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Poszukiwania sensu zycia w rodzinie
osoby doswiadczajacej przewleklych chorob
demencyjnych mozgu

Choroby demencyjne mdzgu obok innych choréb przewlektych stano-
wig problem rozpatrywany zazwyczaj w perspektywie medycznej samego
pacjenta. Psycho-fizyczno-duchowa natura cztowieka wskazuje, ze problem
choroby przewlektej nie dotyczy tylko fizjonomii czy psychiki, jak réwniez
aspektow duchowych chorego, ale takze calego systemu rodzinnego, w kto-
rym jest on osadzony. Zaawansowany stan choroby ostatecznie prowadzi¢
moze do utraty zdolnos$ci panowania nad wlasnym zyciem i zaleznosci od
0sob trzecich. Dla rodziny osoby chorej na demencj¢ przebieg choroby sta-
je si¢ destrukcyjny ze wzgledu na jej dlugotrwatos¢ oraz ztozony charakter.
Wobec trudow opieki pojawi¢ si¢ moga pytania o sens wlasnego dziatania,
cierpienia i ostatecznie sens zycia podopiecznego, ale takze opiekunow ro-
dzinnych. Kryzys psychoemocjonalny opiekunow przejawia si¢ nie tylko
w podwyzszonej wrazliwosci aksjologicznej, ale takze w traceniu poczucia
sensu wlasnego zycia, zarowno w toku sprawowanej opieki, jak i po $mier-
ci chorego. Wsparcie srodowiskowe moze skutecznie przywraca¢ poczucie
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celu oraz zyciowego sensu opiekunom rodzinnym os6b chorych na demen-
cje. Zagadnienie to zostanie przedstawione w niniejszym artykule.

1. Choroby demencyjne mozgu — charakterystyka zjawiska

Podejmujac si¢ analizy wartosci i poczucia sensu zycia w rodzinie do-
$wiadczajacej przewlektych chorob demencyjnych mézgu, nalezy rozpoczac
od wyjasnien terminologicznych badanych zagadnien. Choroby demencyj-
ne moézgu to schorzenia bedace nastgpstwem demencji 1 zespolu otgpienne-
go badz $cisle z nimi powiazane. Za $§wiatowa Organizacja Zdrowia nale-
zy stwierdzi¢, ze zespot otgpienny to:

zespot objawdw wywolany choroba moézgu, zwykle przewlekta lub o postepu-
jacym przebiegu, charakteryzujacy si¢ klinicznie licznymi zaburzeniami wyz-
szych funkcji korowych, takich jak pamig¢, myslenie, orientacja, rozumienie,
liczenie, zdolno$¢ do uczenia sig, jezyk i ocena. Ponadto zaburzeniom funkcji
poznawczych czgsto towarzysza, lub nawet je poprzedzaja, zaburzenia emocjo-
nalne, zaburzenia zachowania i motywacji. Takiemu obrazowi moga nie towa-
rzyszy¢ zaburzenia §wiadomosci. Zaburzenia §wiadomosci przy wystgpowaniu
demencji stanowia odrebna kategorig diagnostyczng'.

W literaturze anglojezycznej wszystkie te schorzenia okresla si¢ terminem
demencja (dementia).

Rodzina, bedaca przedmiotem badan wielu nauk, w tym nauk spotecz-
nych i o wychowaniu, posiada liczne definicje. Wciaz aktualny jest opis au-
torstwa Augusta Comte’a definiujacy ,,rodzing jako podstawowa komorke
spoteczna™. Szczegotowe zdefiniowanie rodziny nie jest tatwe ze wzgledu
na wielos¢ definicji 1 uje¢ w literaturze przedmiotu, wskazujacych na réz-
norodne ujgcia jej sktadu personalnego oraz cech relacji 0s6b w niej beda-
cych. Zbigniew Tyszka nazywa rodzing: podstawowa grupa spoteczna zlo-
zona z rodzicow i dzieci, ktore cechuje wigz formalna, wspolnota materialna
i mieszkaniowa oraz funkcje przez nich spetniane: prokreacyjna, spotecz-

! World Health Organization, Alzheimer’s Disease International, Dementia — a public
health priority (Genewa: World Health Organization, 2012).

2 Zbigniew Tyszka, ,,Rodzina w §wiecie wspotczesnym — jej znaczenie dla jednostki
i spoteczenstwa”, w: Pedagogika spoleczna, red. Tadeusz Pilch, Irena Lepalczyk (Warszawa:
Zak, 1995), 137.
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na, kulturalna, gospodarcza®. Maria Ziemska uwaza natomiast, ze rodzina
stanowi cato$§¢ wzglednie trwala, podlega dynamicznym przeksztalceniom
1 zwigzana jest glownie z biegiem zycia jednostek wchodzacych w jej sktad*.
Aktualny namyst nad rodzina w zmieniajacej si¢ rzeczywistosci zycia ro-
dzinnego podejmuje Tomasz Biernat, podkreslajac, ze wartym zauwazenia
jest fakt opisu rodzin w oficjalnych dokumentach Unii Europejskiej, gdzie
stosuje si¢ szerokie i wieloznaczne okreslenie ,,zycie rodzinne™. Jego zda-
niem powinno si¢ méwic raczej o rodzinach niz rodzinie, a rozszerzanie de-
finicji rodziny nie jest tylko zabiegiem formalnym, lecz odzwierciedleniem
dokonujacych si¢ przemian spotecznych zwiazanych z rodzing®. Zauwazalne
jest odchodzenie od definicji esencjalistycznych tworzonych na podstawie
prawa naturalnego i definicji normatywnych wywodzacych si¢ z nauki (so-
cjologia, antropologia), a takze przechodzenie do definicji konstruktywi-
stycznych, inkluzywnych. Wiaczaja one w swoj szeroki zakres rézne formy
zycia rodzinnego, w ktorych wystgpuje jakas forma ,,rodzinnosci”. Niekto-
rzy badacze wrgcz stwierdzaja, ze obecnie, ze wzgledu na wiele postaci ro-
dziny, nie ma mozliwosci sformutowania jednej uniwersalnej definicji rodzi-
ny (tyle definicji, ile rodzin)’. Na potrzeby tego artykulu przyjeta zostanie
szeroka definicja rodziny, obecna w literaturze przedmiotu, gdzie rodzing
rozumie si¢ jako ,,duchowe zjednoczenie szczuptego grona os6b skupionych
we wspolnym ognisku domowym aktami wzajemnej pomocy i opieki, opar-
te na wierze w prawdziwa lub domniemana tacznos¢ biologiczna, tradycje
rodzinng i spoteczng’.

Opisane wyzej choroby demencyjne dotykaja nie tylko pojedyncze oso-
by, ale cate rodziny, ktére stanowia tym samym naturalne tto dla zmagan
z chorobami przewlektymi, szczegolnie w warunkach domowych. Z prze-
prowadzonych przez Eurofamcare badan w Polsce w latach 2003—2004 osza-
cowano liczbg 0s6b zaangazowanych w opieke (opiekundow nieformalnych)

3 Zbigniew Tyszka, Socjologia rodziny (Warszawa: PWN, 1974), 54.

4 Maria Ziemska, Rodzina a osobowos¢ (Warszawa: Wiedza Powszechna, 1979), 76.

5 Por. Tomasz Biernat, ,,0 przemianach definicji rodziny i ich konsekwencjach”, Spofe-
czenstwo i Rodzina 18 (2009): 33.

¢ Por. Tomasz Biernat, ,,Czy istnieje rodzina ponowoczesna?”, Pedagogia Christiana
2 (2014): 187-188.

