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caregivers Autorzy dzielq sie w artykule swoim doswiadczeniem psychotera-
Alzheimer’s disease peutycznym w zakresie pomocy osobom, ktore opiekujq sie cztonkami
psychotherapy rodziny z postepujacym otepieniem. Przedstawiajq charakter roznych

form pomocy, cele interwencji oraz sposoby rozwiqzywania dylematow,
przed ktorymi stajq opiekunowie chorych oraz ich terapeuci.

Summary: Social, family and professional life depending on diverse factors. The caregiver
burden is mainly related to patients with behavioral disturbances (BPSD) and loss of cognitive
functions. Caring for a patient with dementia directly links to significant psychological stress.
It also affects the caregivers’ physical and mental health. The psychiatric morbidity is higher
among the caregivers population. Depression, anxiety disorder and insomnia have been found
to be the most common. In this article, the authors share their own experiences and reflections
from the use of psychotherapy with caregivers. The primary goal of psychotherapy is to help
the patient’s caregiver adapt to the new situation and in improving relationships and commu-
nication with the patient. An important element of therapy is to reign in emotions associated
with exercising care, helping with getting over the loss a loved one, accepting restrictions
imposed on social and family life, and preventing feelings of loneliness. The aims of therapeutic
interventions should include: education about dementia, improving the effectiveness and skills
needed to deal with patients, and fostering a sense of security. It seems that the best kind of
help for caregivers of people suffering from dementia, are their support groups.

Wstep

Zagadnienie opieki nad najblizszym czlonkiem rodziny w podesztym wieku coraz
czedciej staje si¢ waznym tematem pracy psychoterapeutycznej ze wzgledu na zachodzace
zmiany demograficzne okreslane jako ,,siwienie spoteczenstw”. Skalg problemu pokazuja
badania przeprowadzone w Kanadzie — stwierdzono, ze 12% Kanadyjczykow jest obecnie
zaangazowanych w pomoc osobom przewlekle chorym [1]. Wieloletnia opicka nad pa-
cjentem sprawowana jest glownie przez rodzing w domu (80-90%), w wigkszo$ci krajow
europejskich opickunem jest kobieta (70—-86%) [2, 3]. Emocje i konflikty doswiadczane
w zwiazku ze sprawowana opicka moga by¢ coraz czgstsza bezposrednia przyczyna szu-
kania pomocy psychologicznej, niekiedy jednak pozostana istotnym elementem ,,w tle”
przezyé 0so6b mtodszych uczestniczacych w psychoterapii. Swiadomosé poruszanych
tutaj zagadnien jest wciaz niska wsrdd profesjonalistow w opiece medycznej, dlatego
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autorzy artykulu chcieliby podzieli¢ si¢ swoimi refleksjami dotyczacymi wiceloletniej
pracy terapeutycznej — indywidualnej 1 grupowej — z opiekunami pacjentéw z choroba
Alzheimera (chA).

Rodzina jest podstawowym zrodtem wsparcia i opieki dla 0oséb w podeszitym wieku.
Choroba starzejacego si¢ wspotmalzonka czy ktorego$ z rodzicéw wprowadza istotne
zmiany w systemie rodzinnym, a w szczegolnosci w funkcjonowaniu najblizszego opie-
kuna. Wystapienie otgpienia w chorobie Alzheimera (chA) u kogo$ z rodziny jest dla
jego bliskich dlugotrwalym doswiadczeniem emocjonalnym [4]. Dla wielu opiekundéw
rodzinnych nowa sytuacja zwiazana z choroba cztonka rodziny wykracza poza mozliwosci
adaptacyjne i wywotuje przewlekty stres [5].

