tom 12, nr 4, 271-277
© Copyright 2015 Via Medica
ISSN 1732-9841

[VEd
VIA MEDICA

Psychiatria PRACA POGLADOWA

Karolina Kramkowska
Uniwersytet Kazimierza Wielkiego w Bydgoszczy

Kampania spoteczna jako forma
aktywnosci medidw na rzecz
ksztattowania odpowiedzialnosci
spotecznej wobec 0séb z chorobg
Alzheimera i ich rodzin

Social campaign as a form of media activity striving
to create social responsibility towards the families

of people with Alzheimer's

Abstract

The article concerns awareness campaigns related to Alzheimer’s as a tool for taming the social taboo of dementia
diseases and bridge of social support for patients and their families in caring process. Usage of the word as a carrier of
content in formative dimension of social functioning and the power of creating reality is contemplated. Social respon-
sibility in relation to the sick, being at risk of social exclusion and their families can express themselves by means of
social communications, to stimulate the reflection, as well as drawing attention to the problems often marginalized in
societal discourse. Ranges of obligations for pedagogy and social sciences are shown in shaping the axiological sensibility,
likely to help improve daily functioning of families of dementia patients. Social campaigns for dementia patients and
their relatives will be presented as a way to build social responsibility and commitment towards these people in society.
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Wstep

W polskiej literaturze zespoty otepienne sg definiowane
za Swiatowa Organizacjg Zdrowia. ,Zespét otepienny
to zespdt objawdw wywotany chorobg moézgu, zwykle
przewlekta lub o postepujacym przebiegu, charakte-
ryzujacy sie klinicznie licznymi zaburzeniami wyzszych
funkgji korowych, takich jak pamie¢, myslenie, orienta-
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cja, rozumienie, liczenie, zdolno$¢ do uczenia sie, jezyk
i ocena. Ponadto zaburzeniom funkgji poznawczych
czesto towarzysza, lub nawet je poprzedzajg zaburzenia
emocjonalne, zaburzenia zachowania i motywacji. Takie-
mu obrazowi mogg nie towarzyszy¢ zaburzenia $wia-
domosci. Zaburzenia Swiadomosci przy wystepowaniu
demencji stanowig odrebng kategorie diagnostyczna.”
[1] Odpowiednikiem tego terminu jest demencja, ktéra
okresla to samo schorzenie w literaturze anglojezycznej
(dementia). Obok tych dwdéch okreslen stosowanych
w jezyku polskim zamiennie, mozna takze trafi¢ na
okreslenie: choroba Alzheimera w jezyku potocznym
stosowym takze jako zamiennik demencji i otepienia.
Nalezy jednak dokona¢ rozrdznienia, gdyz otepienie
w chorobie Alzheimera lub inaczej otepienie typu Alzhe-
imerowskiego jest tylko jednym z typow otepien, ktére
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rozréznia ICD10 [2]. W tym artykule za pacjentow z de-
mencjg uwaza sie tych ze wszystkimi typami otepienia,
zgodnie z ustaleniami okreslonymi w Klasyfikacji WHO.
Jak wskazuje Swiatowa Organizacja Zdrowia, liczbe
0s0b zyjacych z demencja na catym $wiecie, szacuje sie
obecnie na 47 500 000. Wzro$nie ona szacunkowo do
75,6 milionédw w 2030 roku, a w 2050 szacunkowo sie
potroi [3]. W 2014 roku opublikowano dane na temat
tej choroby w Polsce w Raporcie Rzecznika Praw Obywa-
telskich: ,Sytuacja 0séb chorych na chorobe Alzheimera
a Polsce”, w ktérym okreslono liczbe chorych na 5,7-10%
[4], co w przeliczeniu na liczby okresla od 300 000 do
500 000 oséb. W Polsce nie jest to problem powszech-
nie i szeroko badany, nawet statystycznie — inaczej niz
w innych krajach, gdzie préby te powtarza sie corocznie,
czego przyktadem moga by¢ badania Alzheimer’s Society
w Wielkiej Brytanii [5]. W odniesieniu do statystyk nalezy
mie¢ na uwadze, ze sg one sporzgdzane na podstawie
danych dotyczacych liczby chorych zdiagnozowanych
w danym schorzeniu lub podejmujacych leczenie, ale
liczba 0séb z chorobg Alzheimera moze by¢ znacznie
wieksza, gdy objawy usprawiedliwiane sg inaczej, a osoby
starsze nie pamietaja, ze rodzice czy dziadkowie mieli
podobne bez zdiagnozowanej choroby, mimo wskazu-
jacych na nig symptomow.