7 Tamze, 188.

8 Sebastian Jakubiec, Mediacje jako metoda pracy z rodzing (Krakéw: WSFP Ignatia-
num, 2011), 7 — cyt. za: Franciszek Adamski, Rodzina, wymiar spoteczno-kulturowy (Krakow:
Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellonskiego, 2002), 31.
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na okoto 2 mln osob’. Cztonkowie rodziny sa zazwyczaj najblizszymi oso-
bami dla chorego i zaspokajaja wigkszos¢ jego potrzeb, zarowno w zakresie
czynnosci pielggnacyjno-opiekunczych, jak i podstawowej potrzeby akcep-
tacji oraz bycia kochanym. Srodowisko rodzinne pozwala na petniejsze za-
spokojenie potrzeby bezpieczenstwa i jest substytutem zycia spotecznego.
Demencje, ze wzgledu na rosnaca liczbg 0s6b chorych na calym swiecie,
szacowane sg na ponad 47,5 mln, a prognozowane na 75,6 milionéw 0sob
dotknigtych tymi schorzeniami w 2030 roku i na potrojenie si¢ dzisiejszej
liczby w roku 2050'°. W Polsce liczbe 0s6b chorych na choroby demencyjne
szacuje si¢ od 5,7-10% spoleczenstwa'’.

Demencje sa powaznym i rosnagcym problemem zdrowotnym oraz spo-
lecznym, dotykajacym rodziny. Pomimo mozliwosci pelnego diagnozowa-
nia chorob otgpiennych mozgu, a takze pomocy osobom, u ktérych to scho-
rzenie jest stwierdzone, praktyka pracy z rodzinami chorych wskazuje, iz
wiele 0sob nie ma $wiadomosci pierwszych jej objawow. Okresla sig je czg-
sto jako ,,normalne dla starzenia”, gdy sa one stanami chorobowymi mozli-
wymi do leczenia dla podniesienia komfortu zycia pacjenta i jego rodziny.
Do wlasciwej diagnozy, takze w obszarze rodzinnym, przydatne sa podsta-
wowe kryteria diagnostyczne wskazane przez Amerykanskie Towarzystwo
Psychiatryczne (APA), takie jak: obecno$¢ wielu deficytow poznawczych
(uposledzenie pamigci), afazja (zaburzenia mowy), apraksja (zaburzenie
zdolnosci do wykonywania czynno$ci ruchowych), agnozja (percepcyjne
zaburzenia rozpoznawania) oraz zaburzenia funkcji wykonawczych (pla-
nowania, organizacji, porzadkowania i/lub abstrakcyjnego myslenia), ktore
obrazuja, w jak wielu aspektach choroba ta uposledza funkcjonowanie osoby
chorej w aspekcie samoobstugi i funkcjonowania spotecznego!. Zaawanso-

 Anna Janowicz, ,,Rola opiekunow nieformalnych w opiece u kresu zycia. Przyczynek
do badan w ramach projektu European Palliative Care Academy (EUPCA)”, Pielegniarstwo
i Zdrowie Publiczne 2 (2014): 161-167.

10" http://www.who.int/features/factfiles/dementia/en/ [dostep: 09.2015].

"W odniesieniu do statystyk nalezy mie¢ na uwadze, ze sporzadzane sa one w oparciu
o dane dotyczace liczby chorych powyzej 65. roku zycia, zdiagnozowanych w danym scho-
rzeniu lub podejmujacych leczenie, tu liczba ta jest szacowana na 300.000 do 500.000 os6b
chorych, ale liczba 0sob z choroba Alzheimera moze by¢ znacznie wigksza. Por: Rzecznik Praw
Obywatelskich, Sytuacja 0sob chorych na chorobe Alzheimera w Polsce, https://Www.rpo.gov.
pl/sites/default/files/Sytuacja%200s%C3%B3b%20chorych%20na%20chorob%C4%99%20
Alzheimera%20w%20Polsce%20Raport%20RPO.pdf [dostep: 12.2015 r.].

12 Maria Barcikowska, Rozpoznawanie i leczenie otepien. Rekomendacje Interdyscypli-
narnej Grupy Ekspertow Rozpoznawania i Leczenia Otepien (Lublin: Igero, 2006), 12—13.
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wany stan choroby ostatecznie prowadzi¢ moze do utraty zdolno$ci pano-
wania nad wlasnym zyciem oraz zalezno$ci od osoéb trzecich. Dla rodziny
proces chorobowy jest nie mniej destrukcyjny jak dla samego chorego ze
wzgledu na fakt, iz sprawowanie opieki nad osoba niesamodzielna z ograni-
czong $wiadomoscia wiaze si¢ z konieczno$cia wprowadzenia wielu zmian
w zyciu opiekunow rodzinnych. Zaréwno cztonkowie rodziny, jak i inne bli-
skie osoby sprawujace opieke — przyjaciele, znajomi, sasiedzi, czlonkowie
wspolnot religijnych, wolontariusze, itp. — sa okreslani terminem ,,opiekun
nieformalny”, dla odréznienia od opiekundéw zwiazanych formalnymi zobo-
wiazaniami profesji pomocowej i umowy o pracg'.

Podstawowe problemy opiekunow nieformalnych osoby z choroba de-
mencyjna to: wyobcowanie spoteczne opiekunoéw, niedostateczna wiedza na
temat diagnostyki i nastepstw choréb demencyjnych, poczucie winy zwia-
zane z nieadekwatno$cia naktadu pracy opiekunczej do efektu, bezradnosc¢
wobec pigtrzacych si¢ probleméw oraz ostatecznie wypalenie opiekuncze'.
Dla opiekunow rodzinnych i innych bliskich osob, poza problemem tabuiza-
cji chorob moézgu i chordb psychicznych, duzym problemem jest pogarsza-
jacy si¢ stan podopiecznego, pomimo duzego naktadu pracy opiekuncze;j.
Duzym obciazeniem dla opiekunow rodzinnych jest emocjonalne tracenie
osoby bliskiej, ktora niejednokrotnie nie rozpoznaje oséb bliskich, pozosta-
jac z nimi w zewngtrznej relacji. Obciazajace jest takze poczucie nieuchron-
no$ci $mierci, unaoczniajace si¢ przez pogarszajacy si¢ stan bliskiej osoby.

Problemy, z jakimi spotyka si¢ rodzina, prowadzi¢ moga do jej dysfunk-
cjonalnosci, ktéra moze dotyczy¢ zakresu realizowanych w niej zadan. Pro-
blemy moga wynika¢ z niepowodzen w realizacji zadan wychowawczych,
walki z kryzysem w malzenstwie, niepowodzen w zaspokojeniu potrzeb
osoby chorej lub zaniedbanie zadan oraz réznych sfer zycia rodzinnego's.
Dhugoletnia, a w wielu przypadkach catodobowa, opieka nad chorym moze
wplywaé destrukcyjnie na funkcjonowanie rodziny. Brak czasu na budowa-
nie i podtrzymywanie prawidtowych relacji z dzie¢mi, w malzenstwie oraz
szeroko pojetej rodzinie w konsekwencji prowadzi¢ moze do zaburzenia za-
spokojenia potrzeb jej cztonkdéw. Skutkiem moze by¢ takze zaniedbywanie

13 Por. Piotr Krakowiak, Wolontariat w opiece u kresu zycia (Torun: Wydawnictwo
Naukowe Uniwersytetu Mikotaja Kopernika, 2012), 23.

