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1. Wprowadzenie

Abstrakt

Artykut omawia obcigzenia i wzmocnienia zwigzane z opieka
nad osobami chorymi psychicznie i fizycznie z perspektywy
opiekunow nieprofesjonalnych. Sktada sie z dwdch czesci.
W pierwszej opisano gtéwne wyzwania, jakie napotykajg opie-
kunowie, w tym emocjonalne, fizyczne i finansowe obcigzenia.
Przedstawiono réwniez korzysci ptyngce z opieki, takie jak po-
czucie spetnienia i satysfakcji z pomagania bliskim. Skupiono
sie na polskim gruncie, jednak przytoczono tez perspektywy
z innych krajow. Nastepnie, na bazie dostepnej literatury, uto-
zono pytania, by w drugiej czesci przeprowadzi¢ dwa wywia-
dy z osobami, ktére sprawujg opieke nad chorymi. Wywiady
potwierdzajg wiele aspektow zawartych w literaturze. Wida¢
tez réznice w obcigzeniach w opiece nad chorym psychicznie
i fizycznie. Gtosy opiekundw ukazaty réznorodnos¢ doswiad-
czen i potrzeb. Jednakze niezaleznie od rodzaju choroby z obu
wywiadéw wybrzmiewa duza rola wsparcia spotecznego. Wska-
zano na koniecznos¢ wiekszego wsparcia systemowego, w tym
dostepu do opieki wytchnieniowej, aby poprawi¢ jakos¢ zycia
opiekundw i ich podopiecznych.

To, ze najblizsi zajmujg sie niepelnosprawnym czlonkiem rodziny,
zdaje sie¢ w Polsce oczywiste. Ale dlaczego? Tak, kocham, wiec zajmuje
sig; Tak, jest to krewny, wiec zajmuje sie; Tak, z tych samych wzgledow
rezygnuje z siebie, ze swojej wygody, a czasem z planéw zyciowych. Dla-
czego to takie oczywiste? Dlaczego model poswigcenia przyjmujemy za
normalny? Opieka nad niepelnosprawnym dorostym, bo na takiej sku-
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pimy sie w niniejszym artykule, to cos, co wcigz, w naszej opinii, jest za
malo widoczne w spotecznych dyskusjach.

Jestesmy od siebie zalezni. Na poczatku dzieci od rodzicow, pozniej,
bardzo czesto rodzice od dzieci, a i ludzie pelnosprawni i niezalezni fi-
nansowo bywajg uzaleznieni od innych, chociazby emocjonalnie. Niem-
niej te zaleznosci zdajq sie nie by¢ tak przywigzujgce, poniewaz z zaloze-
nia dzieci zaczng zy¢ same, seniorzy odejdg, a uzaleznienia emocjonalne
mozna przepracowac¢. Natomiast opieka nad chorym czy niepelno-
sprawnym dorostym zdaje sie juz stylem zycia. Osoby nie bedgce w pelni
samodzielne, do przezycia potrzebujg opiekuna. Wchodzenie w takg role
jest niejednokrotnie nie wyborem, a koniecznoscig. Czesto to dylemat
moralny i mysli: Jak ja sie nie zajme, to kto? Musze to zrobic, tak nalegy. Nie
mam wyjscia. Z czym jeszcze boryka sie opiekun? Z brakiem. Z brakiem
czasu, snu, relaksu odpowiedniego zadbania o wlasne zdrowie. Z brak-
iem wytchnienia, spokoju, planowania pod siebie, czesto z brakiem pi-
eniedzy. To ciggly brak (Boling i in., 2003).

Badania nad opiekg rodzin nad chorymi ze schizofrenig, chorobami
mozgu i ukladu oddechowego uwidaczniajg ciezar obcigzen, jaki dzwiga-
ja. Badania na 709 krewnych chorych ze schizofrenig wykazaty, ze opie-
ka nad bliskimi niepelnosprawnymi z uwagi na chorobe byta zwigzana
z ogolnym zaburzeniem rodzinnego zycia. Badani odczuwali tez utrate
wlasnych zainteresowan i problem z wyjazdami na urlop, aby odpoczgg.
Te same badania na grupie 646 krewnych, ktorzy opiekowali sie chorymi
fizycznie wykazaly bardzo podobne odczucia w zakresie zaburzen zycia
rodzinnego i wlasnej aktywnosci spotecznej (Magliano i in., 2005).

W wydaniu ,Archives of Public Health” ukazal sie fascynujgcy artykut
zatytutowany ,Impact of informal caregiving on caregivers - subjective
well-being in China: a longitudinal study” (Cheng i in., 2023), ktory bada
wplyw nieformalnej opieki na samopoczucie opiekunéw w Chinach. Ba-
danie to, oparte na trzech falach danych z China Family Panel Studies
z lat 2016, 2018 i 2020, dostarcza istotnych dowodow na to, jak opieka
wplywa w negatywny sposob na subiektywne samopoczucie opiekunow,
ze szczegolnie silnym efektem u 0sob, ktore opiekujg sie na co dzien. Au-
torzy artykulu, Mingmei Cheng, Hualei Yang, i Qian Yu, zwracajg uwage
na roznice w doswiadczeniach opiekunow w zaleznosci od ich demogra-
fii, w tym plci, miejsca zamieszkania, statusu zawodowego i rodzinnej sy-
tuacji zyciowej. Wykazuja, ze kobiety, osoby zamieszkale na wsi, pracujg-
ce, zamezne lub zyjgce oddzielnie od rodzicow doswiadczajg wiekszych
negatywnych skutkow. Oprocz identyfikacji problemu, badanie to pro-
ponuje rowniez konkretne interwencje, ktéore moglyby pomoc w zmniej-
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szeniu negatywnych skutkow opieki nieformalnej. Sugeruje ono, ze na-
lezy rozwazyc wdrozenie ustug wsparcia dla opiekundw, takich jak ustugi
odpoczynkowe, tymczasowa opieka, czy doradztwo psychologiczne.

Nalezy pamieta¢ o tym, ze stala opieka nad niepelnosprawnym czy
chorym to tez bardzo silna relacja w jakiej opiekun i podopieczny sie
znajdujg. Aby ta relacja byla pelna spokoju, a nie zlosci i frustracji,
poczucia krzywdy, nalezy, aby opiekun mial zapewniong pomoc spotec-
zng i profesjonalng. Artykul Pierre Gérain i Emmanuelle Zech (2019)
,Informal Caregiver Burnout? Development of a Theoretical Framework
to Understand the Impact of Caregiving” koncentruje si¢ na wypaleniu
zawodowym doswiadczanym przez nieformalnych opiekunow. Pojecie
wypalenia, tradycyjnie kojarzone z kontekstem zawodowym, jest dos-
tosowane do kontekstu opieki, podkreslajgc emocjonalne wyczerpanie
i depersonalizacje jako kluczowe sktadniki wypalenia opiekunow. Opie-
ka jest uznawana za skomplikowang dziatalno$¢ z emocjonalnymi, fi-
zycznymi i psychologicznymi skutkami dla opiekuna. Determinanty to
miedzy innymi $rodowisko opieki, osobiste cechy opiekuna i $rodow-
isko socjokulturowe. Normy kulturowe i oczekiwania spoleczne mogg
znaczgco wplywac na doswiadczenia opieki i sktonnos¢ do wypalenia.

Ocena sytuacji przez opiekuna —jak postrzegai ocenia swoje obowigzki
i stresory zwigzane z opiekg — odgrywa kluczowg role w rozwoju wypale-
nia. Dodatkowo jakos¢ relacji miedzy opiekunem a osobg otrzymujgca
opieke jest znaczgca. Staba jakos¢ relacji moze nasila¢ stres opiekuna
i przyczynia¢ si¢ do wypalenia.

Zawarte w pracy tre$ci nie nawotujg do rezygnacji z opieki nad bliskimi,
lecz podkreslajg potrzebe zapewnienia odpowiedniego wsparcia emo-
cjonalnego i materialnego dla opiekunéw. Chcemy, aby ci, ktorzy podjeli
sie tej wymagajacej roli, dostrzegli te potrzebe i umieli szuka¢ dostepnej
pomocy, ktéra cho¢ nie jestidealna, to jednak istnieje. Czula opieka rodz-
iny pomaga choremu. Moze tez stuzyc¢ opiekunowi — poczucie satysfakcji,
robienia czegos$ dobrego czy poczucie bycia potrzebnym. Warto w tym
miejscu przytoczy¢ chociazby artykul Beaty Tobiasz-Adamczyk (2013),
w ktorym wskazuje, ze oprocz negatywnych, istniejg rowniez pozyty-
wne aspekty udzielania opieki. Pozytywne emocje, takie jak okazywanie
uczuc, poczucie bycia potrzebnym oraz chec¢ sprostania zadaniom, spra-
wiajg, ze opieka moze sta¢ sie celem zycia, wyzwaniem oraz sposobem
na podniesienie poczucia wlasnej wartosci. Dodatkowo, udzielanie opie-
ki wzmacnia poczucie tozsamosci i wlgczenia w grupe rodzinnag, co po-
prawia samopoczucie i daje przekonanie, ze robi sie cos dobrego. Osoby
sprawujgce opieke czesto odczuwajg rowniez satysfakcje. Warto takze
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zauwazy¢, ze w tym samym momencie opieki mogg wspolistnie¢ zarow-
no pozytywne, jak i negatywne doswiadczenia, na przyklad zmeczenie
przynoszgce satysfakcje.

Tomoko Morimoto i Ben Yanai (2000) analizujgc czynniki obcigzenia
opiekundéw osob z ciezkimi niepelnosprawnosciami fizycznymi i psy-
chicznymi w kontekscie ich subiektywnego odczuwania zdrowia i sa-
tysfakcji z zycia. Obcigzenie opiekunow jest powigzane z negatywnymi
odczuciami. Opiekunowie czesto odczuwajg, ze zycie razem z niepel-
nosprawnym cztonkiem rodziny jest dla nich ciezarem. Wzrastajgce
obcigzenie zwigzane jest zwlaszcza ze starzeniem sie osob niepeino-
sprawnych.

2. Opiekunowie 0séb chorych fizycznie

Zajmowanie sie osobami cierpigcymi na choroby fizyczne to szereg
wyzwan. Istotne jest zglebienie problemow, z jakimi konfrontujg sie
opiekunowie. Czesto doswiadczajg oni przecigzenia w trakcie realizacji
rutynowych zadan opiekunczych, takich jak ubieranie, karmienie czy kg-
panie swoich podopiecznych. Nalezy zaznaczy¢, ze duze zaangazowanie
czasowe i energetyczne w opieke nad chorym czesto prowadzi do zanie-
dbania wtasnych potrzeb i zdrowia psychicznego opiekunéw (Potem-
kowski i Ratajczak, 2017).

Marta Gawlik i Donata Kurpas (2014) dostarczajg ciekawych wnioskow
po swoim badaniu. Wykazujg, ze opiekunowie pacjentow onkologicz-
nych objetych domows opieks paliatywng prezentujg sredni poziom wy-
palenia, z najwiekszymi problemami w obszarze obnizonego poczucia
osiggnie¢ i wyczerpania emocjonalnego. Zdaniem autorek istotne jest
skoncentrowanie uwagi na wsparciu spotecznym dla opiekunéw. Nalezy
rozwijac inicjatywy edukacyjne i wsparcia, aby zwiekszy¢ poziom wiedzy
opiekunow na temat choroby i technik opiekunczych, co moze przyczy-
nic¢ sie do lepszego radzenia sobie ze stresem i unikania wypalenia.

Co wazne, wyniki nie wykazaly bezposredniego wplywu poziomu wy-
ksztalcenia opiekunéw na ich zachowania zdrowotne, co sugeruje, ze
inne czynniki, takie jak bezposrednia obecnos¢ i potrzeby osoby chorej,
mogg odgrywac wiekszg role. Artykul podkresla koniecznos¢ zwrocenia
wiekszej uwagi na dobrostan psychiczny opiekunow domowych, ktorzy
czesto pozostajg w cieniu systemu opieki zdrowotnej, mimo iz pelnig
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kluczowg role w procesie leczenia i opieki nad chorymi na nowotwory.

Maria Kozka, Stanistaw Wojtan oraz Elzbieta Wozniok (2011), opisujg
funkcjonowanie psychospoteczne opiekunow chorych wentylowanych
mechanicznie w warunkach domowych. Podkreslajg, ze opieka nad bli-
skimi z takg potrzebg prowadzi do zaburzen w funkcjonowaniu psycho-
spotecznym opiekunow, gtownie ze wzgledu na brak pracy zawodowej, co
skutkuje problemami finansowymi rodzin. Opiekunowie doswiadczajg
zaburzen w funkcjonowaniu spotecznym wynikajgcych z braku czasu
i niemoznosci zostawienia chorego pod opieks innej osoby. Sg to cho-
ciazby problemy w pracy oraz ograniczenia kontaktow towarzyskich.

Opiekunowie otrzymujg przede wszystkim wsparcie informacyjne od
pielegniarek, lekarzy i rodziny, jednak najrzadziej otrzymujg wsparcie
wartosciujgce. Najczesciej stosujg zadaniowy styl radzenia sobie z trud-
nymi sytuacjami, przy czym jego nasilenie zmienia sie w zaleznosci od
wieku, plci i aktywnosci zawodowej opiekunow.

Warto jeszcze raz zaznaczy¢, ze opieka nad chorymi lub starszymi
cztonkami rodziny, cho¢ wymagajgca, niesie ze sobg rowniez znaczgce
korzysci. Jak podkresla Tobiasz-Adamczyk (2013), taka sytuacja moze
sprzyja¢ rozwojowi wartosciowych cech jak empatia czy wytrwatosc.
Ponadto, stawianie czota trudnosciom moze wzmocni¢ umiejetnosci
radzenia sobie w kryzysowych sytuacjach. Istotnym aspektem jest tez
mozliwosc¢ poglebienia wiezi rodzinnych, co przektada sie na wzajemne
wsparcie miedzy cztonkami rodziny, wzmacniajgc ich relacje.

3. Opiekunowie o0séb chorych psychicznie

Opieka nad osobami z zaburzeniami psychicznymi wymaga od opie-
kunow nie tylko wysokich kompetencji, ale takze gltebokiej empatii i za-
angazowania emocjonalnego. Opiekunowie stanowig filar, na ktéorym
opiera sie stabilnos¢ i dobrostan pacjentéow z chorobami psychicznymi.
Ich rola wykracza poza podstawowe obowigzki opiekuncze i obejmu-
je wsparcie emocjonalne, zarzgdzanie procesem leczenia oraz pomoc
w codziennych czynnosciach. Jest to zadanie o wysokim stopniu trudno-
$ci, ktore czesto bywa niedostatecznie doceniane, mimo ze ma kluczowe
znaczenie w procesie terapii i rehabilitacji.

Rownie istotna jest swiadomosc spoteczna oraz adekwatne wsparcie dla
opiekunow, ktorzy sg narazeni na zwiekszone ryzyko wypalenia zawodo-
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wego i problemow zdrowotnych zwigzanych ze stresem. Aby skutecznie
pelnic¢ swoje obowigzki, opiekunowie rowniez potrzebujg wsparcia, ktore
umozliwi im utrzymanie zasobow emocjonalnych i fizycznych niezbed-
nych do kontynuowania ich niezwykle istotnej pracy. Zapewnienie takie-
go wsparcia stanowi wspolng odpowiedzialnos¢ spoteczenstwa i instytu-
cji, majgcg na celu nie tylko poprawe jakosci zycia osob z zaburzeniami
psychicznymi, ale réwniez tych, ktorzy codziennie dbajg o ich zdrowie
i dobrostan. Dzieki ich perspektywie mozemy w peini zrozumie¢ rézno-
rodnos¢ wyzwan i korzysci zwigzanych z opiekg nad osobami chorymi.

