
preferuja wsparcie w formie szkolen i spotkan ze specjalistami oraz uczestnictwo
w grupach wsparcia dla opiekunéw” - zostata odrzucona.

Tabela 3. Preferowane przez opiekunéw rodzinnych oséb chorych formy wsparcia

Forma wsparcia Preferowana
N %

Mozliwos¢ pozostawienia osoby chorej pod opieka na kilka godzin dziennie 1-2 razy 274 47,8
w tygodniu

Opieka wytchnieniowa, czyli mozliwo$¢ pozostawienia osoby chorej pod opieka 220 38,4
na 1-2 tygodnie w catodobowo funkcjonujacej instytucii

Dzienny o$rodek wsparcia (5 x w tygodniu ok. 8 godzin dziennie) 112 19,5
Przydzielenie opiekuna, ktéry pomagatby w domu, w opiece nad chorym 177 30,9
Pomoc wolontariuszy 79 13,8
Pomoc sasiadow w ramach ustug sasiedzkich wspaéifinansowanych przez miasto 62 10,8
Mozliwos¢ konsultacji psychologiczno-terapeutycznych 176 30,7
Konsultacje specjalistdw w miejscu zamieszkania 139 24,3
Konsultacje z prawnikiem 64 11,2
Konsultacje z terapeutg uzaleznien 20 3,5
Szkolenia z zakresu opieki nad osobg chorg 134 23,4
Spotkania z innymi opiekunami (grupy wsparcia) 82 14,3
Opaska zycia z lokalizatorem GPS 154 26,9
Zabezpieczenie osoby chorej na wypadek oddalenia sie/zagubienia sig 123 21,5
Platforma internetowa z informacjami na temat choroby Alzheimera 73 12,7
Telefon zaufania 31 54
Wypozyczalnia sprzetu (tozka, wozki inwalidzkie itp.) 85 14,8
Transport 54 9,4

Zrédto: opracowanie wlasne.
Niekiedy zdarza sie, szczegdlnie w pierwszej fazie choroby Alzheimera, ze chory

oddala si¢ w nieznanym kierunku i ma problem z powrotem do domu. Na rynku
coraz wiecej jest urzadzen, ktore ulatwiaja odnalezienie zagubionej osoby za pomoca
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lokalizatora GPS. Pewnie jest to jeden z powodow, dla ktérych 26,9% opiekundw jest
zainteresowanych taka formg zabezpieczenia podopiecznego na wypadek oddalenia
sie. Ponadto 21,5% badanych bylo zainteresowanych ogélnie zabezpieczeniem osoby
chorej na wypadek oddalenia si¢/zagubienia sie.

Na potrzebe stworzenia platformy internetowej z informacjami dotyczacymi
choroby Alzheimera wskazuje 12,7% badanych. Malym zainteresowaniem ze strony
opiekunow cieszy sie telefon zaufania, takg potrzebe zgtosito zaledwie 5,4%. Ponadto
14,8% badanych jest zainteresowanych ustuga wypozyczenia sprzetu, a 9,4% ustu-
g3 transportows.

Dyskusja

Zrozumienie indywidualnych potrzeb opiekundw oséb zyjacych z AD, zlozonych
kontekstéw ich srodowiskowego funkcjonowania, ma kluczowe znaczenie dla budo-
wania zindywidualizowanych programéw wsparcia spofecznego (Brodaty i Donkin,
2009; Kaschowitz i Brandt, 2017).

Ustalenia raportu NIK w zakresie opieki nad osobami z AD oraz wsparcia dla
ich rodzin wskazujg na to, ze w ramach funkcjonujacego w Polsce powszechnego
systemu opieki zdrowotnej i pomocy spolecznej nie stworzono narzedzi dla skutecz-
nego i efektywnego rozwigzywania probleméw os6b z chorobg Alzheimera oraz ich
rodzin (NIK, 2016). Coraz czgsciej podnoszona jest réwniez kwestia braku wystar-
czajacej dostepnosci do ustug opiekunczych, realizowanych w miejscu zamieszka-
nia na podstawie decyzji wydanej przez o$rodek pomocy spotecznej, stanowigcych
zadanie wlasne gminy o charakterze obowigzkowym (NIK, 2017).