Zgromadzono wiele dowodow przemawiajacych za powiazaniem otgpienia w chA
u cztonka rodziny ze wzrostem zachorowalnosci i umieralno$ci opiekunow oraz powaznych
negatywnych zmian w ich zdrowiu somatycznym i psychicznym [1, 6, 7, 8]. Kénel i wsp.
[9] uwazaja, ze obciazenie opickunow zwiazane z opieka nad pacjentem z otgpieniem w chA
stanowi naturalistyczny model do badan nad negatywnym wpltywem psychologicznego
cierpienia i stresu na zdrowie fizyczne i psychiczne cztowieka. W literaturze anglosaskie;j
opickunowie z tego powodu sa nazywani ,,ukrytymi lub zapomnianymi pacjentami” (z ang.
forgotten patients). Zmiana w zyciu opickunow jest zjawiskiem wielowymiarowym, co
stwarza rozne mozliwosci jej konceptualizacji. Wptyw choroby na opiekuna opisywany
w literaturze jest jako doswiadczenie utraty, przewleklego stresu, wysitku, cierpienia,
obciazenia, brzemienia (w literaturze anglojezycznej ,,burden”) czy negatywnych zmian
w obszarze jakosci zycia (w literaturze anglojezycznej ,,quality of life”) [1, 2, 4, 10]. Nie-
zaleznie od przyjetego modelu, zjawisko trudnego potozenia opieckundow pozostaje takie
samo, zmieniaja si¢ tylko perspektywy jego opisu. Emocje i sytuacje przezywane przez
opickunow sa bardzo ztozone, niektdre z nich — doswiadczane po raz pierwszy w zyciu.
Sa one uwarunkowane zarowno codziennym dtugotrwalym obciazeniem (psychicznym,
fizycznym, materialnym), jak i wymuszonymi zmianami w ich Zyciu spolecznym, ro-
dzinnym i zawodowym [11, 12]. Rodziny opiekujace si¢ chorym sg obarczone nie tylko
zadaniami wynikajacymi z opieki, ale takze rezygnacja z innych relacji w zyciu osobistym.
Nastegpstwem tej sytuacji jest poczucie osamotnienia. Utrata wigzi spotecznych opieku-
néw jest istotnym negatywnym czynnikiem wplywajacym na ich jako$¢ zycia. Czgsto nie
otrzymuja oni wystarczajacego wsparcia spotecznego, instytucjonalnego, doswiadczaja
izolacji spotecznej i stygmatyzacji [2].

Opiekunowie 0sob z otgpieniem w chA sa narazeni na przewlekly stres, ktorego na-
silenie jest wyzsze niz w populacji ogdlnej [5]. Warunkuja je m.in. takie czynniki, jak:
zaburzenia zachowania (agresja, pobudzenie, btadzenie, odwrocony rytm dobowy), objawy
afektywne, psychotyczne chorego, brak wsparcia spotecznego, mniejsze mozliwosci radze-
nia sobie z trudna sytuacja [2, 12]. W metaanalizie Pinquarta i Sérensen [13] wykazano,
ze zaburzenia zachowania i objawy psychotyczne oraz afektywne u pacjenta z otgpieniem
w chA sg najistotniejszym czynnikiem wywotujacym u jego opiekuna stres, nadmierne ob-
cigzenie oraz pogorszenie zdrowia somatycznego i psychicznego [13]. Pinquart i Sérensen
podkreslaja w swojej pracy istotne znaczenie subiektywnych odczué¢ opickunow. Osoby
sprawujace opicke narazone sa na ryzyko pojawienia si¢ depresji, zaburzen Igkowych
i zaburzen snu. Czgsto$§¢é wystepowania zaburzen depresyjnych w tej grupie waha si¢ od
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28% do 55% [14,15]. Opickunowie z objawami depresji sa w grupic wysokiego ryzyka
istotnego pogorszenia si¢ stanu somatycznego [15]. Zaniedbuja oni wlasny stan zdrowia
oraz cz¢sto zmieniaja wypracowane przez lata wzorce zachowan i zwyczaje. Wigkszos¢
badaczy uwaza, ze czynniki zwigzane z samym opiekunem (wspotmatzonek, pte¢ zenska,
podeszty wiek, niskie wyksztalcenie, gorsza sytuacja materialna, osobowos¢, mechanizmy
radzenia sobie wycofujaco-unikajace, relacje spoteczne, kompetencje spoteczne, subiek-
tywne poczucie zdrowia w obszarze fizycznym) i sytuacja psychologiczna, z ktéra musi
on sobie poradzi¢ (np. brak wsparcia), sa predykatorami zaburzen depresyjnych [16—18].
Liczni autorzy badali zwiazek okreslonych mechanizmow radzenia sobie (z ang. coping)
z nasileniem depresji u opiekunow [19, 20]. Wykazali, ze opickunowie uzywajacy wyco-
fujaco-unikajacych mechanizmdéw radzenia sobie maja wigksze nasilenie objawdw depre-
syjnych. Zaobserwowano [21], ze w wigkszosci przypadkow opiekunowie uzywaja tych
samych mechanizméw radzenia sobie w czasie sprawowania opieki, pomimo ze czgsto sa
one nieefektywne. Depresja istotnie pogarsza jakos¢ zycia opickunow i zwigksza ryzyko
naduzy¢ w stosunku do chorego [22].

