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Abstrakt: Opieka nad osoba z choroba Alzheimera jest nie tylko wyczerpujaca fizycznie i emocjonalnie,
ale moze tez wigzac sie z wysokimi kosztami finansowymi. Problem ten nabiera szczegdlnego znaczenia
w obliczu procesu starzenia si¢ jednostki i spoteczenstwa oraz rosnacej liczby oséb z chorobg Alzheimera.
Opieka nad osoba z alzheimerem naraza opiekunéw na wysokie ryzyko obnizenia jakosci zycia, szczegdlnie
dotyczy to opiekunéw rodzinnych, ktérzy sa emocjonalnie zwigzani z pacjentem. Celem bylo rozpoznanie
i przedstawienie ich spotecznego $wiata na podstawie narracji bedacej subiektywna rekonstrukcja ich histo-
rii zycia. Do badan wykorzystano autobiograficzny wywiad narracyjny, zaproponowany przez F. Schiitza,
ktdéry opracowat metode jako spdjna koncepcje badan biograficznych. Zebrany materiat empiryczny (50 wy-

wiadow) zostat poddany analizie, umozliwiajac udzielenie odpowiedzi na postawione pytania i sformuto-

wanie wnioskéw, co pozwolilo na wzbogacenie posiadanej wiedzy o jakoSciowy aspekt analizy.

Beata Szluz, doktor habilitowany nauk humanistycznych
w zakresie socjologii, obecnie zatrudniona na stanowisku
profesora UR w Zakladzie Socjologii Rodziny i Probleméw
Spotecznych, ktérym kieruje. Jej gléwne zainteresowania na-
ukowe koncentruja sie wokot socjologii rodziny i socjologii
problemoéw spolecznych, a takze socjologii choroby przewle-
klej i niepetnosprawnosci. W swojej pracy naukowo-badaw-
czej konsekwentnie korzysta ze strategii badan jako$ciowych,
w realizacji ktérych odwotuje sie¢ do metodologii teorii ugrun-
towanej, analiz biograficznych. Autorka ksiazek Swiat spolecz-
ny bezdomnych kobiet (Warszawa 2010), , Przez zamkniete okno

ganku”. Opieka nad osobq z chorobq Alzheimera w biografiach opie-
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Opieka nad osoba niesamodzielna,
doswiadczajaca choroby przewleklej jako
wyzwanie biograficzne' 2

Choroba przewlekta moze byc¢ postrzegana jako
zaktocenie biograficzne w historii Zzycia jednostki.
Chory czlowiek, rodzina oraz inne osoby z sieci re-
lacji spotecznych wchodza w odmienny ukifad inte-
rakcji (Bury 1982: 169; 1991: 452-464). Zakiocenie bio-
graficzne, co wynika z badan, moze by¢ rozwazane
rowniez w odniesieniu do opiekuna nieformalnego
(Chamberlayne, King 1997: 602-619). Choroba zazna-
cza sie zatem jako jeden ze sladow biograficznych.

Istotne okazato si¢ skonstruowanie pojecia trajekto-
rii. K. T. Konecki (2015: 29) zaznaczyl, ze koncepcja
trajektorii choroby i pracy nad trajektoria wplyne-
fa znaczaco na rozwdj badan i analiz jakosciowych
w ramach socjologii medycyny. Pojecie to pozwala
zrozumie¢ sens pracy medycznej, jej organizacje
i problem, a takze podkresla procesualny charakter
pracy. Odnosi sie ono zatem nie tylko do przebie-
gu choroby, ale do wszystkich powigzanych prac,
a takze oddzialywania zaréwno na pracownikow,
jak i na ich relacje, ktore dalej wptywaja na zarza-
dzanie przebiegiem choroby ilosy osoby (Schneider,
Conrad 1983 za: Corbin, Strauss 1985: 225). Warun-

! Artykul zostat napisany na podstawie badan, ktére zostaty
przeprowadzone w ramach indywidualnego projektu badaw-
czego wspodtfinansowanego przez Uniwersytet Rzeszowski,
ajego wyniki zostaly opublikowane w monografii (Szluz 2021).
Autorka zobrazowala w tym artykule wnioski ptynace z ba-
dan, podejmujac probe konstruowania teorii, celowo pomija-
jac/ograniczajac w tym wywodzie odwotania do konkretnych
fragmentow narracji badanych oséb.

2 Wielowymiarowos$¢ i wielowatkowos¢ opieki dostrzegly
A. Leira i C. Saraceno (2006: 8), zauwazajac ze opieka jako po-
jecie i dziatalno$¢ obejmuje wiele rozmaitych relacji, aktoréw
i instytucjonalnych ustawien. Jest to pojecie wieloznaczne,
prezentowane z perspektywy réznych dyscyplin naukowych.
W Leksykonie gerontologii okre$lono opieke jako: ,troszczenie
sig, dozdr, dogladanie, dbanie o kogos i/lub pilnowanie drugiej
osoby badz grupy osdb, a czesto swiadczenie rowniez okreslo-
nych ustug i udzielanie niezbednej pomocy” (Zych 2007: 107).

0s6b z chorobg Alzheimera

ki leczenia chronicznie chorych pacjentow badali
A. L. Strauss, S. Fagerhaugh, B. Suczek i C. Wiener
(1985: 8), a efektem bylo skonstruowanie koncep-
cji ,pracy nad trajektorig”, umozliwiajacej objecie
socjologicznych wymiaréw leczenia konkretnego
przypadku chronicznie chorego pacjenta. Ta kon-
cepcja pozwala skoncentrowac si¢ na spolecznym
kontekscie pracy, a takze na relacjach spotecznych
wplywajacych na prace. Daje mozliwos¢ dostrzeze-
nia nieprzewidzianego zdarzenia, majacego miejsce

w trakcie leczenia osoby przewlekle chorej.

Wykonanie zadan w zyciu codziennym, warunko-
wanych przewlekla chorobg, odbywa si¢ w kon-
tekscie interakcji spotecznych. Waznym pojeciem
w socjologii choroby przewleklej jest ,praca”. Jest
ona definiowana jako: , zespdt zadan realizowanych
przez jednostke lub przez matzenstwo, samodziel-
nie lub wspdlnie z innymi, majacych na celu wyko-
nanie planu dziatania ukierunkowanego na pora-
dzenie sobie z jednym lub wigksza liczbg aspektow
choroby oraz zycia osoby chorej i jej partneréw”
(Corbin, Strauss 1988: 9 [tlum. wlasne]). Funkcjo-
nowanie i radzenie sobie z choroba chroniczna jest
ukierunkowane na zarzadzanie tg chorobg w domu,
natomiast problemy z tym zwigzane sa postrzegane
w kategoriach pojecia pracy. Przewlekle chorowa-
nie moze by¢ zatem analizowane w perspektywie
socjotemporalnej (Ostrowska 2008: 25). Prace nad
choroba podejmuja: osoba chora, rodzina, personel
medyczny, moga by¢ réowniez wiaczone inne osoby,
np. wolontariusze®’. Aktorzy negocjuja i zawieraja
umowy w sprawie podejmowania oraz realizowa-

nia okreslonych zadan. Warunkiem efektywnosci

’ Sprawowanie opieki jest praca, jednak w przypadku np. per-
sonelu medycznego, opiekunki $rodowiskowej czy opiekunki
podejmujacej dzialania w tzw. szarej strefie wiaze si¢ z wyna-
grodzeniem, natomiast w przypadku opieki pelnionej przez
czlonka rodziny jest to realizacja czynnosci opiekunczych bez
ekwiwalentu finansowego.
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tej pracy jest przygotowanie planow dziatania (Ko-
necki 2000: 45) majacych na celu zharmonizowanie

i wlasciwe zorganizowanie czasu.

Odwotujac sie do perspektywy interakcjonizmu
symbolicznego, B. Tobiasz-Adamczyk (2019: 15) pod-
kreslila, ze w sytuacji kryzysu wywotanego choroba
interakcje pomiedzy chorym a czlonkami rodziny
mozna rozpatrywac jako negocjowanie porzadku
interakcyjnego. Moze on przybiera¢ rozmaita forme
w zaleznosci od zasobdw, ktérymi dysponuje rodzi-
na. Determinuje rézny przebieg trajektorii choroby
zarowno w wymiarze biologicznym, jak i psycho-
spotecznym. Rodzina uwiklana w chorobe wypra-
cowuje ,strategie podstawowe”, ktore maja na celu
radzenie sobie z trudno$ciami w zyciu codziennym
(Strauss i in. 1984: 16-18; Skrzypek 2011: 147, Paw-
las-Czyz 2016 106-109). Wymagaja one negocjowa-
nia, uzgodnien i dopasowania oraz zorganizowania
dziatan, w tym uczestnictwa nie tylko rodziny, ale
takze krewnych, sasiadow i pracownikéw ochrony
zdrowia. Praca determinowana choroba wptywa
zatem na relacje chorego i innych zaangazowanych

jednostek.
Teoretyczne ramy analiz empirycznych

Zrédtem inspiracii jest teoria interakcjonizmu sym-
bolicznego, zdaniem E. Zakrzewskiej-Manterys
(1995: 13) wydobywajaca niepowtarzalnos¢ i swo-
istos¢ badanych podmiotéw. Wystepuje on w wie-
lu odmianach i jest réwniez wyodrebnionym kie-
(Hatas,

Konecki 2005: 7). Interakcjonizm symboliczny jest

runkiem teoretyczno-metodologicznym
jedna z wazniejszych wersji socjologii interpreta-
tywnej (Zidtkowski 2001: 259). Rozumienie socjolo-
gii interpretatywnej przyjeto za F. Schiitzem (2012b:
425-426), sa to: ,wszystkie orientacje teoretyczne,

ktérych punktem wyjscia jest wyposazony w sens,
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symboliczny, oparty na mowie charakter rzeczywi-
stosci spotecznej; orientacje, ktore podkreslaja, ze
czfonkowie spoteczenstwa stoja stale wobec zada-
nia interpretacji ruchéw interakcyjnych partnerow
w interakcji, spotecznych ram interakcji i instytucjo-
nalnych przejawow spoleczenstwa”. Perspektywa ta
implikowala przebieg calego procesu badawczego.
Interpretatywisci (zob. Kostera 1996: 44) zauwazaja
bowiem, iz liczby, podobnie jak przedmioty, nie mo-
wig same za siebie, lecz trzeba im nadac znaczenie.
Postugiwanie si¢ znaczeniem przez jednostke wia-
Ze si¢ zatem z procesem interpretacji. Nie jest tylko
stosowaniem ustalonych znaczen, lecz tworczym
procesem. Przyjete podejscie stwarza mozliwosc ba-
dania rzeczywisto$ci uwzgledniajacej perspektywe

badanego.

