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Santrauka. Alzheimerio liga paveikia visq Seimos sistemq. Artimiesiems tenka spresti ligonio
globos klausimus. Nesant specializuoty paslaugy, daznai ryztamasi globoti ligonj namuose. Ko-
kybinis tyrimas, kuriuo siekta atskleisti Seimos nariy patirtj globos procese, parodeé, kad karty
solidarumo teorijos poziuriu apsisprendimq globoti dazniausiai lemia normatyvinis solidarumas
ir nepasitikéjimas globos institucijomis. Artimieji susiduria su dideliais globos issikiais ir ne
visada pajégiis juos jveikti patys. Taciau paslaugy, kurios atliepty specifinius globéjy poreikius,
stinga. Todél Alzheimerio liga sergancius artimuosius globojantys Seimos nariai, nepaisant di-
delio socialinés pagalbos, informacijos ir psichologinés paramos poreikio, lieka ,,nematomi*
paslaugy sistemai. Sivo poZiiriu didele reiksme jgyja funkcinis Seimos nariy solidarumas, supo-
nuojantis paramos mainus sudétingomis globos situacijomis.

Pagrindiniai ZodZiai: Alzheimerio liga, neformaliis globéjai, Seimos sistema, socialinés paslau-
gos, karty solidarumas.

Ivadas

Lietuvos statistikos departamento duomenimis, Lietuvos visuomenés amziaus struktiira sparciai
keiciasi: per pastaruosius deSimtj mety (2004—2013 m.) 65 mety ir vyresniy zmoniy skaiéius pa-
didéjo 18,6 tukst. (3,5 proc.), o jy dalis, palyginti su bendru gyventojy skai¢iumi, — 3 procentais.
Prognozuojama, kad 2030 m. gyventojy, vyresniy kaip 60 m., Lietuvoje turéty bti apie 27 proc.
(Lietuvos gyventojy skaiciaus prognozés 2005-2030 m., 2004). [1géjant gyvenimo trukmei, dau-
géja asmeny, kuriems yra diagnozuojamos jvairios senatvinés ligos. Alzheimerio liga — viena i$
ju, sukelianti negrjztamus pokyc¢ius Zzmogaus smegenyse (toliau tekste vadinama AL).

Uzsienio Salyse Alzheimerio ligos paveikty asmeny ir juos globojanciy artimyjy gyvenimo
kokybei skiriama nemazai démesio (Butcher et al. 2001; Vellone et al. 2012; Jones 2015; Racci-
chini et al. 2015). Lietuvoje §iuo aspektu publikacijy maziau (tarp jy — Zydzitnaités, Virbalie-
nés 2007; Zydzitnaités ir kt. 2008; Jankiinaités, Uzaités 2011; Lukosienés 2013). Tyrimy, kurie
analizuoty socialiniy darbuotojy patirtj dirbant su Alzheimerio liga serganciais asmenimis ir jy
galimybes prisidéti prie globojanciy artimyjy psichosocialinés gerovés, stokojama: i$ uzsienio
autoriy galima paminéti Cabin 2008; Sanders, Swails 2009; Carling-Jenkins et al. 2012), Lietu-
voje vienas i§ pirmyjy bandymy — Zydzitinaités ir kt. (2008) monografija.
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Dél specializuotos pagalbos trikumo Alzheimerio liga sergantiems asmenims jy globa tiek
Lietuvoje, tick uzsienio Salyse daznai organizuojama namuose. Tokiu atveju didziulé atsakomybé
tenka ligonio artimiesiems, kurie susiduria su itin dideliais socialiniais, ekonominiais ir psicholo-
giniais sunkumais. Globos procesas diktuoja globéjo vaidmeny kaita, naujas uzduotis ir atsako-
mybe (Archbold 1983), keicia globéjo gyvenima, Seimos santykius, fizinés ir psichinés sveikatos
sistemai. AL sergancius artimuosius globojantys Seimos nariai lieka ,,nematomi®. Todél svarbu
tirti Seimos nariy patirtj, globojant sergancius Seimos narius, ir nustatyti sritis, kuriose socialiniai
darbuotojai galéty padéti globéjams, kad, nepaisant artimo ligos, Sie ir toliau galéty sékmingai da-
lyvauti visuomengje (apie biitinuma tirti ne tik serganciyjy, bet ir jy artimyjy poreikius uzsimena,
pavyzdziui, Hong Li et al. 2012).

Straipsnio tikslas — pristatyti kokybinio tyrimo, kuriuo siekta atskleisti §eimos nariy patirtj,
globojant AL sergancius Seimos narius, ir nustatyti sritis, kuriose globéjams galéty padéti sociali-
niy darbuotojy teikiamos paslaugos, rezultatus. Negausius §ios srities tyrimus §is tyrimas papildo
kita duomeny analizés perspektyva — rezultatai analizuojami remiantis Vern L. Bengstono et al.
(2001) karty solidarumo modeliu, todél leidzia identifikuoti pokycius, kuriuos patiria visa Seimos
sistema, susirgus vienam jos nariui.

Medicininis ir psichosocialinis Alzheimerio ligos apibudinimas

Medicinos poziiiriu Alzheimerio liga — pirminé degeneraciné smegeny liga, kuri pasireiskia di-
déjancia smegeny atrofija ir Zieviniy smegeny funkcijy sutrikimu (Bagdonas ir kt. 2009; Jatuzis
2010). Ligos pradzia dazniausiai nepastebima, o ligai progresuojant, Zzmogus pirmiausia praranda
gebéjima adekvaciai vertinti savo atmintj (ja apibiidina kaip ,,visai neblogg®) (Valeikiené, Skals-
kis 2008). Pazengusiai ligai buidingi ryskiis atminties sutrikimai, dezorientacija erdvéje ir laiko
pozitiriu, fragmentiska kalba, visiSska priklausomybé kasdienéje veikloje, galimas psichomotori-
nis jaudrumas ir agresyvumas, neurologiniai simptomai, nejudrumas (Palujanskiené 2004), gu-
lima embriono padétis, atsiranda sunkumy planuojant, atliekant ir uzbaigiant kasdienius darbus
(Kuzmickiené ir kt. 2010).

Ligos atsiradimo priezastys néra iki galo aiskios. Vienas i$ rizikos veiksniy — vyresnis am-
zius. AL serga 13 proc. vyresniy nei 65 m. zmoniy, 44 proc. 75-84 m. ir net 46 proc. vyresniy
nei 85 m. (Tarptautiné Alzheimerio asociacija, 2015). Prie rizikos veiksniy priskiriami genetiniai
pokyciai, patirta galvos trauma, egzogeniné intoksikacija aliuminiu (Valeikiene, Skalskis, 2008),
cukrinis diabetas, mazas fizinis aktyvumas, didelis cholesterolio kiekis, hipertenzija ir nutukimas
(Jatuzis 2010). Valstybinis psichikos sveikatos centras pateikia AL ligos didéjimo tendencija Lie-
tuvoje (zr. pav.), kuri rodo, kad nuo 2004 m. iki 2013 m. serganciyjy skaicius gerokai padidéjo.
Paradoksaliai, palyginti su kitomis senatvés létinémis ligomis, oficialiai registruoty AL sergan-
iy skaiCius néra didelis. Taip yra dél to, kad AL simptomai dazniausiai reiskiasi kartu su kitais
simptomais, todél diagnozuoti §ig liga sunku. Su diagnozés problema susiduriama ir kitose Eu-
ropos Sajungos Salyse (Davidoniené, Adliené 2012). Manoma, kad $ia liga serga mazdaug pusé
85-90 m. amziaus zmoniy. Remiantis Europos statistika, Lietuvoje tokiy pacienty turéty baiti nuo
16 000 iki 35 000, taciau oficialiai registruota tik apie pusantro tiikstancio.
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Pav. Serganciyjy Alzheimerio liga skaicius Lietuvoje 2004-2013 metais
(Valstybinis psichikos sveikatos centras, 2014)

Teigiama, kad Alzheimerio liga gali nulemti ne tik medicininiai, bet ir socialiniai veiksniai:
prastesné ekonominé padétis, menkesnis i$silavinimas, protinés veiklos stoka, netgi lytis (Maci-
jauskieneé, 2008). Nustatyta, kad moterys AL serga kur kas dazniau negu vyrai.

