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Gtéwnym celem badania byto rozpoznanie potrzeb oséb z chorobami neurologicznymi, w tym
z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz oséb starszych korzystajgcych z réznych form
wsparcia. W wyniku przeprowadzonej analizy raport odpowiedziat na takie pytania, jak stopien
zaspokojenia szeregu zdiagnozowanych potrzeb oséb starszych i oséb z chorobami neurologicznymi,
badajac znaczenie w ich zyciu takich aspektdw jak poczucie wiezi psychicznej i spotecznej z innymi,
akceptacji, autoidentyfikacji, poczucie bezpieczenstwa i przynaleznosci. Zbadano jakie instytucje
i w jakim zakresie zdolne s3 realizowac¢ dziatania w tym zakresie, zidentyfikowano potrzeby,
oczekiwania, czynniki sprzyjajgce i ograniczajgce, kierunki, ktére obrane powinny by¢ w przysztosci.
Zakres przeprowadzonej analizy obejmowat osoby z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg
Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osoby starsze (powyzej 60 roku zycia) w réznych formach
wsparcia; oraz opiekundéw o0sob z chorobami neurologicznymi, w tym z Chorobg Alzheimera i Chorobg
Parkinsona oraz osob starszych (powyzej 60 roku zycia) z wojewddztw tédzkiego oraz opolskiego.
Starzenie sie ludnosci jest powaznym wyzwaniem nie tylko w Polsce, ale rdwniez w wielu innych
panstwach Swiata. Wigze sie ono ze zwiekszonym wskaznikiem obcigzenia demograficznego oraz
wieloma innymi niekorzystnymi zjawiskami, zarowno spotecznymi, jak réwniez w zakresie polityki
zdrowotnej. Negatywne zmiany obserwowane sg rowniez w Polsce. W okresie 2012-2017 liczba oséb
w wieku poprodukcyjnym wzrosta o 14%. Biorgc pod uwage ujemny przyrost naturalny w Polsce
nalezy przypuszczaé, ze tendencja ta bedzie sie utrzymywaé, a liczba oséb w wieku senioralnym —
wcigz wzrastaé, z czego wynika potrzeba poznania potrzeb i oczekiwan w zakresie potrzeb
analizowanych grup, jak réwniez dostosowanie dziatan w przysztosci. Diugookresowe tendencje
demograficzne wraz z prognozowanym stanem na przysztos¢, oraz z szybkim tempem przemian
w szerokich aspektach spoteczenstwa, technologii, polityki i ekonomii swiadczg o koniecznosci
poznania potrzeb grup osob zagrozonych szeregiem negatywnych zjawisk (takich jak wykluczenie
spoteczne, brak zdolnosci komunikacji wiasnych potrzeb czy niedostosowany zakres oferowanych
ustug, i wsparcia oraz bariery architektoniczne) i podjecia koniecznych dziatan w celu zapewnienia
mozliwosci realizacji tychze potrzeb osobom starszym, chorym na choroby Parkinsona, Alzheimera
iinne choroby neurologiczne, jak réwniez opiekunom, instytucjom oraz innym podmiotom,
realizujgcym zadania w tym zakresie. Poznanie czynnikdow, ktdre ograniczajg badz sprzyjaja
mozliwosciom realizacji potrzeb wptywa na mozliwo$¢ dostosowania dziatan, aby zmaksymalizowaé

osiggane efekty i zminimalizowac¢ negatywne aspekty.
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Analizujgc potrzeby oséb starszych i chorych neurologicznie nalezy mie¢ na uwadze, ze istotna jest
nie tylko obecnos¢ interwencji (rozumianej jako dziatania zmierzajgce do zaspokojenia potrzeb danej
osoby), ale réwniez jakos¢ tej interwencji. W zdecydowanej wiekszosci badani pracownicy niosgcy
pomoc wskazali subiektywnie, ze najistotniejszg z potrzeb, jakiej oczekujg osoby z chorobami
neurologicznymi oraz starsi, jest potrzeba bezpieczeistwa. Druga w kolejnosci jest potrzeba
niezaleznosci, nastepnie potrzeba przynaleznosci.

Najczestsze obawy dotyczgce mozliwosci zaspokojenia zidentyfikowanych waznych potrzeb senioréow
i 0s6b z chorobami neurologicznymi wigzg sie z niewystarczajgcymi srodkami finansowymi. Ponadto
obawy te zwigzane sg z brakiem bliskich, ktérzy zapewniliby opieke chorej lub starszej osobie. Obawy
wynikajgce z zaspokojenia zidentyfikowanych wazinych potrzeb tj. bezpieczeristwa, niezaleznosci
czy przynaleznosci, wigzg sie rowniez z niemoznoscig podotania codziennym obowigzkom przez
osoby z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osoby
starsze. Do innych obaw zgtaszanych pracownikom osrodkéw zajmujgcych sie pomoca dla oséb
z chorobami neurologicznymi oraz starszym w wiekszosci nie nalezg w duzym stopniu: pogorszenie
stanu zdrowia, ostabienie wiezi rodzinnych czy poczucie bycia niepotrzebnym, nieprzydatnym oraz
inne nieskategoryzowane obawy.

Wedtug respondentdw - opiekundw osdb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera
i chorobg Parkinsona, pracownikéw placéwek zajmujgcych sie udzielaniem pomocy ww. osobom oraz
samych osdb dotknietych wskazanymi powyzej chorobami oraz oséb podesztym wieku - wskazywane
oczekiwania w zakresie oddziatywania na potrzeby sg zazwyczaj zbiezne. Oznacza to, ze zaréwno
same osoby chore i starsze, jak rdwniez osoby z ich najblizszego otoczenia, obserwowaty pewng
tendencje odnoszacg sie do oczekiwan tych oséb oraz mozliwosci sprostania im w zakresie
oddziatywania na potrzeby. Ponadto, jak wykazata analiza zamieszczona we wczesSniejszej czesci
niniejszego dokumentu, kazda z grup respondentéw wskazata na podobne, wrecz uniwersalne
potrzeby 0séb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz
0s6b starszych. Osoby z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i choroba
Parkinsona oraz osoby starsze swoje oczekiwania kierujg gtéwnie w strone swoich bliskich,
opiekunéw oraz instytucji, ktére swiadczg im niezbedng i specjalistyczng pomoc. Realizacja potrzeb
jest uwarunkowana gtéwnie tym, w jakim stopniu osoba starsza lub chora moze polega¢ na bliskich.
Drugim czynnikiem decydujgcym o tej kwestii jest mozliwos¢ realizacji potrzeb w odniesieniu
materialnym. Wiele oséb chorych i starszych odpowiedziato w wywiadach, ze ograniczajg ich koszty.
Nie tylko na niezbedne leki czy rehabilitacje, ale réwniez — jezeli osoba czuje sie na sitach —

mozliwosci spedzania wolnego czasu.
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Inng lecz istotng formg wsparcia sg mieszkania aktywizujgce i treningowe przeznaczone dla osdb,
ktdre ze wzgledu na chorobe, niepetnosprawnosé intelektualng lub fizyczng wymagajg catodobowego
wsparcia w codziennym funkcjonowaniu. Sg to mieszkania tymczasowe, przejsciowe. Osoby
przebywajgce w takich mieszkaniach pod opieka specjalistéw przygotowywane sg do samodzielnego
zycia. Mieszkancy takich lokali mogg korzysta¢ z zaje¢ rehabilitacyjnych, logopedycznych, terapii
psychologicznej czy zaje¢ sportowych, dzieki czemu nabywajg umiejetnosci umozliwiajgce
samodzielnos¢ i integracje z lokalnym srodowiskiem. Wazne jednak, by mieszkania byty dostosowane
do potrzeb osdb chorych i niepetnosprawnych (m.in. mieszkania na parterze, z szerokimi przejSciami
i bez progéw, przystosowanie toalety czy wanny). Wazne takze, by treningiem zajmowata sie osoba
kompetentna, przygotowana do pracy z osobami wymagajacymi wsparcia, takize w zakresie
konkretnych schorzen. Badani wskazali, ze mieszkania wspomagane sg szczegdlnie dobrym
rozwigzaniem dla oséb samotnych, ktére nie majg rodziny i bliskich, ktérzy mogliby sie nimi
zaopiekowad i spedzi¢ z nimi czas. Stanowig one forme posrednig miedzy wtasnym mieszkaniem,
a pobytem w domu opieki, dajg wiec czas na przystosowanie sie do nowej sytuacji, zapewniajg takze
prywatnos¢, ktérej brakuje w placéwkach DPS. Zdania, ze mieszkalnictwo wspomagane jest pozadang
forma wsparcia, sg takze opiekunowie o0séb chorych neurologicznie oraz os6b starszych.
Opiekunowie wskazali natomiast na problem matej dostepnosci takich mieszkan — w wielu gminach
wojewddztwa téddzkiego i opolskiego takie mieszkania w ogodle nie funkcjonuja.

Wywiady przeprowadzone z osobami starszymi i chorymi neurologicznie wskazaty jednak, ze zdanie
na temat mieszkania w lokalu wspomaganym s3 podzielone. Wiele osdb jest bardzo przywigzanych
do swojego obecnego miejsca zamieszkania, czesto jest to dom, w ktérym mieszkajg
od kilkudziesieciu lat, gdzie czujg sie ,u siebie”, stad chcg w nim pozosta¢ do korca zycia. Ponadto,
osoby te uwazaty, ze mieszkania wspomagane odbierajg prywatnos¢, trzeba je dzieli¢ z innymi
osobami, z ktérymi chorzy mogg nie nawigzac¢ dobrych relacji. Lepszg formg wsparcia wedtug tych
0s6b jest dzienne wsparcie opiekuna lub pielegniarki, ktéry pomoze im w wykonywaniu niektorych
czynnosci. Nalezy jednak zaznaczy¢, ze takich odpowiedzi udzielaty gtdwnie osoby o stosunkowo
duzej sprawnosci, mieszkajgce z innymi cztonkami rodziny, wspdtmatzonkiem lub dzie¢mi. Czesé
z tych osdb nie wykluczata jednak zmiany zdania, gdy stan ich zdrowia sie pogorszy.

Opiekunowie o0séb starszych i chorych neurologicznie wskazywali, ze bardzo wazna jest takze
zwyczajna rozmowa, czyli spedzanie czasu z osobg chorg. Osoby z chorobg Alzheimera i Parkinsona,
innymi chorobami neurologicznymi oraz osoby starsze bardzo czesto z powodu braku mozliwosci
i checi wychodzenia z domu sg samotne. Cze$¢ z nich nie ma rodziny, bliscy innych pracujg i nie maja

czasu na chwile rozmowy, zajmujgc sie kwestiami formalnymi czy codziennymi obowigzkami.
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Zdaniem opiekundéw wazne jest takze, by asystent stat sie tgcznikiem miedzy osobg chorg

a otoczeniem, angazowat rodzine, znajomych i sgsiadéw do wspierania osoby chorej, uczyt ich, jak

mogg to robi¢, czego dana osoba potrzebuje.

Za subiektywne oraz obiektywne istniejgce czynniki rzeczywiste i potencjalne, ktdére ograniczajg

realizacje potrzeb oséb chorych uznaé mozna:

Czynniki ekonomiczne — pomoc finansowa, zakres oferowanego wsparcia, brak miejsc pracy
dla oséb starszych i schorowanych.

Czynniki architektoniczne — brak udogodnient architektonicznych, utrudnione samodzielne
poruszanie, niewystarczajgce rozwigzania w sferze przestrzenno-funkcjonalnej w zakresie
infrastruktury.

Czynniki ograniczajagce aktywnos¢ senioréw i oséb z chorobami neurologicznymi — brak
mozliwosci  (niesamodzielno$é), s$wiadomosci badz motywacji aby  skorzystaé
z organizowanych form integracji i aktywizacji.

Czynniki spoteczne — brak swiadomosci spoteczeristwa w kontekscie potrzeb analizowanych
grup spotecznych, zjawisko ageizmu, bariery w komunikacji, niski poziom aktywizacji
i integracji, samotnos¢ osob starszych i cierpigcych na choroby neurologiczne, w tym chorobe

Alzheimera i Parkinsona.

Strona | 6



Eﬂrr]gg;jszie Rzeczpospolita Unia Europejska -
E jski Fundusz Spot
Wiedza Edukacja Rozwdj - Polska Hoper TG peieay

LRy Ao A= T 1 T=l -] o o] o £ U DU PPN 3
AT =] o TR PPNt 10
Koncepcja | metodologia badania.........cueiiiiiiiiiiiiecce e s 11
e aTelT o Tol T I o =1 -1 - [ PSPPSR 11
€l DAANIA e sttt et e b e s he e s ae e st e e b e beenes 11
V=Y T E= l o 1o F= 1Y ov. < RS 11
ZaKIES DATANTA .ueeeieiiiectee ettt s bt et e s be e e be e s be e e s abeesabeeeneeesbeeenares 16
Zakres przestrzenny Dadania.. ... ueeeecciiieeccie e et e e s e e e e areeeeas 16
Zakres podmiotOWY Badania.......c.uuiiiiciiiiiciie e e aaee e 16
Zakres przedmiotoWy DAdania .........cocciiiiieiiiic e et e e 16
VT deTe (VA oF: [o F= 1Y ov - SRR 17
Telefoniczne wywiady pogtebione (TDI) ...cccuiieciieeiee et 17

Ankieta internetowa (CAWI) wspomagana wywiadem telefonicznym wspomaganym

KOMPUEEIOWO (CATI) weiiieiiee ettt ettt e e e et e e e et r e e e e abae e e s eabaeeeeeabeaeeeeabaeeeennsaeeesanseeaeennsenas 18
Zogniskowany Wywiad grupOWY (FGI)......ccecuiiiiiiiiieeccieee et ettt ee e e tee e e e eta e e e saaa e e e esanaeeeens 19
PaNEl EKSPEITOW ...ttt e e e e e s e e e s e e e e b ae e e e abaeeeeabaeeeenreeas 20
Indywidualne wywiady pogtebione (IDI) ......c..cecuieecieiiiiieciee ettt et et 21
Analiza danych zastanych (desk research) ... 22

Wyniki analizy desk research wraz z opisem wynikdw badan empirycznych, ich analizg oraz

LT QL= g 1= €= o] - 24
Osoby starsze oraz osoby z chorobami neurologicznymi w wojewddztwach tédzkim i opolskim........ 24
Potrzeby osdb starszych oraz oséb z chorobami neurologicznymi........cccceeeeciieeiiiiiee i, 33
POtrzeba DEzZPIECZENSTWA ... e e et e e e e are e e e e bae e e e aneeas 36
POtrzeba PrzyNalEZNOSCi. .. ittt e e e e et e e e e e e e e e e bae e e e aaaeas 40
POtrzeba NIEZAlEZNOSCI . c.uveeiieeiieiie ettt st sttt et s re e s s 53

Strona | 7



Eﬂrr]ggéjzsekie Rzeczpospolita Unia Europejska
E jski Fundusz Spot L
Wiedza Edukacja Rozwdj - Polska P SR A

Istniejgce czynniki rzeczywiste i potencjalne, ktdre sprzyjajg i ograniczajg realizacje potrzeb oséb

(ol Yo T Yol o SRR 64
Oczekiwania chorych w zakresie oddziatywania na potrzeby.......cccccceevevieiiiiciei i, 75
Potrzeby wobec rozwigzan mieszkalnictwa WSPOMAZaNEE0.......cccuvveereiuiieeeiiiiee et e e et e e 80

Sposob realizacji treningu MieSzKaNIOWEE0.........ceiicviiii ittt et 84
W SPAICIE @SYSTENCKIE .uvviiiiiiiieiiiiiee ettt e ettt e e e st e e e et e e e e sbt e e e e sbteeeesabeeeessnteeessnnseeeesnes 86
Obawy dotyczgce mieszkalnictwa WSPOMaganego.......ccoccuueeiirciiiiiiiiiiieeccieee e e sree e e 90

Zmiany w biezgcej i dtugofalowej polityce spotecznej i zdrowotnej w celu dopasowania dziatan

skierowanych do 0sdb z chorobami NeurologiczNymMi ......ccueeeeciiiieeciieeecee e 94

Programy i strategie ukierunkowane na wsparcie oséb starszych oraz oséb z chorobami

T=T0 o] foY=4To74 2172 o1 PRSP 94
Formy wsparcia, ktdre nalezatoby wWprowadzi€ ..........oooiiiiiiiiiiiiiiee e 98

Mozliwe zrédfa finansowania zmian w dziataniach skierowanych do oséb z chorobami

neurologicznymi 0raz 0SOb STarSzZyCh.........ooooiiii i e e e 99
Wspdtpraca miedzy instytucjami wsparcia i integracji SpoteCzne].......c.ueeeeeceveeeeeciieeeeciee e, 100
Va1 Te 1 I =1 e T 10T e = Lo TSP 105
Wykaz elementOW grafiCZNyYCh .. ... i e arae e 110
Y LIS 1 4 - o Nt 110
1Y o113 =1 o 1= USRS 110
SIS WYKIESOW ....vviiiiiiiie ettt ettt ettt e e e ettt e e e te e e e e rata e e e sataeeeastaeeeentaeaeensaeeeassaeeesnnsseeeans 111
F N o] A 211 o] [ oY = = i - PR 113
Aneks 2 — Wybrane wypowiedzi reSpONdENTOW .........cuviieeiiiieeeciiee e et eiree e e e eiree e e e evae e e e eareeas 115

Wybrane wypowiedzi oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg

Parkinsona 0raz 0SOD STArSZYCRN........ciii ittt e e et e e et a e e e e tae e e eeataeeeennaeeaeas 115

Wybrane wypowiedzi opiekunéw osdb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i

chorobg Parkinsona 0raz 050D StarsSZyCh .........ueeiiiiiii i e 139
Aneks 3 - Wzory narzedzi badaWezyCh.........uvii ittt e 152
Telefoniczne wywiady pogtebione (TDI) ....c.ueiieeciiiie ettt et e e e ree e e e earee e e earae e e eareeas 152

Strona | 8



Eldrr‘ggéjzseki 5 Rzeczpospolita Unia Europejska -
E jski Fundusz Spot
Wiedza Edukacja Rozwdj - Polska HopaRITInCR Spotey

Ankieta internetowa (CAWI) wspomagana wywiadem telefonicznym wspomaganym komputerowo

Zogniskowany wywiad grupowy (FGI) z przedstawicielami instytucji oferujgcych wsparcie osobom z

chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera, Parkinsona oraz osobom starszym... 160
[ TS =] & o 1T o o 1Y USSR 162
Indywidulne wywiady pogtebione (ID1)......cccuueeiieeiciiieeie et ettt et e e bre e e be e e 165

IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera, Parkinsona oraz z

ol e] o F: 0 0 ISy 7= [ =74V o o | U URRR 165

IDI z opiekunami oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera, Parkinsona

Lol =V o 1o o ] =174 ol KPS 166

Strona | 9



Fundusze

ki Rzeczpospolita Unia Europejska [
Europejskie . I
E ki Fundusz Spot L

Wiedza Edukacja Rozwoj - Polska Uropejski Fundusz spoteczny -

Zjawisko starzenia sie spoteczeristwa powoduje, ze konieczne jest powziecie dziatan zmierzajacych
do dostosowania do potrzeb osdb starszych oraz chorych neurologicznie, w tym oséb z chorobg
Alzheimera i Parkinsona istniejgcej infrastruktury wsparcia. Brak zaspokojenia potrzeb oséb starszych
oraz chorych na ww. choroby, moze korelowac z obnizeniem ich jakosci zycia.
Realizowany przez Regionalny Osrodek Polityki spotecznej w todzi projekt pn. Niezalezne zycie —
wypracowanie standardu i przeprowadzenie pilotazu w zakresie ustug mieszkalnictwa
wspomaganego dla o0sdb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg alzheimera i chorobg
Parkinsona oraz oséb starszych ma na celu wypracowanie modelu rozwigzan umozliwiajgcych
funkcjonowanie w mozliwie duzym stopniu niezaleznosci wsréd oséb o specyficznych potrzebach,
wymienionych powyzej.
Realizacja celu projektu jest mozliwa dzieki przeprowadzeniu pogtebionych badan na temat potrzeb
0s6b z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg alzheimera i chorobg Parkinsona oraz oséb
starszych, przede wszystkim potrzeb niezaleznosci, samodzielnosci, bezpieczeristwa. Praktyczny cel
realizowanego projektu polega na stworzeniu narzedzia do identyfikacji ww. potrzeb.
Raport sktada sie z 8 czesci, dotyczacych kolejno:

1. Koncepcji badania, pytan badawczych, zakresu badania oraz zastosowanej metodyki;

2. Wynikéw analizy desk research oraz analizy i interpretacji wynikdéw przeprowadzonych
badan;
Potrzeb badanej populacji;
Czynnikdw sprzyjajgcych oraz ograniczajgcych mozliwosc realizacji potrzeb badanej populacji;
Oczekiwan badanej populacji wobec poszczegdlnych podmiotow;
Potrzeb w zakresie mieszkalnictwa wspomaganego;

Proponowanych zmian w zakresie dtugofalowej polityki spotecznej i zdrowotnej panstwa;

©® N o U B~ W

whnioskow i rekomendacji w zakresie poruszanym w niniejszym badaniu.

Do niniejszego dokumentu zataczono réwniez aneks zawierajgcy wypowiedzi respondentow
w zakresie objetym tematyka badania, ktére ukazujg wszechstronne potrzeby oséb chorych
neurologicznie, w tym z chorobg Parkinsona i Alzheimera oraz oséb starszych. Ponadto, dokument

zostat wzbogacony o aneks zawierajgcy wzory wykorzystanych narzedzi badawczych.
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Koncepcja badania

Celem gtéwnym badania byta identyfikacja potrzeb osdéb z chorobami neurologicznymi, w tym

z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz oséb starszych korzystajacych z réznych form

wsparcia. Cel praktyczny badania to opracowanie narzedzia do identyfikacji potrzeb oséb chorych

neurologicznie i stosowania odpowiednich form pomocy.

Cele badania zostaty zrealizowane poprzez nastepujgce cele szczegétowe:

1.

okreslenie poziomu (nie)zaspokojenia potrzeb przynaleznosci, niezaleznosci, bezpieczenstwa,
identyfikacja innych waznych dla badanych potrzeb;

identyfikacja istniejgcych czynnikdw rzeczywistych i potencjalnych, ktére sprzyjajg
i ograniczajg realizacje potrzeb przez badanych;

identyfikacja oczekiwan badanych (wobec instytucji) w zakresie oddziatywania na badane
potrzeby;

identyfikacja oczekiwan badanych wobec rozwigzan mieszkalnictwa wspomaganego;
sformutowanie zalecenn i rekomendacji bedacych wynikiem analizy uzyskanych wynikéw
i porownania ich z innymi badaniami, jak réwniez planami wtadz centralnych zapisanymi
w rzgdowych dokumentach odnoszacych sie do diugofalowej polityki senioralnej, zatozeniach
Narodowego Planu Alzheimerowskiego oraz pilotazowego programu koordynowanej opieki

nad pacjentem z Chorobg Parkinsona.

W wyniku procesu badawczego przewidywane byto uzyskanie informacji, ktére pozwolg na

udzielenie odpowiedzi na gtéwne pytania badawcze, a co za tym idzie — zrealizowanie celu gtdwnego

badania oraz jego celow szczegdtowych.

Gtéwne i szczegdtowe pytania badawcze wraz z przyporzadkowaniem metod badawczych zostaty

przedstawione w ponizszej tabeli.
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W jakim stopniu osoby z chorobami neurologicznymi oraz starsze sy w stanie zaspokoic¢
potrzeby:

—  poczucia wiezi psychicznej i spotecznej z innymi,

— trwatego i satysfakcjonujacego jednostke kontaktu z innymi,

—  akceptacji okazywanej przez innych

— autoidentyfikacji jako cztonka danej grupy, potgczonej z byciem postrzeganym jako
cztonek tej grupy przez innych, przede wszystkim pozostatych cztonkéw grupy?

(nie)zaspokojenia potrzeb
przynaleznosci,
bezpieczenstwa,

niezaleznosci w grupie

W jakim stopniu osoby z chorobami neurologicznymi oraz starsze sy w stanie zaspokoic¢
potrzeby poczucia autonomii, niezaleznosci od innych, sytuacji braku obiektywnych czynnikow
zmuszajgcych jednostke do szukania pomocy u innych oraz samodzielnego wykonywania
najwazniejszych z punktu widzenia jednostki i jej autoidentyfikacji dziatan?

0s6b z chorobami
neurologicznymi w tym z
chorobg Alzheimera,
Parkinsona oraz oséb
starszych (w wieku 60+)?

W jakim stopniu osoby z chorobami neurologicznymi oraz starsze sy w stanie zaspokoic¢
potrzeby stanu gwarantujgcego jednostce:
— pewnos$¢ trwania, czyli niewzbudzajgcej obaw o krétkotrwatos¢ mozliwosci
normalnego funkcjonowania w najwazniejszych dla niej wymiarach,
— niepojawiania sie (poczucia) zagrozenia réznego rodzaju (fizycznego, psychicznego,
materialnego, przestrzennego)
prowadzace do:

a) podejmowania dziatan o charakterze antycypacyjnym — zabezpieczenia sie przed
zagrozeniami poprzez np. ubezpieczenie, poszukiwanie oséb i instytucji
wspierajgcych przed potencjalnymi zagrozeniami, rezygnacje z niektérych
ryzykownych dziatan,

eu ~
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b) stosowania mechanizmoéw obronnych — wypierania zagrozen, ich minimalizowania

oraz posiadania relacji spotecznych minimalizujagcych straty wynikajace
z wystgpienia sytuacji zagrozenia?

Czy mozna zidentyfikowaé rdinice w poziomie (nie)zaspokojenia potrzeb przynaleznosci,
bezpieczenstwa, niezaleznosci w zaleznosci od kategorii choroby neurologicznej badz wieku
60+, a jezeli tak, to jakie s to rdznice?

Jakie sg inne, wazne

Jaki jest poziom (nie)zaspokojenia zidentyfikowanych potrzeb?

potrzeby dla oséb
z chorobami

Ktére potrzeby sg wskazywane najczesciej w zaleznosci od kategorii choroby neurologicznej, a
ktore przez osoby starsze?

neurologicznymi, w tym

Ktére ze zidentyfikowanych potrzeb sg najistotniejsze i dlaczego?

z chorobg Alzheimera,
Parkinsona oraz oséb
starszych (w wieku 60+)?

Jakie obawy dotyczace mozliwosci zaspokojenia zidentyfikowanych waznych potrzeb zgtaszaja
osoby z chorobami neurologicznymi oraz osoby starsze?

W jakim stopniu osoby z chorobami neurologicznymi oraz osoby starsze sg w stanie zaspokoi¢
badane potrzeby we wtasnym zakresie, a jakie czynniki ograniczaja mozliwos$¢ zaspokojenia
przez nie tych potrzeb?

Jakie czynniki (obiektywne
i subiektywne) sprzyjajg, a
jakie ograniczaja realizacje

W jakim stopniu opiekunowie oséb z chorobami neurologicznymi oraz oséb starszych sg w
stanie pomdc im w zaspokojeniu potrzeb, a jakie czynniki ograniczajg mozliwos¢ zaspokojenia
przez nich tych potrzeb?

i poziom zaspokojenia
badanych potrzeb?

W jakim stopniu przedstawiciele instytucji oferujgcych wsparcie dla oséb z chorobami
neurologicznymi oraz oséb starszych sg w stanie pomdc im w zaspokojeniu potrzeb, a jakie
czynniki ograniczajg mozliwos¢ zaspokojenia przez nich tych potrzeb?

Jakie inne podmioty i w jakim stopniu sprzyjajg zaspokajaniu badanych potrzeb przez osoby z
chorobami neurologicznymi oraz osoby starsze, a jakie czynniki ograniczajg mozliwosc
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zaspokojenia przez nie tych potrzeb?
Jakie sg oczekiwania Jakie potrzeby zgtaszajg respondenci w zakresie oddziatywania na sytuacje materialng,
respondentow (wobec rehabilitacji fizycznej, integracji, edukacji, pracy oraz innych czynnikéw wptywajacych na jakos¢ X X X
NGO, podmiotéw sektora | zycia?
prywatnego, wiadz Jaka jest hierarchia zgtoszonych potrzeb? X | x| x X X X
publicznych etc.) w W jakim stopniu, biorgc pod uwage posiadany kapitat finansowy, rzeczowy i ludzki,
. . . X | x| x X X
zakresie oddziatywania na | poszczegdine podmioty sa w stanie spetni¢ oczekiwania respondentéw?
zaspokojenie badanych | W stosunku do ktérych podmiotéw respondenci majg najwieksze oczekiwania i dlaczego? N . <
potrzeb?
] ) ) W jaki sposdb powinien by¢ realizowany trening mieszkaniowy? X | x| x X X
Jakie sg oczekiwania - - — - - - -
) Jakie standardy musi spetnia¢ lokal stanowigcy mieszkanie docelowe w systemie
respondentow wobec . . X X X X X
] o mieszkalnictwa wspomaganego?
rozwigzania jakim jest - - - =~
. . Jakie formy wsparcia asystenckiego s3 wymagane do tego, aby zaspokoi¢ potrzeby
mieszkalnictwo ] X | x| x X X
respondentéw?
wspomagane? - - - - -
Jakie obawy dotyczgce mieszkalnictwa wspomaganego zgtaszajg respondenci? X X | x X X X X
Jakie zmiany w biezaceji | Jakie niewykorzystywane do tej pory formy wsparcia skierowane do oséb z chorobami
dtugofalowej polityce neurologicznymi, w tym z chorobga Alzheimera, Parkinsona oraz oséb starszych (w wieku 60+) | x X | x X X
spotecznej i zdrowotnej nalezy wprowadzi¢ ze wzgledu na ich skutecznosé?
nalezatoby wprowadzi¢ w | Z jakich Zzrédet mozna sfinansowac¢ zmiany wprowadzone w celu lepszego dopasowania dziatan
celu lepszego skierowanych do osdb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera, Parkinsona X X X X
dopasowania dziatan oraz 0s6b starszych (w wieku 60+)?
skierowanych do osdéb z Jakie dziatania powinny realizowa¢ poszczegdlne podmioty (NGO, podmioty sektora
chorobami publicznego, wtadze publiczne, inne podmioty), aby byly one lepiej dopasowane do potrzeb | x | x | x X X
neurologicznymi, wtymz | oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera, Parkinsona oraz oséb
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chorobg Alzheimera, starszych (w wieku 60+)?
Parkinsona oraz oséb W jaki sposdéb poszczegdlne podmioty powinny wspétpracowacé ze sobg w celu lepszego
starszych (w wieku 60+)? | dopasowania dziatah do potrzeb o0séb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg | x | x | x X X X
Alzheimera, Parkinsona oraz oséb starszych (w wieku 60+)?

Zrédto: opracowanie wtasne.

Strona | 15



E‘d'r‘ggzjzseki . Rzeczpospolita Unia Europejska -
Europejski Fundusz Spot
Wiedza Edukacja Rozwdj - Poiska JropeRRTInCEE TR

Zakres badania

Obszar wojewddztwa tédzkiego i opolskiego.

1. Osoby z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz

osoby starsze (powyzej 60 roku zycia) w réznych formach wsparcia:

Domy Pomocy Spotecznej;

Wsparcie organizacji pozarzgdowych w réznych formach;

Pozostajgce pod opiekg rodziny/asystenta osoby niepetnosprawnej/osoby niespokrewnionej
W miejscu zamieszkania;

Opieka w miejscu zamieszkania ze wsparciem opiekunki MOPS/GOPS;

Srodowiskowe Domy Samopomocy;

Domy Dziennego Pobytu;

Warsztaty Terapii Zajeciowej;

Zaktady opiekunczo-lecznicze;

Szpitale psychiatryczne (oddziaty dzienne i catodobowe);

Instytucje opieki catodobowej w sektorze prywatnym.

2. Opiekunowie 0séb z chorobami neurologicznymi, w tym z Chorobg Alzheimera i Chorobg

Parkinsona oraz osob starszych (powyzej 60 roku zycia).

1. Potrzeby, warunki, oczekiwania i opinie oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg

Alzheimera, Parkinsona oraz osob starszych (w wieku 60+) z terenu wojewddztwa tddzkiego

i opolskiego.

2. Dane statystyczne pochodzace z:

— Banku Danych Lokalnych,
— Centralnej Aplikacji Statystycznej,
— Narodowego Funduszu Zdrowia,

— innych Zrddet,
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dotyczace 0sdb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera, Parkinsona oraz oséb

starszych (w wieku 60+) z terenu wojewddztwa tddzkiego i opolskiego.

Metody badawcze

TDI polega na przeprowadzeniu ustrukturyzowanej rozmowy telefonicznej z dang osobg. Ma na celu
uzyskanie konkretnych informacji w sposéb planowy i metodyczny wedtug okreslonego schematu,
zwanego scenariuszem wywiadu.

Przed realizacjg badania wtasciwego przeprowadzono pilotaz narzedzia badawczego na prébie
3 0s6b. W celu zapewnienia rzetelnosci badania oraz jak najwierniejszego odniesienia sie
do wypowiedzi badanych oséb wywiady byly nagrywane, po uprzednim poinformowaniu o tym

respondentow.

Populacja badana: przedstawiciele instytucji oferujgcych wsparcie dla oséb z chorobami
neurologicznymi oraz oséb starszych (MOPS/GOPS, Srodowiskowe Domy Samopomocy, Domy
Dziennego Pobytu, Warsztaty Terapii Zajeciowej, zaktady opiekunczo-lecznicze, szpitale
psychiatryczne, instytucje opieki catodobowej w sektorze prywatnym) z wojewddztwa tddzkiego

i opolskiego.

Dobdr proby: celowy — do badania zostaty zaproszone osoby, ktére dysponujg bogatg wiedzg

zwigzang z tematyka badania.

Liczba wywiadéw: 30. Zadbano o zréznicowanie respondentéw ze wzgledu na typ instytucji, ktorg

reprezentujg oraz ze wzgledu na wykonywany zawéd (np. pielegniarka, lekarz, psycholog).

Uzasadnienie zastosowania techniki badawcze;j:

Osoby, ktdre zostaty zaproszone do badania pracujg na co dziend z osobami cierpigcymi na choroby
neurologiczne oraz z osobami starszymi, w zwigzku z czym byly w stanie wypowiedzie¢ sie na temat
poziomu zaspokojenia przez nie potrzeb, zgtaszanych oczekiwan, jak rowniez w kwestii czynnikéw

sprzyjajacych i ograniczajacych realizacje i poziom zaspokojenia potrzeb.
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Standaryzacja poruszanych zagadnien, a w szczegdlnosci celu rozmowy, pozwala na uzyskanie
informacji istotnych z punktu widzenia celéw badania. TDI trwa nieco krécej niz IDI i ogniskuje sie
bardziej na uzyskiwaniu konkretnych informacji niz ich szczegétowym pogtebianiu. Spowodowane
jest to brakiem fizycznej obecnosci wywiadowcy, co powoduje zmiane charakteru rozmowy z bardzo

osobistej, w ktorej duzg role odgrywa mowa ciata na rozmowe bardziej skupiong na uzyskiwaniu

informacji, w ktérej jedynym wptywem ankieterskim jest ton gtosu wywiadowcy.

W przypadku techniki CAWI wspomaganej CATI do potencjalnych respondentéw wysytane zostaty
e-maile, zawierajgce informacje o badaniu, list polecajacy oraz link do ankiety. Osoby zaproszone do
badania miaty réwniez mozliwosé wskazania, ze preferujg wywiad telefoniczny. W celu zapewnienia
rzetelnosci badania oraz jak najwierniejszego odniesienia sie do wypowiedzi badanych oséb, badania
byty nagrywane, po uprzednim poinformowaniu o tym respondentow.

Przed realizacjg badania wtasciwego przeprowadzono pilotaz narzedzia badawczego w formie CATI

na prébie 10 osdb.

Populacja badana: przedstawiciele instytucji oferujgcych wsparcie dla oséb z chorobami
neurologicznymi oraz oséb starszych (MOPS/GOPS, Srodowiskowe Domy Samopomocy, Domy
Dziennego Pobytu, Warsztaty Terapii Zajeciowej, zaktady opiekunczo-lecznice, szpitale
psychiatryczne, instytucje opieki catodobowej w sektorze prywatnym) z wojewddztwa tédzkiego

i opolskiego.

Dobdr proby: Zaproszenie do badania zostato skierowane do wszystkich zidentyfikowanych

podmiotow.
Liczebnosc préby: 201.

Uzasadnienie zastosowania techniki badawczej:

Jak wspomniano weczesniej, osoby, ktére zostaty zaproszone do badania pracujg na co dzien
z osobami cierpigcymi na choroby neurologiczne oraz z osobami starszymi, w zwigzku z czym byty
w stanie wypowiedzie¢ sie na temat poziomu zaspokojenia przez nie potrzeb, zgtaszanych oczekiwan,

jak réwniez w kwestii czynnikdw sprzyjajacych i ograniczajacych realizacje i poziom zaspokojenia
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potrzeb. Technika CAWI/CATI dostarczyta danych o charakterze ilosciowym, pozwalajgcych
na okreslenie czestosci wystepowania poszczegélnych zjawisk (np. odsetka instytucji, ktére nie s3
w stanie zaspokoi¢ danej potrzeby osdb z chorobami neurologicznymi oraz oséb starszych).
Dzieki zastosowaniu podejscia mixed-mode respondenci mogli wybraé preferowang przez siebie
technike badania. Zastosowanie ankiety internetowej, oferujacej petng anonimowo$é, pozwolito
na uzyskanie petniejszych informacji na temat zagadnien poruszanych w badaniu, azwtaszcza
na pytania delikatnej natury, na ktdre respondenci niechetnie udzielajg odpowiedzi, gdy majg
kontakt z ankieterem. Technika CATI pozwolita zas na dotarcie z badaniem do osdb, ktére ignorujg
ankiety internetowe, za to sg sktonne do wziecia udziatu w wywiadzie, gdy zostang o to poproszone

przez ankietera.