W centrum zainteresowan badaczy — odnoszac sie
do paradygmatu interpretatywnego — leza wyja-
$nienia dotyczace sposobu konstruowania sSwiata
w codziennych doswiadczeniach podmiotéw spo-
fecznych (Stawecki 2012: 57-87). Chcac zbadac $wiat
spoteczny* — w ktérym funkcjonuja badani — istotne
jest spojrzenie na niego z ich perspektywy. Badacz
w ten sposob ma mozliwos¢ zrozumienia ich dzia-
far. Najpierw nalezy poznac¢ subiektywny obraz
$wiata badanych, aby nastepnie méc dokona¢ anali-
zy. Wyjasnienie rzeczywistosci spotecznej pozysku-
ja badacze na podstawie doktadnego zbadania mi-
kroswiata konkretnych ludzi. Jednostki nawzajem
interpretuja swoje gesty, tworza wyobrazenia o so-

bie i definiuja w okreslony sposéb sytuacje, w kto-

4 Swiat spoteczny odnosi si¢ do catosci doswiadczen okre-
$lonego zbioru jednostek, a przynajmniej do fragmentéw
ich zycia uwazanych przez nie za najwazniejsze badz okre-
$lajace ich tozsamos$¢. Podejscie to nawigzuje do przemyslen
A. L. Straussa (2012a: 471-487). Z tej perspektywy $wiat spo-
leczny staje si¢ dziataniem zbiorowym, realizowanym przez
komunikacje symboliczna. Na podstawie dziatania jednostki
negocjuja reguly interakcyjne, role spoteczne, jezyk i sposoby
komunikacji.
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rych si¢ znajduja (Turner 1998: 28-29). Osadzenie ba-
dan w paradygmacie interpretatywnym, z wiodaca
teorig interakcjonizmu symbolicznego, pozwolito
usytuowac w centrum zainteresowan opiekuna ro-
dzinnego osoby z choroba przewlekla jako osobe
aktywna, tworzaca siebie, refleksyjna oraz wspol-

tworzaca rzeczywistos¢ spoteczna.
Problematyka i metoda badan

W procesie badawczym przyjeto zasady spetnia-
jace wymagania metodologiczne perspektywy in-
terpretatywnej. Nawigzanie z podmiotem badan
komunikacji w taki sposdb, aby nie naruszac jego
wiasnych regut komunikacyjnych i zasade otwar-
tosci, oznaczajacq powstrzymanie sie¢ od wstepnej
teoretycznej strukturalizacji przedmiotu badan.
Proponuje ona rezygnacje z hipotez, wazny jest
natomiast sam proces gromadzenia danych, wraz-
liwos¢ i otwartos¢ na ptynace od oséb informacje
(Hoffmann-Reim 1980: 343-351; Prawda 1989: 88;
Helling 1990:19). To badani uscislaja ,ostateczne
kontury przedmiotu badania” (Prawda 1989: 88).
Opiekunowie rodzinni okreslili przedmiot pro-
wadzonych badan poprzez opowiedziane historie
przebiegu zycia. Badacz ograniczyt sie do wskaza-

nia celu i probleméw badawczych.

Celem przeprowadzonych badan bylo ukazanie
Swiata spotecznego opiekunow rodzinnych oséb
z choroba przewlekla na podstawie narracji bedacej
subiektywna rekonstrukcja historii zycia. Zmierza-
no do uchwycenia i zobrazowania nastepujacych
zagadnien i problemdéw: Jak jednostki wkraczaja
w swiat spoteczny opiekunow rodzinnych? Jak de-
finiuja swoja sytuacje? W jaki sposob funkcjonuja?
Jakie dziatania podejmuja w zwiazku z pelniona
rolg? Jak ksztattuje sie wspolpraca ze znaczacymi

innymi?

0s6b z chorobg Alzheimera

Zobrazowanie $wiata spofecznego opiekunéw ro-
dzinnych osoby z chorobg Alzheimera uzasadnia
zatem dokonany wybor metody badan jakoscio-
wych. Badacz skoncentrowat sie tylko na fragmen-
cie zycia jednostki, ktora petni lub petnita role opie-
kuna rodzinnego osoby z chorobg Alzheimera. Jesli
celem badacza jest skupienie si¢ na procesach bio-
graficznych, ktore s szczegolnie istotne dla badania
interesujacych go swiatéw spotecznych, to zasadne
jest zastosowanie szczegdlnej formy autobiograficz-
nego wywiadu narracyjnego. F. Schiitze opracowat
metode bedaca zwarta koncepcja badania biografii,
na ktora sktadaja sie specyficzna technika zbierania
materiatu oraz oparty na okreslonych zatozeniach
teoretycznych sposob analizy. Wywiady nagrano
na dyktafon, a nastepnie dokonano ich transkryp-
cji (Silverman 2008: 430) i anonimizacji (KaZzmierska
2014: 221). Analize wywiaddéw przeprowadzono,
stosujac wspomniang koncepcje opracowana przez
F. Schiitzego (Prawda 1989: 85-87, 91-94; Riemann,
Schiitze 2012: 389-412), uwzgledniajaca cztery struk-
tury procesowe przebiegu zycia: wzorce instytucjo-
nalne, biograficzne schematy dziatania, trajektorie
(koncepcja trajektorii odnosi si¢ do nieuporzadko-
wanych procesow cierpienia w zyciu jednostki)
oraz przemiany. W analizie zwrdcono uwage na
punkty zwrotne (momenty krytyczne) bezposred-
nio zwiazane z transformacja tozsamosci. Sa one
postrzegane jako: ,momenty w rozwoju, kiedy jed-
nostka musi oszacowaé, ponownie ocenic, zrewido-
wac, ponownie zrozumiec i osadzi¢” (Strauss 2012b:
537). W analizie nie pominieto takze zjawiska sy-
multanicznosci, ktére pozwolito uchwyci¢ rywali-
zacje, jednostronne lub wzajemne wspieranie bio-
graficznych struktur procesowych (Schiitze 2012a:
44-45, 158, 254). Elementem procedury badawczej
jest sekwencyjna analiza tekstu narracyjnego, po-
szczegolne jej etapy zostaly w analizie wlasnego

materiatu badawczego uwzglednione.
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Charakterystyka badanej grupy

Procedura doboru oséb do badania byta celowa.
Narratorzy (50 badanych: 36 kobiet, 14 mezczyzn)
zostali dobrani pod wzgledem okreslonych kryte-
riow: opiekunowie rodzinni osoby ze zdiagnozo-
wana chorobg Alzheimera, ktdrzy petnia lub pel-
nili t¢ opieke od jednego roku do 15 lat, aktywni
i nieaktywni zawodowo, mieszkajacy w miastach
i wsiach wojewddztwa mazowieckiego oraz pod-

karpackiego.

Tabela 1. Czas trwania opieki nad osoba
z choroba Alzheimera

Czas trwania opieki Plec¢
(z uwzglednieniem faz
choroby Alzheimera) K M
1-4 17 7
5-12 16 6
13-15 3 1

Zrédto: opracowanie wiasne.

Zabieg badania tak rozpietej w czasie grupy respon-
dentéw byt celowy. Majac na uwadze czas trwania
choroby i petnienia roli opiekuna rodzinnego, po-
szerzylo to perspektywe spojrzenia badacza, to
znaczy od pierwszych objawdéw choroby do $mier-
ci osoby chorej, a takze po $mierci podopiecznego.
W badaniu uczestniczylo 11 bytych opiekunéw ro-
dzinnych (podopieczni zmarli), ktérzy pelnili swoja
role od 2 do 14 lat.

Wérédd narratoréw dominowali emeryci (22 oso-

by, jedna z nich wykonywala dodatkowa prace).
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Trzy osoby korzystaly ze swiadczenia rentowego
ze wzgledu na orzeczona niepetnosprawnosc¢ (jed-
na osoba dodatkowo pracowata). 18 badanych pra-
cowalo, z kolei siedmiu nie pracowalo zawodowo

i zajmowalo sie wyltacznie opieka nad chorym.

Trzecim kryterium bylo aktualne miejsce zamiesz-
kania opiekunéw rodzinnych. Badani mieszali
w miastach (28 osob) i wsiach (22 osoby) wojewoddz-
twa mazowieckiego i podkarpackiego. Przewazaja-
ca liczba opiekunow mieszkata na state z osoba cho-
ra (41 osob), natomiast dziewieciu z nich mieszkato
oddzielnie. Wywiady przeprowadzono w okresie
czterech miesiecy — od stycznia do kwietnia 2019 r.

Najmlodszy opiekun miat 38 lat, najstarszy — 82.
Czesciej opiekunkami byly kobiety (36 responden-
tek), rzadziej mezczyzni (14 badanych). Domino-
waly osoby pozostajace w zwiazku malzenskim
(33 osoby, jedna w separacji). Tylko sze$ciu respon-
dentéw wskazalo, iz s3 pannami lub kawalerami,
z kolei pieciu byto po rozwodzie, a szesciu bada-

nych owdowiato.

Wiek chorych miescit si¢ w przedziale od 55 do 98
lat. Czterej opiekunowie byli starsi od podopiecz-
nych. Opieka objeto: 30 matek, osiem zon, siedmiu
mezoéw, czterech ojcéw, dwie siostry, a takze jedne-
go tedcia i jedna ciotke (trzech respondentow opie-
kowato si¢ rownoczesnie matka i ojcem oraz kolejno
matka i teSciem, a takze ciotkg i matkg®). Wiek-
szo$¢ respondentdéw posiadata konwdj opiekuniczy®

(45 narratorow).