Z obserwacji klinicznych wynika, Zze opiekunowie rzadko mowia wprost o przezywa-
nych emocjach, zwlaszcza negatywnych, najczesciej skupiaja si¢ na trudnosciach zwia-
zanych z opicka. Z punktu widzenia psychoterapeutycznego doswiadczeniem opiekundow
jest przede wszystkim poczucie utraty, ztosci, legku prowadzace do przezywania standw
depresyjnych, szczegdlnie w momentach zmeczenia i wyczerpania fizycznego, braku
zrozumienia ze strony pozostatych cztonkow rodziny i adekwatnego wsparcia. Nickiedy
okazuje si¢ jednak, ze opickunowie maja tendencj¢ do ,,dzwigania wszystkich klopotow
na swoich barkach”, ukrywaja informacje przed innymi bliskimi o stanie pacjenta lub nie
chcac obarczac swoich dzieci dodatkowymi obowigzkami.

Wedtug autoréw niniejszej pracy konflikty w relacji opiekun — chory oraz migdzy
innymi cztonkami rodziny sa zjawiskiem czgstym, zwlaszcza przy podejmowaniu kluczo-
wych decyzji zwiazanych z opicka domowa lub instytucjonalna. Z tego wzgledu niektorzy
psychoterapeuci zalecaja terapi¢ rodzinna, w ktorej biora udziat wspdtmatzonkowie oraz
dzieci pacjenta [23, 24].

Juz w tagodnym etapie otgpienia zwlaszcza wspdtmatzonkowie doswiadczaja zmiany
jakosci relacji matzenskiej [25]. Zespot otgpienny prowadzi do stopniowego wycofania si¢
z 7zycia spotecznego, zmienia sposob spedzania wolnego czasu i zwigksza napigcie w re-
lacjach matzenskich. W przypadku braku wczesniejszej zazytosci w relacji opiekunowie
czgsciej sa nadmiernie krytyczni, przezywaja zto$é i wrogos¢ do osoby z chA (wysoki
wskaznik ujawnianych uczu¢ — UU, z ang. EE — expressed emotion) [26]. W analizach
naukowych wysoki wskaznik UU, na podstawie 5-minutowej analizy nagran swobodnych
wypowiedzi opickunoéw pacjentdow z otgpieniem w chA, stwierdza si¢ $rednio u 40% osob,
u 22% wspotmatzonkéw pacjentow z otgpieniem w chA, u 58% corek w roli opiekuna
[26-28]. Wysoki wskaznik UU jest czynnikiem sprzyjajacym wystapieniu zaburzen de-
presyjnych u opickuna [29].

Najczestsza ujawniang przez opiekundow postawa jest nadmierny krytycyzm. Przykta-
dami uwag krytycznych zaczerpnigtych z naszej pracy terapeutycznej sa: ,,wolatabym, zeby
ojciec nie mogt juz chodzi¢!” (uwaga dotyczaca pacjenta z chA); ,,moja mama rzuca si¢ jak
lew w klatce, zachowuje si¢ fatalnie, w najgorszych snach nie przypuszczatam, ze ona moze
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tak si¢ zachowywac”; ,,to jest denerwujace dla mnie, Ze ona ma zaniki pamigci i w kotko
trzeba jej wszystko powtarza¢” (uwagi krytyczne dotyczace zachowania); ,,jesteSmy sy-
nami matki niecierpliwej” (uwaga dotyczaca cech osobowosci). Wrogo$¢ w stosunku do
pacjenta z chA moze sig¢ ujawni¢ w formie ,,ataku” na niego za to, jaki jest, lub w formie
ostrego negatywnego, wyrazonego wprost, uczucia odrzucenia. Zwrocenie uwagi na tres¢
lub ton glosu wypowiedzi opiekuna moze pomoc terapeucie zrozumie¢ wzajemne relacje.
Najczgstszym problemem opiekundéw sprzyjajacym wystapieniu negatywnych uczué do pa-
cjenta z otgpieniem w chA sa trudno$ci w komunikacji oraz nieumiejgtnos¢ rozpoznawania
zachowan spowodowanych choroba. Czgsto opickunowie biora powtarzajace si¢ zachowa-
nia, ktore sq przejawem zaburzen psychotycznych lub deficytu funkcji poznawczych, za
przejaw ztosliwosci czy niechgcei chorego. Sytuacje te sprzyjaja przezywaniu negatywnych
emocji przez opickuna. Na zasadzie sprzgzenia zwrotnego krytycyzm opiekuna wobec
chorego nasila negatywne zachowania pacjenta z otgpieniem.