FGl to ustrukturalizowana i moderowana dyskusja kilku oséb, zogniskowana na wybranym
zagadnieniu. Prowadzona jest wedtug scenariusza, ktéry okresla konkretny cel rozmowy i wytyczne
dla moderatora o tym, jak prowadzi¢ dyskusje. W celu zapewnienia rzetelnosci badania oraz jak
najwierniejszego odniesienia sie do wypowiedzi badanych oséb, badanie byto nagrywane,

po uprzednim poinformowaniu o tym uczestnikéw.

Populacja badana: przedstawiciele instytucji oferujgcych wsparcie dla oséb z chorobami
neurologicznymi oraz oséb starszych (MOPS/GOPS, Srodowiskowe Domy Samopomocy, Domy
Dziennego Pobytu, Warsztaty Terapii Zajeciowej, zaktady opiekunczo-lecznice, szpitale
psychiatryczne, instytucje opieki catodobowej w sektorze prywatnym) z wojewddztwa tddzkiego

i opolskiego.

Dobdr proby: celowy — do badania zostaty zaproszone osoby, ktére dysponuja bogatg wiedza

zwigzang z tematyka badania.

Liczcba wywiadéw grupowych: 2. Przeprowadzono 1 FGI w wojewddztwie tddzkim oraz

1 w wojewddztwie opolskim.

Liczba uczestnikéw kazdego badania: tacznie 16 oséb (10 osdb bioracych udziat w pierwszym

wywiadzie i 6 biorgcych udziat w wywiadzie drugim).
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Uzasadnienie zastosowania techniki badawcze;j:

Osoby, ktdre zostaty zaproszone do badania pracujg na co dzien z osobami cierpigcymi na choroby
neurologiczne oraz z osobami starszymi, w zwigzku z czym byly w stanie wypowiedzie¢ sie na temat
poziomu zaspokojenia przez nie potrzeb, zgtaszanych oczekiwan, jak rdwniez w kwestii czynnikow
sprzyjajacych i ograniczajgcych realizacje i poziom zaspokojenia potrzeb. W trakcie badania FGI duzy
nacisk zostat potozony na dyskusje nad tym, jak poszczegdlne instytucje wspdfpracujg ze sobg i jak
mogtyby wspbétpracowaé w przysztosci na rzecz zaspokojenia potrzeb oséb z chorobami
neurologicznymi oraz osdb starszych.

Zaletg FGI jest tgczenie elementow zwyktego wywiadu z metodami warsztatowymi o charakterze
konsultacyjnym. Pozwala to na uzyskanie bardzo duzej ilosci informacji w krétkim czasie poprzez
wykorzystanie dynamiki grupowej. Konstruktywna dyskusja i samoaktywizacja rozméwcéw pozwalajg
poznac¢ wiele punktéw widzenia na dany problem oraz uzyskac¢ informacje, ktérych zdobycie jest

niemozliwe na skutek realizacji indywidualnych wywiadéw pogtebionych.

Panel ekspertow to technika podobna do grup fokusowych, czyli ustrukturalizowanych
i moderowanych dyskusji zogniskowanych na konkretnym zagadnieniu. Uczestniczg w nich eksperci,
czyli osoby, ktére posiadajg cenng wiedze w danej dziedzinie. W celu zapewnienia rzetelnosci
badania oraz jak najwierniejszego odniesienia sie do wypowiedzi badanych oséb, badania byty

nagrywane, po uprzednim poinformowaniu o tym respondentdw.

Populacja badana:
Specjalisci z zakresu polityki spotecznej wobec oséb cierpigcych na choroby neurologiczne oraz

starszych oraz z zakresu choréb neurologicznych i geriatrycznych.

Dobor proby:

Do panelu zaproszono 3 ekspertédw, co pozwolito na otrzymanie rzetelnej i wyczerpujacej oceny od
kazdego z nich. Eksperci zostali wybrani na podstawie dorobku naukowego idoswiadczenia

zawodowego zwigzanego z tematyka badania.

Liczba paneli: 1.
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Zastosowanie panelu ekspertow pozwolito na optymalne wykorzystanie zebranych informacji, gdyz

- Polska

Uzasadnienie zastosowania techniki badawcze;j:

Wiedza Edukacja Rozwdj

ich opinie pozwolity na uzupetnienie i weryfikacje wnioskéow i rekomendacji otrzymanych przez

zespot badawczy w wyniku badania.

IDI polega na przeprowadzeniu z dang osobg ustrukturyzowanej rozmowy, ktéra ma na celu
uzyskanie konkretnych informacji w sposéb planowy i metodyczny wedtug okreslonego schematu,
zwanego scenariuszem wywiadu. W celu zapewnienia rzetelnosci badania oraz jak najwierniejszego
odniesienia sie do wypowiedzi badanych oséb wywiady byly nagrywane, po uprzednim
poinformowaniu o tym uczestnikow.

Przed realizacjg badania wtasciwego Wykonawca zrealizowat pilotaz. Pilotaz zostat przeprowadzony

na 1 kategorii wywiadow.

Populacja badana: osoby z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera, Parkinsona,
osoby starsze, opiekunowie w/w oséb.

Zgodnie z SOPZ, dokonano podziatu choréb neurologicznych na kategorie ze wzgledu
na ograniczenia: ruchowe, poznawcze oraz sensoryczne. Z uwagi na brak mozliwosci skwalifikowania
jednostek chorobowych ze wzgledu na ograniczenia w zakresie komunikacji, kategorie tg pominieto.
Dodatkowo, na podstawie proponowanej klasyfikacji podziatu, niektdre schorzenia (bdle gtowy
naczynioruchowe, bdle gtowy pochodzenia migrenowego, bdle gtowy pochodzenia naczyniowego,
klasterowy bdl gtowy oraz migrena z aurg) nie mogg w sposob jednoznaczny i merytoryczny zostaé

przyporzadkowane do wymienionych powyzej kategorii.

Ograniczenia ruchowe Ograniczenia poznawcze Ograniczenia sensoryczne

e Bakteryjne zapalenie opon | ¢ Catkowita niewydolnos¢ e Gruzlicze zapalenie opon

mazgowo-rdzeniowych
Choroba Parkinsona
Krwotok
podpajeczynéwkowy
Rdzeniowo-opuszkowy

zanik miesni

przysadki mozgowej
Choroba Alzheimera
Demencja pourazowa
Padaczka

Zapalenie opon mdézgowo-

rdzeniowych i mézgu

maozgowo-rdzeniowych

e Grzybicze zapalenie opon

mozgowo-rdzeniowych

i mézgu

e Nerwobdl nerwu

tréjdzielnego
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e Ruchy plgsawicze e Uszkodzenia nerwéw
e Stwardnienie rozsiane obwodowych (neuropatia)
e Stwardnienie zanikowe e Zaburzenia czucia

boczne e Zaburzenia mowy

e Udar mdzgu

e Zaburzenia postawy,
chodu i napiecia miesni;
ruchy mimowolne i
drzenie

e Zaburzenia rownowagi

Dobdr préby: Do kazdej kategorii choréb Wykonawca przedstawi Zamawiajagcemu liste oséb
zakwalifikowanych do badania. Zamawiajgcy ustali jaka liczba wywiadéw IDI zostanie
przeprowadzona w danej kategorii choroby, uwzgledniajgc dane analizy desk research na temat skali

wystepowania ww. choréb w wojewddztwie tédzkim i opolskim.

Liczba wywiadéw: 130, w tym 100 z osobami z chorobami neurologicznymi (w tym z choroba

Alzheimera, Parkinsona) i starszymi oraz 30 z opiekunami wymienionych oséb.

Uzasadnienie zastosowania techniki badawcze;j:

Standaryzacja poruszanych zagadnien, a w szczegdlnosci celu rozmowy pozwala na uzyskanie
informacji istotnych z punktu widzenia celéw badania. Charakter rozmowy i duza swoboda
w komunikacji utatwiajg zas pogtebianie poruszanych zagadnien iwyjasnianie zdiagnozowanych
zjawisk. Indywidualne wywiady pogtebione majg na celu przede wszystkim odpowiedzenie na pytanie
dlaczego dane zjawisko wystepuje, a nie samo proste stwierdzenie jego wystepowania. Mata
liczebnos¢ populacji oraz koniecznosé uzyskania wiedzy o konkretnych zjawiskach i mechanizmach

sprawiaja, ze wywiady pogtebione bedg idealng technikg stuzgca realizacji zatozonych celow.

Analiza desk research skupita sie na identyfikacji i opisie czynnikdéw warunkujgcych funkcjonowanie
0s6b z chorobami neurologicznymi w tym z chorobg Alzheimera, Parkinsona oraz oséb starszych
(w wieku 60+) w kontekscie zdefiniowanych potrzeb, specyficznych cech mieszkarncow oraz

na zapisach w dokumentach strategicznych i programowych umozliwiajgcych realizacje dziatan
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Wiedza Edukacja Rozwoj

narzecz grupy badanej. Analiza desk research dostarczyta réwniez wiedzy na temat skali

wystepujgcych chordb neurologicznych w gminach na terenie wojewddztwa tédzkiego i opolskiego.
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Osoby starsze oraz osoby z chorobami neurologicznymi w wojewddztwach

16dzkim i opolskim

Starzenie sie ludnosci jest powaznym wyzwaniem nie tylko w Polsce, ale rdwniez w wielu innych

panstwach swiata. Wigze sie ono ze zwiekszonym wskaznikiem obcigzenia demograficznego oraz

wieloma innymi niekorzystnymi zjawiskami, zardwno spotecznymi, jak rowniez w zakresie polityki

zdrowotnej. Negatywne zmiany obserwowane sg rowniez w Polsce. W okresie 2012-2017 liczba osdéb

w wieku poprodukcyjnym wzrosta o 14%. Biorac pod uwage ujemny przyrost naturalny w Polsce

nalezy przypuszczaé, ze tendencja ta bedzie sie utrzymywadé, a liczba oséb w wieku senioralnym —

wcigz wzrastad.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie Banku Danych Lokalnych, bdl.stat.gov.pl/ (dostep: 13.08.2018).
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Wskaznik oséb w wieku
Wojewodztwo 2012 rok 2017 rok poprodukcyjnym w ogole
ludnosci wojewoddztwa
POLSKA 6 860 973 7 995 263 21%
dolnoslgskie 531559 635 887 22%
kujawsko-pomorskie 359080 424 813 20%
lubelskie 398 595 451 040 21%
lubuskie 168 327 205 970 20%
tédzkie 504 622 572 059 23%
maftopolskie 579 369 662 946 20%
mazowieckie 984 116 1131446 21%
opolskie 185007 212218 21%
podkarpackie 356 022 410 867 19%
podlaskie 216 967 241 836 20%
pomorskie 376 690 454 077 20%
slgskie 863 066 1000 566 22%
Swietokrzyskie 244 774 278 681 22%
warminsko-mazurskie 228 147 274 250 19%
wielkopolskie 569 873 677524 19%
zachodniopomorskie 294 759 361083 21%

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie Banku Danych Lokalnych, bdl.stat.gov.pl/ (dostep: 13.08.2018).

Wydtuzony okres trwania zycia, przede wszystkim w krajach wysoko rozwinietych, powinien
korelowa¢ z mozliwoscig zapewnienia optymalnej jakosci tego zycia. Wedtug prognoz organizacji
pozarzadowej Alzheimer Europe, w 2006 roku liczba osdb cierpigcych na chorobe Alzheimera w skali
Europy wynosita 6 min, a w 2026 roku wyniesie 12 miliondw oséb. Wzrost odsetka oséb w wieku
poprodukcyjnym w ogdlnej liczbie ludnosci wymaga zatem przemyslenia na nowo catego systemu
wsparcia oferowanego ludnosci w zakresie opieki zdrowotnej, rehabilitacji czy zapewnienia ustug
asystenckich. Rodzi to powazne wyzwania dla instytucji zajmujgcych sie $wiadczeniem wsparcia dla
0s06b z chorobami neurologicznymi, w tym dla oséb z chorobami Alzheimera i Parkinsona.

Pod wzgledem skali chorobowosci rejestrowanej w zakresie choroby Alzheimera ani wojewddztwo
tédzkie, ani opolskie, nie znajdujg sie w $cistej czotéwce. W wojewddztwie tddzkim liczba chorych
w 2014 roku wyniosta 20,9 tys., a w opolskim 7,3 tysigca. Dysproporcje wynikajg jednak z mniejszej

liczby mieszkancéw ogdtem, niz w przypadku innych regiondw kraju, przodujgcych w tej kwestii.
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Zrédto: Mapa potrzeb zdrowotnych w zakresie choréb ukfadu nerwowego (neurologicznych wieku podesztego) dla

wojewddztwa tédzkiego, http://www.mpz.mz.gov.pl/ (dostep: 17.08.2018), s. 12.

Sytuacja ulega jednak zmianie, wzigwszy pod uwage wskaznik chorobowosci rejestrowanej
w przeliczeniu na 100 tys. mieszkancéw. Wowczas wojewddztwo tddzkie staje sie jednym
z wiodacych regiondw kraju dotknietych tym problemem. Sytuacja pogarsza sie wdéwczas takze
w wojewddztwie opolskim. Wysoki poziom tego wskaznika wynika z duzego udziatu oséb starszych

w populacji obydwu wojewédztw?.

1Zob. tab. 1.
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766,93

867,63

745,46

847,85

760,69

Zrédto: Mapa potrzeb zdrowotnych w zakresie choréb ukfadu nerwowego (neurologicznych wieku podesztego) dla

wojewddztwa tédzkiego, http://www.mpz.mz.gov.pl/ (dostep: 17.08.2018), s. 12.

Ponizsza mapa ukazuje skale zapadalnosci rejestrowanej na chorobe Alzheimera i inne otepienia
w podziale na wojewddztwa w Polsce w 2014 roku. W wojewddztwie tédzkim liczba zachorowan
na chorobe Alzheimera i inne otepienia wyniosta 3,4 tysigca rocznie (w 2014 roku). Sytuuje
to wojewddztwo tédzkie wsrdd obszardw najbardziej dotknietych tym problemem. Odwrotna
sytuacja jest w wojewddztwie opolskim, ktdre notuje jeden z najnizszych w kraju poziomow

zachorowalnosci na te chorobe (1,3 tys. oséb rocznie).
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Zrédto: Mapa potrzeb zdrowotnych w zakresie choréb ukfadu nerwowego (neurologicznych wieku podesztego) dla

wojewddztwa todzkiego, http://www.mpz.mz.gov.pl/ (dostep: 17.08.2018), s. 9.
W przeliczeniu na liczbe mieszkarncédw zaréwno dla wojewddztwa tédzkiego, jak réwniez opolskiego,

wskaznik zapadalnosci rejestrowanej na chorobe Alzheimera i inne otepienia plasuje sie na srednim

poziomie dla obydwu obszaréw: dla wojewddztwa tédzkiego wynosi 137,42, a dla opolskiego 130,16.
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127,26

130,16
138,58

Zrédto: Mapa potrzeb zdrowotnych w zakresie choréb uktadu nerwowego (neurologicznych wieku podesztego)

dla wojewddztwa tédzkiego, http://www.mpz.mz.gov.pl/ (dostep: 17.08.2018), s. 9.

Zaprezentowana ponizej struktura zapadalnosci na choroby neurologiczne ukazuje, ze w obydwu
wojewoddztwach najwiekszy udziat w grupie oséb z chorobami neurologicznymi majg osoby w wieku
podesztym, ktdre przekroczyty 75 rok zycia. Ponadto problem ten duzo czesciej dotyczy kobiet niz

mezczyzn, a takze 0sdb zamieszkujgcych obszary miejskie, niz obszary wiejskie?.

2 Mapa potrzeb zdrowotnych w zakresie choréb uktadu nerwowego (neurologicznych wieku podesztego) dla wojewddztwa
tédzkiego, http://www.mpz.mz.gov.pl/ (dostep: 17.08.2018), s. 11.
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Wykres 2 Struktura zapadalnosci rejestrowanej na chorobe Alzheimera i inne otepienia wedtug wieku i miejsca

zamieszkania pacjenta w 2014 roku

100%

20%

0%

Zrédto: Mapa potrzeb zdrowotnych w zakresie choréb uktadu nerwowego (neurologicznych wieku podesztego) dla

wojewddztwa tédzkiego, http://www.mpz.mz.gov.pl/ (dostep: 17.08.2018), s. 10.

Zamieszczona ponizej mapa ukazuje chorobowos¢ rejestrowang na chorobe Parkinsona i inne
zaburzenia ruchowe w Polsce w 2014 roku. Zaréwno w wojewddztwie téddzkim, jak réwniez
w wojewddztwie opolskim, nie odnotowano najwyzszych wartosci w kraju. Rdwniez po przeliczeniu
danych tak, by uzyska¢ wskaznik zapadalnosci rejestrowanej na chorobe Parkinsona i inne zaburzenia
ruchowe, sytuacja nie ulega znaczacemu pogorszeniu. Obydwa wojewddztwa znajdujg sie pod tym

wzgledem na umiarkowanym poziomie. Szczegdétowe dane zaprezentowano na ponizszych mapach.
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Mapa 5 Chorobowos¢ rejestrowana na chorobe Parkinsona i inne zaburzenia ruchowe 31.12.2014 wg zamieszkania

pacjenta (w tys.)

Zrédto: Mapa potrzeb zdrowotnych w zakresie choréb ukfadu nerwowego (neurologicznych wieku podesztego) dla

wojewddztwa tédzkiego, http://www.mpz.mz.gov.pl/ (dostep: 17.08.2018), s. 17.

Mapa 6 Wskaznik chorobowosci rejestrowanej na chorobe Parkinsona i inne zaburzenia ruchowe na 100 tysiecy ludnosci

31.12.2014 wg zamieszkania pacjenta (w tys.)

668,34

663,01

Zrédto: Mapa potrzeb zdrowotnych w zakresie choréb uktadu nerwowego (neurologicznych wieku podesztego) dla

wojewddztwa tédzkiego, http://www.mpz.mz.gov.pl/ (dostep: 17.08.2018), s. 17.
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W wojewddztwie tédzkim oraz opolskim choroby neurologiczne wieku podesztego stanowig

przyczyne 2,5% hospitalizacji®. Przyczyny hospitalizacji z powodéw chordb neurologicznych

zaprezentowano w ponizszej tabeli.

Liczba hosp.
Liczba tgczna liczba hosp. ) 5 o,
L, trwajqcych 1 dzien
pacjentow (w tys.; w tym tryb % hosp.
: (w tys.; bez trybu
(w tys.) 1-dniowy) :
1-dniowego)
wojewddztwo opolskie
Udar niedokrwienny mézgu 2,16 2,27 0,02 30,51%
TIA 1,53 1,57 0 21,10%
Padaczka 0,97 0,97 0,01 13,04%
Bdle gtowy 0,94 0,96 0,01 12,90%
Pozostate naczyniopochodne 0,65 0,69 0 9,27%
Choroby demielinizacyjne 0,4 0,45 0,01 6,05%
Krwotok srédczaszkowy srodmaozgowy 0,31 0,32 0,02 4,30%
Krwotok Srédczaszkowy
] ] 0,08 0,11 0,02 1,48%
podpajeczynéwkowy
Choroba Alzheimera i inne otepienia 0,09 0,1 b.d. 1,34%
Choroba Parkinsona
- ] 0,08 0,08 0 1,08%
iinne zaburzenia ruchowe
Zapalenia mdzgu, rdzenia i opon
i 0,23 0,06 b.d. 0,81%
mozgowych
wojewodztwo fodzkie
Udar niedokrwienny mézgu 5,95 6,18 0,04 27,93%
TIA 3,9 3,99 0,01 18,03%
Pozostate naczyniopochodne 3,55 3,83 0,04 17,31%
Bdle gtowy 2,7 2,78 0,13 12,56%
Padaczka 2,17 2,46 0,06 11,12%
Choroby demielinizacyjne 4,9 1 0,05 4,52%
Krwotok srédczaszkowy srédmézgowy 0,81 0,87 0,05 3,93%
Zapalenia modzgu, rdzenia i opon
i 30 0,38 0,02 1,72%
mozgowych
Krwotok Srédczaszkowy
. i 0,24 0,29 0,02 1,31%
podpajeczynéwkowy
Choroba Parkinsona i inne zaburzenia
0,19 0,2 0,01 0,90%
ruchowe
Choroba Alzheimera i inne otepienia 0,14 0,15 0 0,68%

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie: Mapa potrzeb zdrowotnych w zakresie choréb ukfadu nerwowego
(neurologicznych wieku podesztego) dla wojewddztwa opolskiego, http://www.mpz.mz.gov.pl/ (dostep: 17.08.2018), s. 35.;
Mapa potrzeb zdrowotnych w zakresie choréb uktadu nerwowego (inne niz wieku podesztego) dla wojewddztwa tddzkiego,
http://www.mpz.mz.gov.pl/ (dostep: 24.08.2018), s. 53-54; Mapa potrzeb zdrowotnych w zakresie chordb uktadu
nerwowego (inne niz wieku podesztego) dla wojewddztwa opolskiego, http.//www.mpz.mz.gov.pl/ (dostep: 24.08.2018),
s. 52.

3 Mapa potrzeb zdrowotnych w zakresie chorob uktadu nerwowego (neurologicznych wieku podesztego) dla wojewddztwa
tédzkiego, http.//www.mpz.mz.gov.pl/ (dostep: 17.08.2018), s. 27.
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Potrzeby osdb starszych oraz osob z chorobami neurologicznymi

Analizujgc potrzeby oséb w wieku podesztym oraz z chorobami neurologicznymi warto zwrécic
uwage na narzedzie pn. The Care Needs Assessment Pack for Dementia — CarenapD. Stuzy ono
do oceny stopnia zaspokojenia potrzeb pacjentéw z demencjg oraz ich opiekunéw w siedmiu
obszarach: zdrowie i mobilnos¢, samoobstuga i toaleta, kontakty spoteczne, myslenie i pamiec,
zachowanie i stan psychiczny, zajmowanie sie domem oraz zycie w spoteczenstwie®.

Drugim narzedziem majgcym na celu ocene potrzeb osdb starszych i chorych (rdwniez psychicznie),
przebywajacych w réznorodnych formach opieki, jest CANE (Camberwell Assesment of Need for the
Elderly). Narzedzie to pozwala na diagnozowanie potrzeb fizycznych, socjalnych, psychologicznych
oraz srodowiskowych. W tym narzedziu porédwnanie dotyczy osoby chorej, a takze opiekuna
i badacza’.

W niniejszej czesci dokumentu dokonano analizy potrzeb w zakresie bezpieczenstwa, przynaleznosci
oraz niezaleznosci osoéb starszych oraz chorych neurologicznie. O istotnosci tych potrzeb swiadczy ich

pozycja w hierarchii potrzeb stworzonej przez Abrahama Maslowa.

Potrzeba
samorealizacj
i

Potrzeba
szacunku i uznania

Potrzeba przynaleznosci i
akceptacji

Potrzeba bezpieczeristwa

Potrzeby fizjologiczne

Zrédto: opracowanie wtasne.

4 J. Rymaszewska, A. Szmigiel, Potrzeby oséb w starszym wieku — definicje i narzedzia oceny, ,Psychogeriatria” 2008,
nr5(2),s. 99.
> Tamze.

33



Fundusze : : :
iropesie g Roecpowoite - uiscurrcise |
Analizujgc potrzeby osdb starszych i chorych neurologicznie nalezy mieé¢ na uwadze, ze istotna jest
nie tylko obecnos¢ interwencji (rozumianej jako dziatania zmierzajace do zaspokojenia potrzeb danej
osoby), ale réwniez jako$¢ tej interwencji®. Tym samym zaspokojenie potrzeb danej osoby nie jest
wypadkowa tylko i wytgcznie obecnosci danej ustugi w zyciu tej osoby; dla przyktadu, osoba z lekkim
poziomem niesamodzielnosci moze odczuwaé duzy stopien niezaspokojenia potrzeb, zas osoba
z silnym zaawansowaniem choroby neurologicznej badZz w zaawansowanym wieku moze odczuwac
wysoki stopien zaspokojenia potrzeb z uwagi na wysokga jako$¢ ustug jej $wiadczonych’.

W zdecydowanej wiekszosci (72,6%) pracownicy niosgcy pomoc, ktérzy uczestniczyli w badaniu
przeprowadzonym na rzecz niniejszego opracowania, wskazali subiektywnie, Ze najistotniejszg
z potrzeb, jakiej oczekujg osoby z chorobami neurologicznymi oraz osoby starsze, jest potrzeba

bezpieczenstwa.

Zrédto: TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi,

w tym z chorobg Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz osob starszych.

Druga w kolejnosci jest potrzeba niezaleznosci (16,4%). Nastepnie potrzeba przynaleznosci (9%) oraz

inne potrzeby uwzglednione przez odpowiadajgcych (2%).
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6 Tamze, s. 98-99.
7 Tamze.
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Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie badania CAW! i CATI.

Wedtug oséb pracujacych w placéwkach swiadczgcych pomoc osobom z chorobami neurologicznymi
oraz starszym, najczestsze obawy dotyczgce mozliwosci zaspokojenia zidentyfikowanych waznych
potrzeb wigzg sie z niewystarczajagcymi srodkami finansowymi. Ponadto obawy te zwigzane s3
z brakiem bliskich, ktérzy zapewniliby opieke chorej lub starszej osobie. Obawy wynikajgce
z zaspokojenia  zidentyfikowanych waznych potrzeb 1tj. bezpieczenstwa, niezaleznosci czy
przynaleznosci, wigzg sie rowniez z niemoznoscig podotfania codziennym obowigzkom przez osoby
z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osoby starsze.
Do innych obaw zgtaszanych pracownikom osrodkéw zajmujgcych sie pomocg dla oséb z chorobami
neurologicznymi oraz starszym w wiekszosci nie nalezg w duzym stopniu: pogorszenie stanu zdrowia,
osfabienie wiezi rodzinnych czy poczucie bycia niepotrzebnym, nieprzydatnym oraz inne

nieskategoryzowane obawy.

Wykres 4 Jakie obawy dotyczace mozliwosci zaspokojenia zidentyfikowanych wainych potrzeb zgtaszaja osoby z
chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osoby starsze? Prosze zaznaczy¢

wszystkie odpowiedzi, ktére Pana/Pani zdaniem wystepujg wsrod grupy oséb bedacej przedmiotem badania.

Brak osoby, ktéra zapewni opieke 62,7%

|

Niemoznos¢ podotfania codziennym obowigzkom

53,2%

Pogorszenie stanu zdrowia 49,8%

Niewystarczajgce srodki finansowe 44,3%

Ostabienie wiezi rodzinnych, poczucie osamotnienia 43,8%

Poczucie bycia niepotrzebnym, nieprzydatnym 27,4%

I

20% 40% 60% 80%

S -

0

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie badania CAW! i CATI. Respondenci mogli zaznaczy¢ wszystkie odpowiedzi, ktére

ich zdaniem wystepujq wsrod grupy bedgcej przedmiotem badania. Odpowiedzi ,,Inne” nie wybrat Zaden z respondentow.
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Dazenie do bezpieczeAstwa stanowi trzon egzystencji kazdego cztowieka i jego najwazniejsza
potrzebe, wptywajgc na wszystkie aspekty zycia, w tym réwniez na stan zdrowia. W hierarchii potrzeb
wg Abrahama Maslowa potrzeba ta znajduje sie bezposrednio po potrzebach fizjologicznych,
stanowigcych fundament ludzkich potrzeb. Zgodnie z teorig A. Maslowa dopiero po zaspokojeniu
potrzeb podstawowych, tj. potrzeb fizjologicznych i potrzeby bezpieczenstwa, cztowiek jest w stanie
podejmowaé dziatania zmierzajgce do realizowania innych potrzeb, znajdujgcych sie wyzej
w hierarchii.

Bezpieczenstwo (z tac. sine cura — stan bez pieczy) jako kategoria definiowane jest jako stan
bez troski, zmartwienia, niepokoju czy zmian®. Wsréd desygnatéw pojecia ,bezpieczefstwo”
wskazuje sie takze takie stwierdzenia, jak: brak zagrozenia, poczucie trwania, i porzagdku zdarzen.
Zdaniem Thomasa Hobbesa bezpieczeristwo wigze sie z silng rolg panstwa, ktére poprzez stanowione
prawo jest gwarantem realizacji zobowigzan podjetych wzgledem grup i jednostek®. Bezpieczeristwo
jest bardzo ztozong kategorig i wigze sie z wieloma czynnikami, m. in. sytuacjg materialng, stanem
zdrowia, czy warunkami mieszkaniowymi. Twierdzenie to poparte zostato przez uczestnikéw badania
zaangazowanych w zaspokajanie potrzeb oséb starszych i neurologicznie chorych, w tych oséb
cierpigcych na chorobe Parkinsona i Alzheimera, co potwierdzajg ponizej przytoczone cytaty, jak

rowniez same osoby z analizowanej grupy,

Zrédto: IDI z opiekunami oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz 0séb

starszych.

Zrédto: IDI z opiekunami oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz oséb

starszych.

8 R. Rosicki, O pojeciu i istocie bezpieczeristwa, ,,Przeglgd politologiczny” 2010, nr 3, s. 23.
9 Tamze.
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Zrédto: IDI z opiekunami 0séb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz oséb

starszych.

W dostepnych badaniach wskazuje sie na wysoki poziom bezpieczerstwa w sensie ogdlnym,
odczuwany przez osoby starsze. Wynika¢ to moze ze spadku w ostatnich latach liczby bezposrednich
atakéw (np. w celu obrabowania) czy wtamar do mieszkan®. Niemniej, nalezy mieé na uwadze,
ze dziatalno$¢ oszustow ewoluuje i podlega modyfikacjom — bezposrednie ataki fizyczne zostaty
zastgpione m. in. przez wykorzystywanie ufnosci osdb starszych i chorych; osoby te stanowig grupe,
ktérg chetnie wykorzystujg oszusci. Ufnos¢ tych osob, w potgczeniu z czesto wystepujgcymi
problemami z pamiecig, zwtaszcza wsrdd osdb chorych neurologicznie powoduje, ze oszusci czesto
i chetnie wytudzajg od nich pienigdze badz cenne przedmioty'!. Stad pokreéli¢ trzeba duza role
bezpieczeristwa w srodowisku zamieszkania. Nalezy takze zaznaczyé, ze prdcz oszustw wystepujg
takze nieuczciwe praktyki przedsiebiorcéw oraz naduzycia i dyskryminacja takich o0sdb,
np. w prywatnych placéwkach pobytu catodobowego.

Ponadto istotng potrzebg w zakresie pewnosci trwania jest konieczno$¢ posiadania przygotowanego
do petnienia swojej roli opiekuna. Czesto osobami, ktére podejmujg opieke nad osobg starszg badz
chorg, sg cztonkowie najblizszej rodziny, ktérzy nie posiadajg ku temu odpowiedniego przygotowania.
Brak warsztatow oraz konsultacji dla opiekunéw wskazanych oséb powoduje, ze osoby starsze oraz
chore obawiajg sie o swoje bezpieczenstwo fizyczne np. ryzyko wyrzucenia z mieszkania przez bliskich

sprawujgcych nad nimi opieke, ignorowanie zgtaszanych potrzeb czy utrudnianie dostepu do lekarzy.

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz z osobami

starszymi.

Druga czes¢ przeprowadzonej w trakcie badan ankiety odnosi sie do sktonnosci podejmowania

dziatan i decyzji przez osoby z chorobami neurologicznymi oraz starszych. Ponad 64% odpowiedzi

10 D, Kurpas, K. Szwamel, Potrzeby somatyczne, psychologiczne i spoteczne pacjentéw w wieku 60+ z Dolnego Slgska
ze szczegdlnym uwzglednieniem wsparcia spotecznego (instrumentalnego, rzeczowego, informacyjnego) dla pacjentéw i ich
opiekundéw, Wroctaw 2016, s. 73-74.

11 www.policja.pl/pol/tagi/5699,0szustwa-quotna-wnuczkaquot.html;  www.policja.pl/pol/tagi/5696,0szustwa-quotna-
policjantaquot.html (dostep: 14.08.2018).
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wskazuje na to, iz w stopniu przecietnym osoby z chorobami neurologicznymi oraz osoby starsze sg
sktonne do podejmowania dziatan o charakterze antycypacyjnym. Zabezpieczenie sie przed
zagrozeniami w duzym stopniu jest, wedtug pytanych, mozliwe jedynie w 5,5%. Wedtug osdb
uczestniczacych w badaniu osoby potrzebujace pomocy w ponad 50% s3 sktonne do stosowania
mechanizméw obronnych (tj. wypieranie zagrozen, ich minimalizowanie oraz posiadanie relacji
spotecznych redukujgcych straty wynikajgce z wystgpienia sytuacji zagrozenia) w srednim stopniu.

34,8% odpowiedzi wskazuje na maty stopien sktonnosci podejmowania decyzji, a 8% na stopien duzy.

80% -
64,2%
60% - 56,2%

40%

20%

1,0%

0%

T
Stosowania mechanizmdw obronnych - wypierania  Podejmowanie dziatanr o charakterze antycypacyjnym
zagrozen, ich minimalizowania oraz posiadania relacji - zabezpieczania sie przed zagrozeniami
spotecznych minimalizujgcych straty wynikajgce z
wystqgpienia sytuacji zagrozenia

B W duzym stopniu B W przecietnym stopniu B W matym stopniu B W nikfym stopniu

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie badania CAWI! i CATI. Odpowiedzi ,, W bardzo duzym stopniu” nie wybrat zaden

respondent.

Z dotychczasowych badari wynika, ze 5,9% o0s6b starszych!? do$wiadczyto réznych form przemocy
(zaréwno czynnej, jak réwniez biernej).
W kontekscie bezpieczeristwa warto wskaza¢ na brak informacji o stanie zdrowia. Dotychczasowe

badania przeprowadzone z uzyciem kwestionariusza CANE wskazuja, ze na problem ten wskazywat

12D, Kurpas, K. Szwamel, dz. cyt., s. 75.
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znaczny odsetek pacjentéw?3. Jest to istotna potrzeba w zakresie pewnosci trwania, niepojawiania sie
zagrozen oraz podejmowania dziatan o charakterze antycypacyjnym i obronnym. Brak informacji
o stanie zdrowia wigze sie z obawa przed cierpieniem oraz byciem ciezarem dla najblizszej rodziny*.
Istotny jest rowniez czynnik ekonomiczny i obawa przed pogorszeniem sytuacji materialnej. Jest to
czynnik $cisle powigzany ze stanem zdrowia osoby starszej badz chorej; gorszy co do zasady stan
zdrowia wsérdd osdb starszych ichorych neurologicznie generuje zwiekszone wydatki zwigzane
z koniecznoscig zakupu lekéw oraz dostepem do rehabilitacji'®. Czynnik ekonomiczny odgrywa istotna
role dla wielu aspektéw zycia oséb badanych — dotyczy m. in. mozliwosci biezgcego zaspokajania
potrzeb, obszaru zdrowia czy opieki.

Powyzsze kwestie odnie$¢ trzeba do zapisdw ustawy o pomocy spotecznej'®; wskazuje ona na
réoznorodne instrumenty wsparcia osob starszych w tej sferze. W celu wsparcia bezpieczenstwa
ekonomicznego oséb starszych ustawa przewiduje mozliwosé przeznaczenia srodkéw finansowych
m. in. na zakup opatu, zywnosci lub lekarstw. Zadaniem takich swiadczen jest uzupetnienie brakéw
ekonomicznych wskazanej grupy osob, wynikajacych z niskich wzgledem potrzeb swiadczen
emerytalnych bad? rentowych?’. Ustawa przewiduje takze $wiadczenia o charakterze niefinansowym,

tj. ustugi opiekuncze oraz swiadczenie ustug w Domach Pomocy Spotecznej.

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona i osobami starszymi,

oraz ich opiekunami.

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona i osobami starszymi,

oraz ich opiekunami.

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona i osobami starszymi,

oraz ich opiekunami.

13 J, Mazurek, J. Rymaszewska, Ocena potrzeb pacjentéw w podesztym wieku na podstawie Camberwell Assessment of Need
for the Elderly — przeglgd pismiennictwa, ,,Gerontologia Polska” 2012, tom 20, nr 1, s. 2.

14D, Kurpas, K. Szwamel, dz. cyt. s. 75.

15 Tamze.

16 Ustawa z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spotecznej, tj. Dz. U. 2018 poz. 1508.

17 M. Zawartka-Czekaj, Bezpieczeristwo spoteczne oséb starszych w aspekcie systemu wsparcia spotecznego na przyktadzie
Siemianowic Slgskich, ,Annales. Universitatis Maria Curie-Sktodowska Lublin” 2016, vol. XXIX, s. 144.
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Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona i osobami starszymi,

oraz ich opiekunami.

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona i osobami starszymi,

oraz ich opiekunami.

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona i osobami starszymi,

oraz ich opiekunami.

Potrzeba przynaleznosci jest jedng z istotniejszych potrzeb badanej grupy, biorgc pod uwage
spoteczng marginalizacje oséb starszych i chorych oraz ich wycofanie z zycia w sferze zawodowej,
kulturalnej, sportowej i innych. W zakresie tej potrzeby badanie potrzeb oséb starszych oraz chorych

neurologicznie odbywac sie bedzie poprzez odniesienie do czterech podgrup potrzeb:

Poczucie wiezi Trwat Autoidentyfikacja
psychologicznej . v Akceptacja okazywana potqczona z byciem
i spotecznej z innymi i satysfakcjonujqcy przez innych postrzeganym jako
. kontakt z innymi .
osobami cztonek danej grupy

Realizacja potrzeb w przedstawionych zakresach pozwala na catosciowe ujecie problematyki
zapewnienia potrzeby przynaleznosci wsréd badanej grupy.