® Respondenci zaakcentowali petnienie roli opiekuna rodzin-
nego tescia i ciotki z chorobg Alzheimera, ale nie odniesli sie
do tego w swojej narracji. Tego fragmentu ich biografii nie ob-
jeto analiza.

¢ Opierajac sie¢ na badaniach skupiajacych sie na przywiaza-
niu, rolach i organizacjach, R. L. Kahn i T. C. Antonucci (1980:
254-283) opracowali model ,, konwoju”. Konwoje opiekuncze sa
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Analiza materialu empirycznego

Wkraczanie jednostek w swiat spoleczny
opiekunoéw rodzinnych

Analiza narracji pozwolita zaprezentowac strumie-
nie zdarzen biograficznych wspdtdeterminujacych
kumulowanie si¢ potencjatu trajektoryjnego, co pro-
wadzilo badanych do przekroczenia granicy swiata
spotecznego opiekunow rodzinnych. Responden-
ci w narracyjnych prezentacjach siebie ukazywali
rozmaite doswiadczenia biograficzne, ktérych do-
znawali przed rozpoczeciem petnienia nowej roli
spolecznej. Badane osoby widziaty nasilanie si¢
symptomow i progres choroby u cztonka rodziny,
co prowadzito ich lub samych chorych do poszuki-
wania pomocy i otrzymania diagnozy choroby Al-
zheimera. Okolo trzy lata przed zdiagnozowaniem
choroby narratorka zauwazyla, Ze np.: chora matka
uciekala z domu, nie zakladata odziezy stosownej
do pogody czy nie kompletowata obuwia, niszczyta
posciel, wycierata kal w odziez oraz zanieczyszcza-
a rece i ciato, oddawata mocz i katl na t6zku. Roz-
poznanie bylo niekiedy przesuwane w czasie, po-
niewaz objawy byly blednie wigzane z procesem
starzenia si¢ organizmu czlowieka. Diagnoza jest
zatem punktem granicznym pomiedzy przeszio-
Scia a przysztoscia, zatamujacym biografie i zmie-
niajacym tozsamos¢ z powodu koniecznosci zmia-
ny organizacji zycia, zweryfikowania mozliwosci
pelnienia rol spotecznych, zmiany koncepciji siebie
(Swiatkiewicz-Mogny 2010: 36). Zmiana tozsamosci
przebiega w zaleznosci od nastepstw choroby i jej

stadium.

ewoluujacymi zbiorami jednostek. Moga, ale nie musza, mie¢
bliskiego osobistego zwiazku z odbiorca opieki lub miedzy
soba. Swiadcza opieke, wlaczajac w nia pomoc przy codzien-
nych czynno$ciach, wsparcie emocjonalne, profesjonalna opie-
ke medyczna, jak i inne dziatania (Kemp, Ball, Perkins 2013:
15-29).

0s6b z chorobg Alzheimera

Na skutek rozmaitych uwarunkowan — np.: brak
zgody chorego dla pierwszego opiekuna, podjecie
opieki nad matym dzieckiem, trajektoria choroby
opiekunow rodzinnych, wypadki skutkujace pro-
blemami zdrowotnymi opiekuna, smier¢ opiekuna
rodzinnego, podeszlty wiek i trajektoria choroby
prowadzaca do umieszczenia w domu pomocy spo-
fecznej (starsi od chorego opiekunowie rodzinni)
— uwidocznilo si¢ delegowanie roli opiekuna ro-
dzinnego do innego czlonka rodziny. Badani po-
dejmujacy petnienie nowej roli w réznoraki sposéb
reagowali, a towarzyszacymi im emocjami byly
gléwnie obawa i lgk. Czes¢ z nich obawiala si¢ wy-
padania z rol, konfliktu petnionych rél spotecznych,
to znaczy roli opiekuna i r6l rodzinnych z obowiaz-
kami wynikajacymi z pelnienia roli pracownika

w zakladzie pracy.

Przekraczajac granice Swiata spolecznego osob
z chorobg Alzheimera, zostali oni wiaczeni w or-
ganizowanie opieki nad chorym. Stali si¢ uczest-
nikiem dramatu nieuleczalnej choroby. Przebieg
historii Zycia narratoréw nie pozostawat bez wpty-
wu na wkroczenie w $wiat spoteczny opiekunow
rodzinnych. Instytucjonalne wzorce oczekiwan
formutowane wobec badanych wyznaczaty Sciezki,
po ktérych oni podazali, uczac si¢ nowej roli. Opie-
kunom stawiane sa zatem wymagania, pojawiaja
si¢ oczekiwania chorego i sq one tez formulowa-
ne przez rodzine. Poznanie tych wymagan mozna
okresli¢ i powiazac z socjalizacja do roli opiekuna
rodzinnego. Czes¢ badanych oséb (25 responden-
tow) miata mozliwo$¢ zapoznania sie¢ ze specyfika
pracy opiekuna rodzinnego. W ich zyciu pojawili
si¢ znaczacy inni, ktérych dziatalnos¢ implikowata
zaangazowanie narratorow w $wiecie spotecznym
opiekunow rodzinnych. Pierwszy etap socjalizacji
do roli opiekuna rodzinnego obejmuje okres do mo-

mentu przekroczenia granicy $wiata spolecznego
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opiekundéw rodzinnych, natomiast drugi nastapit
Po jej przejsciu. Narratorzy, ktoérzy posiadali bagaz
doswiadczen biograficznych, mieli zasoby wiedzy
i umiejetnosci w zakresie opieki, ktore utatwiaty im

pelnienie nowej dla nich roli.

Z ta chorobg zetknetam si¢ w dziecinstwie, z zespo-
fem otgpiennym, moze nienazwane to bylo wtedy
alzheimer tylko zanik pamieci, demencja. Bo choro-
wala moja babcia, mamy mama, i jak ja nie chodzi-
fam jeszcze do szkoty, potem pierwsze lata szkoty
podstawowej, to babcia z nami mieszkala i wlasnie
zaczal si¢ ten problem. Pamietam uciekanie z domu,
malowanie kawg po mieszkaniu, zastaniane lustra,
poza tym mama miata troje rodzenistwa, wiec kazdy
miat troche mie¢ babcig u siebie. Najwiecej byta u nas
i pdzniej, poniewaz rodzice nie dawali juz rady, to zo-
stata odwieziona do osrodka [...], to bylo koto 40-50
lat temu. Inne leczenie, inna diagnoza. W tym osrod-
ku zmarta. P6zniej zachorowal mamy brat, tez na de-
mencje. | mama mi powtarzata, ze ja ((matka)) bede
miata problemy z pamiecia, bo mama chorowata, ja
moéwie: ,Mamus, nie wszystkie choroby w genach
sie przenosi”, ale mama mi co jakis czas tak wrzucita.

(14M/K59E) 7

Dorastanie w rodzinie, w ktorej podejmowano dzia-
fania w zakresie opieki nad np. osoba z niepetno-
sprawnoscia, przewlekle chora - réwniez osoba
z chorobg Alzheimera, pozwolito badanym na za-
poznanie sie¢ z jej specyfika. Wzorce zdobyte przez
narratorow w rodzinie implikowaly dojrzewanie
decyzji 0 zaangazowaniu si¢ w opieke. Respondenci
pozbawieni tego typu doswiadczen biograficznych
odczuwali obawy i brak pewnosci siebie, towarzy-

szace im w zwiazku z socjalizacja do nowej roli.

7 Oznaczenia w nawiasie: nr wywiadu, M — miasto, W — wies /
K - kobieta, M — mezczyzna; wiek; P - pracuje, NP — nie pracu-
je, E—emeryt, R —rencista.
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Wsrdd narratorow znalazly sie osoby, ktore byty
do$wiadczonymi opiekunami rodzinnymi, a tak-
ze te, ktore te dziatania dopiero podejmowaty. Dla
pierwszych oznaczato to kontynuowanie dzialan,

a dla pozostatych byt to ich poczatek.

Przeprowadzone analizy pozwolily wyodrebnic
kategorie opiekunoéw nieformalnych: eksplorujacy
od chwili uzyskania diagnozy, eksplorujacy w mo-
mencie ujawnienia si¢ potrzeby, nieeksplorujacy,
obawiajacy sie progresu choroby i nowych wyzwan
(Szluz 2021: 249). Do pierwszej kategorii naleza oso-
by poglebiajace wiedze i ksztaltujace swoje umie-
jetnodci oraz poszukujace rozwigzan. Do drugiej
naleza opiekunowie, ktdrzy szukaja wiedzy dopie-
ro w momencie spotkania si¢ z sytuacja trudna. Do
ostatniej zaliczono te osoby, ktore nie chca niczego
wiedzie¢, poniewaz obawiaja si¢ progresu choroby
i nowych wyzwan, nie otrzymuja pomocy, ponie-

waz jej paradoksalnie nie chca®.
Definiowanie sytuacji

Przekroczenie granicy swiata spotecznego opieku-
néw rodzinnych nastepuje nagle. Opiekunowie do-
strzegajacy kumulowanie si¢ obowigzkéw i duze
nimi obcigzenie podkreslali odczuwane cierpienie:
,opiekun jeszcze bardziej cierpi niz ta osoba, co jest
chora”. Narratorzy podkreslali: ,caty ciezar spadt
na mnie”, ,zaczyna mi brakowac¢ sit,” ,dla jednego
czlowieka jest za cigzka opieka”, ,nattok na mnie caty
czas”, ,ja juz dluzej nie wytrzymam”. Odwolywa-
li si¢ do przeszlosci, do czasu sprzed przekroczenia
granicy $wiata spotecznego opiekunéw rodzinnych,
akcentujac: ,,sytuacja moja zyciowa runela”, ,Swiat

m¢j legt troche w gruzach”. Analizy narracji bada-

8 Analogiczne stanowisko w tym zakresie zajeta w wywiadzie
K. Jurga (zob. Raczynska 2020).
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nych umozliwity wyodrebnienie kilku kategorii wy-
powiedzi. Opieka byla postrzegana jako: obcigzenie,
cierpienie, solidaryzowanie si¢ z bliznim, wdziecz-
nos¢ komus lub za cos, obowiazek, praca, odizolowa-
nie od otoczenia spotecznego, zaskoczenie, asumpt
do dzialania, repulsja, satysfakcja, sens i cel Zycia,
wyzwanie. Uwidocznita si¢ rowniez ucieczka od
pewnych dziatann wiazacych sie z opieka nad cho-
rym, zaniechanie ich, ukierunkowane i prowadzace
do poprawy jakosci zycia badanych. Opiekunowie
postrzegali swoja sytuacje jako: trudng, krytyczna,
wyczerpujaca, stresujaca, obciazajaca. Egzemplifika-
cja sa wypowiedzi narratorow: ,ja juz wysiadam, nie

7

mam pary”, ,jest bardzo, bardzo ciezko”, ,jest coraz

7

trudniej”, ,,siadty mi nerwy, nie dawalam sobie rady,
ja bylam wykoniczona”, ,,choroba to tragedia” (Szluz
2021: 226, 250). Badani dostrzegali wyrazna potrzebe

socjalizacji do nowej roli.