Zdecydowana wiekszos¢ respondentow jest zdania, Ze osoba zyjaca z AD powin-
na moc pozostac jak najdtuzej w swoim domu przy odpowiednim wsparciu rodziny.
Na miejsce w domu pomocy spotecznej oczekiwato tylko 2,8% 0séb chorych. Wyniki
te pozostaja zgodne z zalozeniami koncepcji starzenia si¢ w miejscu, ktére wskazuja
na bezpieczne, niezalezne, wygodne Zycie we wlasnym domu i spotecznosci, nieza-
leznie od wieku, dochodéw, poziomu samodzielnosci (por. Viens et al., 2024). Kon-
cepcja ta wpisuje si¢ w ide¢ deinstytucjonalizacji, ktéra rozumiana dostownie moze
zahamowac¢ rozwoj instytucjonalnego wsparcia niesamodzielnych oséb starszych
i w perspektywie wieloletniej, w sytuacji braku mozliwosci zapewnienia wsparcia
w $rodowisku zamieszkania, warunkowanym wieloczynnikowo, doprowadzi¢ do
znaczgcej luki w opiece. Wigkszo$¢ 0séb starszych chce otrzymywac opieke w domu
i pozosta¢ w swojej spotecznosci ze swoimi nieformalnymi opiekunami jak najdluzej
(Low, Yap i Brodaty, 2011), co przemawia za rozwojem ustug §wiadczonych w srodo-
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wisku zamieszkania. Naszym zdaniem nie jest to jednak réwnoznaczne z odstapie-
niem od utrzymania i tworzenia nowych miejsc instytucjonalnej opieki calodobowe;j.
Wrecz przeciwnie, z uwagi na rosnaca liczbe oséb starszych, w tym w zaawansowa-
nej starosci, wzrasta¢ bedzie zapotrzebowanie na zréznicowane, dostepne formy
opieki. Koniecznym wydaje si¢ utrzymanie procentowego wskaznika liczby miejsc
w tzw. DPS (domach pomocy spolecznej), np. w przeliczeniu na 1000 oséb w wieku
80 i wiecej lat. Bez inwestycji w sektor opieki stacjonarnej i przy zatozeniu utrzyma-
nia obecnej liczby miejsc, ze wzgledu na proces starzenia si¢ populacji zmniejszaé
sie bedzie dostepnos¢ do §wiadczen realizowanych w tej formie.