Za przyktad postuzy nam choroba jaka jest schizofrenia. M. Chuchra
(2009) dokladnie opisuje brzemie rodziny, ktéra opiekuje sie chorym.
Zycie z osobg chorg psychicznie w rodzinie to problem skomplikowany
i wieloaspektowy, obejmujacy nie tylko kwestie materialne, ale rowniez
emocjonalne i spoteczne. Poczgtkowo rodziny byly obwiniane za poja-
wienie sie schizofrenii u jednego z jej czlonkow, a pozniej za nawroty
choroby, co dodatkowo obcigzato emocjonalnie rodzicow. Cho¢ wspodt-
czesne teorie genetyczne tagodzg to podejscie, rodzice nadal mogg czu¢
sie winni z powodu predyspozycji genetycznych. Z czasem uznano, ze ro-
dziny ponoszg ogromne konsekwencje wynikajgce z opieki nad chorym
cztonkiem, co nazwano ,brzemieniem rodziny”. To brzemie obejmuje co-
dzienne obowigzki, reorganizacje zycia rodzinnego, a takze emocjonalne
wyzwania wynikajgce z koniecznosci stalej troski i wsparcia chorego.

Choroba psychiczna w rodzinie czesto wywoluje gteboki stres i wyma-
ga od czltonkow rodziny przystosowania sie do nowej sytuacji. Rodziny
zmagajg sie z emocjami takimi jak strach, poczucie bezsilnosci, a takze
obawy o przysztos¢ chorego, szczegodlnie gdy opiekunowie sg starsi. Cho-
roba moze zakloca¢ normalne funkcjonowanie rodziny, zmuszac do re-
zygnacji z dotychczasowych rol i form aktywnosci, co moze prowadzic¢ do
kryzysow emocjonalnych i spotecznych. Dodatkowo, stygmatyzacja zwig-
zana z chorobg psychiczng poglebia izolacje spoteczng rodziny i zwiek-
sza poczucie odrzucenia.

Chuchra podkresla, ze wsparcie profesjonalne, w tym pomoc psy-
chologiczna i spoteczna, to kluczowy aspekt poprawy funkcjonowania
rodziny i jakosci zycia jej cztonkéw. Odpowiednia pomoc moze ulatwic¢
rodzinom zaakceptowanie choroby i lepsze radzenie sobie z codzien-
nymi wyzwaniami, co jest istotne zaréwno dla chorego, jak i dla catego
systemu rodzinnego. Zwraca tez uwage na potrzebe zmiany podejscia do
rodzin oséb chorych na schizofrenie, proponujac bardziej zrozumiate
i wspierajgce strategie pomocy, ktore mogg zmniejszy¢ obcigzenie, jakie
niesie ze sobg zycie z osobg chorg psychicznie (Chuchra, 2009).
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Artykul ,Involvement and burden of informal caregivers of patients
with mental illness: the mediating role of affiliated stigma” opublikowa-
ny w BMC Psychiatry przez Kaggwe i wspotpracownikow (2023) pokazu-
je wplyw stygmatyzacji zwigzanej z opiekg nad pacjentami z chorobami
psychicznymi na zaangazowanie i obcigzenie nieformalnych opiekundéw
w Ugandzie. Stygmatyzacja zwigzana z opiekg (affiliated stigma) pelni
role mediatora w relacji miedzy obcigzeniem opiekunow a ich zaanga-
zowaniem. Oznacza to, ze wyzszy poziom stygmatyzacji zwieksza obcia-
zenie opiekunow, co z kolei wplywa na zmniejszenie ich zaangazowania.
Dodatkowo czynnik taki jak ,bycie kobiety” byl zwigzany z mniejszym
obcigzeniem opiekg w porownaniu do mezczyzn. Kobiety w Ugandzie
mogy mie¢ lepsze umiejetnosci radzenia sobie ze stresem zwigzanym
z opieka, co moze wynika¢ z ich wychowania i rol spotecznych.

Artykul sugeruje, ze interwencje majgce na celu zmniejszenie stygma-
tyzacji zwigzanej z opieks powinny by¢ wlaczone do gléwnego nurtu
opieki zdrowia psychicznego. Moze to obejmowac¢ edukacje na temat
zdrowia psychicznego, psychoedukacje, techniki radzenia sobie ze stre-
sem (np. joga, medytacja) oraz terapie grupowe dla opiekunow.

Opiekunowie czesto odczuwajg brak wsparcia, co zwigksza ich obcig-
zenie. Wsparcie psychologiczne, szkolenia i grupy wsparcia mogg pomoc
zmniejszyc¢ stygmatyzacje i obcigzenie opiekunow, co z kolei moze po-
prawic jakos¢ opieki nad pacjentami.

Badanie zawarte w artykule miato charakter przekrojowy, co utrudnia
ustalenie przyczynowosci. Konieczne sg dalsze badania, zwlaszcza longi-
tudinalne, aby lepiej zrozumie¢ dynamike stygmatyzacji, zaangazowania
i obcigzenia opiekunow. Nalezy podkresli¢, ze narzedzia psychometrycz-
ne uzyte w badaniu nie zostaly specyficznie zwalidowane dla kontekstu
Ugandy, co moze wplywac na wyniki.

Badania na polskim gruncie (Babicki i in., 2018) uwidaczniajg dys-
kryminacje osob chorujgcych psychicznie. Od respondentéw zebrano
informacje swiadczgce o dystansie, jaki zachowaliby wzgledem chorej
psychicznie osoby. Wieksza dyskryminacja wystepowala w grupie mez-
czyzn w pordéwnaniu do kobiet. Dyskryminacja ta wystepowala z uwagi
na wstydliwo$¢ schorzenia, widoczne roznice w wygladzie, niejedno-
krotnie mniejszg sprawnos¢ intelektualng. Co ciekawe, zauwazono row-
niez poczucie wyzszosci nad osobami chorujgcymi psychicznie. Nalezy
dodac, ze wsrod respondentow, ktorzy doswiadczyli choroby psychicz-
nej lub korzystali z profesjonalnej pomocy psychiatrycznej, dystans byt
mniejszy, a akceptacja znacznie rosta.
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4. Dostep do opiekunéw profesjonalnych i innych form
pomocy w Polsce

Dane przedstawione w ,Diagnozie Spolecznej” (Czapinski, Panek, 2015,
za: kuczak, 2017) roku swiadczg o tym, ze 1682 osoby zadeklarowaly, ze
sprawowaly opieke nad osobg niepelnosprawns. Byly to gtownie kobiety,
stanowigce 64,9% ogotu badanych. Ich sredni wiek wyniost 61,5 lat, nato-
miast mezczyzn 63,5 lat. Niestety podobnie jak zajmowanie sie domem,
opieka nad niepelnosprawnymi cztonkami rodziny jest pracg nieodplat-
ng iniedoceniang, przyjmuje sie jg jako pewien standard, zwlaszcza jesli
chodzi o kobiety. Co zmienilo sie od roku 2015? Na ten moment dane
z GUS' na podstawie wynikow Narodowego Spisu Powszechnego Lud-
nosci i Mieszkan z 2021 roku podajg, ze w Polsce zyje ogétem 5,4 mln
0s0b z niepelnosprawnoscig. Powstaje pytanie iloma z nich opiekuje sie
rodzina?

Wnioski dotyczgce sytuacji opiekunéw nieprofesjonalnych (czesto
rodzinnych) wynikajace z analizy artykulu Rafala Bakalarczyka (2017)
dotyczg miedzy innymi dezaktywizacji zawodowej i braku adekwatnego
wsparcia. Opiekunowie nieprofesjonalni czesto rezygnujg z pracy za-
wodowej, co ma bezposredni wpltyw na ich zabezpieczenie emerytalne.
Dhugotrwata opieka nad osobami niesamodzielnymi czesto skutkuje
przerwami w aktywnosci zawodowej, co prowadzi do nizszych emerytur
ze wzgledu na mniejszg liczbe lat skladkowych. Opiekunowie nieprofes-
jonalni sg grupg szczegdlnie narazong na ryzyko ubdstwa i niepewnos-
ci finansowej w starszym wieku z powodu brakow w systemie wsparcia
i zabezpieczenia spotecznego, co wymaga pilnych dzialan legislacyjnych
i instytucjonalnych.

Czy cos sie zmienilo od roku 20177

Przepisy i systemy wsparcia nie zapewnialty odpowiedniego zabezpiec-
zenia socjalnego i emerytalnego dla opiekundéw nieprofesjonalnych. Byto
to wynikiem ograniczen w dostepie do odpowiednich swiadczen, takich
jak zasiltki czy specjalne ubezpieczenia. W odpowiedzi na istniejgce wyz-
wania, od 2024 roku Polska wprowadzila znaczgce reformy w polityce
spolecznej i systemie zabezpieczen spolecznych. Opiekunowie ubiega-
jacy sie o swiadczenie pielegnacyjne lub zasilek dla opiekuna nie sg juz
zobowigzani do zaprzestania pracy w gospodarstwie rolnym i mogg sa-

! Biuro Pelnomocnika Rzgdu do Spraw Osob Niepelnosprawnych, https:/niepelnosprawni.gov.pl (do-
step 2709.2024).
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modzielnie oplacac sktadki do KRUS, co umozliwia im kontynuacje pet-
nego ubezpieczenia spolecznego rolnikéw. Ponadto, w odpowiedzinaluki
w zabezpieczeniu emerytalnym, stworzono nowe swiadczenie przede-
merytalne dla opiekunéw, ktorzy stracili prawo do wczesniejszych form
wsparcia, dostepne dla osob spetniajgcych okreslone kryteria wiekowe
i stazowe. RoOwnoczesnie rozpoczeto wprowadzanie programow aktywiz-
acji zawodowej dla opiekunow, ktorzy pobierali wczesniejsze swiadcze-
nia opiekuncze, majgcych na celu wsparcie ich powrotu do aktywnosci
zawodowej i zwiekszenie ich dlugoterminowej stabilnosci finansowej
i zawodowej>.

Instytucje i przepisy nie dostosowujg sie wystarczajgco do rzeczy-
wistych potrzeb opiekunoéw, co utrudnia im réwnowazenie obowigzkow
zawodowych i opiekunczych. Dostepne rozwigzania, takie jak urlopy czy
wsparcie finansowe, sg czesto niewystarczajgce lub nieadekwatne do
skali potrzeb. Niemniej, pocieszajgce jest, ze w Polsce zachodzg zmiany
we wsparciu tej grupy.

Dostep do opiekunow profesjonalnych dla oséb niepelnosprawnych
stanowi kluczowy element systemu wsparcia spotecznego w Polsce. Pro-
blematyka ta dotyczy zaréwno aspektow organizacyjnych, jak i jakosci
swiadczonych ustug. W Polsce, podobnie jak w innych krajach europej-
skich, obserwuje sie wzrost zapotrzebowania na profesjonalne ustugi
opiekuncze, co jest wynikiem starzenia si¢ spoteczenstwa oraz rosnacej
liczby osob z réznego rodzaju niepelnosprawnosciami. Zgodnie z prze-
prowadzonymi badaniami® jednym z glownych wyzwan w Polsce jest
niedostateczna liczba wykwalifikowanych opiekunow, co czesto pro-
wadzi do obnizenia standardéw opieki oraz ograniczenia dostepu do
niezbednych ustug dla oséb niepelnosprawnych. Ponadto, regionalne
dysproporcje w dostepie do opiekunéw profesjonalnych sg znaczace;
najtrudniejsza sytuacja wystepuje w mniejszych miejscowosciach i na
obszarach wiejskich, gdzie dostep do specjalistow jest ograniczony.

W odpowiedzi na te wyzwania, polski system opieki zdrowotnej i spo-
tecznej probuje implementowac réoznorodne rozwigzania, takie jak pro-
gramy szkoleniowe dla opiekunow, wsparcie finansowe dla rodzin oséb
niepelnosprawnych oraz rozwoj ustug opiekunczych realizowanych
przez organizacje pozarzgdowe. Pomimo tych dzialan, wcigz istnieje
wiele barier, ktore utrudniajg pelny dostep do wysokiej jakosci ustug
opiekunczych.

2 Infor.pl (dostep 26.09.2024).
3 Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych., 2017, https://www.pfron.org.pl (dostep
27.09.2024).
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Nalezy podkresli¢ wage pomocy takiej jak opieka wytchnieniowa?. To
istotny aspekt wsparcia dla opiekunow osob z niepelnosprawnoscia-
mi, oferujgcy im niezbedny czas na odpoczynek i regeneracje. Znacze-
nie opieki wytchnieniowej podkresla Maciej Borski (2019). Zauwaza on,
ze cho¢ opieka ta jest realizowana przez niektore samorzgdy w Polsce,
czesto brakuje jej systemowego podejscia. Wskazuje, ze cho¢ formalne
wsparcie w Polsce ksztaltuje sie juz od okolo 30 lat, to wiele zmian doty-
czylo formalizacji dziatan, ktore wecze$niej mialty charakter nieformalny.
Mimo dziatan politycznych i spotecznych, wystepuje potrzeba statego
wsparcia od panstwa, ktore bywa realizowane przy mozliwie najmniej-
szym zaangazowaniu finansowym.

Opieka wytchnieniowa opisywana jest jako ustuga czasowa, oferujg-
ca opiekunom tzw. ,urlop od opieki”, ktory umozliwia im odpoczynek
od sprawowania opieki. Dla zapewnienia wysokiej jakosci ustug opie-
kunczych, kluczowe jest rozwianie obaw opiekunow zwigzanych z moz-
liwoscig pogorszenia kondycji podopiecznego. Programy takie jak
,Opieka wytchnieniowa” - Edycja 2019 z funduszu wsparcia osob nie-
pelnosprawnych $wiadczg finansowanie dziatan, ktore majg wspierac
opiekundw.

Maciej Borski podkresla kilka istotnych punktéow dotyczgcych nie-
profesjonalnych opiekundéw osob niepelnosprawnych. Odgrywajg oni
kluczowsg role w systemie opieki nad osobami z niepelnosprawnosciami,
czesto zapewniajac cigglosc opieki, ktora jest niezbedna dla dobrostanu
0sob zaleznych od nich. Sg to zazwyczaj cztonkowie rodziny, ktérzy na
co dzien zajmujg sie osobami chorymi, oferujgc im wsparcie emocjo-
nalne, fizyczne oraz pomoc w codziennych czynnos$ciach. Nieprofesjo-
nalni opiekunowie czesto doswiadczajg znacznego obcigzenia emocjo-
nalnego i fizycznego, co moze prowadzi¢ do wypalenia oraz problemoéw
zdrowotnych. Borski zwraca uwage na potrzebe systemowego wsparcia
dla opiekunow, w tym wtasnie dostep do opieki wytchnieniowej, ktora
umozliwia im odpoczynek i regeneracje.