14 Por. Bozena Grochmal-Bach, Cierpienie 0séb z otepieniem typu Alzheimera (Krakow:
WAM, 2007).
15 John Bradshaw, Zrozumiec¢ rodzine (Warszawa: IPZiT, PTP, 1994), 81.
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cigzko chorej osoby, gdyz — jak zauwaza Iwona Ktoszewska — poczucie ob-
cigzenia moze stac si¢ zrodlem niecheci wobec chorego!®. Catodobowa opie-
ka, brak snu i nadmiar obowiazkow sprzyjaja zmgczeniu, a nawet depresji
u opiekunéw rodzinnych'.

Dla chorego bardzo trudnym aspektem choroby jest poczucie bezrad-
no$ci i Ieku zwiazane z pogarszajaca si¢ mozliwoscia samodzielnego funk-
cjonowania, a takze obawa przed byciem cigzarem dla rodziny'®. Na drugim
biegunie znajduja si¢ poczucie bezradnosci wobec cierpienia bliskiej osoby
oraz nieustanny lgk przed jej odej$ciem. Potwierdzeniem dramatycznego po-
lozenia opiekuna jest wypowiedz corki kobiety z choroba Alzheimera.

Mama zawsze byta dla nas najblizsza osoba, dbala o nas, o wyksztalcenie i to,
zeby$my wyrosli na dobrych ludzi. Jako doro$li tez jestesmy zzyci wszyscy ze
soba i mama to wszystko scalata, robita $wigta, odwiedziny, duzo by mowic.
Teraz to wszystko nie ma sensu, nie wiem jak mam zrobi¢ §wigta bez mamy,
a ona na pewno nie wyjdzie ze szpitala. Ptaka¢ mi sig chce jak tylko o tym my-
$lg. Nikt nie rozumie, jak tego nie przezyl, ze si¢ nie da tak zy¢, bo wszystko
jest bez sensu i tak myslami jest si¢ z mama. Nie wyobrazam sobie, jak mama
umrze".

Czegsto pojawiaja si¢ skrajne emocje towarzyszace opiekunom rodzinnym,
a perspektywa rozstania zaburza lub odbiera sens ich zycia. Stad zasadne
zardwno z perspektywy filozoficznej, jak rowniez dla potrzeb praktykow
opieki nad osobami u kresu zycia i pedagogdéw jest wskazanie zarowno de-
finicji sensu zycia, ale tez kierunkéw jego poszukiwania w kryzysie tego
schorzenia.

1 Twona Kloszewska, ,,Rola opiekuna chorych z ot¢pieniem”, Polski Przeglad Neuro-
logiczny 2 (2007): 105-109.

17" Jan Terelak, ,,Przeciazenie jako zrodto stresu”, w: Psychologia stresu, red. Jan Terelak
(Bydgoszcz: Oficyna Wydawnicza BRANTA, 2001), 190-194.

18 Por. Tomasz Gabrylewicz, ,,Konsekwencje zdrowotne i spoteczne tagodnych zabu-
rzen poznawczych”, w: Choroby otepienne. Teoria i praktyka, red. Jerzy Leszek (Wroctaw:
Continuo, 2003), 365.

1 Fragment wiadomosci przestanej do autorki bloga dla opiekunéw osob chorych na
demencje, cyt. za: opickanadseniorami.blogspot.com, redakcja bloga: K. Kramkowska.
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2. Opieka nad chorym na demencje a sens zycia
i jego poszukiwanie

Oksfordzki stownik filozoficzny definicyjnie wiaze sens zycia (ang. me-
aning of) z jego celem:

Niemal dla kazdego wazne jest, czy jego zycie ma jaki$ cel. Ale cele bywaja
rozne: cel zycia jednej osoby moze polegac na osiagnigeiu czegos, gdy tymcza-
sem celem zycia innej bedzie zdobycie czego$ catkowicie odmiennego. Weale
nie musi by¢ tak, ze istnieje tylko jedna rzecz, ktora jest dla kazdego celem
zycia. [...] Podobnie wigkszo$¢ ludzi bedzie usatysfakcjonowana, jezeli w kaz-
dym momencie zycia beda mieli co$, do czego moga dazy¢, i wcale nie musi
by¢ tak, ze w kazdym z tych momentéw maja dazy¢ do tego samego®.

Na gruncie polskim filozoficzne rozwazania na temat sensu prowadzili
przedstawiciele szkoty lwowsko-warszawskiej Tadeusz Czezowski i Tade-
usz Kotarbinski oraz Jozef Maria Bochenski. Kotarbinski uwazat, ze okre-
$lenie sensu zycia wazne jest dla cztowieka, by swoje wlasne czyny mogt on
oceni¢ jako wazne i warte po§wigconego zaangazowania: ,,Kto szuka sensu
zycia szuka tego samego wlasnie, o to jest zatroskany, by jego czyny nie byty
bezcelowe, a Scislej, by jego dziatalno$¢ nie wyczerpywata si¢ w blahych
przedsigwzigciach, lecz mogta si¢ legitymowaé przydatnoscia do celu god-
nego poswiecenia mu gtownych, najwazniejszych wysitkow’!.

W przypadku opiekunoéw rodzinnych to wtasnie opieka nad osoba bliska
staje si¢ tym ,,gtéwnym, najwazniejszym wysitkiem” i to w niej niejedno-
krotnie dostrzegaja sens wlasnego zycia w aspekcie oddania siebie bliskiej
osobie. Sens upatruja rowniez w budowaniu relacji z osoba chora, w maksy-
malnym wykorzystaniu czasu, jaki pozostal w jej zyciu. Mimo iz wszystkie
czyny ludzkie w mniejszym lub wigkszym stopniu okreslaja sens zycia czto-
wieka, dopiero w sytuacji egzystencjalnie trudnej dla niego pojawiajq si¢ re-
fleksja i pytania o sens zycia. Pytanie o sens ujmuje si¢ w kategoriach pytan
egzystencjalnych i jest ono kluczowym pytaniem w wielu koncepcjach filo-
zoficznych i duchowo-religijnych. Zagadnienie sensu zycia jest szczegdlnie

20 Simon Blackburn, Oksfordzki stownik filozoficzny (Warszawa: Ksiazka i Wiedza,
1997), 463.

21 Tadeusz Kotarbinski, Medytacje o zyciu godziwym (Warszawa: Wiedza Powszechna,
1966), 2.
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bliskie cztowiekowi ze wzgledu na swoj transcendentalny i egzystencjalny
charakter. Pomimo tej oczywisto$ci powiazania cztowieka z pytaniem o sens
nie rodzi si¢ ono czgsto w codziennym zyciu, a refleksji w tym zakresie do-
$wiadczamy zazwyczaj w obliczu sytuacji trudnej. Dzieje si¢ tak ze wzgleg-
du na specyfike samego zycia i jego sktadowych: aktywnej, gdy kreujemy
i dziatamy oraz pasywnej, gdy poddawani jesteSmy biegowi zycia. Kazde
dziatanie uwzglednia okoliczno$ci, na ktére mamy wptyw, i te, na ktore go
nie mamy?. Pojawia si¢ pytanie o sens tego, w co czlowiek angazuje sig
emocjonalnie, sens jego aktywnosci i ostatecznie o sens zycia wlasnego i in-
nych ludzi. Takze w perspektywie duchowej i religijnej pytania o sens zycia
sa odwiecznymi domenami zaréwno mysli filozoficznej, jak 1 dziatan pasto-
ralnych, co przypomniat Benedykt XVI w encyklice Spe Salvi**. Choroba
i cierpienie najblizszej osoby w kregu rodzinnym jest wyzwaniem dla §wia-
ta wartosci, czgsto poddawanego probie poprzez bezradnosc i trudy opieki.
Niejednokrotnie spokojne zycie bezpowrotnie zmienia swdj bieg i trudno
odnalez¢ sens w nowych trudnych sytuacjach. Refleksja aksjologiczna zwia-
zana jest przede wszystkim z postawieniem cztowieka w sytuacji, na ktora
nie ma bezposredniego wplywu. W sytuacji, gdy Zycie toczy si¢ biegiem po-
myS$lnym dla jednostki, nie ma ona potrzeby definiowania tego, co sktada sig
na jej zycie, a takze wzbudzania refleksji nad sytuowaniem siebie w $wiecie
warto$ci. Sytuacja trudna, jaka jest zmaganie si¢ z choroba osoby bliskiej,
brak wptywu na przebieg i final choroby staja si¢ katalizatorami pytan o sens
zycia wlasnego, przemijanie i zycie po $mierci. Pytanie to zawsze osadzone
jest w okreslonym przez jednostke systemie wartosci, bez wzgledu na to, czy
dana jednostka ma §wiadomos$¢ wyznawanych wartosci, czy tez nie.
Korzystajac z dorobku filozofii i psychologii egzystencjalnej, mozna
zauwazy¢, ze nie ma jednolitej koncepcji celu i sensu. W historii filozofii
pojawialy si¢ koncepcje, ktore wiazywaly sens zycia z pojeciem obowiazku
(Kant, Weber), utylitarysci twierdzili natomiast, ze zycie ma sens wowczas,
gdy przewaza w nim szcz¢écie. W tym artykule przyjeto za Kolakowskim
koncepcje, ktora sens zycia utozsamia z celem zycia*. Henryk Elzenberg