Mniejsze zainteresowanie opieka w domu pomocy spolecznej moga przeja-
wiaé sprawujacy opieke wspoimalzonkowie, poniewaz przejscie z opieki rodzinnej
do opieki instytucjonalnej jest dla nich, w poréwnaniu z mtodszymi opiekunami,
szczegdlnie trudne (Schulz et al., 2004; Gaugler et al., 2010). Interpretujac uzyska-
ne wyniki, mozna réwniez odnie$¢ si¢ do podnoszonych w literaturze przedmiotu
kwestii rozpadu tradycyjnych struktur rodziny, zaniku powszechnego ,,obowiazku
opiekunczego” (Anacka et al., 2018), do czynnikéw sprzyjajacych osltabianiu wiezi
rodzinnych, w szczegélnoséci odpowiedzialnosci za osoby starsze w rodzinie, takich
jak: zachodzgce zmiany w relacjach miedzypokoleniowych w rodzinie, wieksza mobil-
no$¢ przestrzenna mlodszego pokolenia, dominacja postaw indywidualistycznych
(Jazwinska i Kietkowska, 2018; Fabis, Wawrzyniak i Chabior, 2015). Z uwagi jednak
na fakt, ze 87,7% respondentéw uwaza, ze osoba chora powinna jak najdluzej méc
pozosta¢ w swoim $rodowisku zamieszkania, raczej mozna wnioskowac, ze nieza-
leznie od przeobrazen w sferze relacji miedzypokoleniowych mamy do czynienia
z odpowiedzialnoscig za bliskich w przypadku osdb, ktore podjely sie opieki. Bazu-
jac na prezentowanych ustaleniach, trudno wnioskowa¢ o gotowosci mlodszego
pokolenia do zapewnienia opieki osobom starszym w rodzinie. Badania prowadzone
przez Reed i wspdtpracownikow (2014) wykazaly, ze doroste dzieci, ktére byty opie-
kunami 0s6b z chorobg Alzheimera, spedzaly znacznie mniej czasu na zapewnianiu
opieki niz opiekunowie bedacy malzonkami, ale doswiadczaly wiekszych obcigzen
podczas zapewniania opieki. Obcigzenie opieka wystepuje, gdy nie ma réwnowagi
miedzy zapotrzebowaniem na opieke a wsparciem (Chen et al., 2015). Ta nieréwno-
waga moze by¢ zwigzana z funkcjami spolecznymi opiekundw, ich stanem emocjo-
nalnym i fizycznym oraz zasobami finansowymi (Mollaei et al., 2019).

W przypadku mlodszych opiekunéw wigzac si¢ to moze z pelnionymi rolami
zawodowymi, spolecznymi i rodzinnymi. W sytuacji koniecznosci zapewnienia opie-
ki z uwagi na stopien zaawansowania choroby mtodsi opiekunowie s3 gotowi przejac¢
odpowiedzialno$¢ za bliskich, jednak z racji obowiagzkéw zawodowych, rodzinnych
wymagaja innych form wsparcia.
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Analiza preferowanych przez opiekunéw rodzinnych oséb chorych na AD form
wsparcia wskazuje na duze zainteresowanie opiekunéw mozliwoscig skorzysta-
nia z opieki wytchnieniowej. Opieka wytchnieniowa jest uznawana za niezbedna
w procesie wspierania opiekundéw oséb starszych z AD (Jeon, Brodaty i Chesterson,
2005; Viens et al., 2024). Wytchnienie zmniejsza uczucie samotnosci, leku, depresji
i poczucie ,,obciazenia’, ktdre czesto odczuwaja opiekunowie (Vandepitte et al., 2016),
poprawia relacje, wiezi rodzinne i zachowania osoby z demencja (Neville i Byrne,
2006). Wytchnienie jest kluczowe dla kontynuowania opieki nad bliskimi w domu
(Vandepitte et al., 2019).

W $wietle przegladu badan dotyczacego barier i czynnikéw utatwiajacych korzy-
stanie z interwencji wytchnieniowych przez opiekunéw oséb z demencja, opiekuno-
wie, ktdrzy czujg si¢ przecigzeni opieka, czesciej korzystajg z opieki wytchnieniowej,
podobnie jak osoby, ktére z uwagi na inne obowiazki nie sg w stanie samodziel-
nie sprawowac opieki (Leocadie, Roy i Rothan-Tondeur, 2018). Wigkszo$¢ badan
potwierdza, ze obcigzenie opiekg wzrasta wraz z postepem choroby, w bardziej
zaawansowanych stadiach (Dauphinot et al., 2022). Niektore ustalenia nie potwier-
dzaja tej roznicy, wskazujac, ze wigksze obciazenie opieka i nizszg jako$¢ zycia nie-
zaleznie od fazy choroby odczuwali opiekunowie, ktérzy poswigcali opiece wigcej
czasu (de Araujo i Lacerda, 2024). Zaobserwowang wiekszg gotowos¢ do skorzy-
stania z opieki wytchnieniowej u opiekunéw diuzej sprawujacych opieke mozna
ttumaczy¢ réwniez wydluzajacym sie wraz ze stopniem zaawansowania choroby
czasem po$wieconym na opieke (por. Yu et al., 2015; Jutkowitz et al., 2020). Sred-
ni czas opieki §wiadczonej na poczatku choroby Alzheimera wynidst 4,8 godziny
dziennie, w poréwnaniu ze $rednim czasem opieki wynoszacym 9 godzin dziennie
po 8 latach od wystapienia choroby Alzheimera (Jutkowitz et al., 2020). Korzystanie
z opieki wytchnieniowej moze by¢ réwniez uwarunkowane przekonaniami, warto-
$ciami i normami spolecznymi. Opiekunowie moga uwazac, ze opieka wytchnieniowa
jest przeznaczona na koncowy, a nie poczatkowy etap choroby z uwagi na wieksza
samodzielno$¢ osoby chorej i obawe przed wczesna stygmatyzacja (Leocadie, Roy
i Rothan-Tondeur, 2018).