AL paveikia ne tik serganciojo fizinés sveikatos biikle, bet ir jo psichosocialinj funkciona-
vimg. Pamazu ji naikina zmogy kaip asmenybe, atimdama i$ jo iki tol turétus jgiidZius, Zinias,
patirt] (Daubaras 2004). Sutrikusi smegeny veikla gali lemti haliucinacijy atsiradimg (Lesiené,
1999). Tai labai apsunkina globos procesa, nes Seimos nariai nezino, ar $iuos simptomus vertinti
kaip ligos pablogéjima ar natiiralia jos eiga. Sergantiems AL, kaip ir kitiems pagyvenusiems
zmonéms, dazniau biuidingi emocijy sutrikimai (padidéje¢s dirglumas, irzlumas, bloga nuotaika,
nuolatinis nepasitenkinimas), emocijy kaita, nepastovumas (Davidoniené, Adliené 2012).

Smegeny veiklos sutrikimai paveikia ir sergan¢iojo miego — bidravimo rezima: daznai atsi-
randa miego sutrikimai ir agresija (Yeonsu Song et al. 2010; Arvid Rongve et al. 2010). Tai dar
pablogina asmens pazintines funkcijas, nuotaika, metabolizma, iSryskina elgesio ir psichologines
problemas. D¢l sutrikusio ligonio miego ritmo labai kencia artimieji. Jie turi stebéti ligonj, ku-
ris naktj nemiega, kad nesusizeisty pats ir nesuzeisty kity. Daznai nakties metu ligonis pradeda
stumdyti baldus, ieskoti kazkokiy daikty. Dél tokiy ligonio veiksmy glob¢jo poilsis naktj tampa
beveik nejmanomas, o dél sutrikusio miego rezimo ligonis gali tapti agresyvus, konfliktiskas, jam
vis sunkiau suvokti kity riipes¢ius, atjausti.

Ligonio savanaudiskumas dar labiau apsunkina globg. Glob¢jai jauciasi nejvertinti ir deda vis
daugiau pastangy globodami ligonj. Taciau, neatsizvelgiant j pastangas, ligonis praranda gebéji-
mga vertinti situacijg adekvaciai. Jausdamiesi nejvertinti globéjai iSgyvena daug neigiamy emo-
cijy, pyktj, kalte.

Macijauskiené (2008) skiria tris pagrindines AL stadijas. Pirmai biidingas laipsniSkas atmin-
ties silpnéjimas ir su tuo susij¢ elgesio ypatumai (irzlumas, jtarumas, kad kazkas slepia jo daiktus,
prastéja orientacija erdvéje). Vidurinéje stadijoje (trunka 3—6 metus) greta atminties silpnéjimo
sutrinka kasdiené veikla, higienos poreikiy tenkinimas, apsirengimas, valgymas ir kt. Zmogus
nebesugeba atpazinti alkio jausmo, nezino, kaip tinkamai reikéty elgtis su stalo jrankiais, drabu-
ziais, kitais daiktais. RysSkus Sios stadijos pozymis — kalbos sutrikimas. Ligonis nesupranta jam
sakomy zodziy prasmés, tampa sunku paciam iSreiksti mintis Zodziais. Kalbos sutrikimas dar
labiau apsunkina bendravima su aplinkiniais. Galutinéje ligos stadijoje ligoniai yra visiskai pri-
klausomi nuo juos slauganc¢iy asmeny. Jie praranda visus kasdienei veiklai reikalingus jgiidzius,
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nebevaiksto. Zmogaus asmenybé visiskai sunyksta, nebejmanoma konstruktyviai bendrauti. Lie-
ka tik primityviausi rijimo, ¢iulpimo, epséjimo, refleksai. Si stadija pasireiskia po 8—10 mety
nuo ligos pradzios.

Progresuojant Alzheimerio ligai, sergantys asmenys praranda socialinius, savitvarkos jgi-
dzius ir tampa visiSkai priklausomi nuo juos slauganéiy artimyjy. Taigi ligos eiga ir pobudis tie-
siogiai veikia ne tik sergantjjj, bet ir visg Seimos sistema, o ypac ligonj slaugancius artimuosius,
kuriems néra lengva suvokti, kad stipriai pasikeitgs artimojo elgesys yra ligos padarinys.

Seimos sistemos pokyciai, globojant AL sergantj artimgjj. Susirgus vienam $eimos nariui,
pokyc¢ius jaucia ir kiti Seimos sistemos nariai. Globos procese ne tik pats ligonis turi prisiimti
naujus vaidmenis, bet ir globéjas susiduria su naujais i$§tikiais ir uzduotimis. Pasak Patricia R.
Callone ir Connie Kudlacek (2005), jeigu Seimoje iki zinios apie artimojo liga santykiai buvo
geri, ligos metu jie turéty islikti nepakite. Tadiau jeigu Seimoje santykiai buvo sudétingi, uzklupus
ligai, veikiausiai, jie dar blogés: nauji uzdaviniai kelia dideli stresa, o kartais sukelia ir santykiy
krize. Tiek ir kity sunkiy emociniy iSgyvenimy atvejais, tiek ir iSgirde apie artimo asmens liga,
artimieji patiria Sokg ir neigima, pykti, deréjimasi, depresija, kol galiausiai pripazjsta ligos fakta
(Kubler-Rose 2008). Tolesné Seimos krizés tékmé ir padariniai priklauso tiek nuo Seimg vei-
kianciy stresoriy sunkumo, tiek nuo jos geb¢jimo jvertinti ir panaudoti Seimos turimus krizés
iveikimo isteklius (Navaitis 2010). Vis délto artimo zmogaus asmenybés nykimas — nuolatinis
stresorius, reikalaujantis i§ artimyjy didziuliy psichologiniy istekliy.

Pasak Callone ir Kudlacek (2005), kai susirgusio asmens Seimoje yra tik vienas vaikas, jis
jaucia didele atsakomybe prizitréti sergantj téva ar mama, nes zino, kad daugiau niekas negali
to padaryti. Ypa¢ stiprig atsakomybe jaucia vienturtés dukros. Seimoje esant vienturéiam sii-
nui, atsakomybe ripintis ligoniu prisiima jo sutuoktiné. Kai yra daugiau vaiky Seimoje, tikimasi,
kad globos atsakomybe prisiims vyriausias Seimos vaikas. Barbaros H. Lemme (2003) tyrimai
parodé, kad prireikus pagalbos glob¢jiska parama dazniausiai teikia sutuoktinis arba vidutinio
amziaus vaikali, retai kaimynai, galiausiai — kreipiamasi | pagalbos tarnybas. Jei sutuoktinio néra
arba jis negali priziliréti serganciojo, glob¢jo vaidmens imasi suaugusi dukra. Minéty autoriy
tyrimai iSrySkina ir lyties aspekta: artimo zmogaus globa dazniausiai siejama su moters pareiga.
Pasak Bagdono et al. (2009), Mazeikiengés ir Dorelaitienés (2012), tokj pozitiri lemia visuomenés
tradicijos ir stereotipiniai ly¢iy vaidmenys.

AL serganciojo globos procesas keicia vaidmenis Seimoje. Rasos Naujanienés (2004) tei-
gimu, Zinia apie liga, didéjanti priklausomybé nuo kity padeda susiformuoti ,,serganciojo
vaidmeniui“. Taciau kinta ir visa Seimos sistema. Dazniausiai seny tévy priezitura nesukelia
streso, nes tai — nattirali Seimos gyvenimo dalis. Problemy gali kilti tada, kai pagyvenusiems
tévams prireikia slaugos ar intensyvios pagalbos. Tévai tampa priklausomi nuo savo vaiky,
o tai kelia pastariesiems neigiamy jausmy, taip pat ir dél to, kad sergantys tévai nebegali
atlikti laukto senelio / mogiutés vaidmens (Zydzitinaité et al. 2008). Toks vaidmeny pasikeiti-
mas vadinamas vaidmeny apsikeitimu. Taciau $alia prisiimto naujo globéjo-slaugytojo vaidmens
slaugantysis vis dar yra kazkam tévas, mama ir turi ripintis savo Seima.