22 Cyt. za: Marek Dolata, ,,Sens zycia jako problem etyki”, w: Etyka i sens Zycia, red.
Dorota Probucka (Krakéw: WNUP, 2011), 64.

% Benedykt XVI, Encyklika Spe Salvi (Watykan: 2007), gdzie czytamy: ,,Sarkofagi z po-
czatkéw chrzedcijanstwa obrazuja to pojmowanie nadziei, bowiem w obliczu $§mierci pytanie
o sens zycia jest nieuniknione. Posta¢ Chrystusa przedstawiaja na antycznych sarkofagach
przede wszystkim dwa obrazy: filozofa i pasterza” (nr 6).

# Leszek Kotakowski, Swiatopoglad i zycie codzienne (Warszawa: PIW, 1975), 174—
—-206.
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polemizuje z ta mysla, niejako tez dopetniajac ja, twierdzac, ze dazenie czlo-
wieka do celu ma znaczenie etyczne i nie ma czego$ takiego, jak nadawa-
nie sensu zycia poprzez dziatanie woli — cztowiek dazy¢ moze jedynie do
celow warto$ciowych i w tym sensie nadaje sens zyciu®. Wartosciowaniu
temu sprzyja wrazliwos¢ aksjologiczna, ktéra w rozumieniu Urszuli Ostrow-
skiej stanowi ,,zdolno$¢ cztowieka do ewaluacji (warto$ciowania) wrazen
pochodzacych ze $wiata zewngtrznego lub/i ze Swiata wewngtrznego orga-
nizmu w aspekcie zinternalizowanego systemu wartosci i ich hierarchii jako
podstawy zachowan podmiotu w przestrzeni aksjologicznej antroposfery”.
Umiejetnos¢ wzbudzania refleksji aksjologicznej, odpowiadanie sobie na
pytania o wlasny system warto$ci w sytuacjach trudnych pomdc moze opo-
wiedzie¢ si¢ 1 zdecydowac, w jaki sposob cztowiek postapi w zgodzie z soba
samym. Ma to znaczenie takze w obszarze wsparcia opiekundéw osob z cho-
robami demencyjnymi moézgu. Postrzeganie cztowieka holistycznie i pomoc
w rozwigzywaniu probleméw o charakterze duchowym i etycznym moze
przynosi¢ trwalsze efekty w postaci postrzegania zmian i sytuacji trudnych
nie jako kryzysu, ale jako kolejnego wyzwania na drodze ludzkiego zycia.
Pytan o sens zycia, pojawiajacych si¢ wsrdd opiekundéw rodzinnych, nie po-
winni unika¢ profesjonalni opiekunowie, a szczego6lnie osoby odpowiadaja-
ce za pozamedyczne elementy opieki — psychologowie, pracownicy socjalni,
duszpasterze i inni czlonkowie zespotéw opiekunczych?.

Podjecie dziatan opiekunczych wobec osoby chorej rowniez powiazane
jest z okresleniem celu 1 wartosci, ktore ten cel okresla. Opieka ta moze
sama w sobie sta¢ si¢ celem w znaczeniu: ,,stawiam sobie za cel, ze bede
opiekowat si¢ swoja matka” lub mozliwe jest wyznaczenie celu w obrebie
opieki: ,,celem mojej opieki jest podniesienie sprawnosci fizycznej ojca” lub
cel koncentrowany na sobie: ,,opieke t¢ podjatem w celu nabycia umiejgtno-
$ci wsparcia 0sob starszych”. Bez wzgledu na okreslenie celu, osadzony jest
on w wartosciach, ktore jednostka wskazujaca cel wyznaje, a takze powia-
zany jest on $cisle ze znaczeniami, jakie nadaje jednostka sytuacji zyciowe;j,
w ktorej sig¢ znajduje. Psychologia dysponuje wieloma teoriami dotyczacy-
mi postrzegania §wiata przez cztowieka. W psychologii egzystencjalnej nie
zasada przyczynowosci, a interpretacji jest kluczowa, wigc postgpowanie

% Henryk Elzenberg, Z filozofii kultury (Krakoéw: Znak, 1991), 378-379.

26 Urszula Ostrowska, ,,Aksjologiczne po@stawy wychowania”, w: Pedagogika: pod-
stawy nauk o wychowaniu, t. 1, red. Bogustaw Sliwerski (Gdansk: Gdanskie Wydawnictwo
Psychologiczne, 2006), 398-399.

27 Krakowiak, Wolontariat, 136.
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cztowieka i jego uczucia wynikaja z interpretacji obecnej sytuacji zyciowe;.
Oznacza to, ze cecha transcendentalna jednostki wyraza si¢ w mozliwos$ci
tworzenia przez niag nowych znaczen dla zastanych sytuacji. Mozna zatem
stwierdzi¢, iz to jednostka ponosi odpowiedzialno$¢ za swoje samopoczu-
cie, bo wynika ono z jej sposobu pojmowania $wiata i jej wyborow. Zastanej
przez cztowieka sytuacji on sam nadaje sens i jest ona tym samym tak nace-
chowana emocjonalnie, jak on sam ja cechuje®.

Takie rozumienie sensu zycia cztowieka i mozliwo$ci nadawania zna-
czen sytuacjom ,,narzuconym przez zycie” ma znaczenie dla efektywniejsze-
go radzenia sobie z procesem zmagania si¢ z cigzka choroba osoby bliskie;j.
Umiejetnos¢ refleksji moze zbudowaé trwaty sposob radzenia sobie z trud-
no$ciami rodziny, poszukujacej zbieznosci wartosci i celow. Wiedza o tym,
kim jestem i jakie mam cele, pozwoli na pelniejsze zrozumienie nowej sy-
tuacji, a nadawanie jej znaczen nie musi wigzac si¢ z kryzysem. Odpowie-
dzi na pytania, takie jak: jaki jest cel mojego postgpowania?; jakie warto$ci
wyznaje?; jakich wartosci broni¢ w przypadku dylematu etycznego?; jaki
jest cel mojego zycia?; jaki jest sens mojego zycia? — pozwola na uporzadko-
wanie znaczen i warto$ci w zyciu, pomagajac w okresleniu wartosci zbiez-
nych dla pozostalych cztonkéw rodziny, zmagajacych sig¢ z trudami opieki.
W przypadku opiekundéw osob z zaburzeniami §wiadomosci analiza warto$ci
i namyst nad sensem pomo6c moga w okresleniu, w jaki sposéb postgpowac
wobec osoby, ktdra nie jest w stanie sama opowiedzie¢ si¢ za warto$ciami.
Pytania, ktére rodzi taka sytuacja — czy przyjmowac jej warto$ci obecne,
postepowaé wobec wartosci sprzed choroby czy nadawac¢ wiasne znacze-
nia? — kreuja nowe problematyczne zagadnienie, a tym trudniejsze, im mniej
opiekun zna siebie samego.