Wypowiedzi badanych uwypuklity w pewnym
zakresie ich system wartosci i zasady. Dom byt dla
nich miejscem spokojnym i bezpiecznym. Starali
si¢ zapewnic poczucie bezpieczenstwa i wtasciwe
warunki zycia choremu. Sens ich zyciu nadawa-
fa pomoc udzielana drugiemu cziowiekowi. Dla
czesci opiekunéw wazna byta: wiara w Boga, mi-
fo$¢ i wdziecznos¢, szacunek dla cztowieka oraz
troska o jego dobro. Deklarowana wiara taczyla
si¢ z odprawianiem rytualéw. Podejmowali stara-
nia w zakresie kultywowania tradycji rodzinnych
i swigtecznych, mimo wystepowania w rodzinie
choroby. Akcentowali, aby postepowac tak, by: nie
krzywdzi¢ innych, nie kras¢ i nie oszukiwa¢, by¢
wyrozumialtym, pomdc innym ludziom, a takze
by¢ dobrym i skromnym cztowiekiem. Dla trzech
0s0b wazne byly wiezi i dobre relacje w rodzinie
prokreacji, zas opieka nad osoba chora byta istot-
na, lecz nie pierwszoplanowa. Opiekunowie de-

klarowali to, co jest dla nich w Zzyciu istotne, wy-

0s6b z chorobg Alzheimera

szczegolniali: Boga, cztowieka, rodzine, przyjaciot
i kolezanki, a takze chora osobe. Waznymi warto-
$ciami byty dla nich: zycie, milos¢, przyjazn, bycie
potrzebnym, akceptowanym i kochanym oraz cier-
pliwosé, pokora, troska, spokdj i wsparcie. Cenne
bylo: bezpieczenstwo i opieka nad czltonkiem ro-
dziny, zdrowie, sprawnos¢, a takze godna smierc.
Wymieniona zostala réwniez praca zawodowa,
zabezpieczenie materialne dla rodziny, a takze po-
siadanie osoby, ktéra mogtaby zastapi¢ opiekuna

rodzinnego.

Dokonujac analizy narracji, zauwazono przewar-
tosciowanie wartosci. Dokonywato si¢ ono pod
wplywem: pracy i kontaktu z pacjentami w ho-
spicjum, $mierci ojca, wlasnej choroby oraz cho-
roby meza i syna, zagrozonej ciazy i wystapienia
choroby Alzheimera u meza, zony i u matek. Wy-
powiedzi odnosily sie rowniez do zabojstw euta-
natycznych, ktore ukazuja zaktocenie czy pewne
ograniczenie wymiaru moralnego (uwolnienie od

opieki).

Tak ze jak stysze na warsztatach, na grupie wsparcia,
jak rodziny méwia, ze majq tak serdecznie dosy¢, ze
niektdre osoby wrecz czekaja, moze to okrutne, co po-
wiem, na $mier¢ takiej bliskiej osoby, to ja czesto sie

z tymi osobami identyfikuje, bo ja moze dzis moge
mie¢ wyrzuty sumienia, aczkolwiek przyznaje sie

do tego, ze ja tez czasami mam takie mys$li, bo mam
po prostu serdecznie tego dosy¢. Czesto uwazam, ze
$mier¢ moze by¢ takim wybawieniem dla obydwu
stron. Jest to po prostu czesto nie do wytrzymania. To

ogromne obcigzenie. (10M/K52P)

Do tego aspektu odniosta si¢ E. Raczynska (2020),
ktora napisata: ,Chce, Zeby moja mama umarta — 90
proc. opiekunéw doswiadcza takich emocji i mysli,

bedace efektem dlugoterminowej opieki, wypale-
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nia, obcigZzenia stresem i zwiazanego z tym wszyst-
kim wyczerpania organizmu”. F. Schiitze (2012b:
436) postugiwal sie okresleniem przeksztatcenia
usuwajacego wymiar moralny (amoralizacja). Jego
istotg jest to, ze pod wpltywem pewnych czynni-
kéw, na przyktad choroby, moze dojs¢ do zakldce-
nia, ograniczenia lub usunigcia wymiaru moralne-
go. To zjawisko moze, ale nie musi, prowadzi¢ do

demoralizacji jednostek.

Majac na uwadze wtasng niesamodzielnos¢ i zalez-
nos¢ od innych osob, badani dywagowali na temat
przysziosci. Brak konwoju opiekunczego budzit
niepokoj i poczucie osamotnienia. Narratorzy wi-
dzieli miejsce dla chorych w domu, niektdrzy z nich
postrzegali jednak w przysztosci miejsce dla siebie
w placowce (Szluz 2021: 250-251). Z jednej strony
ujawnila si¢ zatem familizacja opieki, a z drugiej —

jej instytucjonalizacja.

Funkcjonowanie opiekunéw

Opieke nad osoba chronicznie chora petnig najcze-
Sciej cztonkowie rodziny. E. Zakrzewska-Manterys
(1995: 122) zaakcentowala: ,Jestesmy zamknieci
w Swiecie jak w wigzieniu. [...] JesteSmy wiec wrzuce-
ni w $wiat, uwiklani wen na wszelkie mozliwe spo-
soby i nigdy nikt nas nie zapytal, czy tego chcemy.
Jedynym naszym pragnieniem jest wyswobodzi¢
sie choc troche, a warunkiem tego wyswobodzenia
jest mozliwos¢ dokonywania wyboréw. Wybrac mo-
zemy za$ wtedy dopiero, gdy mamy z czego, gdy
mozemy co$ podjaé, a czegos zaniechad, a wtedy
mamy poczucie $wiadomego sterowania wlasnym
losem. Jedyna droga do tego celu jest roztoczenie
kontroli nad rzeczywistoscia, przeciwstawienie sie
jej z intencja przekroczenia ograniczent”. Cztowiek
przezywajacy proces trajektorii ma jakby dwie bio-

grafie. Pierwsza z nich jest ta przezywana zanim

140 ©2022 PSJ] Tom XVIII Numer 1

wszedl on na trajektorie, druga zas to catkowicie
inna biografia rozpoczynajaca si¢ po wyjsciu z niej.
Przez caly czas strukturalna tozsamos¢ osobowa
ulega procesualnym przeobrazeniom. Osoba spo-
glada na swojq biografie z nowego punktu widze-
nia, a na trajektorie jako na pewien epizod, bolesny,
czesto destrukeyjny i znaczacy (Zakrzewska-Man-
terys 1995: 17, 37-38).

R. Krawczak (2011: 144) napisata: ,ukryte ofiary
choroby Alzheimera to wlasnie opiekunowie oséb
chorych”. Ucieczka badanych od aktualnej sytu-
acji zyciowej nie przyniosta ucieczki od dynamiki
trajektorii. Narratorzy uciekali od chorych do wta-
snego mieszkania, do zaktadu pracy, nadal jednak
trwali przy trajektoryjnie obciazonej tozsamosci.
Opiekunowie rodzinni doswiadczajacy trajektorii
popadali w pewien rodzaj bezruchu, nie podejmo-
wali dziatan, poniewaz dotychczasowe zawiodty
lub nie zapobiegtly ich cierpieniom. Z kolei egzy-
stencja z trajektoria umozliwiala niektéorym ba-
danym konsekwentne uporzadkowanie sytuacji
zyciowej. Wptyw trajektorii na ich zycie mégt zo-
sta¢ zredukowany, a nawet wyizolowany. W obre-
bie przeksztatconych lub nowych stosunkow spo-
fecznych ze znaczacymi innymi, z ktérymi osoba
spotyka si¢ w $wiatach spotecznych powotanych
do pomocy i opanowania specyficznych odmian
trajektorii, narratorzy podejmowali prace nad wy-
hamowaniem, a nawet zatrzymaniem dynamiki

trajektorii.

W momencie przeprowadzania badan narratorzy
znajdowali si¢ w roznych fazach procesu cierpienia.
Doswiadczali okreslonych zdarzen w danym mo-
mencie biografii i nadawali im znaczenie. Wytonita
sie typologia obejmujaca opiekunéw rodzinnych:
uciekajacych, uwiklanych, organizujacych, elimi-
nujacych i uwolnionych (Szluz 2021: 273-274). Opie-
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kunowie uciekajacy od trajektorii zazwyczaj nie
wyswobadzaja si¢ od jej dynamiki, pozostaja przy
trajektoryjnie obcigzonej tozsamosci. Przykladem
moze by¢ narratorka, ktora uciekata od chorej mat-
ki do pracy, do wlasnego mieszkania, zostawiajac
matke sama (zostawiata kanapki i herbate). Podczas
jej nieobecnosci matka patrzyla przez caty dzien
w ekran telewizora z odleglo$ci pottora metra, zata-
twiala swoje potrzeby fizjologiczne w catym miesz-
kaniu, mazata katem $ciany, podloge, co wywoty-

walo repulsje u corki.

