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OPIEKA NAD OSOBA Z CHOROBA PARKINSONA
W PERCEPCIJI OPIEKUNA RODZINNEGO

CARING FOR A PERSON WITH PARKINSON’S
IN THE PERCEPTION OF A FAMILY CAREGIVER

A b s trac t Because of the aging societies the increased prevalence of patients with demen-
tia is observed. Parkinson’s disease is one of the most frequent neurodegenerative disorders
and occurs mainly in people in age over 50 years. The core symptoms of Parkinson disease
are bradykinesia, tremor and plastic rigidity. Caring for a person with Parkinson’s disease is
not only exhausting physically and emotionally, but can also have high financial costs. The
paper aims to present difficulties encountered by family caregivers of people with Parkinson's
disease. Caring for person with PD run the caregivers the high risk of decreased quality of life,
it is especially true with regard to family caregivers who are emotionally related with the
patient.

Key words: the sociology of social problems; the sociology of family; social problem; caring;
family caregiver; Parkinson’s disease.

Proces starzenia si¢ spoteczeristwa prowadzi do wzrostu liczby oséb
w wieku podesztym, nastepuje zatem zwigkszenie si¢ liczby oséb doswiadcza-
jacych choréb neurozwyrodnieniowych. Choroba przewlekta moze mie¢ cha-
rakter postgpujacy, moze nawet spowodowaé przedwczesny zgon. Wedlug
amerykanskiej Komisji ds. Choréb Przewlektych (Commission on Chronic
lllness) choroby przewlekte sa to: ,,wszelkie zaburzenia lub odchylenia od
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normy, ktére maja jedna lub wigcej z nastgpujacych cech charakterystycz-
nych: sg trwale, pozostawiaja po sobie inwalidztwo, spowodowane sa nie-
odwracalnymi zmianami patologicznymi, wymagaja specjalnego postepowania
rehabilitacyjnego albo wedtug wszelkich oczekiwan wymagaé beda dlugiego
okresu nadzoru, obserwacji czy opieki”!.

W Polsce w 2005 r. byto 5,9 mln os6b w wieku powyzej 60 roku zycia.
W 2030 r. ich liczba przekroczy 9 milionéw. Diagnozowanie i terapia oraz
opieka nad chorymi staje si¢ zatem coraz wiekszym wyzwaniem?. Choroba
Parkinsona wystgpuje u okoto 0,15-0,3% populacji ogélnej. Powyzej 65 roku
zycia czgsto$¢ jej wystepowania wzrasta, wynosi 1,5%. Szacuje si¢, ze choru-
je Srednio 120-180 oséb na 100 tys. mieszkancéw. W Polsce zyje ok. 60-70
tys. chorych. Czg¢sciej choruja me¢zczyZzni. Odnotowano, ze poczatek choroby
Parkinsona przypada na 60 rok zycia, moga jednak chorowad takze osoby
mtodsze (nawet 30-, 40—letnie)3. Starzenie si¢ spoleczenstwa prowadzi zatem
do zwigkszania si¢ liczby oséb z choroba Parkinsona.

Objawy i przebieg choroby Parkinsona stanowig obciazenie dla pacjentéw
i opiekunéw. Opieka nad osoba chora jest wyczerpujaca fizycznie i psychicz-
nie, a takze obcigzajaca ekonomicznie. Opiekunowie rodzinni do$§wiadczaja
wielu probleméw: fizycznych, psychicznych, spotecznych, finansowych®.
Z perspektywy socjologicznej choroba przewlekla jest wiazana z ,,zakt6cenia-
mi biograficznymi”. Petnienie roli opiekuna rodzinnego stwarza wysokie
ryzyko obnizenia jako$ci zycia. Moze prowadzi¢ do pojawienia si¢ wyczerpa-
nia, wypalania, okre§lanego w odniesieniu do opiekunéw jako ,,zesp6t wypa-

U'F.C. SHONTZ, Ciezkie choroby przewlekte, w: Praktyka psychologiczna w rehabilitacji
inwalidow, red. J.F. Garrett, E.S. Levine, ttum. Z. Obniski, Wydawnictwo Lekarskie PZWL,
Warszawa 1972, s. 300.

2 Por. R.J. KALARIA, G.E. MAESTRE, R. ARIZAGA i in., Alzheimer’s disease and vascular
dementia in developing countries: prevalence, management and risk factors, ,,The Lancet
Neurology” 2008, nr 7, s. 812-826.

3 Por. J. SLAWEK, Choroba Parkinsona, https://neurologia.mp.pl/choroby/ 151060,choroba-
parkinsona (30.07.2018).

4 K. de WALDEN-GALUSZKO, Psychospoteczne aspekty opieki paliatywnej, w: Podstawy
opieki paliatywnej, red. K. de Walden-Galuszko, Wydawnictwo Lekarskie PZWL, Warszawa
2004, s. 164-166.