Opieka wytchnieniowa jest przedstawiona jako istotny element sys-
temu wsparcia, ktéry umozliwia nieprofesjonalnym opiekunom krot-
kotrwale oderwanie sie od obowigzkow opiekunczych. Zapewnia to
odcigzenie opiekundéw i pozwala im na regeneracje, co jest kluczowe
dla utrzymania ich zdolnosci do dlugoterminowej opieki nad osobami

4 Opieka wytchnieniowa to program rzgdowy w Polsce, ktorego gléwnym celem jest wsparcie czlonkow
rodzin lub opiekunéw osob niepelnosprawnych, zapewniajgc im czasowg pomoc w postaci specjali-
stycznej opieki. Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej. Wytchnienie dla opiekunow. Nowy
program z podpisem minister rodziny. Gov.pl
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z niepelnosprawnosciami. Borski zaznacza, ze rozwdj ustug opieki
wytchnieniowej i dostosowanie ich do lokalnych potrzeb moze przy-
czynic¢ sie do lepszego wsparcia nieprofesjonalnych opiekunow. Podnosi
takze kwestie koniecznosci zwiekszenia swiadomosci spotecznej i poli-
tycznej na temat znaczenia i potrzeb nieprofesjonalnych opiekunow.

Podkresla tez, ze opieka nad osobami z niepelnosprawnosciami jest
tematem nosnym politycznie i ze opiekunowie nieprofesjonalni po-
trzebujg wiekszego uznania i wsparcia ze strony panstwa, co powinno
przelozyc sie na konkretne dziatania i reformy systemowe.

Nieprofesjonalni opiekunowie sg niezastgpionym ogniwem w opiece
nad osobami z niepelnosprawnosciami i ze ich wsparcie przez system
opieki wytchnieniowej jest kluczowe dla ich dobrostanu oraz efektywn-
osci wykonywanej opieki.

Oprocz czynnikéw strukturalnych i ekonomicznych, na poziom i ja-
kos¢ dostepu do roznorodnej pomocy w Polsce, wplywajg takze uwarun-
kowania prawne. Polskie prawodawstwo w zakresie opieki nad osobami
niepelnosprawnymi i chorymi jest w trakcie ewolucji, jednak nadal wy-
maga dalszych reform, ktére umozliwityby bardziej skuteczne i elastycz-
ne reagowanie na potrzeby tej grupy. Zywimy nadzieje, ze nasz artykut
bedzie kolejng cegietkg w budowie lepszej rzeczywistosci dla chorych
iich opiekunow.

5. Procedura wywiadow i uzytych narzedzi

Rekrutacja do badania byla prowadzona za posrednictwem mediow
spotecznosciowych, w tym glownie na platformie Facebook, gdzie za-
mieszczono ogloszenia skierowane do opiekunéw osob doroslych z nie-
pelnosprawnoscia. Kryterium doboru uczestnikow badania obejmowato
reprezentacje dwoch grup: opiekunow osob chorych fizycznie oraz
opiekunow oséb chorych psychicznie. W badaniu wziely udzial dwie
osoby pelnigce funkcje opiekunow. Dobor proby byl celowy, poniewaz
zamierzano porownac specyficzne wyzwania i korzysci zwigzane z opie-
kg nad osobami chorymi na rozne rodzaje schorzen. Wybor opiekunow
reprezentujgcych te dwa przypadki byl zgodny z celem badania, ktorym
bylo zglebienie roznorodnych doswiadczen opieki.

Wywiady przeprowadzono w mieszkaniach respondentow, a ich czas
trwania wynosil okoto godziny. Podczas wywiadow nie bylo obecnych
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0s0b trzecich. Imiona respondentéw zostaly zmienione, a uczestnicy
wyrazili zgode na publikacje zebranych materiatow.

Przed rozpoczeciem wywiadow osobom badanym przedstawiono kon-
spekt artykutu, w ramach ktérego wywiady mialy by¢ opublikowane. Po-
proszono rowniez o wypelienie Kwestionariusza Skali Samotnosci oraz
Skali Uogdlnionej Whasnej Skutecznosci, ktore opisano ponize;.

Skala Samotnosciautorstwa Jenny de Jong-Gierveld oraz Fransa Kam-
phuis’a (2010) oraz Skala Uogolnionej Wlasnej Skutecznosci (Schwa-
rzer i Jerusalem, 1992; Juczynski 1998) sg powszechnie uznawanymi
i zweryfikowanymi narzedziami psychometrycznymi. Narzedzia te
zostaly zaadaptowane na jezyk polski przez wykwalifikowanych bad-
aczy. Narzedzia te pozwolily na obiektywng ocene aspektow samotnos-
ciiwlasnej skutecznosci respondentéw. Ponadto, przeprowadzono wy-
wiady poglebione, ktore mialy na celu zebranie jakosciowych danych
dotyczgcych subiektywnych doswiadczen opiekundw, co uzupelnito
wyniki kwestionariuszy. Wywiady byly prowadzone zgodnie z wczesniej
opracowanym scenariuszem, w ktorym skupiono sie na tym, aby zapy-
ta¢ o konkretne wskazniki w oparciu o opracowania naukowe. Przebieg
oraz wyniki wywiadow zostaly dokladnie zanalizowane w kontekscie
dostepnej literatury przedmiotu. Celem tych wywiadow nie byla staty-
styczna reprezentatywnosc, lecz gleboka analiza przypadkdow.

6. Opisy narzedzi: W badaniach wykorzystane zostaty
dwa narzedzia badawcze GSES oraz Skala Samotnosci

1. Skala Samotnosci zostala stworzona przez Jenny de Jong-Gierveld,
Frans Kamphuis (2010), a zaadaptowany na jezyk polski przez Pawet
Grygiel, Grzegorz Humenny, Stawomir Rebisz, Piotr Switaj, Justyna Si-
korska (2012). Jest to kwestionariusz skonstruowany w celu oceny za-
rowno samotnosci emocjonalnej (czyli braku bliskich relacji z innymi
ludzmi) jak i samotnosci spotecznej (czyli braku uczestnictwa w spo-
tecznych interakcjach i aktywnosciach). Skala sklada sie z 11 pytan,
z czego sze$¢ odnosi sie do poczucia samotnosci zwigzanej ze sferg
kontaktow spotecznych i sg to twierdzenia odwroécone — sformutowane
jako zdania negatywne. Pozostale pie¢ twierdzen odnosi sie do samot-
nosci, ktora jest odbierana w sposob emocjonalny. Wynik ogdlny skla-
da sie na calosciowe poczucie samotnosci. Skala wykazuje sie wysokim
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wskaznikiem rzetelnosci i trafnosci. Skala jest oparta na badaniach na-
ukowych i posiada solidng podstawe psychometryczng, co oznacza, ze
jest rzetelna i wiarygodna w pomiarze samotnosci. Pytania w skali sg
zwykle proste i latwe do zrozumienia, co ulatwia zaréwno responden-
tom udzielanie odpowiedzi, jak i badaczom interpretacje wynikow. Ska-
la moze by¢ stosowana zarowno w badaniach naukowych, jak i w prak-
tyce klinicznej i spotecznej do oceny samotnosci oraz monitorowania
efektow interwencji.

2. Kwestionariusz GSES (General Self-Efficacy Scale) opracowany
przez Ralfa Schwarzera i Matthiasa Jerusalema, a zaadaptowany na je-
zyk polski przez Zbigniewa Juczynskiego, jest narzedziem stuzgcym do
pomiaru ogdlnego poczucia wlasnej skutecznosci (Schwarzer i Jerusa-
lem, 1992; Juczynski 1998). GSES jest skalg typu Likerta, co oznacza, ze
pytania sg oceniane na podstawie stopniowej skali, zazwyczaj od ,zu-
pelnie sie nie zgadzam” do ,zupelnie si¢ zgadzam”. Standardowa wersja
kwestionariusza zawiera 10 pytan. Kazde pytanie jest stwierdzeniem, na
ktore respondenci odpowiadajg, oceniajgc swoje przekonania dotyczgce
wlasnej skutecznosci. Pytania dotyczg ogdlnych przekonan o zdolnosci
do radzenia sobie z trudnymi sytuacjami, pokonywania przeszkod oraz
osiggania celow. GSES jest wykorzystywany gléwnie w badaniach psy-
chologicznych do oceny poczucia wlasnej skutecznosci, co ma znaczenie
w kontekscie zdrowia psychicznego, motywacji, zachowan zdrowotnych
oraz w radzeniu sobie ze stresem. Narzedzie to znajduje zastosowanie
w roznych grupach wiekowych i w roznorodnych kontekstach, zaréwno
klinicznych, jak i badawczych. Wyniki z kwestionariusza GSES mogg by¢
uzywane do przewidywania zachowan, planowania interwencji psycho-
logicznych, a takze w badaniach naukowych dotyczacych psychologii
osobowosci i zdrowia.

Jedng z glownych zalet GSES jest jego tatwos¢ w administracji, co czy-
ni go uzytecznym narzedziem w wielu réznych sytuacjach badawczych
i klinicznych. GSES wykazuje wysokg rzetelnos¢ wewnetrzng. Wspot-
czynnik alfa Cronbacha dla tej skali czesto przekracza wartos¢ 0.8, co
wskazuje na bardzo dobrg spojnos¢ wewnetrzng pytan. GSES charak-
teryzuje sie rowniez dobrg stabilnoscig w czasie, co oznacza, ze wyniki
uzyskane przez osobe w réznych momentach sg konsekwentne, o ile nie
zaszly istotne zmiany w zyciu tej osoby. Trafnos¢ konstruktu GSES zosta-
ta zaprojektowana, aby mierzy¢ ogdlne poczucie wlasnej skutecznosci,
co jest dobrze odzwierciedlone w konstrukcji pytan. Badania potwier-
dzity, ze skala ta rzeczywiscie mierzy to, co ma mierzy¢, co wskazuje na
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wysokg trafnos¢ konstruktu. GSES jest uznawana za narzedzie o wyso-
kiej rzetelnosci i trafnosci teoretycznej, co czyni je cennym narzedziem
w badaniach psychologicznych.

WYWIAD Z OPIEKUNEM OSOBY CHOREJ FIZYCZNIE

Dane: Karol, 69 lat, emerytowany kwiaciarz, opiekuje sie zong

Wywiad:

Jakub: Dziekuje za wypelnienie kwestionariuszy. Teraz przejdziemy do
wywiadu. Czy jestes$ gotowy?

Karol: Tak, jestem. Zaczynajmy.

J: Super. To powiedz prosze kim sie opiekujesz?

K: Opiekuje sie mojg Zong. Zona od dziecinstwa jezdzi na wozku wsku-
tek wypadku.

J: Czy mozesz powiedzie¢ mi jaki to byt wypadek?

K: Jak byla dzieckiem to spadla jej na noge ciezka szafa. No niestety
noge trzeba bylo amputowac. No i od tego czasu porusza sie na wozku.

J: Rozumiem. Ktos jeszcze opiekuje sie twojg zong? Inny domownik
moze?

K: Tak, tak. Mieszkamy razem z corka i naszymi juz dorostymi wnucz-
kami. Dziewczyny tez mi duzo pomagajg. Szczegolnie przy pracach do-
mowych np. sprzgtanie. Takze nie jestem sam do opieki.

J: A powiedz mi od jak dawna opiekujesz sie swojg matzonkg?

K: O kurcze. Ile to juz lat? Od 19..1980 roku. To juz w tym roku 44 lata
razem.

J: Rozumiem. A tak konkretnie, jakie gtléwne obowigzki na tobie spo-
czywajg?

K: No Zona jest bardzo samodzielna. Oboje jestesmy juz na emerytu-
rze. Wiec ogolnie bardziej takie robienie zakupdw albo zatatwianie jakis
urzedowych spraw.

J: A takie obowigzki typowo zwigzane z osobg niepelnosprawng?

K: No to chyba pomoc w przemieszczaniu sie. Woze zone do lekarzy,
fryzjera i do apteki. Biore jg na rece i wsadzam do auta. No i podobnie
pomagam tak wyjsc z auta. No, musze zone wkladac tez do wanny...szcze-
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gélnie jak jest starsza. I co jeszcze? No jezeli chodzi o higiene to myje jej
nogi i obcinam paznokcie. Reszte rzeczy zona robi sama.

J: Czy moglbys opowiedzie¢ o typowym dniu z zycia twojego i zony?

K: No to wstajemy rano. Pomagam zonie wyjs¢ z 1ozka i wyjmuje jej
z szafy ubrania. Ona sie sama ubiera wiec w miedzyczasie ide do sklepu
zrobi¢ jakie$ zakupy na sniadanie. Szczegolnie po pieczywo i stodkie
bulki dla dziewczyn. No i tak. W ciggu dnia robie jakies rzeczy przy domu.
No od niedawna szykujemy sie na posiadanie kur, wiec szykuje wybieg
i to zajmuje maj czas wolny.

J: A jak wyglgda przygotowywanie positkow? Bo jak rozumiem sprzgta-
niem zajmujg sie inni domownicy.

K: Gotuje u nas zona. I to bardzo dobrze. Ja raczej pomagam, jak trze-
ba jakis ciezki garnek wyja¢ z szafki albo siggam po cos do lodowki.
A sprzgtaniem zajmujg sie dziewczyny, ja bardziej praca w ogrodzie i ja-
kie$ drobne naprawy i takie rzeczy.

J: Jakie czynnosci zwigzane z opiekg zajmujg Ci najwiecej czasu? Czy
sg jakies$ aspekty opieki, ktore wymagajg od Ciebie szczegolnej cierpli-
wosci lub zrozumienia?

K: Niee. Teraz na pewno nie ma takich rzeczy. Moze jak byliSmy mtodsi
i uczylismy sie razem zyc¢ to byly takie momenty bezradnosci albo drob-
ne jakies sprzeczki. Ale poznalem zone jak byla na wozku wiec wiedzia-
lem, ze zycie z osobg niepelnosprawng moze by¢ w jakis sposob bardziej
wymagajgce..Od nas obojga oczywiscie. Bo zona tez musiala znosi¢ moje
momenty, kiedy nie wiedzialem, jak cos$ zrobi¢. No ogolnie jak wyglada
opieka nad kims$ na wozku.

J: Rozumiem. A czy tylko ty jeste$ odpowiedzialny za finanse w domu?
Czy otrzymujecie moze jakas pomoc finansowg?

K: Oboje z zong dostajemy emerytury. Zona tez ma 500+ dla osoéb nie-
petnosprawnych. No a corka pracuje, wiec ma pensje. Kosztami w domu
dzielimy sie na réwno chyba.

J: Czy wasze zycie rodzinne bylo lub jest zaburzone jakos w zwigzku
z sytuacjg z opiekg?

K: Nie.

J: Wcze$niej rowniez nie byto?

K: Tez nie bylo. Wiedzialem na co sie pisze od dnia $lubu.

J: Rozumiem. A jak jest z czasem? Co z wyjazdami na ,urlop”™?

K: Swego czasu jezdziliSmy z zong bardzo duzo. Jak byliSmy mtodsi. Za
granice. Autobusami. Nawet samolotami.

J: A teraz?
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K: Teraz to do sanatorium raczej jezdzimy. Odkad jestesmy na emery-
turze to wolimy w domu zosta¢ z wnukami.

J: Aha. A zauwazyles, ze twoje zainteresowania i hobby ucierpialy w ja-
kis sposob na skutek obowigzkow zwigzanych z opiekg?