Jak wskazujg dotychczasowe badania, zakres spetnienia potrzeby przynaleznosci sprawdzany jest
gtéwnie poprzez posiadane przez poszczegdlne osoby sieci kontaktdw. Tym samym, dla oséb
starszych oraz chorych sieci te to przede wszystkim rodzina, w dalszej kolejnosci sasiedzi oraz

przyjaciele i znajomi. Prezentujg to ponizsze dane.
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Plec Wiek Typ jednostki terytorialne;
E Miasto do Mia}sto
Eu K M 6069 7079 80+ Wies | 40tys. PO% 40 psaz
mieszk miessk

Zona/maz 6 5 8 8 7 1 4 4 5 10
Mama/tata ] 1 2 2 2 0 1 3 1 1
Corka/syn 65 64 67 67 62 64 69 74 71 53
Wnuk/wnuczka 15 16 13 12 19 | 17 16 14 19 11
Brat/siostra 12 12 11 13 12 7 13 15 10 10
Przyjaciel/przyjaciotka 18 20 14 19 18 | 14 8 8 22 29
Znajomy/znajoma 4 6 2 5 4 3 4 1 5 5
Zigé/synowa 15 15 16 15 16 15 20 13 17 11
Partner/partnerka syna/corki 1 0 1 1 0 0 2 0
Czlonek dalszej rodziny 7 7 7 7 7 9 10 9 4
Sasiad/sasiadka 14 14 13 11 16 19 17 8 11 15
Opiekun/opiekunka 1 1 0 0 1 2 0 1 1 1
Inne 1 1 | 1 | | | 4 | 0

Zrédto: Potrzeby 0séb w wieku 60+ z terenu wojewddztwa tédzkiego. Raport koricowy, s. 34.

Poczucie wiezi psychologicznej i spotecznej z innymi ludZmi wsrdd oséb starszych i chorych powinna
by¢ realizowana przede wszystkim przez najblizsze otoczenie, tj. rodzine, opiekundw i znajomych.
Jest to grupa, ktéra stanowi najblizsze srodowisko spoteczne oséb starszych i chorych oraz
w pierwszej kolejnosci wptywa na zaspokojenie przez wskazang grupe potrzeby kontaktéw
spotecznych; réwniez przeprowadzone badania potwierdzajg, ze rodzina zajmuje czotowe miejsce
wsrdd wartosci preferowanych prze osoby w wieku podesztym?8. Rodzina jest to bowiem najblizsze
otoczenie osoby chorej badz starszej, ktére jest w stanie pomdc takiej osobie oswoi¢ chorobe,
zmniejszy¢ poziom leku przed nowg sytuacjg i niepokoju zwigzanego z niewiedzg oraz czud sie
przydatng i wartosciowg. Wskazuje sie, ze stan psychiczny osoby z chorobg Alzheimera w tym
zakresie przektada sie na jej podatno$é na choroby fizyczne®®. Oprécz zapewnienia poczucia bliskosci
poprzez spotkania oraz kontakt telefoniczy z rodzing waznym aspektem realizacji potrzeby s3 takze
spotkania o charakterze towarzysko — integracyjnym. Wedtug przeprowadzonych w ramach projektu
badan CAWI i CATI, poczucie wiezi psychologicznej i spotecznej jest rdwniez budowane dzieki

terapiom, warsztatom czy wsparciu ze strony psychologa. Wedtug respondentéw w najmniejszym

18 D, Kurpas, K. Szwamel, dz. cyt., s. 85-86.
19 M. Gontarz, E. Papué, M. Tynecka-Turowska, A. Martyniuk-Geca, K. Rejdak, Wsparcie spoteczne dla oséb z otepieniem
alzheimerowskim,[w:] Profilaktyka i edukacja zdrowotna, red. E. Dybiriska, M. Szpringer, R. Asienkiewicz, Lublin 2017, s. 103.

41



Eﬁ:‘gggfselde Rzeczpospolita Unia Europejska

Europejski Fundusz Spoteczn
Wiedza Edukacja Rozwoj Polska R . .

stopniu poczucie wiezi jest realizowane poprzez uczestnictwo i interesowanie sie sprawami lokalnej

spotecznosci.

Wykres 6 W jaki sposéb osoby te zaspokajaja na co dzien wskazane ponizej potrzeby?

Interesowanie sie sprawami lokalnej spotecznosci 4,5%

LB

Inne 7,0%

Rozmowy z najblizszymi (bezposrenie i telefoniczne) 10,0%

Terapie, warsztaty, wsparcie psychologa - 12,9%

Spotkania, aktywnosc towarzysko-integracyjna 16,4%

0% 10% 20% 30% 40%

W Poczucie wiezi psychicznej i spotecznej z innymi

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie badania CAWI i CATI. Odpowiedzi ,W bardzo duzym stopniu” nie wybrat zaden
respondent.

,Bardzo czesto zdarza sie, Zze te osoby sq samotne. Czasami majq szczescie i opiekuje sie nimi cztonek
rodziny, ale bardzo czesto jest to osoba, ktora siedzi sama w domu. | jedyng pomoc, ktérg moze

uzyskad, jedynq osobq wsparcia to jest wtasnie asystent czy pielegniarka srodowiskowa.”

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz osobami

starszymi, i ich opiekunami.
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Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz osobami

starszymi, i ich opiekunami.

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osobami

starszymi, i ich opiekunami.

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobqg Parkinsona oraz osobami

starszymi, i ich opiekunami.

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osobami

starszymi, i ich opiekunami.

Kolejng potrzebg wptywajgcg na poczucie przynaleznosci jest trwaty i satysfakcjonujacy kontakt
z innymi. W przypadku osdb z zaawansowang chorobg Alzheimera na kontakt ten wptywajg trudnosci
komunikacyjne. W tym kontekscie nalezy wskaza¢ konieczno$¢ komunikacji niewerbalnej
towarzyszgcej stowom; nie nalezy jej jednak zastepowaé gestami — rozmowa stanowi bowiem jeden
z podstawowych srodkéw oddziatywania terapeutycznego. By komunikacja przebiegata w sposdb
satysfakcjonujacy dla osoby chorej, nalezy dopasowac styl komunikowania do jej potrzeb, przede
wszystkim zdania powinny by¢ krétkie i zrozumiate?®. Réwniez w kontekscie oséb starszych bariery
w komunikacji stanowig istotny czynnik wptywajgcy na jakos¢ ich zycia. Brak adekwatnej zdolnosci

komunikacji wtasnych potrzeb wptywa negatywnie na mozliwos¢ ich zaspokojenia, jak réwniez na

20 K, Oleksy-Kawecka, K. Hess-Wiktor, Blizej osob z chorobg Alzheimera. Poradnik dla opiekundéw i terapeutow osob
dotknietych chorobgq alzheimera w Il i Il stadium przebywajgcych w Domu Pomocy Spotecznej, Warszawa 2014.

43




Fundusze : : :

\szzggilksa I:jiaeRozwéj - |I§(Z)?Sckzap ospouta Europgj':l:iaFuE;lul:;ZJesclz(rs -
kontakty w swojej spotecznosci, szczegdlnie w konteks$cie barier miedzypokoleniowych?!. Szczegélnie
uwrazliwione na ten problem powinny by¢ grupy oséb realizujgcych dziatania na rzecz senioréw
i 0s6b neurologicznie chorych, jednakze nie bez znaczenia jest rowniez szeroko pojeta edukacja
spoteczenstwa w tym zakresie, jak rdwniez samych analizowanych grup oséb starszych i chorych.
Nabycie umiejetnosci komunikowania wtasnych potrzeb jak réwniez zminimalizowanie leku badz
niepewnosci w tym zakresie realizowane jest przez instytucje takie jak kluby seniora czy Uniwersytet
Trzeciego Wieku, lecz najwieksze znaczenie zaréwno dla senioréw jak oséb neurologicznie chorych
moze mieé stata interakcja z innymi osobami, ograniczenie samotnosci.

To witasdnie przejawy dziatalnos$ci opierajgcych sie mocno na interakcji z drugg osobg wskazali
pracownicy osrodkéw wspomagajacych zapytani o sposoby zaspokajania potrzeby trwatego
i satysfakcjonujgcego kontaktu z innymi. Najczesciej wybieranymi odpowiedziami (23,9%) w ankiecie
byty spotkania towarzyskie. W bardzo zblizonym stopniu wskazano na rozmowy z najblizszymi
w ujeciu bezposrednim oraz telefonicznym. Do dwdch najmniej popularnych sposobéw realizacji
potrzeby trwatych i satysfakcjonujgcych kontaktéw zinnymi, wedtug respondentéw, naleza:

czynnosci opiekuncze 3% oraz bliskos¢ 4%.

2 K. Biatobrzeska, Ageizm barierg w komunikacji spotecznej seniorow,
https://ec.europa.eu/epale/sites/epale/files/ageizm_bariera_w_komunikacji_spolecznej_seniorow.docx (dostep:
10.09.2018).
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Wykres 7 W jaki sposdb osoby te zaspokajajg na co dziern wskazane ponizej potrzeby?

40% -

23,9%  23,4%

20% - 17,4%
15,4%
7,5% o
5,5%
o = B = = N
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SC

yina

imi

Inne

Internet
Blisko.

Kontakt z rodzing i blisk

Spotkania, aktywnos¢ towarzysko-integrac
Rozmowy z najblizszymi (bezposrenie i telefoniczne)
Terapie, warsztaty, wsparcie psychologa
Czynnsci opiekuricze (codzienne wsparcie 0oséb
trzecich)

u Trawaty i satysfakcjonujqcy kontakt z innymi

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie badania CAW! i CATI.

,Staramy sie to po prostu zapewnié. Nie tylko rozmowgq, ale naszymi czynami. Prébujemy
przekonywac tych ludzi, do tego aby opuszczali swoje domy, aby otwierali sie na ludzi. Pokazywac im
tq lepszq strone swiata, ze nie wszyscy ludzie sq Zli, ze powinni chodzi¢ na spotkania.”

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona i z osobami starszymi.

,Tak, bardzo. Ja jakbym nie szta do ludzi, bym sie zamkneta w sobie i taka zdofowana bym sie czufa.
Wtedy niepotrzebna. Ja bardzo lubie ludzi, nie uciekam, dla mnie spotkanie z innq osobq jest bardzo

wazne.”

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona i z osobami starszymi.
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Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona i z osobami starszymi.

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona i z osobami starszymi.

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona i z osobami starszymi.

Warto wskazac réwniez na brak kontaktéw z rodzing, co wptywa na deficyt ciepta rodzinnego, a tym
samym, na odczuwanie przez osoby starsze osamotnienia. Koreluje to ze strachem przed
samotnoscig®?. Z tego wzgledu osoby starsze (a takze chore) bardzo chetnie angazujg sie
w dziatalnos¢ rdznorakich organizacji w charakterze wolontariuszy. Ich potencjat jest jednak
niechetnie wykorzystywany, co powinno ulec zmianie — doswiadczenie zyciowe takich oséb moze
spowodowac, ze sprawdzg sie one np. w opiece nad dzie¢mi. Kontakt dziecka z osobg starszg moze
za$ zaowocowac obustronng satysfakcjg. Dziatalno$¢ oséb starszych w tym zakresie moze réwniez
wplynaé na ich poziom samorealizacji oraz na wyjscie z izolacji?3.

Nalezy réwniez wspomnie¢ o kontaktach spotecznych z sgsiadami, ktdrzy rowniez stanowig
najblizsze otoczenie osdb starszych i chorych; kontakt z takimi osobami i dobre relacje moga wptyngé
pozytywnie na zaspokojenie potrzeby bezpieczenstwa (np. dzieki wystepowaniu pomocy sasiedzkie]

w codziennych zakupach badz podczas choroby).

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona i z osobami starszymi.

22 Osamotnienie — subiektywne odczucie danej osoby, samotnos¢ —obiektywny brak kontaktéw danej osoby z innymi ludzmi.
Zob. Diagnoza spoteczna 2013 — warunki i jakosc¢ zycia Polakéw. Raport, red. J. Czapinski, T. Panek, Warszawa 2014, s. 338.
23 D. Kurpas, K. Szwamel, dz. cyt., s. 90.
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Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona i z osobami starszymi.

Zrédfto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobgq Parkinsona i z osobami starszymi.

Zrédfto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobqg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz z osobami

starszymi.

Potrzeba akceptacji w spoteczenstwie jest jedng z podstawowych potrzeb kazdego cztowieka.
Petnienie rdl spotecznych oraz przynaleznos$é¢ do spotecznosci powinny by¢ podtrzymywane u oséb
w kazdym wieku. Jak wynika z ponizszego wykresu, potrzeba akceptacji jest mozliwa w gtéwnej
mierze dzieki spotkaniom towarzyskim (38,8%) realizowanym w ramach wsparcia 0séb z chorobami
neurologicznymi oraz oséb starszych. Poczucie bycia akceptowanym gwarantuje réwniez kontakt

oraz blisko$¢ rodziny osoby potrzebujacej (facznie 21,4% wskazanych odpowiedzi).
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Odczuwanie bycia potrzebnym h 1,5%

Ta potrzeba nie jest zaspokajana . 3,0%

Nie wiem - 5,0%

Odczuwanie poczucia akceptacji i bycia kochanym - 55%

Terapie, warsztaty, wsparcie psychologa - 6,0%

Kontakt z rodzing i bliskimi - 9,0%

Rozmowy z najblizszymi (bezposrenie i telefoniczne) - 12,4%

Spotkania, aktywnosc towarzysko-integracyjna — 38,8%
0% 20% 40%

 Akceptacja okazywana przez innych

60%

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie badania CAW! i CATI.

Zycie w spoteczenstwie i petnienie rél spotecznych bezposrednio majg zwigzek z autoidentyfikacjg
osoby z najblizszym otoczeniem. Bycie postrzeganym jako cztonek okreslonej grupy jest mozliwe
wedtug respondentéw w ponad 35% dzieki spotkaniom o charakterze integracyjnym. Terapie,
warsztaty oraz spotkania z psychologiem réwniez w sposéb pozytywny wptywajg na proces
autoidentyfikacji osdb starszych i chorych. Osoby potrzebujgce wsparcia przebywajg zazwyczaj
w osrodkach pomocy. Nic wiec dziwnego, ze realizacja potrzeby bycia postrzeganym jako cztonek

grupy jest przenoszona na najblizsze otoczenie tych oséb. Jak wskazuje ponizszy wykres, tacznie
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w zaledwie w 8% potrzeba autoidentyfikacji jest realizowana dzieki kontaktom bezposrednim

i telefonicznym pomiedzy rodzing, a osobami starszymi badz z chorobami neurologicznymi.

Wykres 9 W jaki sposdb osoby te zaspokajajq na co dziern wskazane ponizej potrzeby?

Rozmowy z najblizszymi (bezposrenie i telefoniczne) 2,5%

Kontakt z rodzing i bliskimi . 5,5%

Nie wiem/trudno powiedzie¢ - 15,9%

Terapie, warsztaty, wsparcie psychologa 20,4%

Spotkania, aktywnosc towarzysko-integracyjna _ 38,3%
0% 20% 40% 60%

W Autoidentyfikacja jako cztonek danej grupy , potgczona z byciem postrzeganym jako cztonek tej grupy

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie badania CAWI i CATI.
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Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz z osobami

starszymi.

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz z osobami

starszymi.

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz z osobami

starszymi.

Jednakze, wedtug specjalistéw pracujgcych w osrodkach pomocy dla oséb zchorobami
neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osoéb starszych, osoby te sg
w stanie jedynie w stopniu przecietnym zaspokoi¢ potrzeby poczucia wiezi psychicznej i spotecznej
z innymi. Wedtug ankietowanych tylko 7,4% oséb starszych oraz z chorobami neurologicznymi potrafi
w duzym stopniu sprosta¢ zaspokajaniu potrzeb wynikajgcych z zycia w spoteczenstwie.

Z uwagi na duzy problem integracji oséb z chorobami neurologicznymi i osobami starszymi z reszta
spotfeczenstwa, osoby pracujace w placéwkach pomocy oceniaja, iz trwatos$é kontaktdw i wynikajgca
z nich satysfakcja jest w 66,2% zaspakajana w stopniu przecietnym. Tym samym dane potwierdzajg
to, ze poczucie integracji stanowi problem dla oséb starszych oraz z chorobami neurologicznymi.
Wedtug analizy odpowiedzi oséb uczestniczacych w badaniu, zaledwie w mniej niz jedenastu
procentach osoby starsze oraz z chorobami neurologicznymi w duzym stopniu samodzielnie potrafig
poradzi¢ sobie z wyzwaniem, jakim niewatpliwie jest dgzenie do akceptacji wsrdd innych uczestnikéw
zycia spotecznego. Natomiast po raz kolejny mozliwosci zaspokojenia potrzeby akceptacji okazywanej
przez innych zostaty w wiekszosci ocenione na przecietne. Jest to wazny wskaznik ukazujgcy problem
polskiego spotfeczerstwa. Tendencja demograficzna wykazuje, iz spoteczenstwo nie tylko w Polsce,
ale i Europie bedzie sie starzato, a odsetek oséb w wieku 60+ ciggle wzrastat. To wtasnie osoby w tym
przedziale wiekowym sg gtéwnymi narazonymi na choroby neurologiczne. Brak akceptacji moze
z kolei nies¢ za sobg kolejny problem wystepujacy w dzisiejszych czasach, a jest nim ageizm. Ageizm

jest negatywnym zjawiskiem, ktdre szczegdlnego znaczenia nabrato we wspétczesnych czasach.

50




Eﬂ?ggzjzsekie Rzeczpospolita Unia Europejska -
Wiedza Edukacja Rozwdj - Polska Eiiopsskl FndUsE Spoteeeny

Przejawia sie on w odmiennym, gorszym postrzeganiu i traktowaniu osoby starszej. Postrzeganie
takie czesto przejawia sie w stereotypie osoby starszej jako osoby niedoteznej, schorowanej, osoby,
ktdra nie musi juz zaspokajac¢ potrzeb, nie musi przebywaé w spoteczeristwie. Ageizm jest niejako
odsuwaniem osdb starszych ,na margines”, dyskryminowaniem. Pojecie to po raz pierwszy uzyte
zostato w 1969 roku przez Robert Butlera, szefa amerykanskiego Narodowego Instytutu ds. Starosci
i Starzenia sie, zwracajagc oczy spoteczenstwa na ten problem. Ageizm zdefiniowany zostat jako:
,proces systematycznego tworzenia stereotypoéw i dyskryminowania ludzi z powodu tego, iz s3
starzy”.?* Dokonana klasyfikacja przejaw tego zjawiska wyszczegdlnia nastepujgce zachowania®:

e Niedostrzeganie;

e Lekcewazenie;

e Niedostrzeganie;

e (OSmieszanie;

e Paternalizm/nadopiekuriczosé;

e Protekcjonalnos¢;

e Zaniedbanie;

e Segregacja;

e Naduzycia finansowe;

e Naduzycia cielesne;

e Eksterminacja.
W kontekscie zapobieganiu zjawisku ageizmu i ochrony zagrozonych nig oséb niezbedna jest
edukacja i podnoszenie swiadomosci, zaréwno posrédd osbéb starszych, jak i w ogdéle spoteczenstwa.
Osoby starsze powinny by¢ rowniez informowane o tym, ze sg chronione przez prawo i gdzie mogg

szuka¢ pomocy w przypadku naduzy¢.

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i choroba Parkinsona oraz osobami

starszymi, i ich opiekunami.

24 K. Biatobrzeska, Ageizm barierg w komunikacji spotecznej senioréw,
https://ec.europa.eu/epale/sites/epale/files/ageizm_bariera_w_komunikacji_spolecznej_seniorow.docx [dostep:
10.09.2018]

25 |bidem.
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Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i choroba Parkinsona oraz osobami

starszymi, i ich opiekunami.

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osobami

starszymi, i ich opiekunami.

Poczucie przynaleznosci oraz akceptacji wynikajgcej z zycia w grupie réwniez jest realizowane
w stopniu przecietnym. Jednakze nalezy zwrdci¢ uwage, ze mozliwos¢ zaspokojenia w duzym stopniu

potrzeb autoidentyfikacji jest na poziomie przekraczajagcym 12% uzyskanych w badaniu odpowiedzi.

Autoidentyfikacja jako cztonek danej

grupy, pofqgczona z byciem postrzeganym 62,2%
jako cztonek tej grupy
Akceptacja okazywana przez innych 61,7%

Trwaty i satyfakcjonujgcy kontakt z innymi 66,2%

Poczucie wiezi psychicznej i spotecznej z 68,7%
innymi
0% 20% 40% 60% 80%

B W duZzym stopniu  ® W przecietnym stopniu B W matym stopniu B W niktym stopniu

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie badania CAWI i CATI. Odpowiedzi ,,W bardzo duzym stopniu” nie wybrat zaden

respondent.
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Zmiany wynikajgce z choroby badz podesztego wieku, dotyczace stylu zycia, potrzeb oraz mozliwosci
aktywnosci wsréd badanej populacji powodujg, ze warunkiem sine qua non staje sie okazywanie
akceptacji przez inne osoby i przez spoteczeristwo ogétem. Wpitywa to zaréwno na potrzebe
przynaleznosci, jak rowniez na potrzebe bezpieczenstwa takich oséb. Konieczne jest zatem
promowanie dziatan edukacyjnych, zwiekszajacych $wiadomos$é spoteczng w zakresie wieku
podesztego oraz choréb neurologicznych, co pozwoli na szersze uswiadomienie spoteczenstwa oraz
wytworzenie swoistej wrazliwosci spotecznej wobec badanej populacji.
W tym kontekscie niezbedne staje sie zapewnienie aktywno$ci osoby starszej badz chorej. Jest to
zbiezne z teorig aktywnosci, sformutowang przez George’a Maddoxa wskazujacg, ze szczescie
i zadowolenie czerpane jest przez te osoby z wiaczenia w zycie spoteczne oraz z posiadania
i prezentowania umiejetnosci przystosowania sie do zmiennych warunkdw i sytuacji zyciowych?,
W tym wzgledzie duzg role odgrywajg ustugi Swiadczone przez DPS oraz dzienne domy pobytu.
Tym samym potrzeby oséb starszych oraz chorych neurologicznie ogniskujg sie wokoét pewnosci
trwania w $Srodowisku dostosowanym do ich potrzeb i mozliwosci, braku zagrozen i stworzeniu im
Srodowiska ograniczajgcego zagrozenia, przedsiewzie¢ majacych na celu wypracowanie skutecznej

formy przeciwdziatania zagrozeniom i dziatan antycypacyjnym wsrod badanej populacji.

Wydtuzenie sie $redniej dtugosci zycia powoduje, ze istnieje zwiekszone ryzyko w zakresie
niesamodzielnosci oséb w wieku podesztym?’. Wymaga to stworzenia systemu wsparcia dla oséb
niesamodzielnych. Dotyczy to zardwno oséb starszych, jak i oséb z chorobami neurologicznymi, ktére
nie sg samodzielne, w oczywisty sposéb konieczno$¢ korzystania z pomocy opiekuna stoi
W sprzecznosci z niezaleznoscia. Dotychczasowe badania pokazuja, ze problem niesamodzielnosci jest
nasilony przede wszystkim wsréd oséb powyzej 85 roku zycia®.

Podstawg do rozwazan na temat potrzeby niezaleznosci w badanej populacji jest mozliwosé
samodzielnego wykonywania najwazniejszych z punktu widzenia jednostki dziatan. Biorgc pod
uwage specyfike badanej populacji uznaé mozna, ze sy to codzienne czynnosci, zaréwno
o charakterze pielegnacyjno-higienicznym, jak rdéwniez pozostate, zwigzane z samodzielnym

zamieszkaniem (np. samodzielny zakup produktéow spozywczych, lekdw badz mozliwosé

26 M. Zawartka-Czekaj, dz. cyt., s. 144.

27 Uchwata nr 237 Rady Ministréw z dnia 24 grudnia 2013 r. w sprawie ustanowienia Rzgdowego Programu na rzecz
Aktywnosci Spotecznej Osob Starszych na lata 2014-2020, Poz. 52, Warszawa, dnia 24 stycznia 2014 r., s. 17.

28 potrzeby 0s6b w wieku 60+ z terenu wojewddztwa tédzkiego. Raport koricowy, s. 39.
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samodzielnego posprzatania mieszkania). Potrzeba ta wigze sie jednak z innymi, waznymi kwestiami,
tj. dostosowanie miejsca zamieszkania osoby starszej badz chorej, do jej potrzeb badz mozliwosci®.
Czynnosci takie (np. dostosowanie wanny badz kabiny prysznicowej do potrzeb oséb o ograniczone;j
sprawnosci moze zwiekszy¢ jej poczucie niezaleznosci od opiekuna poprzez mozliwosé samodzielnego

wykonywania czynnosci pielegnacyjno-higienicznych).

Zrédfto: IDI z opiekunami 0sob z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osob

starszych.

Zrédto: IDI z opiekunami oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz 0séb

starszych.

Zrédto: IDI z opiekunami oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz oséb

starszych.

29 Mowa o tym byta juz w 1991 roku, w rezolucji Zgromadzenie Ogdlne Organizacji Narodéw Zjednoczonych nr 46/91
zawierajgcej Zasady Dziatania na Rzecz Osob Starszych. Zob. Prawa mieszkancow domow pomocy spotecznej. Jak wspdlnie
zadbac o godne Zycie oséb starszych, chorych i z niepetnosprawnosciami?, Raport z dziatalnosci RPO Krajowego Mechanizmu
Prewencji Tortur, Warszawa 2017, s. 16.
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Przedstawiciele instytucji pomagajgcych osobom z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg
Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz starszym ocenili, ze mozliwosci zaspakajania potrzeb autonomii
rowniez jest realizowana w przecietnym stopniu. Ponad % odpowiedzi (27,3%) wskazuje na maty

stopien mozliwosci zaspokojenia potrzeby samodzielnosci jednostki w zyciu codziennym.

Zrédto: TDI z przedstawicielami instytucji zajmujqcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi,

w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz osob starszych.

Autonomia wigze sie bezposrednio z pojeciem samodzielnoSci oraz poczuciem niezaleznosci od
innych oséb. Jezeli poczucie autonomii jest zaspakajane gtéwnie w stopniu przecietnym oraz matym,
to naturalnym jest zblizony wynik zaspokajania poczucia niezaleznosci na zblizonym poziomie.
Ankietowani pracownicy placéwek w wiekszosci wskazali odpowiedz odnoszacy sie do przecietnego
stopnia zaspakajania potrzeb. Tym razem pytanie dotyczyto poczucia braku obiektywnych czynnikéw
zmuszajacych jednostke do szukania pomocy u innych.

Mozliwosci samodzielnego wykonywania najwazniejszych dziatan przez osoby z chorobami
neurologicznymi oraz osoby starsze sg, wedtug pracownikéw placéwek, w 54,2% zaspakajane
w przecietnym stopniu. Najmniej, bo 3,5% odpowiedzi zostato wskazanych na nikly stopien

mozliwosci realizacji najwazniejszych dziatan z punktu widzenia jednostki.

Zrédto: TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi,

w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz osob starszych.

Zrédto: TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi,

w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz osob starszych.
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Zrédto: IDI z opiekunami oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz oséb

starszych

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz z osobami

starszymi

Kolejnym z podjetych w tej czesci ankiety kryteridow jest Pewnosé trwania. W rozwinieciu oznacza
niewzbudzajgce obaw o krétkotrwatosé mozliwosci normalnego funkcjonowania w najwazniejszych
dla jednostki wymiarach. Te z potrzeb osoby chore oraz starsze, jak w poprzednich kryteriach,
rowniez zaspokoi¢ mogg w przecietnym stopniu. Wedtug odpowiadajgcych (28,8%), w matym stopniu
osoby potrzebujace sg w stanie zaspokoi¢ ww. potrzebe.

Przecietny stopief mozliwosci zaspokojenia potrzeby zostat w 62,2% wskazany réwniez w przypadku
zabezpieczenia sie przed pojawieniem zagrozenia réinego rodzaju, w tym psychicznego oraz

fizycznego.

Zrédto: TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi,

w tym z chorobg Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz osob starszych.

Zrédto: TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi,

w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz osob starszych.
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Niepojawianie sie (poczucia) zagrozenia
réznego rodzaju (fizycznego, psychicznego
itp.)

62,2%

Pewnos¢ trwania (niewzbudzajqgcej obaw o
krétkotrwatos¢ mozliwosci normalnego
funkcjonowania w najwazniejszych dla

jednostki wymiarach)

60,2%

Samodzielne wykonywanie najwazniejszych z
punktu widzenia jednostki jej autoidentyfikacji 54,2%
dziatan

Poczucie braku obiektywnych czynnikow
zmuszajqcych jednostke do szukania pomocy
u innych

59,7%

Poczucie niezaleznosci od innych 54,7%

Poczucie autonomii 64,2%

0% 20% 40% 60% 80%

B W bardzo duzym stopniu B W duzym stopniu ® W przecietnym stopniu B W matym stopniu B W niktym stopniu

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie badania CAW! i CATI.

W przypadku wojewddztwa tddzkiego jedynie okoto 5% osdb w wieku 60+ byto niezdolne

do samodzielnego wykonywania ztozonych czynnosci zycia codziennego. Sytuacja pogarsza sie

w przypadku niepetnosprawnosci. Brak dostosowania mieszkan do potrzeba takich oséb powodowac

moze ograniczenie kontaktdw ze Swiatem zewnetrznym (np. w postaci spaceréw, zakupow) i izolacje

takiej osoby; osoba o ograniczonej sprawnosci ruchowej jest w duzym stopniu zalezna od opiekuna,

co wptywa na jej poczucie niezaleznosci. Kontakty ze Swiatem zewnetrznym sg réwniez utrudnione

z uwagi na to, ze znikoma cze$¢ senioréw potrafi komunikowac sie za pomocg Internetu®.

30 Potrzeby 0s6b w wieku 60+ z terenu wojewddztwa tédzkiego. Raport koricowy, s. 40.
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W zakresie potrzeby niezaleznosci warto zaznaczyé, ze okoto 40% badanych powyzej 60 roku zycia
zadeklarowato, ze nie radzi s obie z przeprowadzaniem drobnych napraw. Trzeba jednak wskaza¢,
ze w polskim kregu kulturowym czynnosci zwigzane z przeprowadzaniem napraw sg przypisane
mezczyznom, zatem to niewielkie uczestnictwo kobiet w odpowiedziach zadecydowato o tak
wysokim wskazniku®!. Co czwarta osoba w wieku powyzej 60 lat zadeklarowata, ze jest
niesamodzielna pod wzgledem komunikacyjnym i dotarcie do miejsca, do ktérego nie mozna dotrzeé
pieszo, stanowi problem. Jest to szczegdlnie istotne dla oséb zamieszkujacych tereny wiejskie,
bowiem czesto powoduje znaczne oddalenie takich miejsc, jak np. przychodnia zdrowia, poczta czy
sklep spozywczy?2.
Piszagc o potrzebie niezaleznosci nie sposdb wspomnie¢ rowniez o wspomnianym juz wykluczeniu
cyfrowym. Wskazano, ze okoto 17% oséb w wieku 70-79 lat oraz 23% osdb w wieku 80 lat i wiecej nie
potrafi korzystac z telefonu komdrkowego. Jest to kolejny czynnik wptywajgcy na niesamodzielnosé
0s6b starszych, a posrednio na ich wykluczenie spoteczne. W mniejszej liczbie przypadkdéw pojawiajg
sie trudnosci z przygotowaniem positku, praniem odziezy czy zakupami®3,
Nalezy takze wspomnieé¢ o poczuciu zaleznosci, ktére towarzyszy osobom starszym oraz chorym.
Osoby starsze wraz z wiekiem coraz czesciej dostrzegajg bariery samodzielnego funkcjonowania,
tj. schody, wysokie krawezniki, brak wind, niedostosowanie pojazdéw komunikacji publicznej
dla oséb o ograniczonej sprawnosci, niewystarczajgca do przejscia dtugos¢ wyswietlania , zielonego
$wiatta” na przejsciach dla pieszych itp.3
Wedtug opiekunéw oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg
Parkinsona oraz oséb starszych, sg w stanie pomdc w zaspokojeniu potrzeb w przecietnym stopniu.
Niewiele ponad jedna czwarta pytanych pracownikdw uwaza, ze pomoc ta jest realizowana w duzym
stopniu. Wynika¢ to moze z braku przeszkolonej kadry pracowniczej. Zwtaszcza, jak alarmujg

kierownicy i lekarze placdwek, pod katem choréb neurologicznych.

Zrédto: TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi,

w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz osob starszych.

31 Tamze, s. 43.
32 Tamze.
33 Tamze.
34 Tamze, s. 56.
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Wedtug pracownikéw w wiekszosci przypadkéw (52,2%) sg oni w stanie pomdc osobom
potrzebujgcym w wykonywaniu codziennych czynnosci mogacych stwarza¢ trudnosci.
W zdecydowanej wiekszosci (74,1%) opiekunowie pracujgcy w osrodkach swiadczg pomoc w celu
zaspokojenia potrzeb dzieki wspdlnie spedzanemu czasowi z osobami z chorobami neurologicznymi,
w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osobami starszymi. Zaspokojenie potrzeb
w 58,7% jest réwniez, wedtug pytanych, realizowane dzieki rozmowie z osobami potrzebujgcymi.
Niestety w 58,7% odpowiedzi wskazano, iz opiekunowie oséb z chorobami neurologicznymi oraz
starszych, nie sg w stanie pomdéc w zaspokajaniu potrzeb zapewniajgc poczucie bycia potrzebnym

swoim podopiecznym.

Zrédfto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz z osobami

starszymi.

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz z osobami

starszymi.

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz z osobami

starszymi.

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz z osobami

starszymi.

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz z osobami

starszymi.
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Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz z osobami

starszymi.

Praca opiekundw nie jest pracg absorbujacg te osoby catodobowo, jednakze wychodzacg ponad
wymiar etatu. Czynnikiem, ktory modgtby ograniczaé mozliwosé zaspokojenia tych potrzeb przez
opiekundéw oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona
oraz os6b starszych, wedtug wiekszosci (53,2%) pytanych nie jest brak czasu. Inaczej jest w przypadku
kryterium srodkéw na zapewnienie odpowiedniego wsparcia, a raczej jego braku. 61,2% odpowiedzi
dotyczyto wiasnie braku niezbednych $rodkdw, ktére, w przetozeniu na prace opiekundw, s3
czynnikiem ograniczajgcym. Do czynnikdw ograniczajgcych mozliwos¢ zaspokojenia przez opiekundw
0s0b z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz oséb
starszych potrzeb, wedtug danych statystycznych, nalezato by rdéwniez zaliczy¢ koniecznosc
pogodzenia zycia zawodowego z opiekg nad chorg badz starszg osobg. Odpowiadajgcy na pytania
wskazali taka odpowiedZ w 53,7%. Odwrotnie jest w przypadku koniecznosci pogodzenia zycia
rodzinnego z opieka nad osoba chorg badZ starsza. Wiekszo$¢ (68,7%) uzyskanych odpowiedzi
ukazuje, ze nie jest to czynnik ograniczajgcy mozliwosci zaspokojenia potrzeb osdb potrzebujgcych

przez ich opiekunéw.
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Wykres 12 Jakie czynniki ograniczajg mozliwos¢ zaspokojenia przez opiekunéw oséb z chorobami neurologicznymi, w tym
z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz oséb starszych tych potrzeb?

Koniecznos¢ pogodzenia zycia rodzinnego z opiekg nad

0,
osobq chorq bqd? starszqg 31,3%

Brak czasu 46,8%

Koniecznos¢ pogodzenia Zycia zawodowego z opiekq nad
osobq chorqg bqd? starszq

Brak srodkow finansowych na zapewnienie
. ; 61,2%
odpowiedniego wsparcia

53,7%

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie badania CAW! i CATI.

Wszystkie istniejgce potrzeby w zakresie poczucia niezaleznosci wynikajg z indywidualnych cech
danej osoby. O ile mozna wyodrebni¢ ogdlne trendy opisujgce poczucie zaleznosci wsrdod osdb
starszych i chorych, kazdorazowo rodzaj i skala ich wystepowania bedg zalezne od sprawnosci
i samodzielnosci danej osoby badz od postepu choroby.

Aby zaspokoi¢ wspomniane juz wczesniej potrzeby (bezpieczenstwa, niezaleznosci, przynaleznosci
oraz inne) 0s6b z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona
wymagane jest wsparcie asystenckie. Niewiele ponad potowa (50,2%) osdb biorgcych udziat
w ankiecie odpowiedziata, Zze pomoc przy przemieszczaniu sie w wybrane miejsce jest forma wsparcia

wymaganego.

,Dobrze bytoby, zeby byt jakis wolontariat, wiem, Ze byliby chetni, aby odwiedzac starszych ludzi,
posiedzie¢, porozmawiac. Asystent powinien tez zatatwic takie sprawy, jak podejscie do banku,
napisanie jakiegos pisma, kontakt z instytucjami itp.”

Zrédto: TDI z przedstawicielami instytucji zajmujqcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi,

w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz osob starszych.
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Zrédto: TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi,

w tym z chorobgq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz osob starszych.