Dazniausiai vienas i§ Seimos nariy prisiima didziausig atsakomybe uz sergantj asmenj, todél
jam atitenka koordinatoriaus, vadybininko, slaugytojo vaidmuo. Kiti Seimos nariai taip pat da-
lyvauja globos procese, sprendzia buitinius, priezitiros klausimus, taciau atsakomybés uz ligonj
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vengia (Kimbriené 2004; Naujaniené 2004). Toks nevienodas vaidmeny pasiskirstymas sukelia
globéjo pervargima, Seimos krizes. Ypac sunku tada, kai globojamo asmens sveikata pablogéja,
o globéjas stengiasi dar geriau vykdyti savo prisiimtg vaidmenj, sutelkti likusius §eimos narius.
Dél didéjancio nuovargio ir netolygaus vaidmeny pasiskirstymo, globéjo santykiai su jo Seima
gali pablogéti, dél laiko ir paramos stokos kilti konflikty su vaikais ar sutuoktiniu. Raccichini et
al. (2015) tyrimai rodo, kad gyvenantys kartu globéjai patiria didesng socialing ir emocing nastg
ganCiam asmeniui nelieka laiko saviems interesams. Dél gédos, kurig gali sukelti ,,nederamas*
ligonio elgesys, gali nutriikti santykiai su draugais ir giminémis.

Taigi Seima yra sistema, kurios nariai yra susij¢ ir veikia vienas kitg. Sisteminis pozitiris ypac¢
svarbus analizuojant AL serganciojo, kurj artimieji ryztasi prizitiréti namuose, Seimos situacija.
Derindamas jvairius vaidmenis, globéjas susiduria su daugybe problemy, kurios sunkina globg ir
pazeidzia Seimos funkcionavima. Todél, siekiant suteikti veiksmingg pagalba Seimai, biitina, kad
Si pagalba pasiekty visus Seimos narius.

Serganciyjy Alzheimerio liga globos alternatyvos. Susirgus vienam i§ Seimos nariy sunkio-
mis létinémis ligomis, kitiems tenka galvoti, kaip spresti susidariusig situacija. Sprendimg lemia
ligos pobiuidis, specializuoty paslaugy sistemos i$sivystymas (pvz., ilgalaikés globos paslaugos),
noras ir galimybés prizitiréti sergantjjj Seimoje.
gos, tiek sveikatos apsaugos sistemoms. Lictuvoje galiojantys teisés aktai nenumato specialios
pagalbos AL sergantiems asmenims, o vadovaujamasi istatymais, reglamentuojanciais socialing
pagalba pagyvenusiems asmenims (Lietuvos Respublikos socialiniy paslaugy jstatymas, 2006).
Dél pirmiau aptarty ligos ypatumy AL sergantiems asmenims aktualiausios tampa specialiyjy
paslaugy grupei priskirtos socialinés globos paslaugos (Lietuvos Respublikos socialiniy paslaugy
katalogas, 2006).

Remiantis Statistikos departamento duomenimis, 2010-2013 m. globos jstaigy, skirty pagy-
venusiems asmenims, sumazéjo. 2010 m. jy buvo 105, 2013 m. — 102. Mazéjant globos jstaigy
skaiCiui, jose gyvenanciy asmeny skaicius, atvirkséiai, didéjo: 2010 m. seneliy globos namuose
gyveno 4 003 asmenys, o 2013 m. — 4 158. Dél neiSplétotos alternatyviy paslaugy struktiiros
ilgalaikés socialinés globos jstaigos yra visiSkai apgyvendintos, todél susidaro didelés asmeny,
norinéiy | jas patekti, eilés.

Nepaisant to, kad Lietuvoje socialines paslaugas gali gauti visi gyventojai, neatsizvelgiant |
lyti, amziy, gyvenamaja vieta, didziausia problema yra netolygus istaigy iSsidéstymas ir nevie-
nodas alternatyviy socialiniy paslaugy tinklo pasiskirstymas. Pasak Ulianskienés et al. (2006),
tai lemia skirtingas galimybes gauti socialing globa. Be to, socialiniy paslaugy teikimas yra pri-
klausomas ir nuo valstybés institucijos, nustatancios kriterijus, kam socialinés globos paslaugos
gali biti teikiamos (Zalimiené, Lazutka 2009). Alzheimerio ligos atveju, jeigu ligonis neatitinka
valstybés nustatyty kriterijy, paslauga jam néra teikiama. Su Siems ligoniams adekvaciy paslaugy
trakumu susiduria ir kitos Salys (pavyzdziui, Raivio Minna et al. (2007) tyrimas parodé, kad tik
39 proc. globéjy buvo patenkinti jiems teikiamomis paslaugomis. Perry Edelman et al. (2006)
tyrimas atskleidé, kad ligonio artimieji ypac stokoja laiku ir adekvataus informavimo kaip vienos
i$ aktualiausiy paslaugy.
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Taigi, nors artimam asmeniui susirgus Alzheimerio liga Seimos nariai gali kreiptis dél asmens
ilgalaikés globos institucijoje, daugelis globos paslaugas teikianciy valstybiniy globos namy néra
pritaikyti AL sergantiems asmenims. Be to, Siy asmeny globa institucijoje reiskia jiems didelj
vaujantys, ka daryti. Adaptacija léta, reikia daug pastangy (Gudzinskien¢, Maciuikiené 2011).
Visa tai neigiamai veikia ligoniy fizing ir psiching sveikatg, todél artimieji daznai apsisprendzia
globoti sergantjjj Seimoje, tai yra teikti neformalig globa.

Neformali globa — Seimos nariy, giminiy, kaimyny nemokamai teikiama pagalba zmogui jo
namuose. Ji neatsiejama nuo konkrecios asmens situacijos aplinkybiy, poreikiy, Seimos, ben-
druomenés nariy nuostaty, vertybiy, pagalbos dalyviy motyvacijos ir jy tarpusavio santykiy.
Apsisprendimas globoti artimg zmogy yra veikiamas emociniy rysSiy su globojamu Zmogumi,
kulttriniy, religiniy, visuomenés nuostaty ir normy. Tokia globos forma daro jtaka tiek ligonio,
tiek globgjo gyvenimui (Naujaniené, Uzaité 2003; Jankiinaitée, Uzaité 2011). Susirgus vienam i$
Seimos nariy, kiti artimieji patenka j iSskirting situacija, nes, viena vertus, jie nori teikti ir teikia
paramg ligoniui, o, antra vertus, paramos reikia jiems patiems (Harding, Higginson 2003). Ma-
cijauskienés ir Spudytés (2006) teigimu, artimyjy slauga skiriasi nuo profesionaly slaugos — jai
triksta to, kas profesionalioje slaugoje yra gerai iSplétota — nuotolio, o tai veikia slauganciojo
identitetg.

AL serganc¢io zmogaus globai namuose reikia ne tik kantrybés, bet ir specifiniy ziniy, o jy
artimiesiems triiksta. Lietuvoje teikiamos paslaugos Alzheimerio liga sergantiems asmenims §iuo
metu netenkina visy ligoniy ir globéjy poreikiy, todél daznai visa atsakomyb¢ ir nasta slaugant li-
gonj tenka jo Seimos nariams. Globodami artimajj jie patiria problemy darbe, finansiniy sunkumy
ir pripazjsta, kad socialiniy paslaugy teikéjai ir visuomené blogai supranta jy poreikius (Gibson
Allison et al. 2014).

Vis délto Lietuvoje yra keletas pagalbos formy negalig turincius artimuosius globojantiems
Seimos nariams. Atsizvelgiant  tai, kiek stipriai yra pazengusi liga, glob¢jas turi galimybe pasi-
naudoti dienos socialinés globos paslaugomis. Tai visuma paslaugy, kuriomis asmeniui teikia-
ma kompleksiné, nuolatinés specialisty prieziiiros reikalaujanti pagalba dienos metu (Lietuvos
Respublikos socialiniy paslaugy katalogas, 2006). Sios paslaugos teikiamos dienos socialinés
globos centruose (toliau tekste dienos centras) nuo 3 iki 8 val. per dieng iki 5 karty per savaite.
Tuo laikotarpiu, kai ligoniui teikiamos dienos socialinés globos paslaugos institucijoje, globéjas
gali sekmingai dalyvauti darbo rinkoje, pasirfipinti turimais Seiminiais ar kitais jsipareigojimais
ar tiesiog Siek tiek laiko skirti sau, atsikvépti nuo globos. Siy paslaugy teikimas ne tik gerina ligo-
nio ir glob¢jo gyvenimo kokybe, bet ir suteikia galimybe ligoniui kuo ilgiau iSvengti stacionarios
globos ir islikti bendruomenés nariu. Lietuvos statistikos departamento duomenimis, 2014 m.
dienos centruose lankési 20,3 tiikst. senyvo (pensinio) amziaus zmoniy, tarp jy ir senyvo amziaus
asmenys, turintys negalig, tai kiek daugiau negu 2013 m. — 19,7 tiikst. Deja, nepateikiama infor-
macija apie priezastis, dél kuriy senyvo amziaus asmenys lankosi dienos centruose, todél néra
zinoma, kiek tarp jy buvo AL serganciy asmeny.