K: Nie raczej. Tak jak wspomniatem zona jest osobg bardzo samodziel-
ng wiec ta opieka az tyle nie zajmuje czasu. A odkgd jestem na emeryturze
to mam bardzo duzo tego czasu. Teraz wlasnie ten pomyst z kurnikiem
sie narodzil i wolnym czasie co$ przy tym robie. Wiec czasu jest sporo.

J: Czyli masz czas na sen i wypoczynek?

K: Tak. Ale oboje z Zong jestesmy rannymi ptaszkami wigc zazwyczaj
wstajemy i tak juz o 6 rano.

J: A Jak radzisz sobie z potrzebg cigglej gotowosci do dzialania i bra-
kiem spokoju? Czy stosujesz jakies techniki redukcji stresu?

K: No tak jak mowie zona nie jest osobg, zebym musiatl caty czas byc¢
w jakies$ gotowosci, aby jej pomagac. A ja raczej tak nie odczuwam jakis
stresow. Uwazam, ze jestem pozytywny i nie ma takich rzeczy, zeby mnie
jakos martwily specjalnie.

J: No to czy sy momenty, kiedy czujesz, ze twoje wysilki sg szczegolnie
doceniane lub zauwazane przez innych? Jak to wplywa na twoje samo-
poczucie?

K: Szczegolnie docenianie? No nie wiem. Wiem, ze zona jest mi
wdzieczna codziennie za te rzeczy, ktore dla niej robie. I w drugg strone.
Jak w kazdym malzenstwie wlasciwie.

J: Czy odczuwasz obcigzenie emocjonalne?

K: Nie. Niczego takiego nie odczuwam.

J: Aw ogole masz jakie$ dostepne zasoby lub wsparcie, ktore pomagajg
ci w codziennej opiece?

K: To moje dziewczyny. Czyli corka i dwie wnuczki. Odkgd wnuczki sg
doroste to duzo pomagajg. Czy to po cos jechac albo zawiez¢ mnie i Zone
do rodziny lub naszych znajomych. Zawsze jest jakas pomoc. Dziekuje
im za to bardzo. Szczegolnie teraz kiedy sie starzeje.

J: Czy czujesz sie przecigzony fizycznie?

K: No juz taki wiek, ze mnie bolg jakies rzeczy. Takze dzieki dziewczy-
nom ciggle daje rade.

J: A jak odczuwasz swoje zdrowie psychiczne?

K: Bardzo dobrze. No nie wiem co powiedziec¢.

J: Jestes$ zadowolony ze swojego zycia?

K: Tak. Nie zamienitbym go na nic. Kocham zong i dzieci. No i oczywi-
$cie wszystkie moje wnuki. Zawsze bylem optymistg i tak mi zostato.
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J: Rozumiem. A slyszales moze o opiece wytchnieniowej? Moze korzy-
stales z niej? Czy chcialabys skorzystac?

K: Tak, slyszalem, ale nigdy nie korzystalem. Nie potrzebne to mi. To
bardziej chyba dla opiekunow osoéb bardziej niepelnosprawnych niz
moja zona.

J: A czy korzystasz z jakiejkolwiek pomocy od panstwa?

K: No tylko zona dostaje ten dodatek 500+ ale nic wiece;j.

J: A jakies grupy wsparcia dla opiekunow osob z niepelnosprawnoscig?

K: Niee. Nigdy.

J: A na poczatku zycia z Zong uczestniczyles w jakichs$ szkoleniach do-
tyczgceych opieki nad osobami niepelnosprawnymi?

K: Nie. Wszystkiego uczylem sie w trakcie wspolnego zycia. Ale szcze-
rze to wydaje sie fajng opcjg. Wiem, jak stres towarzyszyt mi zaraz po
$lubie. Czy dam rade sie opiekowac. Jak to wyglada w ogole.

J: A kiedykolwiek korzystaliscie z opieki profesjonalnych opiekunow?

K: Nie. Nie bylo takiej potrzeby. Tylko jak Zona jest w szpitalu to jest pod
takg opieks.

J: Jakie sg twoje najwieksze obawy dotyczgce przysztosci osoby, ktorg
sie opiekujesz, i twojej roli jako opiekuna?

K:No chyba co bedzie jak mnie zabraknie. Kto sie nig w pelni zajmie. Tez
co bedzie jak zona sie ,polozy”. Wtedy opieka nad nig bedzie wymagala
o wiele wiecej pracy. To sg takie rzeczy, ktorych sie boje...

J: A co ci daje site do opieki?

K: Taka satysfakcjano i oczywiscie mitosc. Gléwnie mitos¢ tak naprawde.

J: A czy doswiadczenie bycia opiekunem zmienilto twoje postrzeganie
na temat zycia i wartosci, ktore uwazasz za wazne?

K: Czy jakos$ zmienito? Chyba nie. Zawsze patrzylem na zycie z humo-
rem. No czasem zycie jest ciezkie oczywiscie, ale mozna ze wszystkiego
wyjs¢. Troche to brzmi glupio, ale taka prawda jest.

J: Czy czujesz si¢ potrzebny i doceniany w swojej roli opiekuna? W jaki
sposob twoja praca jest uznawana przez rodzine lub spotecznoscé?

K: Tak, moje dziewczyny doceniajg to co robie. I to dla mnie najwaz-
niejsze.

J: Czy czujesz, ze spoleczenstwo ma wystarczajacg swiadomosc¢ wy-
zwan zwigzanych z opiekg nad osobami chorymi? Tu tez co$ sie¢ odwalito

K: Na pewno nie. Jest tyle ciezszych przypadkow niz nasz. Szczegolnie
kiedy chodzi o dziecko

J: Co najlepszego mogloby uczyni¢ panstwo/spoteczenstwo dla opie-
kunow?
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K: Dla opiekunéw? Na pewno wsparcie finansowe. Ale tez dostep do
profesjonalnych opiekunow. Jakies pielegniarki czy fizjoterapeuci byliby
ogromnym wsparciem dla bardziej niepelnosprawnych ludzi i ich opie-
kunow. U nas to raczej nie tak bardzo potrzebne teraz.

J: A jak zmienilo sie twoje postrzeganie choroby w wyniku doswiad-
czen zwigzanych z opiekg?

K: No widze, jak wozek moze ograniczac zycie. Dlatego mam do tego
ogromny respekt, szczegdlnie, kiedy widze niepelnosprawne dzieci.

J: To na koniec. Co powiedzialbys opiekunom osoéb chorych?

K: Taki moj apel, tak? Dobrze. Sprobuje cos madrego powiedziec..Dzia-
lajcie..Bo osoby, ktérymi si¢ opiekujecie bardzo to doceniajg i jezeli je
kochacie to nie mozecie sie¢ podda¢. Korzystajcie z pomocy innych, to nie
wstyd.

J: Super. Dziekuje bardzo za mozliwos¢ przeprowadzenia takiego wy-
wiadu.

K: Dzigkuje bardzo. Pierwszy moj taki wywiad. Mam nadzieje, ze co$
z tego bedzie.

J: Tak. Dziekuje.

SKALA SAMOTNOSCI KAROLA:

Wynik Karola w Skali Samotnosci wynosi 1 sten, co oznacza, ze jest kla-
syfikowany jako ,niesamotny”. Karol nie do$wiadcza samotnosci emo-
cjonalnej, co oznacza, ze posiada bliskie, intymne relacje. Nie doswiad-
cza tez samotnosci spotecznej, co oznacza, ze ma szeroks sie¢ kontaktow
spotecznych, takich jak przyjaciele, znajomi, rodzina. Jego odpowiedzi
wskazujg na silne wsparcie spoteczne i emocjonalne, ktore pomaga mu
czuc sie zintegrowanym spotecznie.

GSES KAROLA:

Karol osiggnal wynik w General Self-Efficacy Scale (GSES) plasujacy
sie na 10 stenie, co wskazuje na bardzo wysokie poczucie wlasnej sku-
tecznosci. Ma silne przekonanie o swojej zdolnosci do radzenia sobie
w trudnych sytuacjach i w obliczu roznych wyzwan. To wysokie poczu-
cie wlasnej skutecznosci przyczynia sie do jego ogélnego samopoczucia
i wydajnosci w roznych dziedzinach zycia.

164



Klaudia Daniluk, Jakub Gawinski

WYWIAD Z OPIEKUNKA OSOBY CHOREJ PSYCHICZNIE

Dane: Monika, 50 lat, pracuje w duzej firmie, opiekuje sie synem

Wywiad:

Klaudia: Opiekujesz sie synem. Mozesz rozwing¢, powiedzie¢ co$
wiecej? Bo wiem, ze syn jest niepelnosprawny psychicznie, tak?

Monika: Tak, ma 26 lat, niepelnosprawnos¢ w stopniu umiarkowanym,
diagnoza schizofrenia.

K: Od jak dawna syn ma niepelnosprawnosc¢ stwierdzong?

M: Od okoto czterech lat.

K: Okolo czterech lat, a czy wczesniej byto cos, co mogloby wskazywac
na te niepelnosprawnosé¢? Jak to sie w ogodle okazalo, ze jest niepelno-
sprawny?

M: Poszed!t do urzedu, ktory orzeka stopien niepelnosprawnosci. Nato-
miast wczesniej chorowal psychiczne. Choroby psychiczne sg specyficz-
ne, bo ci ludzie raz funkcjonujg idealnie jak zdrowy, pelnosprawny czto-
wiek, a w momencie nawrotu choroby psychiczne funkcjonowanie jest
tak zaburzone, ze nie zachowujg sie racjonalnie. Tak jak mdj syn, kiedy
jest w psychozie, mowi niedorzeczne stowa, ale tez i podejmuje zachowa-
nia bardzo nieracjonalne, szkodliwe dla niego samego.

K: Czyli przed diagnozg juz chorowal, tak? To mozna powiedziec, ze od
jak dawna choruje?

M: Trudno jest mi powiedzie¢, od jak dawna choruje, ale moge powie-
dzie¢, ze pierwszy raz mial stwierdzony stan psychotyczny w wieku 18
lat.

K: A czy wczesniej cos wskazywalo na to?

M: Na psychoze chyba nie, natomiast od matego byl nieco inny niz jego
rodzenstwo. Mial klopoty i z koncentracja, i ze sobg. Bardzo wczesnie
sie pojawila nerwica natrectw, ale bardziej mysle, Ze to bylo postrzegane
jako jakies dysfunkcje, jako nieharmonijny rozwdj, a nie jako choroba.

K: I teraz twoj syn ma 26 lat, tak?

M: Tak.

K: I opiekujesz sie nim caly czas?

M: Ale co to znaczy caly czas?

K: Mieszkasz z nim?

M: Teraz juz nie.
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K: Czyli jak wyglgda twoja opieka nad nim?

M: Teraz bardziej, chcialabym powiedziec, zdalnie steruje i pomagam
mu w zarzgdzaniu jego zyciem. Ja dgze do tego, zeby on byl niezalezny
mimo problemow, jakie go spotykajg. A poza tym, zeby moje zycie bylo
takie, no, spelnione w tym, co jest dla mnie wazne i pozostatych moich
dzieci, wiec przyjetam takg strategie, takiego maksymalnie, na ile to sie
da, wdrozenia go w niezaleznos¢, w samodzielnosc. Teraz to sie na razie
odbywa za posrednictwem asystenta osobistego osoby niepelnospraw-
nej. Ma kogos takiego przy sobie, a przez to ja sie odsuwam na takg bez-
pieczng odleglosc¢, zeby nie by¢ juz za blisko.

K: Czyli w tym momencie jakie na tobie spoczywajg obowigzki, jesli
chodzi o te opieke?

M: Teraz juz mniej. Teraz to bardziej sg takie sytuacje doradcze, kiedy
on sie zwraca z czyms do mnie albo takie motywujgce go, albo szukanie
jakichs ciekawych rozwigzan, ktére mogg by¢ wdrozone w zycie osoby
z chorobg psychiczng. Caly czas majgc na celu to, ze te wszystkie dziala-
nia majg sluzy¢ jego niezaleznosci.

K: Wypracowalas taki model. A wczesniej co na tobie spoczywato, jesli
chodzi o opieke?

M: Zanim udalo mi sie tak troche juz usamodzielni¢ syna? Mysle, ze
przede wszystkim takie.. Chociaz nadal gdzie$ tam z tylu glowy mam,
ze moze cos takiego sie pojawic.. Takie pilnowanie, czy nie ma nawro-
tu. Czujnos¢, czy nie pojawiajg sie jakies sygnaly niepokojgce, ktére by
Swiadczyly o nawrocie. Kontrola, czy bierze leki, czy zapisal sie do le-
karza. Taki nadzor, mozna powiedzie¢. Kluczowym zadaniem byla tez
sama moja obecnosc¢. Przy chorobach, psychicznych szczegdlnie, ludzie
doswiadczajg alienacji, sami tez sie troche tak wyautowujg. On sygnali-
zowal bardzo duzg potrzebe bycia blisko, potrzebe mitosci, akceptacji.
A jakos albo ja tego nie rozpoznawalam i on, albo tak faktycznie bylo, ze
wlasciwie nikt poza mng nie za bardzo chciat uczestniczy¢ w jego zyciu
tak bezposrednio.

K: Bylas z tym sama?

M: Zawsze pomagaly mi troche pozostale dzieci i przyjaciele, ale glow-
nie to jestem sama z tym.

K: Cos$ jeszcze robitas w opiece nad synem?

M: Pomagatam mu tak technicznie. Skonczy¢ szkote, zdoby¢ zawod.
Wyszukiwalam mozliwosci wlasnie, zeby mimo wszystko zdobywat cos
w zyciu i zeby robil postepy. To jest takie wazne, przynajmniej w mojej
ocenie, zeby nie wepchng¢ takiego czlowieka w wyuczong bezradnosc.
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A mysle, ze ja po czesci cos takiego mu zafundowalam nieswiadomie, bo
zawsze w porownaniu do swojego rodzenstwa byt dzieckiem bardziej po-
trzebujacym uwagi, bardziej potrzebujgcym jakiego$ pilnowania, wyre-
czania. Poza tym jego tempo pracy zawsze bylo wolne, a ja jestem osobg
dosy¢ szybks i dzialajgcg. To tez wiem, ze sama wiele rzeczy robitam za
niego. On pewnie by to zrobil, ale wolniej, a ja sie¢ po prostu wkurzatlam
i robitam to sama.

K: Jakbys mogla powiedziec, jakie aspekty opieki nad twoim synem wy-
magajg od ciebie najwiecej cierpliwosci i zrozumienia? Lub wymagaly,
moze co$ sie zmienito?