Problem choroby Alzheimera ma szczegdlnie spoteczny
charakter ze wzgledu na to, ze jak wiekszos¢ standw
otepiennych wymaga wsparcia chorego przez osoby
trzecie. Niesamodzielnos¢ w zaspokajaniu podstawo-
wych potrzeb, zaburzenia swiadomosci, zagubienie
i nieprzewidywalno$¢ reakeji powoduje, ze opieka nad
pacjentem w stanach ciezszych staje sie catodobowa
i angazuje gtéwnie rodzine chorego. Rodzina stanowi
tym samym naturalne tto zmagania sie z choroba.
Z przeprowadzonych przez EUROFAMCARE [6] badaniu
w Polsce w latach 2003 —2004 oszacowano liczbe oséb
zaangazowanych w opieke — opiekunéw nieformalnych
na okoto 2 min oséb, a opieka nad cztonkami rodziny
ma w Polsce charakter normy kulturowej [7]. Rodzina
informowana o przebiegu opieki, jej zadaniach i celach
staje sie znaczacym wsparciem w procesie zaspokajania
potrzeb fizycznych, psychoemocjonalnych, duchowych
i socjalnych pacjenta [8], ale takze ona sama staje sie
podmiotem o szczegdlnym zapotrzebowaniu na holi-
styczne wsparcie.

Dtugos¢ zycia oséb z chorobg Alzheimera, wedfug
roznych zrodet wynosi od 8 do 12 lat, od momentu
zdiagnozowania choroby. Poczatkowa faza, w ktorej
chory ma objawy mogace $wiadczy¢ o tym schorzeniu,
zazwyczaj nie jest na tyle wyrazna, by zwraca¢ uwage
najblizszego otoczenia. Objawy znaczace pojawiaja sie
zazwyczaj w fazie Il [9]. Niestety, wielu pacjentéw zo-

staje zdiagnozowanych w Polsce dopiero w fazie pdznej
choroby, w ktérej to opiekunowie nie potrafig juz samo-
dzielnie radzi¢ sobie w zastanej rzeczywistosci. Pbzna
postac choroby Alzheimera jest klinicznie niejednorodna
za sprawg interakcji wielu czynnikéw genetycznych
i srodowiskowych. Definiuje sie jg poprzez stopniowe
wytaczanie funkgji poznawczych, objawy behawioralne,
takie jak psychozy oraz znaczny spadek funkcjonalny
organizmu [10]. Wieloaspektowo$¢ schorzenia i diugi
okres podejmowania opieki sprawiaja, ze poziom trud-
nosci sprawowania opieki rosnie wraz z pogtebianiem sie
stanéw chorobowych, a wraz z tym procesem pojawia
sie wypalenie sit opiekuficzych opiekundw nieformalnych.

Podstawowe problemy opiekunéw

0s6b z chorobg Alzheimera

Choroba Alzheimera, jak wszelkie choroby przewlekte,
odciska pietno na catej rodzinie. Niesamodzielno$¢ jednej
z 0s6b niesie za sobg koniecznos¢ przeksztatcenia zycia
pozostatych jej cztonkdw na rzecz wsparcia osoby za-
leznej. Opieka nad osobg z chorobg Alzheimera stanowi
nieustanne zrodto stresu zwigzanego z nieprzygotowa-
niem do nowej roli opiekuna, a takze niejednokrotnie nie-
zrozumieniem diagnozy i brakiem realnych przyktaddw
chorobowych oséb w zaawansowanych stanach. Lekowi
i obawom zwigzanym z poczuciem odpowiedzialnosci
za stan chorego towarzyszy takze fizyczne i techniczne
nieprzygotowanie do wykonywania czynnosci higienicz-
nych, pielegnacyjnych i zastepczych wobec zaspokajania
podstawowych potrzeb. Opieka nad chorym z choroba
Alzheimera wiaze sie réwniez bardzo czesto z poczuciem
braku skutecznosci w sprawowaniu opieki i z emocjo-
nalnym i fizycznym naktadem sit, niewspotmiernym do
efektdw. Bycie opiekunem nieformalnym jest szczegdlinie
trudne ze wzgledu na trudno$¢ w wyzbyciu sie patrze-
nia na chorego przez pryzmat przesztosci, bez redukgji
oczekiwan wobec niego i nie dostosowujac ich do jego
obecnego stanu. Poczucie straty i nieustannego odda-
lania emocjonalnego bliskiej osoby i wielomiesieczne,
a nawet wieloletnie nieustanne zmeczenie psychiczne
i fizyczne prowadzi do nieuchronnego wypalenia sit [11].
Rodzinnymi opiekunami chorych sg zazwyczaj dzieci
i wnuki bedgce w wieku produkcyjnym. Angazujaca
opieka niejednokrotnie wymaga rezygnacji z pracy, a tym
samym wigze sie z utratg pozycji zawodowej (niejedno-
krotnie bezpowrotnie), obnizeniem statusu materialne-
go, a takze, co bardzo wazne, zaniechaniem kontaktow
spotecznych na rzecz przebywania z osobg chorg. Stan
skupienia na problemach osoby zaleznej nie jest bez
znaczenia dla zycia rodzinnego, ktére ulega destabilizacji
z powodu zmiany rél, a takze chronicznego braku czasu
na pielegnowanie relacji wewnatrzrodzinnych.
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Choroba Alzheimera jest, pomimo swej powszechno-
$ci, wcigz tabuizowana. Dzieje sie tak za sprawg ciggle
zbyt mato powszechnej edukacji i niedostatecznego
spotecznego zrozumienia dla jej czesto ktopotliwych
dla otoczenia symptomoéw. Brak akceptacji dla chorych
powoduje izolacje spoteczng nie tylko ich samych, ale
takze rodzin, ktére w poczuciu wstydu i zazenowania
w sytuacjach trudnych unikaja spotkan z przyjaciétmi,
publicznych spotkan, a nawet spaceréw z samym
chorym, w obawie przed jego niekonwencjonalnym
zachowaniem. Spoteczny brak wsparcia dla chorych i ich
bliskich powoduje, ze jedna z powszechniejszych choréb
owczesnych spoteczenstw, spycha na margines zycia nie
tylko chorych, ale takze rodziny. Jednym ze sposobdw
przeciwdziatania temu zjawisku jest edukacja spoteczna,
ktorej elementem sg dziatania z wykorzystaniem mediow
masowych.