Respondenci w wiekszosci (65,7%) opowiedzieli sie za kryterium skutecznego komunikowania sie
z otoczeniem 0sdéb chorych lub starszych. Podobnie jest w przypadku pomocy w realizowania spraw
codziennych i urzedowych. Wedtug ankietowanych pracownikow w 67,2% formg wsparcia
asystenckiego, ktéra nie jest wymagana, jest pomoc w korzystaniu z oferty edukacyjnej, kulturalnej,
sportowej i turystycznej. Podobny stosunek procentowy wykazato pytanie dotyczgce pomocy
w aktywizacji zawodowej, jako formy wsparcia asystenckiego wymaganego do tego, aby zaspokoic
potrzeby oséb z chorobami neurologicznymi. Na réznych poziomach procentowych, lecz z wynikiem
negatywnym uplasowaty sie rowniez takie formy wsparcia asystenckiego jak: pomoc w korzystaniu
zréznych zrédet informacji (w czytaniu, prowadzeniu korespondencji), pomoc w korzystaniu
z dostepnych na rynku form wsparcia z zakresu rehabilitacji spotecznej, ustugi o charakterze

higieniczno-pielegnacyjnym oraz inne.
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Wykres 13 Jakie formy wsparcia asystenckiego s3 wymagane do tego, aby zaspokoi¢ potrzeby oséb z chorobami
neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i choroba Parkinsona? Prosze zaznaczy¢ wszystkie formy, ktére uznaje

Pan/Pani za zasadne

Pomoc w skutecznym komunikowaniu sie z otoczeniem 65,7%

|

Pomoc w zatatwianiu spraw codziennych i urzedowych

59,7%

Pomoc w przemieszczaniu sie w wybrane miejsce 50,2%

Pomoc w korzystaniu z réznych zrodet informacji, w

0,
czytaniu, prowadzeniu korespondencji 41,3%

Pomoc w korzystaniu z dostepnych na rynku form
wsparcia z zakresu rehabilitacji spotecznej

38,3%

Pomoc w aktywizacji zawodowej

35,8%

Pomoc w korzystaniu z oferty edukacyjnej, kulturalnej,
sportowej i turystycznej

32,8%

Ustugi o charakterze higieniczno-pielegnacyjnym 32,3%

Inne 1,0%

0% 20% 40% 60% 80%

R 1

Zrédto: opracowanie witasne na podstawie badania CAWI i CATI. Respondencie mogli zaznaczy¢ wszystkie odpowiedzi, ktére

uznali za zasadne.

Jestem asystentem osob chorujgcych na stwardnienie rozsiane. Mam corke chorq na stwardnienie
rozsiane. Moja pomoc polega na pomocy w codziennych obowigzkach, sprzqtanie czy zatatwianie
spraw na miescie, rowniez rozmowq wspierajgcqg.

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobqg Parkinsona oraz z osobami

starszymi
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Istniejace czynniki rzeczywiste i potencjalne, ktore sprzyjaja i ograniczaja

realizacje potrzeb osob chorych

Dtugookresowe tendencje demograficzne wraz z prognozowanym stanem na przysztos¢, oraz
z szybkim tempem przemian w szerokich aspektach spoteczenistwa, technologii, polityki i ekonomii
Swiadczg o koniecznosci poznania potrzeb grup osdb zagrozonych szeregiem negatywnych zjawisk
(takich jak wykluczenie spoteczne, brak zdolnosci komunikacji wtasnych potrzeb czy niedostosowany
zakres oferowanych ustug, i wsparcia oraz bariery architektoniczne) i podjecia koniecznych dziatan
w celu zapewnienia mozliwosci realizacji tychze potrzeb osobom starszym, chorym na choroby
Parkinsona, Alzheimera i inne choroby neurologiczne, jak rowniez opiekunom, instytucjom oraz
innym podmiotom, realizujgcym zadania w tym zakresie.

Poznanie czynnikéw, ktdre ograniczajg badz sprzyjajg mozliwosciom realizacji potrzeb wptywa na
mozliwosé dostosowania dziatarh aby zmaksymalizowac osiggane efekty i zminimalizowaé negatywne
aspekty. Czynniki takie sg zaréwno obiektywne, wynikajace ze specyfiki spoteczenstwa,
uwarunkowan politycznych, ekonomicznych, architektonicznych itp., jak réGwniez w petni obiektywne,
bedac swiadectwami oséb starszych i chorych, jak réwniez opiekundéw oraz oséb zaangazowanych
w prace w tym zakresie. W rozdziale tym zaprezentowano zaréwno analize danych zastanych,
jak réwniez wyniki przeprowadzonych na potrzeby raportu badan.

Punktem wyjscia rozwazan jest okreslenie w jakim stopniu osoby z chorobami neurologicznymi oraz
osoby starsze sg w stanie zaspokoi¢ badane potrzeby we wtasnym zakresie, oraz jakie czynniki
ograniczajg mozliwos¢ zaspokojenia przez nie tych potrzeb. Jak wynika z rezultatéw badania
zaprezentowanych na wykresie w poprzedniej czesci dokumentu (W jakim stopniu osoby z chorobami
neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz starsze sq w stanie
zaspokoi¢ wskazane ponizej potrzeby), zdecydowanie dominujgca cze$¢ respondentow wskazata,
Ze osoby te sg w stanie zaspokoic¢ swe potrzeby jedynie w stopniu przecietnym. Nastepna najczesciej
udzielana odpowiedz dotyczyta bardzo matego stopnia, za$ jedynie nieznaczny odsetek badanych
uwazal, ze s3 oni w stanie realizowaé swoje potrzeby w stopniu wystarczajgcym. Swiadczy to
0 negatywnej sytuacji w tym zakresie oraz o istnieniu licznych czynnikdw ograniczajgcych mozliwosci
zaspokojenia potrzeb we wiasnym zakresie przez osoby starsze i dotkniete chorobami
neurologicznymi, w tym chorobg Parkinsona i Alzheimera.

Jak wynika z badan przeprowadzonych metodg CAWI/CATI posréd przedstawicieli instytuciji

oferujgcych wsparcie dla oséb z chorobami neurologicznymi oraz oséb starszych, zdaniem
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respondentéw gtdwnymi czynnikami wptywajgcymi na ograniczenie mozliwosci zaspokojenia potrzeb
we wiasnym zakresie s3:
e czynniki finansowe;
e bariery funkcjonalne, ruchowe i fizyczne wynikajgce ze schorzend oraz niesamodzielnosc
Z nimi zwigzana;
e brak opieki ze strony najblizszych, samotnos¢;
e bariery architektoniczne, niewystarczajgcy transport publiczny, problemy z komunikacjg;
e bariery prawne;
e warunki mieszkaniowe;
e brak czasu;
e braki w medycynie - nie na wszystkie zdiagnozowane schorzenia jest rozwigzanie, jak rowniez
braki w personelu i w ustugach specjalistycznych;
e Brak akceptacji, zarowno osdb bliskich, spoteczeristwa jak i samych oséb chorych;
e poczucie beznadziei i braku bezpieczenstwa osdéb starszych i chorych na choroby

neurologiczne, w tym choroby Parkinsona i Alzheimera.

Zdecydowany odsetek (niemal 45%) badanych metodg CATI/CAWI jednoznacznie wskazato na bariery
zwigzane z finansami — odpowiedzi respondentdow dotyczyly wysokosci oferowanego wsparcia,
wysokosci Swiadczen emerytalnych, naktadéw finansowych przeznaczanych na realizacje potrzeb
0s6b starszych i chorych na choroby neurologiczne, jak réwniez wskazywaty na problem zwigzany
z zyciem w ubdstwie. Problem ten zauwazany byt rowniez przez opiekundéw, biorgcych udziat

w indywidualnych badaniach pogtebionych.

IDI z opiekunami 0séb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz oséb starszych.

Poréwnywalnie czesto udzielane przez badanych odpowiedzi dotyczyty barier funkcjonalnych,
ograniczen ruchowych oraz niesamodzielnosci zwigzanej z chorobg, ktére uniemozliwiajg osobom
zaspokajanie potrzeb we wiasnym zakresie. Respondenci zwracali uwage na fakt, ze przy

schorzeniach utrudniajgcych funkcjonowanie osoby catkowicie bgdZ w pewnym zakresie uzaleznione
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sg od pomocy 0sdb trzecich, przy tego rodzaju ograniczeniach nie jest wiec mozliwe zaspokajanie

swoich potrzeb wytgcznie we wtasnym zakresie.

IDI z opiekunami 0séb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz oséb starszych.

Zrédto: TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi,

w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz osob starszych.

Zrédto: TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi,

w tym z chorobgq Alzheimera i chorobgq Parkinsona oraz osdb starszych.

Zrédto: TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi,

w tym z chorobgq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz oséb starszych.

Istotng barierg ograniczajgcg samodzielnos¢ osdb starszych i cierpigcych na choroby neurologiczne,
zdaniem respondentéw, sg réwniez bariery architektoniczne problemy zwigzane z poruszaniem sie
komunikacjg publiczng. Obecnie nie wszedzie dostepne sg autobusy i tramwaje niskopodtogowe,
a wysokie wejscia do pojazdow uniemozliwiajg osobom takim samodzielne skorzystanie ze srodka
transportu. Réwniez infrastruktura nie w petni odpowiada na potrzeby oséb o ograniczonej
mobilnosci, cho¢ w instytucjach publicznych najczesciej znajdujg sie juz podjazdy dla oséb
niepetnosprawnych, rampy, windy oraz pomoc asystenta, rozwigzania takie wcigz dostepne sg

w bardzo ograniczonym zakresie.
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IDI z opiekunami 0sob z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz osob starszych

Pomimo kluczowej roli, jakg w zyciu 0séb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera
i Parkinsona oraz oséb starszych odgrywajg opiekunowie, takze oni sg w stanie pomdc podopiecznym
wyltgcznie w przecietnym stopniu (61,2% odpowiedzi respondentdw badania CAWI i CATI), przy czym
jedna czwarta badanych uwaza, ze sytuacja jest dobra, a pomoc ich Sswiadczona moze byé w duzym
stopniu (25,4% odpowiedzi). Jedynie marginalne przypadki dotyczyty bardzo duzego zakresu

Swiadczonej pomocy, natomiast za bardzo mate mozliwosci swe uwazato 11,4% ankietowanych.

70% A

61,2%

60% -
50% -
40% -
30% -
20% -
10% - 20%

0% T
W bardzo duzym stopniu W duzym stopniu W przecietnym stopniu W matym stopniu

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie badania CAWI i CATI. Odpowiedzi ,W niktym stopniu” nie wybrat zaden

Z respondentow.

Instytucje realizujgce dziatania na rzecz oséb starszych i cierpigcych na choroby neurologiczne
wykazaty, ze opiekunowie zaspokajajg analizowane potrzeby poprzez szereg dziatann obejmujgcych
bezposrednig interakcje, w tym rozmowe czy tak wazne przeciwstawianie sie poczuciu
beznadziejnosci o0séb starszych i chorych. Wspdlne spedzanie czasu byto wskazane przez

zdecydowanie najwiekszy odsetek oséb biorgcych udziat w badaniu, swiadczac o jego powszechnosci.
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Dziatanie takie szczegdlnie istotne jest dla osdb, ktére czujg sie osamotnione i odtrgcone, dla ktérych

niemozliwe jest prowadzenie normalnego zycia.

,Staramy sie to po prostu zapewni¢. Nie tylko rozmowgq, ale naszymi czynami. Probujemy
przekonywac tych ludzi, do tego aby opuszczali swoje domy, aby otwierali sie na ludzi. Pokazywac im
tq lepszq strone swiata, ze nie wszyscy ludzie sq Zli, ze powinni chodzi¢ na spotkania.”

IDI z opiekunami 0séb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz oséb starszych.

W udzielanych odpowiedziach wskazywano réwniez na pomoc przy wykonywaniu codziennych
czynnosci, wsparcie finansowe, oraz inne, tj. prowadzong rehabilitacje psychospoteczna, terapie,
pomoc Swiadczong w zakresie aktywizacji co na celu ma , aktywizacje takich osdb, by tatwiej im byto

w codziennym zyciu” (odpowiedz respondenta na pytanie w badaniu metodg CATI/CAWI).

Wykres 15 W jaki sposéb opiekunowie oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg
Parkinsona oraz osob starszych sg w stanie poméc im w zaspokojeniu potrzeb?

Pomoc przy wykonywaniu codziennych czynnosci __ 52,2%
Wsparcie finansowe __ 47,8%
Zapewnienie poczucia bycia potrzebnym __ 41,3%

Inne 1,5%

(=)
X T

20% 40% 60% 80%

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie badania CAW! i CATI.

Wykazaé nalezy jednak szereg czynnikdw ograniczajgcych mozliwosci zaspokajania potrzeb przez
opiekundw osdb z chorobami neurologicznymi w tym chorobami Parkinsona i Alzheimera oraz oséb
starszych. Jak wynika z odpowiedzi respondentéw, najwiekszg bariere, podobnie jak w przypadku

poprzedniego analizowanego problemu (zaspokajanie potrzeb oséb we wtasnym zakresie), stanowi
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brak srodkéw finansowych niezbednych w celu zapewnienia odpowiedniego zakresu wsparcia
(wskazane przez 61% respondentdw). Nastepne problemy zwigzane sg z czasem i zaangazowaniem,
jakich wymaga opieka nad osobg chorg badz starszg. Opiekunowie czesto pogodzi¢ muszg swoje
obowiazki z zyciem rodzinnym oraz zawodowym (niemal 54% odpowiedzi w kontekscie koniecznosci
pogodzenia opieki z zyciem zawodowym, 31% — z zyciem rodzinnym. Na odpowiedz ,brak czasu” —

przypadto 47% wskazan badanych).

Wykres 16 Jakie czynniki ograniczajg mozliwos¢ zaspokojenia przez opiekunéw oséb z chorobami neurologicznymi, w tym
z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz oséb starszych tych potrzeb?

Koniecznos¢ pogodzenia Zycia rodzinnego z opiekq

0,
nad osobq chorq bgd? starszq 31,3%

]

Brak czasu

46,8%

Koniecznosc pogodzenia zycia zawodowego z
. , 53,7%
opiekq nad osobq chorq bqd? starszq
Brak Srodkow finansowych na zapewnienie
L ; 61,2%
odpowiedniego wsparcia

0% 20% 40% 60% 80%

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie badania CAW! i CATI. Odpowiedzi ,,Inne” nie wybrat zaden z respondentow.

Przedstawiciele instytucji oferujacych wsparcie dla oséb z chorobami neurologicznymi oraz osdb
starszych wskazali rowniez na inne negatywne czynniki wptywajace na mozliwosci opiekundw w
kontekscie zaspokojenia potrzeb oséb. Respondent uwage zwrdcit na fakt, iz osoby chore i starsze
znajdujg sie czasem w toksycznym srodowisku rodziny dysfunkcyjnej, gdzie sg wykorzystywane badz

nietraktowane z szacunkiem.
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Zrédto: TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi,

w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz osob starszych.

Zwigzany z tym jest réwniez zbyt niski poziom wiedzy i umiejetnosci, ktéry pozwolitby na skuteczne
realizowanie zadania. Nawet, jezeli checi osoby opiekujgce] sie sg dobre i wykazuje ona troske, brak
moze by¢ niezbednej fachowej wiedzy jak pomdc. Niewystarczajaca, zdaniem respondentéw badania,

jest réwniez liczba opiekunéw swiadczacych takie ustugi.

Zrédto: TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi,

w tym z chorobgq Alzheimera i chorobgq Parkinsona oraz osdb starszych.

Zrédto: TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi,

w tym z chorobgq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz oséb starszych.

Zrédto: TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi,

w tym z chorobgq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz osob starszych.
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W przypadku wsparcia realizowanego przez instytucje oferujgce wsparcie dla oséb z chorobami
neurologicznymi, w tym z chorobg Parkinsona i chorobg Alzheimera, oraz oséb starszych, mozliwosé
zaspokojenia potrzeb tych oséb jest réownie ograniczona, jak w przypadku wyzej omdwionych
mozliwosci osdb zaspokajajacych swe potrzeby we wiasnym zakresie oraz ich opiekunéw.
Zdecydowana wiekszo$é badanych przedstawicieli instytucji uznata, ze realizowac to zadanie mogg
w stopniu przecietnym (66,7% wskazan). Drugg najczesciej powtarzajgcy sie odpowiedzig byto

,W matym stopniu” (18,4%).

80% -
70% -
60% -
50% -
40% -
30% -

66,7%

18,4%
20% - 12,9%

10% - 0,5% - 1,5%
0%

W bardzo duzym W duzym stopniu W przecietnym W matym stopniu W niktym stopniu
stopniu stopniu

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie badania CAW! i CATI.

Wsrdd czynnikdw sprzyjajgcym zaspokajaniu potrzeb oséb wskazywano najczesciej:
e Zaangazowanie kadry;
e Organizowane formy pomocy;
e Dofinansowanie zakupu sprzetdw rehabilitacyjnych i lekow;
e (Czesty kontakt z osobami potrzebujgcymi;
e Zapewnienie pomocy w codziennych obowigzkach;
e Zorganizowany dojazd chorych osdb z oddalonych miejsc zamieszkania do miejsca, w ktérym

odbywa sie terapia.

Wsrdd czynnikéw negatywnie wptywajgcych na mozliwosé realizacji dziatarh dgzgcych do zaspokajania
potrzeb osdb starszych i chorych neurologicznie, wymienic nalezy:

e Brak checi badZ motywacji oséb potrzebujacych do skorzystania z dostepnych form pomocy;
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e Niewystarczajgce srodki finansowe;

e Niewystarczajaca liczba wykwalifikowanego personelu;

o Niewystarczajacy zakres organizowanych dojazdéw dla oséb potrzebujacych.

Podobnie prezentuje sie sytuacja w przypadku innych podmiotdéw realizujgcych tego rodzaju
dziatania, gdzie na odpowiedz ,w przecietnym stopniu” przypadto az 65% wszystkich odpowiedzi

(przy czym nieznacznie zwiekszyt sie odsetek odpowiedzi ,,w duzym stopniu” — 22%).

70% A 65,2%
60%
50%
40%
30%
20%

10%
0,5%

0%
W duzym stopniu W przecietnym stopniu W matym stopniu W niktym stopniu

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie badania CAWI i CATI. Odpowiedzi , W bardzo duzym stopniu nie wybrat zaden z

respondentdéw.

Posrdd innych niz wymienione dotychczas podmiotéw realizujgcych zadania w tym zakresie wymienic
nalezy:

e hospicja;

e fundacje;

e Zaktady Opieki Dtugoterminowej, czesciowo finansowane z Narodowego Funduszu Zdrowia;

e Domy Dziennego Pobytu;

e Uniwersytet Trzeciego Wieku;

e Domy seniora;

e Organizacje pozarzgdowe.

72



Fundusze . 2 :
ki Rzeczpospolita Unia Europejska
Europejskie - Polskap ¢ Europejski Fundusz Spoteczny

Wiedza Edukacja Rozwdj

Zdaniem respondentdw, mozliwosci wiasciwego zaspokajania potrzeb osdb starszych i chorych
neurologicznie przez inne podmioty ograniczona jest takimi samymi czynnikami, ktére analizowane
byty powyzej. Wéréd nich wymieni¢ nalezy przede wszystkim:
e Brak wystarczajacej ilosci czasu na realizowanie dziatan w tym zakresie wzgledem
diagnozowanych potrzeb;
e Brak funduszy na organizacje zajec¢ rehabilitacyjnych, edukacyjnych, kulturowych oraz porad

psychologicznych, zakup niezbednych sprzetéw rehabilitacyjnych, lekéw.

»Zadnej pomocy, ani z opieki spotecznej zadnego wsparcia. My chodzityémy do opieki spotecznej, czy
mozemy liczy¢ na wsparcie. No to pani powiedziata, ze ewentualnie na opat mozna cos$ uzyskac.
A poza tym to nic innego. Zadnych $wiadczers nam sie nie naleza. Bo gdyby$my nie miaty emerytury
to na pewno jakies grosze bysmy zostaty, ale ze my mam swoje emerytury to nam sie juz nic

nie nalezy, zaden dodatek.”
e Brak checi wspodtpracy pacjenta z terapeutami, niechec i brak zaufania ze strony niektérych
0s6b starszych i chorych, koniecznos¢ edukacji spoteczenstwa i szerzenia wtasciwych postaw

posréd osdb realizujgcych dziatania w zakresie zaspokajania potrzeb oséb z analizowanych

grup;

Zrédto: TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi,

w tym z chorobgq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz osdb starszych.

e Zdiagnozowane braki: w $wiadczonych ustugach, brak kadry, brak fachowej wiedzy, brak

specjalistycznego sprzetu.

Zrédto: TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi,

w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz osob starszych.

Zrédfo: TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi,

w tym z chorobgq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz oséb starszych.
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Zrédto: TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi,

w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz oséb starszych.

Podsumowujac, za subiektywne oraz obiektywne istniejgce czynniki rzeczywiste i potencjalne, ktére

ograniczaja realizacje potrzeb oséb chorych uznaé¢ mozna:

Czynniki ekonomiczne — pomoc finansowa, zakres oferowanego wsparcia, brak miejsc pracy
dla oséb starszych i schorowanych.

Czynniki architektoniczne — brak udogodnien architektonicznych, utrudnione samodzielne
poruszanie, niewystarczajgce rozwigzania w sferze przestrzenno-funkcjonalnej w zakresie
infrastruktury.

Czynniki ograniczajace aktywnosé senioréow i oséb z chorobami neurologicznymi — brak
mozliwosci  (niesamodzielno$¢), $Swiadomosci badz motywacji aby  skorzystac
z organizowanych form integracji i aktywizacji.

Czynniki spoteczne — brak swiadomosci spoteczenstwa w kontekscie potrzeb analizowanych
grup spotecznych, zjawisko ageizmu, bariery w komunikacji, niski poziom aktywizacji
i integracji, samotnos¢ osob starszych i cierpigcych na choroby neurologiczne, w tym chorobe

Alzheimera i Parkinsona.
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Oczekiwania chorych w zakresie oddzialywania na potrzeby

Wedtug respondentéw - opiekunéw osdb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera
i chorobg Parkinsona, pracownikéw placéwek zajmujacych sie udzielaniem pomocy ww. osobom oraz
samych osdéb dotknietych wskazanymi powyzej chorobami oraz oséb podesztym wieku - wskazywane
oczekiwania w zakresie oddziatywania na potrzeby s zazwyczaj zbiezne. Oznacza to, ze zaréwno
same osoby chore i starsze, jak rowniez osoby z ich najblizszego otoczenia, obserwowaty pewng
tendencje odnoszacg sie do oczekiwan tych oséb oraz mozliwosci sprostania im w zakresie
oddziatywania na potrzeby. Ponadto, jak wykazata analiza zamieszczona we wczesniejszej czesci
niniejszego dokumentu, kazda z grup respondentdéw wskazata na podobne, wrecz uniwersalne
potrzeby osdb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz
0s0b starszych.

Ponizszy wykres prezentuje odpowiedzi odnoszace sie do relacji pomiedzy dodatkowymi potrzebami
w zakresie oddziatywania na wczesniej analizowane potrzeby dotyczgce czynnikdéw wptywajgcych na
jakosc¢ zycia 0séb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona
oraz 0sob starszych. We wszystkich szesciu przypadkach odpowiedZz negatywna NIE uzyskata

minimum 61,7% a maksymalnie 99% oddanych gtoséw.
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Wykres 19 Prosze wskazaé, czy istnieja potrzeby w zakresie oddziatywania na potrzeby dotyczace nastepujacych
czynnikow wptywajacych na jakos¢ zycia oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z choroba Alzheimera i choroba
Parkinsona oraz oséb starszych?

. . 61,7%
Sytuacja materialna
Integracja
0,
Rehabilitacja fizyczna 67,7%
32,3%

94,0%

Praca
6,0%
0,
Edukacja 95,0%
5,0%
99,0%
Inne
1,0%
0% 20% 40% 60% 80% 100%

i Nie ™ Tak

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie badania CAWI i CATI. Respondencie mogli zaznaczy¢ wszystkie odpowiedzi, ktore

uznali za zasadne.

Powinny powstawac DPS, ceny w nich powinny by¢ przystepne dla tych osob — czyli dofinansowywane
przez parnistwo. W DPS nie sq tylko osoby, ktore sq samotne, do DPS-6w trafiajg tez osoby majgce
rodzine, tylko rodzina, mimo najlepszych checi, nie jest w stanie sie nimi zaopiekowac ze wzgledu na
stan zdrowia i koniecznos¢ opieki medycznej. Powinno by¢ wiecej osrodkow geriatrycznych, powinno
by¢ chociazby jakies miejsce przejsciowe, gdzie moglibysmy przekazac pacjenta bezposrednio od nas
w oczekiwaniu np. na DPS czy ZOL. Wielu pacjentdw koriczqcych u nas leczenie nie nadaje sie do
powrotu do domu, obojetnie czy sq to samotne osoby, czy mieszkajgce z rodzing.

Zrédto: TDI z przedstawicielami instytucji zajmujqcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi,

w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osob starszych.
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Zrédto: IDI z opiekunami oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz oséb

starszych.

Osoby z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osoby
starsze swoje oczekiwania kierujg gtéwnie w strone swoich bliskich, opiekundw oraz instytucji, ktore
Swiadczg im niezbedng i specjalistyczng pomoc. Realizacja potrzeb jest uwarunkowana gtéwnie tym,
w jakim stopniu osoba starsza lub chora moze polegaé na bliskich. Drugim czynnikiem decydujgcym
o tej kwestii jest mozliwos¢ realizacji potrzeb w odniesieniu materialnym. Wiele oséb chorych
i starszych odpowiedziato w wywiadach, ze ograniczajg ich koszty. Nie tylko na niezbedne leki czy

rehabilitacje, ale rowniez — jezeli osoba czuje sie na sitach — mozliwosci spedzania wolnego czasu.

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz z osobami

starszymi.

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz z osobami

starszymi.

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz z osobami

starszymi.

Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz z osobami

starszymi.
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Zrédto: IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz z osobami

starszymi.

Zrealizowany panel ekspercki wykazat, ze osoby z chorobami neurologicznymi, w tym z choroba
Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osoby starsze majg okreslone oczekiwania wzgledem sektora
prywatnego, organizacji pozarzgdowych ale w szczegélnosci wzgledem wtadz. Jeden z respondentéw
biorgcych udziat w panelu ekspertéw stanowczo oznajmit, ze wszystko zalezy od polityki panstwa
oraz tego, w jaki sposdb rzadzacy zarzadzajg budzetem.

Oczekiwania respondentdéw, biorgc pod uwage posiadany kapitat finansowy, rzeczowy i ludzki, moga
by¢ w opinii uczestnikéw panelu ekspertow spetniane ,w przecietnym stopniu” — taka odpowiedz
uzyskata 66,2% gtosdw. OdpowiedZ przyporzadkowana do spetnienia oczekiwan respondentéw
,»W matym stopniu” uzyskata 17,4%. Niewiele mniej, bo 14,9% wskazaé uzyskata odpowiedz ,w duzym

stopniu”, natomiast odpowiedz ,,w niktym stopniu” — dotyczyta zaledwie 1,5% respondentow.

70% - 66,2%
60% -
50% -
40% -

30% -

17,4%

20% - 14,9%

10% -
1,5%

0% -
W duzym stopniu W przecietnym stopniu W matym stopniu W niktym stopniu

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie badania CAWI i CATI. Respondencie mogli zaznaczy¢ wszystkie odpowiedzi, ktére

uznali za zasadne.
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Zrédto: Panel ekspertow.

Zrédto: Panel ekspertéw.

Réwniez zogniskowany wywiad grupowy pozwolit na udzielenie odpowiedzi na pytanie, jakie sg
oczekiwania wobec organizacji pozarzagdowych wsréd oséb z chorobami neurologicznymi, w tym
z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osdéb starszych w zakresie oddziatywania

na zaspokojenie potrzeb przynaleznosci, bezpieczenstwa i niezaleznosci

Zrédto: Zogniskowany wywiad grupowy z przedstawicielami instytucji oferujgcych wsparcie osobom z chorobami

neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera, Parkinsona oraz osobom starszym.
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Potrzeby wobec rozwigzan mieszkalnictwa wspomaganego

Mieszkanie chronione to forma ustug spotecznych kierowanych do oséb, ktére ze wzgledu
na sytuacje zyciowg, wiek, chorobe lub niepetnosprawnos¢, wymagajg wsparcia w codziennym
funkcjonowaniu, nie wymagajg jednak ustug catodobowej opieki.
W zaleznosci od sposobu uzytkowania lokalu, mieszkania wspomagane okreslane s takze jako
mieszkania:

e aktywizujace,

e treningowe,

e wspomagane.
Mieszkania aktywizujgce i treningowe przeznaczone sg dla oséb, ktére ze wzgledu na chorobe,
niepetnosprawnos¢ intelektualng lub fizyczng wymagaja catodobowego wsparcia w codziennym
funkcjonowaniu. Sg to mieszkania tymczasowe, przejsSciowe. Osoby przebywajace w takich
mieszkaniach pod opieka specjalistow przygotowywane sg do samodzielnego zycia. Mieszkancy
takich lokali mogg korzystaé z zajec rehabilitacyjnych, logopedycznych, terapii psychologicznej czy
zaje¢ sportowych, dzieki czemu nabywajg umiejetnosci umozliwiajgce samodzielnosé i integracje
z lokalnym $rodowiskiem®.
Mieszkania wspomagane kierowane s3 do o0s6b wymagajgcych wsparcia w codzienny
funkcjonowaniu, ktére chciatyby jednak zachowac¢ jak najwiekszy stopien samodzielnosci.
Ukierunkowane jest na wzmacnianie kompetencji osobistych i spotecznych w zamieszkaniu poza
rodzing. Kierowane jest gtéwnie do osdéb z niepetnosprawnoscig intelektualng, fizyczng, osdb
starszych i bezdomnych. Lokale dostosowane sg do potrzeb i mozliwosci oséb w nich
przebywajgcych. Takie mieszkanie moze miec charakter tymczasowy, prewencyjny, jednak czesto
staje sie mieszkaniem dtugotrwatym i zastepuje pobyt w placéwce catodobowej®.
Jak wspomniano wczesniej, potrzeba niezaleznosci, objawiajgca sie poprzez mozliwosé
samodzielnego wykonywania codziennych czynnosci, jest niezmiernie wazng, jednoczesnie trudng do
zaspokojenia, potrzebg. Mieszkania wspomagane sg wiec szczegdlnie potrzebne w przypadku oséb
samotnych oraz tych, ktérych mieszkania nie sg dostosowane do ich potrzeb — brak windy powoduje
ograniczenie kontaktéw z otoczeniem, wysoka wanna utrudnia czynnosci higieniczne, zas progi

i waskie przejscia poruszanie sie na wdzku inwalidzkim. Badane osoby z chorobami neurologicznymi,

35 Analiza sytuacji wewngtrzregionalnej w obszarze polityki spotecznej. Aktualizacja w obszarze: wsparcie 0s6b
niesamodzielnych, Kielce 2017 r.

36 N. Marciniak-Madejska, Mieszkalnictwo wspomagane dla oséb z niepetnosprawnosciq intelektualng, ,,Niepetnosprawnos¢
i Rehabilitacja” 2014, nr 1, s. 94-116.
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w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osoby starsze wskazywaty na cheé i potrzebe
wsparcia w ramach ustugi mieszkania wspomaganego.
Przedstawiciele instytucji wsparcia i integracji spotecznej zostali zapytani, czy ich zdaniem
mieszkalnictwo wspomagane jest dobrym rozwigzaniem w zaspokajaniu omawianych wczesniej
potrzeb przynaleznosci, bezpieczenstwa u niezaleznosci. Zdecydowana wiekszos¢ respondentdéw
uznata to za skuteczng forme wsparcia 0séb starszych oraz oséb z chorobami neurologicznymi, w tym
0s0b z Alzhaimerem i Parkinsonem. Wazne jednak, by mieszkania byty dostosowane do potrzeb oséb
chorych i niepetnosprawnych (m.in. mieszkania na parterze, z szerokimi przejSciami i bez progéw,
przystosowanie toalety czy wanny). Wazne takze, by treningiem zajmowata sie osoba kompetentna,
przygotowana do pracy z osobami wymagajacymi wsparcia, takze w zakresie konkretnych schorzen.
Badani wskazali, ze mieszkania wspomagane sg szczegdélnie dobrym rozwigzaniem dla osdb
samotnych, ktére nie majg rodziny i bliskich, ktdrzy mogliby sie nimi zaopiekowac i spedzi¢ z nimi
czas. Stanowig one forme posrednig miedzy wtasnym mieszkaniem, a pobytem w domu opieki, dajg
wiec czas na przystosowanie sie do nowej sytuacji, zapewniajg takze prywatnosé, ktorej brakuje

w placéwkach DPS.

TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi, w tym

z chorobg Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz osob starszych.

TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi, w tym

z chorobg Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz osob starszych.

Przedstawiciele instytucji oferujgcych wsparcie dla oséb z chorobami neurologicznymi oraz osdb
starszych o mieszkalnictwie wspomaganym dyskutowali takze podczas wywiadu zogniskowanego. Ich
zdaniem taka forma wsparcia jest jak najbardziej skuteczna, jest tez efektywna — jest to forma

wsparcia tansza niz zamieszkiwanie w domu pomocy spotecznej czy praca asystenta odwiedzajacego
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chorego w domu. Oprdcz tego, pozwala na zostanie osoby chorej w Srodowisku utrzymanie relacji

z rodzing i znajomymi, a takze na stosunkowo duzg (zalezng od stanu zdrowia) niezaleznos¢.

TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi, w tym

z chorobq Alzheimera i chorobgq Parkinsona oraz osob starszych.

Zdania, ze mieszkalnictwo wspomagane jest pozgdang formg wsparcia, sg takze opiekunowie oséb
chorych neurologicznie oraz oséb starszych. Opiekunowie wskazali natomiast na problem matej
dostepnosci takich mieszkan — w wielu gminach wojewddztwa tédzkiego i opolskiego takie

mieszkania w ogdle nie funkcjonuja.

IDI z opiekunami 0séb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz oséb starszych.

Wywiady przeprowadzone z osobami starszymi i chorymi neurologicznie wskazaty jednak, ze zdanie
na temat mieszkania w lokalu wspomaganym s3g podzielone. Wiele osdb jest bardzo przywigzanych
do swojego obecnego miejsca zamieszkania, czesto jest to dom, w ktéorym mieszkajg
od kilkudziesieciu lat, w ktéorym wychowaty dzieci, z ktérym wigzg ich najpiekniejsze wspomnienia,
gdzie czujg sie ,u siebie”, stagd chcg w nim pozosta¢ do konca zycia. Ponadto, osoby te uwazaty,
ze mieszkania wspomagane odbierajg prywatnos¢, trzeba je dzieli¢ z innymi osobami, z ktérymi
chorzy moga nie nawigzac¢ dobrych relacji. Lepszg formg wsparcia wedtug tych osob jest dzienne
wsparcie opiekuna lub pielegniarki, ktory pomoze im w wykonywaniu niektérych czynnosci. Nalezy
jednak zaznaczy¢, ze takich odpowiedzi udzielaty gtéwnie osoby o stosunkowo duzej sprawnosci,
mieszkajgce z innymi cztonkami rodziny, wspotmatzonkiem lub dzie¢mi. Cze$¢ z tych osdb

nie wykluczata jednak zmiany zdania, gdy stan ich zdrowia sie pogorszy.
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IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz z osobami starszymi.

IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz z osobami starszymi.

IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz z osobami starszymi.

Zdania, ze mieszkania wspomagane sg bardzo skuteczng forma wsparcia, sg czesciej osoby w bardzo
podesztym wieku, ze znacznie ograniczong sprawnoscia fizyczng oraz osoby samotne. Dostrzegajg
one liczne zalety takiego rozwigzania — statg pomoc, lokal dostosowany do potrzeb oséb
niepetnosprawnych i schorowanych, a takze tak potrzebne towarzystwo oséb w podobnym wieku,
z podobnymi problemami. Osoby te stwierdzity, ze dzieki zamieszkiwaniu w takich lokalach wzrosta

by ich samodzielnos¢.

IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz z osobami starszymi.

IDI z osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz z osobami starszymi.

Sytuacje tg potwierdzajg eksperci biorgcy udziat w panelu — ich zdaniem na zamieszkanie w lokalu
wspomaganym decydujg sie gtéwnie osoby majgce problemy z poruszaniem sie, ktdrych mieszkania
nie sg dostosowane do ich potrzeb. Do czasu, gdy ich stan zdrowotny na to pozwala, wolg pozostac

we wiasnych mieszkaniach.
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Panel ekspertow ze specjalistami z zakresu polityki spotecznej wobec 0sob cierpigcych na choroby neurologiczne oraz

starszych oraz z zakresu chorob neurologicznych i geriatrycznych.

W 2018 roku Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej wydato rozporzadzenie okreslajace
warunki, jakie musi spetniaé mieszkanie chronione®. Okresla ono miedzy innymi powierzchnie
uzytkowa przypadajgca na jedng osobe (min. 12 m?), maksymalng liczbe oséb w mieszkaniu (7),
pomieszczenia oraz przedmioty, ktdre muszg znalez¢ sie w lokalu.

Przedstawiciele instytucji wsparcia i integracji spotecznej zostali zapytani o sposdb, w jaki powinien
by¢ realizowany trening mieszkaniowy da oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg
Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osdb starszych.