M: Cierpliwosci i zrozumienia... No to na pewno wtasnie jego wolniej-
sze tempo pracy intelektualnej i powigzane z tym klopoty ze skupieniem.
Mimo ze jest bystry bardzo, to jednak wolniej pracuje, wolniej sie szyku-
je. Ale tez i takie ciggle gubienie, klopot ze zorganizowaniem najprost-
szych rzeczy. Na przyklad, nie wiem, chce mie¢ czysto, a nie potrafi sobie
zorganizowac pracy, aby sprzgtng¢ mieszkanie. Wtedy zwykle dzwonit
i prosil, zebym byla na kamerce i mowita mu krok po kroku, co ma robic.
Na pewno to po czesci wynikato z samotnosci i z takiej potrzeby bycia
w kontakcie, ale w duzej mierze tez z powodu jego klopotu z planowa-
niem i z realizacjg tego planu i z konczeniem rozpoczetych aktywnosci.
No i.. kiedy wchodzil w takie fazy agresywne, ciezko cos takiego wytrzy-
mac. Ta choroba, z ktorg on sie zmaga, to jest diagnoza schizofrenia, ale
ona tez jest taka niespecyficzna, o ile w ogdle mozna méwic o specyficz-
nej schizofrenii. Jemu w tych jego ktopotach tez towarzyszy depresjaito
tez wymaga cierpliwosci i zrozumienia. To jego czarnowidztwo i takie
zniechecenie do zycia i rezygnacja. Ja jestem osobg bardzo zaradng i na-
stawiong na zadania i sprawcza, no to taki duzy kontrast i to mnie chyba
najbardziej tak kosztowalo energetycznie, bo ja wiedziatam, ze co$ moz-
na zrobi¢, ze sg rozwigzania, a on stale mowil, ze ,nie, nie” i wszystko
negatywnie.

K: Taki opor, tak?

M: Tak. Natomiast od kiedy bierze tez antydepresanty, to jest od nie-
dawna, to zdecydowanie sie to poprawilo, ale to jest tez takie.. Trzeba
dobra¢ dobrego psychiatre, zeby on potrafitl eksperymentowac z lekami,
poniewaz leki antydepresanty troche sg antagonistyczne do przeciwpsy-
chotycznych, bo one nakrecajg cztowieka, a przeciwpsychotyczne majg
troche w dot go sprowadzic¢. Teraz chyba ma dobrze dobrane te leki.
Zresztg on jest niedlugo po ostatniej psychozie. Jeszcze nie ma pot roku,
a ostatnio nam psychiatra powiedzial, Ze to jest tak od trzech miesiecy
do pot roku, zeby cztowiek wrocit do jakiejs rownowagi po epizodzie psy-
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chotycznym, wiec mysle, ze to i czas, i to, ze dobrze sg dobrane leki spra-
wia, Ze on teraz dobrze w miare funkcjonuje, aczkolwiek ja sobie zdaje
sprawe, ze mogg by¢ nawroty. Zalezy mi na tym, zeby one byly jak najrza-
dziej. Gdzies tam na poziomie modlitw to chcialabym, zeby juz si¢ nigdy
nie wrocity.

K: Powiedz, pracujesz zawodowo, tak?

M: Tak.

K: A czy kiedy$ przez chorobe syna, przez to, ze musisz si¢ nim opieko-
wac, twoja praca byla zaburzona?

M: No pewnie, ze byla zaburzona, ale akurat miatam wtedy takie mozli-
wosci, ze sama bylam szefem, wiec firma sie¢ jakos turlata.

K: A zaburzona, czyli co na przyktad?

M: No, prawie mnie nie byto. Nawet jak bylam, to nie bylam tam emo-
cjonalnie ani psychicznie. Tyle tylko, ze bytlam na takim stanowisku, ze
moglam sobie wtedy na to pozwolic.

K: Byla zaburzona przez to, ze jakby psychicznie bylas obcigzona, czy
fizycznie musialas by¢ w jakis miejscach z nim?

M: Jedno i drugie. I psychicznie bytam obcigzona i musiatam z nim by-
wac, czy tez wozic¢ go gdzies tam, albo bywac¢ w szpitalu. Ale tez dodatko-
wo... czuwag, zeby nie stata sig, cho¢ to i tak nie jest do konca mozliwe, ja-
kas nadmierna krzywda jego rodzenstwu. Przeciez mam tez inne dzieci.

K: A jak z finansami? Czy to generowalo tez koszty?

M: No tak, no wiadomo. Teraz tez chodzi do psychiatry prywatnie, jedna
wizyta to jest, z tego co pamietam, teraz 350 ztotych. Chodzi na terapie.
Gdyby chcial chodzi¢ raz na tydzien, to miesiecznie by to bylo od 1000 do
1250 ztotych, przy czym ten terapeuta nie bierze duzo.

K: Kto to oplaca?

M: Ja, oczywiscie, ale tez troche pomaga jego ojciec. Nie jest zaangazo-
wany, ale finansowo pomaga troche. No i jeszcze moj przyjaciel przestat
mi jakgs kwote, kiedy sie dowiedzial, ze syn choruje, to przystal nam pie-
nigdze na kilka sesji terapii dla niego. Czasami obcy ludzie pomagaja,
wecale nie rodzina.

K: A czy syn otrzymuje jaka$ pomoc finansowg od panstwa?

M: Rente socjalng.

K: Rente socjalng, tak? Z uwagi na niepelnosprawnos¢?

M: Nie, zanim mial niepelnosprawnos¢, to juz miat te rente, to nie jest
powigzane. Renta socjalna nalezy sie osobom, ktore zachorowaly w trak-
cie nauki szkolnej, a on zachorowal.. Znaczy by¢ moze, ze innym tez, ale
takim tez, a moj syn zachorowal w klasie maturalne;j.
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K: A jakbys mogla powiedzie¢, czy wasze zycie rodzinne byto lub jest
nadal zaburzone w zwigzku z niepelnosprawnoscig syna?

M: No oczywiscie, ze tak. To nie ulega watpliwosci, bo wiadomo, ze...
wszyscy go kochamy, on tez nas kocha, ale choroba, szczegolnie choroba
psychiczna, kiedy wlasciwie cztowiek, ktorego znasz, staje sie jakas$ os-
obg, ktorej nie mozesz rozpoznac emocjonalnie, albo staje sie nieprze-
widywalny, niezrozumialy, no to bardzo zaburza, bo to po prostu generu-
je duzo leku. I o siebie, i o niego, i o wszystkich dookota, i o to, co straci,
a czego nie straci. No tez o taki ostracyzm spoteczny. Dla przykladu: w po-
przednim epizodzie psychotycznym rozdal swoje rzeczy, tgcznie z doku-
mentami, z portfelem, kartg do bankomatu.

K: Ale komu rozdal?

M: Mowil, ze bezdomnym, ale nie wiem. To wymagalo szeregu
zaplanowanych dziatan. Najpierw umiescic¢ go w szpitalu, a potem biegac
po urzedach i zastrzec karte, zeby nikt nie pobral pieniedzy, zastrzec
dowod osobisty, zeby nikt jego dowodem sie nie postugiwat. No juz tam
ubrania, walizki byly nie do odzyskania. No ale wiadomo, ze potem ten
czlowiek potrzebuje ubran, wiec trzeba kupi¢ ubrania. A na dodatek
jeszcze caly czas rozpoznawac, balansowac¢ pomiedzy zdrowym postaw-
ieniem granicy, a zrozumieniem, ze to nie on tylko choroba. I to jest chy-
ba najtrudniejsze. No bo trudno jest mie¢ pretensje do osoby, chociazby,
bez ndg, ze nie moze is¢, albo do niewidomej, ze sie przewroci na ulicy,
bo nic nie widzi. I tak samo trudno jest mie¢ do osoby chorej psychicznie,
ze robi takie nieracjonalne ruchy. Bywato tez czesto, ze byt atakujgcy wo-
bec mnie, ze sie go balam. Wiec... tak, bardzo zaburza zycie rodzinne. No,
a poza tym bardzo niewielu cztonkow rodziny chce sie w ogole w to zaan-
gazowac, raczej wiekszos¢ odwraca wzrok i szczerze mowigg, to jezeli
ktokolwiek mi z dorostych pomaga... to sg osoby niespokrewnione.

K: Bo ty jestes glownym opiekunem twojego syna?

M: Tak. Jedynym. Znaczy teraz ma juz tego asystenta.

K: A jesli mowilySmy o zaburzonym zyciu rodzinnym, to takie juz
stricte twoje na przyktad wyjazdy na urlop, czy inne spedzanie wolnego
czasu, twoje zainteresowania, czy w jakis$ sposdb one ucierpialy przez te
obowigzki, ktore sie wigzg z opiekg?

M: No na pewno, chociaz ja nie moge powiedziec, ze ja o to nie dbam.
Stawiam to jako bardzo wazny aspekt, zebym jednak realizowata si¢ i za-
wodowo, i wypoczynkowo, i towarzysko. No ale jeszcze tak sobie mysle,
ze chce dodac¢ co$ do tego zaburzenia zycia, teraz mi sie to uklada. Syn
ma zupelnie inny tryb zycia dobowy. Jak wszyscy $pig, to on nie $pi, a jak
on $pi, to wszyscy nie $pig. To bylo jeszcze zanim miat diagnoze choroby.
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Mysle, ze ta choroba po prostu tak pelzla, tak nadchodzila powoli, jak
taki waz, tak sobie to wyobrazam, niemalze bezszelestnie, to byly objawy.
Pamietam, jak dochodzilo do takich awantur, ze my wszyscy juz w ruchu,
cos$ robimy w domu, taki normalny tryb i tez dzwigki zycia dziennego,
a on krzyczal, ze nie dajemy mu spac, bo on calg noc nie spal. Zresztg od
urodzenia mial klopoty ze snem, wiec ja mysle, ze predzej czy pozniej
ta choroba sie miala rozwingé¢. No i to tez zaburza, tak? No bo kto$ sie
drze: ,Nie odzywajcie sie, nie chodzcie, nie stukajcie”, a ty chcesz sobie
zrobi¢ herbate, no i sie wkurzasz, ze nie mozesz sobie zrobi¢ herbaty,
bo czajnik mu przeszkadza. To jest prozaiczne, ale na co dzien bardzo
ucigzliwe.

K: A co do snu twojego, uwazasz, ze przez opieke, no juz teraz nie, bo nie
mieszkasz z synem, ale miata$ mniej czasu wtasnie na sen i wypoczynek
albo byty gorsze jakosciowo?

M: Szczerze powiedziawszy trudno jest mi to okresli¢, bo nie pamie-
tam, czy kiedykolwiek byly lepsze. Bo od kiedy on sie urodzil, to.. Nie,
chyba w ogole od kiedy zostalam mamag, to przestatam wlasciwie spoko-
jnie spac¢. W takim sensie, ze zawsze co$ si¢ dziato. Jak si¢ ma troje dzieci,
to jak nawet jedno podrosnie, to za chwile sie pojawia drugie, a potem
trzecie. I to, co odeszlo juz jakby z etapem rozwoju pierwszego dziecka,
pojawia sie u drugiego. A jeszcze jak sie pojawia takie trudne dziecko jak
on, no to w ogole.

K: Czyli nie tgczysz tego bezposrednio?

M: Nie, a poza tym ja generalnie dobrze $pie.

K: A to co méwitas wezesniej, to czy tak jest, ze jakby musiatas byc.. Nie
wiem, czy nadal musisz by¢, w cigglej gotowosci do dzialania?

M: Byl taki czas, ze zylam w takim cigglym napieciuiw cigglym niepoko-
ju. To nawet nie bylto tylko napiecie, ale wrecz takie ataki nerwicowe.
Miatam takie sytuacje, ze na przyklad jakas mysl mnie o nim przebudzita
i tracitam czucie w nogach. To nie jest tak, Ze one byly sparalizowane, ze
nie mogtam chodzi¢, bo mogtam, ale to bylo takie dziwne, odczuwalam
takie odciecie.

K: Wlasnie. Stosujesz jakies techniki redukcji stresu?

M: Znaczy no ja caly czas po pierwsze jestem w rozwoju osobistym, po
drugiej duzo takiej pracy duchowej, duzo medytacji, bardzo rozbudowa-
tam to swoje zycie duchowe i jakgs tam, mozna nawet nazwac, filozofie zy-
cia. Mimo wszystko ta sytuacja z nim bardzo mnie rozwineta, wzmocnita,
nauczyla jeszcze wiekszej zaradnosci. Bardzo mnie tak naprawde us-
amodzielnila, paradoksalnie. Nie chce, zeby to jako$ zabrzmialo tak
gornolotnie albo z jakims$ patosem, ale Ze to jest jakiegos$ rodzaju dar.
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Bardzo zmienilam swoje funkcjonowanie przez to i mysle, ze tak ogdlnie
dla $wiata to jest jakis zysk. Z drugiej strony mysle sobie, ze takie dos-
wiadczenie to jest tylko dla, tez nie chce, zeby tak zabrzmiato, ze ja chce
sobie tutaj pomnik za zycia zbudowac i wystawi¢, ale ze jest to dla takiej
konstrukcji z gatunku ,hero”.

K: No wlasnie. Chciatlam zapytac, czy czujesz, czy sg takie momenty, ze
czujesz, ze twoje wysitki, to co robisz sg szczegdlnie doceniane lub zau-
wazane przez innych?

M: Nie, nie, ale tez nie mam takiej potrzeby, zeby ktos to docenial albo
zauwazyl.

K: Czyli nie uwazasz, ze ludzie patrzgc na ciebie doceniajg lub uwazajs,
ze robisz cos, dobrg robote wykonujesz?

M: Nie, no czasami dostaje takie sygnaly, ale jakos nie, nie mam tak-
iej potrzeby. Nie zastanawiam sie¢ nad tym i nie mam takich oczekiwan,
choc to jest mite, kiedy to ustysze. Bardziej chyba takim barometrem jest
to, jak ja sie wewnetrznie czuje i jakie sg moje relacje z innymi, z po-
zostatymi dzieémi, ze znajomymi, w pracy. Wtedy widze, Ze to ma sens.
I kiedy jawidze, ze on jest teraz bardziej samodzielny, albo ze po ostatniej
psychozie zapisal sobie w notesie, ze juz nigdy wiecej nie chce wroécic¢ do
szpitala i ze chce sie leczy¢, albo, ze chce zrobi¢ prawo jazdy, co do tej
pory mowil, ze absolutnie, ze bardzo sie boi, to wtedy widze sens. Tej cho-
robie duze leki towarzyszg. Przynajmniej jego chorobie, on sie boi.

K: Czy w zwigzku z opieka czujesz si¢ przecigzona? Slysze, ze psy-
chicznie byl taki moment.

M: No to nawet nie byl moment, to byl okres. Jednak jestem osoba, ktora
bardzo szybko si¢ regeneruje. Cho¢ tez dosy¢ szybko si¢ wyczerpuje.

K: A przecigzenie fizyczne tez wystepowato?

M: Nie, bardziej fizycznie to chyba juz byt ten objaw tego przecigze-
nia emocjonalnego. Pézniej wchodzily takie sytuacje, ze tam czy glowa
mnie bolala, czy nie miatam sity sie ruszac, czy cate ciato takie obolate. To
byto z emocjonalnych, mysle, wzgledow i z takich napie¢, ktore to gene-
rowato. No bo ja go nie dzwigam przeciez. Nie ma takiego aspektu, ze on
by potrzebowal mojej jakiej$ tam pracy fizycznej. Tym bardziej, ze jak
w miare funkcjonuje i nawet jak nie miat jeszcze asystenta, no to on na
przyklad chcial posprzatac, czy chceiat cos tam zrobi¢ sam. Tylko bardziej
ja bylam mu potrzebna do takiego zarzgdzania nim, odpowiadania mu,
towarzyszenia niz do fizycznej pracy.