Kampanie spotfeczne jako forma ksztattowania
odpowiedzialnosci spotecznej

Kampanie spoteczne w Polsce to zjawisko stosunkowo
nowe, ale wciaz przybierajace na sile w przekazie mediow
masowych. Realizacja kampanii odbywa sie zazwyczaj
na zlecenie fundacji, stowarzyszen instytucji rzgdowych
i jest przygotowywana przez agencje reklamowe. Nie jest
to jednak przekaz nastawiony na reklame — promocje
produktu i sprzedaz w rozumieniu reklamy komercyjnej,
ale stanowi inicjatywe promujacg i rozpowszechniajgcg
pozadang idee. Kampania spoteczna to rodzaj komuni-
katu spotecznego promujgcego wartosciowe wzorce za-
chowan, postaw i nowych wartosci lub zwrécenie uwagi
na trudny problem spoteczny. ,Jest to komunikat, ktory
mozemy okresli¢, jako perswazyjny, gdyz jego celem jest
nie tylko przekazanie samej informacji, ale tez, a moze
przede wszystkim, zmianie zachowan i postaw — na
zachowania i postawy pozadane spotecznie. Realizacja
owego cel powinna odbywac sie na dwa sposoby: zache-
canie do prospotecznych zachowan oraz namawianie do
zaprzestania zachowan niepozadanych.” [12] Powyzsze
okreslenie dopetnia definicja B. Dobek-Ostrowskiej:
~kampania komunikacyjna to zespot dziatan organizacyj-
nych i komunikacyjnych podejmowanych przez instytucje
publiczne, prywatne, przedsiebiorstwa, organizacje itp.,
zaplanowanych wczesniej kompleksowych i powigzanych
ze sobg, posiadajgcych konkretny, jasno sprecyzowany
cel, czyli wykreowanie pozadanych postaw i zachowan
u relatywnie najwiekszej liczby oséb. Adresowanych do
szerokiej publicznosci, realizowanych w okreslonych ra-
mach czasowych, fachowo zarzadzanych i profesjonalnie
przeprowadzonych przez zawodowych komunikatoréw.”
[13] Ujecie to wskazuje réwniez na podmioty podejmu-
jace dziatania na rzecz zmiany spotecznej.

Analiza kampanii spofecznych w przestrzeni medialnej
danego kraju moze wskazywa¢ na jego dominujgce
problemy i obszary wymagajace zmiany postaw oraz
petniejszego zrozumienia istoty danego zjawiska.
W Polsce najwiekszym serwis poswiecony kampaniom
spofecznym nosi nazwe: kampaniespoteczne.pl i publi-
kuje 4344 kampanie z catego sSwiata [14], przy czym jest
stale aktualizowany. Wyszukiwanie kampanii polskich
przynosi efekt w postaci 1093 kampanii o zréznicowanej
tematyce podzielonej na kategorie, powstatych w la-
tach 1997-2015 [15]. Odnoszac sie do stwierdzenia,
ze tematyka kampanii wskazuje na wiodace problemy:
wiodgcymi kategoriami kampanii sg ekologia (153 kam-
panie), pomoc spoteczna (140 kampanii), profilaktyka
zdrowia i uzaleznienia (140 kampanii), bezpieczenstwo
w ruchu drogowym (95 kampanii). Analizujac tematyke
w kategoriach poza ekologicznych, wiodace tematy po-
dejmowane to przemoc, wypadki drogowe i kampanie
dotyczace przekazywania 1% podatku.

tacznie pod hastami ,,choroba Alzheimera”, ,,demencja”,
,otepienie” na catym swiecie pojawia sie 27 kampanii,
z czego 3 tylko posrednio odpowiadaja tematowi,
zachecajac seniorow na przyktad do jedzenia ryb. Z 24
wyodrebnionych kampanii poswieconych tematyce za-
burzen poznawczych, tylko jedna jest kampanig polska,
ale tylko posrednio wpisuje sie w badang tu tematyke.
Spot z 2014 roku, stworzony i popularyzowany przez
Fundacje Itaka, pod tytutem: ,Znikajacy slad na $niegu”
z hastem: ,,Po niektorych ludziach znika slad” podejmuje
temat zaginie¢ w tym zaginie¢ oséb majacych problem
z pamiecia [16]. Obszar tematyczny pokrywa sie w wy-
szukiwang kampanig w niewielkim stopniu, poréwnujac
z kampaniami z innych czesci $wiata w catosci poswieco-
nych tej tematyce. Wsrdd wspomnianych juz 24 kampanii
mozna wyodrebnic¢ kraje ich powstawania: Kanada,
Holandia, Brazylia, Nowa Zelandia, Belgia, Macedonia,
Turcja, Izrael, Serbia i Czarnogora, Wielka Brytania, Chile,
Francja, Niemcy, Peru, Hiszpania, a nawet Gwatemala,
niekojarzaca sie z reklamg, w tym spoteczng. Polski nie
ma dotychczas wirdd tych krajéw.