Od paru lat nie wychodzi z domu, [...] caty ciezar
spadl na mnie, musiatam z nigq zamieszka¢, juz nie
mogta sama. [..] jest juz zdana catkowicie na mnie,
nie jest w stanie sama nic zrobi¢, tak ze sytuacja jest
bardzo trudna. [..] Wszystko przejetam ja i uciekam
od tego do pracy ((pracuje nawet podczas urlopu wy-
poczynkowego, $wiat)), moze tak jest, to prawda. Tu
tez inaczej rozmawia si¢ z osobami obcymi, one mnie
tak nie zdenerwuja, akceptuje sie to, ze sa chore, nato-
miast nie godzimy si¢ z tym, ze mamy w domu kogos,
kto (.3) [ptacze]. (10M/K52P)

Osoby uwiklane, doswiadczajace trajektorii, popa-
daja w jaki$ rodzaj bezruchu. Nie podejmuja dzia-

tan, gdyz dotychczas inicjowane zawiodty.

Zaczeta dos¢ duza agresja, nie bardzo sobie moglem
dac¢ rade z tym. [..] bylo takie odwrdcenie aktywno-
$ci: dzien z noca. Syn widzial, Ze jestem wykonczony,
wycieniczony, upadly na wszystkich czterech fron-
tach [...]. A wtedy ten etap choroby si¢ nasilat [...] to
syn pierwszy zauwazyl, jak to jest z tonacym, ze jesz-
cze jeden oddech i nie bedzie miat sity ((opiekun)), by
wyplynac¢ na powierzchnie wody. (3M/M72E)

Z kolei systematyczne uporzadkowanie sytuacji

zyciowej umozliwia opiekunom rodzinnym orga-

0s6b z chorobg Alzheimera

nizujacym zycie z trajektoria, poniewaz potencjat
trajektorii i jej skutki nie moga zosta¢ usuniete. Jej
wplyw na zycie moze zosta¢ zredukowany, a na-
wet wyizolowany. Jednostka ma mozliwo$¢ przy-
jecia nowych schematéw dziatania biograficznego
i podjecia proceséw tworczej przemiany, nieogni-
skujacych sie¢ tematycznie na trajektorii w obrebie
przeksztatconych lub nowych stosunkéw spotecz-
nych ze znaczacymi innymi, z ktérymi spotyka sie
w $wiatach spotecznych powotanych do pomocy
i opanowania specyficznych odmian trajektorii. Je-
den z badanych, wspierany przez syna i synowa,
uporzadkowat swoja sytuacje zyciowa, najpierw
umiescil zone w placéwce, nastepnie wynajat opie-

kunke.

Zaczeli mnie przekonywac, ja méwie, ze absolutnie
nie, na nic si¢ nie zgadzam, ja sobie dam rade. Kiedys$
zarzadzatem 1200 osobami, a teraz jedna osoba, to
jako$ tam (4), ale ostatecznie jako$ przekonali mnie,
jezdzilismy po domach, odwiedziliSmy chyba z 7 do-
moéw ((pomocy spolecznej)), znalezliSmy taki blisko
ich siedziby. Po pierwsze, ze oni ((syn i synowa)) tam
beda mieli blisko, ja mam auto, moge dojechac. Na-
tomiast poza [..] sa troche nizsze ceny itd,, to tak. [...]
Po 3,5 roku zaczat si¢ ponowny etap choroby zony
w domu. (3M/M72E)

Nastapita tworcza przemiana tozsamosci biogra-
ficznej. W biografii jednostki zostala zainicjowa-
na nowa, wewnetrzna linia rozwoju. Pojawila sie
kolejna struktura procesowa, byl to biograficzny
schemat dziatania. Narrator rozpoczat dziatania
w organizacji pozarzadowej, ktora zrzesza rodziny
i osoby z chorobg Alzheimera, pelni funkcje pre-

zesa.

Opiekunowie eliminujacy podejmuja wysitek

zmierzajacy do usuniecia potencjatu trajektoryjne-
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go, co jest mozliwe poprzez reorganizacje sytuacji
zyciowej, obejmujaca prace nad wlasnym rozwo-
jem osobowym. Przykladem jest fragment narracji
kobiety, ktéra rozpoczeta dziatalno$¢ w organi-
zacjach pozarzadowych, radzie senioréw, zostata
ekspertka Funduszu Inicjatyw Obywatelskich, pi-
sala projekty na rzecz osob z choroba Alzheimera

i ich opiekundéw.

Na poczatku to w ogdle nie umiatam sobie zorganizo-
wac czasu. Najpierw sobie pomysélatam: ,no to dobra,
teraz juz nic nie bede robi¢ przez 2 tygodnie”, bo ten
dom byt juz tak zaniedbany tez i tak jakos, no (.3) nie
mogltam sobie tego czasu rozplanowac, zeby zaczac
zy¢ zyciem swoim. Wszystko sig krecito wokdt mamy.
Na poczatku w ogdle nie mogtam tam ((do domu ro-
dzinnego)) pojecha¢, bo odkad mama zmarta, to nikt
tam nie mieszka. [...] teraz juz mi przeszio [...]. Ja
dziatam na réznych polach, teraz sie realizujg, rozwi-
jam. (28M/K63P)

Wyeliminowanie potencjatu trajektoryjnego po-
zwala na wyzwolenie sie. Tworzy si¢ piaty typ opie-

kundéw rodzinnych, okreslonych jako uwolnieni.

Teraz dalej na ta grupe wsparcia uczeszczam, jako
uwolniony, jak to nazywamy, opiekun. Dziatam tro-
che w stowarzyszeniu, ciagle jestem na biezaco i sta-
ram si¢ przekazywac¢ doswiadczenie, pomodc opieku-
nom, bo ((chorym)) ludziom si¢ niewiele pomoze. [...]
Staram si¢ pomdc wiedza, doswiadczeniem.. (20M/
M61P)

Dzialania podejmowane przez opiekunéw

rodzinnych
Pelnienie roli opiekuna rodzinnego wiaze si¢ z wy-

zwaniami, powoduje modyfikacje dotychczaso-
wego stylu Zycia i powzietych planéw (Szluz 2021:
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274-320). Czas codzienny narratoréw byl rozmaicie
zagospodarowany, a podejmowane dziatania zmie-
nialy si¢ w zwigzku z nastgpowaniem kolejnych
faz choroby u podopiecznego. Fazy choroby niosty
ze soba intensyfikacje niektdrych czynnosci. Oso-
ba chora wchodzila w coraz wigksza liczbe relacji
charakteryzujacych si¢ zaleznoscia. Jednym z wy-
znacznikow porzadkujacych czas codzienny opie-
kunoéw byt obowiazujacy rozklad dnia podopiecz-
nego. W scenariusz dnia codziennego wpisana byta
nie tylko praca nad codziennoscia warunkowana
choroba czlonka rodziny, ale takze praca zawo-
dowa, czas dla rodziny prokreacji czy czas wolny.
W czas codzienny czesci opiekunéw rodzinnych
wpisana byta nie tylko aktywnos$¢ zawodowa (ba-
dani realizowali wynikajacy z instytucjonalnego
wzorca oczekiwan biograficzny schemat dzialania),
byta to rowniez dziatalno$¢ w organizacjach poza-
rzadowych. Aktywnos¢ opiekunéw byla mozliwa
wtedy, kiedy zorganizowali zycie z trajektoria. Pod-
czas ich aktywnosci osoba chora pozostawata pod
opieka osoby $wiadczacej ustugi opiekuncze czy
innego wspierajacego opiekuna cztonka rodziny
badz przebywala w jakiej$ instytucji. Brak konwoju
opiekuniczego, brak rozwiazan w zakresie godzenia
pracy z opieka czy deficyt w zakresie dostepu do
placéwek wigzal sie¢ z wystagpieniem ryzyka wyla-
czenia opiekunow rodzinnych z aktywnosci, takze
zawodowej, i ryzyka wykluczenia materialnego.
W zyciu narratorow dominowat czas poswiecany
na wypelnianie obowigzkéw zwigzanych z opie-
ka nad chorym. Wiodlo to do kurczenia si¢ czasu,
ktéry narratorzy mogli wykorzystac¢ na wiasna ak-
tywnos¢ lub czas wolny. Pojawiato sie ryzyko ogra-
niczenia kontaktéw towarzyskich i spotecznej izo-
lacji oraz wypalania sie sit opiekundéw rodzinnych
(zespot opiekuna). Zorganizowanie zaje¢ dla osoby
chorej umozliwiato zorganizowanie wypoczynku

dla opiekunow. Uwolnienie si¢ na kilka godzin czy
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dni od obowiazku opieki nad chorym jest waznym
i nierozwigzanym problemem, stad wsrdd postula-
tow pojawila sie np. opieka wytchnieniowa. Badacze
(Ashworth, Baker 2000: 50-56) odnotowali, ze byla
ona konceptualizowana przez badanych opieku-
now rodzinnych pod wzgledem kosztéw: wyczer-
panie fizyczne, poczucie rozpaczy, brak uznania,
straty finansowe, jak i korzysci: poczucie bliskosci,

zwigkszona samoocena.