3> M. BURY, Health and Illness in a Changing Society, Routledge, London 1997, s. 124.
,Zaklécenie biograficzne” wystepuje u chorego i opiekuna rodzinnego. Zob. B. SZLUZ, ,,Samo-
organizowanie troski” — opieka nad osobq z chorobq Alzheimera w biografii opiekuna rodzin-
nego, ,,Zeszyty Pracy Socjalnej” 2017, nr 3, s. 225-236.
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lenia opiekuna”®. W artykule podjeto prébe ukazania do§wiadczen i proble-

méw, ktére napotykaja opiekunowie rodzinni oséb z choroba Parkinsona.

1. SPECYFIKA CHOROBY PARKINSONA

Pierwszego opisu choroby dokonat James Parkinson w 1817 r. (An Essay
on the Shaking Palsy7). Poczatkowo w literaturze stosowano termin ,,drzacz-
ka porazna” (paralysis agitans), nastgpnie Jean-Martin Charcot wprowadzit
okreslenie ,,choroba Parkinsona” (PD — Parkinson’s disease). Zmiany bioche-
miczne, lezace u podstaw choroby, odkryt szwedzki laureat Nagrody Nobla,
biochemik Arvid Carlsson®. Choroba Parkinsona oznacza u pacjenta zwyrod-
nienie struktur mézgu, o nieznanej przyczynie.

W literaturze wskazano charakterystyczne objawy choroby Parkinsona.
Nalezy do nich spowolnienie ruchowe nazywane réwniez bradykinezja, a tak-
ze co najmniej jeden z nastepujacych objawdéw: wzmozone napigcie migsnio-
we typu plastycznego, drzenie spoczynkowe lub/i zaburzenia postawy. Odno-
towano takze zaburzenia wegetatywne: §linotok, tojotok, zaparcia. Zaobserwo-
wano réwniez zmian¢ charakteru pisma, tzw. mikrografi¢. Poczatek choroby
moga poprzedzaé (nawet o 10 lat) zaburzenia wechu i wspomniane zaparcia’.
Do gtéwnych objawéw choroby naleza: sztywno$¢ i wzmozone napigcie mig-
$niowe, drzenie spoczynkowe, spowolnienie ruchowe, zaburzenia mowy,
objawy wegetatywne, zaburzenia funkcji poznawczych, a takze objawy psy-
chiatryczne.

Choroba Parkinsona jest schorzeniem postepujacym. Pierwszy okres choro-
by trwa okoto 5 lat, nazywany jest ,,miodowym miesiacem”. Jest to czas,

6 Szerzej zob. Domyopieki.pl, Zespdot wypalenia opiekuna — jak rozpoznac i zapobiec,
https://domyopieki.pl/artykuly/porady,237/zespol-wypalenia-opiekuna-%E2%80%93-jak-roz-
poznac-i-zapobiec,573.htm (4.08.2018).

7 J. PARKINSON, An Essay on the Shaking Palsy, Printed by Whittingham and Rowland
for Sherwood, Neely and Jones, London 1817.

8 Zob. A. BIORKLUND, S.B. DUNNETT, Dopamine neuron systems in the brain: an update,
,»Irends in Neurosciences” 2007, nr 5(30), s. 194-202.

° Por. A.J. HUGHES, S.E. DANIEL, L. KILFORD i in., Accuracy of clinical diagnosis of
idiopathic Parkinson’s disease: a clinico-pathological study of 100 cases, ,Journal Neurology
Neurosurgery & Psychiatry” 1992, nr 55, s. 181-184; A. GORZKOWSKA, B. JASINSKA-MYGA,
G. OPALA, Kryteria rozpoznawania, réznicowanie, obraz kliniczny zaburzen ruchowych oraz
powiktania ruchowe poinego okresu choroby, w: Choroba Parkinsona i inne zaburzenia rucho-
we, red. J. Stawek, A. Friedman, A. Bogucki, G. Opala, Wydawnictwo Via Medica, Gdarisk
2011, s. 118-125.
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w ktérym przyjmowanie lekéw daje dobre efekty. Postepujacy ubytek komo-
rek nerwowych, rozszerzanie si¢ uszkodzen na kolejne obszary mézgu, prowa-
dzi do okresu zaawansowanego. OdpowiedZ na leki w tym okresie jest je-
szcze widoczna, ale stabsza i1 krotsza. Znacznie utrudnia to choremu codzien-
ne funkcjonowanie, pogarsza si¢ jako$¢ jego zycia, choroba prowadzi do
r6znych powiklan, np. spowodowanych upadkami. W tym okresie chory jest
zwykle jeszcze samodzielny. Widoczne jest jednak stopniowe nasilanie sig¢
zaburzeni chodu (trudno$¢ w jego rozpoczeciu i nagle zatrzymania). W ostat-
niej fazie choroby osoba chora spgdza wigkszo$¢ czasu na wézku lub w t6z-
ku'®. Oznacza to pojawienie sie¢ zaleznosci od opiekuna, wiazacej si¢ z utra-
tag samodzielno$ci i niezalezno$ci w zyciu codziennym.