Kita pagalbos artimiesiems forma — trumpalaikés socialinés globos paslaugos. Vadinamo-
sios atokvepio paslaugos — visuma paslaugy, kuriomis asmeniui teikiama kompleksing, nuolati-
nés specialisty priezitros reikalaujanti pagalba kriziy atvejais, taip pat Seimos nariams, globé-
jams, laikinai dél tam tikry priezas¢iy (ligos, komandiruotés, atostogy ir kt.) negalint prizitiréti
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asmeny, kuriems reikalinga nuolatiné priezitira (Lietuvos Respublikos socialiniy paslaugy ka-
talogas 2006). Sios paslaugos gali biiti teikiamos ne maziau kaip 12 val. per parg iki 1 ménesio.
Tiek dienos socialinés globos paslaugos, tiek trumpalaikés socialinés globos paslaugos suteikia
globéjui galimybe pabiiti atskirai nuo globojamo asmens. Pagrindinis skirtumas tarp $iy paslau-
gy — trumpalaikés socialinés paslaugos yra teikiamos nenutriikstamai 24 valandas.

Apibendrinant reikia pasakyti, kad tarptautinés Alzheimerio asociacijos duomenys rodo,
kad instituciné globa lemia Zemesn¢ gyvenimo kokybe ir daznai segregacijg visam gyvenimui
(Tarptautiné Alzheimerio asociacijos ataskaita, 2011). Lesauskaité ir Malinauskiené (2008),
Bagdonas ir kt. (2009) atkreipia démes;j | tai, kad pagalba pagyvenusiems zmonéms turi buti
teikiama tokia, kad kuo ilgiau bty i§saugomas asmens savarankiSkumas. Bitina, kad AL ser-
ganciuosius globojantys artimieji gauty visokeriopa parama. Stai Cavallo Filippo et al. (2015)
eksperimentas parodé, kad Seimos, globojancios AL sergantj artimajj, gyvenimo kokybei tei-
giama jtakg daro pagalbiniy priemoniy ir technologijy jdiegimas biiste. Socialiné ir ekonominé
parama gali padéti globéjams iSsaugoti ir savo socialinj tinkla, kuris leidzia ieSkoti ir nefor-
maliy pagalbos iStekliy — draugy, giminai¢iy, kaimyny — paramos (Lemme, 2003). Negave
oficialios pagalbos, stokodami Seimos nariy paramos, iSgyvendami nuolatinj fizinj ir psichinj
i§sekima, AL sergantj ligonj globojantys artimieji ryztasi kreiptis j globos institucijas. Kad toks
sprendimas nebiity nulemtas psichologinio ir fizinio iSsekimo, biitina ieskoti budy suteikti pa-
galbag Alzheimerio liga sergancius artimuosius globojantiems asmenims.

Kokybinis Alzheimerio liga sergancius artimuosius
globojanciy seimos nariy patirties tyrimas

Tyrimo tikslas — atskleisti AL sergancius artimuosius globojanciy Seimos nariy patirtj globos
poziliriu ir nustatyti jy poreikius, susijusius su globa.

Tyrimo metodika. Analizuojant $eimos nariy, globojan¢iy Alzheimerio liga sergancius ar-
timuosius, patirtj, pasirinktas kokybinis tyrimo metodas. Sis metodas leidZia labiau jsigilinti
tiriamga reikinj, analizuoti jj per tiriamyjy patiréiy ir i§gyvenimy prizme (Kardelis, 2007). Siuo
atveju, nagrinéjant Alzheimerio liga serganciy asmeny globéjy patirtj, svarbiausia yra jy subjek-
tyviai suvokiama gyvenimo realybé. Kokybiniam tyrimui atlikti naudotas pusiau struktiiruotas
interviu, sudarant du skirtingus klausimynus. Pirmasis jy buvo skirtas Seimos nariams, globojan-
tiems Alzheimerio liga sergantj asmenj, antrasis — ekspertams (dirbantiems su Alzheimerio liga
serganéiais asmenimis ir jy artimaisiais). Pusiau strukttiruotas interviu leido sukurti bendrauti
palankig atmosfera, suteikti informantui laisvés iSsakyti savo pozitirj, lankséiai reaguoti j kinta-
ma tyrimo situacija, uzduodant papildomy ar patikslinanciy klausimy. Tyrimas atliktas 2015 m.
vasario — 2015 m. balandzio mén.

Tyrimo dalyviai. Siekiant surasti globéjus, kurie priziiiri savo artimuosius, buvo taikytas
,,sniego gnitiztés metodas. leSkant eksperty, taikyta netikimybiné — tiksliné imtis, kreipiantis j
institucijas, teikiancias pagalba Alzheimerio liga sergan¢iy zmoniy Seimos nariams. I§ viso ty-
rime sutiko dalyvauti 7 informantés (5 globéjos, 1 socialiné darbuotoja ir 1 psichologe). Trys i$
5 apklausty globéjy prizitiri savo mamas, viena globoja tétj, dar kita prizitri vyra. Taigi i§
5 globojamy asmeny 3 buvo moterys, 2 — vyrai. Tyrime dalyvavusiy globéjy amziaus vidurkis —
54,2 m. Vidutiné globos trukmé — 4 metai. Minimali globos trukmé — 2 m., maksimali — 6 m.
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Lentelé. Informanciy charakteristika

Respon- Lytis, amZius Seiminis Globojamas | Globos | Globojamo asmens
dento statutas asmuo trukmé | gyvenamoji vieta
kodas pries susergant
Alzheimerio liga
1 Moteris, 64 m. | Naslé Tévas (89 m.) | 2 m. Gyveno su kita dukra
2 Moteris, 43 m. | Netekéjusi Mama (75 m.) | 4 m. Gyveno kartu su tiriamgja
3 Moteris, 32 m. | Netekéjusi, Mama (68 m.) | 3 m. Gyveno Kkartu su tiriamaja
gyvena su
tévais
4 Moteris, 56 m. | ISsiskyrusi, Mama (84 m.) | 6 m. Gyveno savarankiSkai
gyvena su
stinumi
5 Moteris, 76 m. | IStekéjusi Vyras (77 m.) | 5m. Gyveno kartu su tiriamaja

(zr. lentele). Globojamy asmeny amziaus vidurkis — 78,6 metai. Taigi visi tyrime dalyvavusiy
asmeny Seimos nariai, sergantys AL, yra senyvo amziaus asmenys.

Tyrimo etika. Atliekant tyrimg vadovautasi savanorisko dalyvavimo, anonimiskumo princi-
pais. Dalyviai buvo informuoti apie tyrimo tiksla, procesa, interviu trukme, davé leidima jraSyti
pokalbj. Anonimiskumas uztikrintas kiekvienam informantui priskyrus skirtinga koda (1, 2, 3 ir
kt.), pagal kurj informantus gali identifikuoti tik tyréjas. Informantams buvo suteikta galimybeé
patiems pasirinkti vieta, kurioje vyks pokalbis, ir laikg. Dazniausiai informantai sitilydavo vie-
ta, ,, kurioje niekas netrukdyty“, , nebiity papildomos sumaisties “: tai buvo biblioteka, kaviné,
informanty darbovieté ir kt. Socialiné darbuotoja davé interviu darbo vietoje, psichologé — savo
namuose.

Tyrimo ribotumas: §is tyrimas atskleidzia tik nedidelés dalies Alzheimerio liga serganciy as-
meny globejy patirtj, todél gauty iSvady negalima taikyti visy globéjy situacijai apibendrinti.

Tyrimo rezultatai

Kokybinis tyrimas leido isskirti keleta kategorijy, atskleidzianc¢iy AL sergancius asmenis globo-
janéiy artimyjy situacijg. Duomenys bus analizuojami remiantis Vern L. Bengstono et al. (2001)
karty solidarumo modeliu, apimanciu jvairius tévy ir suaugusiy vaiky santykiy aspektus. Vienas
18 jy — normatyvinis solidarumas, pagristas lukesciais, susijusiais su vaiky ir tévy tarpusavio jsi-
pareigojimais, bei vertybinémis nuostatomis, reguliuojanc¢iomis tévy ir suaugusiy vaiky atsako-
mybe uz visapusg¢ vienas kito prieziiirg Seimoje. Struktirinis solidarumas reiskia bendravima tarp
karty, kuriam daro jtakg geografinis atstumas tarp Seimos nariy. Bendravimo solidarumas rodo
skirtingy karty Seimos nariy bendravimo intensyvuma, artumo solidarumg atskleidzia emociniai
rysiai, kurie grindziami priklausymo Seimai, narystés joje jausmais, prieraiSumu. Konsensuso
solidarumas — sutarimas tarp karty dél vertybiy ir orientacijy, poziiiriy i jvairias visuomenés ak-
tualijas sutapimo laipsnis. Galiausiai, funkcinis (pagalbos) solidarumas — paramos mainy orga-
nizavimas tarp skirtingy Seimos karty. Jis apima jvairiy rii$iy parama nuo materialinés iki instru-
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mentinés, reikalaujancios laiko sgnaudy ir pastangy. Butent funkcinis solidarumas yra laikomas
vienu i$ svarbiausiy kalbant apie karty santykius.