Progres choroby powodowal pojawianie si¢ i nasi-
lanie réznych zachowan, ktdére zagrazaly bezpie-
czenstwu chorej osoby, innych osob czy mienia.
Opiekunowie wskazali liczne zagrozenia, a takze
propozycje majace znaczenie w ich redukowaniu.
Wiaczali w te dzialania inne wspierajace ich osoby,
podejmowali pewne inicjatywy, na przykiad: pozy-
skiwali upowaznienie do konta bankowego, ubiega-
li si¢ o rozdzielnos¢ majatkowa, przenosili wlasnos¢
nieruchomosci na inng osobe, ponadto wykorzysty-
wali rozne urzadzenia — kamere czy GPS, a takze
stosowali opaski czy inne elementy identyfikacyjne.
Adaptacja mieszkania do potrzeb chorych podnosi-
fa jako$¢ zycia i utatwiata narratorom prace nad co-
dziennoscia. Analizy pozwolily na wyodrebnienie
trzech kategorii opiekunéw rodzinnych, tych ktorzy
w maksymalnym, $rednim stopniu lub nie dosto-
sowali lokalu do potrzeb chorego (Szluz 2021: 295).
Najbardziej zaangazowani byli opiekunowie miesz-
kajacy w miastach, najmniej zyjacy na wsi. Zasoby
informacji i dostep do instytucji warunkowaty taka
sytuacje. Doswiadczenia zdobyte w codziennych
sytuacjach zyciowych motywowaly opiekunow
do podjecia dziatan zwiazanych z ustanowieniem
opiekuna prawnego dla podopiecznego. Ulatwilo to
dbanie o potrzeby zyciowe i majatek osoby odda-
nej pod opieke. Opiekunowie, jako przedstawiciele
ustawowi, mogli dokonywa¢ czynnosci prawnych

w jej imieniu. Choroba Alzheimera zmienia rela-
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cje malzenskie, wiedzie do zmiany rol spotecznych
matzonkéw (zob. szerzej Ogryzko-Wiewidrowska
2019: 29-39). Nasilaja sie trudnosci w komunikowa-
niu si¢ partnerdw, w rezultacie stopniowo przestaja
oni rozumie¢ swoje potrzeby i uczucia. Nie zmniej-
sza si¢ potrzeba bliskosci i kontaktow intymnych.
Obcigzajace dla opiekundéw rodzinnych bylo: wy-
stepowanie u niektérych chorych objawéw nad-
miernego pobudzenia seksualnego lub realizowa-
nie potrzeb seksualnych w sposdb nieakceptowany

spotecznie.
Wspélpraca ze znaczacymi innymi

W zyciu codziennym narratoréw dostrzegane jest
zwiekszenie ich aktywnosci, poza opieka nad oso-
ba z choroba Alzheimera (przejmowanie rél jedne-
go aktora przez drugiego), jezeli sa wspierani przez
znaczacych innych, korzystaja rowniez z oferty in-
stytucji (profesjonalni operatorzy trajektorii), orga-
nizuja zycie z trajektorig. Opiekunowie moga zatem
realizowac biograficzne schematy dziatania. De-
ficyt wsparcia spotecznego, brak oferty osrodkow
w danym regionie badZ nieche¢ do skorzystania z
ich propozycji prowadza do znacznego obcigzenia
opiekuna oraz kurczenia si¢ czasu poswiecanego
na inne dzialania niz wiazace si¢ z opieka. Stop-
niowa utrata réznych rél spotecznych przez jed-
nostke powoduje wzrost waznosci cztonkow ro-
dziny w strukturze i funkcjach nieformalnych sieci
wsparcia. Czes¢ bliskich innych wspiera wspiera-
jacych osobe z chorobg Alzheimera. Widoczna jest
nie tylko spontaniczna aktywnos¢ bliskich innych,
takze negocjowanie i zawieranie umow, a nawet
wystepowanie konfliktow w rodzinie. Wystapienie
choroby w rodzinie moze powodowac zaciesnianie
badz dekonstruowanie wiezi, w przypadku wysta-
pienia choroby Alzheimera raczej widoczne jest to
drugie z wymienionych. Badani podkreslali aspekt
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informowania znaczacych innych o problemach
opiekuna rodzinnego, w ktéry wpisana jest prosba
o pomoc. Postulowali moderowanie kontaktu mie-
dzypokoleniowego, ktéry ma na celu budowanie
dialogowego kontekstu wspolnego dziatania. Krag
przyjaciol zmniejszat si¢ wbrew rosnacej potrze-
bie na wsparcie ze strony opiekunéw rodzinnych.
Nieliczni opiekunowie rodzinni (11 badanych) byli
wspierani przez znajomych czy sgsiadéw, niekiedy
bedacych osobami starszymi, doswiadczajacymi
roznych choréb. Opiekunowie kilkukrotnie akcen-
towali, Ze wraz z progresem choroby zmniejsza sie

liczba i czestotliwos¢ kontaktéw z innymi osobami.

Wobec innych spraw nadrzedny jest medyczny wy-
miar trajektorii. Jego obcos$¢ i wspomniana nadrzed-
nos¢ moga przyczynic si¢ do pojawienia si¢ napiec,
gniewu i ranienia wrazliwosci. Nieznane osoby czy
miejsca moga negatywnie wptywac na funkcjono-
wanie chorego. Obciazenie opiekunéw rodzinnych
obowigzkami moze pomimo to prowadzi¢ do insty-
tucjonalizacji opieki. Niektorzy narratorzy — nawet
z kilkuletnim wyprzedzeniem — skladali wnioski
0 umieszczenie chorego w domu pomocy spotecz-
nej. Zdarzalo si¢ to niekiedy juz w momencie za-
uwazenia objawow choroby, co wiazalo si¢ z nego-
cjowaniem tego pomystu z chorym. Badani mieli
na uwadze progres objawéw choroby Alzheimera
i w konsekwencji nasilanie si¢ obcigzenia obowigz-
kami (swoiste zabezpieczenie dla chorego), czas
oczekiwania na miejsce w osrodku, jak rowniez wy-
sokie koszty pobytu w alternatywnych, finansowa-
nych ze $rodkéw prywatnych, placowkach. Czes¢
badanych poszukiwata raczej ustug opiekunczych,
co wigzalo si¢ miedzy innymi z: barierami men-
talnymi, postrzeganiem instytucji, ktora jest dom
pomocy spolecznej (instytucja totalna), deficytem
srodkéw finansowych, negocjacja i wczesniejszy-

mi ustaleniami z podopiecznym. Obawy zwigzane
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z krytyka ze strony innych opiekunéw, dotyczace
podjecia decyzji o umieszczeniu w placowce, oka-

zaly sig niezasadne.

Duzo ludzi [..] jest zmeczonych ta opieka. Zmeczo-
nych, sfrustrowanych i pamietam takie zdarzenie, ze
ja méwitam, ze ja w koncu nie wytrzymatam i ojca
umiescitam w domu opieki, a to jest temat tabu w Pol-
sce nadal, bo to jest po prostu [..] trzeba sie tym ro-
dzicem do konca opiekowag, taka powinnos¢ [..]. Ijak
ja w pewnym momencie powiedziatam wsréd tych
ludzi, Ze ja umiescitam go, bo nie dawatam rady, to
nagle ludzie zaczeli si¢ mnie pytac: ,Tak, a w jakim
domu?” Widac bylo, ze sami o tym mysla, tylko nie
chca tego powiedzie¢ na glos, a ja (.3) obawiatam sie

reakgcji, a oni zareagowali pozytywnie. (5M/K53P)

Opiekunowie negocjowali sami ze sobg, poniewaz
podjecie decyzji o ulokowaniu chorego w placéwce
okazywato si¢ niezwykle trudne. Za jej podjeciem
przemawiatl z jednej strony stan zdrowia chorego,
ktory wymagatl pracy medycznej, z drugiej strony
aktywnos$¢ zawodowa opiekuna rodzinnego czy
jego zty stan zdrowia. Decyzje podejmowali indy-
widualnie opiekunowie badz konsultowali jg z in-
nymi cztonkami rodziny, albo nawet byli przez nich
motywowani. To ostatnie wigzato si¢ z zaobserwo-
wanym wystepowaniem zespolu wypalenia opie-
kuna’. Badania B. Grochmal-Bach (2007: 221-227)
i W. Giemzy-Urbanowicz (2011: 116-117) wykazaty,
ze lek i niepokdj towarzysza opiekunom stale, maja
oni watpliwosci dotyczace sposobu opieki nad cho-

rym i obawy zwigzane z dziedziczeniem choroby

® Zespot zaburzen, ktére utrudniaja opieke nad osoba chora,
E. Janion (2011: 132) okre$la, jako ,,syndrom wypalenia”, ktory
obejmuje sfere emocjonalna, motywacyjna i wolicjonalno-da-
zeniowa. U opiekuna moga wystepowac: bdle glowy, ostabie-
nie, wzmozona podatnos¢ na choroby, labilnos¢ nastroju, utra-
ta cierpliwosci i wyrozumialosci, poczucie beznadziejnosci.
Opiekun traci energie i sity do pelnienia opieki.
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Alzheimera. Uczucie zlosci bywa skierowane ku
samej chorobie, nad ktéra nie mozna zapanowac,
a takze jest ono skierowane w stosunku do innych
czlonkéw rodziny, ktorzy nie opiekujq sie chorym,
oraz do opiekunow profesjonalnych niewlasciwie
okazujacych swoja pomoc. Sytuacja napiecia i prze-
cigzenia fizycznego prowadzi do wystgpienia cho-
rob psychosomatycznych. Nasilenie si¢ problemodw,
szczegolnie w drugiej fazie choroby, z ktérych roz-
wiazaniem opiekun ma trudnosci, moze prowadzi¢
do wystapienia mysli, a takze nawet prob samobdj-
czych (Smrokowska-Reichman 1998: 15).

Umieszczanie w domach pomocy spotecznej nie za-
wsze bylo jednak docelowe, poniewaz niezadowo-
lenie opiekuna rodzinnego z dziatan podejmowa-
nych w placowce powodowato niekiedy ponowne
przeniesienie opieki do domu. To niezadowolenie,
w obliczu choroby przewleklej opiekuna, nie pro-
wadzito natomiast do przeprowadzania chorego,
tylko raczej do ,walki” o lepsza jakos¢ opieki w
osrodku. Tylko jedna narratorka, ktéra umiescita
chorego w finansowanym ze srodkow prywatnych
domu pomocy spotecznej, ocenila prace personelu

i warunki bytowe wysoko.