Zaburzenia zachowania wystgpujace w chA sa istotnym czynnikiem pogarszajacym
relacj¢ migdzy matzonkami [30, 31]. Jednym z celow podstawowych interwencji psycho-
terapeutycznej u opiekundw moze by¢ danie mozliwosci odreagowania emocji negatyw-
nych, np. ztoSci na chorego, oraz zrozumienie ich zrddta [1]. Zwrocenie uwagi na sposob
reagowania na zachowanie pacjenta (krytycyzm, wrogos$¢) oraz edukacja o chorobie
moze by¢ waznym krokiem do poprawy relacji z nim i zmniejszenia poczucia obcigzenia
[32-34]. Psychoedukacja sprzyja pogiebieniu wspotpracy z instytucjonalna opicka me-
dyczna 1 spoteczna. Wraz z progresja otgpienia zdrowy wspotmatzonek musi stopniowo
przejmowac obowiazki dotknigtej otepieniem, co moze wiazac si¢ z pojawieniem nowych
trudnosci i konfliktow w rodzinie. Moze pojawic si¢ nadmierna kontrola nad chorym, chgé
decydowania o jego osobistych sprawach lub nierealne oczekiwania wynikajace z braku
rozumienia choroby. Kolejnym istotnym obszarem do pracy z opiekunem jest nieumie-
jetnos¢ oddzielenia wiasnego zycia osobistego od roli opiekuna. Poczucie emocjonalnego
uwiktania w relacji z osoba z chA nalezy rozumie¢ jako zachowanie nadmiernie ochrania-
jace, kontrolujace swoja postawg w zwiazku symbiotycznym, nadmierne poswigcanie si¢
lub przesadne reagowanie emocjonalne. Przyktadem jest wypowiedZ opiekuna: ,,jestem
na kazde zawolanie mojej mamy, na kazdy jej telefon”.

Uczuciem do$wiadczanym przez opiekundw, ktore nalezy wzmacniaé, jest cieplo
okazywane choremu tzn.: troska, empatia, wspotczucie, zainteresowanie i zaangazowanie
w jego zycie. Przyktadem takiego ciepta sa stowa opickuna ,,chciatabym ulzy¢ jej cierpie-
niu, razem z siostra 1 tata staramy si¢ dobrze opickowaé¢ mama, chodzimy jak najwigcej
razem na spacery, staram si¢ nie wchodzi¢ w spory z nia, aby byto migdzy nami dobrze”.
Bardzo pomocne w czasie sprawowania opieki ze wzgledu na deficyt funkcji poznaw-
czych jest okazywanie uczuc osobie chorej, zwtaszcza w bezposrednich i spontanicznych
gestach (np. w dotyku, pocatunku lub przytuleniu). Wydaje sig, ze opickunowie, ktorzy
maja w wywiadzie bardziej ciepta i pozytywna relacj¢ z chorym cztonkiem rodziny sa
mniej podatni na do$wiadczenie obciazenia i maja wyzsza jakos$¢ zycia. Fearon i wsp.
[26] wykazali, ze satysfakcjonujaca relacja przed zachorowaniem negatywnie koreluje
z poczuciem obciazenia i nizsza jakoscia zycia. Opieckunowie, ktorzy mieli lepsza relacje
z bliska osoba przed jej zachorowaniem, mieli tez lepsza jakos$¢ zycia, lepiej komuni-
kowali si¢ i efektywniej radzili sobie z opicka bez wzgledu na dlugos¢ czasu trwania
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choroby i stopien jej zaawansowania. Nalezy podkresli¢, ze opieka nad chorym rozciaga
si¢ na wiele lat, co moze skutkowaé trwatymi zmianami w relacjach pomigdzy opieku-
nem a pozostatymi cztonkami rodziny. W umiarkowanym i znacznym stadium otgpienia
czgsto dochodzi do zasadniczych zmian dotyczacych jakosci relacji migdzy chorym
a opiekunem, poczucia utraty bliskiej osoby, konfliktéw rodzinnych (np. nowego podziatu
obowiazkow, zadan, rol migdzy gtownym opiekunem a pozostatymi cztonkami rodziny)
oraz utraty wigzi spotecznych opickunow [2, 25, 31]. Utrata autonomii pacjenta wptywa
na ograniczenia w funkcjonowaniu opickuna w rolach spotecznych i zawodowych (m.in.
prowadzi do zmniejszenia czasu wiasnego odpoczynku, rezygnacji z pracy zawodowej,
przej$cia na wczesniejsza emeryturg). Wigksze obciazenie 1 negatywne konsekwencje
w obszarze zdrowia u opiekunow wptywaja ujemnie na jako$¢ sprawowanej opieki, moga
przyczyniac si¢ do zaniedban w czasie jej sprawowania, naduzy¢ w stosunku do chorego
oraz zwigkszaja prawdopodobienstwo wczesnej instytucjonalizacji opieki nad chorym
[35]. Czgs¢ opiekundw podejmuje czgsto nietatwa decyzje o oddaniu osoby bliskiej do
instytucji opiekunczych. W badaniu Argimona i wsp. [36] zaobserwowano, ze opickunowie
z nizsza jakoscia zycia 6,4-krotnie czgs$ciej umieszczali pacjentéw z otgpieniem w domu
opieki. Opiekunowie, ktorzy maja depresj¢ w okresie sprawowania opieki, czgsciej po
oddaniu chorego do domu opieki lub jego $Smierci przezywaja przedtuzona zatobeg [37].
Nierozwiazane, konfliktowe relacje, uwiktanie emocjonalne utrzymuja sig czgsto, pomimo
umieszczenia pacjenta w instytucji opiekunczej czy po jego Smierci. Osoby przejmujace
opieke instytucjonalna nad chorym moga by¢ wciagnigte w ,,nieS§wiadoma emocjonalna
gre” pomigdzy chorym a opiekunem.