Pristatant tyrime iSrys$kéjusias kategorijas bus ieSkoma duomeny sasajy su karty solidarumo
modeliu.

»Alzheimerio liga — pabaigos pradzia“

Kaip minéta, teoriniu pagrindu Alzheimerio liga ir jos poveikj galima analizuoti biologiniu ir
socialiniu pozitriu. Tyrimo metu Alzheimerio liga siekta apibrézti globéjy sukauptos patirties
perspektyvoje, identifikuojant svarbiausius ligos aspektus, pasireiskian¢ius globos metu. Siuos
pozymius apibendrina sudaryta kategorija ,,4/zheimerio liga — pabaigos pradzia .

Informanciy teigimu, pirmiausia liga paveikia asmenybe, Si pradeda nykti, o laikui bégant
sergantysis nebejstengia dalytis savo sukauptomis Ziniomis, patirtimi. Prarandama vis daugiau
turimy jgiidziy, laikyty asmenybés dalimi, keiciasi asmens elgesys: ,.Sita liga sunaikina asme-
nybe, nyksta subtiliausi bruozai, intonacija manieros <...> tai, kq zmogus jgyja kaip kultiirine
patirtj. Palieka tik refleksai, tai, kas primityvu. © (6)

Pagyvenusiems zmonéms nuo seno priskiriama iSmintis, gebéjimas perduoti savo gyvenimo
patirt] kitiems. Ta¢iau AL sergantiems asmenims dél ligos specifikos tai daryti darosi vis sunkiau,
o galiausiai ir nebejmanoma: ,, Man biidavo tik kas ir as einu klaust mamos, kaip cia geriau
padarius, o dabar mano mama net neprisimena, kad reikia kelnes uzsidéti. “ (4) Kita informan-
té minéjo, kad ,,labai gaila, kad visos profesinés Zinios, kurias turéjo mama, tiesiog pradingo.
Anksciau dél visy darbe kilusiy neaiskumy visada kreipdavausi j mamgq konsultacijos, kadangi ir
as, ir ji esam farmacininkés. Labai daznai viena su kita dalindavomés ziniomis. ** (4) Pasak tyrime
dalyvavusios psichologés, ,.tiems, kas pas mane ateina, labai skaudu, kad jie negali kontroliuoti,
kas vyksta. Dél vykstanciy pokyciy galvos smegenyse zmogui sutrinka atmintis, turimos zinios ir
patirtis lieka ,, jkalinti** Zmogaus viduje. Ir Sito negali niekas pakeisti. “ Butent dél artimo zmo-
gaus asmenybés nykimo labai iSgyvena Siuos ligonius globojantys artimieji.

Tyrimo duomenis analizuojant remiantis karty solidarumo teorija ry$kéja funkcinio solidaru-
mo svarba. Funkcinis solidarumas apibiidina jvairiy formy paramos cirkuliavima tarp skirtingy
karty Seimos nariy. Tyrimo metu informantés labiausiai pabrézé tai, kad iki uzklupusios ligos jos
daznai gaudavo i§ serganciy artimyjy informacing paramg ir patarimy, pamokymy. Informanciy
pasisakymai rodo, kad paramos teikimas buvo abipusis, parama cirkuliavo, gavéjui ir teikéjui
keiCiantis vaidmenimis. Artimajam susirgus, §i parama tapo vienkrypte.

Kitas svarbus aspektas — globéjo ir ligonio santykio nykimas, kurj informantés tapatino su
mirtimi. Duomenys iSrySkino pirmaja globéjy reakcija suzinojus apie liga. ISgirdus diagnoze gal-
vojama, kad tai — ,, pabaiga®. Zodj ,,pabaiga“ biity galima sieti su sergan¢io asmens nebegaléjimu
samoningai bendrauti. Liga tarsi nutraukia buvusj globégjo ir ligonio santykj. Nebéra jokiy gali-
mybiy uztikrinti to santykio testinuma, ir tai jvardijama kaip netektis: ,, AS pasakiau savo draugei,
kad jau mamytés nebeturiu, dabar reikia tik laukti. O ji manes visai nesuprato.” (2) Socialiné
darbuotoja, dirbanti su AL serganciais bei jy artimaisiais, pazymi: ,, Daznai artimieji skaudziai
iSgyvena tuos santykiy pasikeitimus, kai jy artimasis tarsi yra, bet jy santykiai kardinaliai keicia-
si, nes nu... Jis tiesiog nebesupranta, kad reikia palaikyti santykius.” Esminis ,,pabaigos® etapas,
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pasak informanciy, bus tada, kai ligonis nebegalés jy atpazinti. ,,Kai manes nebepazins, auto-
matiskai tai gaunasi pabaiga, ir as tq suprantu, nezinau gal ir ji tq supranta.* (2) Todél globos
procese globéjus lydi visisko praradimo baimé ir nuojauta.

Globos namuose priezastys: nuo pareigos
iki nepasitenkinimo valstybe

Tyrimo metu dométasi, kas lemia $eimos nariy apsisprendima globoti ligonj namuose. I$aiskéjo,
kad svarbiausia prieZastis — pareigos jausmas. Zvelgiant j gautus duomenis karty solidarumo teo-
rijos perspektyvoje, iSryskéja normatyvinio solidarumo bruozai. Tarp tévy ir vaiky susiformuoja
lukesciai, pagristi tarpusavio jsipareigojimais, tam tikromis elgesio normomis, reglamentuojan-
¢iomis Seimai bendry vertybiy svarba. Susikloscius situacijai, kai reikia pasiriipinti silpnesniu
Seimos nariu, $iuo atveju — Alzheimerio liga sergan¢iu asmeniu, iSrySkéja pareigos jausmas. Pa-
reiga yra traktuojama kaip tam tikra elgesio norma.

Galima teigti, kad apsisprendimui globoti turi jtakos ir lyties aspektas (Lemme, 2003). Lietu-
voje vis dar stiprus patriarchalinis poziiiris | Seimg, kuris pabrézia moters pareigg uztikrinti Sei-
mos nariy globg ir slaugg. Globa priskiriama moteriai kaip vienas i§ jai priklausanciy vaidmeny.
Pasak tyrime dalyvavusios psichologés: ,, Daugiausia artimuosius slaugo moterys, joms tenka
visa nasta. Jos tiesiog yra jautresnés, atsakingesnés, motery rysSiai su tévais biina tvirtesni, tas
greiciausiai ir sqlygoja jy tokj pasirinkimq. Sakyciau, moterims slaugyti bina kur kas papras-
¢iau, ypac vyresniam amziuj, nes padeda patirtis. O jaunesnéms bina labai daug pareigy vienu
metu — darbas, vaikai, slaugymas. Tiesiog daug vienu metu, didelis vargas, didelis nuovargis.
Aisku, pazjstu ir vyry, kurie slaugo, bet dazniausiai moterys yra slaugytojos — globéjos *“. Lemme
(2003) teigimu, kai néra sutuoktinio, glob¢jo vaidmens imasi suaugusi dukra. Tai patvirtina atlik-
tas tyrimas: 3 i§ 5 informancéiy priziiiréjo vieng is tévy (kitam mirus).