K: Czy zaniedbujesz lub zaniedbywatas kiedykolwiek swoje potrzeby
ze wzgledu na opieke?
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M: Byl taki czas, ze zaniedbywalam, ale to byl tez moj wybor, tak? Gdzies
tam wewnetrznie czulam, ze jeszcze dam rade. Jednak wydaje mi sie,
chociaz nie mam poréwnania, ze dosy¢ szybko zauwazytam, ze nie chce
zaniedbywac siebie z uwagi na chorobe dziecka. To chyba tez nie jest tak-
ie oczywiste, bo mam takie swoje przekonanie, moze wcale niestuszne,
ze gdzies tam oddajemy takie prowadzenie chorobie w rodzinie. Szcze-
golnie chorobie dziecka. Zresztg ja widziatam takie matki, ktore sensem
swojego zycia uczynily to, ze majg chore dziecko. Ja absolutnie czegos
takiego nie zrobilam na szczescie i nie chce i nawet wéciekam sie, kiedy
pomysle, ze mogloby tak byc. Uwazam, ze to jest obcigzajgce zarowno dla
mnie, jak i dla tego chorego dziecka i tych pozostatych. I w ogdle, Ze to
jest po prostu zte. Wiec staram sie siebie nie zaniedbywac i powoli juz tez
jego nauczytam, ze na przyktad o pewnej godzinie juz nie moze do mnie
dzwonic, bo ja $pie. Albo ze mu odmawiam rozmowy, bo jestem zmeczo-
na. Powoli, opornie, ale juz sie tego nauczyt.

K: A na ten moment jak odczuwasz swoje zdrowie psychiczne?

M: Mysle, ze jestem zdrowa psychicznie. Tak paradoksalnie mysle, ze
zdrowsza niz dawniej, tylko, ze dawniej, nie wiem, bo nie jestem fachow-
cem, ale mysle, ze bylam jakas bardziej neurotyczna. Nie wiem, czy to
jest dobre okreslenie, natomiast mam dosyc¢ krétki lont, kiedy jestem
przemeczona. No to na przyklad, kiedy on jest w szpitalu i ten czas taki
okolo szpitalny, to wtedy mam krotki lont. Szybko sie irytuje. No ale tez
w pelni swiadomie to obserwuje i szukam takich przestrzeni w swo-
im zyciu, zeby wlasnie zadba¢ o to swoje wyciszenie. Tez chyba jestem
bardziej uwazna, zeby nie wchodzi¢ w cos, co mnie zaraz wyczerpie. Nie
lecze sie psychiatrycznie. Psychiatre odwiedzam, zeby porozmawiac,
zeby mie¢ $wiadomos¢ jak pomagac synowi, zeby wiedzie¢ i rozrozniac
co z jego zachowania wynika z choroby, a co nie. To bardziej do tego
sa mi psychiatrzy potrzebni. Zeby sie odnalez¢ w tej, moge to tak naz-
waé, w tej obstudze choroby. Zeby sie bardziej choroby syna nauczy¢ no
i zeby sobie wymysli¢ jaki$ sposdb na zycie z tg chorobg. I bardziej na
nig patrze jak na taki.. element zycia naszej rodziny. Na pewno nie moze
rzgdzi¢ ani zarzgdzac tutaj naszym zyciem, ale jest i trzeba jg uwzgled-
ni¢. Troche to mi sie teraz skojarzylo, ze lepiej jg zaprosi¢, niz miala-
by by¢ taks ztg wrozka, co tam $pigcg krolewne jednak narazi na jakags
klatwe.

K: A jeszcze nie spytalam wczesniej. Gdy syn dostal orzeczenie
o niepelnosprawnosci, to co czulas? Czy to byta bardziej ulga, bo (..)
wiem, Ze jest niepelnosprawny, wiec pewne rzeczy to ttumaczy? Czy byto
to bardziej taki (...)
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M: Bylo mi to kompletnie obojetne. On to sam sobie zatatwil, bo wtedy
byl w takiej dobrej fazie. Zalatwil to, zeby miec¢ jakies ulgi typu tansze
bilety czy prace chroniong. To bardziej tak. A tak naprawde ulge to dop-
iero w tym roku poczutam. Bo chyba zawsze mi si¢ wydawato, ze ja ak-
ceptuje to, ze on jest chory, ale od akceptacji do takiej zgody i poddania
sie, ze tak jest, to jednak mija. Chyba bytlam dosy¢ dtugo w jakims, mimo
wszystko, zaprzeczeniu.

K: To co sie stalo w tym roku, ze si¢ to zmienito?

M: Nie mam pojecia, co sie stato. Po prostu moze to byla juz moja got-
owos¢, jakis taki moment, zeby sie poddac i powiedzie¢, no tak, to jednak
jest to. Nie wiem, a moze jak dostalam ksigzke o schizofrenii, od zna-
jomej?

K: Moze to wszystko sie przepracowalo.

M: No wlasnie, nie wiem, moze to ta ksigzka? Ale mysle, ze chyba te
ksigzke, gdybym dostata rok temu, to pewnie by tez nic nie zrobita. To
chyba bardziej juz takie moje umeczenie i takie pogodzenie sie. Mysle so-
bie, ze to jest tez taki naturalny etap, no, tak jak sg te etapy zatoby. Gdzies
w tym, jeszcze do tego momentu bylam w takiej niezgodzie mimo wszyst-
ko. W walce o to, zeby on by} zdrowy. Teraz juz zrezygnowatam z tego i je-
stem w zgodzie, ze no dobra, no to mamy cos takiego i z tym zyjmy.

K: A styszalas o opiece wytchnieniowe;j?

M: Tak, styszalam.

K: Wiesz na czym polega, tak?

M: Nigdy nie korzystatam, ale juz sama nazwa mnie zachwycaiuwazam,
ze to nie powinny by¢ ani programy, ani takie zajawki, tylko to powinno
by¢ absolutnym standardem. I powinno by¢ bardzo, bardzo dostepne.
Ludzie nie powinni w ogdle o to zabiega¢. Tylko, nie wiem, idziesz do sz-
pitala, dowiadujesz sie, ze twoj bliski jest tak chory i od razu dostajesz
to odgdrnie. Tak samo jak wlasnie asystent. Czy asystent zdrowienia, czy
asystent osobisty, jak zwal, tak zwal, czy domy przejsciowe, bo to wszystko
sprawia, ze ten cztowiek z chorobg moze po prostu dgzy¢ do swojej wlas-
nej niezaleznosci, mimo wszystko.

K: A dlaczego nie skorzystalas z takiej opieki wytchnieniowej?

M: Nigdy mi tego nikt nie zaproponowal. Nawet nie wiem, gdzie sie
tego szuka. Tylko o tym sltyszalam, ale styszalam o tym w kontekscie
0s0b niepelnosprawnych fizycznie. I tez styszatam, moze nieslusznie, ze
to jest ciezko, ze to znowu jest jakies odlegle, ze jest cos takiego, ale nie
wiadomo gdzie. Czlowiek sobie z wieloma rzeczami poradzi ale chyba
to, co jest takie najbardziej dobijajgce w takiej sytuacji, jaks ja miatam,
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czy mysle, ze u innych osob, ktore doswiadczajg, ze ich bliscy tak ciezko
chorujg, to przedzieranie sie przez gagszcze jakies$ i poszukiwanie. To
odbiera duzo energii, duzo checi, duzo czasu. Tak naprawde uwazam, ze
system powinien byc¢ tak zorganizowany, ze tak jak mowie, jak sie po-
jawia sytuacja jak mojego syna, dostajesz taki pakiet. Tak jak wyprawke
dla noworodka, kiedy rodzisz. Dostajesz koszyk, pieluchy, jakies papki,
$piochy. To kiedy doswiadczasz czegos takiego, dostajesz taki pakiet, ze-
bys juz tej energii nie tracit i w tym swoim umeczeniu, zeby to do ciebie
przyszto, po prostu.

K: A mowilas o asystencie syna. Mozesz to bardziej rozwing¢, o co
chodzi?

M: Tak, to jest taki program. Tylko no wlasnie, na ten rok dostalismy, co
bedzie za rok, nie wiadomo.

K: A kto to sponsoruje?

M: To akurat gmina do mnie zadzwonita. A i to sie wigze wlasnie
z orzeczeniem o niepelnosprawnosci, czyli musi by¢ osoba z orzecze-
niem o niepelnosprawnosci. Wezesniej ja syna zglositam wlasnie do
opieki spotecznej i w tym roku oni do mnie zadzwonili, Ze sg takie pi-
enigdze i czy syn by tego chcial. Tylko Ze to sg po pierwsze tak $mieszne
pienigdze, Ze nie mozna bylo nikogo znalez¢ kompletnie.

K: Zeby chciat by¢ tym asystentem osobistym?

M: Oczywiscie, tym bardziej, ze dla osoby chorej psychicznie. Edukacja
na temat chorob psychicznych w Polsce jest na poziomie sredniowiecza.
Chociaz nie chce poniza¢ sredniowiecza, bo podobno jednak sredniow-
iecze wcale nie bylto takie zacofane, jak nam sie tak opowiada i opowi-
adato na lekcjach historii. W kazdym razie jest zero edukacji, pienigdze
sg zenujgco niskie, bo to jest 50 zt brutto za godzine.

K: Dla tego asystenta, tak?

M: Tak. Do tego umowa zlecenie, a to jest przeogromny wysitek i to
muszg, by¢ ludzie o wysokich kompetencjach komunikacyjnych, zeby
znowu z tego cztowieka nie zrobi¢ takiej kukly, ktorg sie prowadza za
reke i sie przestawia z kgta w kat. To jest czlowiek bardzo trudny, o ni-
skim poczuciu wlasnej wartosci, o duzych zranieniach, bo te choroby
generujg duzo zranien ze spoteczenstwa. W zwigzku z tym to wymaga
niesamowitej pokory i umiejetnosci komunikacyjnych i tego, zeby wy-
trzymac¢ w tym. Widze jak asystentka syna pracuje nad tg relacjg. Przy
czym, no jezeli taka osoba dostaje takie zenujgce pienigdze, to gdyby to
nie byla tez moja inicjatywa taka juz osobista, to nie miatby tego asysten-
ta i przypuszczam, ze wiele os6b nie ma tych asystentow, bo po prostu
nikt nie chce nimi by¢ bo uposazenie jest zenujgce.
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K: Czyli mowisz, ze twoja osobista inicjatywa, czyli ty znalazlas te
asystentke?

M: Tak, oczywiscie, nawet mi tak od razu powiedzieli w urzedzie, zebym
poszukata. Wezesniej jak tam kto$ z pomocy przyjezdzal, to byla osoba,
ktora przyjezdzata do inteligentnego mlodego mezczyzny i traktowata go
jak uposledzone dziecko z przedszkola. No i sama mi powiedziala, ze: ,No
wie pani, no ja to tam ucze dzieci pisac¢ i czyta¢”. A ja mowie: ,No akurat
moj syn to nie potrzebuje tego typu pomocy, tylko potrzebuje bardziej
takiego uspoleczniania, takiego powrotu do zycia w spoteczenstwie, akty-
wizacji zawodowej i tak dalej”.

K: Czyli jakby jest ta pomoc od panstwa, ale tej pomocy trzeba ,pomoc”
samemu.

M: No tak i ta pomoc to tez nie jest taka stala. Nikt ci nie powie: ,No
dobrze, to teraz pani syn ma to zagwarantowane”. To jest jaki$ program,
sg jakies pienigdze, nie wiadomo na jak dlugo. Zawsze trzeba bedzie
sie pewnie starac, jezeli program sie utrzyma, no to sie bedzie trzeba
stara¢ od nowa. Trzeba samemu sobie znalez¢ tego opiekuna. No i co?
No i znowu, jak sie nie zaangazuje rodzina, czy ktos bliski, czy jakis przy-
jaciel, cho¢ tacy ludzie zwykle nie majg przyjaciotl, bo to tylko bliscy i ty-
lko niektérzy mogg wytrzymac, no to jest znowu skazana na porazke.
Bo panstwo polskie sie kompletnie nie interesuje. Jest taki piekny film,
polecam, moge znalez¢ linka, pokazujgcy jak panstwo, chyba to sie dzieje
w Norwegii, tak mi sie wydaje, nie pamietam, ale chyba jakas Skandyna-
wia, jak oni sie opiekujg osobami po kryzysie psychicznym. No to zeby
chociaz w jednej pigtej byto tak w Polsce, to byloby cudnie. Tam sie¢ sys-
tem opiekuje osobami, ktore wychodzg ze szpitali psychiatrycznych, do-
stajg mieszkanie, dostajg opiekunow, takich asystentéw wlasnie, ktorzy
uczg ich jak zy¢ od nowa. No i to jest takie marzenie, zeby bylo w Polsce,
przynajmniej, zeby tak mysle¢ w Polsce, bo wdrozy¢ to potem chyba juz
nie jest klopot, ale zeby w ogole tak myslec.

K: A ty uczestniczylas w jakichs$ szkoleniach dotyczgcych opieki nad
osobami niepelnosprawnymi psychicznie? Mialas takg mozliwo$¢?

M: Jak syn byl jakis czas temu w szpitalu, to pokazal mi, ze jest taka
grupa, to byl tez jakis program unijny, oni tylko przez dwa lata dziala-
li, ,Praski Psyche Progres” no i tam miedzy innymi wlasnie oni mieli
dostep do asystentow zdrowienia, bo asystent zdrowienia to kto inny niz
asystent osobisty. Asystent zdrowienia to osoba, ktora sama chorowata
psychicznie i jest w remisji, jest w leczeniu, przeszta takie szkolenie i na
swoim przykladzie poprzez asystowanie temu choremu pokazuje, ze
mozna z tym zy¢, ze mozna dobrze funkcjonowac. Niestety moj syn z tego
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jakos nie mial okazji skorzystac. To jest w ogole nowy zawod, stworzony
z myslg o niepelnosprawnych psychicznie, ten asystent zdrowienia.

A ja dwa razy posztam na grupe wsparcia dla rodzin. Pierwszy raz po-
sztam i juz wiedzialam, ze wiecej nie pojde, poniewaz to byto tak dotujgce
spotkanie, ze drugi raz to juz posztam tylko podpisac sie, ze juz nie bede
chodzita, bo to byl program, wiec oni potrzebowali podpiséw. Bardzo
nieudolnie, bardzo negatywnie znowu prowadzone. Nie bylo prowad-
zone w takim duchu, ze: ,0k, stuchajcie, z tym da sie zy¢, nauczmy sie”.
Tylko to bylo takie, pamietam, kotko kobiet, ktore non stop ptakaly i sie
wszyscy nad tym uzalali az do urzygu. To, co bylo z tamtego wnoszgce, to
to, ze tam wlasnie na to spotkanie, wtedy akurat ja miatam takie szczes-
cie, przyszta pani, ktéra byla pracownikiem socjalnym i podpowiedziata
wlasnie o tym, ze nalezy sie ta renta socjalna, jesli cztowiek zachorowat
w trakcie nauki szkolnej i wtedy te rente tam zaczeliSmy zatatwiac, to
znaczy syn zaczal.

K: Inne pytanie. Czy kiedykolwiek mialas w sobie takg mysl: ,Mam
dos¢”?

M: No pewnie. W kontekscie opieki tak.

K: Mozesz co$ wiecej powiedzie¢? Czy masz jeszcze takie mysli?