Nadawanie znaczen ma charakter dynamiczny, podobnie jak dyna-
miczne sa zmiany sytuacji zyciowej cztowieka. Bog lub los staja si¢ falsy-
fikatorem rozwiazan zyciowych na bazie ludzkich dazeh. Wraz z nowymi
potrzebami rodza si¢ nowe mozliwosci ich zaspokojenia, a potrzeba sensu
zycia uwazana by¢ moze za metapotrzebe. W obliczu zmian sytuacji tak-
ze nadanie nowych znaczen moze prowadzi¢ do przewartosciowania zycia
jednostki Iub rodziny. W praktyce opiekunczej zmiana najczgsciej okresla-
na przez chorych i ich rodziny to odej$cie od dobr materialnych na rzecz
budowania relacji z drugim cztowiekiem. To takze umiejetno$¢ czerpania
radosci z codziennego bycia z bliskimi osobami. Bochenski zwraca uwagge

2 Piotr Oles$, Wprowadzenie do psychologii osobowosci (Warszawa: Wydawnictwo
PWN, 2003), 319.
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na umiar w wyborach zyciowych i obranie jednego konkretnego celu, by nie
dopuszcza¢ do sytuacji wielu stawianych celow bez szans na ich osiagnig-
cie oraz na umiej¢tnos$¢ cieszenia si¢ terazniejszoscia. Wazne jest rowniez
to, by wyznaczony cel byl osiagalny®. Porady te sa istotne dla opiekunéw
rodzinnych. Jak dodaje Bochenski w Sensie Zycia: ,,Zycie danego cztowieka
ma sens wtedy lub tylko wtedy, kiedy albo istnieje cel, do ktérego on w tej
chwili dazy, albo on tej chwili uzywa”*. Dazenie do celu 1 posiadanie go
jest wigc fundamentalnie wpisane w zycie cztowieka, ale — jak zauwa-
za Jarostaw Horowski w odniesieniu do filozofii Bochenskiego —,,zy-
cie nie polega tylko na nieustannym dazeniu do czego$, ale takze na
korzystaniu z zycia, cieszeniu si¢ zyciem’'.

W odniesieniu do nadawania sensu zycia w opiece nad chorym, moze
by¢ to szczegolnie niebezpieczne, kiedy chory umiera, a opiekun nie potrafi
czerpac radosci z zycia. O sytuacji braku sensu mowi wprost jeden z opieku-
now, ktory wraz z zong poswigcil lata opieki bliskiej osobie:

Przegrali$my walke, nie odzywaliSmy sig, ale nie byto kiedy, bo stan byt juz
bardzo cigzki, teSciowa odeszta. [...] Nie wiem, co dalej robi¢, niby si¢ czto-
wiek cieszy, ze juz nie cierpi, ale po tylu latach trudno sig¢ znalez¢ bez opieki,
bez tych obowiazkow. Ja i syn jako$ sobie radzimy, ale zona jest w rozsypce
1 si¢ o nig bardzo martwig [...]. Wszystko bylo przewrdcone do gory nogami,
zona z pracy zrezygnowala, cate dnie i noce tam byta z nia, a nie udato si¢ po-
moc. [...] Wszystko mozna mie¢, ale jak si¢ zachoruje, jak nie mozna pomoc
to si¢ widzi, ze to zycie to nie ma sensu®.

Dostrzegajac tadunek emocjonalnych i egzystencjalnych wyzwan rodziny
borykajacej si¢ z choroba demencyjna, nalezy zauwazy¢ grupe duchowych
i religijnych warto$ci oraz ich zwiazek z sensem zycia opiekunoéw rodzin-
nych. Zostana one przeanalizowane w kolejnej czesci tego artykutu.

» Jozef Maria Bocheniski, Podrecznik madrosci tego swiata (Krakow: Wydawnictwo
Philed, 1992), 21-22.

30 Jozef Maria Bochenski, Sens Zycia i inne eseje (Krakow: Wydawnictwo Philed,
1992), 2.

31 Jarostaw Horowski, ,,Pedagogiczne implikacje analiz Jozefa Marii Bochenskiego”,
w: Filozofia wychowania w praktyce pedagogicznej, red. Anna Szudra-Barszcz, Stawomir
Sztobryn (Lublin: Wydawnictwo KUL, 2012), 154.

32 Fragment wiadomosci przestanej do autorki bloga dla opiekunow o0séb chorych na
demencje, 05.2015, cyt. za: opiekanadseniorami.blogspot.com [dostgp: 05.2015 r.], redakcja
bloga: K. Kramkowska.
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3. Wartosci religijne i duchowe a sens zycia

Wspolczesne Polskie spoteczenstwo, mimo dynamicznych zmian, jest
uwazane za religijne, z dominacja wyznan chrzescijanskich®*. Warto za Pio-
trem Krakowiakiem przypomnie¢, iz ,,duchowo$¢” to pojecie dotyczace naj-
ogolniej calej niematerialnej czesci rzeczywisto$ci. Uniwersalng definicje
duchowosci podali uczestnicy spotkania dotyczacego poprawy jakosci opieki
duchowej jako istotnego elementu opieki paliatywnej w Stanach Zjednoczo-
nych: ,,Duchowos¢ jest aspektem cztowieczenstwa, ktory odnosi si¢ do spo-
sobu, w jaki jednostki poszukuja i wyrazaja sens i cel oraz sposob, w ktory
do$wiadczaja wlasnej tacznosci z obecna chwila, z soba, z innymi, z natura
oraz ze wszystkim, co jest dla nich znaczace lub §wigte**. Duchowe potrze-
by posiada kazda osoba, ktora jako zespot otaczamy opieka; takze ta, ktora
deklaruje sig jako niewierzaca i niezwigzana z zadnym systemem religijnym.
Termin ,,religijnos¢” pochodzi od tacinskiego terminu religio, utworzonego
zardwno od czasownika religare — potaczenie i Scisle zwiazanie z Bogiem,
jak i relegere — pilne powtarzanie, a takze przestrzeganie tego, co ma zwia-
zek z czcig Boga®. Jak zauwazyt Arnaldo Pangrazzi, bedacy doswiadczonym
kapelanem i nauczycielem opieki duchowo-religijnej, wszedzie, gdzie poja-
wia si¢ cztowiek, rozwija si¢ kultura, spoteczenstwo i religia. Religijno$¢ to
zbidr tradycji, rytow i prawd wiary, ktore przyjmujemy dzigki kulturowe;j
przynaleznosci do wspdlnoty. Zaleznie od miejsca urodzenia mamy tozsa-
mos¢ islamska, hinduska, buddyjska, zydowska, chrzescijanska®. Zaréwno
duchowni, jak i §wieccy cztonkowie zespotow opiekunczych, ale takze opie-
kunowie rodzinni powinni — poprzez aktywne stuchanie i postawe petna ak-

33 W Polsce katolicyzm wyznawato w 2011 roku 86,9% Polakow, prawostawie — 1,31%,
protestantyzm — 0,38%. Islam wyznaje 0,013%, a judaizm jest religia 0,004% mieszkancow
naszego kraju. Zob. Gtowny Urzad Statystyczny, Wyznania religijne i stowarzyszenia naro-
dowosciowe i etniczne w Polsce 2009-2011, zrodto: http://www.stat.gov.pl/cps/rde/xber/gus/
0z_wyznania_religijne_stow nar i_etn_ w_pol 2009-2011.pdf [dostep: 2013 r.].