Analizujac taki stan rzeczy rodzi sie pytanie, co warun-
kuje wazno$¢ podejmowanej tematyki. Czesto staty-
styczne wystepowanie problemu ma odzwierciedlenie
w liczbie kampanii, bo w 2014 roku w Polsce byto 34
970 wypadkéw drogowych, w tym 3202 ze skutkiem
Smiertelnym [17] dlatego kampanii o tej tematyce
jest kilkadziesigt [18]. Na chorobe Alzheimera choruje
w Polsce od 300 do 500 tys. osob [19], ale na ten temat
nie mamy zadnej bezposredniej kampanii, a tylko jedna
posrednia. Zamozno$¢ panstwa tez nie ma wyptywu na
podejmowang tematyke profilaktyczng. Spoteczny temat
demencji podjety na przyktad Gwatemala bedaca na 38.
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miegjscu pod wzgledem PKB (335 172) oraz Macedonia,
ktéra jest na miejscu 119. (z PKB 21 861). W Polsce nie
zostaty one dotychczas podjete, mimo ze zajmujemy 21.
miejsce z PKB 800 934 [20].

Tematyka choréb otepiennych nie jest prosta, a jej tabu-
izowany charakter dodatkowo utrudnia podejmowanie
spotecznego dyskursu. Przed twércami spotdw stoi wiec
duze wyzwanie, by wskaza¢ na problem, uwrazliwic,
a jednoczesnie postepowal etycznie i nie krzywdzi¢
emocjonalnie chorych i ich rodzin. Analiza spotow
z réznych krajéw ukazuje wielos¢ ujec tej tematyki w jej
tresci, formie przekazu i doborze odbiorcéw. Na postawie
scharakteryzowanych juz uprzednio kampanii mozna
wskazac pie¢ podstawowych probleméw podejmowanych
w materiatach: wyobcowanie spoteczne opiekundw, sa-
motnos¢ oséb chorych na demencje, potrzebe wdrozenia
wczesnego badania moézgu i diagnostyki choréb mézgu,
brak poczucia, co odczuwa chory przez osoby zdrowe,
niewiedza oséb mtodych o istnieniu i skutkach demendji.
Kampanie te w zaleznosci od podejmowanego problemu
kierowane sg do ogétu spofeczenstwa, internautéw,
opiekunoéw oséb chorych i mtodziezy. Do tych grup
dostosowana zostata takze réznorodna forma przekazu:
od tradycyjnych spotéw telewizyjnych i internetowych,
przez plakaty, bilbordy po spotkania happeningowe.
Gtowny cel przyswiecajacy wszystkim tym kampaniom to
zwrdcenie uwagi na istnienie problemu zachorowalnosci
na chorobe Alzheimera, opieke, a takze koniecznos¢
spofecznego wsparcia dla chorych iich rodzin. Zachecaja
réwniez do profilaktyki i wczesnego wykrywania choroby
i do rozwoju badan zwigzanych z tg tematykq. Kampa-
nie pomimo wspdlnego celu réznicujg sie w uzytych
srodkach ekspresji, uzywaja metafor, ale tez dostfownie
ukazujg skutki tej choroby.

Pomimo tak powaznego tematu znajdzie sie tez doza
humoru, jak w kampanii Serbii i Czarnogéry z 2010 roku
o hadle: First kiss again and again and again (,Pierwszy
pocatunek znowu i znowu, i znowu"). Plakat przedsta-
wia dwoje starszych ludzi catujacych sie i trzymajacych
w dtoni kieliszek szampana. Fotografia ozdobiona jest
ukwiecong ramka i stylizowana na pamiatke slubng. Pod
sielankowym zdjeciem widnieje napis: Alzheimer. Rarely
it's cute, most of the time it sucks (,,Alzheimer. Rzadko
jest uroczy, zwykle jest do kitu"”). Jak czytamy w opisie
kampanii, to zartobliwe hasto ma zwréci¢ uwage prze-
de wszystkim ludzi mtodych, ktérzy maja najmniejsza
wiedze na temat chordéb otepiennych. Kampania pla-
katowa odbyta sie takze w 2007 roku w Niemczech,
a jej naczelnym celem byto propagowanie badan nad
chorobg Alzheimera i jej skutkami. Zwracata uwage na
niedostateczne finansowanie tego typu badan w budzetu
panstwa. Na plakatach widniaty fotografie: buty w lo-