2. OPIEKA NAD CHORYM

Zdzistaw Dabrowski zdefiniowat opieke miedzyludzka, jest ona: ,,opartym
na odpowiedzialnoS§ci za podopiecznego, [...] ciaglym i bezinteresownym
zaspokajaniem jego ponadpodmiotowych potrzeb w nawiazanym mig¢dzy nim
a opiekunem zréwnowazonym stosunku opiekuficzym”!!. Wskazat jej cechy,
do ktérych zaliczyt:

1. zaspokajanie ponadpodmiotowych potrzeb podopiecznego, czyli tych
sposrod catosci jego potrzeb (powszechnych oraz indywidualnych — pozytyw-
nych), ktérych nie jest on w stanie (przejSciowo lub trwale, czeSciowo lub
catkowicie) samodzielnie zaspokoié i regulowag;

2. ciaglo$¢ opieki, rozumiana jako cykliczne, permanentne troszczenie si¢
o podopiecznego, zapewnianie mu poczucia bezpieczenstwa, stwarzanie mu
optymalnych warunkéw zycia i rozwoju;

3. bezinteresownos$¢ opieki, ktéra wynika z dwéch przestanek:

a) naturalnego i oczywistego podejmowania réznego rodzaju czynnoS$ci
opiekunczych w kazdym prawidtowo funkcjonujacym $rodowisku rodzinnym
w stosunku do krewnych, ktérzy potrzebuja tego rodzaju pomocy, nie oczeku-
jac w zamian zadnych korzysci;

b) nastawienia na zaspokajanie w dynamicznym procesie opiekuficzym
takze r6znego rodzaju potrzeb psychospotecznych, w tym takze emocjonal-
nych podopiecznego, za ktére ,,niepodobna ptaci¢ opiekunom”;

19 por, J. SLAWEK, Choroba Parkinsona.
1 7. DABROWSKI, Pedagogika opiekuricza w zarysie, t. 1, Wydawnictwo Uniwersytetu
Warminsko-Mazurskiego, Olsztyn 2006, s. 87.
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4. stosunek opiekuiiczy stanowigcy mikrosystem, w ktérym zachodzi dzia-
talno$¢ opiekuricza, na ktory sklada si¢ wzglednie trwaty, specyficzny uktad rél,
pozycji, zalezno$ci i wymiany warto$ci miedzy opiekunem a podopiecznym;

5. odpowiedzialno$¢ opiekuna za podopiecznego, stanowigca kluczowa,
specyficzna cechg opieki zwigzang ze §wiadomym i dobrowolnym sprawowa-
niem wszelkich czynnosci opiekuriczych gwarantujacych odpowiednia jako$¢
zycia podopiecznego oraz ponoszeniem za nie konsekwencji'?.

Przytoczone za Z. Dabrowskim cechy opieki migdzyludzkiej powinny by¢
widoczne w jej sprawowaniu w odniesieniu do oséb do§wiadczajacych choro-
by Parkinsona. Stosunek opiekunczy pomigdzy chorym a jego opiekunem ma
charakter zindywidualizowany i rodzinny.

Znaczenie opieki petnionej w rodzinie jest budowane w relacjach pod-
opieczni i opiekunowie. Zwiazki matzefiskie istnieja, aby stuzy¢ réznorodnym
indywidualnym i rodzinnym funkcjom. Z badan wynika, ze opiekunowie
rodzinni os6b z chorobg Parkinsona opieraja si¢ na okreslaniu ich opiekunami
prawdopodobnie dlatego, Ze termin ten zaczal oznaczaé zalezno$¢ i utratg
wzajemnoSci. Dla poréwnania, zaden z opiekunéw rodzinnych os6b z choroba
Alzheimera nie wahat si¢ uzy¢ tego terminu w odniesieniu do siebie. Zauwa-
zono, ze kobiety czgsciej niz mezczyzni tacza satysfakcje matzeniska z ogél-
nym wlasnym samopoczuciem, dlatego sa one w gorszej i trudniejszej sytua-
¢ji niz mezezyZni w scenariuszu opieki nad osobg z demencja, z powodu
utraty wspomnianej wzajemnosci'>.

Majac na uwadze deficyt badan, szczegdlnie w zakresie nauk spotecznych,
podjeto probe opisu oraz interpretacji do$§wiadczen opiekunéw rodzinnych

12 7Zob. tamze, s. 82-83.

