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The care of a patient with Alzheimer’s disease matter for a family
Opieka nad pacjentem z chorol Alzheimera - sprawg rodziny

WSTEP

Rodziny petmice funkcje opiekficzo-piekgnacyjne, bdace jednoczénie bez wihaci-
wego/fachowego przygotowania do petnienia tych aadgnndci, &3 haraone na ogrom-
ne psychiczne, jak i fizyczne ohgenia. W wielu przypadkach sami staje chorymi oso-
bami (Haley 1997; Shaw i wsp. 1999), ktére potrigbachowej opieki medycznej. W
wyniku tego mamy cow rodzaju b¢dnego kota. Nie ulega atpliwosci, ze cizar opieki
nad osob z choroly Alzheimera spoczywa wekach cztonkdw najbliszej rodziny. Jale
czesto opiek te sprawuje jedna osoba, nie rzadko w podesziym wibkuykajca s¢ z
wiasnymi problemami zdrowotnymi, nie zdolna do ggnego wysitku fizycznego, po-
zbawiona meliwosci pomocy fizycznej i materialnej oraz wsparcia giggznego. Opieka
nad chorym z @pieniem ma swoj specyficzny wymiar. Zaburzenia zagroa coraz trud-
niej poddajce st kontroli, niezrozumiate dla otoczeniagsto budz uczucie zaenowania,
wstydu, Eku czy przerzenia réwnie i u opiekuna. Opiekunowie os6b chorych opisu;j
chorole Alzheimera, jako ,niekfczacy sk pogrzeb”, ,koszmar, z ktérego nigdye shie
obudzisz”, ,drugie im§ oblkedu”(Fish 1998). Opieka nad bliskim zepteniem wymaga
wiecej niz siedmiu dni tygodnia, dwudziestu czterech godziemhie, sz&dzieskciu mi-
nut na godzia (Fish 1998).
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Celem badania byto ustalenie miejsca pobytu chgrydazialu rodziny w opiece nad
pacjentem z chorabAlzheimera oraz rozpoznanie rodzaju abeh jakich doznaj osoby
petniace funkcje opiekacze.

MATERIAL | METODA

Narzdziem badawczym byta anonimowa ankieta (Spisack@R@rup badawcg sta-
nowito 131 rodzin pacjentdw z chomplAlzheimera, zrzeszonych w Stowarzyszeniach
Pomocy Osobom z Chorglilzheimera w Polsce (Spisacka 2000).

WYNIKI

MIEJSCE POBYTU

Z analizy odpowiedzi na pytanie o miejsce pobytujgr@ow jednoznacznie wynikaz i
przebywaj oni w domach rodzinnych. We wtasnych mieszkaniadttérych rodzina orga-
nizuje im stad opieke pozostawatoa92 osoby. W mieszkaniach czionkéw rodziny mieszka
32 pacjentdw. hcznie 124 chorych przebywato z rodgim tylko 7 oséb byto w domach
opieki spotecznej (Ryc.1).

5,40%

HWiasne mieszkanie
@ Mieszkanie rodziny

24,40% B Dom opieki spotecznej

70,20%

Ryc.1. Miejsce pobytu.

ROLA RODZINY W SPRAWOWANIU OPIEKI NAD CHORYM

Z oceny udziatu rodziny i instytucji opiekczo-leczniczych w opiece nad pacjentami z
chorola Alzheimera, wyranie wynika, & gtéwny ckzar opieki spoczywa na rodzinie w
95,4 %. Zaledwie w 6,9 % przypadkéw w opiece uczeatrpielgniarki srodowiskowe.
Natomiast 5,3 % chorych przebywa na stale w donwgaibki spotecznej, a w szpitalach
1,5% ( Tabela 1).