Prawie potowa respondentéw za najwazniejsza kwestie w realizacji treningu mieszkaniowego uznata
pomoc asystenta, opiekuna lub pielegniarki, ktdrzy pomagajg osobom zamieszkujgcym lokal w nauce
i realizacji codziennych czynnosci (przygotowywanie positkéw, czynnosci pielegnacyjno-higieniczne,
robienie zakupdéw itd.). Kolejne 26 o0séb uznato, ze pomoc powinna by¢ dostosowana
do indywidualnych potrzeb osoby wspieranej — w zaleznosci od stopnia samodzielnosci, stanu
zdrowia i potrzeb, jedni pacjenci bedg potrzebowaé wsparcia jedynie w niektérych czynnosciach
(robieniu zakupdw, ptaceniu rachunkoéwy), inni zas w podstawowych czynnos$ciach (myciu, wstawaniu
z téika, jedzeniu). Wedtug przedstawicieli instytucji bardzo wazine jest takie, by obserwowad
samodzielnos¢ osoby mieszkajgcej w lokalu wspomaganym, jej postepy, lub wrecz przeciwnie —
ograniczenie. Dzieki temu mozliwe jest state dostosowywanie ustug wsparcia do aktualnych potrzeb
osoby chorej. Czes¢ badanych wskazywata takze, ze oprécz wsparcia fizycznego, potrzebne jest takze
wsparcie psychiczne, oferowane przez specjalistéw — psychologdéw i terapeutdéw. 8 osdb stwierdzito,
Ze potrzebne jest takze wsparcie w organizacji czasu wolnego, by osoby starsze i chore neurologicznie
mogty podtrzymywac relacje z otoczeniem, czuty sie czescig spoteczenstwa.

Wsrdd innych wymienianych odpowiedzi znalazly sie: zapewnienie opieki catodobowej, stata
wspotpraca osdb chorych i starszych z instytucjami pomocowymi, codzienne, kilkugodzinne ¢wiczenia

samodzielnosci, zawigzanie i podtrzymanie sieci wsparcia od otoczenia, pomoc w pracy nad wiara we

37 Rozporzadzenie Ministra Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 26 kwietnia 2018 r. w sprawie mieszkan chronionych,
Dz. U.z2018r., poz. 822.
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wiasne sity oraz ¢wiczenia pielegnacyjne. Kilku badanych wskazato takze, ze trening mieszkaniowy

powinien by¢ realizowany zgodnie z procedurg, natomiast 10 respondentéw nie potrafito okresli¢

sposobu realizacji gdyz ich gmina nie zapewnia tej formy wsparcia oséb starszych i chorych

neurologicznie.

Sposob realizacji treningu mieszkaniowego Liczba odpowiedzi
Pomoc asystenta, opiekuna lub pielegniarki, ktorzy pomagajg w nauce codziennych 93
Czynnosci

Pomoc powinna by¢ dostosowana do indywidulanych potrzeb osoby starszej lub chorej 26
Obserwacja samodzielnosci osoby mieszkajgcej w lokalu wspomaganym 21
Pomoc psychologa lub terapeuty 12
Wsparcie asystenta w organizacji czasu wolnego 8
Wspieranie zgodnie z okreslong procedurg 4
Zapewnienie opieki catodobowe;j 2
Stata wspotpraca oséb chorych i starszych z pracownikami socjalnymi i instytucjami 2
pomocowymi

Codzienne, kilkugodzinne ¢wiczenia samodzielnosci 2
Budowa mieszkan dostosowanych do indywidualnych potrzeb 1
Zawigzanie i podtrzymanie sieci wsparcia lokalnego, obejmujgcego opiekundéw 1
nieformalnych, sasiadéw i wolontariuszy

Pomoc w pracy nad wiarg we wtasne sity i mozliwosci 1
Cwiczenia pielegnacyjne 1
Gmina nie zapewnia ustug w formie treningu mieszkaniowego 10

Zrédto: opracowanie witasne na podstawie badania CAWI! i CATI. Odpowiedzi nie odpowiadajgce na pytanie zostaty

pominiete.

Zdaniem opiekundéw, osoby starsze i chore neurologicznie (w tym z chorobg Alzheimera i choroba
Parkinsona) powinny najpierw zamieszka¢ w mieszkaniu treningowym, razem z innymi osobami
chorymi na podobne schorzenie, pod obserwacjg odpowiednich instytucji i przy wsparciu trenera.
Jesli osoby te nawigzg kontakt, zaprzyjaznig sie, beda chciaty i, co najwazniejsze, pozwoli na to ich
stan zdrowia, powinny zamieszka¢ wspdlnie w mieszkaniu wspomaganym, gdzie bedg sie wspierac
w codziennych czynnosciach, bedg wspdlnie spedzaé czas wolny, a w trudniejszych dla nich

dziataniach bedzie pomagac im asystent.
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IDI z opiekunami 0séb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz oséb starszych.

Ustawa o pomocy spotecznej i ustawa o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb
niepetnosprawnych nie przewidujg osobnej formy wsparcia w postaci asystentdw osobistych poza
obszarem zatrudnienia. Ustugi asystenckie prowadzone s wiec gtéwnie przez organizacje
pozarzadowe zajmujace sie osobami niepetnosprawnymi i niektdre samorzady, wcigz jest to jednak

mato rozpowszechniona forma wsparcia.

Zadaniem asystenta osoby niepetnosprawnej jest ufatwianie wykonywania codziennych czynnosci,
pomoc w ksztattowaniu samodzielnosci oraz tworzenie warunkdédw do samodzielnej rehabilitacji.

Asystent dba m.in. 0%
® bezpieczenstwo podopiecznego,
® rozpoznanie i analize sytuacji spotecznej i warunkow zycia osoby chorej,
® wspieranie rodziny i Srodowiska na rzecz usamodzielnienia sie chorego,
® pomoc w wykonywaniu podstawowych czynnosci pielegnacyjnych,
® pomoc w korzystaniu z oferty kulturalnej, edukacyjnej, sportowej czy turystycznej,
® pomoc w organizacji czasu wolnego,

® udzielanie pierwszej pomocy w sytuacji zagrozenia.

Prezes Fundacji Pomocy Chorym na Zanik Miesni w Szczecinie wskazata, ze asystent osoby chorej
i niepetnosprawnej powinien by¢ wykonawca woli podopiecznego, nie za$ wyrecza¢ go
w podstawowych czynnosciach — w ten sposéb nie pogtebia biernosci chorego, pomaga mu jednak

wykonaé czynnosci, ktére sprawiajg mu duze trudnosci®.

38 Konwencja o Prawach Osdb Niepetnosprawnych, Dz. U. z dnia 25 pazdziernika 2012 r., poz. 1169, artykut 19.
39 portal Petnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepetnosprawnych: www.niepelnosprawni.pl (data dostepu: 26.09.2018).
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Przedstawiciele instytucji wsparcia i integracji spotecznej zostali zapytani o wymagane formy
wsparcia asystenckiego, ktére sg w stanie zaspokoié¢ potrzeby oséb z chorobami neurologicznymi,
w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona. 65,7% ankietowanych wskazato, ze wazng forma
wsparcia ze strony asystenta jest pomoc w skutecznym komunikowaniu sie z otoczeniem (szczegdlnie
w przypadku probleméw z mowa). Kolejne 59,7% osob wskazato na pomoc w zatatwianiu spraw
codziennych i urzedowych (tu znacznym ograniczeniem jest sprawnosc¢ fizyczna i wystepujace liczne
bariery architektoniczne). Potowa badanych (50,2%) takze wskazata na kwestie dotyczacg sprawnosci
fizycznej, czyli pomoc w przemieszczaniu sie, dzieki czemu osoby chore mogg utrzymaé kontakt
ze spoteczenstwem i zwiekszyé swojg samodzielnosé. Na pomoc w korzystaniu z réznych zrédet
informacji, czytaniu i prowadzeniu korespondencji wskazato 41,3% przedstawicieli instytucji, zas na
pomoc w korzystaniu z dostepnych na rynku form wsparcia z zakresu rehabilitacji spotecznej 38,3%.
Niewiele mniejszy odsetek respondentéw wskazat na pomoc w aktywizacji zawodowe] (35,8%),
pomoc w korzystaniu z oferty edukacyjnej, kulturalnej, sportowej i turystycznej (32,8%) oraz ustugi
o charakterze pielegnacyjno-higienicznym (23,3%). Ws$réd pozostatych odpowiedzi wskazano

na ogdlnie pojete spetnianie potrzeb okreslonych przez osobe chora.
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Wykres 21 Jakie formy wsparcia asystenckiego s3 wymagane do tego, aby zaspokoi¢ potrzeby osob z chorobami
neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona? Prosze zaznaczy¢ wszystkie formy, ktére uznaje
Pan/Pani za zasadne.

Pomoc w skutecznym komunikowaniu sie z otoczeniem — 65,7%

Pomoc w zatatwianiu spraw codziennych i urzedowych _ 59,7%

Pomoc w przemieszczaniu sie w wybrane miejsce _ 50,2%
Pomoc w korzystaniu z réznych Zrédet informacji, w
- . g L 3%
czytaniu, prowadzeniu korespondencji
Pomoc w korzystaniu z dostepnych na rynku form
; taci S R 38.3%
wsparcia z zakresu rehabilitacji spotecznej
Pomoc w aktywizacji zawodowej _ 35,8%

Pomoc w korzystaniu z oferty edukacyjnej, kulturalnej,
' : L 328%
sportowej i turystycznej

Ustugi o charakterze higieniczno-pielegnacyjnym 32,3%

Inne 1,0%

0% 20% 40% 60% 80%

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie badania CAWI i CATI. Respondencie mogli zaznaczy¢ wszystkie odpowiedzi, ktore

uznali za zasadne.

W wywiadach telefonicznych oraz podczas wywiaddw zogniskowanych przedstawiciele instytucji
wsparcia i integracji spotecznej dodali, ze asystentem powinna zosta¢ osoba do tego przeszkolona,
wykwalifikowana, ktéra bedzie posiadaé odpowiednie umiejetnosci pracy z osobg chorg, wiedze
na temat schorzen, z ktérymi zmaga sie podopieczny (a takze sposoby ich tagodzenia i reguty
postepowania w sytuacjach kryzysowych), jednoczesnie jednak bedzie znata ,granice” pomocy,
w zaleznosci od potrzeb i stanu zdrowia podopiecznego — nie bedzie wyrecza¢ chorego w realizacji
wszystkich czynnosci, a pomagaé w jak najwiekszej samodzielnosci. Przedstawiciele OPS, SDS, WTZ,
placowek catodobowe] opieki i szpitali wskazywali takze, ze asystent powinien posiadaé wiedze
psychologiczng, ktéra pomaga w komunikacji z osobg chorg, wspomaga takze proces motywowania

podopiecznego do samodzielnosci.
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Oprdcz tego, respondenci, podobnie jak podczas badania ankietowego, wskazywali na potrzebe
spedzania czasu wolnego, zatatwiania spraw urzedowych czy pomocy w umdwieniu i dotarciu

na wizyte u lekarza.

TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi, w tym

z chorobq Alzheimera i chorobgq Parkinsona oraz osob starszych.

TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi, w tym

z chorobq Alzheimera i chorobgq Parkinsona oraz osob starszych.

TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi, w tym

z chorobq Alzheimera i chorobgq Parkinsona oraz osob starszych.

Opiekunowie o0séb starszych i chorych neurologicznie wskazywali, ze bardzo wazna jest takze
zwyczajna rozmowa, czyli spedzanie czasu z osobg chorg. Osoby z chorobg Alzheimera i Parkinsona,
innymi chorobami neurologicznymi oraz osoby starsze bardzo czesto z powodu braku mozliwosci
i checi wychodzenia z domu sg samotne. Cze$¢ z nich nie ma rodziny, bliscy innych pracujg i nie majg
czasu na chwile rozmowy, zajmujac sie kwestiami formalnymi czy codziennymi obowigzkami.
Zdaniem opiekunow wazne jest takze, by asystent stat sie tgcznikiem miedzy osobg chorg
a otoczeniem, angazowat rodzine, znajomych i sgsiadow do wspierania osoby chorej, uczyt ich,

jak moga to robi¢, czego dana osoba potrzebuje.
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IDI z opiekunami 0sob z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz osob starszych.

IDI z opiekunami 0sob z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobqg Parkinsona oraz osob starszych.

Nalezy jednak pamieta¢, ze mieszkalnictwo wspomagane moze nie$¢ ze sobg wiele obaw zaréwno
samych oséb starszych i chorych neurologicznie, jak i ich bliskich. Mieszkanie samemu daje duzy
poziom niezaleznosci, niesie jednak obawe przed nagtym pogorszeniem stanu zdrowia, brakiem
mozliwosci wykonania niektdrych codziennych czynnosci, czy samotnoscia.

O to, jakie obawy dotyczgce mieszkalnictwa wspomaganego pracownikom instytucji wsparcia
i integracji spofecznej zgtaszajg podopieczni, zapytano przedstawicieli tych placowek. Najczesciej
wymieniang obawa jest wspomniana samotnos$¢ — 62,7% badanych stwierdzito, ze osoby starsze
i chore bojg sie samotnosci, ktora bedzie ich czekaé, gdy zamieszkajg samotnie. Potowa badanych
(49,8%) wskazata takze na trudnosci w zatatwianiu spraw codziennych i urzedowych, ktére wymagaja
przynajmniej czesSciowej sprawnosci fizycznej, zas kolejne 42,8% na niemoznos$¢ skutecznego
komunikowania sie z otoczeniem — wiele osdb chorych i starszych kontaktuje sie z otoczeniem
gtéwnie poprzez bliskich, ktérzy umawiajg im wizyty lekarskie, zatatwiajg sprawy w urzedach, robig
zakupy. Nieco mniejszy odsetek przedstawicieli instytucji (39,3%) wskazat na obawe przed
wyizolowaniem ze spoteczenstwa, 35,3% na poczucie nieprzydatnosci, zas 33,3% na ograniczenia
fizyczne i niemoznos$¢ przemieszczania sie w wybrane miejsce (mieszkajgc z bliskimi, przewaznie to
oni zajmujg sie ,,dowozem” osdéb chorych w konkretne miejsce). Rzadziej wskazywanymi obawami
byty obawy o wykonywanie codziennych czynnosci i samodzielne prowadzenie gospodarstwa
domowego. Odpowiedz ,inne” wskazaty osoby, ktére nie wiedzg, jakie sg obawy dotyczace

mieszkalnictwa wspomaganego, gdyz w ich gminie taka forma wsparcia nie funkcjonuje.
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Wykres 22 Jakie obawy dotyczace mieszkalnictwa wspomaganego zgtaszajg osoby z chorobami neurologicznymi, w tym
z chorobga Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osoby starsze?

Samotnos¢ 62,7%

|

Trudnosci w zatatwianiu spraw codziennych i

0,
urzedowych 49,8%

Niemoznos¢ skutecznego komunikowania sie z

0,
otoczeniem 42,8%

Poczucie wyizolowania ze spoteczeristwa 39,3%

Poczucie nieprzydatnosci 35,3%

Niemoznos¢ przemieszczania sie w wybrane miejsce 33,3%

Niemoznos¢ sprostania czynnosciom pielegnacyjno-
higienicznym

31,3%

Niemoznos¢ podejmowania dziatan sprzyjajgcych
rozwojowi (korzystanie z oferty edukacyjnej,kulturalnej,
wykonywanie pracy)

22,9%

NiemozZnos¢ sprostania samodzielnemu prowadzeniu
gospodarstwa domowego

18,4%

Inne 4,0%

2w

@)

20% 40% 60% 80%

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie badania CAW! i CATI.

Takze opiekunowie za gtéwng obawe przed zamieszkaniem w mieszkaniu chronionym uznali
samotnos¢. Osoby starsze i chore bojg sie, ze rodzina nie bedzie ich odwiedzaé, ze uzna, ze osoby te
nie potrzebujg wsparcia i zaopiekowania. Jeden z respondentéw, opiekun osoby z chorobg
Alzheimera, wskazat takze, ze trudnoscig w samodzielnym zamieszkaniu, moze by¢ brak swiadomosci

choroby, a wiec brak Swiadomosci wtasnych ograniczen.
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IDI z opiekunami 0séb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz osob starszych

Eksperci biorgcy udziat w panelu stwierdzili, ze obawy moze rodzi¢ brak opieki catodobowej, co wigze
sie ze strachem o wtasny stan zdrowia i samodzielno$¢, ale takze strachem przed wtamaniem.
Podczas wywiadu zogniskowanego dodali takze, ze obawe moze rodzi¢ bezosobowos¢ nowych
mieszkan, brak mozliwosci wziecia ze sobg swoich ulubionych mebli czy wiekszych przedmiotéw.

Obawg moze by¢ takze stereotypizacja i dyskryminacja mieszkaricéw mieszkarh chronionych —
mieszkania wspomagane sg czesto wydzielone z innych mieszkan czy blokéw, okoliczni mieszkancy

wiedzg, ze s3 to mieszkania ,,specjalne”.

IDI z opiekunami 0séb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz oséb starszych.

Kwestia obaw zostata poszerzona podczas wywiadow telefonicznych oraz wywiadow
zogniskowanych. Przedstawiciele instytucji pomocowych wskazujg, ze by zniwelowaé obawy przed
zamieszkaniem w mieszkaniu chronionym, nalezy edukowaé¢ zaréwno osoby starsze i chore, jak i ich
bliskich. Podopieczni powinni by¢ stopniowo przygotowywani do samodzielnego zamieszkania,
przebywajgc w mieszkaniu treningowym — poczatkowo po kilka godzin dziennie, a w sytuacji, gdy
osoba ta bedzie sie dobrze czuta, diuzszy okres. Waing kwestig jest takze zapoznanie z osobami,

z ktérymi osoba chora ma mieszkac — by podopieczni czuli sie przy nich bezpiecznie i dobrze.

Wywiad zogniskowany przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami

neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz oséb starszych.
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TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi, w tym

z chorobg Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz osob starszych.

Oprodcz tego znaczng obawe budzi finansowanie mieszkania wspomaganego. W przypadku mieszkan
chronionych prowadzonych zgodnie z ustawg i pomocy spotecznej, optate za pobyt w mieszkaniu
ustala podmiot kierujgcy w uzgodnieniu z osobg kierowana, uwzgledniajgc przyznany zakres ustug.
Szczegbtowe zasady ptatnosci za pobyt w mieszkaniu chronionym ustala w drodze uchwaty jednostka
samorzadu terytorialnego prowadzacego lub zlecajgcego prowadzenie danego mieszkania.
W przypadku mieszkan prowadzonych przez inne instytucje, zasady ptatnosci sg ustalane przez organ
prowadzacy mieszkanie®®. W przypadku mieszkann prowadzonych przez organizacje pozarzagdowe czy
podmioty ekonomii spotecznej, finansowanie jest tym bardziej niepewne — mieszkania optacane s3
z srodkédw w ramach projektu, ktérego finansowanie konczy sie wraz z datg zakoniczenia projektu.
Znaczacej wiekszosci 0sdb starszych i chorych nie staé na to, by samodzielnie finansowaé utrzymanie
mieszkania, czesto majg takie problem z czesciowym finansowaniem, stgd przeniesienie sie

do mieszkania wspomaganego pozostaje jedynie w sferze ich zyczen.

TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi, w tym

z chorobg Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz osob starszych.

40 Model mieszkan wspomaganych adresowanych do oséb niepetnosprawnych intelektualnie.
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Zmiany w biezacej i dlugofalowej polityce spotecznej i zdrowotnej w celu

dopasowania dziatan skierowanych do osdob z chorobami neurologicznymi

Z uwagi na wskazane wczesniej trendy dotyczace starzenia sie spoteczeistwa, pod koniec 2010 roku
zinicjatywy Polskiego Towarzystwa Alzheimerowskiego powstat projekt Narodowego Programu
Badan Choréb Mézgu Prowadzacych do Otepienia, prezentujgcy ogdlne zadania panstwa w zakresie
przeciwstawiania sie zjawisku zapadalnosci na chorobe Alzheimera®*. W projekcie Programu
wskazano, ze zadania panstwa powinny oscylowac¢ wokdt takich potrzeb jak: diagnoza obecnego
stanu badan naukowych nad zagadnieniem, diagnoza systemu leczenia i opieki nad pacjentami,
analiza sytuacji epidemiologicznej w zakresie choroby Alzheimera, przygotowanie zatozen
do konkurséw na projekty badan naukowych oraz walidacje testéw diagnostycznych w zakresie
choroby Alzheimera, stworzenie banku materiatéw genetycznych, ptynéw ustrojowych oraz mézgéw
oraz wspdtpraca miedzyinstytucjonalna w zakresie upowszechniania wiedzy na temat choroby.
Na zamierzenia te proponowano przeznaczy¢ kwote 2 min PLN, pozostate 8 min PLN sugerowano,
by przeznaczy¢ na realizacje dziatan wytonionych w ramach wspominanych konkurséw. Zatozenia
Polskiego Planu Alzheimerowskiego*> rowniez wskazujg na chorobe Alzheimera jako na gtéwne
wyzwanie starzejgcych sie spoteczenstw. Zatozenia skupiajg sie na pieciu grupach wyzwan, w ktérych
nalezy podjgé dziatania na rzecz kompleksowego wsparcia oséb chorych oraz ich opiekundéw:

Spoteczne Badania Opieka nad
wsparcie naukowe pacjentem

Edukacja Diagnostyka
i leczenie

Nalezy jednak zauwazyé, ze pomimo znacznego uptywu czasu od chwili ogtoszenia projektu
Narodowego Programu Badan Choréb Mdzgu Prowadzgcych do Otepienia oraz zatozen Polskiego
Planu Alzheimerowskiego, w dalszym ciggu nie doszto do uchwalenia wtasciwego dokumentu,

wykraczajgcego poza sfere projektu badz zatozen.

41 Narodowy Program Badan Choréb Mozgu Prowadzgcych do Otepienia. Projekt z inicjatywy Polskiego Towarzystwa
Alzheimerowskiego projekt programu przygotowali prof. Maria Barcikowska, prof. Jacek KuZnicki, prof. Andrzej Szczudlik,
grudzien 2010.

42 polski  Plan  Alzheimerowski (zatoZenia), http.//www.alzheimer.rzeszow.pl/files/Za-o-enia-Planu-Alzheimerow
skiego.pdf (dostep: 14.08.2018).
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W zakresie polityki pafistwa na rzecz osdb starszych, pod koniec 2013 roku zostat réwniez przyjety
dokument pn. Zatozenia Dtugofalowej Polityki Senioralnej w Polsce na lata 2014-2020*. Ma on
jednak charakter ideowy inie zostaty w nim okresSlone szczegdétowe zadania przewidziane
do realizacji, dokument ograniczat sie bowiem do rekomendacji.
Z poczatkiem 2014 roku zostat przyjety Rzadowy Program na rzecz Aktywnosci Spotecznej Osob
Starszych na lata 2014-2020%. Program jest kontynuacja wcze$niejszego Rzagdowego Programu
na rzecz Aktywnosci Spotecznej Oséb Starszych na lata 2012-2013. Za cel przyjetego w 2014 roku
dokumentu uznano poprawe jakosSci i poziomu zycia osdb starszych dla godnego starzenia sie,
co nastepowaé ma poprzez aktywnos¢ spoteczng. Program zwraca uwage na jedng z bardziej
istotnych konsekwencji zwigzanych ze starzeniem sie spoteczeistwa — na tzw. singularyzacje starosci,
czyli na samotne zamieszkiwanie przez osoby starsze w gospodarstwach domowych®. Z tego wzgledu
skupia sie na dziataniach zmierzajgcych do przeciwdziatania wykluczaniu oséb w wieku senioralnym
oraz do zapewnienia jak najdtuiszej partycypacji takich oséb w spoteczenstwie. Niemniej,
wspomniany dokument skupia sie na partycypacji spotecznej osdb starszych pozostajgcych
w zadowalajgcym stanie zdrowia, nie obejmuje natomiast oséb chorych, w tym chorych
neurologicznie.
W 2015 roku uruchomiono program Senior-WIGOR?, ktéry wspierat tworzenie centréw wsparcia
i opieki nad osobami starszymi. w tym samym roku zostata uchwalona i weszta w zycie Ustawa
o osobach starszych?’, ktérej kluczowym celem jest monitorowanie sytuacji oséb starszych,
szczegodlnie za$ sytuacji demograficznej, aktywnosci spotecznej i zawodowej, sytuacji rodzinnej
i materialnej oraz sytuacji oséb niepetnosprawnych i ich opiekunéw. W 2016 roku przyjeto
program Senior+*®. Jego przyjecie poprzedzone zostato przeprowadzeniem kontroli $wiadczenia
pomocy narzecz starszych przez jednostki samorzadu terytorialnego. Celem Programu jest
zwiekszenie aktywnego uczestnictwa senioréw w Zyciu spotecznym poprzez rozbudowe osrodkéw

wsparcia i zwiekszenie liczby miejsc w tych placéwkach. Ponadto, w 2016 roku Rada Ministréw

43 Uchwata nr 238 Rady Ministréw z dnia 24 grudnia 2013 r w sprawie przyjecia dokumentu Zatozenia Dtugofalowej Polityki
Senioralnej w Polsce na lata 2014—-2020.

44 Uchwata nr 237 Rady Ministréw z dnia 24 grudnia 2013 r. w sprawie ustanowienia Rzgdowego Programu na rzecz
Aktywnosci Spotecznej Osob Starszych na lata 2014-2020, Poz. 52, Warszawa, dnia 24 stycznia 2014 r.

4 Tamze, s. 5.

46 Uchwata nr 34 Rady Ministréw z dnia 17 marca 2015 r. w sprawie ustanowienia programu wieloletniego , Senior-WIGOR”
na lata 2015-2020.

47 Ustawa z dnia 11 wrzesnia 2015 r. o osobach starszych, tj. Dz.U. 2015 poz. 1705.

48 Uchwata 157 Rady Ministréw z dnia 20 grudnia 2016 r. zmieniajgca uchwate w sprawie ustanowienia programu
wieloletniego ,,Senior-WIGOR” na lata 2015-2020; Program Wieloletni ,,Senior+” na lata 2015-2020.
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uchwalita Narodowy Program Zdrowia na lata 2016-2020%. Jednym z jego celéw jest promocja

zdrowego i aktywnego starzenia sie; w ramach tego celu wyznacza sie nastepujgce cele szczegétowe:

Polityka senioralna
ukierunkowana na jak
najdtuzszg aktywnosé

spoteczng, zawodowa Dziatania
i rodzinna edukacyjne
System opieki Dziatano$¢ naukowo-
zdrowotnej badawcza i wspoétpraca
dostosowany miedzynarodowa
do potrzeb zZwigzana ze zdrowiem
0s06b starszych 0s6b starszych

Program ma na celu m.in. tworzenie przyjaznej przestrzeni publicznej, wspieranie aktywnosci
seniorow na poziomie lokalnym, przeciwdziatanie wykluczeniu spotecznemu i e-wykluczeniu,
ksztattowanie polityki spotecznej i rodzinnej w celu ograniczania spotecznych nieréwnosci w zdrowiu,
zapewnianie dostepnosci do $wiadczen opieki zdrowotnej, rozwijanie ustug pielegnacyjno-
opiekuniczych i rehabilitacyjnych, popularyzacja wiedzy w zakresie specyficznych potrzeb oséb
starszych oraz badanie poszczegdlnych obszaréw stanu zdrowia seniorow.

Jedng z najnowszych inicjatyw na rzecz ludzi w wieku senioralnym jest dokument pn. Polityka
spoteczna wobec oséb starszych 2030. Bezpieczeristwo — uczestnictwo — solidarnos¢, ktérego
zatozenia zaprezentowane zostaty przez polski rzad w poczgtkach 2018 roku. Przyjecie dokumentu
planowane jest na trzeci kwartat 2018 roku. Dziatania przewidziane w dokumencie skierowane sg
nie tylko na osoby samodzielne, ale takze na osoby niesamodzielne w podesztym wieku. Dokument
skupia sie na sytuacji oséb starszych w Polsce oraz aktywnosci tych oséb w réznych sferach —
zawodowej, spotecznej, edukacyjnej, sportowej, kulturalnej oraz religijnej. Odrebna cze$¢ dokumentu
skupia sie na sytuacji oséb niesamodzielnych oraz dziataniach, jakie nalezy podjg¢ wobec tej grupy.
Jest to pierwszy program, w ktdrym précz osoéb zdrowych ujmuje sie osoby o niezadowalajgcym
stanie zdrowia.

Ponadto w kwietniu 2018 roku Prezes Narodowego Funduszu Zdrowia Andrzej Jacyna ogtosit
uruchomienie (w Il kwartale 2018 roku) pilotazowego programu wdrazajacego model

kompleksowej i koordynowanej opieki nad pacjentami z choroba Parkinsona. Dokument tego

49 Rozporzgdzenie Rady Ministrow z dnia 4 sierpnia 2016 r. w sprawie Narodowego Programu Zdrowia na lata 2016-2020,
Dz.U. 2016 poz. 1492.
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dotyczacy, przygotowany przez specjalistéw z Instytutu Zarzgdzania w Ochronie Zdrowia na Uczelni
tazarskiego, skupia sie na kryteriach jakosciowych, jakie powinien spetnia¢ osrodek leczacy te
chorobe oraz na aspektach systemowo-ekonomicznych choroby w Polsce®.
Jednoczesnie, najpdiniej do konca 2018 roku planowane jest przyjecie Narodowego Planu
dla Choréb Rzadkich, do ktérych zaliczono m. in. klasterowy bdl gtowy, rdzeniowy zanik miesni czy
stwardnienie zanikowe boczne. Plan opisywa¢ bedzie klasyfikacje chordb rzadkich, ich diagnostyke,
opieke zdrowotng i zintegrowang pomoc socjalng dla pacjentéw z chorobami rzadkimi i ich rodzin
oraz informacje i edukacje w zakresie choréb rzadkich. Zatozenia Narodowego Planu dla Chordb
Rzadkich opracowane zostaty w procesie konsultacji juz w 2011 roku. Od tego czasu kilkukrotnie
wspominano o przyjeciu dokumentu, ostatecznie jednak nie wykroczono poza sfere zamierzen.
W 2016 roku powstat jednak raport Choroby Rzadkie w Polsce. Stan obecny i perspektywy®?, ktory
przedstawia organizacje systeméw ochrony zdrowia w rdéznych krajach Europy (w tym w Polsce),
a takze choroby rzadkie z perspektywy pacjentéw i ich rodzin m.in. wsparcie w codziennej egzystencji
i dostepie do leczenia, wptyw choroby na zycie pacjenta i jego rodziny oraz potrzeby informacyjne
oraz stopien ich zaspokojenia. Raport wskazuje na pilng potrzebe przyjecia oficjalnej strategii dziatan
na rzecz choréb rzadkich, ktéra powinna zawiera¢ harmonogram wdrozenia dziatan, wyznaczac
instytucje odpowiedzialne za ich realizacje, a takze budzet przeznaczony na poszczegdlne dziatania.
W kontekscie przywotanych dokumentéw nalezy wskazac, ze skupiajg sie one na wszechstronnych
czynnikach majacych wptyw na sytuacje oséb starszych oraz chorych neurologicznie. Zapisy
dokumentdw wskazujg na kwestie spoteczne, zwigzane z poszerzeniem wsrdd spoteczeristwa wiedzy
na temat choréb neurologicznych, promowaniem aktywnego starzenia sie czy zapewnieniem
wsparcia spotecznego osobom starszym, chorym oraz ich opiekunom.
Ujecie, obok kwestii ekonomicznych i zdrowotnych, kwestii spofecznych jest o tyle wazine, jak
zauwazono w projekcie Narodowego Programu Badan Choréb Mdzgu Prowadzacych do Otepienia,
gdyz choroba Alzheimera poprzez swoje skutki dotyka nie tylko osoby chorej, ale réwniez jej
opiekundéw>?. Dotyczy to takze innych choréb neurologicznych. Tym samym zwrdcenie uwagi na
potrzeby oséb starszych oraz chorych neurologicznie staje sie wyzwaniem réwnie istotnym, jak

zapewnienie wiasciwe]j diagnostyki i opieki medycznej nad takimi osobami.

50 Model kompleksowej i koordynowanej opieki nad pacjentem z chorobg Parkinsona, Uczelnia tazarskiego,
Warszawa 2018.

51 Choroby Rzadkie w Polsce. Stan obecny i perspektywy, Uczelnia tazarskiego Warszawa 2016.

52 Narodowy Program Badari Choréb Mdzgu Prowadzqcych do Otepienia. dz. cyt., s. 1.
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Respondenci badania poproszeni zostali o wskazanie jakie, ich zdaniem, niewykorzystywane do tej
pory formy wsparcia skierowane do o0séb z chorobami neurologicznymi oraz oséb starszych
nalezatoby wprowadzi¢ z uwagi na ich efektywnos¢. Badani w gtdwnej mierze skupili sie jednak na
wskazywaniu koniecznosci intensyfikowania juz realizowanych dziatah, $wiadczac o potrzebie
realizacji obecnych form wsparcia w wiekszym zakresie. Najczesciej wskazywano w szczegdlnosci
na wieksze wsparcie finansowe oraz powstawanie wiekszej liczby mieszkan wspomaganych
i osrodkow takich jak Domy Pomocy Spotecznej, osrodki catodobowe, osrodki realizujgce opieke
domowa. Wskazano na konieczno$¢ bardziej efektywnej organizacji dojazdéw i poprawy
przystosowania transportu publicznego do potrzeb oséb starszych i chorych — przy czym uwage

zwrdcono na mozliwosé podpisania umowy ze spotkg przewozowg (taksowki).

Zrédto: Panel ekspertéw

Posréd dotad niewykorzystywanych w szerokim zakresie form pomocy zaproponowano powstanie
swoistych osrodkéw przejsciowych, w ktérych opieke i wsparcie mogtyby uzyskaé osoby kierowane

do innych osrodkow.

Zrédto: TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi,

w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz osob starszych.

Respondenci zwrdcili uwage na zbyt niskg, ich zdaniem, liczbe programoéw zdrowotnych
uwzgledniajgcych potrzeby oséb cierpigcych na choroby neurologiczne, w tym choroby Alzheimera
i Parkinsona i osdb starszych. Wspomniano réwniez o fakcie, ze edukacja spofeczeristwa w tym
zakresie powinna by¢ prowadzona bardziej kompleksowo, przyczyniajgc sie do walki ze stygmatyzacjg

0s6b starszych i chorych neurologicznie.
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Przedstawicieli instytucji oferujgcych wsparcie dla oséb z chorobami neurologicznymi oraz osdb
starszych (MOPS/GOPS, Srodowiskowe Domy Samopomocy, Domy Dziennego Pobytu, Warsztaty
Terapii Zajeciowej, zaktady opiekunczo-lecznice, szpitale psychiatryczne, instytucje opieki
catodobowej w sektorze prywatnym) z wojewddztwa tddzkiego i opolskiego zapytano o potencjalne
zrédta finansowania, z jakich mozna sfinansowaé zmiany wprowadzone w celu lepszego dopasowania
dziatan skierowanych do oséb z chorobami neurologicznymi oraz oséb starszych. Zdecydowanie
najczesciej wskazywanym zrédtem finansowania byt budzet panstwa (72,1%). Nieco ponad potowa
respondentow (52,2%) wskazata na budzet gminy, z ktérego finansowana jest dziatalnos$¢ instytucji
wsparcia i integracji spotecznej. Nieco mniejszy odsetek badanych (48,8%) wskazat, ze waznym
zrodtem finansowania sg srodki europejskie, ktére mozna pozyskaé¢ w ramach realizacji réznorodnych
projektéw. Co pigty respondent (20,9%) jako mozliwe Zrddto finansowanie wskazat srodki NGO, za$

14,9% srodki prywatne. Wsrdd innych zrédet wskazano na PFRON.

Budzet paristwa — 72,1%

Budzet gminy [l 52,2%

Fundusze europejskie [l 48,8%

Srodki NGO [N 20,9%

Srodki prywatne [ 14,9%

Inne F 2,0%

0,0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0%

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie badania CAWI i CATI.

Przedstawiciele instytucji wsparcia i integracji spotecznej, wskazywali na potrzebe zwiekszenia
finansowania z budzetu Panstwa takie podczas wywiaddw telefonicznych. Wieksze pienigdze
powinny by¢ przekazane gtownie za zachowanie ciggtosci w rehabilitacji oséb chorych, dzieki czemu

podopieczni stang sie bardziej samodzielni.
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Zrédfo: TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi,

w tym z chorobgq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz oséb starszych.

Jeden z ekspertéw podnidst temat finansowania réznorodnych dziatan z srodkéw PFRON. Jego
zdaniem, PFRON posiada wystarczajgcg kwote do zaspokojenia potrzeb oséb niepetnosprawnych,
jednak pienigdze z budzetu nie sg przeznaczane na odpowiednie cele (co oznacza, ze sg przeznaczane

na pomoc niezwigzang z osobami niepetnosprawnymi).

Zrédto: TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi,

w tym z chorobg Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz osob starszych.

Problemem finansowania z funduszy europejskich, o ktérym wspominano juz wczesniej, a ktory
poruszono podczas wywiadu zogniskowanego, jest czasowos¢ realizowanych projektédw. Czas
potrzebny na napisanie wniosku, jego rozpatrzenie, a nastepnie otrzymanie finansowania powoduje,
ze placéwki nie otrzymujg ciggtego wsparcia finansowego, ktdére zapewnitoby bezpieczerstwo

finansowe i mozliwos¢ zaplanowania dziatan na caty rok lub dtuze;j.

Jak wskazano wyzej, wspotpraca miedzy instytucjami wsparcia i integracji spotecznej zajmujgcych sie
pomocg osobom starszym oraz osobom chorym neurologicznie, w tym osobom z chorobg Alzheimera
i chorobg Parkinsona, jest bardzo wazna.

Podczas wywiadéw zogniskowanych przedstawiciele instytucji oferujgcych wsparcie dla oséb
z chorobami neurologicznymi oraz oséb starszych wskazali, ze instytucje ze sobg nie wspdtpracuja,
cow duzej mierze wynika z zadan przypisanych do konkretnych instytucji przez ustawodawce.
Ich zdaniem zadania poszczegdlnych instytucji sg na tyle inne, ze nie ma pola, na ktérym mogtaby

odbywac sie wspodtpraca.
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Zrédto: zogniskowany wywiad grupowy.