Niezaleznie od duzego zapotrzebowania na opieke wytchnieniowa opiekuno-
wie dostrzegaja potrzebe wsparcia w miejscu zamieszkania osoby chorej. Wigksza
potrzeba skorzystania z uslug opiekuna wskazanego/przydzielonego przez insty-
tucje w poréwnaniu do zapotrzebowania na pomoc wolontariusza moze taczy¢ sie
z zakresem czynnosci opiekunczych niezbednych do wykonania w ramach opieki,
ktdry przekracza kompetencje pracy na zasadach wolontariatu. Moze réwniez wig-
zac¢ si¢ z wiekszym poczuciem bezpieczenstwa, zwigzanym z wigkszym poziomem
zaufania do instytucji kierujgcej opiekuna, zapewniajacej standardy i kontrole zacho-
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wan (Sztompka, 2007). Badania prowadzone byty w §rodowisku duzego miasta, ktore
to z racji swojej anonimowosci nie sprzyja zaufaniu spotecznemu (Sztompka, 2007).
Przyjecie osoby z zewnatrz do domu osoby chorej wiaze si¢ z réznego rodzaju obawa-
mi opiekunéw (Leocadie, Roy i Rothan-Tondeur, 2018), co w sytuacji wystepujacego
w spoleczenstwie polskim niskiego poziomu zaufania spolecznego moze dodatko-
wo utrudnia¢ decyzje o skorzystaniu z pomocy oséb obcych. Jednak, na co zwraca
uwage Sztompka, ,,im mniej dostepnych wariantéw zyskania pomocy;, (...) kompe-
tentnych ustug, tym silniejsza tendencja do ufania na $lepo tej osobie czy produkto-
wi, ktdry si¢ nadarzy” (2007: 215). Odrebng kwestig jest zainteresowanie ustugami
sasiedzkimi finansowanymi przez gmine. Mozna przypuszczad, ze sasiedzi stanowia
wazna grupe wsparcia dla opiekunéw oséb z chorobg AD, szczegélnie w sytuacjach
wymagajacych doraznej pomocy (Bugajska i Iwanski, 2021), co wpisuje si¢ w obo-
wigzujace normy wspotzycia spotecznego. Jednak ustugi sasiedzkie to nowa forma
wsparcia wspolfinansowanego przez gming, wymagajaca wdrozenia w partycypacji
z uczestnikami procesu.