Znaczenie programéw interwencyjnych dla opiekunow oséb z otepieniem w chA

Wiele badan wykazato, ze uczestnictwo w zintegrowanych programach psychospotecz-
nych (strategie postgpowania z chorym, modyfikacje §rodowiskowe, psychoedukacja, kon-
sultacje rodzinne, mozliwosc¢ konsultacji telefonicznych) i psychoterapeutycznych (grupy
wsparcia i sesje indywidualne) pozytywnie wpltywa na jako$¢ zycia opiekuna i chorego
[38—41]. Interwencja terapeutyczna poprawiala stan psychiczny i somatyczny opiekuna,
zmniejszata ryzyko powiktan, szczegolnie sercowo-naczyniowych [42]. Interwencja psy-
choterapeutyczna, najczgsciej oparta na podej$ciu poznawczo-behawioralnym, okazata
si¢ skuteczna dla wigkszosci opiekunow z depresja [42] — efekt tej interwencji opdzniat
srednio 0 329 dni oddanie chorego z otgpieniem do domu opieki oraz utrzymywat si¢ nawet
po jego $mierci [43]. Wigkszo$¢ programdw wsparcia dla opickunow byta ograniczona
w czasie od 4 do 12 tygodni (w kazdym tygodniu 1-2 godziny sesji terapeutycznej lub
innej formy interwencji). W randomizowanym badaniu Belle i wsp. [44] przeprowadzonym
w 5 miastach w Stanach Zjednoczonych Ameryki w$rod 642 opiekunow, potwierdzono sku-
tecznos$¢ 6-miesigcznego (12 sesji) zintegrowanego programu interwencyjnego w grupach
o r6znym pochodzeniu etnicznym. W grupie opiekunéw rodzinnych objgtych programem
stwierdzono poprawe jakosci zycia, zmniejszenie si¢ nasilenia objawow depresyjnych,
poczucia obciazenia, wzrost umiejgtnosci radzenia sobie z opieka nad chorym i korzystania
ze wsparcia pomocy spotecznej w porownaniu z grupa kontrolna.