M: Juz ich nie mam, ale miatam ich wiele, ze mam dos$c¢ i ze nie chce
tak zyc. Ale ja tak naprawde chce zy¢, tylko nie chciatam takiego zycia.
W takim przecigzeniu i w opiece i zeby moje zycie skladalo sie tylko
z opieki nad synem. I by¢ moze, ze te mysli plus to, ze ja jestem jednak
bardzo nastawiona na zycie, jestem taka, mysle, nachalna na to, zeby zyc¢,
sprawily, ze zaczelam chyba poszukiwac. ,No to ok, to jak nie chce tak zy¢,
to jak chce zy¢?” I jezeli juz wiem, jak chce zy¢, no to co trzeba zrobic¢?
Jak to trzeba poukladac, zeby inni sie tym zajeli? Inni, czyli nie rodzi-
na. Na przyklad ta asystentka. Czy sg fundacje, stowarzyszenia? Poszuki-
watam. No niestety panstwo polskie kompletnie takich ludzi wyrzuca na
margines. Sg wypluwani. Szczescie jest takie, Ze jest nieodptatna opieka
psychiatryczna w sytuacji zagrozenia zycia, wiec to jest akurat dobrze,
ze ludzie sg przyjmowani do szpitala. Oczywiscie nieraz jak sie wzywa
na przyktad takie pogotowie, no to trzeba nawet lekko przybarwic, ze za-
graza swojemu zyciu, bo inaczej nie wezma go, nie? A tak to przyjmuja.
Przyjezdzajg w eskorcie policji i zabierajg. Wiec no tak, miatam mysli
»2mam dosc” ale z jednej strony byly one dolujgce i zniechecajgce, a z dru-
giej strony mobilizujgce do poszukiwania rozwigzan.

Ale tak sobie mysle, ze jezeli ktos nie ma takiego nastawienia jak ja na
zycie, ze chce zy¢ i nie jest taki zadaniowy, to albo zwariuje, albo zdzi-
waczeje, albo sobie odbierze zycie, albo sama nie wiem. No ale general-
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nie to juz dla mnie sie taka pozniej generuje gleboka patologia funkc-
jonowania. Bo nie da sie tak funkcjonowac, zeby to byla zdrowa rodzina,
zdrowe funkcjonowanie.

K: A jakbys powiedziala, jakie sg twoje najwieksze obawy dotyczace
przysztosci i w tym twojej roli jako opiekuna?

M: Teraz nie wiem, moze to chwilowe, ale teraz nie mam takich obaw,
bo jestem bardzo nastawiona na to, ze nigdy swojego zycia nie dedyku-
je tylko i wylgcznie opiece nad synem. Mam nieraz obawy, czy ten asys-
tent osobisty wytrzyma, jak dtugo przy nim bedzie. Dlatego teraz moim
celem takim wspierania syna jest to, by poszerzy¢ mu grono kontaktow
i takiego wsparcia spotecznego, zeby poznat ludzi, ktorzy bedg przy nim,
nawet gdyby mnie nie bylo, czy gdyby tej asystentki nie bylo. I znowu
uwazam, zte jest to, ze trzeba samemu poszukiwac, ze cos takiego powin-
no sie dostawac w pakiecie, bo to, co jest bardzo zte, uwazam, to to, ze jak
twoj bliski idzie do takiego szpitala, to nikt w szpitalu, nikt z personelu,
nikt nie interesuje sie tobg. W takim kontekscie nikt nie podejdzie i nie
powie: Prosze pani, zapraszamy na rozmowe, jedng, drugg, trzecia, po
pierwsze takg wsparciows, po drugie jakas$ instruktazows.

Po prostu oni sg skupieni na tym, zeby zaradzi¢, zeby postawic tego
czltowieka do jakiejs tam réwnowagi i wypisujg i niech radzi sobie, nie?
Wiec w ogole nie ma zadnego monitorowania, co z tg rodzing dalej, jak ta
rodzina sobie radzi. A jezeli jest jeszcze rodzina, na przyklad jakas mniej
sprawna, spotecznie, intelektualnie, no to przepraszam, ale hoduje kole-
jnych wariatow i to wszystko sie jakos$ odbywa tak przypadkowo.

K: Ale mowisz, ze teraz nie masz obaw co do przysztosci syna?

M: No bo ja jestem czlowiekiem glebokiej wiary, wiec wierze, ze
bedzie dobrze, Ze teraz on zacznie poznawac innych ludzi, ze zrobi pra-
wo jazdy, ale moze to jest chwilowa rzecz, bo teraz jest po prostu dobrze.
Poza tym do pewnych rzeczy sie czlowiek przyzwyczaja, wiec do takich
obsuniec¢ tez.

K: To co w zasadzie daje ci sile do tej opieki nad synem?

M: Ojejku. Znowu, to w ogdle nie ma oczywiscie zwigzku z zadnym
kosciotem, ale jaka$ gleboka wiara, taka moja filozofia zycia, ze to ma
jakis sens i ze to ma sens jaki$ glebszy. To po pierwsze. No po drugie to,
ze bardzo go kocham i kocham jego rodzenstwo bardzo, wiec tez wied-
ziatam, ze jestem potrzebna pozostalym dzieciom. W zwigzku z tym,
idgc tg zasadg, zeby im bylo dobrze, to mi najpierw musi by¢ dobrze,
w takim sensie, ze mam o siebie zadba¢ i sie nie przewroci¢. Wiadomo,
ze dzieci przy tej matce zawsze gdzies$ tam sg i nie chcsg, zeby sie ma-
mie krzywda stala. Poza tym, one majg prawo do posiadania swojej matki
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po kawalku. Ale tez mysle, ze to, ze ja jestem dzieckiem matki, ktora od
kiedy ja przysztam na $wiat, zawsze chorowala, w zwigzku z tym, gdzies
bylam wytresowana do takiego zycia w stalym zagrozeniu, ze mozna te
osobe najblizszg straci¢. No i skoro w takim stalym zagrozeniu, to chy-
ba troche jest tak, ze ja po prostu.. niewielu rzeczy sie juz boje. A poza
tym, moja mama w pewnym momencie przeciez zmarta i tez sobie po-
radzilam. Wigc troche jestem w stanie, tak nieraz sobie mysle, ze jestem
skazana na zycie, ze jestem jakims takim egzemplarzem, ktory po prostu
ma zy¢ mimo wszystko. Aczkolwiek to tez wcale takie poczucie nieztom-
nosci weale nie jest takie dobre. Bo z jednej strony daje namacalne efekty
tego, co robisz, ale z drugiej strony wlasnie doprowadza mnie nie raz do
przecigzenia siebie.

K: Czy znajdujesz jakgkolwiek satysfakcje w roli opiekuna?

M: Ja nie wiem, czy w roli opiekuna, bo ja o sobie nawet tak nie mysle,
ze jestem jego opiekunem.

K: No tak, ale wczesniej mowilas, ze jestes jedyng osoba, ktéra opie-
kowala sie nim i ktora dziatala na jego rzecz.

M: Tak, tak. Ale nawet nie chce tego nazywac, ze to jest ,opiekun”.

K: A jak bys to nazwala?

M: Jestem jego matks, ktora bardzo go kocha.

K: Okej, to inaczej... Czy odczuwasz satysfakcje z tego, co robisz dla swo-
jego syna?

M: No tak. Dla kazdego, kogo kocham, zrobitabym to samo. Mam tak-
ie poczucie, ze nauczytam sie kocha¢ mimo wszystko. A mitos¢ jest dla
mnie najwyzszg wartoscig w moim zyciu i zyje w zgodzie ze swojg na-
jwyzszg wartoscia.

K: A jakie sg dla ciebie najwieksze osobiste korzysci, ktére odczuwasz
w zwigzku z.. No nie chcesz méwic¢ rolg ,opiekuna”, no to w zwigzku z za-
jmowaniem sie synem przez tyle lat?

M: Nie, no moge mowic, ze ,opiekuna”, chociaz mi to po prostu nie pa-
suje, bo ten opiekun, to mi si¢ od razu tak kojarzy, ze to juz w ogole ska-
zuje te drugg osobe na role podopiecznego, a moim dgzeniem, tak jak
mowitam, jest jego niezaleznosc¢.

K: No to jakie sg najwieksze osobiste korzysci, ktore odczuwasz w relacji
z synem?

M: Jestem... lepsza. Jestem mniej krytyczna. Jestem bardziej cierpliwa.
Mysle, ze mimo wszystko moje poczucie wtasnej wartosci wzrosto i moja
samoocena, no bo.. nie dosy¢, ze to wytrzymaltam, no to jeszcze wlasnie
osiggamy jakie$ tam.. On zaczyna osiggac¢ jakies osobiste sukcesy, co
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tez mi jako matce sprawia rados¢. Nie wiem, bo moze gdyby to nie bylo
moje dziecko, to moze byloby inaczej, ale gdzies tam to postrzegam w ten
sposob, ze dzieci sg po to, by je chociaz w miare optymalnie wyposazone
wypusci¢ do swiata, by mogly same funkcjonowac. Wiec to jest moja ja-
kas osobista satysfakcja, bo ja zawsze chcialam by¢ matks.

K: Uwazasz, ze doswiadczenie tego, co sie dzialo z twoim synem, co
dla niego robitas, zmienilo twoje postrzeganie zycia i wartosci, ktore
uwazasz za wazne?

M: Tak, tak. I to wielokrotnie wywracato wszystko do gory nogami, to co
mi sie na przyktad wydawato. Na przyklad ja od mojego syna styszatam,
ze jestem kurwa, ze jestem szmatsg, ze mnie zabije.

K: Gdy byl w psychozie, tak?

M: Byt w psychozie, albo chwile po niej, gdzie ja jeszcze nie wiedzialam,
ze to jest tak naprawde caly czas choroba, bo tez na poczatku wydawato
mi sie, ze jak cztowiek wychodzi ze szpitala, no to, ze to.. No tak jak wy-
chodzisz ze szpitala po operacji, no to cos tam cie jeszcze swedzi i szwy
ci zdejmuyjg, ale generalnie juz nie masz problemu. Wiec (...) Wiec jeszcze
raz, jakie bylo pytanie?

K: Czy to doswiadczenie..

M: A, tak, zmienilto, no zmienilo kompletnie. Tak, tak. Wlasnie postrze-
ganie zycia, ze nic nie jest oczywiste. Ale tez, ze wlasnie by¢ w relacji
bliskiej z drugim cztowiekiem i kochac¢ drugiego cztowieka, to po pros-
tu... No, mimo wszystko, tak? Mimo wszystko, ale to nie znaczy, ze ulegac,
niech cie tam bije, wyzywa i w ogdle To nie o to chodzi, ale o to, zeby
wracac¢ do relacji, zeby nie zamykac sie, zeby sobie zada¢ pytanie, no do-
bra, no ale, no to co ode mnie zalezy i na przyktad, jak ja moge sie w tym
odnalez¢, albo jak nastepnym razem moglabym zrobic cos inaczej, cho-
ciazby postawic szybciej granice. Kiedys moja szefowa mowita, ze tatwo
jest kocha¢ grzeczne i zdolne dzieci, a trudno jest kochac¢ dzieci, ktore
sprawiajg taki duzy klopot, ale kocha¢, nie deklarowad, tylko po prostu to
czu¢, nie? Czuc i chciec¢ dla tej osoby dobrze i mimo tych ,kurew”, mimo
najrozniejszych trudnych sytuacji, to zrobic takie dwa, trzy kroki do tylu,
popatrzec¢ na to i powiedziec¢, aha, no dobra, to wiecej na to, czy na tamto
nie pozwole, ale i tak otwieram to sercei.. No i cokolwiek si¢ nie wydarzy,
bede.

K: To juz konczace pytanie. Czy czujesz, ze spoteczenstwo teraz nasze
w Polsce ma wystarczajgcg $wiadomos¢ wyzwan, jakie majg wtasnie
opiekunowie osob chorych?

M: Kompletnie nie. No ale to chyba nie jest nawet dziwne, bo po prostu
ich to nie obchodzi, bo tego nie doswiadczajg. Poza tym jest chyba troche
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tak, ze jak na przyklad sg dzieci chore na raka, to jednak spoteczenstwo
reaguje na to bo raka sie nie wstydzimy, a choroby psychicznej sie wsty-
dzimy. Zachowanie osoby na przyktad w psychozie potrafi by¢ tak przer-
azajace... A jeszcze plus jakies filmy Polanskiego na przyklad, czy literatu-
ra.. Malo jest chyba takich dziet sztuki, ktore mdéwig w pozytywny sposob
o chorobie psychicznej. Moze to si¢ zmieni. Jest coraz wiekszy taki fajny,
podoba mi sie trend o tym, zeby na alkoholizm na przyklad patrzec, jak
na chorobe. I pokazywac¢ tak naprawde cierpienie tego cztowieka i jego
rodziny. Chociazby ,Z6ty Szalik”, tak? Genialny film, z genialng rolg Ga-
josa.Pokazujgcy realne cierpienie osoby uzaleznionej. Noijest duzo teraz
takich akcji, dziatan, takiego postrzegania w spolteczenstwie, ze juz osoba
uzalezniona, to nie zawsze jest ten ¢pun albo pijus, tylko osoba z choroba,.
No to tez jest choroba natury psychicznej, emocjonalnej. Ale mysle, ze
chyba choroby psychiczne sg jeszcze w najwiekszym takim tabu.

K: A co najlepszego twoim zdaniem mogloby uczyni¢ panstwo dla
opiekunow wlasnie osob niepelnosprawnych psychicznie?

M: Absolutnie zapewni¢ nie tyle dostep, co wyjscie do tych osob, kiedy
to sie wydarza. I nie jednorazowe wyjscie, ale jakie$ monitorowanie sy-
tuacji i nie inwazyjne, ale wychodzenie z takg przystowiowsg pomocng
dlonisg, z takim mocnym ramieniem do wsparcia, zeby nie trzeba bylo
poszukiwa¢, udowadnia¢, pisa¢ pism cholernych, kolejnych, stawa¢ na
jakies pieprzone komisje,udowadniag, ze jest ciezko. Tylko zeby przycho-
dzi¢ ze wsparciem i z wytchnieniem. No i edukacja, edukacja spoteczna,
moze wiecej tych kampanii spolecznych, wiecej takich programoéw, zeby
odczarowac. Tak mysle, ze przede wszystkim zeby byla ciggltosc dziatan,
kiedy ten cztowiek zachoruje i po jego chorobie i te oddzialywania i to
wsparcie dla rodziny, czy tam dla opiekunéw réowniez i to nie dorazne,
tylko takie wlasnie monitorujace z gory, co sie wydarzaijak pomoc, anie
zrzucanie wszystkiego na rodzine. No juz pomijam tez, Ze finanse, no bo
to wszystko sie wigze z finansami, no bo umoéwmy sie, taka renta socjal-
na na nic nie starcza. I zeby tego nie robity jakies NGOSy, tylko zeby to
byto normalne, systemowe. Nie wiem, czy nadal tak jest, ale jak ja miatam
mate dzieci, no to byt obowigzek, ze mama si¢ zgtaszala na bilans z dz-
ieckiem, tak, jak mialto tam iles tygodni i tak dalej i przychodzita pieleg-
niarka srodowiskowa, patrzyla jak sie to niemowle rozwija, kalendarz
szczepien, ze kto§ madrzejszy od rodzica to monitorowal. I tak samo tu,
przeciez jest baza tych chorych, bo sg wystawiane renty, sg orzeczenia
o niepelnosprawnosci i zeby znowu byly takie instytucje, ktore same sie
tym interesujg. Przychodzg i mdéwig z czego mozna skorzystac¢ i gdzie
mozna skorzysta¢. To skraca droge.
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K: Ostatnie pytanie. Co powiedzialabys opiekunom oséb chorych psy-
chicznie, czyli takich na swoim miejscu?