3 Cyt. za: Piotr Krakowiak, ,,Zadania duszpasterzy i ich wspotpracownikéw w ducho-
wo-religijnej opiece u kresu zycia”, w: Edukacja terapeutyczna w hospicjum, red. Matgorzata
Fopka-Kowalczyk, Teresa Lacka (Torun: Stowarzyszenie Hospicjum ,,Swiatto”, 2013), 116.

35 Wiadystawa Lydka, ,,Religia”, w: Stownik teologiczny, red. Andrzej Zuberbier (Kato-
wice: Ksiggarnia $§w. Jacka, 1989), 198.

% Arnaldo Pangrazzi, Vivere il tramonto. Paure, bisogni e speranze dinanzi alla morte
(Tento: Erickson, 2006), 237.
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ceptacji — odpowiadac na potrzeby pacjentow?’. W przypadku rodzin z cho-
rym na demencje troska o potrzeby duchowo-religijne dotyczy w pierwszej
kolejnosci cztonkow rodzin, cho¢ stwierdzono pozytywny wplyw rytuatow
religijnych na pacjentow we wczesnych fazach choréb demencyjnych®.
Zgodnie z tematyka tego doniesienia gtowny obszar badan jest zwiazany
z potrzebami cztonkow rodzin.

Na rytualng i religijna strong¢ duchowos$ci zwraca uwagg takze Robert
Emmons, ktory zakltada, ze istnienie duchowych dazen u cztowieka, jako
element procesu poszukiwania sensu, wiaze si¢ z dobrostanem psychicznym.
Wyodrebnit on takze wskazniki tych dazen: doskonalenie wiedzy na temat sit
wyzszych — poszukiwanie Boga w zyciu, poglebianie wiedzy o swojej religii,
utrzymywanie i poglebianie kontaktu z sila wyzsza — rozwijanie wiary oraz
wdrazanie w zycie tego, w co si¢ wierzy, a nastgpnie zycie zgodnie z Bozym
prawem. Skupianie si¢ na wyzszych stanach emocjonalnych, dazenie do du-
chowego rozwoju wskazuje na znaczenie duchowosci w zyciu cztowieka nie
tylko w sensie teoretycznym, ale takze w wymiarze praktycznym®.

Opiekunowie, podejmujac wielorakie proby radzenia sobie z sytuacja
dhugotrwalego stresu, zmgczenia i poczucia nieskutecznosci, nadaja sens
wlasnemu dziataniu takze w obszarze duchowosci i religijnosci. Punktem
wyjscia do refleksji duchowej jest zazwyczaj stan zdrowia podopiecznego
oraz zmiany w nim zachodzace. Duchowo$¢ nalezy rozumie¢ w tym miejscu
nie tylko jako religijne rytualy, ale takze jako pytania o etyke i rzeczy osta-
teczne®. Nieuchronno$¢ §mierci sktania do refleksji nad zyciem po niej, jak
rowniez wartoscia doswiadczonego cierpienia. Sytuacja ta paradoksalnie nie
dotyczy zazwyczaj samego chorego, jak dzieje si¢ to w przypadku innych
chorob przewlektych, jak na przyktad choroby nowotworowej, ale rodziny,
ktora — w przeciwienstwie do chorego — rozumie jego sytuacj¢ zdrowotna.

Wieloletni stresogenny proces chorobowy bliskiej osoby, zakonczony
jego zgonem, moze by¢ niewatpliwie kwalifikowany jako sytuacja trauma-
tyczna. Jacek Norkowski pisze, ze $mier¢ przychodzi tylko raz, ale czuje si¢
ja w ciagu calego zycia. Smier¢ osoby bliskiej to ogromny wstrzas dla orga-

37 Por. Krakowiak, ,,Zadania”, 113-146.

3% Qcéane Agli, Nathalie Bailly, ,,Spirituality and religion in older adults with dementia:
a systematic review”, International Psychogeriatrics 5 (2015): 715-725.

3 Cyt. za: Katarzyna Skrzypinska, ,,Dokad zmierzam — duchowo$¢ jako wymiar osobo-
wosci”, Roczniki Psychologiczne 1 (2008): 46.

40 Piotr Krakowiak, Zdqzy¢ z prawdq. O sztuce komunikacji w hospicjum (Gdansk: Via
Medica, 2009), 62.
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nizmu — nawet jesli jesteSmy na nig przygotowani, a zaloba to droga, ktora
kazdy przechodzi inaczej. Smier¢ osoby bliskiej, nawet gdy opiekun zda-
je si¢ by¢ na nig gotowy, jest ogromnym wstrzasem dla jego organizmu*'.
Pomimo uczestnictwa w chorobie osoby bliskiej, po jej kres pojawiaja si¢
pytania o przyczyng $mierci, o sens cierpienia i niepokdj, czy uczynito si¢
wszystko, by temu odejéciu zapobiec. Doswiadczenie cierpienia, cho¢ jest
dotkliwe, daje szans¢ na nowe spojrzenie na wlasne zycie*?. Powyzsze stowa
pozwalaja na pomoc opiekunom rodzinnym w odnajdowaniu sensu zycia po
obciazajacej opiece i dotkliwej stracie.

4. Poszukiwanie nowego sensu zycia w rodzinach
z chorymi demencyjnymi

Wspomniany juz Joézef Maria Bochenski w ksiazce Sens zycia i inne
eseje w odniesieniu do sensu zycia i dazenia do celu tak pisze: ,,Kiedy twdj
sens zycia jest zagrozony, staraj si¢ znalez¢ cel, do ktorego moglbys in-
tensywnie dazy¢. To rada, ktora datem niedawno na poét sparalizowanemu
przyjacielowi, zagrozonemu proznia, jaka za soba pociaga utrata sensu zy-
cia™. Ta wyda¢ si¢ moze prosta rada wpisuje si¢ doskonale w istote po-
szukiwania sensu zycia przez opiekundow o0sob z chorobami demencyjnymi
mozgu, w trakcie trwania choroby, a takze po odejsciu osoby bliskiej. Choro-
ba cztonka rodziny dezorganizuje zycie osobiste i rodzinne chorego, zmienia
system warto$ci oraz wyznacza nowe cele. Zmiana stanu zdrowia to takze
nieustanny proces przemian w zyciu opiekuna, w ktorym nietrudno zgubié
gtéwny cel i, co za tym idzie, sens zycia. Kazda sytuacja trudna nies¢ moze
za soba destrukcyjne reakcje i skutki, ale takze pozytywna transformacjg, by
zaczaé ,,zy¢ od nowa”.

Termin ,,rozw0j postraumatyczny” (posttraumatic growth) wprowadzili
Richard Tedeschi i Lawrence Calhoun* w nawiazaniu do pogladéw Geralda
Caplana oraz Victora Frankla, ktorzy wskazywali, ze do§wiadczanie stre-

4 Por. Jacek Norkowski, Czlowiek umiera tylko raz (Warszawa: Wydawnictwo Thaurus,
2013).

4 Sidnay Zisook, Katherine Shear, ,,Grief and bereavement: what psychiatrists need to
know”, World Psychiatry 8 (2009): 67-74.