Duomenys leidzia teigti, kad potencialaus glob¢jo Seiminé padétis taip pat turi jtakos priimant
sprendimus. Kai suaugusiy vaiky Seimoje daugiau nei vienas, tarpusavyje tariamasi, kuris turéty
prisiimti atsakomybe, atsizvelgiant i kiekvieno i$ jy Seimine padétj: ,, Viskas ¢ia buvo natiiralu,
as kartu gyvenu, esu senmergé, neturiu Seimos, todél man ir buvo viskas ,,uzmesta ‘. Mano brolis
gi turi 3 vaikus, kurgi jis dar mamgq ziurés. O jei atvirai tai jis man i$ karto saké, kad ¢ia mano
pareiga, dél to, kad as nieko neturiu. “ (2) Kalbinta psichologé, analizuodama priezastis, dél kuriy
zmongs apsisprendzia globoti Seimos narj namuose, taip pat minéjo Seiming¢ padétj: ,, Jeigu dukra
turi Seimgq, tada kyla visokiy sunkumy. O jeigu viena ir neturi Seimos — stengiasi kiek galima is-
laikyti namuose. * Tyrimas patvirtino, kad glob¢jo vaidmuo dazniausiai priskiriamas tam Seimos
nariui, kuris néra sukiires Seimos ar gyvena kartu su ligoniu.

Apsisprendimui globoti artimaji namuose daro itaka ir valstybés poziiiris i Siuos ligonius.
Tyrime iSry$kéjo neigiama globéjy nuomoné apie valstybés teikiamas paslaugas Alzheimerio liga
sergantiems asmenims: ,, A4S negaliu pagalvoti, kad mano mama gulés su vienu pampersu per
dieng, kur nors purvinuose globos namuose. “ (4) Pabréziama tai, kad slaugomam asmeniui norisi
uztikrinti kuo kokybiskesnj gyvenima, apibiidinant ji kaip ,,nuolatine ligonio prieziiirg“, ,, ben-
dravimq*, , ripesti“, ,, privatumo uztikrinimq“. Informanc¢iy teigimu, salygos globos jstaigose
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neatrodo tinkamos jy artimiesiems. Taciau tokiam globéjy pozitriui veikiau turi jtakos stereoti-
pai, vyraujantys visuomenéje apie globos istaigas, o ne jy paciy patirtis.

Globéjy problemos: nuolatinés prieziiros spastuose

Alzheimerio liga sergancio asmens globa yra itin sudétingas procesas, nes liga reikalauja nuolatinés
priezitiros, asmuo pamazu visiskai praranda savarankiskuma. Tyrimo metu siekta atskleisti proble-
mas, su kuriomis susiduria globéjos. Suprantama, kiekvienas atvejis yra individualus ir problemas
gali lemti ar, atvirksciai, sumazinti globéjo turima patirtis, globos trukmé, ligos stadija ir kt.

Duomenys parodé, kad Alzheimerio liga serganciy asmeny globa kelia daug problemy. Pir-
miausia tai — kasdienés veiklos problemos. Dazniausiai asmuo yra informuojamas apie artimojo
diagnoze netikétai, ir tai sukelia Sokg. Paaiskéjo, kad globéjoms labai svarbi tiksli informacija
apie ligos eiga, kaip tinkamai elgtis, kad nepakenkty ligoniui, kaip uztikrinti sékminga slauga.
Informacijos poreiki ir jos paieska galima sieti ir su poreikiu jveikti stresa (Brannen, Kathy Petite,
2008). Tikédamas, kad, surinkus informacija, situacija bus galima kontroliuoti, zmogus jauéiasi
saugesnis: ,, A4S kartais tiesiog nebesuprantu, kq besakyti, kaip besielgti, neZinau, kaip prieiti prie
mamos, kad jos nesupykdyciau ar kad ji neissiggsty. Man labai svarbu Zinoti Situos dalykus, kad
galéciau bent kiek atsikveépti. “ (3) Socialiné darbuotoja taip pat pabrézé informacijos svarba tokiy
ligoniy globéjams ir jvardija reakcijas, jeigu jie reikiamos informacijos stokoja: ,, Siaip pirmiau-
sia didziausias signalas, ir tarsi tokia panika, ateina ir sako . ,,Mama galéjo tai, o dabar to jau
nebegali. Ir va, tas toks, jie susiduria su nauju negaléjimu ir tai jiems sukelia daug kliticiy, daug
klaustuky, tai kq dabar reiks daryti, kaip daryti. Tie vat tie nauji negaléjimai jie palaipsniui ir
progresuoja, zmogus galéjo padaryti, o véliau jau nebegali. Tai vat Sitie dalykai. Véliau tada kyla
klausimai, o kaip tada daryti, kaip tada organizuoti savo veiklg, gyvenimg.

Dauguma tyrimo dalyviy pabrézé, kad dél AL nulemty elgesio sutrikimy namuose yra labai
daug galimybiy serganciam asmeniui susizeisti. Socialiné darbuotoja jvardijo rizikas: ,,kad kur
neiseity tas ligonis, kad ko nepasidaryty. Netgi tie patys langai, va pas mus tai be rankeny langai,
o namie tai taip nebiina. Namie gi visi langai su rankenomis. Namai daug kur is vis néra pritai-
kyti ligoniams. Pirmiausia viskas turi prasidéti nuo saugios aplinkos uztikrinimo kq padaryti bute
sunku, nes jie tam visiskai nepritaikyti. Reikty nuimti rankenas, jas paslépti, uzdaryti balkono
duris, buto duris uzrakinti taip, kad asmuo pats nesugebéty atsirakinti.*

Kita svarbi problema — globéjo ir globojamo asmens tarpusavio priklausomybé. Tyrimas pa-
rod¢, kad sergantys artimieji yra itin linke bendrauti su savo globéjais, nes dazniausiai Sie yra
vieninteliai jy pasnekovai. Globéjai ir patys daug démesio skiria bendrauti su ligoniu tikédami,
kad jvairia veikla, stalo zaidimais, pokalbiais bus galima kuo ilgiau i$laikyti ligg stabilios buklés.
Tyrime dalyvavusi informanté minéjo, kad taiko keletg biidy, kad nors kiek i$laikyty ligonio pro-
ta skaidresni: ,, Mes su téciu zaidziam kortom. Ir, kas jdomiausia, jis dar biina laimi pries mane.
Arba jis klausia kazko manes, as neatsakau, pasiiilau pagalvoti, o jeigu matau, kad neatsako,
pasakau pati. ” (1) Taciau toks intensyvus bendravimas su vis ryskéjanciy kognityviy sutrikimy
turinCiais artimaisiais labai vargina globéjus. Dazniausiai jiems tenka klausytis ty paciy istorijy
ar girdéti tuos pacius klausimus: ,, 7ai va, tai tie klausimai, pastoviis, istisai, istisai pastoviis klau-
simai. Tai tas labai didelis kantrybés isbandymas. “ (2)
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Globos procese visiskai sutrinka jprasta globéjo dienotvarke. Iprasta veikla asmuo turi derinti
prie globos proceso. Ligai progresuojant daznai veiklos reikia atsisakyti, nes ligoniui reikalinga
nuolatiné slauga. Psichologeé, komentuodama globéjo ir ligonio rysj, pabrézé Sio rysio ypatin-
guma: ,,Problema akivaizdi, bet zmonés sunkiai priima, nori tos pagalbos. <...> Kai rinkdavom
grupes, tai sakydavo, kad sunku iseiti, néra kaip palikti. Bet tas nebuvo visai tiesa, nes tuo laiku
galédavo pabiti Carito savanoriai. Bet tiesiog tikriausiai priezastis ne ta. Tikriausiai emociskai
sunku atsitraukti, nes atsiranda labai artimas rysys.

Karty solidarumo teorijos pozitriu toks tarpusavio priklausomumas sietinas su artumo ar ben-
dravimo solidarumu, kurio pagrindas yra emocinis prieraiSumas ir per visa gyvenima susiforma-
ve artimi santykiai.

»Vienas lauke ne karys®, arba Pagalbos globéjams poreikis

Galimos pagalbos globéjams pozitiriu duomenys atskleidé gan paradoksalig situacija. Prisiminti-
na, kad galima iSskirti dvi pagalbos rtsis: pagalba ligoniui ir pagalba globéjui. Globéjai teige, kad
pagalba jy slaugomam ligoniui labai reikalinga, taciau jiems kaip globéjams pagalbos nereikia.
Tokia globéjy pozicija pabrézia ir socialiné darbuotoja: ,,7qg pagalbg, kaip nuogq paslaugq arti-
majam, jie priima pakankamai teigiamai, bet kas liecia juos pacius... Tas vadinamgsias savipa-
galbos grupes, kur jiems patiems reikia dalyvauti... Jy poziiiris — as pats susitvarkysiu su savim,
o jits tvarkykités su mano artimuoju.