64 Wojciech Rachel, Agnieszka Turkot

Cele interwencji psychoterapeutycznej

Podstawowym celem psychoterapii jest pomoc w adaptacji do nowej sytuacji, w ktdrej
znajduje si¢ opiekun, poprawa relacji i komunikacji z osoba chora [45-48]. Istotne jest
wsparcie opiekundéw w rozwiazywaniu konfliktow zwiazanych z opieka (np. ,,poczucie
rozdarcia” pomigdzy rola opiekuna a rola np. zony, matki, zawodowa). Waznym elementem
terapii jest uporzadkowanie emocji w zwiazku ze sprawowang opieka (Igku, smutku, po-
czucia winy, ztoéci), pomoc w przezyciu utraty bliskiej osoby, uzyskanie bardziej realnego
spojrzenia na siebie, zapobieganie poczuciu izolacji i osamotnienia [42]. Celem interwencji
terapeutycznej powinna by¢ edukacja o przebiegu otgpienia i mogacych wystapi¢ objawach,
omowienie dotychczasowych do§wiadczen, wzmocnienie efektywnosci postgpowania
z chorym, poczucia bezpieczenstwa, samodzielnej umiejgtnosci opiekowania si¢ chorym
(z ang. self management) [34, 49]. Wiedza dotyczaca przebiegu choroby i zdobyte umiejet-
nosci radzenia sobie z sytuacjami stresujacymi zwiagzanymi z przebiegiem otgpienia moga
pozytywnie wplynaé na jako$¢ opieki i relacji z chorym. W okresie sprawowania opieki
wazne jest ustalenie granic pomigdzy zyciem osobistym, rodzinnym a obowigzkami wyni-
kajacymi z opieki. Terapeuci powinni zachgca¢ wszystkich cztonkéw rodziny do wspdlnego
zaangazowania si¢ w opieke i do podzialu obowiazkéw. Z punktu widzenia jakosci zycia
opiekuna korzystne jest przejgcie przez innych cztonkéw rodziny lub osobg profesjonal-
na do tego przeszkolona czgséci zadan zwiazanych z opieka nad chorym. Opiekunowie
powinni wspodtpracowac z lokalnymi instytucjami (m.in. pomoca spoteczng i pielggniar-
kami $rodowiskowymi). Wazna sprawg jest towarzyszenie opiekunom w podejmowaniu
kluczowych decyzji np. o rezygnacji z pracy zawodowej, organizacji opieki i wsparcia czy
oddaniu chorego pod opiekg instytucjonalna [50, 51]. Potrzebne jest wezesne zaplanowanie
i wnikliwe rozwazenie odleglych konsekwencji wszelkich wyboréw. Nalezy szczegolna
uwage zwroci¢ na psychiczny stan zdrowia (zaburzenia depresyjne, lgkowe, zaburzenia
snu) opiekundéw. Wskazane jest wczesne rozpoczgceie leczenia przeciwdepresyjnego oraz
zapewnienie pomocy psychoterapeutycznej w adaptacji do nowej sytuacji, ,,akceptacji
nowej realnosci” zwiazanej z choroba bliskiej osoby. Mausbach i wsp. [52] wykazali, ze
pozytywne myslenie (m.in. poczucie radzenia sobie z opieka, poczucie jej sensu) zmniejsza
u opiekundéw odczuwanie stresu i redukuje nasilenie objawdéw depresyjnych.

Grupy wsparcia dla opiekunéow

Wydaje sig, ze najlepszym rodzajem pomocy dla opiekundéw 0sob chorujacych z powodu
zaburzen otegpiennych jest grupa wsparcia sktadajaca si¢ z rownoprawnych uczestnikdw,
ktorzy spotykaja si¢ w celu wzajemnego zapewnienia sobie pomocy i oparcia w radzeniu
sobie z problemami, w udoskonalaniu funkcjonowania psychologicznego i zwigkszeniu
skutecznos$ci dziatan [53—-56]. Grupa taka jest spotkaniem osob borykajacych si¢ z takimi
samymi trudno$ciami i dlatego rozumiejacych si¢ i emocjonalnie bardziej otwartych na
siebie, a jednoczesnie pelnych pomystow, ktdre pomagaja im usprawnié swoje codzienne,
praktyczne zycie. Grupa wsparcia jest powszechnie stosowana forma pomocy dla opie-
kunéw pacjentdw z chA — na podstawie badan ocenia sig, ze korzysta z niej w krajach
zachodnioeuropejskich i w Stanach Zjednoczonych od 4,8% do 18% 0s6b sprawujacych
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opieke [57, 58]. Wykazano skutecznos¢ psychoterapeutyczna grup wsparcia w opracowa-
niach naukowych [59-62].

Gdy mowa o wsparciu — mozna rozrdézni¢ wsparcie spoleczne i wsparcie udzielane
w ramach profesjonalnej pomocy terapeutycznej. To pierwsze jest rodzajem specyficznych
interakcji, majacych stanowi¢ swego rodzaju bufor emocjonalny dla osob bedacych w kry-
tycznych sytuacjach zyciowych czy w stanie przedtuzajacego si¢ stresu. Charakteryzuje
si¢ ono tym, ze:

» zostaje podjeta w sytuacji trudnej,

 celem interakcji jest zblizenie si¢ jej uczestnikow do rozwiazania problemu, polepszenie
relacji z otoczeniem i podtrzymanie emocjonalne,

» w trakcie tego procesu nast¢puje wymiana informacji, instrumentéw dziatania, ale
przede wszystkim emocji, a czgsto nawet dobr materialnych,

* oczekiwane wsparcie powinno odpowiada¢ udzielonemu,

* moze by¢ ono jednostronne, a takze wzajemne; relacje wspierajacy — wspierany moga
si¢ zmieniac.