Przedstawicieli omawianych instytucji podczas badania ankietowego zapytano takze, w jaki sposéb
poszczegblne podmioty powinny ze sobg wspodtpracowaé w celu lepszego dopasowania dziatan
do potrzeb o0sdéb z chorobami neurologicznymi oraz osdb starszych. Zdecydowanie najczesciej
pojawiajgcym sie stwierdzeniem dotyczgcym wspdtpracy (103 wskazania), byta poprawa komunikacji
miedzy instytucjami — lepszy przeptyw informacji, utrzymywanie ciggtego kontaktu miedzy
placéwkami, co usprawnitoby prace instytucji, powstrzymatoby powielanie dziatan i procedur. taczy
sie z tym takze inna kwestia — dzielenie sie doswiadczeniem (13 wskazan). Dzieki wymianie
doswiadczen rosnie wiedza pracownikéw instytucji na temat wsparcia oséb starszych i chorych,
mozliwe jest takze bardziej kompleksowe wsparcie konkretnego podopiecznego — rdézne instytucje
moga dostarczy¢ na jego temat réznych informacji, zas zebranie ich w catos¢ pozwala na lepsze
dostosowanie wsparcia do jego potrzeb.

Kolejnych 20 respondentéw wskazato, ze wazna jest wspodtpraca w zakresie realizacji zaje¢ dla oséb
starszych i chorych neurologicznie. Badani wskazywali, ze realizacja wspdlnych dziatan pozwolitaby na
zaprzestanie powielania dziatan, a tym samym oszczednos$¢ finansowg i mozliwo$¢ przeznaczenia
tych srodkéw na inne, nierealizowane dotad dziatania. Dobra wspétpraca miedzy placéwkami pozwoli
na sprawne przekierowanie podopiecznych do innych placéwek, ktdre organizujg pozgdane zajecia.
Za skuteczny sposdb wspodtpracy 17 respondentéw uznato stworzenie wspdlnej strategii lub
programu, ktdry zdiagnozuje potrzeby oséb starszych i chorych neurologicznie, okresli cele i kierunki
dziatan, jakimi majg kierowac sie instytucje wsparcia i integracji spotecznej w wojewddztwach
tédzkim i opolskim. Okreslenie takiej strategii pozwoli na jasne okreslenie kierunku, w jakim zmierzac
ma system wsparcia 0sob chorych neurologicznie oraz oséb starszych.

Kolejnych 10 przedstawicieli instytucji wsparcia i integracji spotecznej wskazato na potrzebe
zatrudnienia wiekszej liczby pracownikéw w instytucjach — cho¢ nie jest to aspekt stricte dotyczacy
sposobu wspotpracy, wzrost liczby pracownikéw odcigzy kadre dotychczasowych specjalistow

i pozwoli im na organizacje dziatan z innymi placéwkami. Zwiekszenie liczby pracownikow pozwoli
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takze na tworzenie zespotéw specjalistow zajmujgcych sie réznymi formami pomocy (lekarze,
terapeuci, pracownicy socjalni).
Jeden z respondentéw zwrdcit takze uwage na kwestie koordynacji dziatan — wyznaczenie podmiotu,
ktdéry bedzie zarzadzat komunikacjg pozwoli na uporzadkowanie informacji i dziatan realizowanych

przez rézne podmioty.

Pozadany sposob wspoétpracy instytucji wsparcia i integracji spotecznej Liczba odpowiedzi
Lepsza komunikacja miedzy instytucjami (ciggty kontakt i przekaz informacji) 103
Wspotpraca w zakresie realizacji zajec¢ dla os6b starszych i chorych 20
Tworzenie wspodlnej strategii i projektow 17
Dzielenie sie doswiadczeniem 13
Zatrudnianie wiekszej liczby oséb 10
Tworzenie zespotdw specjalistow z réznych instytucji 3
Okreslenie instytucji koordynujacej dziatania 1
Integracja miedzy instytucjami 1

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie badania CAWI/CATI.

Takze wywiady telefoniczne prowadzone z przedstawicielami instytucji wsparcia i integracji
spotecznej wskazaty, ze we wspétpracy najwazniejsza jest wymiana informacji miedzy placowkami.
Wielu respondentéw proponowato cykliczne spotkania podczas ktérych specjalisci z réznych
instytucji bedg mogli podzieli¢ sie informacjami, wiedzg oraz swoim doswiadczeniem. Na takich
spotkaniach bedg mogty by¢ wspdlnie podejmowane aktualne problemy, a duza grupa specjalistéw
bedzie mogta pomdc w wypracowaniu rozwigzania. Badani wspominali, ze wtasnie bezposrednie
spotkania sg bardzo waing formg integracji i wspotpracy — kontakt twarzg w twarz niweluje
anonimowos$¢, pomaga nawigzac lepszy kontakt, otwartos¢ i wzajemne zaufanie.

Bardzo wazng kwestig, na ktérg zwrdcili uwage badani byt fakt, ze szczegdlnej poprawy wymaga
wspotpraca miedzy instytucjami wsparcia i integracji spotecznej, a instytucjami stuzby zdrowia czy
instytucjami kulturalnymi. Poprawa wspdtpracy pozwolitaby nie tylko na utatwienie organizacji
wolnego czasu czy dziatan zwigzanych ze stanem zdrowia, ale znacznie wplynetaby takze
na kompleksowo$¢ wsparcia podopiecznego i dostarczenie mu catego wachlarza mozliwosci

wsparcia, z ktdrych moze skorzystac.
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Zrédto: TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi,

w tym z chorobgq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz osob starszych.

Zrédto: TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi,

w tym z chorobq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz osob starszych.

Zrédto: TDI z przedstawicielami instytucji zajmujgcych sie udzielaniem wsparcia osobom z chorobami neurologicznymi,

w tym z chorobgq Alzheimera i chorobq Parkinsona oraz osdb starszych.

Kwestie potrzeby koordynacji dziatan i wspétpracy zgtosili takze eksperci uczestniczagcy w panelu.
Stwierdzili oni, ze aktualnie kazda placowka dziata na wtasng reke, szczegdlnie zas brakuje
wspotpracy na linii stuzba zdrowia — placéwki socjalne. Zdaniem ekspertéw powinna istnie¢ komérka,
instytucja, ktéora bedzie zajmowacd sie zbieraniem informacji, potrzeb i oczekiwan poszczegdlnych
placéwek (ktére to potrzeby wigzg sie z potrzebami podopiecznych), dzieki czemu mozliwe bytoby
opracowanie wspdélnych dziatan oraz podziat srodkéw finansowych i form wsparcia w zaleznosci

od potrzeby.

Zrédto: Panel ekspertow.
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Przeszkodg we wspodtpracy sg bardzo czesto kwestie legislacyjne. Stosunkowo czesto zdarza sie,
ze che¢ wspodtpracy, stworzenia wspdlnego projektu czy otwarcia nowej placowki rozbija sie
o ograniczenia prawne, legislacyjne i finansowe. Realizacja wspdlnego projektu czy chociazby
oficjalna wymiana informacji wigze sie z ogromem czasu poswieconego na procedury i wypetnianie
odpowiednich pism i wnioskdéw. Instytucje wymieniajg sie wiec informacjami nieformalnie lub

w ogdle rezygnujg ze wspbtpracy.

Zrédto: zogniskowany wywiad grupowy.
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Dzieki odpowiedniemu doborowi oraz wykorzystaniu metod badawczych tj.: telefoniczne wywiady

pogtebione (TDI), ankieta internetowa (CAWI) wspomagana wywiadem telefonicznym wspomaganym

komputerowo (CATI), zogniskowany wywiad grupowy (FGI), panel ekspertow, indywidualne wywiady

pogtebione (IDI) oraz analiza danych zastanych (desk research), niniejszy raport zrealizowat gtéwny

cel, jakim byto zidentyfikowanie potrzeb oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg

Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osdb starszych korzystajgcych z réinych form wsparcia.

W oparciu o dane zebrane w trakcie realizacji badan na obszarze wojewddztwa tédzkiego i opolskiego

oraz sporzadzenia raportu koncowego mozina wyszczegdlni¢c pewne tendencje oraz wnioski

wynikajgce z tresci niniejszego raportu, zaprezentowane ponize;j.

POTRZEBY OSOB CHORYCH NEUROLOGICZNIE ORAZ OSOB STARSZYCH:

Whioski:

1.

Do najwazniejszych z potrzeb wskazywanych w wykorzystanych metodach naleza: potrzeba
bezpieczenstwa, potrzeba przynaleinosci oraz potrzeba niezaleznosci - ze szczegdlnym
uwzglednieniem samodzielnosci oraz autonomicznosci jednostki badane;j.

Realizacja potrzeb jest uwarunkowana gtdéwnie tym, w jakim stopniu osoba starsza lub chora
neurologicznie, w tym z chorobg Alzheimera lub chorobg Parkinsona, moze polegac
na bliskich. Drugim czynnikiem decydujagcym o tej kwestii jest mozliwos$¢ realizacji potrzeb
w odniesieniu materialnym.

Wiekszos$¢ potrzeb oséb bezposrednio dotknietych chorobami neurologicznymi, w tym
chorobg alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osdb starszych jest zaspokajana co najwyzej
w stopniu $rednim. Stan bytowy oséb chorych neurologicznie, w tym z chorobg Alzheimera

i chorobg Parkinsona i 0séb starszych wedtug respondentéw jest niewystarczajgcy.

Rekomendacje:

1.

Rekomenduje sie wsparcie rodzin i bliskich oséb starszych oraz oséb chorych neurologicznie,
w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona, poprzez edukacje w zakresie opieki
nad tymi osobami, ale takze w zakresie radzenia sobie z trudnosciami zwigzanymi z opieka

nad osobg chorg oraz w kwestiach finansowych i prawnych.
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2. Rekomenduje sie wsparcie finansowe i materialne oséb starszych i chorych neurologicznie w

celu dostosowania lokali mieszkalnych do indywidualnych potrzeb osoby chore;j.

CZYNNIKI, KTORE SPRZYJAJA | OGRANICZAJA REALIZACJE POTRZEB OSOB CHORYCH | STARSZYCH

Whioski:

1. Najwiekszg bariere w zaspokajaniu potrzeb stanowi sytuacja ekonomiczna o0sd6b
starszych i chorych neurologicznie, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona, a takze
budzet, jakim dysponujg placoéwki wsparcia tych oséb. Duzg bariere w realizacji potrzeb
stanowig takze bariery ruchowe wynikajgce ze schorzen i zwigzany z tym brak samodzielnosci
oraz bariery architektoniczne zaréwno w mieszkaniach oséb starszych i chorych, jak réwniez
w przestrzeni publicznej.

2. Czynnikiem sprzyjajagcym realizacje potrzeb jest obecnosé¢ oséb bliskich oraz oséb, ktore
pomagajg osobom niesamodzielnym w wykonywaniu codziennych czynnosci oraz spedzajg

z nimi czas wolny, zapewniajgc im towarzystwo.

Rekomendacje:

1. By w wiekszym stopniu zaspokaja¢ potrzeby oséb starszych i chorych neurologicznie
rekomenduje sie zwiekszenie finansowania instytucji wsparcia i integracji spotecznej, ktore

przeznaczone bedzie zaréwno na zajecia rehabilitacyjne, jak i organizacje czasu wolnego.

OCZEKIWANIA OSOB STARSZYCH | CHORYCH NEUROLOGICZNIE W ZAKRESIE ODDZIAtYWANIA

NA POTRZEBY

Whioski:

1. Do najczestszych oczekiwan nalezg te zwigzane ze wsparciem materialnym oraz realizacjg
potrzeb przynaleznosci tj.: poczucia wiezi psychologicznej i spotecznej z innymi osobami;
trwatych, satysfakcjonujgcych kontaktdw z innymi; akceptacji okazywanej przez innych oraz
autoidentyfikacja potaczona z byciem postrzeganym jako cztonek grupy.

2. Oczekiwania w zakresie potrzeby przynaleznosci, bezpieczenstwa i niezaleznosci s3
skierowane gtdéwnie wobec rodziny i innych oséb bliskich, ktére na co dzien towarzysza

osobom starszym i chorym oraz instytucji wsparcia i integracji spotecznej.
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Osoby starsze i osoby z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg
Parkinsona, a takze ich rodziny od pracownikdéw instytucji spotecznych oraz instytucji stuzby

zdrowia oczekujg duzego poziomu wiedzy z zakresu wsparcia oséb chorych oraz fachowej

pomocy w codziennej opiece.

Rekomendacje:

1.

Rekomenduje sie zwiekszenie liczby placdwek oraz liczby zaje¢ miedzy innymi w klubach
seniora czy dziennych domach pobytu, ktére bedy zaspokaja¢ potrzebe akceptacji i wiezi
psychologicznej i spotecznej z innymi.

Rekomenduje sie zatrudnianie specjalistow z dziedziny neurologii i psychologii, oraz
poszerzanie kwalifikacji aktualnie zatrudnionych pracownikéw organdéw petnigcych opieke

nad osobami chorymi i starszymi.

MIESZKALNICTWO WSPOMAGANE:

Whioski:

1.

Mieszkania chronione sg bardzo pozadang formg wsparcia osdb starszych i chorych
neurologicznie, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona. Za skuteczng forme
wsparcia uznali jg zaréwno osoby chore i starsze, jak i ich opiekunowie i pracownicy instytucji
wsparcia i integracji spotecznej.

Badania wykazaty, ze liczba mieszkan wspomaganych na terenie wojewddztw tédzkiego
i opolskiego jest zbyt mata i nie spetnia zapotrzebowania oséb starszych i chorych
neurologicznie.

Wiele oséb starszych i chorych neurologicznie, a takze ich rodziny, posiadajg duze obawy
przed zamieszkaniem w lokalu chronionym. Specjalisci z zakresu wsparcia tych oséb wskazali,
ze potrzebne sg mieszkania treningowe, ktére bedg stanowié etap przejsciowy miedzy
zamieszkaniem we wtasnym mieszkaniu, a w lokalu wspomaganym.

Bardzo wazng formg pomocy, takze podczas zamieszkiwania w mieszkaniu wspomaganym,
jest wsparcie asystenta. Asystent powinien by¢é osobg pomagajgcg podopiecznemu
w wykonywaniu czynnosci, ktére sprawiajg mu trudnos¢, nie powinien jednak wyreczac
go w codziennych czynnosciach. Jest to wazne dla podtrzymania i rozwoju samodzielnosci

0s6b starszych i chorych neurologicznie.

107



Fundusze

ki Rzeczpospolita Unia Europejska
Europejskie .
E ki Fundusz Spot
Wiedza Edukacja Rozwoj - Polska MIORERXIFUNAc apot-cany

Rekomendacje:

1.

Rekomenduje sie zwiekszenie liczby mieszkan wspomaganych na terenie wojewddztw
tédzkiego i opolskiego tak, by dostep do nich miata wieksza liczba oséb starszych i chorych
neurologicznie.

Rekomenduje sie zwiekszenie liczby mieszkan treningowych, ktdére stanowié beda
przygotowanie do zamieszkania w mieszkaniu wspomaganym, ktdre zniwelujg obawy oséb

starszych i chorych neurologicznie przed samotnoscia i brakiem samodzielnosci.

POLITYKA DLtUGOFALOWA:

Whioski:

1.

Starzenie sie ludnosci jest zauwazalne nie tylko w Polsce, ale réwniez w wiekszosci krajow
Europy i $wiata. Ma to bezposredni zwigzek ze zwiekszonym wskaznikiem obcigzenia
demograficznego oraz wieloma innymi niekorzystnymi zjawiskami, zarowno spotecznymi,
jak réwniez w zakresie polityki zdrowotne;j.

Na przestrzeni lat powstaty projekty programéw i strategii ukierunkowanych na wsparcie
0s6b z zaburzeniami neurologicznymi, wiele z nich nie zostata jednak uchwalona, w zwigzku
z czym zadne dziatania w nich okreslone nie zostaty wdrozone.

Wsrdod najczesciej wskazywanych zrédet finansowania, z ktérych mozna by sfinansowad
zmiany wprowadzone w celu lepszego dopasowania dziatan skierowanych do oséb
z chorobami neurologicznymi oraz do oséb starszych znalazty sie budzet panstwa, budzet
gminy oraz fundusze europejskie. Problemem zwigzanym z pozyskiwaniem
i wykorzystywaniem funduszy europejskich jest jednak czasowos¢ realizowanych projektow.
By poprawi¢ system wsparcia oséb starszych oraz osdb z chorobami neurologicznymi
konieczna jest wieksza wspoétpraca miedzy placdwkami pomocy spotecznej, placdwek stuzby
zdrowia, organizacji pozarzgdowych oraz innych instytucji zajmujgcych sie wsparciem tych
0s6b. Jedng z kluczowych form wspodtpracy powinna by¢ wymiana informacji, wiedzy

i doswiadczen.

108



Fundusze

ki Rzeczpospolita Unia Europejska
Europejskie .
E ki Fundusz Spot
Wiedza Edukacja Rozwoj - Polska HIOREIRXIERNQUzE SpOteLny

Rekomendacje:

1.

Rekomenduje sie prowadzenie polityki zdrowotnej oraz socjalnej ze szczegdlnym
uwzglednieniem oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg
Parkinsona oraz osdb starszych. Powstate projekty programdéw wspierajacych te osoby
nalezatoby uaktualnié i przyja¢ w drodze uchwaty, by staty sie dokumentami oficjalnie
obowigzujgcymi.

Rekomenduje sie zwiekszenie wspdtpracy miedzy placdwkami pomocy spotfecznej,
placéwkami stuzby zdrowia, organizacjami pozarzagdowymi oraz innymi instytucjami
zajmujacymi sie wsparciem o0séb chorych neurologicznie oraz oséb starszych poprzez
organizacje cyklicznych spotkan, podczas ktérych pracownicy tych instytucji bedg mogli
wymieni¢ sie informacjami i doswiadczeniami, a takze wspdlnie podjac¢ sie rozwigzania

biezgcych probleméw.
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Wybrane wypowiedzi 0s6b z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg

Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osob starszych

1.

Czy jest Pan/Pani zadowolony/a z kontaktu z innymi osobami, z ktérymi spotyka sie Pan/Pani na co dziefi?

() Nie moge normalnie w nocy spac, ale pozostali pacjenci tez nie dajg spacé, w sensie takim ze krzyczq po

nocach, majq leki. Teraz jest lepiej ale byli gorsi, przez ktérych nie mozna byto spac, krzyki, hatasy, rykowiska, jak

w dzikiej puszczy, bluznierstwa.”

»(-) Ja zawsze bytam zadowolona. Teraz ja tego kontaktu mam bardzo mato.”

,Nie mam kontaktu.[z innymi osobami — przyp. red.]”

,A gdzie ja tutaj kogoS mam specjalnie? Przewaznie sq wszyscy zajeci i sporo takich starszych osob, to kogo? (.)

Ale tak to to nie mam takich kontaktow specjalnych.”

,No tak. Ja Pani powiem, Ze tak [poswiecajac uwage na potrzeby rozméwcy — przyp. red.] tutaj z nikim sie nie

gadato. Ja wiem, raczej nie”

, Tutaj jestem zadowolony, ale zaraz przejde do innego miejsca”

Udar modzgu, demencja pourazowa: ,Z kim ja sie spotykam jak ja z domu nie wychodze, prosze pani. Tylko do

mnie ta opiekunka przychodzi i sgsiadki. (.)”

Parkinson: , Nie, nie mam Zadnej kolezanki, bo leze tez z takq babciq co ma 80 lat. Po za tym nie znam sie tez z

nikim. Bo ja tu jestem pierwsza.”

Parkinson: ,,Nie, bo ja nie chodze, a wiec jak nie chodze to do mnie tez nikt nie przychodzi i ja sie z nikim spotka¢

nie moge.”

Udar mézgu: ,, Tak zadowolona jestem. [z kontaktu z osobami spotykanymi na co dzien — przyp. red.]”

Udar maézgu: ,,Jestem zadowolona z tego ze te moje bliskie sqsiadki pytajq mnie jak sie czuje, czy zrobi¢ mi jakies

zakupy, w czyms pomoc.”

Udar mézgu: ,Fajnego sgsiada mam, spimy sobie i herbate mi przyniesie, bo ja bym nie uniést.”

Udar mozgu: ,Raczej sie nie spotykamy. Bo kazdy ma tam jakis swoich znajomych. Przewaznie z pokoju. Sq takie
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osoby z ktérymi mozna wspdlnie rozmawiac a sq takie ze nie. Ja mam w pokoju Paniq ktora jest chyba po udarze,

bardzo mato mowi, prawie wcale.”

Udar: ,Jestem bardzo zadowolony.”

Parkinson, udar: ,,Czuje sie swojo, bo mnie odwiedzajq i mam z kim porozmawiac.”

Udar: , Tak, bardzo. Ja jakbym nie szta do ludzi, bym sie zamkneta w sobie i taka zdotowana bym sie czuta. Wtedy

niepotrzebna. Ja bardzo lubie ludzi, nie uciekam, dla mnie spotkanie z inng osobgq jest bardzo wazne.”

Alzheimer: , To jest ten wiek, kiedy juz wiele oséb jest na cmentarzu, odeszto.”

Alzheimer: ,Na personel trudno narzekac, nie mam zadnych problemdw z pensjonariuszami, ale sq takie osoby,
chodzi o stan umystu ze wzgledu na wiek. Czasami trudno sie porozumiec. Chodzi tez o pamiec. Prosty przyktad,
jest taki Pan i opowiada w kétko to samo, to ja uciekam wtedy.”

,Wiekszos¢ osob nie wie o mojej chorobie, a osoby ktére wiedzq, to starajq sie zachowywac jakbym byta
catkowicie zdrowa. Oczywiscie jesli potrzebuje jakiejs pomocy to mi jej udzielajq, nie dotykajgc w Zaden sposob ze

jestem chora.”

~Jestem zadowolona, bowiem lepiej by¢ w grupie, niz by¢ samotnym. Nie wszyscy nadajq sie na takie przyjaznie,

ale dlatego ma sie okreslone grupy przyjaciot i znajomych, ale ogdlnie jest dobrze.”

Z czego jest Pan/Pani najbardziej zadowolony?

»Z tego ze pracuje w sklepie np. bo rozmawiam z ludzmi.”

Udar: ,Z tego Ze dochodzq najczesciej nowe osoby. Mam staty kontakt z nimi. Zazwyczaj jesteSmy zwierzetami

stadnymi, wiec potrzebujemy kontaktow interpersonalnych.”

SM: ,,No wtasnie z takich spotkac¢ samych sobie, ze mozna pogadac o czymkolwiek nie tylko o chorobie. Nie tylko

o rehabilitacji, tylko o takim zyciu codziennym. O przyjemnosciach.”

SM: ,Chyba najbardziej z akceptacji rodziny. | tego ze, mam po prostu z kim wyjs¢ do parku. Mam sie z kim
posmiac. Z tego Ze mam swoich znajomych, przyjaciot ktérzy mnie wspierajq. Zawsze mi kibicujq z kazdym moim
kroczkiem.”

Alzheimer: ,(.) Bardzo lubie jak kogos spotykam i ktokolwiek sie cos odezwie do mnie. Nie lubie by¢ sama.”

,~Mam wszystko co trzeba i nie dyskutuje, dajq jedzenie swieze gotowane, nie zadne przygrzewane, sprzqtajq
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opiekujg sie mnq, czy ja cos potrzebuje wiecej, tym bardziej, Ze jestem bez jednej nogi. Wiec jezeli Pan Bdg

pozwoli, a mam 85 lat wiec chciatabym wiec tutaj mieszka¢ i zy¢.”

Czy czuje sie Pan/Pani akceptowany/a przez inne osoby, z ktérymi sie Pan/Pani spotyka?

Udar mdzgu: ,Nie wykluczona sie nie czuje. Raczej ludzie mi wspdtczujq. (.)”

SM: ,Tak zdecydowanie tak. Akurat ja choruje na stwardnienie rozsiane. Ale na szczescie moi znajomi

zaakceptowali mojg chorobe. Zaakceptowali mnie. Nadal moje grono znajomych nie zmniejszyto sie wrecz sie

poszerzyto. Mam duze wsparcie od mojej rodziny.”

SM: ,Ja osobiscie nie, ale styszatam o tym od innych oséb Ze sq [osoby chore — przyp. red.] troche inaczej

traktowane.”

,Miatam w sklepie na przyktad albo gdzie$s gdzie byto wiecej ludzi na przyktad, zaczety mi, drzaty rece to

styszatam z tytu gdzie$ ze narkomanka albo pijana, to byto, to byto nieprzyjemnym.”

,(.) Na chwile obecng mam wspaniatego meza i rodzine ktéra akceptuje mnie taka jaka jestem i tak jakby spetnia

moje potrzeby w stu procentach.”

Gdyby miat/a Pan/Pani okresli¢ sie jako cztonek jakiej$ grupy, to jak by Pan/Pani sie okreélit/a?

,Chodze na ¢wiczenia takie, pilates. Chodze tez do teatru. To nie wiem, takiej jakies grupy ktore sie interesujg

troszke jakimis wydarzeniami kulturalnymi.”

,Oczywiscie, oczywiscie. Od chwili przejscia na emeryture, to juz bedzie 20 lat, wtasciwie przychodze do tego
domu Magda Maria, tu sq kétka, zajecia, ktore mnie interesujq. Jest chor, lubie pospiewac. Jest taniec, lubie

potariczyc. Jest sekcja malarska (.)”

Parkinson: , Tak spotykam sie. Przychodzi pani, kolezanke mam. Sgsiadka. | przychodzimy sobie i rozmawiamy. (.)

Ja mam jeszcze sgsiadki dalej i spotykamy sie i chodzimy sobie, takie kijki, bo to tak zdrowo.”

Udar mdzgu: ,,Zadnej grupy towarzyskiej juz nie bo mam prawie 80 lat i z powodu choroby i niedotestwa sama
nie szukam kontaktu. A z moich przyjacidtek jeszcze z czasow studiéw, to sq trzy osoby ktdre, co jakis czas
dzwoniq. (.)”

Udar: ,,Na pewno do grupy chorych. Ze jestem juz rencistq. To chory rencista plus diabetykow tez.”

Udar: ,No ja tutaj jestem zadowolona, dlatego, bo o: na 11:00 przychodze na zajecia plastyczne robét recznych.

(.) Od 1 mamy zajecia plastyczne i tam malujemy obrazy.”
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SM: ,,Niepotrzebny. [odczucie rozmdwcy na swoj temat — przyp. red.] Bo w tej chwili jestem osobq na pograniczu.

Nie pracuje nie przynosze Zzadnych korzysci dla nikogo.”

LJak do tej pory jestem samodzielna i do takiej grupy naleze, jak trzeba to nawet pomagam innym.”

Porazenie mozgowe: ,Jako osoba niepetnosprawna.”

Zespot bolowy: ,,Miatam kolezanke ale wtasnie w tym roku zmarty trzy, bliskie takie kolezanki jeszcze z lat

szkolnych, z ktérymi bytam bardzo zaprzyjazniona.”

Neuropatia: ,, Tak. Chodze na zajecia taneczne, to jest gimnastyka potgczona z muzyka. Chodze na éwiczenia

umystowe. Tez, w ogdle na Bingo, to jest taka gra umystowa.”

,Jako emeryt”

Stwardnienie rozsiane: ,,No naleze do stowarzyszenia ze stwardnieniem rozsianym.”

,Cztonek grupy? Z pacjentami, ktére tutaj chodzq do jednego neurologa, do ktérego tutaj uczeszczamy, to mamy

tutaj taki klub, czy zwiqzek, zwat, jak zwat. Razem sie wspomagamy w chorobie, wzajemnie sobie pomagamy,

wymieniamy sie réznymi sprawami, tak naprawde.”

,Postrzegam sie jako osoba zdrowa i niektérych momentach bywa tak Ze jestem, Ze atakuje mnie na przyktad rzut

i jestem wtedy chora w tych danych momentach, ale ogdlinie jestem, mdj stan jest dobry, zachowuje sie jak osoba

zdrowa i tak mnie traktujq.”

,Chociaz chodze do klubu Integracji, takiej senioréw.”

Czy czuje sie Pan/Pani niezalezny/a od innych oséb?

Jesli nie, to w jakich aspektach czuje sie Pan/Pani zalezny/a? Czy sprawia to Panu/Pani dyskomfort?

,Ubieram sie sam, tylko nie mam rownowagi, wiec musze pomagac sobie balkonikiem.”

,Przy kgpaniu, pomoc musi by¢, ale do tazienki ide z balkonikiem. (.)”

(-) Musze miec¢ balkonik. Kgpiel nie dam rady, zakupy potrzebna pomoc. (.) Mam problemy z pamieciq. Jestem do

tytu i z tg myslg mi zZle. Zapominam co jak sie nazywa, jaki dzisiaj dzier. Musze sie spytac. Pamie¢ mnie myli.”

,0gdlnie to ja juz nie wyobrazam sobie samodzielnie cokolwiek. (.) Jakby taki poczqtek nie wiem czego, ze ja
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zapominac zaczynam o niektorych sprawach. (.) Nie wyobrazam sobie ze nikogo nie ma, Ze jestem sama to czuje

sie okropnie- taki strach, lek jakis dziwny. Nie wiem co musiata bym z sobq zrobic zeby to sie zmienito.”

,Jestem niezalezny, bo zyje tutaj sam. (.)”

,Znaczy w tej chwili czuje sie zalezna, bo nie poradze sobie z niektérymi rzeczami drobnymi takimi np. z

zaktadaniem firanek. Z tym ze rece mam nie do korica sprawne, przez te nogi ktore sq nie tak catkiem sprawne jak

wczesniej z tym stwardnieniem, bo to juz daje o sobie znac.”

,Catkiem niezalezng [odczucie osoby na swéj temat — przyp. red.]. Pielegniarki przychodzq, takie Panie, grzecznie,

catkiem, tak jak w swoim domu.”

,82 lata. Jestem samodzielna. Najlepszy dowdd, Ze chodze, na tak zwane (ja méwie) tarice. Takze poruszam sie w

miare. No nie bede sie chwali¢, ale po prostu. Kiedys, kiedys, bo to juz mamy trzeciego trenera do tarica,

instruktora, wystepy Zesmy mieli, Do Bydgoszczy ZieSmy jeidzili i z chérem, | taricem.”

,Wie Pani, ja z domu nie wychodze. Do mnie przychodzi tylko pani taka opiekunka, ktéra mi pomaga. Bo wie

Pani, ja juz nie moge nic sama zrobi¢. Gotowac — nie gotuje. Potrzebuje pomocy w takich sprawach, wie Pani.

Potrzebuje pomocy w codziennych sprawach. Bo ja nigdzie nie wychodze, nie zrobie sobie zakupdw, nie moge

sobie ugotowac. No i przychodzi taka pani, przynosi mi jedzenie.”

Parkinson: ,,No umyje sie, zrobie sobie ale takie trudniejsze rzeczy to juz nie”

Parkinson: ,,A co mam zrobic rece nie te, prosze zobaczy¢ jak one sie trzesq to juz nie tak, albo jak jest zta pogoda,

albo ja sie Zle czuje to ja leze na tym tdzku i nie moge sie ruszyc. To nie jest takie proste, to nie moge tak, pare dni

leze. (.)”

Udam mdzgu, demencja: ,(.)bo ja nawet gazu nie umie odkrecic przez te rece.”

Udar mdzgu: , Tak, bo ja jak spadfam z wersalki to lezatam do samego rana na podtodze.”

Udar mozgu, demencja: ,Jestem tylko ciezarem dla wszystkich (.).”

Udar mézgu: ,(.) Do sklepu nie dojde sama, bo boje sie Ze moge upasc. Nie mam na tyle sity. Prawa strona,

niedowtfad wystepuje w rece i w nodze. No a gtéwnie gfowa.”

Udar mézgu: ,Wczoraj cérka przyjechata bo za duze miatem kudty, ostrzygta mnie. (.) Sam sie myje, sam sie gole i

sam sie ubieram. Nie jestem zalezny.”

Udar mézgu: ,,Przychodzi opiekunka, troche mi robi zakupy, a ide do miasta to tez robie sama zakupy sobie. (.)
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Pani opiekunka mnie ubiera, bo mam lewq reke bezwtadng. | nie moge w rekaw wtozyc tej reki.”

Udar mézgu: ,,Catkowicie to moze nie. Staram sie to co moge to zrobic.”

Udar mézgu: ,,Zalezny, bez innych oséb nie moge zy¢. Potrzebuje pomocy. A tutaj sq fajni rehabilitanci.”

Parkinson, udar: ,(.) Przewaznie prosze corke i ona przychodzi i mi tam robi. Zatatwia jak co$ potrzeba. Czy

lekarza, czy leki, czy cos. W domu to jakos tak sobie sama wszystko robie. Najwyzej okna, czy jakies tam ciezsze

roboty to przyjdzie najwyzej wnuczka, czy cos i mi pomyje”.

SM: ,W tej chwili nie, poniewaz jestem osobq lezqgcq. Takze jestem uzalezniona od drugiej osoby.”

Udar: ,Ja jestem samodzielna. Wszystko sama robie. Tu sobie przychodze do "przedszkola" jak ja to méwie, na

gimnastyke, na obiadek i cos tam jeszcze po kolei sie zdarza.”

Udar: ,,Z uwagi na to Ze jest to choroba pozbawiajgca percepcji ruchowej, sqdze ze na pewno zalezny w

sytuacjach ruchowych.”

Udar: ,Na razie nie potrzebuje pomocy. Jezeli bede potrzebowac pomocy, to u corki mam pokdj i cérka mnie

przygarnie. (.)”

SM: ,Tak, na tg chwile tak. Chociaz nie zawsze tak byfo. Na poczgtku moja choroba byta o podtozu bardzo
agresywnym, wiec moja sprawnosc fizyczna wtasciwie pogarszata sie z kazdym dniem. Ale teraz w koricu powoli

dostatam dobre leki, ktére na mnie dziatajq. (.)”

SM: ,,Generalnie rzecz biorgc czuje sie niezalezny. Aczkolwiek patrzqc zupetnie obiektywnie, jak gdyby z boku to
bezwzglednie jestem uzalezniony od ludzi. Od najblizszych jestem uzalezniony. Bo oni majg ze mng najwiecej

probleméw. (.)”
Udar: ,(.) Jestem bardzo zalezny, z tego wzgledu ze miatem udar. | jestem czesciowo sparalizowany. Mam paraliz
lewostronny. Catej czesci ciata. Reka, noga. Wiec ktos mi musi chleb pokroic np. Bo inne rzeczy jestem w stanie

sam, ze tak powiem wykonac.”

Alzheimer: ,,Powiem Pani, ze w takiej sytuacji jak sie znalaztam musze mie¢ kogos do pomocy, kogos kto jest

blisko, w poblizu, zeby jakos funkcjonowdd. (.)”

Padaczka: ,,W sumie wszystko robie koto siebie sama. Raz w tygodniu mnie opiekunka myje a tak to ja sama

siebie myje pod zlewem.”

Padaczka: ,Potrzebuje pomocy. Ja jedng reka nie wszystko zrobie i mam atak padaczki. Tu to co moge to sobie
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umyije.”

Neuropartia: ,,Bardzo sie staram by¢ samodzielna. Niestety cztowiek w moich latach, juz musi walczy¢ o kazdy

dzien. Stara sie by¢ silny.”

Zespot bolowy: ,Prosze pani coraz bardziej tak, no bo nie moge dzwigac, robi¢ zakupdw i tak jak powiedziatam

wejs¢ do tramwaju.”

Polineuropatia: ,.Jak najbardziej zalezny. Bogu dzieki, ze mam jednq Zone, z ktorq Zyje 64 lata. | ciesze sie bo ona

mi pomaga. Ona mi zapina guziki, bo ja nie moge sobie zapigc. (.)”

Stwardnienie zanikowe: ,Mato robie koto siebie. Do toalety ide i musze mie¢ pomoc. Przy umyciu i przy ubraniu,

przy jedzeniu.”

,W domu od meza [osoba jest zalezna — przyp. red.] to jest opoka moja taka, Zze moge pokazac swojq stabosé.”

SM: ,W tej chwili nie, poniewaz jestem osobq lezqgcq. Takze jestem uzalezniona od drugiej osoby.”

Czy kiedy mysli Pan/Pani o przysztosci, odczuwa Pan/Pani obawe?

Jesli tak, to czego dotyczy ta obawa?

,Obawiam sie Ze braku tej ro(wnowagi [dolegliwo$¢ na ktora cierpi respondent — przyp. red.], spowodowat to ze

nie moge wrdci¢ do domu. (.)”

»(-) Mam rézne dolegliwosci i do tej pory nic nie mam podleczone. To mnie najbardziej trapi.”

,Wolatabym nie zy¢. To nie jest takie proste i z myslqg takq. Sama nie wiem co powiedziec¢. Bo chciatabym jak

najlepiej ze wszystkimi, ale réznie to jest.”

,Leki obawy Ze cos mi sie stanie. Nawet do sklepu nie potrafie wyjs¢ sama.”

(-) Boje sie Ze mnie stqd wyrzucg, Ze nie bede tutaj. Takie rézne mysli mi przychodzq do gtowy.”

,Dotyczy zdrowia, obstugi. Czy bede zdrowa. Czy bede mogta sama funkcjonowdd. (.)”

,Wiesz czego, jazdy na wozku. Tylko tego.”

,Tak na poczqtku to ja sie batam zebym sie nie przewrdcita, poniewaz juz 3 razy sie przewrdcitam.”

, Tak sie bardziej boi corka, niz ja [uzaleznienia od innych — przyp. red.]. Ja sie tak nie obawiam wtasnie. Mamusiu
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bo my pracujemy oboje, wiec Ci tak nie pomozemy nic.”