Atsiskleidé, kad globé¢jai kiek jmanydami ilgiau stengiasi spresti savo problemas nesikreip-
dami pagalbos | kitus. Viena i$ priezasCiy, trukdanciy prasyti pagalbos, — sunkumas pripazinti,
kad jos reikia. Dazniausiai pagalbos prasymas prilyginamas asmens silpnumui, negebéjimui pa-
¢iam spresti kilusiy problemy, o tokia nuostata glob¢jus galiausiai paveikia taip, kad jie tiesiog
»perdega“. Netgi susidaré vaizdas, kad asmuo kartais nenori priimti sillomos pagalbos butent
todél, kad yra visiskai pervarges — jis ne tik neturi jégy prasyti pagalbos, bet ir ja priimti. Tyrime
dalyvausi socialiné darbuotoja, organizuojanti savipagalbos grupes, pazymejo, kad ,, kai Zmonés
klausia, mes su jais kalbam, aiskinam, o kiti tik uzbéga, pasiima tévg ar mamgq ir skuba namo, nes
ten laukia darbai, vaikai, namai. Ir tu matai, kad tas zmogus toks pervarges, kad sprogs, jeigu tu
nebandysi suteikti jam pagalbos “.

Gauti duomenys leidzia teigti, kad ligoniy artimieji néra linke priimti pagalbos sau i$ kity, bet
veikiau orientuojasi j vidiniy iStekliy paieska. Tesiantis globai, globéjai pradeda uzsiimti jvairia
veikla, tokia kaip antai mezgimas, nérimas, naminio gyviino priezitra: ,,Nezinau, kai prasidéjo
visos Sitos bédos su téveliu, man buvo labai blogai, pagalvojau, kad man reikia draugo. Pasieé-
miau is prieglaudos Suniukq. Labai grazus.<...> Nuolat reikia priziireéti, tétj, bet tos 15-20 min.,
kai reikia Suniukq vest j laukq, man labai padeda, as atsipalaiduoju, iSéjusi kieme sutinku kokj
kaimynq. Galiausiai, kai buna labai litidna, apsikabinu suniukq ir paverkiu. “(1) Kalbédamos
apie saviterapija moterys mingjo sustipréjusj tikéjima Dievu: ,, AS nemégstu baznyciy, galvoju,
kad ten viskas netikra, bet va su Dievu dabar pasikalbu, net keista. Kartais pabaru ji, paklausiu
kq daryti. Gal man paciai jau Alzheimeris...  (5)

Globojant ligonj blina daug sunkiy situacijy, kai nezinoma, kg daryti. Todél artimiesiems
svarbu turéti galimybe tartis ir dalytis informacija. Dazniausiai tai daroma kalbantis su artimai-
siais, praSoma patarimo, ieSkoma galimo problemos sprendimo btido. Kaip teigé viena informan-
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té: ,,mes visada su sese kalbamés, as jai issipasakoju, tada galvojam, kq reikty daryti...Vienai tai
tikrai galva neislaikyty. “ (1) Pasak Pivorienés (2004), Seimos nariai stengiasi padéti todél, kad
sickia kuo grei¢iau atkurti pusiausvyra: liga sutrikdo iki tol buvusj Seimos kaip sistemos funkcio-
navima, todél siekiama jj grazinti j jprastas vézias. Daugelis informanciy pabrézia, kad riipesciais
dalijasi su kitais Seimos nariais, dazniausiai su broliais ar seserimis. Karty solidarumo teorijos
pozitiriu tokiu bendravimu reiskiasi funkcinis solidarumas, leidziantis sudétingomis globos situ-
acijomis priimti bendrus sprendimus ir pasidalyti atsakomybe.

Tyrime dalyvavusios informantés pabrézé, kad, jy manymu, — tai jy pareiga riipintis sergan-
¢iu Seimos nariu, taciau, kai pastangy nebeuztenka, | pagalbos procesa turi jsitraukti valstybe.
Si artimyjy pozicija rodo vieng i§ karty solidarumo dimensijy — normatyvinj solidaruma, kuris
suponuoja ir tai, kad esant reikalui uztikrinti savimi negalin¢io pasiriipinti asmens gerove, Seimos
nariai ir valstybé turéty pasiskirstyti atsakomybe, ypac kai Seimos nariai su globos sunkumais
nesusidoroja.

Kalbant apie pagalbos organizavimg Seimoms, kuriose yra Alzheimerio liga sergantis asmuo,
laikytasi nuostatos, kad globéjas yra geriausias ekspertas, galintis pateikti rekomendacijas $iuo
klausimu. Pasak globéjy, jiems labiausiai reikalinga kvalifikuota tokiy specialisty, kurie iSmanyty
ligos specifika — tai buity socialiniai darbuotojai, psichologai ar medikai, visi turéty gebéti ,,pa-
siekti* zmogy, identifikuoti jo problemas dél Alzheimerio ligos, pagalba.

Kaip minéta, viena i§ prieZaséiy, lémusiy asmeny apsisprendimg globoti $eimos narj namuo-
se, — prastas valstybés teikiamy paslaugy globos jstaigose vertinimas. Tai glaudziai susij¢ su
informanciy iSsakyta pozicija apie tinkamos, kvalifikuotos pagalbos poreikj: ,, Man atrodo, kad
¢ia pas mus mazai specialisty, kur tikrai iSmano tq specifikq. Kad ir tie socialiniai darbuotojai,
tai jie tik bendrai zino tq ligq. O jeigu jie biity specialiai ruosiami darbui su tokiais ligoniais
gal biity viskas kitaip. “(2) Kiekvienas globojantis ligonj asmuo nori uztikrinti jam kuo geresnes
gyvenimo salygas, o ir pats siekia kuo daugiau suzinoti apie tai, kas laukia jo paties kaip glob¢jo.
Todél reikalinga i§sami informacija kiekvienam, kuriam $i tema aktuali, taciau nutinka taip, kad
paslaugy teikéjams (dazniausiai tai biina medikai, socialiniai darbuotojai) triiksta specifiniy su
Sia liga susijusiy ziniy, o tai globéjus vercia abejoti teikiamy paslaugy kokybe.

Pastebimas poreikis, kad pagalba biity prieinama ,,¢ia ir dabar* principu. Globos metu prirei-
kia jvairios pagalbos, o ja ne visada gali suteikti Seimos nariai ar kaimynai. Taciau, informanciy
nuomone, Lictuvoje paslaugy sistema dar néra iSvystyta taip, kad pagalba bty suteikta reikiamu
laiku. Daznai pirmaisiais ligos metais kyla ypa¢ daug klausimy: ,, Gerai biity, kad kai tik kyla
koks neaiskumas, paimi telefonq ir skambini specialistui. O jis atsako j visus klausimus, nura-
mina tave. “(1) Tokia pagalbos forma biity prieinama visiems nepriklausomai nuo gyvenamosios
vietos. Véliau globéjams reikia ne tik Ziniy apie liga, bet ir apie socialinés apsaugos galimybes
padéti, teisinius reikalus, globos organizavima ar turto paveldé¢jimo klausimais.

Apibendrinant reikia pasakyti, kad duomenys atskleidzia, jog uzklupus sunkiai, asmens fizinj
ir psichosocialinj funkcionavimg sutrikdanciai ligai, labai svarbu, kad ligonio artimieji nebiity
palikti be pagalbos — laiku suteikiamos informacijos, galimybés bent trumpam atsitraukti nuo
kasdienés priezitiros (galéty pasinaudoti artimojo trumpalaike globa ne namuose), o svarbiausia,
apsisprende slaugyti ligonj namuose turéty galimybe gauti valstybés parama, kuri biity valstybés
solidarumo su sunkig ligos situacijg iSgyvenancia $eima israiska.
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Isvados

Alzheimerio liga — degeneraciné smegeny liga, kuri pasizymi smegeny nykimu. Ligos procesas
létas, simptomai daznai painiojami su kitais senatvés periodui biidingais pozymiais: atminties su-
trikimu, nuotaiky kaita, sunkumais planuojant ir atlickant veiklg ir kt. Ligos eigoje asmuo visiskai
praranda savarankiskuma, galiausiai sunyksta kaip asmenybe.

Alzheimerio liga paveikia visg Seimos sistemg: vienam i$ §eimos nariy susirgus, kinta vaidme-
nys Seimoje, gali iStikti santykiy krizé. Dazniausiai vienas i§ Seimos nariy prisiima didziausig at-
sakomybe uz sergantj asmenj, mokydamasis koordinatoriaus, vadybininko, slaugytojo vaidmeny.
Dél visuomenéje susikloséiusiy tradicijy tokio vaidmens jprastai imasi viena i§ $eimos motery.