43 Jozef Maria Bochenski, Sens Zycia i inne eseje (Krakow: Wydawnictwo Philed,
1993), 2.

4 Richard Tedeschi, Lawrence Calhoun, ,,The Post-Traumatic Growth Inventory: Mea-
suring the positive legacy of trauma”, Trauma Stress 9 (1996): 455—471.
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sujacych wydarzen moze by¢ powiazane z pojawianiem si¢ pozytywnych
zmian psychologicznych. Opisywali to zjawisko jako odkrycie znaczenia,
pozytywne zludzenia, rozkwit, czerpanie sity z przeciwnosci czy transfor-
macyjne radzenie sobie. Termin ,,postraumatyczny rozwoj” petniej ujmuje
istote zjawiska niz wymienione pojecia, bedac nie tylko stanem czerpania
sil podczas trudnego zyciowego okresu, ale takze znaczacymi zmianami po
jego zakonczeniu. Badania amerykanskie dowodza, ze ponad 50% kobiet
1 60% mezczyzn badanych wskazuje na sytuacjg, ktora miesci si¢ w ramach
tego okreslenia. Wérdd przywotanych zdarzen znajduje si¢ migdzy innymi
utrata osoby bliskiej, obserwowanie zgonu lub zranienia®.

Samo zjawisko rozpatruje si¢ na kilku etapach. Wraz z pojawieniem si¢
sytuacji traumatycznej zostaje catkowicie zaburzony obraz $wiata osoby,
ktora tej traumy doswiadcza. Wymusza to na jednostce weryfikacje swoich
podstawowych zatozen na temat tego, kim jest, w jakim $wiecie zyje, jacy
ludzie sa w najblizszym otoczeniu i czego moze si¢ spodziewac w przyszto-
sci. Kolejny etap to proba odbudowania swojej wizji §wiata i schematow
poznawczych. To wszystko sprawia, ze osoba do$wiadczajaca traumy nie-
ustannie wraca myslami do sytuacji, w jakiej si¢ znalazta, i dokonuje prze-
twarzania poznawczego o charakterze ,,nadawania sensu, rozwiazywania
problemu, wydobywania wspomnien i formutowania oczekiwan”*. Moze-
my w tym dostrzec analogi¢ do definicyjnej formy rozumienia nadawania
sensu zyciu i poszukiwaniu tego sensu. Wyjscie z traumy to nie tylko trud
samej osoby do$wiadczajacej sytuacji trudnej, ale takze otwarcie si¢ na po-
moc specjalistow 1 wsparcie najblizszego otoczenia. Wsparcie to powinno
zosta¢ udzielone mozliwie jak najszybciej, profilaktycznie.

Opiekun zazwyczaj nie jest osoba przygotowana do uczestniczenia
w zyciu osoby u jej kresu, dlatego kluczowym punktem w opiece nad cho-
rym jest edukacja rodziny i jej kregu, majaca na celu przygotowanie ich na
szereg sytuacji trudnych bedacych czgscia ich codziennego zycia. Wspar-
cie i edukacja odbywaja si¢ na wielu ptaszczyznach, od psychologicznej,
poprzez praktyczne nauczanie czynnosci pielegnacyjnych, az po duchowe
przygotowanie do zgonu oraz zycia w okresie zatoby. Wsparcie i edukacja

45 Maria Lis-Turlejska, ,,Zdarzenia traumatyczne — sposoby definiowania, pomiar i roz-
powszechnienie”, w: Konsekwencje psychiczne traumy, red. Jan Strelau, Bogdan Zawadzki
(Warszawa: Wydawnictwo Naukowe SCHOLAR, 2009), 15-33.

4 Richard Tedeschi, Lawrence Calhoun, ,,Podejscie kliniczne do wzrostu po do$wiadcze-
niach traumatycznych”, w: Psychologia pozytywna w praktyce, red. Alex Lindley (Warszawa:
Wydawnictwo Naukowe PWN, 2007), 230-248.
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maja takze duzy wptyw na jakos$¢ zycia cztonkdéw rodziny po doswiadcze-
niu straty bliskiej osoby*’. W sytuacji, w ktorej dziatania nie moga mie¢ juz
charakteru profilaktycznego, wsparciem dla osob poszukujacych punktu
stycznego z zyciem obecnym i przysztym — ,,nowym”, powinno by¢ wielo-
aspektowe wsparcie udzielone holistycznie w roznych obszarach problemu,
z ktérym boryka si¢ opiekun. Poszukujac osrodkow wsparcia, spotka¢ moz-
na wiele miejsc — instytucji pomagajacych zacza¢ zycie od nowa, po wielu
trudnych sytuacjach: wypadkach komunikacyjnych, przemocy w rodzinie,
alkoholizmie, nowotworze ztosliwym, gwalcie i naduzyciu seksualnym,
przestepstwie czy trudnym dziecinstwie, w tym kontekscie nie znajdziemy
niestety wsparcia dla 0osob po dlugoletniej opiece nad chorym z zaburzona
swiadomos$cia w chorobach demencyjnych. Osrodki i Towarzystwa Alzhei-
merowskie coraz czgsciej wychodza naprzeciw temu problemowi, nadal jed-
nak bardzo wielu opiekunow nie wie, Ze istnieje taka mozliwos$c¢.

O potrzebie takiej przestrzeni wyrazania siebie i poszukiwania sensu
swiadczy¢ moze przyktad bloga®, ktorego miesiecznie odwiedza blisko trzy
tysiace osob. Duza grupa zadaje pytania o mozliwos¢ wsparcia lub wprost
zwierza si¢ autorce z problemdéw i codziennych trosk, podkreslajac, ze nie
znajduja wsparcia i zrozumienia w tak zwanym realnym zyciu. Korespon-
dencja niejednokrotnie jest cykliczna, odnoszaca si¢ do szczegdtow z dnia
codziennego, emocji, wspomnien, przemyslen dotyczacych biezacych sytu-
acji, poszukiwania sensu w chwilach zwatpienia. Autorzy wiadomosci cza-
sem po kilku miesigcach, kiedy silne emocje opadna, informuja, jak tocza si¢
ich losy i jak odnajduja si¢ w nowej rzeczywistosci. Oto przyktad: ,,Pomalut-
ku sktadam wszystkie swoje dni i staram sie dalej zy¢. Bedzie to inne zycie,
ale wierzg, ze mama jest ze mna i zawsze begdzie w moim sercu, a tacy ludzie
nigdy nie umieraja™. Potrzeba dzielenia si¢ bardzo osobistymi sprawami,
intymnymi sytuacjami, emocjami z zupetnie obcg osoba pokazuje, jak wiel-
ka jest potrzeba uzyskania wsparcia. Chodzi czasem tylko o zapewnienie, ze
to, co si¢ robi wobec chorego, jest dobre i stuszne, a zycie bez niego bedzie
mozliwe. Obecnos$¢ innych ludzi, udzielajacych wsparcia na miar¢ potrzeb

47 Por. Piotr Krakowiak, Strata, osierocenie i zatoba. Poradnik dla pomagajqcych i dla
0sob w zalobie (Gdansk: Via Medica, 2007).

* Fragment wiadomosci przestanej do autorki bloga dla opiekunow oséb chorych na
demencje, cyt. za: opiekanadseniorami.blogspot.com [dostgp: 10.2015 r.], redakcja bloga:
K. Kramkowska.