Przesuniecie akcentéw z opieki instytucjonalnej
w kierunku tej swiadczonej w Srodowisku lokal-
nym, z uwzglednieniem instytucji formalnych
i nieformalnych, moze wzmocnic¢ i ugruntowac jej
deinstytucjonalizacje. Opiekunowie oczekiwali po-
mocy ze strony pracownikdéw pomocy spolecznej:
pracownikow socjalnych, oséb $wiadczacych ustu-
gi opiekuncze, asystentow rodziny czy asystentow
osoby starszej. Uwypuklili problem w zakresie po-
zyskania osoby, ktora podjetaby zadania zwigzane
z opieka nad chorym. Odnosili si¢ takze do wspar-
cia duchowego 0sob z choroba Alzheimera i ich

rodzin, udzielanego przez duszpasterzy, gléwnie
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przez kaptanow. Progres choroby powodowat, ze
malato znaczenie udzielanego choremu wsparcia
emocjonalnego, jego wymowa byta natomiast wigk-
sza dla opiekunéw rodzinnych. W opieke nad oso-
ba z choroba Alzheimera wiaczane byty osoby obce.
Ustugi opiekuncze i specjalistyczne ustugi opie-
kunicze realizowane sa w ramach systemu pomocy
spolecznej (cze$ciowo odptatne) badz sg one zlecane
w ramach prywatnych srodkéow wydatkowanych
przez rodzine chorego. W doswiadczenie biogra-
ficzne narratoréw wpisane bylo poszukiwanie oséb,
ktore chcg pracowac jako opiekunki, co okazato sie
bardzo trudne, szczegdlnie jesli podopieczny byt
osoba unieruchomiong w t6zku i jesli mieszkat na
wsi. Pojawil si¢ postulat stworzenia internetowej
bazy opiekundw. Specjalistyczne ustugi opiekuncze
$wiadczone w ramach systemu pomocy spotecznej
byly niewystarczajace. Narratorzy korzystali naj-
czesciej z odptatnych ustug opiekunczych realizo-
wanych w ciggu dnia lub z ustug opieki catodobo-
wej. Niektorzy opiekunowie rodzinni zatrudniali
dwie osoby. Swiadczaca ustugi opieki catodobowej
osoba mieszkata razem z opiekunem rodzinnym
i osoba chora. Praca tych opiekunéw byta oceniona
bardzo wysoko. Tego rodzaju pracy podejmowaty
sie przede wszystkim kobiety z zagranicy. Opieku-
nowie negocjowali z czlonkami rodziny zatrudnie-
nie osoby, ktora swiadczytaby ustugi opiekuricze.
Akceptacja opiekunki, obcej osoby w mieszkaniu,
sprawiata trudnos¢ nie tylko chorym, takze opie-
kunom rodzinnym. Ich opinie ulegata weryfikacji
w zwiazku z nasilaniem si¢ objawdéw choroby, co
wiazato sie ze zwigkszaniem sie ich obcigzenia obo-
wiazkami. Opiekunowie zauwazali deficyt — szcze-
gollnie na terenie wsi i mniejszych miejscowosci —
organizacji pozarzadowych, grup wsparcia i grup
samopomocowych. Niektorzy badani czynnie wia-
czali si¢ w dzialania organizacji trzeciego sektora

o0 zasiegu regionalnym, krajowym czy miedzynaro-
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dowym. Nie tylko korzystali z ich oferty, ale sami
je tworzyli. Z punktu widzenia prowadzonych roz-
wazan istotna jest zatem sie¢ kontaktow spotecz-
nych, dziatania wspierajace vs. dzialania samotnie
realizowane. Przebywajac z jednostkami zaangazo-
wanymi w dzialalnos$¢ na przyktad organizacji po-
zarzadowych, narratorzy wchodzili z nimi w inte-
rakcje, co w efekcie poszerzato katalog ich powigzan
spotecznych. Sie¢ kontaktéw spotecznych ulatwiata
badanym przekraczanie swiata spolecznego opie-
kunéw rodzinnych oraz swobodniejsze poruszanie
sie w nim. Z kolei deficyt sieci, brak doswiadczenia,
a niekiedy takze instytucjonalnych wzoréw ocze-
kiwan utrudnialy narratorom socjalizacje do nowej

roli opiekuna rodzinnego (Szluz 2021: 321-367).
Podsumowanie

Analiza autobiograficznych wywiadow narra-
cyjnych pozwolita wysuna¢ wnioski, ktére moga
by¢ egzemplifikacja dla praktyki. Bez satysfakcjo-

nujacej pomocy instytucji dochodzi do nadmier-

Bibliografia

Ashworth Mark, Baker Austin H. (2000) ‘Time and space’: Carers’
views about respite care. ,Health and Social Care in the Commu-
nity”, no. 1(8), s. 50-56.

Bury Michael (1982) Chronic illness as biographical disruption.
,Sociology of Health and Illness”, no. 2(4), s. 167-182. DOI:
10.1111/1467-9566.ep11339939.

Bury Michael (1991) The sociology of chronic illness: A review of re-
search and prospect. ,,Sociology of Health and Illness”, no. 4(13),
s. 451-468. DOI: 10.1111/j.14679566.1991.tb00522.x.

Chamberlayne Prue, King Anette (1997) The biographical challenge

of caring. ,,Sociology of Health and Illness”, no. 5(19), s. 601-621.
DOI: 10.1111/j.1467-9566.1997.tb00422 ..

146 ©2022 PSJ] Tom XVIII Numer 1

nej familizacji opieki nad osobg niesamodzielna.
Koncepcja wspierania wspierajacych (Szluz 2021:
409-417; Szluz, Szluz 2021: 331-344) obejmuje trzy
poziomy: instytucjonalny, pracownika i klienta.
Kluczowe znaczenie ma wspolpraca pomiedzy
instytucjami, to znaczy kooperacja miedzysekto-
rowa. Wazny jest zespdt osdéb wspotpracujacych
oraz koordynator / animator / case manager. Nale-
zy zaakcentowac¢ mozliwos¢ sprostania zadaniom
przez samego case managera, poniewaz nie zawsze
konieczne jest dzialanie zespotu. Jest on postrze-
gany jako osoba synchronizujaca wieloptaszczy-
zZnowa pomoc osobie z chorobg Alzheimera i opie-
kunowi rodzinnemu. Postulowany jest rozwdj
opieki formalnej w warunkach domowych i opieki
potstacjonarnej, uczynienie wsparcia materialnego
(finansowego) mniej ekskluzywnym, rozszerzenie
instrumentéw wsparcia, a takze aspekt edukacyj-
ny, obejmujacy szkolenie profesjonalistow i opie-
kunéw rodzinnych osoby z chorobg Alzheimera,
co ma znaczenie dla poprawy jakosci zycia wspie-

ranego i wspierajacego.

Corbin Juliet, Strauss Anselm (1985) Managing chronic illness at
home: Three lines of work. ,,Qualitative Sociology”, no. 3(8), s. 224—
247. DOI: 10.1007/BF00989485.

Corbin Juliet, Strauss Anselm L. (1988) Unending Work and Care. Ma-
naging Chronic Illness at Home. San Francisco: Jossey-Bass Publishers.

Giemza-Urbanowicz Wioletta (2011) Kryzysy w rodzinach opieku-
jacych sie osobami z chorobq Alzheimera [w:] Agnieszka Nowicka,
Wioletta Baziuk, red., Cztowiek z chorobg Alzheimera w rodzinie
i w $rodowisku lokalnym. Zielona Géra: Wydawnictwo Uniwersy-
tetu Zielonogdrskiego, s. 105-120.

Grochmal-Bach Bozena (2007) Cierpienie 0séb z otepieniem typu
Alzheimer. Podejécie terapeutyczne. Krakéw: Wydawnictwo WAM.


https://doi.org/10.1111/1467-9566.ep11339939
https://doi.org/10.1111/j.14679566.1991.tb00522.x
https://doi.org/10.1111/j.1467-9566.1997.tb00422.x.
https://doi.org/10.1007/BF00989485

Nieoczekiwana zmiana miejsc... Opieka nad osoba z choroba neurodegeneracyjng w biografiach opiekunéw rodzinnych

Hatas ElZbieta, Konecki Krzysztof (2005) Wprowadzenie [w] Elz-
bieta Hatas, Krzysztof Konecki, red., Konstruowanie jazni i spote-
czenstwa. Europejskie warianty interakcjonizmu symbolicznego. War-
szawa: Wydawnictwo Naukowe Scholar, s. 7-19.

Helling Ingeborg K. (1990) Metoda badan biograficznych. Teoretyczny
i empiryczny status metody biograficznej we wspdtczesnej socjologii [w]
Jan Wiodarek, Marek Ziétkowski, red., Metoda biograficzna w socjolo-
gii. Warszawa, Poznan: Wydawnictwo Naukowe PWN, s. 127-135.

Hoffmann-Reim Christa (1980) Die Sozialforschung einer interpre-
tativen Soziologie. Der Datengewinn. , Kolner Zeitschrift und So-
zialpsychologie”, no. 2, s. 339-372.

Janion Ewa (2011) Wplyw choroby Alzheimera na zycie rodziny [w:]
Agnieszka Nowicka, Wioletta Baziuk, red. Czlowiek z chorobg
Alzheimera w rodzinie i w srodowisku lokalnym. Zielona Géra: Wy-
dawnictwo Uniwersytetu Zielonogorskiego, s. 121-136.

Kahn Robert L., Antonucci Toni C. (1980) Convoys over the Life
Course: Attachment, Roles, and Social Support [w:] Paul B. Baltes,
Orville G. Brim, eds., Life-span Development and Behaviot, vol. 3.
New York: Academic Press, s. 253-286.

Kazmierska Kaja (2014) Autobiograficzny wywiad narracyjny — kwe-
stie etyczne i metodologiczne w kontekscie archiwizacji narracji. , Stu-
dia Socjologiczne”, nr 3(214), s. 221-238.

Kemp Candace L., Ball Mary M., Perkins Molly M. (2013) Co-
nvoys of care: Theorizing intersections of formal and informal care.
,Journal of Aging Studies”, no. 1(27), s. 15-29. DOI: 10.1016/j ja-
ging.2012.10.002.

Konecki Krzysztof (2000) Studia z metodologii badar jakosciowych.
Teoria ugruntowana. Warszawa: Wydawnictwo Naukowe PWN.