13 Wyniki badaii prowadzonych wsréd opiekunéw rodzinnych (np. Barush i Spaid; Fitting,
Rabins, Lucas i Eastham; Gold, Franz, Reis i Senneville) wskazuja, iz m¢zczyzni odczuwaja
mniej negatywnych skutkéw niz kobiety w zakresie zdrowia psychicznego i fizycznego, uczest-
nictwa w zyciu spotecznym i stabilnoS$ci finansowej, opiekujac si¢ starszymi cztonkami rodzi-
ny. Badacze donosili, Ze kobiety zajmujace si¢ opieka doSwiadczaja wyzszego poziomu obcig-
zenia w poréwnaniu z opiekunami me¢zczyznami (np. Barush i Spaid; Gold i wsp.; Miller i Ca-
fasso; Pruchno i Resch; Rose-Rego, Strauss, i Smyth) i wydaja si¢ by¢ bardziej narazone na
depresje¢ (np. Collins, Stommel, Wang i Given; Dura, Haywood-Niler i Keicolt-Glaser; Fitting
i wsp.; Pruchno i Resch; Stuckey, Neundorfer i Smyth). Réznice zgtaszane przez opiekunéw
ptci meskiej i zefiskiej moga wynikac z przyczyn metodologicznych, takich jak wigkszy udziat
kobiet niz me¢zczyzn w wigkszosci badan (Miller; Miller i Cafasso) oraz moga wigzaé sig¢
z wigksza odpornoscia psychiczng wsréd meskich opiekunéw (Lutzky i Knight). Zob. K. Hoo-
KER, M. MANOOGIAN-O’DELL, D.J. MONAHAN, L.D. FRAZIER, K. SHIFREN, Does type of di-
sease matter? Gender differences among Alzheimer’s and Parkinson’s disease spouse caregi-
vers, ,,The Gerontologist” 2000, nr 5(40), s. 568-573.
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0s6b z chorobg Parkinsona. Gtéwnym celem przeprowadzonego badania byto
poszukiwanie odpowiedzi na pytania o doSwiadczenia opiekunéw rodzinnych
oraz o zmian¢ zachowan ukierunkowanych na podejmowanie dziatan opiekui-
czych. Poszukiwano odpowiedzi na pytania badawcze: jakie znaczenie nadaje
badana jednostka treSci swoich do§wiadczen? Jaki wptyw na zmiang¢ zacho-
wan opiekuna miato podejmowanie dziatari opiekurniczych ukierunkowanych
na osobe chora?

Badanie zostato przeprowadzone w 2018 r. przez autorke artykutu, z zasto-
sowaniem techniki wywiadu pogl¢gbionego (In-depth interview, IDI). Ze
wzgledu na ochrong¢ danych osobowych nie podano miejsca przeprowadzenia
wywiadéw, usunigto nazwy miejscowosci 1 inne nazwy wtlasne. Liczba re-
spondentéw — 15, pte¢ — 8 megzczyzn (M) i 7 kobiet (K), wiek — od 40 do
80 lat. Autorka prowadzi takze obserwacj¢ uczestniczaca od 8 lat.

Opiekun rodzinny pelni wazna rol¢ w zyciu osoby z choroba Parkinsona.
W poczatkowym stadium choroby opiekun wspiera chorego i sporadycznie
udziela mu pomocy. W pézniejszym stadium, kiedy choroba pogtebia sig,
opiekun rodzinny pomaga chorej osobie w osobistych czynnoS$ciach, takich
jak: mycie, ubieranie, jedzenie i podawanie lekéw.

,-Choroba zony zaczgta si¢ kilka lat temu. Moze szes¢, siedem. Ciagle uskar-
zala sig, Zze bola ja obojczyki, miata nawet jakie§ zabiegi z uzyciem lasera. M6-
wita, Ze ja bola plecy. Narzekata, ze nie czuje smakoéw, ani zapachéw. Miata
ciagte zaparcia. Wykonywata czynnosci w domu. Juz nie pracowata, bo jako
nauczycielka, przeszta na emeryture w wieku pigédziesigciu lat. Nie wymagata
mojej opieki. [...] Stopniowo choroba sie rozwijata. Zona byta ciagle przygnebio-
na, nerwowa, a nawet agresywna. Przygnebienie narastalo. [...] Obecnie Zona
wymaga juz wigkszej uwagi i wsparcia. Porusza si¢ coraz wolniej, matymi krocz-
kami. Jej sylwetka pochyla si¢ lekko do przodu. Ciagle narzeka na bdl plecéw,
migs$ni. Pociera rgkami swoje nogi. Jest nie w petni sprawna ruchowo. [...] Zda-
rzylo sig¢, ze upadia na schodach i bardzo si¢ poobijata. [...] Wota mnie, Zeby jej
poméc w wyjsciu z wanny. Ja kupilem i zamontowalem uchwyty i maty anty-
poslizgowe w tazience” (Mezczyzna 1, 77 lat).