M: Zeby po pierwsze nie mysleli o sobie jak o opiekunach, zeby zrobi-
li wszystko, by ta osoba, ten podopieczny, tak zwany, optymalnie mogt
by¢ niezalezny i samodzielny nawet przy pomocy, przy wsparciu obcych
0s0b, bo to troche taki asystent osobisty to jest moge poréwnac jak wozek
dla osoby, ktéra nie chodzi. No i zeby po prostu dbaly o swoje zycie, o swo-
je cele, o swdj rozwoj, bo osoba niepelnosprawna wcale nie potrzebuje
nieszczesliwej mamy, umeczonej, udreczonej, albo taty, albo babci, ty-
lko potrzebuje obok siebie osoby szczesliwej, ktora bedzie pokazywala,
ze zycie tez jest fajne. No, zeby tez jak majg inne dzieci, zeby o nich nie
zapominaly, jak majg partnerow, to zeby pamietaty, ze jako partnerki czy
partnerzy sg bardzo potrzebni. Juz wiem, chyba to co najwazniejsze, ze
rola tego tak zwanego opiekuna to nie jest jedyna ich rola w zyciu, ze tych
rol mamy duzo i zeby ona nie byla jedyng albo przewazajaca, zeby tak so-
bie starac sie urzadzi¢ zycie, by te role jakos wypelnia¢, ale zeby byla jed-
ng z kilku waznych rodl. Ja jestem mamg, jestem pracownikiem, jestem
przyjaciotks, jestem kobietg, partnerks, no i tez mama osoby niepelno-
sprawnej, chorej psychicznie, ale tez, a nie tylko i wylgcznie albo przede
wszystkim.

K: Dziekuje.

M: Dzieki.

SKALA SAMOTNOSCI MONIKI:

Wynik Moniki miesci sie na poziomie 1 stena co oznacza: niesamot-
ny. Monika nie doswiadcza samotnosci emocjonalnej oznaczajgcej brak
bliskich relacji, w tym intymnych np. z partnerem. Nie wystepuje u niej
tez samotnosc¢ spoteczna, ktora wigze sie z brakiem szerszej sieci spo-
tecznych kontaktow: przyjaciele, grupa wsparcia, znajomi. Jest to zgodne
z tym, co Monika mowila podczas wywiadu, przytaczajgc, ze czesto ludzie
z nig niespokrewnieni pomagajg jej i jej synowi.

GSES MONIKI:

Wynik GSES uzyskany przez Monike, po przeliczeniu plasuje sie na 10
stenie.

Monika, tak jak Karol ma bardzo wysokie poczucie wlasnej skutec-
znos$ci. Oznacza to, ze wierzy w siebie i w to, ze poradzi sobie w obliczu
trudnosci. Idgc za Locke i Latham (1990) im silniej osoba przekonana
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o wlasnej skutecznosci, tym wyzsze cele sobie stawia i tym mocniej
jest zaangazowana w osiggniecie ich. Wida¢ to w tym, co Monika mowi
w wywiadzie: ma cel usamodzielni¢ syna, wierzy w to i dazy do tego
wszelkimi sposobami, nie zrazajgc sie¢ porazkami czy trudnosciami. Wi-
araw swoje mozliwosci to tez wiecej energii, ktorg widac¢ u Moniki —sama
okresla sie jako osobe ,dos¢ szybks i dzialajgcg”. Mozna przypuszczac
tez, ze przekonanie o wlasnej skutecznosci peini u Moniki funkcje reg-
ulacyjng, uwzgledniajgc jej realne mozliwosci, gdyz nie mowi o rozcza-
rowaniach jakich doswiadcza, a to zdarza sie przy przesadnie niereal-
istycznym optymizmie (Zakrzewski, 1987, za: Juczynski, 2000).

7. Podsumowanie

Karol od ponad czterdziestu lat peini role opiekuna swojej zony, nie
zglaszajgc przy tym objawow przecigzenia ani nie postrzegajac tej roli
jako szczegolnie wymagajgcej. Takie doswiadczenie jest niezgodne
z szeroko udokumentowanymi danymi w literaturze, ktore wskazuja, ze
dlugotrwala opieka nad bliskimi, zwlaszcza w kontekscie chorob prze-
wleklych, czesto wigze sie z wysokim poziomem stresu, zmeczeniem
emocjonalnym oraz fizycznym, a takze ryzykiem wypalenia opiekuna
(Schulz i Sherwood, 2008). Przeprowadzone badania pokazujg, ze wiek-
szos¢ opiekundéw odczuwa znaczgcy ciezar emocjonalny i fizyczny, co
moze prowadzi¢ do negatywnych skutkéw zdrowotnych, zarowno na
poziomie psychicznym, jak i somatycznym (Pinquart i S6rensen, 2003).
Zatem doswiadczenia Karola stanowig interesujgcy przypadek odchyle-
nia od normatywnych wzorcow opisywanych w badaniach nad opiekg
dlugoterminows. Moze by¢ to spowodowane duzym wsparciem, jakie
otrzymuje od rodziny.

Karol jest odcigzony w codziennych obowigzkach przez wzgledng sa-
modzielnos¢ zony. Jego rolg pozostaje wsparcie w takich dziedzinach jak
poruszanie sie, czynnosci higieniczne, zalatwianie formalnosci oraz bar-
dziej wymagajgce prace domowe. Dzieki wspodltpracy z corks i wnukami,
ma mozliwos$¢ poswiecania czasu na swoje pasje, w tym na pielegnacje
ogrodu. Badania nad opiekg nad chorymi ze stwardnieniem rozsianym
(Potemkowski, Ratajczak, 2017) oraz artykul Marii Kozki, Stanistawa
Wojtana i Elzbiety Wozniok (2011), zaznaczajg istotnos¢ wsparcia spo-
tecznego w zmniejszaniu obcigzen opiekunoéw. Karol owo wsparcie ma
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i podkresla swojg wdziecznos¢ za nie. Zaznacza rowniez, ze ich zycie
rodzinne nigdy nie byto zaburzone z powodu niepelnosprawnosci zony,
awspolne wyjazdy i aktywnosci pozwalajg im cieszy¢ sie zyciem. Nie jest
to zgodne z tym, co czytamy chociazby u Magliano (2005).

Na podstawie pracy Potemkowskiego i Ratajczaka (2017) na temat psy-
chologicznych i spotecznych problemow dzieci w rodzinie ze stwardnie-
niem rozsianym, mozna zauwazyc¢, ze opieka nad bliskimi cierpigcymi
na chroniczne choroby, choc¢ obcigzajgca, przynosi takze pewne korzysci
emocjonalne. Opiekowanie sie zong sprawia, ze Karol czuje sie spelniony
i potrzebny, co jest uczuciem dzielonym przez wielu opiekunow.

Karol wspomina tez o korzystaniu z dodatku 500+ oraz emerytur, ale
nie z profesjonalnej opieki i szkolen. Mowi, ze takie co$ bytoby dobre,
zwlaszcza gdy jako mtody maz nie umiat poczatkowo odnalezc¢ sie w sy-
tuacji. Jest to zgodne z tym co czytamy w literaturze. Szeroko opisane
wyzwania finansowe i ograniczony dostep do profesjonalnej pomocy dla
opiekunow osob niepelnosprawnych fizycznie (Gawlik, Kurpas, 2014,
Bakalarczyk, 2017) oraz raporty o stanie wsparcia socjalnego w Polsce
rowniez potwierdzajg takg potrzebe (kuczak, 2017).

Chociaz Karol jest juz w podesztym wieku, swojg kondycje zarowno fi-
zyczng, jak i psychiczng ocenia jako dobrg. Czerpie energie do dziatania
z miltosci do Zony oraz z poczucia bycia waznym i potrzebnym. Obawia
sie, co stanie sie, gdy go zabraknie, kto zajmie sie zong tak jak on. Uwaza,
Ze spoteczenstwo powinno by¢ bardziej swiadome wyzwan opiekunow
i oferowac¢ wieksze wsparcie.

Monika, opowiadajgc o swoim doswiadczeniu, potwierdza wnioski
z literatury, wskazujgce na emocjonalne i finansowe wyzwania, z jakimi
mierzg sie opiekunowie 0sob z zaburzeniami psychicznymi (Morimoto
i Yanai, 2000; Tobiasz-Adamczyk, 2013). Cho¢ jej syn dgzy do niezalez-
nosci, jego codzienne funkcjonowanie wcigz wymaga od niej statego
wsparcia, cierpliwosci i poswiecenia. Chociaz Monika doswiadcza licz-
nych trudnosci, cieszy sie z sukcesoéw syna i aktywnie dgzy do wzbogaca-
nia swojego zycia prywatnego.

Warto zaznaczy¢, ze Monika zwraca rowniez uwage na problem niewy-
starczajgcego wsparcia systemowego dla opiekunow. Krytykuje obecne
rozwigzania, podkreslajgc, ze srodki pomocowe sg dalece nieadekwat-
ne do rzeczywistych potrzeb osdb zajmujgcych sie opieks nad innymi.
Podnosi rowniez kwestie koniecznosci reform, ktére bytyby bardziej zo-
rientowane na praktyczne wsparcie i realne ulatwienia dla opiekunow.
Zdanie Moniki jest zgodne z tym co mowig inni opiekunowie w réznych
badaniach (Mazurkiewicz i in., 2015). Monika podkresla, ze takie wspar-
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cie powinno byc¢ tatwiej dostepne i bardziej kompleksowe. Przyznaje tez,
ze jej zycie rodzinne i zawodowe bylo zaburzone przez chorobe syna.
Towarzyszy! jej dlugotrwaly stres i poczucie, ze nie chce zy¢ tylko jako
opiekunka syna.

Monika zaznacza, ze opieka nad osobg cierpigcg na schizofrenie wy-
maga cigglej uwagi i adaptacji do ewoluujgcych potrzeb pacjenta, co sta-
nowi istotne wyzwanie. Podkresla takze, ze spoteczenstwo nie otrzymuje
wystarczajgcej edukacji na temat chordb psychicznych, a chorzy jak iich
opiekunowie doswiadczajg stygmatyzacji. Jest to opisywany aspekt w li-
teraturze (Kaggwa i in., 2023).

Monika czerpie site i motywacje z mitosci do syna i rodziny, wierzac, ze
mimo trudnosci, mozna prowadzi¢ satysfakcjonujgce zycie.

Te dwa przypadki ilustrujg, jak opiekunowie, mimo wieloaspektowych
wyzwan zwigzanych z opiekg nad osobami z niepelnosprawnosciami,
mogsy czerpac zadowolenie z pelnienia swoich rol. Opieka ta jest ztozo-
nym procesem, ktory wymaga integracji wsparcia rodzinnego z insty-
tucjonalnym, co podkresla potrzebe wspolpracy na wielu poziomach.
Doswiadczenia Karola i Moniki, cho¢ réznorodne, zgodnie pokazujg
fundamentalne znaczenie miltosci i emocjonalnego wsparcia jako klu-
czowych elementow efektywnej opieki i radzenia sobie z codziennymi
obowigzkami opiekunczymi. Zgodne jest rowniez to, ze wedlug badan
opiekunowie najczesciej stosujg zadaniowy styl radzenia sobie z trud-
nymi sytuacjami (Kozka i in., 2011), co wida¢ w wypowiedziach naszych
respondentow.

Oboje podkreslajg rowniez potrzebe wiekszej edukacji spotecznej na
temat chorob psychicznych, co jest zgodne z literaturg, ktéra wskazu-
je na konieczno$¢ zwiekszenia swiadomosci spolecznej i wsparcia dla
opiekunow (Morimoto i Yanai, 2000). Z obu wywiadoéw wybrzmiewa tak-
ze brak dostepu do profesjonalnej opieki i potrzeba wiekszego wsparcia
ze strony panstwa.

Analiza wywiadow wskazuje, ze zarowno Karol, jak i Monika majg sil-
ne wsparcie spoteczne i wysokie poczucie wlasnej skutecznosci. Oboje
wyrazajg, mimo wszystko, zadowolenie z zycia. Jest to zgodne z litera-
turg, ktora podkresla, ze wsparcie spoleczne i poczucie wlasnej sku-
tecznosci mogg znaczgco wplywac¢ na dobrostan opiekunow. Wysoka
skutecznos¢ wlasna jest kluczowa dla opiekunow osob chorych, ponie-
waz wplywa na ich zdolnos$¢ do podejmowania wyzwan i zarzgdzania
stresem (Schwarzer i Jerusalem, 1992). Sami jestesmy zaskoczeni az tak
zgodnymi wynikami. Jednakze mimo wysokiego poziomu skutecznosci
wlasnej i wsparcia spolecznego, opiekunowie nadal napotykajg liczne
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wyzwania i potrzebujg wiekszego, realnego wsparcia zarowno ze strony
systemu opieki zdrowotnej, jak i spoleczenstwa. Wazne jest, aby system
wsparcia dla opiekunow byl bardziej zintegrowany i dostepny, co mo-
globy znacznie poprawic jakosc zycia opiekunow, jak i osob, ktorymi sie
zajmuyja.

Zdajemy sobie sprawe, ze wypowiedzi pojedynczych osob nie sg miaro-
dajne na calg grupe jaks sg nieprofesjonalni opiekunowie, ale mogg byc
waznym glosem w tym spotecznie znaczgcym temacie. By¢ moze byloby
to zaczynem do wiekszych badan w przysztosci. To temat aktualny, istot-
ny i wptywajgcy na cate spoteczenstwo. Nie tyko na opiekunow i ich pod-
opiecznych. Jestesmy siecig polgczen. Frustracja przemeczonego opie-
kuna, ktory nie otrzymuje dostatecznego wsparcia, jest niejednokrotnie
wyladowywana w miejscach publicznych. Nigdy tez nie wiadomo czy
i kiedy samemu przyjmie sie role opiekuna lub podopiecznego. Empatia,
zyczliwosc¢ i mgdre wsparcie to cos$, co naszym zdaniem, jest podstawg
jaka nalezy zapewnic, tej szczegolnie obcigzonej, grupie.
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Abstract

The article discusses the burdens and reinforcements associated
with caring for mentally and physically ill individuals from the
perspective of non-professional caregivers. It consists of two
parts. The first part describes the main challenges encountered by
caregivers, including emotional, physical, and financial burdens.
It also presents the benefits of caregiving, such as a sense of
fulfilment and satisfaction from helping loved ones. The focus
is on the Polish context, but perspectives from other countries
are also cited. Subsequently, based on the available literature,
questions are formulated to conduct two interviews in the
second part with individuals who care for the sick. The interviews
confirm many aspects found in the literature. Differences in the
burdens of caring for mentally and physically ill individuals are
also evident. The voices of the caregivers revealed a variety of
experiences and needs. However, regardless of the type of illness,
both interviews emphasize the significant role of social support.
The need for greater systemic support, including access to respite
care, is highlighted to improve the quality of life for caregivers
and their charges.
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