,Boje sie, boje sie, zeby nie zalegngc, ze tak powiem, w f6zku. Zeby mnie choroba nie dosiegta. Zeby w tézku nie

lezec za duzo. Ale licze sie z kazdg chwilg, bo juz mowie, tyle mam lat, ile mam. Kazdym dniem sie ciesze.”

Parkinson: , A ja wiem czy ja dozyje jutra? Pani dzisiaj Zyje, jutro to ja moge nie zyc. (.)”

Udar mézgu, demencja: ,Pani ja nie mam Zadnych obaw. Ja to bym chciata zeby mnie Pan Bdg juz zabrat. Co ja

sama jedna moge.”

Parkinson: ,Obawiam sie smierci, tak to juz wiecej niczego. (.)”

Udar mozgu: ,.Jak upadne, przewrdce sie to bede leze¢ sama.”

Udar mozgu: ,Ciggle wisi nad gtowq ta mysl, Zze moze sie udar powtdrzyé. Staram sie o tym nie mysleé, ale sq

momenty ze cisnienie mi skacze.”

Udar mézgu: ,Ja tylko Boga prosze zeby mnie puscito. Udar.”

Udar mézgu: , Tak to juz niczego sie nie boje. NajwazZniejsze o zdrowie chodzi mi.”

Udar mézgu: ,,Ze sama zostaje i nie wiem co ja mam robi¢ dalej.”

Udar mézqu: ,,Smierci sie nie obawiam, bo mtodsi koledzy odeszli. Cierpienia sie obawiam.”

Parkinson, udar: ,Zebym nie byta na wdzku. Do korica zebym mogta sobie chociaz tej herbaty zrobié, czy tam cos

wzig¢ do jedzenia. No juz nie méwie o gotowaniu, bo jak juz tego to mogqg mi przywiezc¢ obiad. A kanapeczke to

moze jeszcze bym sobie sama zrobita”.

Parkinson: ,No moze i tak, pod kazdym wzgledem. Pod wzgledem zdrowotnym, dlatego Ze, ja mam taki

przypadek Ze, bez ostrzezenia, zawrdt gtowy i moge sie przewrdcic. Moge pasc. (.)”

SM: ,,(.) Ale to na pewno jest jakas taka obawa, w jakim stanie bede. Czy bede w jeszcze gorszym stanie, co ze

mngq bedzie, gdzie bede. Nie kiedy tak sie cztowiek zastanawia.”

Udar: ,Lekam sie tylko, Zebym nie byta ciezarem dla dzieci, zawsze bytam dla nich otwarta, zawsze na wszystko

do mnie przyjezdzajq. Zawsze cos ugotuje, ale boje sie, Ze zdrowie mi zaczyna wysiadac (.).”

Udar: ,Obawq przed przewrdceniem sie. Przed upadkiem. Przed zrobieniem sobie i innym domownikom

krzywdy.”
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Parkinson: ,No moze i tak, pod kazdym wzgledem. Pod wzgledem zdrowotnym, dlatego Ze, ja mam taki

przypadek Ze, bez ostrzezenia, zawrdt gtowy i moge sie przewrdcic. (.)”

Bezwtad koriczyn dolnych: ,,Nie mysle o przysztosci, bo nie ma dla mnie przysztosci.”

Udar: ,Smierci? Wszyscy bedziemy umieraé, nie? (.)”

Udar: ,Obawiam sie tego, ze nie bede samodzielna, ze bede potrzebowata pomocy. | tego sie wtasnie obawiam,

Ze sama sobie nie poradze.”

SM: ,Tego jak bedzie wyglgdata moja przysztos¢. Poniewaz ta choroba jest tak zaskakujgca i w dodatku nie
mamy na nig Zadnego lekarstwa. Nie moge miec nigdy 100% pewnosci czy ona sie teraz zatrzymata, czy ona w

pewnym momencie nie ruszy. (.)”

SM: ,Ja generalnie nie boje sie przysztosci. Nie boje sie przysztosci nawet juz powiedzmy sobie lecgc do korica tej

przysztosci, to nie mam zadnych obaw.”

Udar: , Przede wszystkim niepetnosprawnosci, ze sie moze pogorszyc.”

Udar: , Prosze pani - poki jest mqz, tak jakos sie trzymam. Ale jak by meza nie byto, to by byto bardzo ciezko.
Wtedy bym byta zdana na te moje kolezanki. Na sgsiadow to raczej nie, bo nie utrzymuje z sqsiadami specjalnych

kontaktow.”

,Nie obawiam sie przysztosci, Smierci, ale to moze bytoby lepiej dla mnie, kiedy ja nie moge wstac z t6zka, co to za

zycie.”

,Nie, niczego sie nie boje i chce odejsc z tego swiata zdrowa, wiec jedyne czego sie boje to to, Zze przed odejsciem

moge by¢ niesprawna i zalezna od innych.”

SM: ,, (.) A co dalej jak zostane sama? A co dalej jak nie bede sie mdgt poruszac¢? No wiele pytan jest na ktdre

trzeba odpowiedziec¢. A nie ma tych odpowiedzi. Z tq mojg chorobgq, kazdy z moich znajomych ma takie pytania.

()

Alzheimer: ,Nie, nie boje sie przysztosci. Przysztosc to jest koniec Zycia. Ja nawet o tym nie mysle, bo to nie ma

sensu. (.)”

Padaczka: ,,Czego bym sie mogt bac? Jedynie tego, zebym nie byt przykuty do tézka, Zebym byt w pionie, Zebym
chodzit na wfasnych nogach, jak bede przykuty to wtedy bedzie Zle, na razie o tym nie mysle, mysle o tym co

zjesé.”
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Alzheimer: ,Samotnosci. Zeby nikomu przykrosci nie robié.”

Neuropatia: ,(.) Jak mnie ztamie jeszcze bardziej choroba, Zzeby nie postqgpita. Tak boje sie. Boje sie choroby. No

wtasnie zebym byta od kogos zalezna, nie mam kogo prosi¢ o pomoc. (.)”

Zespot bolowy: ,,(.) Boje sie dtugiej choroby i zawadzania komus.”

Brak czucia: ,Zeby nie popa$¢ w wieksze tarapaty, choroby. Sie boje zeby nie by¢ zaleznym od kogo$, zebym

sama jak najdtuzej.”

Brak czucia w rece: ,,Zebym nie lezata w tézku. Totalnej zaleznosci od osoby drugiej [boi sie — przyp. red.].”

Neuropatia pourazowa: ,Mysle ze najwiekszqg obawgq jest mozliwos¢ takiego juz wiekszego uzaleznienia od

pomocy innych. Nie mysle o takiej niedoteznosci catkowitej ale generalnie boje sie tez bolu.”

Stwardnienie zanikowe: ,,No ze zostane kiedys sama catkiem. Ze nikt nie przyjdzie nawet do mnie.”

»Starosc. [lek przed staroscig — przyp. red.]”

»No boje sie o to, Ze bedzie pogorszenie stanu prawej nogi by¢ moze bedzie to wtasnie do tego stopnia ciezki stan

Ze bedzie grozit wézek inwalidzki.”

W jaki sposdb radzi sobie Pan/Pani z obawami dotyczgcymi przysztosci?

Alzheimer: ,Ja miatam nerwice, ja chorowatam dwa miesigce, dopiero bytam w szpitalu i tabletki mi przepisali na

uspokojenie.”

,Np. chodze na takie zajecia z psychologiem, bo mnie neurolog wystat. Bo pamie¢ mi ucieka. Chodze jak mowie

na ¢wiczenia Zzeby usprawnic sie.”

Udar mozgu: ,Czesto badam cisnienie, staram sie utrzymac¢ w normie (.)”

SM: ,(.) Staram sie po prostu mysle¢ optymistycznie, mysle¢ o moim matym dziecku. Wybiegam juz w przysztosé¢

ze kiedys zataricze na jej slubie. No i zdecydowanie radze sobie bo mam wsparcie w rodzinie i w mezu. (.)”

Udar: ,,Farmakologicznie.[leczenie — przyp. red.]”

SM: ,,Staram sie nie roztrzgsac tego i nie rozmyslac na ten temat. Bo to do niczego dobrego nie prowadzi. (.)”
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Prosze okreslié, w jakim stopniu Pana/Pani potrzeby s3 zaspokojone?

,Jedzenie nie jest takie jakbym chciat. (.)”

,Czasem z obstugq sq rézne niesnaski. (.) Jeszcze jedno nadmienie, od samego poczqtku ja jestem samotny(.)”
,Mam emeryture 854 zt. Ale prawde mdéwigc ja nie wiem co to sq za pienigdze, naprawde nie wiem bo ja na leki
potrzebuje wydac miesiecznie 300 zt. Te co ja wiem ze mi potrzeba, musze je mie¢ na biezqco. Ale potrzebuje tez

Srodki czystosci, lub wpadnie cos innego, optaty mieszkania. (.)”

,Zywnosé. Przede wszystkim zywno$¢. Boli mnie kiedy mysle jak rachunki optacié, bo jednak tego mieszkania nie

mam takiego swojego, to jest komunalka taka duza. (.) Ciepta woda.”

,Tak ale osoba [osoba przychodzaca do pomocy — przyp. red.], ktéra z wtasnej woli przychodzi, a nie ze musi.”

,Na pewno niektdrych rzeczy takich fizycznych nie moge. Ale wtedy syn mi pomaga.”

,No rehabilitacji zawsze jest potrzebnej wiecej. Wiec wyjezdizam gdzies na takie prywatne wyjazdy

dwutygodniowe, takie wczasy rehabilitacyjne. (.)”

,Nie narzekam tak na nic, ze mam emerytury 1400 zf, nie jest tak za dobrze.”

Parkinson: ,Potrzeby osob starszych, zeby sie nimi zajgc, do tego lekarza umowic sie nie mozna, bo to czekac
trzeba. Cztowiek umrze a oni dalej nie majq terminu. Trzeba prywatnie. Pieniedzy mato. Jes¢ trzeba kupic,

rachunki optacié, a lekarz taki drogi, lekarstwa takie drogie. (.)”

Udar moézgu: , Zjesc sie da i trzeba zjes¢ [wyzywienie — przyp. red.], bo nie ma innego wyjscia. Bo skqd mam wzig¢

cos innego?”

Parkinson, udar: ,,(.)To pewnie meczy ta samotnosc. Byto wiecej tych kolezanek, co przychodzity, zapraszaty mnie,

ale to wszystko sie postarzato, poumierato, albo sq w domu pod opiekq.”

Parkinson, udar: ,,Nie powiem, tam gdzie mieszkam, nie ma zadnych zaktdcen. Jak ide nie raz z wozkiem, to az mi

wstyd bo mi pomogq.”

Parkinson: ,,Wtasciwie to nie wszystko jest spetnione. Nie jestem ze wszystkiego zadowolony, chocby nawet z

tego Ze nie raz potrzebne mi sq jakies leki, a ja je dostaje nieco pdZniej. Ale to drobnostka.”

Udar: ,,Ja mam na razie wszystko, wszystko sobie robie, cérka nad tym czuwa. Nawet mam klucza w zamku nie

zostawiac, jakby mi sie cos stato, zeby ona mogta wejs¢ w razie czego.”
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Udar: ,,(.) Bardziej by mi zalezato Zzeby do kogos sie méc odezwad, porozmawiac.”

,Ta opiekunka z PCK jest za darmo, a ja nie mam nikogo, ani nie mam pieniedzy i nie moge is¢ sama, ani o

balkoniku, wiec czuje sie samotna.”

Guz mozgu: ,Przydataby sie dodatkowa rehabilitacja.”

Alzheimer: ,,Brakuje mi sgsiaddw, kolegdw. Zycia w tym srodowisku w ktérym mieszkam. Mam fajnych sqsiadéw,
tego mi brakuje, bo rodzina to jest rodzina. Kolegéw, znajomych mi brakuje. No i wyjs¢ tez mi brakuje, tu troche

jestem uwieziony.”

Choroba Littlea: ,(.) O 22:00 jest cisza nocna, jakbym byt u siebie w pokoju to bym mdgt radia postuchad, a tutaj
tego nie mozna. Musi byc¢ cisza nocna. Nie mozna nikomu przeszkadzac, to mnie najbardziej denerwuje. Bo o

22:00 spac mi sie nie chce, bo spania to mam za duzo.”

Choroba Littlea: ,Jak ja Pani powiem... ja bym chciatl duio wiecej. Zeby byta jakas grupa, zeby$my mogli

porozmawiaé, nie kazdy osobno. Potrzebuje pogadaé. Zeby byt jakis przyjaciel.”

Zespot bélowy: ,,Ja nie mam zadnych takich wygdérowanych potrzeb. Raczej potrzeba takiego wspotzycia z ludzmi,

spotykania sie.”

Stwardnienie zanikowe, udar: ,,No to takie wsparcie psychiczne, zeby ktos porozmawiat, dtuzej posiedziat. (.)

Takie finansowe bardziej wsparcie troche. (.)”

,0czywiscie zawsze mozna oczekiwac wiecej, jak bytam zdrowa lubitam podrézowad, ale teraz mogtoby by by¢

wiecej wycieczek np. z przewodnikiem.”

,Wszystkie moje potrzeby sq zaspokojone. Mam przyjaciot, dobry personel, przychodzi ksigdz z komuniq co

tydzien, moge czytac oglgdac tv czy trzeb cos wiecej?”

Czy jest to catkowity, czesciowy, czy nikty stopien?
Czy stopieri zaspokojenia Pana/Pani potrzeb jest taki sam dla wszystkich potrzeb, czy jakies potrzeby sq spetnione

W mniejszym stopniu niz inne? Czym jest to spowodowane?

Ktéra potrzeba jest dla Pana/Pani najistotniejsza? Czy jest to potrzeba akceptacji, bezpieczerstwa,

niezaleznosci czy jakas inna potrzeba?

,Czuje sie bezpieczna tutaj. (.)”
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,(.) Chciatabym, zeby byta osoba ktorej mozna sie zwierzac.”

,Poczucia bezpieczeristwa. Przede wszystkim. Tak jak kraj czy politycy, ktokolwiek dba o to bezpieczeristwo- to

idzie w tym kierunku. Ale ja jako osoba starsza sie ciggle boje. (.)”

,Bezpieczeristwo jest najwazniejsze dla mnie.”

,Niezaleznos¢. (.) Tak, nie potrzebowac nikogo do niczego.”

,Chyba potrzeba bezpieczenstwa, bo to takie wazne jest.”

,Potrzeba pracy przede wszystkim i potrzeba niezaleznosci.”

,0czywiscie rozmowy to tez, o jednak ja lubie rozmawiac i lubie nie by¢ tak samym. | to bym chciata, Zzeby takie

towarzystwo byto.”

Parkinson: ,,(.) Ale potrzebny bytby ktos, kto przyjdzie, dopilnuje, sprawdzi czy ja zyje, czy wszystko jest dobrze. Bo

ja moge umrzec a nikt nie bedzie wiedziat. A nikt nie przyjdzie i nie zobaczy.”

Udar mézgu: ,,Zdrowie [najistotniejsza potrzeba — przyp. red.]”

Parkinson, udar: ,,Zebym wyzdrowiat. Zebym do domu mdgt is¢. Najwazniejsze to jest. (.) Zebym mdgt sam

wszystko robic.”

Udar mézgu: ,,Pomoc jest mi potrzebna, bo ja potrzebuje opieki 24h”

Parkinson: ,,Mi sie wydaje, Ze niezaleznosci.”

SM: ,Mysle ze bezpieczeristwo, to jest chyba najwazniejsze w moim przypadku, takim zebym sie czegos nie

obawiata.”

Udar: ,,Wydaje mi sie ze na pewno bedzie chodzito o bezpieczeristwo. Bezpieczeristwo tak jak podkreslitem przed

upadkiem, przed zrobieniem krzywdy sobie i najblizszym”
Parkinson: ,,Mi sie wydaje Ze niezaleznosci.”
SM: ,,Wszystkie sq bardzo istotne, ale najistotniejsza na pewno niezaleznos¢. Bo do pdki jest sie niezaleznym to

mozna sobie samemu dac rade i funkcjonowac jak ja rozumiem na chwile obecng normalnie. Bo tak sobie zawsze

powtarzam, Ze chciatabym sie tak zestarzec zeby byc¢ niezalezng od innych osob.”
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SM: ,,Na pierwszym miejscu jest na pewno niezaleznosc. Poniewaz nigdy nie chciatabym byc dla nikogo ciezarem.

.y

SM: ,Niezaleznosci.”

SM: ,,Bezpieczenstwa.”

SM: ,Wydaje mi sie Ze ta niezaleznos¢, jest tak kurcze najbardziej doskwierajgca mi potrzeba. Chciatbym by¢

niezalezny, tak. (.)”

Guz mozgu: ,Niezaleznosc.”

SM: ,,(.) Bezpieczeristwa — no to sie wigze wtasnie z finansami, bezpieczeristwo przede wszystkim finansowe i

zabezpieczenie to juz pdzniej caty cigg za tym pocigga. (.) Niezaleznosci — to wtasnie to bezpieczenstwo finansowe

powoduje niezaleznosc.”

Alzheimer: ,,Wszystkie sq wazne, ale poza tym niezaleznos¢ jest chyba najwazniejsza.”

Alzheimer: ,Zeby mogfa na kogos liczyé. (.)”

Padaczka: ,Na pewno materialna najbardziej i rehabilitacja. Porzqdna rehabilitacja”

Porazenie mdzgowe: ,Sytuacja materialna najistotniejsza i rehabilitacja. Najmniej istotna edukacja.”

Neuropatia: ,Niezaleznosci to jest najlepsze. Akceptacje to mam, mam kolezanki.”

Zespot bolowy: , Potrzeba opieki medycznej”

Zespot bélowy: ,, Poczucie bezpieczeristwa jest najistotniejsze. Potrzeba akceptacji jest wazna. (.)”

Brak czucia: ,,Niekoniecznie czuje sie bezpieczna. Z dnia na dziert moze sie cos stac, ile razy o tym mysle.”

Brak czucia w rece: ,,Potrzeba niezaleznosci jest najwazniejsza.”

,Najwazniejsza potrzeba to jest rodzina.”

Parkinson: ,,Najbardziej to bym chciat zeby tak nie zaleze¢ od nikogo, Zebym sobie sam wszystko zrobit. Ja robie,

ale to musi mi ktos pomac ale ja bym sobie tak chciat sam wszystko zrobic.”

SM: ,,Mysle ze bezpieczeristwo, to jest chyba najwazniejsze w moim przypadku, takim zebym sie czegos nie
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obawiata.”

Czy zaspokojenie Pana/Pani potrzeb jest bardziej zalezne od Pana/Pani, czy od innych oséb?

Udar mdzgu: ,,0d psychologow i rehabilitantow [jest zalezne zaspokajanie potrzeb — przyp. red.]”

Parkinson: ,,0d innych osob tez, ja np. sam nie chodze. Moge is¢ z laskq tutaj, ale juz dalej. Nie w kazdym

momencie. Z chodzikiem to moge chodzic.”

SM: ,,0d innych oséb, bo ja nie jestem w stanie wielu rzeczy wykonywac. (.)”

Udar: ,,W moim wypadku wydaje mi sie ze to jest tylko i wytqcznie ode mnie. Aczkolwiek udziat 0oséb trzecich tez

ma tutaj ogromny wplyw, ze zawsze moge na nich liczy¢ i Zze podadzg mi w odpowiednim momencie reke.”

Parkinson: ,,0d innych oséb tez, ja np. sam nie chodze. Moge is¢ z laskq tutaj, ale juz dalej. Nie w kazdym

momencie. Z chodzikiem to moge chodzic.”

Bezwtad koriczyn dolnych: , Tak na rowni bardziej. Ja musze dac cos od siebie a osoba druga musi da¢ cos od

siebie.”

SM: ,Bardziej ode mnie.”

SM: ,W takim razie jak méwimy o tej niezaleznosci to bardziej od innych oséb. Bo ja juz w tej chwili nie moge
wptyng¢ na stan jaki jest. Tez to jest zwigzane bezposrednio z moim stanem zdrowia, jaki jest. Chorobg, tak. Ta

niezaleznos¢ jest tak ograniczona.”

Udar: ,,Gtéwnie na lekarke i na tq paniq z opieki [osoba jest zdana — przyp. red.]. Tutaj jeszcze jak mowitam, do

tej sqgsiadki ide. Ale ona tez, c6z mi pomoze jak ona ma 78 lat, tak jak ja.”

Zespot bolowy: ,,0Ode mnie samej jest to zalezne.”

Choroba dwubiegunowa: ,, Wspdlnie z mezem, sama bym nie data rady.”

Co powoduje, ze niektdrych potrzeb nie jest Pan/Pani w stanie spetni¢ w wystarczajgcym dla siebie stopniu?

SM: ,,W duzym stopniu przejs¢ np. komisje lekarskie, orzecznicy Zusowscy, pdZniej znalezienie pracy. Jezeli nie ma

pracy dla 0séb niepetnosprawnych, nie ma tego bezpieczeristwa.”
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Jakie odczuwa Pan/Pani potrzeby, jesli chodzi o:

a) sytuacje materialng?

,Przydatoby sie [wiecej pieniedzy — przyp. red.], bo np. staratam sie o to opiekuricze z racji stwardnienia ale nie

dostatam tego z PCPM. Mam stopier niepetnosprawnosci weryfikowany i nie nalezy mi sie po prostu nic”.

,No, odczuwam. Zebym mogta sobie pozwoli¢ na wiecej.”

Parkinson : ,,Mato pieniedzy, syn tez nie ma pieniedzy. Nikogo to nie interesuje”

Udar mozgu: , Troche mato jest [pieniedzy — przyp. red.], no ale tak sie ograniczam zeby starczyto.”

Udar mozgu: ,Pieniedzy zawsze by sie przydato, no ale ja mam emeryture wprawdzie niezbyt wielkq. Lekarstwa

duzo kosztujg. (.)”

Udar mézgu: ,,0j tak. Leki bardzo drogie, jedne leki kosztujg 120 zt a to jest na rozrzedzenie krwi. Zeby drugi udar
nie nastqgpit. A jeszcze biore leki na serce, na nadcisnienie. Jeszcze sie lecze u profesora kardiologa w Wojskowym
Szpitalu w todzi. Bo jakbym sie nie leczyta prywatnie to ja bym dawno nie zyta.”

Parkinson, udar: ,,No na razie ja tak zqdze zeby mi starczafo, ale jakby wiecej byto to by nie zaszkodzito.”

Udar: ,,Nie mam potrzeb, bo jestem emerytem, mqz uprawiat pole, wiec mam bardzo dobrg emeryture, co

miesigc mam jakgs uroczystosc albo urodziny albo imieniny ktéregos z wnukdw i mnie stac na to.”
Zaburzenia réwnowagi: ,Mam swojq emeryture, jaka ona jest tak jest, ale zyje z tej emerytury, czasem cos
probuje dorobié, bo potrafie. Pomystow mi nie brakuje.”

Udar: ,Ja to sie tylko martwie, zeby mi pieniedzy starczyto od pierwszego do pierwszego.”

SM: ,,Ograniczenia finansowe, poniewaz ze wzgledow finansowych nie jestem w stanie miec tyle rehabilitacji np.

ile mogtabym miec. Poniewaz mnie na to nie stac. (.)”

Udar: ,(.) Brakuje na leki. Wiele rzeczy musze sobie odmowié. Co to tej emerytury- 1500 z groszami, to co to jest.
A ptatnosci, trzeba optaty porobic, a zakupy. W ogdle wszystko. Lekarze przeciez kosztujq. Chodze do tych
specjalistéw roznych. (.)”

SM: ,,W todzi nie ma pracy dla osob niepetnosprawnych.”

Alzheimer: ,Mnie to wystarcza co mam z opiekuriczych”
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Choroba Littlea: ,,Dostaje tylko gotowke, ale niestety pobierajq za pobyt. Nie mam wptywu na to. A ja dostaje

tylko pare groszy. Ta potrzeba nie jest zaspokojona.”

Zespot bolowy: ,Jesli chodzi na przyktad o pienigzki, to mam swojg emeryture nie za duzq w prawdzie. | na moje

potrzeby wystarcza mi.”

b) rehabilitacje fizyczng?

»Do mnie nikt nie przyjdzie, bo trzeba mie¢ pieniqzki zeby za tq rehabilitacje zaptacic. (.)”

»No moze z emerytury to niby tak [zadowolenie z wyzszej emerytury — przyp. red.], nie ma takiej duzej potrzeby.

Ja tylko chce by¢ sprawna.”

,,Chciatabym masaze, takie reczne. Chodzitam kiedys do takiej firmy, chyba z Unii Europejskiej mieli

dofinansowanie. Dla senioréw mieli takie. (.)”

Parkinson: ,Ja sie zapisywatam na rehabilitacje. Powiedzieli ze trzeba czekac. Jak bedzie zadzwonig, to ja pdjde. A

pieniedzy prywatnie to ja nie mam. (.)”

Udar mézgu: ,No, nie zawsze, ale szukam dobrego rehabilitanta. Syn zatatwit mi takq mtodq rehabilitantke po
studiach mgr, ale nie umiata tego robic. Po prostu nie wykazywata sie tq zrecznosciq i reka nadal bezwtadna jest.

Zrezygnowatam z niej i kogos innego szukam w dalszym ciggu.”

SM: ,,(.) Tak, do mnie przychodzi do mnie tak silny Pan ktéry pomaga mi wstac i daje mi takie poczucie mojej sity i
Ze ja cos potrafie. Moze on mi pomoze nie powiem, ale ja sie czuje tak jakby to ode mnie wyptyneto. Moze to nie

do korica jest prawdq ale mam takie poczucie.”

Udar: ,,(.) Po za tym jedyne co bym chciat, gdzie najbardziej jest to odczuwalne w pismie. Poniewaz zawsze
wczesniej przez 40 lat pracy bardzo duZo pisatem, bytem osobq o wypisanym charakterze pisma, teraz mam to

utrudnione. Gdzies tam literki uciekajq i to jest tak dyskomfort bardziej psychiczny.”

Udar: ,,No, chodze na rehabilitacje stale. | to mnie denerwuje, ze miesigcami, latami trzeba czekac. (.)”

SM: ,,(.) Na pewno czuje nie dosyt z mozliwosci korzystania z rehabilitacji, poniewaz jest bardzo ograniczony

dostep. | sq bardzo dtugie terminy. Wiec tak, tutaj bym powiedziata, ze nie jestem w ogdle zaspokojona i

uwazam, zZe to powinno sie zmienic. (.)”

SM: ,,(.) Czuje sie dobrze, bezpiecznie, mam zapewniong takq rehabilitacje jakq chce. Na dzisiejsze warunki jest

dobrze. Jestem zadowolony. Bo to co mam to mi wystarcza i to mi pomaga, moze tak.”
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Udar: ,(.) Wprawdzie czekam teraz na rehabilitacje do lutego, bo to jest pilna rehabilitacja, ale na przyszty rok

dopiero. Tyle trzeba czekac.”

SM: ,Jezeli chodzi o rehabilitacje z NFZ to jest niesamowicie ciezko. W dalszym ciggu to kuleje.”

Brak czucia w rece: ,,Chciatabym wyjechac na rehabilitacje na, ktorg mnie nie stac.”

,Nie ukrywam Ze rehabilitacja jest niekoniecznie w ramach NFZ-tu, wiele jest zabiegdw ktdre prywatnie musimy

refundowac sq to drogie zabiegi réwniez leki wiec nie ukrywam ze materialnie jest ciezko.”

,Wiem, Zze powinnam sie rehabilitowac. Oczywiscie na NFZ ani na pomoc tak jakby z paristwa nie mozna liczy¢,

wiec mam sprzet rehabilitacyjny w domu wiec sama sie rehabilituje.”

,Kiedys miatam, ale teraz nie mam takiej potrzeby, lekarz w szpitalu powiedziat, ze mam sie ruszac wiec sie

ruszam, nikt takiej starego grata nie chce.”

c) integracje z innymi osobami?

,Bardziej zalezy na kontakcie po prostu z innymi osobami.”

,(.) Jestem sama wiec na pewno. Mimo ze mam duzo znajomych to zawsze jest za mato tak bym powiedziata.”

,No tak samemu to bardzo smutno jest, ale kazdy zajety jest, sq samotni, jak mam meza jeszcze to tam jakos, czy
jak ma tam jakos syn. Mito jest jak ktos sobie z kims tak porozmawia czy cos bo samemu to jest choroba.

Samotnosc to jest choroba.”

,Teraz to ja nie wiem. Chciatabym sie z kims spotykac, tak jak kiedys. Tak byto fajnie. Teraz widze, ze zZycie jest
straszne. Nie rozumiem. Ja juz chyba nie powinnam. Trudno mi to powiedziec¢. Moze jakby przyszedt ktos. Moze
jakis masaz. Ale mi to chyba juz nic nie jest potrzebne. Fajnie, ze Pani przyszta. Tak inaczej. Ale prosze Pani to jest

straszne. Nie wiem, jak to bedzie.”

SM: ,,Jestem osobq nie chodzqcq wiec tak mi trudno powiedziec. Bo integracje mam tylko takq jak ktos przyjdzie,

ktos mnie odwiedzi, ale nie moge narzekac¢ bo wpadajq znajomi, rodzina, kolezanki. (.)”

SM: ,,Raczej nie, jesli o mnie chodzi to tak jak powiedziatam mam grono swoich przyjaciét ktérzy mnie nie opuscili,
plus nowych ludzi ktorych poznatam. Ale wiem tak jak patrzqc po niektdrych znajomych ze niestety ta akceptacja
jest bardzo potrzebna. Poniewaz w wielu przypadkach od ludzi chorych na stwardnienie rozsiane ludzie sie

odsuwajq. Bo kojarzq ich z tym ze zaraz bedq na wézkach, bedq potrzebowali pomocy. (.)”

Neuropatia: ,,No tak ale sqsiaddw nie mozna obarczac¢ swoimi problemami. Staram sie Zy¢ tagodnie, spokojnie,
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zeby inni nie mysleli ze muszq mi pomagac.”

Stwardnienie rozsiane: ,Oczywiscie bo to przystuguje to co sie nalezy ze tak powiem to jest mato to wszystko, jest

mato, trzeba prywatnie dobieraé, dokupowac we wtasnym zakresie cos organizowac chociazby wyjscie na basen

czy takie rzeczy, ¢wiczyé trzeba duzo.”

d) edukacje?

Parkinson, udar: , Nie raz interesuje sie tam radiem, jakies tam przepisy dajg na gotowanie czy na tego, to

spisuje.”

SM: ,, Teraz mnie Zycie edukuje. Nie mam takiej potrzeby zeby wchodzi¢ w Srodowisko studenckie, uczyc¢ sie.

Gtowa juz chyba nie ta, juz nie ta pamiec. Na tyle na ile byta ta szkota to mi wystarczy i niech sie toczy.”

SM: ,(.) jesli bedzie taka potrzeba to sie bede edukowat. Nie ma Zadnych granic juz teraz w tym naszym sSwiecie i

W naszej rzeczywistosci jakiej zyjemy. | mozemy sie edukowac ile chcemy.”

Choroba Littlea: ,.Ja bardzo lubie discovery channel, w telewizji w domu mogfem sie uczy¢ z tych programow, a

tutaj to kiepsko. Prosze Paniq, jezeli bytby jakis komputer specjalny ktory mdgtbym obstugiwac to bardzo chetnie.

Ale tutaj to jest nieosiggalne.”

Zespot bolowy: ,Kiedys jezdzitam na wycieczki Uniwersytetu Trzeciego Wieku.”

Zespof bolowy: ,Ja sie nie zapisywafam na uniwersytet. Duzo czytam i telewizje oglgdam, wiec ten czas mi sie

jakos wypetnia.”

Stwardnienie rozsiane: ,,Ja uwazam ze cztowiek uczy sie przez cate zycie, wiec jak najbardziej ja pochtaniam

ksigzki, pochtaniam wiedze, bardzo lubie sie uczyé nowych rzeczy.”

,Tak mam duze takie potrzeby, czes¢ speftniam, w tym klubie seniora, czes¢ poszukuje takich kursow, czasem

przedtem bardziej jeZdzitam jeszcze na wycieczki réznego rodzaju. Potrzebuje wtasnie takiego, takie nauki rézne

na smartfony, na tablety chodzitam na kurs ktdry byt bardzo fajny.”

Jest tu biblioteka, wiec czytam, a poniewaz pamiec juz nie ta to robie notatki.”

e) prace?

,Potrzeba pracy jest spetniona? Tak jest spetniona. Po za tym z tymi chorobami co mam, nie ma takiej opcji zeby

mnie zatrudnili gdzie indziej. Z padaczkq i stwardnieniem rozsianym.”
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Udar: ,,W pracy to juz nie wiele moge zdziatac bo jestem osobq z orzeczonym stopniem i | grupg
niepetnosprawnosci, takze nie moge zadnych podejmowad. Aczkolwiek chwytam sie wszystkiego co przyniesie

jakis dochod.”

SM: . Ja pracuje i juz mam dosyc. Chciatabym juz rzucic to i zy¢ spokojnie. Bez gonitwy.”

SM: ,(.) Jestesmy stabsi fizyczni, wiec nie jesteSmy w stanie wyrobic takiej normy jak pracownik zdrowy. Ale jesli
chodzi o prace biurowq: 2 osoby, jedna zdrowa druga chora (z niepetnosprawnosciq, z jakqs dysfunkcjq ruchowgq)
obydwoje wykonujq doktadnie tqg samq prace . Osoba zdrowa otrzymuje powiedzmy wynagrodzenie 2 000 zt
netto, gdzie osoba chora za tq samq prace dostaje najnizszq krajowq, gdzie jeszcze przeciez pracodawca ma
profity z tego ze zatrudnia osobe z grupq. Wiec tak uwazam tutaj ze praca jest bardzo wazna, ale uwazam ze w

pracy niestety jest dyskryminacja.”

SM: ,,Nie ma typowej pracy dla osob niepetnosprawnych, bo firmy ktdre zatrudniajq osoby niepetnosprawne to sq
firmy wiekszosci sprzqtajqce, gdzie trzeba chodzic. To nie jest praca lekka. Bo dla niepetnosprawnych musi to by¢

praca lekka.”

Padaczka: ,Staba pamiec do tego. Ludzi nie pamietatem. Kto mnie przyjmie do pracy, jeszcze z atakiem padaczki.

To nie da rady.”

Stwardnienie rozsiane: ,Oczywiscie to jest wazne dla mnie dla samej psychiki ze cztowiek jest samowystarczalny,

ale nie zawsze jest to realne.”

,To znaczy kurs ksiegowosci ostatnio robitam z uwagi na to zZe bardziej w kierunku trybu siedzqcego i jemu, ze tak

powiem praca zawodowa, takze mysle Ze tutaj jak najbardziej ten kurs pomdgt.”

Czy sq jeszcze inne potrzeby wptywajgce na Pana/Pani jakos¢ zycia?

Udar mozgu: ,Gdybym byta bardziej sprawna, gdyby mnie tak gtowa nie bolata (.)”

Udar: ,,Na pewno do jakosci zycia miatby tutaj znaczenie nowy samochdd, nowe srodki komunikowania sie,
chociazby takie pozawerbalne jak komputer, gdzie moge z réznymi osobami nawigzywac kontakt, z réznymi

spotecznosciami. Ale to co w zasiegu mojego podwdrka w zasadzie.”

SM, udar: ,,Oczywiscie Ze tak. Potrzebuje bliskosci osob, moze to gtupio zabrzmi bliskich, ktérych dawno nie

widziatem.”

Neuropatia: ,,No tak. Zeby ta rehabilitacja byta szybciej, nie tak dfugo czekaé. Albo zeby kto$ przyszedt na
godzinke, ze mng pogadat, to juz by byto mito. Taka jakas mtodsza osoba, zeby mi pomogta nawet w tym

obiedzie, bo nawet ziemniaki obrac to jest mi ciezko.”
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Ktére potrzeby s3 dla Pana/Pani najbardziej, a ktére najmniej istotne? Dlaczego?

”

,Kontakty miedzyludzkie ale normalne, nie na zasadzie ze odptatnie. Normalne kontakty z normalnymi ludZmi.

,Potrzeba bycia samodzielnym. Takim by¢ niezaleznym od kogos.”

,Sytuacja materialna i integracja z innymi osobami. Troche z osobami a troche materialna.”

Jak tak cztowiek chce by¢ bardzo sprawny to reszta jest mniej wazna.”

Parkinson, udar: ,,Potrzebowatabym takq osobe, z ktorg mogtybysmy sobie posiedzie¢, pogadal. Ale nie mam

takiej osoby. Czy tam jak wyjade to Zeby mi emeryture odebrata. (.)”

Parkinson: ,Na pierwszym miejscu jezeli chodzi o moje zdrowie to bym postawit na rehabilitacje. A jezeli chodzi o

integracje to jest na pierwszym miejscu u mnie.”

SM: ,No, najwazniejszy jest kontakt z ludzmi, takze bardzo sie ciesze jak ktos przyjdzie obojetnie czy dobry
znajomy, kolezanka czy ktos za kim nie przepadatam kiedys, takze to zawsze cieszy i to jest na miejscu pierwszym

a na drugim rehabilitacja. Poniewaz widze, ze ta rehabilitacja daje mi takg wewnetrzng site i pewnosc.”

Udar: ,,Wydaje mi sie ze najwiekszq potrzebq to jednak jest potrzeba materialna, to co mowitem podqzanie za
jakqs pracq, za kazdg ztotéwkq. Po za tym fizycznie chciatbym sie wzmocnic czyli jest to tez rehabilitacja fizyczna,
gdyz czuje ten dyskomfort jak cos sie moze stac, moge gdzies upasc. Zrobi¢ komus krzywde. No i chyba potrzeba
pracy, bo to jest potrzeba taka wynikajgca z tego Ze jednak w kazdej spotecznosci, w kazdej pracy poznajemy

jakgs nowg spotecznosc¢. Mamy tutaj mozliwos¢ nawet zawigzania tych nowych zwigzkow interpersonalnych.”