,Choroba postepowata dosy¢ szybko. On lezy, juz nie moze chodzié, bo
nogi mu drzg i nie moze staé, ani si¢ ruszy¢. Woz¢ go na wdézku. Jest cigzki,
dlatego z trudem przesuwam go na ten woézek. [...] Karmi¢ go tyzeczka. Ku-
pitam tez kubek ze specjalng pokrywka i taka wypustka do picia. [...] Ma
problemy z potykaniem lekarstw. Krztusi si¢. Czasami si¢ boje. [...] Trudne
jest mycie. Pomaga mi siostra, bo sama nie daj¢ sobie z nim rady. Jak jestem
sama, to myj¢ go na 16zku gabka. Musze¢ sobie poradzi¢. Ubieram go w luzne
dresy, bo jest najtatwiej” (Kobieta 2, 60 lat).
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Choroba Parkinsona jest progresywna, dlatego zmieniajg si¢ i pojawiaja
nowe potrzeby u osoby chorej. Choroby przewlekle prowadza do konfronto-
wania jednostki i opiekuna z wyzwaniami. Chory do§wiadcza bélu, ogranicze-
nia sprawnoS$ci czy obawy utraty zycia. Nie planuje przysztosci, odczuwa
niepewno$§¢ wynikajaca z postawionej diagnozy i pomniejszenie wiasnych
zasobéw. Dokonuje si¢ zmiana stylu zycia, osoba staje si¢ zalezna od opieku-
na'4, Opiekunowie rodzinni wchodza w nowa rolg. Przeorganizowuja wtasne
zycie, ktére podporzadkowane jest opiece. Jest ona coraz bardziej absorbujaca
dla jednostki. Nast¢puje regres aktywnoS$ci chorego i wzrost zalezno$ci od
opiekuna. Istotne jest rozwijanie niezalezno$ci osoby chorej, nawet jesli ozna-
cza to dluzsze wykonywanie czynno$ci przez opiekuna. Koncentrujac si¢ na
osobie chorej, ktéra skupia uwage na sobie i napotykanych trudnosciach,
opiekun nie zaspokaja wtasnych potrzeb, co prowadzi do obnizania si¢ jakoSci
jego zycia. Dobra komunikacja w rodzinie potrzebna jest zarowno choremu,
jak 1 jego rodzinie oraz opiekunowi.

,»Caty dzien jestem przy zonie. Ona juz nie chodzi. Woz¢ ja na woézku.
[...] Jestem zmegczony, mam czasami do§¢. Nie mam przyjaciol, bo nie chodz¢
do nikogo, ani nie zapraszam do siebie. Ja nawet nie mam czasu, bo tyle
mam pracy przy zonie. [...] Lubitem mecze, takie wiejskie, w ktoérych gra
LZS, ale nie moge i§¢. No juz nic nie moge. Nie wiem, czy ja jeszcze zyj¢?
Nawet do lekarza trudno mi i§¢. Musz¢ prosi¢ kogo$, aby z zona zostat”
(Mgzczyzna 2, 80 lat).

»Opiekuje si¢ ojcem od o$miu lat. Nikt mi nie pomaga. [...] To duzy
problem dla mnie, bo nie mam z kim ojca zostawié. MySle, ze potrzebne sa
jakie$ rozwiazania, zeby zastapié, chociaz na chwile osobe, ktéra opiekuje si¢
chorym. Mieszkam na wsi, pod Sredniej wielko$ci miastem, ale o niczym
takim nie styszatem. To by mi pomogto, zeby zatatwié jakie§ wtasne sprawy.
Musze¢ w takiej sytuacji prosié, aby kto§ z ojcem chwilke zostat” (Megzczyzna
3, 52 lata).

Zespdt wypalenia opiekuna dotyczy oséb, ktére sprawuja opieke nad osoba
chorg lub niepetnosprawna, przy niedostatecznym wsparciu ptynacym z oto-
czenia. Objawy obejmuja: ,,(1) sferg¢ fizyczna: zmniejszona odpornosé, bdle
gtowy, zotadka, podwyzszone ci$nienie, zta dieta, uzywanie wigkszej iloSci
tytoniu i kofeiny, bezsennos$¢, wyczerpanie, dlugotrwate poczucie zmegczenia;
(2) sfer¢ emocjonalna: zmienno$¢ nastrojéw, ogdlne przygnebienie, obnizenie

14 Por. M. BISSCHOP, Chronic disease and depression: the modifying role of psychosocial
resources, ,,Social Science and Medicine” 2004, nr 59, s. 721-733.
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samooceny, brak wiary w zmian¢ sytuacji, poczucie bezradnosci; (3) zacho-
wanie: czeste konflikty, obojetno$¢ wobec potrzeb podopiecznego, zte zarza-
dzanie czasem, narzekanie, brak kreatywno$ci, utrata umiejetnosci cieszenia
si¢ drobnymi przyjemnoSciami; (4) sfer¢ postaw: przeSwiadczenie o wilasnej
niekompetencji, obwinianie si¢, duzy krytycyzm wobec swoich zachowar,
pesymizm, znudzenie”'3,

Rozwéj ,,opieki wytchnieniowej” jest postulowany w naszym kraju, ale
jednoczesnie ciagle zbyt powolny'®. Ma ona polegaé¢ na zapewnieniu opieki
niepetnosprawnemu dziecku lub osobie dorostej na czas, w ktérym nie moze
jej sprawowac opiekun, np. z uwagi na zdarzenie losowe, potrzebg odpoczyn-
ku czy zatatwienia codziennych spraw. Rozwijanie ustug dziennych, podczas
ktérych podopieczny miatby szans¢ przebywa¢ w innym otoczeniu, niz do-
mowe, jest waznym wspodtcze§nie zadaniem w zakresie polityki rodzinne;j.
Pobyty krétkoterminowe w specjalistycznych osrodkach umozliwiaja opieku-
nowi skorzystanie z odpoczynku, a dla seniora stwarzaja szans¢ przebywania
z osobami w podobnym wieku czy korzystania z zaj¢é usprawniajacych i re-
habilitacji. Opiekun rodzinny ma mozliwo$¢ podjecia pracy (opieka nad cho-
rym wielu opiekunom uniemozliwia podjecie lub kontynuowanie zatrudnie-
nia), zatatwienia ré6znych spraw czy po prostu skorzystania z czasu wolnego.