Tak rozumiane wsparcie [55] jest udzielane najczesciej przez grupy odniesienia, takie
jak rodzina, rowiesnicy czy grupa samopomocowa. Ta ostatnia dziata wraz z grupa wsparcia
z udzialem terapeuty badz trenera — to dwie réwnolegte formy pracy z ludzmi w trud-
nych sytuacjach zyciowych. Funkcjonowanie grupy wsparcia okresla pi¢é¢ uniwersalnych
zasad [63]: dobrowolno$ci uczestnictwa, uczenia si¢ nowych zachowan (w tym lepszego
rozumienia innych ludzi i dobrego kontaktu interpersonalnego), partnerstwa, roli terapeuty
(nie powinna si¢ ona ogranicza¢ do korzystania z wiedzy i umiejetnosci, ale polegaé na
czerpaniu osobistej satysfakcji ze spotkan), przestrzegania norm grupy. Pracg w zamknigtej
grupie wsparcia (o niezmieniajacym si¢ sktadzie) mozna podzieli¢ na cztery etapy [63]:

» zbudowanie atmosfery zaufania, ktora chroni przestrzeganie norm,

+ pracanad otwartos$cia, migdzy innymi komunikowanie swoich uczug, a takze odreago-
wywanie silnych emocji negatywnych,

» ksztaltowanie poczucia wspolnoty opartej na podobienstwie przezyc,

 szukanie i znajdowanie skutecznych rozwiazan.

Celem grupy jest uzyskanie przez jej cztonkow przeswiadczenia wyrazajacego si¢
zdaniem ,,nie jestem sam”, co owocuje lepszym przystosowaniem i wigksza skuteczno$cia
w dziataniu.

Opiekunowie, ktorzy sa obciazeni, zarowno pod wzgledem psychologicznym, emo-
cjonalnym, jak i fizycznym, potrzebuja roztadowania emocji w sposob bezpieczny [64].
Bezpieczny, tzn. niedotykajacy bezposrednio osoby chorej, ktora czgsto nie rozumie np.
skierowanej do niej agresji. Grupa wsparcia daje opickunom mozliwo$¢ wyrazenia emocji,
w tym zlosci (w sposdb werbalny lub pozawerbalny). Wykazano, ze uczestnictwo w grupie
wsparcia zmniejsza poziom nasilenia objawow depresyjnych [64].

Funkcja psychologa w grupie wsparcia jest podazanie za procesem cztonkow grupy,
a wige nie tyle zmiana ich sposobu myslenia, ile ,,$ledzenie” ich sposobu funkcjonowania
i wskazywanie pewnych drog wyjscia z psychologicznego impasu, w jakim si¢ znaleZli.
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Przepracowanie wydobytych podczas tego procesu tresci zalezne jest od mozliwosci
i potrzeb grupy, nickiedy do tego celu uzywa si¢ ¢wiczen, ktore sa pomocne w osiagnig-
ciu psychologicznego wgladu czy rozwiazaniu problemu (np. wytadowywanie emocji
— agresji, strachu — poprzez ¢wiczenia gltosowe). Niekiedy rola psychologa moze mieé
charakter edukacyjny.

Najczgsciej zglaszane przez opickundw 0sob z chA problemy tworza dwa nurty 1 wiaza
sig z:

» Dbrakiem informacji dotyczacej diagnozy pacjenta, mozliwych objawdéw choroby,
sposobow opieki nad nim — tu pojawiaja si¢ oczekiwania konkretnych rad, adresow
(wsparcie instrumentalne), ale takze i zagadnienia zwiazane z przysztoScia — obawy,
czy poradza sobie z postepujaca niedoteznoscia chorego i proba przygotowania si¢ do
nowej sytuacji;

* konfliktami emocjonalnymi — tu wystepuja przerézne trudnosci, uzaleznione od sytuacji
rodzinnej, etapu choroby, kondycji psychofizycznej opickuna.

Najczestszym problemem opiekundéw wywotujacym negatywne uczucia do pacjenta
z otgpieniem w chA jest nieumiejgtnos¢ rozpoznawania zachowan spowodowanych choroba
i trudno$¢ w zaakceptowaniu ich wystgpowania. Szczegdlnie istotne jest nauczenie si¢
oddzielania tych zachowan od osoby pacjenta i zaakceptowanie ich wyst¢gpowania nie tyle
na ptaszczyznie intelektualnej, ile emocjonalnej. Jest to szczegdlnie trudne w sytuacji, gdy
opiekun i chory w przesztosci nie potrafili zbudowac wzajemne;j, konstruktywne;j relacji.