ddéwce, toster pefen listow, sztuczna szczeka zatopiona
w akwarium, pasta do zebdw na pardwce, a kazdy z nich
opatrzony byt napisem: Alzheimer ist tédlich, Forschung
ist nétig (,Alzheimer jest Smiertelny, jego badania sg
konieczne” — polskie ttumaczenie nie oddaje jednak
chwytliwego rymu widocznego w hasle niemieckim).
Kampanie plakatowe sg obok filmowych najbardziej po-
pularne. Kanadyjska, 2011 roku, przedstawiata $cianke,
na ktdrej za pomoca z6ttych karteczek (,niezapomina-
jek”) naklejono napis Remember (,,Pamietaj”). Na kazdej
z nich widniat napis informujacy o tym, by nie zapomnie¢
udac sie na marsz pamieci. Odklejanie karteczek powo-
dowato, ze Sciana pustoszata, co symbolizowato utrate
pamieci 0s6b z demencja. W marszu udziat wzieto 20
osciennych miast, a kwota zebrana podczas kwesty to
ponad 630 tys. dolaréw, ktdre przeznaczono na wspie-
ranie rodzin borykajgcych sie z tym problemem oraz
na cel propagowania i prowadzenia badan naukowych
dotyczacych demencji.

Przewazajaca liczba kampanii wskazuje na pamie¢ jako
wartos¢, ktéra nalezy chroni¢ poprzez profilaktyke,
wczesne wykrywanie zaburzen poznawczych, a takze
prowadzenie i propagowanie badan w zakresie choroby
Alzheimera. Kampanig faczaca te postulaty jest niezwykle
wymowna kanadyjska kampania z 2011 roku Protect
life’s memory (,Chron wspomnienia”), ktorej celem
nadrzednym jest pozyskanie srodkéw na badania nie
tylko nad chorobga, ale nad catym ludzkim mdzgiem.
W 30-sekundowym filmie ze skandéw komputerowych
mdzgu wyltaniajg sie obrazy najwazniejszych i najpiek-
niejszych chwil w zyciu, po czym obraz gasnie i zapada
ciemnos¢. Ten poruszajacy, oprawiony wymowng muzyka
filmik ukazuje, jak wazne sa wspomnienia, ktére nas
identyfikuja. Razem z nimi tracimy tozsamos¢. Nie sposob
opisac¢ wszystkich interesujacych pomystéw na kampanie,
ale ich wspdlnym celem jest edukacja spoteczenstwa i bu-
dowanie wrazliwosci spotecznej na udzielanie wsparcia.

Wsparcie spoteczne dla rodzin chorych

na demencje

Wsparcie spoteczne w literaturze definiowane réznie:
jako indywidualng percepcje sieci wspierajacej (su-
pportive network), ktérg dysponuje jednostka; jako
efekt lub wynik wspierajacej wymiany spotecznej lub
jako specyficzny typ wsparcia dostarczany jednostce.
[21] ,Wsparcie spofeczne to przede wszystkim pomoc
dostepna dla jednostki lub grupy (rodziny w sytuacjach
trudnych, stresowych, przetomowych.” [22] Sie¢ pomocy,
ktora cztowiek jest stale otaczany, a ktéra ma szczegdine
znaczenie w sytuacjach kryzysowych, wedtug Lesniaka
(1996) i Sotwina (1997) [23] moze przybierac postac:
naturalnego systemu wsparcia: rodzina, rowiesnicy,
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sasiedzi, znajomi, osoby z miejsca pracy. Cechuje go
otwarcie na pomoc, duch wspdtpracy, troska o innych,
uznanie bliskich za wartos¢, o ktéra nalezy walczy¢
do konca; instytucjonalnego systemu wsparcia — to
instytucje pomagajace tym, ktérych zycie lub zdrowie
sg zagrozone. Z perspektywy funkcjonalnej, wsparcie
spoteczne to rodzaj interakcji spotecznej, w trakcie kté-
rej ,przekazywane s3 emocje, informacje, instrumenty
dziafania i dobra materialne, a wymiana moze by¢ jed-
no- lub dwustronna, ze statym lub zmiennym kierunkiem
dawania i brania.” [24] Jest to obiektywnie istniejaca
i dostepna sie¢ spoteczna, ktéra wyrdznia sie od innych
tym, ze poprzez fakt istnienia wiezi, kontaktow spotecz-
nych, przynaleznosci, petni funkcje pomocna wobec os6b
znajdujacych sie w trudnych sytuacjach zyciowych. [25]
Zawiera ona szczegdlnie wazny komponent, jakim jest
dziatanie na rzecz poczucia przynaleznosci spotecznej.
Ten wazny element w procesie udzielania wsparcia
odnosi sie szczegdlnie znaczaco do sytuacji chorych
z choroba Alzheimera i ich rodzin — grupy o duzym
ryzyku wykluczenia spotecznego.