,Potrzebne sg osrodki opieki dziennej. M6gtbym pracowaé, a przygotowani
pracownicy opiekowaliby si¢ i leczyli chorego. [...] Najtrudniej jest, kiedy
chory juz nie chodzi, bo potrzebuje ciaglej opieki innej osoby. Jest cigzko.
Nawet za pieniadze trudno znaleZ¢ kogo$ do opieki. Pytatem réznych znajo-
mych. [...] Sprawdzilem strony internetowe firm, w ktérych mozna wynajaé
opiekuna. Nie sta¢ mnie i koto si¢ zamyka” (Mezczyzna 5, 53 lata).

Dostrzegana jest deprywacja potrzeb opiekunéw i dezorganizacja ich zycia
codziennego. W zakres wsparcia opiekuna wpisuje si¢ m.in.: przekazywanie
informacji na temat choroby i sposobow pielggnowania chorego, konsultowa-
nie stanu zdrowia chorego ze specjalistami oraz zapewnienie odpowiedniego
leczenia i rehabilitacji, a takze opieki wyreczajacej opiekuna'’. Opiekunowi
rodzinnemu przydatne sa informacje, ktére pomoga w opiece nad chorym.

5 Domyopieki.pl

16 Szerzej na ten temat zob. Rynekseniora.pl, Nie ma w Polsce prawdziwej opieki wy-
tchnieniowej, http://www.rynekseniora.pl/rynek_opieki/105/nie_mamy_w_polsce_prawdziwej_o-
pieki_wytchnieniowej,3491.html (3.11.2015); MRPiPS, Za Zyciem, https://www.mpips.gov.pl/
aktualnosci-wszystkie/swiadczenia-rodzinne/art,8§783,za-zyciem-dla-rodzin.html (19.04.2017).

17 Por. B. SZLUZ, Opieka nad osobq z choroba Alzheimera w percepcji opiekuna rodzinne-
go, W: Praca socjalna wobec wyzwarn wspotczesnosci, t. 3, red. E. Bojanowska, M. Kawiriska,
Wydawnictwo Kontrast, Warszawa 2017, s. 130.
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Respondenci zaznaczyli niedosyt informacji na temat choroby Parkinsona,
akcentowali znaczenie dziatalno$ci organizacji pozarzadowych, ktére udzielaty
wsparcia informacyjnego, dostarczaty ulotki, broszury i inne materiaty, udzie-
laty porad przez telefon, zamieszczaty informacje na prowadzonych stronach
internetowych.

»-Mama ma zdiagnozowanego Parkinsona. Chodzita do kilku lekarzy, ale
w kornicu ja zapisatam ja do neurologa i zapadia diagnoza. [...] O chorobie nie-
wiele powiedzieli. Ja szukatam informacji, gléwnie w Internecie. [...] Nikt nie
wspomniat o wsparciu, pomocy, opiece. No nic. [...] Jest coraz gorzej, boj¢ si¢,
co ja zrobig? Wiem jedno, z pracy zawodowej nie zrezygnuje. Mam nadziejg,
ze moze znajde jaki§ oSrodek opieki dziennej. Mam jednak obawy, czy ona
zechce tam by¢? Chyba bedziemy zmuszeni wybraé takie rozwiazanie. Wcigz
szukam informacji o tej chorobie i pomocy. Ostatnio przeczytalam, ze organi-
zacja pozarzadowa i parafia w mojej gminie prowadza jaki§ program dla senio-
réow, w ktéorym zapewniaja opieke dzienng’ (Kobieta 3, 50 lat).

,Ciagle Zle jest widziana pomoc spoteczna. [...] Pracownik socjalny nie
wspiera, nie ma wlasciwych rozwigzan w zakresie opieki na osoba starsza,
chora. Bytam w osrodku pomocy spotecznej. Nic nie zaoferowano. Smutne
to i przerazajace. [...] Organizacje pozarzadowe lepiej dziataja” (Kobieta 3,
50 lat).

»Najwiecej informacji uzyskalam w stowarzyszeniu [...]. Dali mi kilka
takich folder6w o tej chorobie. Maz je tez przeczytal. On nie ma depres;ji,
walczy z ta choroba. W tych folderach byto napisane, zeby na sile spacero-
waé, zmuszaé si¢ do spaceru, ruszac si¢, bo to pomaga. Dali wskazéwki do
chodzenia z kijkami, nordic walking. Maz kupit kijki, chodzi z nimi codzien-
nie. Mysle, ze tylko dzigki temu jeszcze chodzi samodzielnie. [...] Dowiedzie-
liSmy si¢ duzo o znaczeniu ruchu, diecie. Poznali§my lepiej chorobg” (Kobie-
ta 1, 68 lat).