Edukacja oraz zwrocenie uwagi na sposob reagowania opiekuna na zachowanie cho-
rego (krytycyzm, wrogos$¢) moze by¢ waznym krokiem do poprawy ich relacji. Bardzo
czesto opiekujacy sig chorymi méwia o poczuciu osamotnienia, opuszczenia przez rodzing
i znajomych, ktorzy nie rozumieja ich sytuacji i objawow chA, nickiedy nawet strofuja
ich, wierzac w wymyslone przez chorych krzywdy. Kolejny obszar zagadnien przezywa-
nych przez opickunéw wiaze si¢ z poczuciem dotkliwej straty bliskiej osoby — zalu, ze
niemozliwy staje si¢ glgboki, swiadomy kontakt, niespelnienia oczekiwan na wspdlna,
dobra jesien zycia.

Specyficznym problemem jest opieka nad chorym, gdy dotyczy ona par mieszanych
pod wzgledem ptci — niejednokrotnie matzonkowie z czterdziestoletnim stazem zwierzaja
si¢ z uczu¢ wstydu i zazenowania podczas pielggnacji i higieny intymnej wspotmatzonka.
Efekt ten wystepuje w wigkszym nasileniu, gdy to dzieci opiekuja si¢ chorymi rodzicami.
Regularnie pojawia si¢ problem radzenia sobie z wypaleniem emocjonalnym, szczegolnie
u opickunow osob w obtoznej fazie choroby lub bardzo agresywnych. Niekiedy poruszane
kwestie to rozwazania nad sensem zycia, proba bilansu zyciowego, refleksje dotycza-
ce starzenia si¢ i Smierci. Tematem bumerangiem, niezaleznym od aktualnej $redniej
wieku w grupie terapeutycznej, pozostaje pytanie: czy ja rowniez jestem/bed¢ chory na
Alzheimera?

Grupa wsparcia ma nauczy¢ rodziny oséb chorych, jak sobie radzi¢ z tymi nietypo-
wymi zachowaniami, jak ich unika¢ i — wreszcie — jak je zaakceptowac, a wigc przede
wszystkim zrozumieé, czym jest choroba (a czgsto — ze to, co si¢ dzieje, to jest choro-
ba) i nauczy¢ si¢ z nia zy¢. To zaakceptowanie, zrozumienie jest rowniez korzystne dla
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samych chorych, poniewaz sposoéb zachowania opickuna wplywa w ogromnym stopniu
na ich samopoczucie. Celem interwencji terapeutycznych jest wigc m.in. pomoc w prze-
zyciu utraty, wsparcie opiekunéow w rozwiazywaniu konfliktoéw rodzinnych, akceptacja
ograniczen w zyciu spolecznym irodzinnym oraz rozeznanie sposobéw radzenia sobie
z sytuacjami trudnymi [65, 66].

Zakonczenie

Choroba Alzheimera jest wyzwaniem dla catej rodziny. Szczegolnie wazne w sprawo-
waniu opieki nad chorym sa dobre relacje rodzinne oraz pozytywny przekaz migdzypoko-
leniowy dotyczacy opieki nad osoba w podesztym wieku. Poznanie klimatu emocjonalnego
w rodzinie moze pomoc w ocenie mozliwo$ci radzenia sobie z opieka oraz zaplanowaniu
adekwatnej interwencji terapeutycznej. Sprostanie sytuacji zwiazanej z opiecka wymaga
mobilizacji srodkow i sit wszystkich cztonkdéw rodziny (zasobow emocjonalnych, wie-
rzen, wczesniejszych doswiadczen, wiedzy). Dlatego najwazniejsza jest poprawa relacji
i komunikacji w rodzinie, a w szczego6lnosci pomigdzy opickunem a chorym. Opicka nad
pacjentem z otgpieniem przy catym do§wiadczeniu trudu moze by¢ tez czasem traktowana
przez najblizszych jako cierpienie wpisane w doswiadczenie cztowieka, niekiedy stanowic¢
sens zycia. Obciazenie, ktore niesie cierpienie, bedac nierozerwalna czgscia zycia, staje si¢
zrodlem istotnych wartosci. Okres opieki moze sprzyja¢ dojrzewaniu cztonkdéw rodziny,
by¢ okazja do mobilizacji zasobow, zmiany dotychczasowych sposoboéw dziatania i od-
krywaniu znaczenia wzajemnej mitosci.
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