Udzielenie wsparcia moze sie odbywac na wielu ptasz-
czyznach, a jedng z nich jest kampania spoteczna na
rzecz chorych i ich rodzin. W kontekscie tresci kam-
panii, formy przekazu i jej zasiegu, mozna stwierdzi¢,
ze wpisuje sie ona posrednio lub bezposrednio w kilka
wymiardéw wsparcia spotecznego: emocjonalne, infor-
macyjne, instrumentalne, rzeczowei duchowe [25]. Dla
wielu opiekunéw podstawowym problemem jest po-
czucie wyobcowania w swojej trudnej sytuacji zyciowej
i emocjonalnej, a kampanie wychodzg naprzeciw temu
problemowi, wskazujgc problem ludziom mimowolnie
spotykajacym chorych iich opiekunéw. Poczucie, ze inne
osoby rozumiejag moéj problem, ze réwniez postrzegaja
proces opieki nad chorym na demencje jako trud, jest
Znaczacym wsparciem emocjonalnym. Zawarte w kam-
paniach szczegétowe informacje dotyczace wezesnego
wykrywania zaburzen poznawczych kierujg do zrédet
wiedzy dotyczacych zaréwno wsparcia informacyjnego,
jakiinstrumentalnego i emocjonalnego. Kampanie moga
by¢ takze przyczynkiem do zaaranzowania wsparcia
rzeczowego, czego przyktadem byta wspomniana juz
kanadyjska kwesta potgczona z happeningiem, z kt6-
rej datki przeznaczone zostaty na pomoc opiekunom
nieformalnym.

Szczegodlnie uwidacznia sie takze aspekt duchowy, ktd-
rego nie nalezy rozumiec jedynie jako wymiar religijny,
ale jako poczucie wiezi z innymi, szeroko rozumianego
poszukiwania sensu zycia, wolnosci wewnetrznej, sza-
cunku wobec innych [26]. Duchowos¢ dotyczy takze
pytan o sens ludzkiego zycia, wartosci, wyznawane
i propagowane, refleksji nad wiasnym istnieniem i swoim

miejsce w Swiecie. Pracownicy ochrony zdrowia i pomocy
spofecznej sq szkoleni odnosnie do rozpoznawania po-
trzeb duchowych chorych i ich bliskich. Te sztuke powinni
tez poznawac opiekunowie rodzinni i wolontariusze oraz
inne osoby wspierajace chorych na demencje i ich bliskich
[27]. Nie sposob nie dostrzec jak wiele kampanii ukazuje
wymiar ludzkiego istnienia przez pryzmat jego pamieci,
przezy¢ zyciowych i doswiadczen, ktére go ksztattuja,
a ktoérych swiadomosc bezpowrotnie ginie wraz z poja-
wianiem sie zaburzen poznawczych. W obliczu choroby
cztonka rodziny, trudnosci emocjonalne dotykajg wszyst-
kich jej cztonkdw, a w przypadku choréb demencyjnych
ten problem poteguje brak kontaktu z podopiecznym
[28]. Wazne jest, by opiekunowie rodzinni, borykajacy sie
z trudnymi emocjami, smutkiem i powolnym traceniem
bliskiej osoby mieli poczucie, ze nie s3 samotni w swym
problemie, ich indywidualny przypadek nie czyni ich
wyobcowanymi ze spofeczenstwa, ale znajdujg w nim
oparcie i zrozumienie.

Wolnos¢ a odpowiedzialno$¢ w rodzinach

0s6b chorych na demencje

Na przestrzeni dziejéw filozofii mozna spotkac bardzo
wiele uje¢ wskazujacych na znaczenie i rozumienie
pojecia wolnosci. W kontekscie rozwazan wsparcia,
szczegdlnie znaczace wydaja sie by¢ koncepcje Leszka
Kotakowskiego i Karola Wojtyty (Jana Pawta II). Leszek
Kotakowski pisze: ,,...jestem wolny przez samg mozliwos¢
wyboru, czyli jestem wolny, zaréwno gdy dobro, jak i gdy
zto wybieram. W tym ostatnim wypadku staje sie zty, lecz
jestem nadal wolny i z tego tytutu odpowiedzialny” [29].
Tekst Kotakowskiego wyraza jedna z powszechniejszych
koncepcji wolnosci, traktowanej formalnie. Wolno$¢ jest
rozumiana jako mozliwo$¢ wyboru, zdolnos¢ wybierania
i sam wybdr. Zwraca rowniez uwage na bardzo wazng
kwestie trwatego zwigzku wolnosci i odpowiedzialnosdi,
ktory klasycznie rozumie¢ mozna jako gotowos$¢ przyjecia
na siebie skutkdw czynu. Karol Wojtyta nie ujmowat
wolnosci w tak bardzo sformalizowanym sensie ani nie
absolutyzowat jej. Krytykowat wolnos¢ jako moc kreowa-
nia senséw i wartosci dla zdobywania wiadzy nad innymi.
Wolnos$¢ w ujeciu Wojtyly nie jest wartoscia najwyzsza,
lecz jedng z podstawowych, ktére umozliwiaja realizacje
wartosci wyzszych, na przyktad mitosci: ,,...najwieksza
wolnoscig jest catkowite oddanie samego siebie” [30].
Wolnos¢ ta dla Wojtyty ma réwniez jak w przypadku
Kotakowskiego charakter dobrowolny.