Organizacje stowarzyszajace osoby z choroba Parkinsona udzielajq porad
badz wskazuja Zrédta informacji dotyczace np. ulg finansowych, ustug opie-
kuriczych, poradnictwa specjalistycznego, dzialania o§rodkéw pomocy spo-
tecznej i innych placéwek pomocowych czy grup wsparcia itd. Umozliwiaja
nawigzanie kontaktu z innymi chorymi osobami i ich opiekunami. Wymiana
doswiadczen moze pomdc w rozwiazaniu codziennych trudnosci.

~Problemem jest tez reakcja opiekuna na oferowana pomoc. Wstydzi sig,
megczy, ale nie chce pomocy. Czasami faktycznie czuje si¢ spetniony, potrzeb-
ny, pomocny” (Me¢zczyzna 4, 40 lat).

Opiekun rodzinny jest znaczacym ogniwem w systemie opieki. Pelnienie
roli opiekuna moze zwigzaé si¢ z poczuciem obcigzenia badZz z mobilizowa-
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niem zasobdéw i modyfikacja sposobdéw dziatania, niektérzy bowiem w petnie-
niu roli opiekuna rodzinnego postrzegaja sens witasnego zycia.

Waznym zadaniem dla chorego i opiekuna jest planowanie przysztosci.
Osoba chora moze komunikowaé, jak wyobraza sobie opiekg w zaawansowa-
nym stadium choroby. Poprawa jakoSci zycia chorego i opiekuna wiaze si¢
zatem z koncentrowaniem si¢ na tym, co mozna zrobié, a nie na tym, co jest
niemozliwe. Zmiana dotychczasowej roli cztowieka chorego moze lokowaé go
w nowym miejscu w rodzinie, co wiaze si¢ z zaakceptowaniem tej zmiany.

PODSUMOWANIE

Choroba Parkinsona prowadzi do zmiany dotychczasowych rél w rodzinie.
Osoba dotychczas niezalezna, aktywna, sprawujaca kontrole i opieke zaczyna
funkcjonowaé w roli chorego. Staje si¢ zalezna od otoczenia, wymaga opieki
i pomocy, stopniowo wycofuje si¢ z dotychczasowych aktywnosci. Reakcja
na nowa sytuacje zalezy od osobowoSci sprzed okresu zachorowania, czg¢sto
jest to reakcja Igkowa i depresyjna. Choroba jest doSwiadczeniem os6b, ktére
znajduja si¢ blisko chorego. Rodzina i chory potrzebuja wsparcia udzielanego
przez specjalistow, m.in.: lekarzy, pielggniarek, terapeutéw, psychologdéw,
psychoterapeutéw, doradcéw zawodowych, pracownikéw socjalnych itd. Tylko
czg$¢ rodzin (nieliczni) umieszcza chorego w domach pomocy spolecznej,
w ktérych uzyskuja pomoc wykwalifikowanych opiekunéw.

Opieka nad osobg chorg wymaga cierpliwosci i wyrozumiato$ci. Opiekuno-
wie rodzinni os6b z choroba Parkinsona do$wiadczaja frustracji, poczucia
osamotnienia, podkreslaja potrzebg¢ wyjscia z domu i odpoczynku. Z przepro-
wadzonych badan wynika, ze cze$¢ opiekundéw rodzinnych odczuwa tzw. wy-
palenie sit. Do§wiadczaja probleméw emocjonalnych, fizycznych, zdrowotnych,
spotecznych i ekonomicznych. Ograniczony jest ich czas wolny, a takze ak-
tywnos$¢ zawodowa. Opiekunowie rodzinni, zapewniajac opieke w domu, rzad-
ko korzystaja z pomocy instytucji (niekiedy decyduja si¢ na ptatne ustugi
w domu). Nasuwa si¢ wniosek, iz niezbedne jest rozwijanie oSrodkéw opieki
dziennej, umozliwiajacej pozostawanie w miejscu zamieszkania, a takze form
wsparcia chorych i opiekunéw rodzinnych. Rodzina jest bowiem najwazniej-
szym ogniwem w zakresie udzielania pomocy, opieki i wsparcia osobie chorej.



OPIEKA NAD OSOBA Z CHOROBA PARKINSONA 73

BIBLIOGRAFIA

BisscHor M., Chronic disease and depression: the modifying role of psychosocial resources,
,»Social Science and Medicine” 2004, nr 59, s. 721-733.

BJORKLUND A., DUNNETT S.B., Dopamine neuron systems in the brain: an update, ,,Trends in
Neurosciences” 2007, nr 5(30), s. 194-202, DOI:10.1016/j.tins. 2007.03.006.

BURY M., Health and Illness in a Changing Society, Routledge, London 1997.

DABROWSKI Z., Pedagogika opiekunicza w zarysie, t. 1, Wydawnictwo Uniwersytetu Warmifi-
sko-Mazurskiego, Olsztyn 2006.