Tabela 1. Rodzina i instytucje leczniczo-opigéze w opiece nad chorymi

la' Liczba
odpowiedzi

Szpitalu 2
Rodzinie 125
Piekgniarcesrodowiskowej 9

Opieka nad chorym spoczywa n|

Domach opieki spotecznej 7
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OBCIAZENIA FIZYCZNE | PSYCHICZNE OSOB PELNI ACYCH FUNKCJE OPIEKU NCZO-PIEL EGNACYJNE

Z analizy sytuacji obaiajacych opiekunéw rodzinnych wynika; dominup obcihzenia
psychiczne i fizyczne. Wyczerpanie psychiczne ode#o az 117 opiekundéw, w tym: &z
sto 85 o0sbb, rzadko 32, nigdy 14. Wyczerpanie fingcodczuwato 115 osob, w tymzesio
79 0s0b, rzadko 36, nigdy 16. Olp@niem dla ogromnej rzeszy opiekeych sé swoimi
bliskimi z chorola Alzheimera byta, utrata wiary w wyzdrowienie chgoe czsto odczu-
walo ten rodzaj obgrenia 79 oséb, rzadko 12, nigdy 40. Przewlekly stvgstapit u 100
opiekunow, w 79 przypadkachesto, w 21 rzadko, nigdy w 31. Poczucie diomiego na-
stroju pojawito u 114 osoéb: ezgto u 64, a rzadko u 50, &Zaigdy u 17 oséb. Dia grupa
opiekunéw (86) skagta sk na depresgj czesto 38, rzadko 48, nigdy 45. Niecoeghsza
ilos¢ opiekunéw odczuwa izolagjod srodowiska i przyjacidt, i uczucie bycia w putapce.
Izolack od srodowiska, przyjaciot: asto odczuwa 54 osoby, rzadko 43, nigdy 34. Uczucie
bycia w putapce obgiato: 68 0sdb assto, rzadko 26, nigdy 37. Abi bezradné¢ wobec
zachowania chorego byly olgeniem dla opiekunéw: esto dla 38, rzadko dla 66, nigdy
dla 27. Odczucie rozimienia wezow rodzinnych pojawiato siu 70 os6b w tym: &sto 29,
rzadko 41, nigdy 61. Bardzo zl grupa os6b boze@3 sprawujcych opiek nad chorym
odczuwalo obeaizenia powodowane ohréniem statusu materialnego chorego i catej rodzi-
ny w tym: czsto 62, rzadko 31, nigdy 38. Poczucie braku ugtmiefci pielegnacyjno-
opiekwczych byto w badanej grupie obzeniem dla 90 oséb: egto odczuwato je 50 oséb,
rzadko 40, nigdy 41. Réwnie daiilos¢ bo a& 89 opiekundw odczuwato niedostatek wspar-
cia i informacji od lekarzy i piegniarek odnénie piekgnowania chorego w tym: 5 oséb,
rzadko 33, nigdy 42. Natomiast niedostatek wiedzyrzebiegu choroby okgiat 86 opie-
kunéw: czsto 43, rzadko 43, nigdy 45 ( Tabela 2).

Tabela 2. Wysfpowanie obecizen u osdb petnicych funkcje opiekiiczo-piekgnacyjne
nad pacjentami z chorgl®\lzheimera

Odczucia obeizen C(::zzzst?tl iwoéc;?vzvzllzkk;gowania;\l?’g/gy
Przewlekly stres 60,3 16,0 23,7
Obnizenie nastroju 48,9 38,2 13,0
Depresja 29,0 36,6 34,4
Izolacja odsrodowiska i przyjaciét 41,2 32,8 26,0
Uczucie bycia w putapce 51,9 19,8 28,2
Ztos¢ i bezradné¢ wobec zachowania choregd 29,0 50,4 20,6
Rozlwnienie wizdw rodzinnych 22,1 31,3 46,6
Obnizenie statusu materialnego rodzin 47,3 23,7 29,
Odczucie wyczerpania fizycznego 60,3 27,5 12,2
Odczucie wyczerpania psychicznego 64,9 24,4 10,7
Utrata wiary w wyzdrowienie chorego 60,3 9,2 30,5
Poczucie brakgp?enl::?ggglhplelqgnacyjno 38,2 30,5 313
bickgniarek océnie pistgnowania chorych | 427 25,2 321
Niedostatek wiedzy o przebiegu choroby 32,8 32,8 434
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DYSKUSJA