Obie przywotane koncepcje doskonale wpisuja sie
W sens spofecznego otwarcia sie na udzielanie wsparcia
osobom, ktére tego potrzebujg. Kampanie spoteczne
sytuuja sie tej koncepcji pomiedzy wolnoscig a odpowie-
dzialnoscig za stowo. Wskazujg stowem, ktére ma moc
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sprawcza, na problem wymagajacy deklaracji spotecznej
co do postawy wobec oséb, ktorych dotyczy. Cztowiek
w swej wolnosci moze opowiedzie¢ sie za wsparciem
lub za jego zaniechaniem. Moze zrobi¢ to w wymiarze
indywidualnym, ale nalezy mie¢ swiadomos¢ ze indywi-
dualizm jednostek, ostatecznie przektada sie na posta-
we zbiorowa — postawe spoteczng. Samo powstanie
kampanii o okreslonej tematyce jest aktem wolnosci, ale
i nierozerwalnej z nig odpowiedzialnosci za losy i posta-
we wobec cztonkdw spotecznosci. Odpowiedzialnos¢ to
przyjecie na siebie skutku. W takim ujeciu, przetozenie
systemu rodzinnego na ogdlnospoteczny wskazuje te
sama prawidtowos¢, co w rodzinie, ktéra cata ,,choruje”
w konsekwencji choroby otepiennej bliskiej osoby. Analo-
gicznie jest ze spoteczenstwem, uznajgcym ten spoteczny
problem. Tym samym powinnoscig jest udzieli¢ grupie
rodzin oséb chorych na demencje stosownego wsparcia.
Kampanie spoteczne sg sposobem na spoteczne , 0swo-
jenie” choroby Alzheimera, jak to sie stato z chorobami
nowotworowymi czy opieka paliatywno-hospicyjna
[31]. Rodziny chorych na demencje potrzebujg syste-
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: tabuizowanych choréb demencyjnych i budowania spofecznego wsparcia pacjentow oraz ich rodzin w procesie opieki.
\ Analizowane jest wykorzystanie sfowa jako nosnika tresci ksztaftujacej wymiar funkgionowania spotecznego i jego moc
: kreowania rzeczywistosci. Odpowiedzialnos¢ spofeczna w stosunku do osob chorych i zagrozonych wykluczeniem
‘ spofecznym oraz ich rodzin wyrazac sie moze za pomocg komunikatow spotecznych, majacych na celu pobudzenie
: refleksji, a takze w zwrdceniu uwagi na problemy czesto marginalizowane w dyskursie spofecznym. Ukazane zostana
: Zzakresy powinnosci pedagogiki i nauk spotecznych w ksztaftowaniu wrazliwosci aksjologicznej, mogacej przyczyniac do
\ poprawy funkcjonowania cztowieka chorego na demencje oraz jego bliskich. Kampanie spofeczne na rzecz chorych na
: demendje i ich bliskich zostana przedstawione jako sposob budowania spofecznej odpowiedzialnosci i zaangazowania
|

|

|

|

wobec tych 0s6b w spoteczeristwie.
Psychiatria 2015; 12, 4: 271-277

odpowiedzialnosc¢ spofeczna

PisSmiennictwo:

1. Dementia — a public health priority. Genewa: World Health Or-
ganization, 2012.

2. Miedzynarodowa Klasyfikacja Choréb i Probleméw Zdrowotnych

ICD10 w jezyku polskim http:/srk.csioz.gov.pl/php/index.php?_

mod=hcdmod& op=listall&d=70; 3.2015.

WHO http://www.who.int/features/factfiles/dementia/en/; 3.2015.

4. Raport Rzecznika Praw Obywatelskich ,Sytuacja oséb chorych na
chorobe Alzheimera a Polsce”, Warszawa 2014: 17.

5. Ostatni raport Alzheimer's Society ukazat sie w roku 2014 z roku
2013/14.http://www.alzheimers.org.uk/site/scripts/documents_info.
php?documentiD=412; 3.2015.

6. Janowicz A. Rola opiekundw nieformalnych w opiece u kresu zycia.
Przyczynek do badan w ramach projektu European Palliative Care
Academy (EUPCA), Piel. Zdr. Publ. 2014; 4: 161—167.

w

mowej opieki i wsparcia od spofeczenstwa, nawet jesli
ich wycofanie sie z zycia towarzyskiego i spotecznego
jest tak widoczne. Kampanie to dziatanie dorazne, ale
za sprawg sity stowa moga sie z powodzeniem wpisac
w holistyczny wymiar wsparcia i proces edukacji spo-
tecznej. Kluczowym pojeciem wpisanym w opieke nad
osobg przewlekle chorg jest rodzina, ktérej wsparcie
postuluje sie na rzecz poprawy jakosci opieki nad oso-
bami u kresu zycia. Holistyczne spojrzenie na pacjenta
pozwala wyodrebni¢ obszary wymagajace szczegdlnej
uwagi, takie jak opieka duchowa i edukacja, mogaca by¢
katalizatorem przemian w zakresie rozumienia potrzeby
spotecznego podejmowania tematu Smierci i umierania.
Dalszego spotecznego dyskursu wymaga takze rola
i umiejscowienie opiekunéw nieformalnych w systemie
pomocy osobom niesamodzielnym, a uwaga powinna
zostac¢ zwrocona szczegdlnie na pozostajgce w cieniu
niewiedzy i spotecznego tabu rodziny oséb z chorobami
otepiennymi. Ich trudy dfugoletniej opieki domagaja
sie wiekszej spotecznej uwagi i wsparcia zaréwno o0séb
chorych, jak réwniez ich opiekundw rodzinnych.

|
Stowa kluczowe: choroba Alzheimera, demencja, opieka rodzinna, kampania spoteczna, media masowe, '
|
|

7. Ractaw M. Opiekunowie nieformalni. Krotkookresowa funkcjonal-
nos¢ nieoptacalnej pracy. W: Hryniewicz J. (red.). O sytuadji ludzi
starszych. Warszawa 2012.