Domyopieki.pl, Zesp6t wypalenia opiekuna — jak rozpozna¢ i zapobiec, https://domyopieki.pl/a-
rtykuly/porady,237/zespol-wypalenia-opiekuna-%E2%80%93-jak-rozpoznac-i-za-
pobiec,573.htm (4.08.2018).

GORZKOWSKA A., JASINSKA-MYGA B., OPALA G., Kryteria rozpoznawania, réznicowanie, obraz
kliniczny zaburzen ruchowych oraz powiktania ruchowe péZnego okresu choroby, w: Cho-
roba Parkinsona i inne zaburzenia ruchowe, red. J. Stawek, A. Friedman, A. Bogucki,
G. Opala, Wydawnictwo Via Medica, Gdansk 2011, s. 118-125.

HOOKER K., MANOOGIAN-O’DELL M., MONAHAN D.J., FRAZIER L.D., SHIFREN K., Does type
of disease matter? Gender differences among Alzheimer’s and Parkinson’s disease spouse
caregivers, ,,The Gerontologist” 2000, nr 5(40), s. 568-573, DOI:10.1093/geront/40.5.568.

HUGHES A.J., DANIEL S.E., KILFORD L. i in., Accuracy of clinical diagnosis of idiopathic
Parkinson’s disease: a clinico-pathological study of 100 cases, ,,JJournal Neurology Neuro-
surgery & Psychiatry” 1992, nr 55, s. 181-184.

KALARIA R.J., MAESTRE G.E., ARIZAGA R. i in., Alzheimer’s disease and vascular dementia
in developing countries: prevalence, management and risk factors, ,,The Lancet Neurology”
2008, nr 7, s. 812-826, DOI:10.1016/S1474-4422(08)70169-8.

MRPiPS, Za zyciem, https://www.mpips.gov.pl/aktualnosci-wszystkie/swiadczenia-rodzinne/art,
8783,za-zyciem-dla-rodzin.html (19.04.2017).

PARKINSON J., An Essay on the Shaking Palsy, Printed by Whittingham and Rowland for
Sherwood, Neely and Jones, London 1817.

Rynekseniora.pl, Nie ma w Polsce prawdziwej opieki wytchnieniowej, http:// www.rynekse-
niora.pl/rynek_opieki/105/nie_mamy_w_polsce_prawdziwej_opieki_wytchnie-
niowej,3491.html (3.11.2015).

SHONTZ F.C., Cigzkie choroby przewlekte, w: Praktyka psychologiczna w rehabilitacji inwali-
déw, red. J.F. Garrett, E.S. Levine, tlum. Z. Obniski, Wydawnictwo Lekarskie PZWL,
Warszawa 1972.

SEAWEK J., Choroba Parkinsona, https://neurologia.mp.pl/choroby/151060,choroba-parkinsona
(30.07.2018).

SzLuz B., Opieka nad osoba z choroba Alzheimera w percepcji opiekuna rodzinnego, w: Praca
socjalna wobec wyzwan wspétczesnosci, t. 3, red. E. Bojanowska, M. Kawiniska, Wydaw-
nictwo Kontrast, Warszawa 2017, s. 121-133.

SzLuz B., ,,Samoorganizowanie troski” — opieka nad osoba z chorobg Alzheimera w biografii
opiekuna rodzinnego, ,,Zeszyty Pracy Socjalnej” 2017, nr 3, s. 225-236.

WALDEN-GALUSZKO DE K., Psychospoleczne aspekty opieki paliatywnej, w: Podstawy opieki
paliatywnej, red. K. de Walden-Gatuszko, Wydawnictwo Lekarskie PZWL, Warszawa 2004,
s. 164-194.



74 BEATA SZLUZ

OPIEKA NAD OSOBA Z CHOROBA PARKINSONA
W PERCEPCIJI OPIEKUNA RODZINNEGO

Streszczenie

Z uwagi na proces starzenia si¢ spoteczenstw, czgsto§¢ wystgpowania zespotéw otgpiennych
stale wzrasta. Choroba Parkinsona jest jedna z najczestszych choréb neurozwyrodnieniowych
i dotyczy przede wszystkim pacjentéw po 50. roku zycia. Gtéwnymi objawami choroby Parkin-
sona sa zaburzenia w postaci spowolnienia ruchowego, drzenia spoczynkowego i wzmozenia
napiecia migsni typu plastycznego. Opieka nad osoba z choroba Parkinsona jest nie tylko
wyczerpujaca fizycznie i psychicznie, ale takze kosztowna. W pracy podjeto probe ukazania
trudnosci, z ktérymi spotykaja si¢ rodzinni opiekunowie 0séb z chorobg Parkinsona. Sprawowa-
nie opieki nad osobg z choroba Parkinsona stwarza wysokie ryzyko obnizenia jako$ci zycia
przede wszystkim opiekunéw rodzinnych silnie zwigzanych emocjonalnie z chorym.

Stowa kluczowe: socjologia probleméw spotecznych; socjologia rodziny; problem spoteczny;
opieka; opiekun rodzinny; choroba Parkinsona.