4 Tamze [dostep: 12.2015 1.].
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opiekuna, staje si¢ tym samym warunkiem koniecznym dla powrotu do réw-
nowagi i odnalezienia celu w dalszym zyciu.

Z.akonczenie

Poszukiwanie wartosci i sensu zycia w rodzinie do§wiadczajacej prze-
wlektych choréb demencyjnych mézgu jest wyzwaniem od chwili diagnozy,
poprzez stopniowa deterioracje bliskiej osoby, az do $mierci i osierocenia.
Sens zycia podlega¢ bedzie w tym okresie nieustannym zmianom w swym
dynamicznym charakterze, nie przestajac istnie¢ sam w sobie. Zycie ludzkie,
szczegblnie w sytuacji kryzysowej, ktora jest przewlekla choroba w rodzi-
nie, jest tym samym pasmem zadan do realizacji, z mozliwo$cia nadania
wlasnego sensu zastanym i kreowanym wydarzeniom. Cztowiek osadzo-
ny w $§wiecie warto$ci ma mozliwo$¢ ujawniania wciaz nowych zasobow
zycia duchowego oraz odnajdowania sensu zycia nawet w tak dramatycz-
nych okolicznosciach, jak choroba demencyjna ukochanej osoby. Umiejgtne
wstuchanie si¢ w $wiat wartosci opiekundéw rodzinnych w przypadku pro-
fesjonalistow ochrony zdrowia i pomocy spotecznej jest waznym elemen-
tem wsparcia. Sztuka komunikacji w odniesieniu do rodzin oséb chorych
na demencje wiaze si¢ przede wszystkim z umiejgtnoscia wystuchania ich
obaw i trosk o bliska osobg, bedaca tylko fizycznie obecna®. Podobnie jak
w innych chorobach u kresu zycia opiekunowie rodzinni wymagaja wsparcia
1 opieki wyreczajacej. Takze duchowo-religijne warto$ci moga da¢ opieku-
nom rodzinnym $wiadomo$¢ bycia wciaz osadzonym w zyciu sensownym
i warto§ciowym, co sta¢ si¢ moze punktem wyjscia do osobistego namystu
nad tym, co jest wazne’'. Wspotpraca opiekunow ochrony zdrowia i pomocy
spotecznej oraz troska o bliskich 0sob cigzko chorych na demencje staje si¢
kolejnym pilnym wyzwaniem spolecznym. Prezentowane tu zagadnienie po-
szukiwania sensu zycia nie powinno by¢ obojetne dla badaczy i1 praktykdéw
nauk spotecznych, jak réwniez wszystkich 0s6b z humanistyczng i chrze-
Scijanska wrazliwoscia. Kolejne doniesienia i badania, a takze praktyczne

50" Anna Janowicz, Piotr Krakowiak, Zdrowa rozmowa. Sztuka komunikacji w opiece
u kresu zycia (Gdansk: Via Medica, 2014).

St Piotr Krakowiak ,,Duchowo-religijna troska o ciezko i przewlekle chora osobg”, w:
Przewlekle chory w domu, red. Piotr Krakowiak, Dominik Krzyzanowski (Gdansk: Via Me-
diaca, 2011), 347-371.
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wdrozenia opieki wytchnieniowej dla rodzin chorych na demencje sa pilna
potrzeba spoteczng w naszych kraju.

The Search for the Meaning of Life in a Family of a Person
Experiencing Chronic Dementia Diseases of the Brain
(Summary)

Old age and dependence, as well as the dramatic struggles of a growing number
of families of the seriously ill to care for them at home, are problems which are
discussed to rarely in the social sciences. An increase of dementia diseases both
in Poland and in Europe is being predicted by demographers. Because of the he-
terogeneity of clinical symptoms and frequent need to exercise care at home, these
diseases pose a particular challenge for family caregivers. The family is the main
subject of the struggle with long-term dementia of one of its members. A sense of
responsibility for a family member in the course of care and an experience of his/her
emotional departure into different reality, affects the meaning of life. This kind of
experience leads caregivers to reflect on their own existence and its meaning. There
are existential and spiritual questions appearing, and often the whole family or its
members are permanently stigmatized with the illness of dementia. The specific situ-
ation of a family, which is the interaction with a person with cognitive impairment
and limited awareness, leads to adopting new values of care and searching for the
sense of life. Considerations about the changes in the family system and the world of
values will be analyzed in the light of the new roles of family affected by dementia.
The selected classics of existential philosophy and personalism will give a lead in
finding values and meta-values and attempting to understand and find the meaning
of life in families experiencing dementia of one of their member. Researchers and
practitioners of the social sciences and, particularly, childcare education and social
work do need further research and practical tools to obtain assistance in the search
for the meaning of life in families affected by dementia of one of their members.
Tools for practical support for family caregivers are also needed.

Key words: values and the meaning of life; family; chronic dementia; family
care; spiritual and religious care.
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Poszukiwania sensu zycia w rodzinie osoby doswiadczajacej
przewleklych choréob demencyjnych mézgu
(Streszczenie)

Staro$¢ i niesamodzielno$¢, jak rowniez dramatyczne zmagania coraz wigk-
szej liczby rodzin os6b cigzko chorych o opieke nad nimi w warunkach domowych,
to problemy, o ktérych méwi si¢ za mato w naukach spotecznych. Wzrost chorob
demencyjnych prognozuja demografowie zardowno w Polsce, jak i w Europie, a —
ze wzgledu na niejednorodno$¢ kliniczna w zakresie objawow 1 koniecznos$¢ spra-
wowania opieki w domu — stanowia one szczegolne wyzwanie dla opiekunow ro-
dzinnych. Rodzina jest najczesciej gtdwnym podmiotem zmagania si¢ z dhugoletnia
choroba demencyjna jednego z jej cztonkoéw. Poczucie odpowiedzialnosci za bliska
osobg w toku sprawowanej opieki i przezywanie jej emocjonalnego odchodzenia
w inng rzeczywisto$¢ wptywaja na poczucie sensu zycia. Tego rodzaju doswiadcze-
nia prowadza opickunow do refleksji dotyczacej witasnej egzystencji i sensu istnie-
nia. Pojawiaja si¢ pytania egzystencjalne oraz duchowe, a czgsto zycie calej rodziny
1 poszczegolnych osob zostaje trwale naznaczone znamieniem choroby demencyjne;j
bliskiego. Specyficzna sytuacja rodzinna, jaka jest wspotdziatanie z osoba z zabu-
rzeniami poznawczymi i ograniczona swiadomoscia, prowadzi do nadawania no-
wych warto$ci opiece i wlasnemu zyciu. Rozwazania o tych zmianach w systemie
rodzinnym oraz $wiecie wartosci zostang podjgte w $wietle nowych rol rodzinnych
i spotecznych we wspolnotach rodzinnych dotknigtych choroba demencyjna. W roz-
wazaniach na gruncie filozofii wybrani klasycy filozofii egzystencjalnej i persona-
lizmu beda przewodnikami w poszukiwaniu warto$ci i metawartosci oraz probach
zrozumienia sensu zycia wobec doswiadczenia choréb demencyjnych w rodzinie.
Badacze i praktycy nauk spotecznych, a szczeg6lnie pedagogiki opiekunczej i pracy
socjalnej, potrzebuja dalszych badan i praktycznych narzedzi, by pomoc w poszu-
kiwaniu sensu zycia w rodzinach dotknigtych choroba demencyjna jednego z ich
cztonkow oraz praktycznie wspiera¢ opiekunow rodzinnych.

Stowa kluczowe: wartosci i sens zycia; rodzina; przewlekte choroby demen-
cyjne mozgu; opieka rodzinna; opieka duchowo-religijna.
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