W literaturze przedmiotu zwraca si¢ uwage na uwzglednianie plci opiekunéw
0s6b z AD na etapie rozpoznawania potrzeb i preferencji oraz planowania interwen-
cji, jak réwniez podkresla sie koniecznos¢ interwencji wielosktadnikowych specy-
ficznych dla plci (Bjorge, Kvaal i Ulstein, 2024). Opiekunki plci zenskiej wykazuja
wiekszy stres psychologiczny i nizszg odpornos¢ niz opiekunowie plci meskiej; nie
stwierdzono istotnych réznic pod wzgledem obcigzenia opieka (Ponsoda, Belena
i Diaz, 2023). Wedlug innych ustalen ple¢ opiekuna moze réznicowa¢ postrzeganie
obcigzenia opieka w taki sposob, ze kobiety zglaszaja wigksze obcigzenie niz mez-
czyzni (Arbel, Bingham i Dawson, 2019; Kokorelias et al., 2021). Zony majg ten-
dencje¢ do odczuwania wigkszego obcigzenia opieka niz me¢zowie (Chappell, Dujela
i Smith, 2015). Mezczyzni odczuwajg znacznie mniejsze obcigzenia w opiece nad
zonami chorymi na demencje, niezaleznie od powazniejszego stopnia pogorszenia
funkcji poznawczych u wspétmatzonka (Poysti et al., 2012). Opiekunki (kobiety)
potrzebuja wigkszego wsparcia spotecznego, aby wykaza¢ si¢ podobnym poziomem
odpornosci jak opiekunowie (mezczyzni) (Ponsoda, Belena i Diaz, 2023). Kobiety
potrzebujg wiecej czasu na zajecia rekreacyjne, podczas gdy mezczyzni potrzebuja
sposobow radzenia sobie z zaangazowaniem emocjonalnym ze strony ich przewaz-
nie zenskich odbiorcow opieki (Bjorge, Kvaal i Ulstein, 2024).

Przedstawiona diagnoza potrzeb opiekunéw przeprowadzona zostala w $rodo-
wisku duzego miasta, co niewatpliwie stanowi ograniczenie badan. Z uwagi jednak
na fakt, ze Szczecin jako jedyne miasto wprowadzito §wiadczenie finansowe adreso-
wane do opiekunéw oséb z AD, mozliwe bylo pozyskanie danych od tak duzej grupy
badawczej, co z uwagi na specyfike choroby Alzheimera czesto nie jest mozliwe.
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Podsumowanie

Rozpoznanie form wsparcia, z jakich korzystaja opiekunowie 0séb z AD, jak
réwniez oczekiwan w tym zakresie, zwraca uwage na zréznicowane potrzeby, ktore
moga wynikac z jednej strony ze specyfiki przebiegu choroby u poszczegélnych oséb,
stopnia nasilenia objawdéw i samodzielno$ci osob chorych, z drugiej strony - z zaso-
bow opiekunéw i dostepnosci zasobdw instytucjonalnych. Ustalenie faktycznych
powodow korzystania/niekorzystania z poszczegolnych form wsparcia oraz oczeki-
wan w zakresie wsparcia wymaga poglebionych badan.

Projektujac dzialania w zakresie wsparcia opiekunéw rodzinnych oséb chorych
na chorobe Alzheimera, warto przyja¢ podejscie skoncentrowane na rodzinie. Wazne
réwniez jest zadbanie, aby dotrze¢ z informacja o dostgpnej pomocy do potencjal-
nych $wiadczeniobiorcéw. W przypadku niektérych form wsparcia konieczne jest
przygotowanie niezbednych zasobdw lokalowych, ludzkich i finansowych. Wymaga
to prowadzenia przemyslanej i dlugoterminowej polityki spotecznej w analizowa-
nym obszarze, ktéra planowana i wdrazana powinna by¢ w oparciu o rozpoznanie
potrzeb w danej spotecznosci i preferowanych form wsparcia.

Oswiadczenie o wktadzie poszczegodlnych autoréw
Wszyscy wymienieni autorzy wniesli znaczacy, bezposredni i intelektualny wktad
w artykul i zatwierdzili go do publikacji.

Oswiadczenie o konflikcie interesow

Autorzy deklaruja, ze badanie zostalo przeprowadzone przy braku jakichkol-
wiek powigzan komercyjnych lub finansowych, ktére mozna by zinterpretowac jako
potencjalny konflikt interesdw.

Oswiadczenie o etyce badawczej

Autorzy poswiadczajg, ze opublikowane w tekscie badania zostaly przeprowa-
dzone zgodnie z etyka badawczg afiliowanej uczelni.
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