Konecki Krzysztof T. (2015) Anselm L. Strauss — pragmatyczne ko-
rzenie, pragmatyczne konsekwencje. , Przeglad Socjologii Jakoscio-
wej”, nr 1(11), s. 12-39.

Kostera Monika (1996) Postmodernizm w zarzqdzaniu. Warszawa:
Polskie Wydawnictwo Ekonomiczne.

Krawczak Réza (2011) Opieka nad osobq z chorobgq Alzheimera w do-
Swiadczeniu opiekuna rodzinnego [w:] Agnieszka Nowicka, Wiolet-
ta Baziuk, red., Cztowiek z chorobgq Alzheimera w rodzinie i w $ro-
dowisku lokalnym. Zielona Goéra: Wydawnictwo Uniwersytetu
Zielonogorskiego, s. 143-152.

Leira Arnlaug, Saraceno Chiara (2006) Care: Actors, relationship,
contexts. ,Sosiologi i Dag”, no. 3(36), s. 7-34.

0s6b z chorobg Alzheimera

Ogryzko-Wiewidérowska Mirona (2019) Role rodzinne a niepetnospraw-
nosé [w:] Beata Szluz, red., Doswiadczanie niepetnosprawnosci w rodzinie.
Rzeszéw: Wydawnictwo Uniwersytetu Rzeszowskiego, s. 28-39.

Ostrowska Antonina (2008) Rozprawa z czasem w chorobie przewle-
ktej [w:] Wlodzimierz Pigtkowski, Bozena Plonka-Syroka, red.,
Socjologia i antropologia medycyny w dziataniu. Wroctaw: Wydaw-
nictwo Arboretum, s. 21-32.

Pawlas-Czyz Sabina (2016) Profesjonalne wsparcie nieformalnych
opiekundw oséb chorych onkologicznie jako przestrzen do pracy socjal-
nej [w:] Martyna Kawinska, Justyna Kurtyka-Chatas, red., Pra-
ca socjalna jako dyscyplina naukowa? Wspotczesne wyzwania wobec
ksztatcenia i profesji. Warszawa: Wydawnictwo Naukowe Uni-
wersytetu Kardynata Stefana Wyszynskiego, s. 235-256.

Prawda Marek (1989) Biograficzne odtwarzanie rzeczywistosci
(O koncepcji badan biograficznych Fritza Schiitze). ,Studia Socjolo-
giczne”, nr 4, s. 81-98.

Raczynska Ewa (wywiad z Katarzyna Jurga) (2020) Chce, zeby
moja chora na alzheimera mama, w kornicu umarta (https://kobieta.
onet.pl/chce-zeby-moja-chora-na-alzheimera-mama-w-koncu-
umarla/rrscrvh) [dostep 21.09.2020].

Riemann Gerhard, Schiitze Fritz (2012) , Trajektoria” jako podsta-
wowa koncepcja teoretyczna w analizach cierpienia i beztadnych pro-
cesow spolecznych, przetozyt Z. Bokszanski, A. Piotrowski [w:]
Kaja Kazmierska, red., Metoda biograficzna w socjologii. Antologia
tekstéw. Krakéw: Zaktad Wydawniczy Nomos, s. 389-414.

Schiitze Fritz (2012a) Analiza biograficzna ugruntowana empirycznie
w autobiograficznym wywiadzie narracyjnym. Jak analizowa¢ autobio-
graficzne wywiady narracyjne. Przetozyta K. Waniek [w:] Kaja Kaz-
mierska, red., Metoda biograficzna w socjologii. Antologia tekstow.
Krakoéw: Zaktad Wydawniczy Nomos, s. 140-278.

Schiitze Fritz (2012b) Trajektorie cierpienia jako przedmiot badan so-
cjologii interpretatywnej. Przetozyt M. Czyzewski [w:] Kaja Kaz-
mierska, red., Metoda biograficzna w socjologii. Antologia tekstéw.
Krakéw: Zaktad Wydawniczy Nomos, s. 415-458.

Silverman David (2008) Prowadzenie badan jakosciowych. Przeto-
zyta ]. Ostrowska. Warszawa: Wydawnictwo Naukowe PWN.

Skrzypek Michat (2011) Perspektywa chorego w socjologii choroby
przewleklej: ujecia teoretyczne, ich ewolucja i recepcja. Lublin: Wydaw-
nictwo Katolickiego Uniwersytetu Lubelskiego Jana Pawta II.

Stawecki Bartosz (2012) Znaczenie paradygmatow w badaniach ja-
kosciowych [w:] Dariusz Kubinowski, Marian Nowak, red., Meto-

Przeglad Socjologii Jakosciowej ® www.przegladsocjologiijakosciowej.org 147


https://doi.org/10.1016/j.jaging.2012.10.002
https://doi.org/10.1016/j.jaging.2012.10.002
https://kobieta.onet.pl/chce-zeby-moja-chora-na-alzheimera-mama-w-koncu-umarla/rrscrvh
https://kobieta.onet.pl/chce-zeby-moja-chora-na-alzheimera-mama-w-koncu-umarla/rrscrvh
https://kobieta.onet.pl/chce-zeby-moja-chora-na-alzheimera-mama-w-koncu-umarla/rrscrvh

Beata Szluz

dologia pedagogiki zorientowanej humanistycznie. Krakow: Wydaw-
nictwo Impuls, s. 57-87.

Smrokowska-Reichman Agnieszka (1998) Potrzeby rodzin 0sob
niepetnosprawnych. ,Wspdlne Tematy”, nr 9, s. 11-17.

Strauss Anselm L. (2012a) Swiaty spoteczne i spoteczeristwo. Przetozyta
K. Waniek [w:] Kaja Kazmierska, red., Metoda biograficzna w socjologii.
Antologia tekstéw. Krakéw: Zaktad Wydawniczy Nomos, s. 471-487.

Strauss Anselm L. (2012b) Transformacje tozsamoéci. Przetozyta K. Wa-
niek [w:] Kaja Kazmierska, red., Metoda biograficzna w socjologii. Anto-
logia tekstow. Krakow: Zaktad Wydawniczy Nomos, s. 529-550.

Strauss Anselm L. i in. (1985) Social Organization of Medical Work.
Chicago: The University of Chicago Press.

Strauss Anselm L. iin. (1984) Chronic Illness and the Quality of Life.
Saint Louis: The C.V. Mosby Company.

Szluz Beata (2021) , Przez zamkniete okno ganku”. Opieka nad osobq
z chorobg Alzheimera w biografiach opiekunéw rodzinnych. Rzeszow:
Wydawnictwo Uniwersytetu Rzeszowskiego.

Szluz Beata, Szluz Krzysztof (2021) , Wspieranie wspierajgcych” —

wsparcie opiekundw rodzinnych o0séb starszych w ujeciu socjologicz-
no-prawnym [w:] Maria Luszczynska, Ewa Grudziewska, Marta

Luczynska, red., Praca socjalna w Polsce. Wokét wolnosci i obywatel-
skosci. Krakow: Oficyna Wydawnicza Impuls, s. 331-344.

Swiqtkiewicz—Moény Maria (2010) Tozsamos¢ napigtnowana. Socjologicz-
ne studium mechanizmdw stygmatyzacji i autostygmatyzacji na przyktadzie
kobiet z zespotem Turnera. Krakéw: Zaklad Wydawniczy Nomos.

Tobiasz-Adamczyk Beata (2019) Choroba — wyzwanie dla rodzi-
ny. Wybrane aspekty przezywania choroby przez rodzine [w:] Beata
Szluz, red., Doswiadczanie choroby w rodzinie. Rzeszéw: Wydaw-
nictwo Uniwersytetu Rzeszowskiego, s. 13-28.

Turner Jonathan H. (1998) Socjologia. Koncepcje i ich zastosowania.
Przetozyta E. Rézalska. Poznan: Zysk i S-ka.

Zakrzewska-Manterys Elzbieta (1995) Down i zespdt watpliwosci.
Studium z socjologii cierpienia. Warszawa: Wydawnictwo Nauko-
we Semper.

Ziotkowski Marek (2001) Remembering and Forgetting after Com-
munism. Are the Skeletons Taken out from the Polish National Me-
mory Closet? [w:] Zbigniew Drozdowicz, red., Transformations,
Adaptations and Integrations in Europe. Global and Local Problems.
Poznan: Humaniora, s. 81-104.

Zych Adam A. (2007) Leksykon gerontologii. Krakéw: Wydawnic-
two Impuls.

Cytowanie

: Szluz Beata (2022) Nieoczekiwana zmiana miejsc... Opieka nad osobq z chorobq neurodegeneracyjng w biografiach opiekundw rodzinnych :
0s6b z chorobg Alzheimera. ,Przeglad Socjologii Jakosciowej”, t. 18, nr 1, s. 132-148 [dostep dzien), miesiac, rok]. Dostepny w Interne-
: cie: .www.przegladsocjologiijakosciowej.org>. DOL: https://doi.org/10.18778/1733-8069.18.1.07 :

An Unexpected Change of Places... Caring for a Person with a Neurodegenerative Disease
in the Biographies of Family Caregivers of People with Alzheimer’s Disease

Abstract: Caring for a person with Alzheimer’s disease (AD) is not only exhausting physically and emotionally, but can also have high finan-
cial costs. This problem becomes of a special importance in the presence of an aging process of individual as well as the society, and in light of
a growing number of people with AD. Caring for person with AD constitutes a high risk of a decreased quality of life of the caregiviers; it is
especially true with regard to family caregivers, who are emotionally connected with the patient. Therefore, the aim of the study was to recogni-
ze and present their social world on the basis of a narrative which is a subjective, namely a reconstruction of their life history. The technique of
an autobiographical narrative interview was used for the research, as proposed by F. Schiitz, who developed the method as a cohesive concept
of biographical research. The collected empirical material (50 interviews) was analyzed, providing answers to the posed questions and allowing
the formulation of conclusions, which made it possible to enrich the existing knowledge with the qualitative aspect of the analysis.

Keywords: informal family care, family caregiver, chronic disease, biographical method, Alzheimer’s disease (AD)
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