Problema ypac paastrina vaidmeny apsikeitimas: kai pagyvenusiems tévams prireikia nuo-
latinés slaugos, pastarieji nebeatlieka laukto senelio / mociutés vaidmens, tampa priklausomi
nuo savo vaiky. Tuo paciu metu sergancio tévo / mamos globéja (-a) turi atlikti tévo, mamos,
sutuoktinio (-és) vaidmenj ir riipintis savo Seima. Pagalbos tokioje situacijoje stoka lemia fizinj ir
psichinj globéjo (-os) asmens iSsekima.

Tyrimas atskleidé pagrindinius Alzheimerio ligos ypatumus, kurie, ligonius globojanciy arti-
myjy nuomone, yra ypac¢ svarbiis globos procese: tai — asmenybés nykimas, sukaupty ziniy, pa-
tirties praradimas. Todél $ig ligg artimieji iSgyvena kaip artimo zmogaus praradima, o visa ligos
procesa — lyg atsisveikinimg su juo. Esminis liiZis jvyksta tada, kai ligonis nebegali atpaZzinti savo
Seimos nariy. Tokia situacija traktuojama kaip netektis.

Apsisprendima globoti sergantjji namuose karty solidarumo teorijos pozitiriu pirmiausia lémé
normatyvinis solidarumas: santykiy ir elgesio normos, reglamentuojanéios Seimai bendry ver-
tybiy svarba, likescius vienas kitam ir pareigos jausma riipintis vieni kitais. Kita priezastis, del
kurios ryztasi globoti artimajj namuose, — nepasitikéjimas valstybés teikiamomis paslaugomis,
kurj 1émé visuomenéje egzistuojantys stereotipai apie globos jstaigas, o ne paciy globéjy patirtis.

Slaugant ligonj namuose iSrySkéja platus problemy spektras. Globéjai susiduria su laiku ir
aiskios informacijos trikumu, sunkumais pritaikyti namus, biitinybe derinti darbg ir slaugg. Situ-
acija dar labiau komplikuoja juntama paramos i$ kity Seimos nariy (daznai negyvenanciy kartu)
stoka, nevienareik$mis santykis su serganciu artimuoju, nulemtas ligos ypatumy (irzlumo, pavir-
Sutinisko bendravimo, neadekvataus elgesio ir kt.).

Tyrimas parod¢, kad globos procese pagalba biitina ne tik ligoniui, bet ir globé&jui. Taciau glo-
béjai yra susitelke § pagalbos teikimg ligoniui, o jiems patiems sitilomg pagalba laiko antraeilés
reik§més dalyku. Toks savo poreikiy ir sunkumy ,,iSstimimas® yra viena i§ priezasciy, lemianciy
didelj glob¢jo nuovargj. Kai kurios glob¢jos atranda saviterapijos biidy (jsigyja naminj gyviiné-
1j, pan.). Susidiirusios su situacija, kai butinai reikia pagalbos, glob¢jai(os) pagalbos pirmiausia
kreipiasi ] neformaly Seimos nariy, giminiy, kaimyny tinkla. Tuo atveju, jei jy parama nepadeda
iSspresti problemy, ieskoma formalios pagalbos — institucijy, specialisty.

Eksperty nuomone, ziniy apie Alzheimerio liga bei serganciojo Seimos nariy poreikius triks-
ta ne tik socialinés srities, bet ir sveikatos apsaugos bei kity sri¢iy specialistams. Tai lemia itin
nepalankig AL sergancius artimuosius globojanciy artimyjy situacija — biiti ,,nematomais* glo-
bos procese. Tokioje situacijoje ypa¢ didele reikSme jgyja funkcinis solidarumas tarp Seimos
nariy, suponuojantis paramos mainus sudétingomis globos situacijomis. Kita vertus, dél galimo
santykiy sutrikimo Seimos sistemoje (jtampa, konfliktai) rémimasis vien funkciniu Seimos nariy
solidarumu gali biiti laikomas rizikos faktoriumi.
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EXPERIENCES OF FAMILY MEMBERS TAKING CARE OF FAMILY MEMBERS
SUFFERING FROM ALZHEIMER’S DISEASE

Violeta Gevorgianiené, Danguolé Pilkyté

Summary

Lithuanian society is quickly aging. It is presumed that in 2030 there will be 27 perc. persons older than 60.
Aging population is affected by various diseases, including Alzheimer’s disease. According to the State
Mental Health Centre, almost half of the people between 85-90 years may have this disease, but only

1,5 thousand are registered officially. The problem of diagnosis lies in the symptoms of Alzheimer’s
disease — they often overlap with symptoms of other illnesses and are not easily recognisable. It is
found that this disease affects males more often.

Alzheimer’s disease, which deteriorates all areas of a person’s functioning, is a continuous stressor,
which affects the whole family system. Immediate members of a family have to make a decision related
to the patient’s care. Due to the lack of specialised services for persons suffering from this disease, family
members often resolve to care for the patient at home. Research (Lemme, 2003, etc.) indicates that caring for
the affected family member is often considered the duty of a female member of the family.

Qualitative research presented in this article is aimed at investigating specific experiences of a family
looking after a person with Alzheimer’s. The data is analysed in the perspective of intergenerational solidarity
(Bengston et al., 2001), which encompasses various aspects of relationships between parents and their adult
children. Few types of intergenerational solidarity are identified: normative solidarity, defined by mutual
expectations and values, which determines mutual duties; structural solidarity, which refers to the factors
that enhance or reduce the opportunity for social interaction between parents and children; associational
solidarity, which reflects intensity of communication; affectual solidarity, as a degree of positive emotions
and their reciprocity; consensual solidarity, as an agreement on values, attitudes, and beliefs among family
members, and, finally, functional solidarity, which addresses the quantity of help and exchange that takes
place between the family members. Despite some criticism of this approach, it does allow to reveal the
deficit of psychosocial resources that a family possesses, as well as to identify areas that require external
support.

Seven participants took part in the research. Five of them were taking care of their family member
affected by Alzheimer’s, two (a social worker and a psychologist) were working with persons suffering from
Alzheimer’s and their family members. Three informants took care of their mothers, one — of her father and
one — of her husband. The length of care varied from two to six years. The average age of informants was
54,2 years. The average age of a family member with Alzheimer’s — 78,6 years. All ethical considerations,
including information about the aim of the research, its process and length, confidentiality of data, free
choice of interview time and place were taken into consideration.

The research yielded the following results: decision to care about a family member at home was often
caused by distrust in the official care system, but also by the so-called normative solidarity — the feeling of
responsibility for the family member affected by Alzheimer’s. In the process of care, caregivers met serious
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psychosocial challenges that they were not always able to master independently. One of the most difficult
experiences was the decline of personality of a family member affected by the disease, especially, if he or
she used to be a source of support to others earlier (as in the case of a parent affected by the disease). Often
participants stated the deterioration of relationships with the person and a feeling of “an end”. At the same
time, the disease increased mutual interdependence, especially when the person could no longer take care
of herself. From the perspective of intergenerational solidarity, this mutual dependence is often caused by
affectual solidarity developed during all life. The psychologist stated that this dependence was one of the
obstacles to seek psychological support, because the caregiver was reluctant to leave her mother/father at
home. Interviews with experts revealed that families needed two types of support — one for the sick family
member and another — for the caregiver. However, caregivers themselves did not articulated this need,
denied the need for official support and were instead inclined to search for inner resources that would help
them to cope with the situation (such as talking to a sister or another family member, a neighbour, etc.).
From the perspective of intergenerational theory, the functional solidarity in difficult daily situations was
extremely important.

Only when the challenges of caring for a family member exceeded caregivers’ inner resources, family
members did decide to seek external support. The need for the support “here and now”, when the problem
occurs, was stressed upon. However, there are no services specifically designed for the needs of caregivers.
Even social workers and other specialists don’t have sufficient knowledge about Alzheimer’s disease and
needs of informal caregivers; as a result, family members lack information, psychological support and
feel “invisible” to the social service system. In this situation, the functional solidarity, expressed in mutual
exchange of support among extended family members was the key factor. Considering possible tensions or
conflicts in the family system, such reliance solely on a family support should be considered a risk factor.

Due to the limited number of participants, research results cannot be generalised, however, they reveal
the urgent need to search for ways to reduce the caregivers’ stress and fatigue, to create opportunities for
carers to remain in the labour market and active social life in general.

Key words: Alzheimer disease, informal caregivers, family system, social services, intergenerational
solidarity.
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