8.  De Walden Gatuszko K. Rodzina w kontekscie edukacji terapeutycz-
nej, W: Fopka-Kowalczyk M., tacka T. (red.). Edukacja terapeutyczna
w hospicjum. Torun 2013: 75-92.

9. Krakowiak P, Krzyzanowski D., Modlinska A. Przewlekle chory w
domu. Gdansk 2011: 27.

10. Wilkosz P, Howard J.,Devlin B, Weamer E, Lopez O,DeKosky S ,Int
Psychogeriatr. 2010 Mar; 22 (2): 281-290.

11. Rachel W., Datka W., Zyss T., Zieba A. Obcigzenie opiekunéw pa-
cjentow z otepieniem w chorobie Alzheimera. Gerontologia Polska
2014; 22: 14-23.

12. Maison D., Wasilewski P., Propaganda Dobrych Serc, czyli pierwszy
tom o Reklamie Spotecznej. Krakdw 2002: 9.

276

www.psychiatria.viamedica.pl



Karolina Kramkowska, Kampania spoteczna jako wsparcie spoteczne w chorobie Alzheimera

14.
15.

Dobek-Ostrowska B. Komunikowanie polityczne i spoteczne.
Warszawa 2007: 66.

Kampaniespoteczne.pl; 6.07.2015.
http://www.kampaniespoleczne.pl/szukaj.php?fraza=&kraj_
id=158&problemy spoleczne=08&start_przed miesiac=07&start
przed rok=2015&start po miesiac=07&start po_
rok=2015&koniec_przed miesiac=07&koniec_przed rok=
2015&koniec_po miesiac=07&koniec_po rok=2015&
zaawansowane_kampanie=1&action=szukaj; 6.07.2015.
http://www.kampaniespoleczne.pl/kampanie,3415,znikajacy_slad_
na_sniegu; 6.07.2015.

. http://statystyka.policja.pl/st/ruch-drogowy/76562,Wypadki-

-drogowe-raporty-roczne.html; 6.07.2015.

. http://www.kampaniespoleczne.pl/szukaj.php?fraza=na-+drodze

&action=szukaj; 6.07.2015.

. Raport Rzecznika Praw Obywatelskich. Sytuacja oséb chorych na

chorobe Alzheimera a Polsce. Warszawa 2014: 17.

. PKB wg Miedzynarodowego Funduszu Walutowego w latach

2009-2012 http://www.imf.org/external/pubs/ft/weo/2015/
01/weodata/weorept.aspx?pr.x=78&pr.y=7&sy=19808&ey=
2020&scsm=1&ssd=1&sort=country&ds=.&br=1&c=51;
6.07.2015.

N

22.
23.

24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.
31.

1.

Kacperczyk A. Wsparcie spofeczne w instytucjach opieki paliatywnej
i hospicyjnej. t6dz 2006: 18.

Marynowicz-Hetka E., Pedagogika spoteczna. t. 2. Warszawa 2007: 517.
Janocha W. Rodzina z osobg niepetnosprawna w spotecznym
systemie wsparcia. Kielce 2009: 29—-30.

Kaczan R., Smoczynska K., Babiak . Jaka pomoc i dla kogo? Wspar-
cie indywidualne i instytucjonalne a aktywizacja zawodowa 0séb
z ograniczeniem sprawnosci. Warszawa 2008: 13.

Sek H., Cieslak R. (red.). Wsparcie spoteczne, stres i zdrowie. War-
szawa 2005: 14-15.

Heszek-Niejodek I., Gruszczynska E. wymiar duchowy czfowieka,
jego znaczenie w psychologii zdrowia i pomiar. Przeglad Psycholo-
giczny 2004; 47: 15-31.

Krakowiak P., Paczkowska A., Janowicz A., Sikora B. Sztuka komu-
nikacji z osobami u kresu zycia. Gdansk 2013: 129.

Bogustawski W., Drat-Gzubicka J. Przewlekte i postepujace choroby
neurologiczne, W: Krakowiak P, Krzyzanowski D., Modlinska A.
(red.). Przewlekle chory w domu. Gdansk 2011: 24—-32.
Kotakowski L. Laik nad Katechizmem sie wymadrza. Puls 1993; 3: 17.
Jan Pawet I, Swiatowe Dni Mtodziezy, Warszawa 2007: 139.
Krakowiak P. Spoteczne i edukacyjne funkcje opieki paliatywno-
-hospicyjnej. Gdansk 2012.

www.psychiatria.viamedica.pl

277