Gloéwny cizar opieki spoczywa na rodzinach (Haley 1997). Waswych domach byto
pielegnowanych ponad 70% chorych (Haley 1997). Z anallmizen opiekunéw wynika,
ze dominuj obciazenia psychiczne i fizyczne. Powgj 80% badanych wskazuje na wy-
czerpanie psychiczne i fizyczne, oberiie nastroju (Barnes i wsp. 1981). Ufratiary w
wyzdrowienie chorego (Shifren i Hooker 1995) zgédsodkoto 70%. Natomiast blisko 80%
opiekunow ma przewlekly stres, wykazujes#¢Barnes i wsp. 1981) i bezradidovobec
zachowania chorego, (Rabins 1998) orazzskak na izolacg od srodowiska i przyjaciot
jak i na niedostatek wsparcia ze strony lekarzjelegniarek. Okoto 65% ankietowanych
ma depresgj (Barnes i wsp. 1981; Buckwalter i wsp. 1999), cgnika miedzy innymi z
braku poczucia umiejnaoici pielkegnacyjno-opiektczych i niedostatku wiedzy o przebiegu
choroby. Take istotnym obcizeniem jest obienie statusu materialnego rodziny (Schu-
mock 1998; Marson i wsp. 2000) w okoto 71%. U okB896 rodzin nagpuje rozlnienie
wiezOw rodzinnych oraz uczucie bycia w putapce w okt#go (Gwyther 1998).

WNIOSKI

Gléwny ciezar opieki spoczywa na rodzinach.

Blisko 95% chorych otrzymywato opiekv domach rodzinnych.

Znikomy procent chorych przebywa w zaktadach opsgkiteczne;.
Opiekunowie/rodziny pacjentéw z chorplhlzheimera narzeni @ na przeywanie
przewlekle, negatywnych stanéw emocjonalnych, pdzeych nieuchronnie do wy-
czerpania psychicznego.

5. W obchzeniu opiekunéw ogromnrole odgrywa wyczerpanie fizyczne powodowane
nieustagca opieky i pielegnowaniem chorego.
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STRESZCZENIE

Celem badania byto ustalenie miejsca pobytu chomydhiatu rodziny w opiece nad pa-
cjentem z chorab Alzheimera oraz rozpoznanie rodzaju abeh jakich doznaj osoby
petniace funkcje opiekficze- pietgnacyjne. Blisko 95% chorych opigktrzymuje w do-
mach rodzinnych, akoto 5% w domach opieki spotecznej. Opiekunowiésap ja jako
Lnie konczacy sk pogrzeb”. Powyej 80% badanych wskazuje na wyczerpanie psychiczne
fizyczne. Obcizeniem dla badanych byto; utrata wiary w wyzdrowgeahorego, przewle-
kly stres, zlé¢ i bezradné¢ wobec zachowania chorego, uczucie izolacjisamlowiska i
przyjaciot. Nastpnie; rozlinienie wgzow rodzinnych, obrienie statusu materialnego
rodziny. Duiza grupa badanych wskazata niedostatek wsparciaaeydekarzy i pigjgnia-
rek.

SUMMARY

The aim of the research was to establish the roéefamily in the care of a patient with
Alzheimer's disease and to identify burdens takeriamilies that perform caring and nur-
sing functions. About 95% of patients received dartheir family houses and about 5% in
social care houses.The carers describe it as "arnexding funeral”. Over 80% of the exa-
mined carers pointed to mental and physical exi@usAs far as the burdens are concerned
the carers mentioned: losing faith in a patiengsowvery, chronic stress, anger and hel-
plessness towards the patient’s behaviour, thénfeeff isolation from friends and society
as well as loosening of family ties and loweringadamily’s material status. A large propo-
tion of the examined carers reported that thereimsasficient doctors’ and nurses’ support.

173