Bezwtad koriczyn dolnych: ,Najistotniejsza bytaby rehabilitacja, ale tutaj nie ma takiej. Jest w stanie ztym, mozna

powiedziec.”

SM: ,, Tak jak na teraz, to najwazniejsze to bezpieczeristwo, nawet mysle, ze w sumie ta niezaleznos¢ finansowa.
Niezaleznos¢ samej siebie. | to zeby nie traci¢ kontaktu z innymi ludzmi. A najmniej, mysle ze bytabym w stanie

nawet, potrafic zyc¢ bez pracy. Edukacje juz zakoriczytam.”

SM: ,Na pewno najistotniejszq dla mnie jest rehabilitacja fizyczna bo to od niej zalezy jak bede w przysztosci
funkcjonowata. Na drugim miejscu jest sytuacja materialna bo bardzo czesto rodzaj i jakos¢ rehabilitacji
uzalezniona jest od funduszy jakie posiadamy. Integracja z innymi osobami tez moim zdaniem jest bardzo wazna,

poniewaz to przebywanie, obcowanie z drugq osobq zeby tak potocznie mowiqc ,,cztowiek nie zdziczat”. (.)”

SM: ,(.) Najwazniejsze to jest chyba ten kontakt z ludZmi. Najwazniejsza w Zyciu to jest mitos¢. Jak jest poczucie
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takie ze cztowiek spojrzy na druga osobe i widzi ten btysk w oku, to to jest chyba najwazniejsze. Reszta to jest

pikus.”

Guz mézqu: ,Dojscie do zdrowia. Ze wylecze noge i bede jako$ chodzita.”

SM: ,,Najbardziej istotne to zaspokojenie potrzeb finansowych. A péZniej reszta sie sama utozy.”

Alzheimer: ,Najwazniejsze zawsze to zdrowie, ja wiem, Ze catkiem zdrowy nie jestem, ale z tych choréb

wewnetrznych to jestem zdrowy.”

Alzheimer: ,Najwazniejsza to potrzeba akceptacji.”

Brak czucia w rece: ,,Potrzeba niezaleznosci i bezpieczeristwa bardzo wazne.”

Stwardnienie rozsiane: ,,0 matko, najbardziej to jest to jest chyba drugi cztowiek, z drugiego cztowieka mieé

oparcie, w drugim cztowieku to jest chyba najwazniejsze.”

10.

Czy chciat(a)by Pan/Pani zamieszkaé w mieszkaniu wspomaganym?

,Wolatbym by¢ sam u siebie w domu. (.)”

,Chciatbym [mieszka¢ w mieszkaniu wspomaganym — przyp. red.]. Ale jest taka sprawa, ze mam rdzne

dolegliwosci i do tej pory nic nie mam podleczone. To mnie najbardziej trapi.”

,Nie, nie styszatam. Juz na takie pdZniejsze lata, jak faktycznie nikt nie da mi Zadnego wsparcia, to wtedy tak.(.)
Cztowiek nawet nie chce przeszkadzac tym dzieciom, ktdre chcg normalnie zy¢ i wychowac swoje dzieci, to ja nie
chce by¢ zadngq przeszkodgq. Jedyny btqd to mie¢ duzo dzieci. Nikt mi nie powie teraz na te czasy- ja je mam ja je
kocham, inne dzieci tez, ale btedem jest miec¢ duzo dzieci jak tej pomocy nie ma. (.)”

,Nie chciatabym [zamieszka¢ w innym miejscu niz to — przyp. red.]. Chciatabym tu zostac, koniecznie.”

LJakby byta taka koniecznos¢ to na pewno, ale wolatabym mieszka¢ u siebie w domu i Zzeby ktos przychodzit i

pomagat.”

,Ja juz nie chce nic. Juz niech zostanie jak jest.”

(-) Dla mnie to i tak i tak by nie przeszkadzato. Na pewno dobre. Nie przeszkadzatoby mi to Zze obok bytaby inna

Pani. (.) Porozmawia¢ z kims, bo lubie porozmawiac.

,Nie, ja bym do domu nie szta. Mnie jest tu [w osrodku opiekuriczym — przyp. red.] dobrze.”
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,No mysle, ze tak, bo jak sie nie ma nikogo, to jest i lekarz... | sq pielegniarki odpowiednie, tak mi sie zdaje, ze

majq tq potrzebe opiekowania sie. Bo jak ktos lezy, albo ledwo chodzi to musi ktos pomagac. (.)”

LJak jestem tu sama, to chyba tak. Tam bym miata towarzystwo. (.)”

Udar mézgu, demencja: ,Dom starcow- ja nie pdjde do domu starcow!”

Parkinson: ,,Wole u siebie. Tyle lat jestem nauczona. (.)”

Udar mézgu: ,,(.) Dopdki funkcjonuje - no ale jak przyjdzie taki moment ze bede juz tylko lezeé, nie bede mogta

wstac, bedzie bardzo ciezko, to trzeba by o tym pomyslec.”

Udar mozgu: ,,Dobre bytoby, bardzo dobre [mieszkania wspomagane — przyp. red.]”

SM: ,Jakby byta taka mozliwos¢ to chetnie. Bo mieszkam w starym bloku, w ktérym sq 4 pietra i nie ma tam

zadnych udogodnien (.).”

Udar: ,Ale ja sobie radze sama. Ja sobie nie wyobrazam. Przynajmniej rok trzeba mieszka¢ w dwie osoby, ktdre sq

obce dla siebie. Ja sobie nie wyobrazam. (.)”

Udar: ,,OdpowiedZ moja jest, Ze nie, nie chciatbym. Bo wydaje mi sie ze takie mam wsrdd najblizszych”.

Zaburzenia rownowagi: ,Dobre, tak, jak najbardziej. Teraz jest taka moda pomagania seniorom. Piekne hasta, a

czas pokaze na ile to tak naprawde bedzie funkcjonowac. Na razie mamy hasta, deklaracje, reklamy.”

Udar: ,Ja mysle, Ze to jest dobre rozwigzanie.”

Udar: ,,Wie Pani, to chyba jak juz chodzic¢ nie bede mogfta to sie tam zapisze.”

Udar: ,(.) Ale absolutnie bym sie na cos takiego nie pisata. Ja ma swoje mieszkanie, jestem przywigzana do tego

miejsca... Tam, chyba do korica wytrwam.”

SM: ,,Nie, poki sobie daje rade to mysle Ze takie mieszkanie przydatoby sie innym.”

SM: , Tak, wtedy bytoby mi tatwiej, wchodzi¢ do mieszkania, mieszkac i uzytkowac mieszkanie.”

SM: ,No chyba tak, bo to pomaga. Na pewno wygodniej jest, Ze w kazdym miejscu jest sie czego ztapac. Cztowiek

sie nie boi Ze jak straci rownowage. Nie ma wind, kraweznikow. No pewnie Ze tak, to by byto superowe, gdyby

byta taka mozliwosc.”
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Udar: ,,To bym wtedy chciata skorzystaé, bo wiadomo ze sama sobie moge nie dac¢ rady. A nie kazdy moze

przeciez przyjs¢ i pomagac i pomagac na biezgco w czyms. Cztowiek sie starzeje z roku na rok jest trudniej.”

,Styszatam o takich mieszkaniach i bardzo bym chciata w takim mieszkaé, bowiem i ludzie blisko i na dzwonek

lekarz, ale kosztuje to kupe pieniedzy i nie sta¢ mnie na to. (.)”

SM: ,,Bardzo prawdopodobne Ze cos takiego kiedys bedzie potrzebne. Mysle Ze dla oséb ktére sq swiadome

swojej choroby i jej rozwoju, bytoby to fajne wyjscie.”

Alzheimer: ,,Myslatam o czyms takim, tylko nie wiem, bo tutaj w rachube wchodzi cena.”

Padaczka: ,Nie, jakos nie myslatem o tym. Nie mam potrzeby mysleé, ani nic. Zone mam na razie, jako$ zyjemy.”

Padaczka: , Tak. Bo tatwiej. Tutaj nie ma zadnej prywatnosci. Czy myjesz sie czy rozbierasz sie do spania. (.)”

Choroba Littlea: ,Jezeli ktos by miat czas by sie mng zajaé, zeby to byto mieszkanie tylko przystosowane dla mnie

no to mégtbym na to isé. Nie miatbym zadnych obaw.”

Zespot bolowy: ,,(.) Wolatabym samodzielnie zy¢, bo jestem do tego przyzwyczajona. Ja bym wolata, zeby do mnie

ktos przychodzit do mojego mieszkania. Czuje sie wtedy swobodnie.”

Nerwobdl: ,Na Wojska Polskiego. To jest obted z tymi mieszkaniami, bo kolezanka wtasnie jeszcze tam chwile

jest. Bytysmy obie, bo ona tam sie chciata stara¢. Czynsz jest nie do przyjecia.”

Brak czucia: ,,Bardzo dobre. Pomyst dobry, powinno by¢ takie cos. Gdzies w jakims jednym miejscu, blisko. | w
podobnym wieku, bo z mtodymi trudno teraz zy¢. | jak grono jest w swoim wieku to to by byt wielki komfort. Zeby

na wsi tez cos takiego byto, w swoim srodowisku byc.”

Dlaczego tak? Dlaczego nie?

Czy towarzyszq temu jakies obawy? Jesli tak, to jakie? Jesli nie — to dlaczego?

11.

Czy chciatby/chciataby Pan/Pani podzieli¢ sie jeszcze jakimis informacjami dotyczacymi Pana/Pani potrzeb, o

ktére nie zapytatem/am?
,Cos do masazu, do inhalacji. Zeby nawet jakas osoba przyszta porozmawiaé. Nawet taka kontaktowa, ktéra by
mi doradzita co ja mam robic¢. Tak méwiq Ze jest kupa Psychologdw, Psychiatrow. Ale jak cztowiek potrzebuje tej

pomocy to sie okazuje Ze jej nie ma.”

,Nic juz nie potrzebuje, modle sie.”
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,No mysle, ze takim ludziom niepetnosprawnym przydatby sie osoby, ktére chociaz posprzgtatyby mieszkanie. Bo
zakupy to jest co innego, a posprzqtanie to jest co innego. (.)” | sami nie sq domyci, ze tak powiem. No, to mam
wrazenie, ze w domu jest jeszcze gorzej. | takimi ludZmi trzeba bytoby sie zajqgc. (.)”

Udar mézgu, demencja: , To zeby lekarz przychodzit czesciej, on przychodzi raz w miesigcu.”

Udar: ,(.) Zauwazytam, ze ludzie sg teraz mniej zyczliwi (.).”

Wybrane wypowiedzi opiekunéw osob z chorobami neurologicznymi, w

tym z chorobg Alzheimera i choroba Parkinsona oraz osob starszych

1.

Prosze wskazaé, jaka osoba/osobami (osoba starszg czy osobg chorg, w tym z chorobg Alzheimera i choroba

Parkinsona - z jakim schorzeniem?) opiekuje sie Pan/Pani? Na czym polega ta opieka?

,Jestem asystentem o0sob chorujgcych na stwardnienie rozsiane. Mam cérke chorg na stwardnienie rozsiane.
Moja pomoc polega na pomocy w codziennych obowigzkach, sprzqtanie czy zatatwianie spraw na miescie,

rowniez rozmowq wspierajgcq”

,Relacja matka corka. Opiekuje sie cérkq z stwardnieniem rozsianym, ktore tez sq konsekwencjq padaczki.”

,Mamy pacjentow z réznymi schorzeniami: ruchowymi, sensorycznymi, alzcheimer itd. Cafty przekrdj. Opieka
polega na catodobowym monitoringu oraz ustugach pielegnacyjnych: mycie, karmienie, pomoc w ubieraniu,

pranie, sprzqtanie, itd. Oczywiscie do tego dochodzi opieka lekarza, zajecia rehabilitacyjne, zajecia animacji itp.”.

,Opiekuje sie osobq starszq, jest ona chora na stwardnienie rozsiane. Opiekuje sie niq juz ponad rok. | jest to
opieka, objawia sie w codziennych czynnosciach, robienie zakupdw pomaganie w sprzgtaniu mieszkania, bo
sama nie jest w stanie sobie poradzi¢. No i jest to tez krétka rozmowa, ktéra pomaga jej troszke odbiec od tych

codziennych problemow.”

Jak Pan/Pani uwaza, w jakim stopniu zaspokojone s3 potrzeby oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z
chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz oséb starszych w zakresie:

a) Potrzeby poczucia wiezi i kontaktu z innymi?

(-) Bardzo czesto zdarza sie, Zze te osoby sq samotne. Czasami majq szczescie i opiekuje sie nimi cztonek
rodziny, ale bardzo czesto jest to osoba, ktora siedzi sama w domu. | jedyng pomoc, ktorqg moze uzyskac,

Jjedyng osobg wsparcia to jest wtasnie asystent czy pielegniarka srodowiskowa”
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,No w tej chwili juz no, wydaje mi sie ze jest lepiej. Sq telefony sq komputery. Generalnie takie osoby nie

chcq za czesto tego kontaktu.”

b) Potrzeby akceptacji ze strony innych?

,Tutaj mozna to podzielic na dwie grupy. Sq osoby, ktdrych znajomi nie przestraszyli sie tej choroby i
akceptujq ich takimi jakimi sq. (.) zdarza sie, Zze sq osoby ktdre sq szykanowane, ktérych znajomi po prostu
opuscili, poniewaz wydaje im sie ze osoby niepetnosprawne wymagajq duzej opieki, nawet nie zdajg sobie

sprawy, Ze tu chodZzi tylko o zwyktq rozmowe. (.)”

(.) Ja tego nie widze, zeby byta odrzucona. Ona [chora corka — przyp. red.] sama jakby sie odsuwa. (.)”

,Nie byto tej akceptacji w szkole. Nauczycielka, znecata sie nad nim. Za wtosy go ciggneta. A on naprawde
sie starat, bardzo tadnie pisat. A ona potrafita mu wszystko przekreslac. Ze wszystkiego robili straszng
tragedie. Akceptacji zadnej, dziecko nerwowo przezywato i dostat nauczanie indywidualne. Jesli chodzi o

mate miasteczka, to nie ma zrozumienia.”

c) Potrzeby identyfikacji z grupa?

,To jest bardzo potrzebne, ale bardzo ograniczone. A szczegdlnie dla osob, ktdre nie poruszajq sie

samod_zielnie. (.) Moim zdaniem to na pewno nie jest zaspokojone w Zaden sposéb.”

Jakie dziatania powinny zostac¢ podjete, by te potrzeby zaspokoic?

LAlbo wprowadzi¢ wiecej godzin dla asystentéw, Zeby oni mieli wiecej czasu a nie Zze sq ograniczeni tylko po to
zeby posprzqtac czy jakies zakupy i muszq lecie¢ do kolejnej osoby bo nie wyrobig sie czasowo. (.) Mysle, ze po

skoriczeniu swoich obowigzkéw, mozna by byto porozmawiac, czy nawet chociazby obejrze¢ wspdlnie film.”

,(.) Oczywiscie przez dofinansowanie z réznych urzedow, jesli bytoby wiecej pieniedzy na dojazdy takich osob,
zeby te dojazdy zawsze byty refundowane, zeby mogli pojechac np. Do Polskiego Towarzystwa i tam na przyktad

bra¢ udziat w zajeciach manualnych. (.)”

Jakie dziatania w tej kwestii podejmujq osoby chore oraz osoby starsze?

Czy potrzeby osoby/osdb, ktérymi Pan/Pani sie opiekuje, sq zaspokajane? W jaki sposéb?
,(.) Sq zaspokajane na pewno czesciowo, bo dalej te osoby zyjq. Tylko w bardzo niewielkim stopniu moim
zdaniem, to sq osoby praktycznie catkowicie uzaleznione od oséb trzecich, wiec tak naprawde zaspokojenie ich

potrzeb polega na tyle ile pracy wtozy w to ich asystent i pielegniarka czy jakas pomoc z MOPS-u.”

,On teraz juz w tym wieku, bo jako dziecko mate to wiadomo Ze z rodzicami, opiekunami to bardzo fajnie, ale
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teraz to on np. wakacje na dziatce z nami czy z mezem samym to on sie po prostu nudzi. Bo my mu po prostu nie

zapewniamy takich zajec. On pojedzie na obdz rehabilitacyjny z réwiesnikami z klasy to on jest w 7 niebie bo tam

majq ciggle jakies zajecia, ciggle cos robig, jest ze swoimi. Mysle, Ze on sie identyfikuje. | tutaj ma zaspokojone

potrzeby, jak najbardziej.”

Prosze okresli¢, w jakim stopniu sg zaspokojone potrzeby oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z choroba

Alzheimera i chorobga Parkinsona oraz oséb starszych w zakresie:

a)

b)

potrzeby poczucia autonomii?

,(.) To tez zalezy od tego jak dalece postgpita choroba, jaki jest stan fizyczny danej osoby. A takze od jej
optymizmu. (.) Im szerszy dostep do rehabilitacji, otwiera tym ludziom wieksze mozliwosci do tego aby

szybciej odzyskac tq niezaleznosc.”

,0na [chora corka — przyp. red.] sama nie wstanie, nie przemiesci sie, nie ubierze sie. Cérka do nie dawna

pracowata. Jak stracita prace to depresja sie pogtebita.”

potrzeby samodzielnosci, w tym szczegélnie samodzielnosci w codziennych czynnosciach?

(-) Nikt nie chce by¢ uzalezniony od kogos innego. (.) Czesto jest tak, Zze przychodzi pielegniarka i zaczyna

myc tych ludzi na tézku.”

(-) Ja mysle ze tyle np. méwie zréb obiad nie jest to problem, zréb, chociaz obierz ziemniaki bo ja nie lubie,
ja zrobie sos itd. | wtedy kiedy ja cos robie i ona robi to jest o. Natomiast kiedy ja wychodze i mowie zréb
obiad to ona wychodzi teZ i nie bedzie robita. To jest na takiej zasadzie jakby potrzebowata raczej

towarzystwa do tego.”

(.) Chociaz powiem Pani ze jest cos takiego ze ona, mam takie wrazenie ze jej sie wydaje ze bez niej Swiat

przestanie istnie¢, znaczy maj swiat tutaj np. ten maty swiat. (.)”

,Do czasu kiedy my widzimy ze sq na tyle sprawni, muszq robi¢ wszystko sami. Wiadomo jest gorszy dzien,
jest lepszy dzien, czasami jest Zze nie moze. Ale dopdki mogq, dopdki sq w stanie, my ich tak mobilizujemy

zeby robili wszystko sami.”

Jakie dziatania powinny zostac podjete, by te potrzeby zaspokoic?

,Zwiekszenie ilosci profesjonalnej rehabilitacji. Potrzebna jest po prostu specjalistyczna rehabilitacja, ktora

nauczy te osoby chodzic, czyli tak jak dziecko uczy sie raczkowac(.).”

Jakie dziatania w tej kwestii podejmujq osoby chore oraz osoby starsze?
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,Piszq najrdzniejsze listy, formuty wsparcia do réznych organizacji. | tak naprawde czekajg na cud. Az ktos

przeczyta, zrozumie i moze zajmie sie ich sprawq i cos w tym kierunku zrobi. Bo tak naprawde te osoby sq

totalnie same. Jesli nie ma sie kontaktu ze swiatem zewnetrznym, duzo tracimy poniewaz nie wiemy wielu

rzeczy, przynajmniej jak zatatwiac niektdre rzeczy, wiec oni sq tylko wytgcznie zdani na osoby ktére mogq im cos

podpowiedziec.”

Czy potrzeby osoby/oséb, ktorymi Pan/Pani sie opiekuje, sq zaspokajane? W jaki sposob?

Prosze okresli¢, w jakim stopniu s3 zaspokojone potrzeby os6b z chorobami neurologicznymi, w tym z

chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz oséb starszych w zakresie:

a)

b)

potrzeby poczucia bezpieczenstwa fizycznego?

»Na pewno jakos czesciowo sq zaspokajane, ale mysle ze do korica zadna z tych oséb nie moze sie czu¢
bezpieczna. Ta choroba jest bardzo specyficzna, wiec zyjg w duzej obawie co sie za chwile moze wydarzy¢

(.). Nigdy tak naprawde do korica nie wiedzq co przyniesie im jutro.”

,Uwazam ze jezeli chodzi o choroby neurologiczne to do korica nigdy nie ma jakiegos bezpieczenstwa,
poniewaz leki ktdre sq przepisywane nie na kazdego dziatajg w zalezy jakim aspekcie, natomiast mam tutaj
przyktady padaczki to jest tylko leczenie objawowe, wiec tak naprawde nigdy nie wiadomo kiedy sie to
uaktywni i znowu gdzies zaatakuje, wiec taka osoba tak naprawde nigdy do korica nie moze sobie poradzi¢
gdzie jest bezpieczna bo no czy to bedzie na rowerze czy w samochodzie wszedzie moze takie cos nastqpic i

tu akurat nie ma chyba ztotego srodka na to by powiedzie¢ ze taka osoba moze by¢ bezpieczna.”

potrzeby poczucia bezpieczennstwa psychicznego?

,Tutaj mozna to zaspokoic, jesli powiedzmy majg ciggty dostep do specjalistow czy psychologa czy

psychiatry, ktorzy pomagajqg im przejsé¢ te ciezkie chwile. (.)”

,Prosze Pani mnie osobiscie sie wydaje, ze u niej zawazyta ta utrata o prace, miata réwniez chtopaka i on

wiedziat, ze ona jest chora. No rozleciato sie bo poznat zdrowq osobe. (.)”

,Mamy Psychologa na oddziale, ktory z nimi rozmawia. Terapeute zajeciowego, ktdry tez ich tam angazuje.
Mysle ze w tym stopniu dobrze sq zabezpieczeni. Do tego pielegniarki, do tego opiekunowie medyczni. Oni

sq traktowani tak jak by byli w domu u siebie i oni tak sie czujg w wiekszosci.”

potrzeby poczucia bezpieczenstwa materialnego?

(.) Jesli panistwo np. wiecej pieniedzy poswiecitoby tym osobom i przekazato na ich rehabilitacje, to mysle,

ze zyskatoby dwa razy wiecej poniewaz ci ludzie stajgc na nogi wracaliby do pracy, a nie byliby tylko skazani

na rente i po prostu na bycie w garnuszku panstwa.”
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,Mama ma wysokq emeryture po tacie, tata byt policiantem wiec nie ma problemu, wiadomo ze sq takie
czasy ze 100zt do sklepu to jest pryszcz, a ja nie moge pdjs¢ do pracy bo matego [dziecka — przyp. red.] z nig

nie zostawie i tez nie zaryzykuje.”
,Teoretycznie, wszystko zalezy kiedy by sie cos ze mnq statfo. Teoretycznie nie ma zapewnionego, ma tylko
tg swojqg rente, ktéra na nic nie starczy. Paristwo o takich dzieciach nie pomyslato. Dlatego posztam do
pracy, bo gdyby na Zycie nam starczato, mieszkanie sprawy materialne to nie wszystko, trzeba cos zjesé, nie
da sie powiedzie¢ choremu dziecko nie kupie Ci loda bo nie mam pieniedzy.”
,Majg swoje kieszonkowe, wiec moge sobie cos dodatkowego kupic, ale generalnie wszystko co potrzeba do
Zycia tu u nas majq: posprzgtane, wyprane, jedzenie, zabiegi pielegnacyjne, rehabilitacje itd.”
Jakie dziatania powinny zostac podjete, by te potrzeby zaspokoic?
,Mysle, ze rzqd powinien wprowadzi¢ jakgs ustawe o rehabilitacji, bo w tym momencie rehabilitacja z tego co
wiem przystuguje 6 godzin w jednej placdwce na caty rok. A kolejki siegajg od jakis 4-5 miesiecy, a nawet do 8

(.).”

,(.) Jesli by (.) wiecej takich placéwek [placdwek opiekuniczych — przyp. red.] powstato bytby tatwiejszy dostep do

sanatorium, gdzie z takim schorzeniem ludzie naprawde stajg na nogi. Mysle, ze to przyniostoby super korzysci.”

Jakie dziatania w tej kwestii podejmujq osoby chore oraz osoby starsze?

,Wydaje mi sie, Ze przede wszystkim walczq o siebie poprzez rehabilitacje, starajq sie mie¢ rehabilitacje domowgq

jesli nie mogq wyjechad, skierowania na jakies dotacje, ale tak jak mowie jest to bardzo ciezkie i zazwyczaj walka

z wiatrakami.”

Czy potrzeby osoby/oséb, ktérymi Pan/Pani sie opiekuje, sq zaspokajane? W jaki sposéb?

,Na pewno nie sq zaspokajane w 100%. Moim zdaniem sq zaspokajane minimalnie (.) .”

Jakie s3 inne, wazne potrzeby oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg

Parkinsona oraz oséb starszych?

,Oprocz potrzeby niezaleznosci, moze potrzeba pracy? (.)”

,No na pewno ten taki komfort, podstawowe materialne rzeczy, mieszkanie. Zaopatrzenie w ten komputer.

Poczucie takiego bezpieczeristwa, uczuciowego. (.)”
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,Moze to juz jest taki wiek gdzie tam najblizsi bracia i rodzeristwo i to juz sq osoby ktdre nie zyjg bo starsi od

mamy, to jedyna rzecz ona by bardzo chciata odwiedzac groby.”

Jakie sg réznice w opiekowaniu sie osobg starsza a jakie mtodszg?

,Powiedziatabym, jezeli chodzi o osoby mtodsze to jest trudniej. Bo te osoby chciatyby jeszcze normalnie zyc. A

jesli chodzi o osoby starsze to oni majg ograniczone.”

Jaki jest poziom zaspokojenia tych potrzeb?

,Zalezy od potrzeby. Niektdre sq w wiekszym stopniu zaspakajane, niektore w mniejszym. Na pewno zadna z tych

potrzeb nie jest zaspokojona w 100%.”

Ktére z wymienionych przez Pana/Paniq potrzeb sq najwazniejsze? Dlaczego?

,Wedtug mnie najwazniejsze jest poczucie niezaleznosci. Kazdy z nas dqzy do tego aby by¢ samodzielnym. Mysle,
ze poczucie niezaleznosci jest najwazniejsze, a co za tym idzie rehabilitacja, bo bez rehabilitacji nie ma

mozliwosci osiggniecia niezaleznosci i bez odpowiednich lekéw”.

Czy dostrzega Pan/Pani réznice poziomie zaspokojenia tych potrzeb w zaleznosci od choroby neurologicznej bqdz

wieku 60+? Jesli tak, jakie to réznice?

,Oczywiscie, ze tak. Duzo wiekszqg mozliwos¢ na zaspokojenie ma osoba mtoda, ktora dopiero zaczeta chorowac,
ktora szybko zostata zdiagnozowana i dostata wtasciwe leki. Dostata rehabilitacje i powoli wraca do zdrowia niz
osoba starsza, ktdrej organizm stabiej sie juz regeneruje. Dtugi okres czasu nie byta diagnozowana prawidtowo,
poniewaz wczesniej lekarze za bardzo nie zdiagnozowali. Moim zdaniem, wiek ma tutaj zasadnicze znaczenie a

takze rodzaj schorzenia.”

Jakie obawy zwigzane z mozliwoscig zaspokojenia waznych potrzeb zgtaszajg osoby z chorobami

neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osoby starsze?

,Najwiekszqg obawq to jest chyba obawa o przysztos¢. Jak rozwinie sie ta choroba, czy cos sie stanie, czy nie
dostang jakiegos mocniejszego rzutu. Czy panstwo na przyktad nie zmieni ich leku i nie usunie z nich lekéw
refundowanych i przestang nagle by¢ poddawani leczeniu. Tych obaw moim zdaniem jest bardzo duzo.”

,Moze byc tez ta obawa przysztos¢”

,Ze ten stan bedzie postepowat i bedzie coraz gorzej. (.)”
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,Na pewno majg obawy, utraty tej samodzielnosci. Przewaznie przy tych Parkinsonach. U Alzhaimera to sie tak
posuwa, jest tak ze wspotpracuje, naraz jest takie zatamanie i wtedy jak gdyby traci catq swojg swiadomosé,

swoje takie poczucie wtasnosci swojej.”

,Moze byc tak ze druga osoba, ktdra sie opiekuje moze zachorowac i juz nie bedzie mogta sie opiekowac¢ w takim

stopniu jak to wczesniej byto.”

Z czego wynikajq te obawy?

,Te obawy wynikajqg z niepewnej sytuacji gospodarczej w naszym kraju. To jak szybko sie tutaj wszystko zmienia i

nie zawsze na korzys¢ pacjentow.”

Czy istniejqg obawy, ktdre Pan/Pani dostrzega, a o ktérych osoby te nie chcq mowic?

,Ich obawy to jest moze skrepowanie w stosunku do innych osob. Oni nie chcg, Zzeby ktos widziat w nich to
kalectwo. Czesto sq to osoby, ktére majq zatozonego pampersa. Tego chyba sie wstydzg, Ze ktos to zauwazy. Ze

zostangq szykanowani przez spoteczeristwo.”

, Te osoby, najczesciej bojq sie ze nadwyrezq osobe, ktéra im pomaga. Ze to jest co$ nierealnego i czesto nawet

nie mowigq o tych potrzebach.”

Czy Pan/Pani, jako opiekun, stara sie te obawy niwelowac? W jaki sposob?

,Staram sie tftumaczyc, przede wszystkim i rozmawiac. Nie wszystko jestem w stanie wyttumaczyc i ciezko tym
osobom pewne fakty zaakceptowad. Staram sie tez edukowac moje otoczenie. Mdwic im, ze sq takie schorzenia,
ze sq takie osoby. Staram sie edukowac i zarazac ludzi tq empatiq. Mysle, ze paristwo gdyby postawito na to, by

zrobi¢ jakies kampanie informujqce, Zeby nie byto tej dyskryminacji. Tym ludziom tez Zytoby sie tatwiej.”

W jakim stopniu osoby z chorobami neurologicznymi, w tym z choroba Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz
osoby starsze sg w stanie zaspokoi¢ potrzeby przynaleznosci, bezpieczenstwa i niezaleznosci we wtasnym

zakresie?

,To tez zalezy od tego w jakim sq stanie fizycznym. (.) Takie ciezsze przypadki sq niestety catkowicie uzaleznione

od 0s6b trzecich, wiec moim zdaniem nie majq raczej szans na takie w petni zaspokojenie.”

Jakie czynniki sprzyjajq, a jakie ograniczajqg mozliwos¢ zaspokajania tych potrzeb we wtasnym zakresie?

,Sprzyjajg na pewno rehabilitacja i pomoc psychiatry czy psychologa. A nie sprzyjajg nieprzyjazne otoczenie. A

takze nasze miasto, ktore nie jest w ogdle przystosowane dla oséb niepetnosprawnych. Masa podjazdow.

Owszem sq tramwaje niskopodfogowe, ale niezbyt czesto. A w wiekszosci przypadkéw dla oséb ktére chodzq o
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kulach na przystanku po prostu ta odlegtos¢ do schodku od ziemi jest tak wysoka, ze mnie osobie zdrowej jest

problem wejs¢ do tramwaju.”

W jakim stopniu Pan/Pani oraz inni opiekunowie 0séb z chorobami neurologicznymi oraz oséb starszych sq w

stanie pomdc im w zaspokojeniu potrzeby przynaleznosci, bezpieczeristwa i niezaleznosci?

,Staramy sie to po prostu zapewnic. Nie tylko rozmowgq, ale naszymi czynami. Probujemy przekonywac tych
ludzi, do tego aby opuszczali swoje domy, aby otwierali sie na ludzi. Pokazywac im tq lepszq strone Swiata, ze nie

wszyscy ludzie sq Zli, ze powinni chodzi¢ na spotkania.”

Jakie czynniki sprzyjajqg, a jakie ograniczajg mozliwos¢ pomocy w zaspokajaniu tych potrzeb? Czy ktéres z potrzeb

sq szczegdlnie realizowane lub szczegdlnie zaniedbywane przez opiekunéw? Dlaczego?

,0graniczajg na pewno finanse (.).W wiekszosci placowek sq niestety traktowane tak samo osoby z réznymi
schorzeniami neurologicznymi, majq takie same ¢wiczenia.(.) Bardziej sq zaniedbywane [osoby niepetnosprawne

— przyp. red.] po prostu przez panstwo. (.)”

W jakim stopniu przedstawiciele instytucji oferujgcych wsparcie dla oséb z chorobami neurologicznymi, w tym
z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz oséb starszych sg w stanie pomaéc im w zaspokojeniu

potrzeby przynaleznosci, bezpieczenstwa i niezaleznosci?

(-) Najrézniejsze organizacje pozarzqdowe, czy organizacje publiczne typu facebook, gdzie organizowane sq
zbiorki, ale to bardziej jesli chodzi o te zbiorki wynika z potrzeb ludzi ktérzy tam po prostu umieszczajg te swoje

ogfoszenia.”

,T0 znaczy, coérka nalezy do stowarzyszenia dla oséb chorych na stwardnienie rozsiane w todzi. Wydaje mi sie, ze
to stowarzyszenie robi bardzo duzo, ale moze nie dla takich osob jak ona. Ona co ma zabezpieczone, wtasnie

psychologa jakby chciata, rehabilitacje. Oni organizujg wycieczki, wyjazdy, dla oséb chorych ale aktywnych.”

,Ja korzystam z pomocy w opiece spotecznej, bo w ktéryms momencie po prostu kiedy mama schowata swojg
emeryture, to okazato sie, ze otrzymatam [jednorazowa zapomoge — przyp. red.], opisatam catq tq sytuacje, bo
wymagajq tego. Ja tam otrzymata jednorazowo 250zt (.) A skoro jestem bezradna to niech mi dadzq staty zasitek,

a nie.”
,Sq opiekunowie caty czas, sq pielegniarki, jest rehabilitant, psycholog, jest rehabilitant zajeciowy, do tego
przychodzi jeszcze logopeda. Caty czas ktos z nimi pracuje, ktos sie o nich troszczy i oni tak to odczuwajg. Ktos ich

caty czas pilnuje. Bo to sq tak jak mowie, takie mate dzieci.”

Jakie czynniki sprzyjajq, a jakie ograniczajq mozliwos¢ pomocy w zaspokajaniu tych potrzeb?
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,Zdecydowanie finanse i brak dziatan ze sfer wyzszych.”

Czy ktores z potrzeb sq szczegdlnie zaniedbywane przez przedstawicieli instytucji? Dlaczego?

(-) ja moge powiedzie¢ czego mi brakuje, brakuje takiego domu dziennego pobytu. Wtedy kiedy chciatam wyjs¢
do lekarza, czy cokolwiek zrobié, zeby ktos sie niq zaopiekowat. Tego mi brakuje. Uwazam, ze to powinno by¢ w

kazdym miescie.”

»Moim zdaniem rehabilitacja jest po prostu nie na takim poziomie na jakim powinna byc.”

9. Jakie inne podmioty i w jakim stopniu pomagajg osobom z chorobami neurologicznymi, w tym z choroba
Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osobom starszym w zaspokojeniu potrzeby przynaleznosci,
bezpieczenstwa i niezaleznosci?
Jakie czynniki sprzyjajq, a jakie ograniczajqg mozliwos¢ pomocy w zaspokajaniu tych potrzeb?
,(.) Trzeba byc¢ cierpliwym, Zeby ta sprawa trafita na wokande. No i oczywiscie finanse.”
,Myslatam kiedys o tym, Ze tak jak Urzqd Pracy (.). Moze powinno by¢ cos takiego, Ze elastyczny czas pracy. Dla
0s0b ktore tak jak ja nie mam mozliwosci bo jestem sama. Nie finansowo tylko da¢ mozliwos¢ pracy w
elastycznych godzinach, ale w tym czasie Zzeby ktos po prostu tez tutaj z mamaq byt.”
,Zadnej pomocy, ani z opieki spotecznej zadnego wsparcia. My chodzitysmy do opieki spotecznej, czy mozemy
liczy¢ na wsparcie. No to pani powiedziata, Zze ewentualnie na opat mozna cos uzyskacé. A po z a tym to nic
innego. Zadnych swiadczeri nam sie nie nalezq. Bo gdybysmy nie miaty emerytury to na pewno jakies grosze
bysmy zostaly, ale ze my mam swoje emerytury to nam sie juz nic nie nalezy, zaden.” dodatek.
,Czynnikéw sprzyjajgcych na ten moment nie widze, ciezko by mi byto znalezé instytucjonalne czynniki
sprzyjajgce. Chociaz czynniki sprzyjajqce to ze sq dotacje do turnuséw rehabilitacyjnych moze nie za czesto ale sq.
To zawsze sie przydaje.”

10. Jakie sg Pani/Pana oczekiwania w zakresie oddziatywania na zaspokojenie potrzeby przynaleznosci,

bezpieczenstwa i niezaleznosci oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z choroba Alzheimera i chorobg
Parkinsona i oséb starszych, kierowane wobec:

a) organizacji pozarzagdowych?

,Sq to zazwyczaj chyba fundacje. Zdecydowanie powinni zajmowa¢ sie wiekszq licznq pacjentéw. Powinni
poszerzyc¢ troszke swoje horyzonty. Starac sie moze o wieksze dotacje, dawac wiecej na przyktad asystentow

lub zwieksza¢ ich godziny (.).”
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b)

c)

d)

,Dla mnie najwazniejsze, zeby byto to dom dziennego pobytu. W kazdym miescie. Takze to najbardziej. |

Zeby te wszystkie chodniki byty dobre.”

wtadz publicznych?

,Moze jakies spoty reklamowe. Reklama tych oséb w telewizji. Moze informowanie spoteczeristwa, jesli
mamy na pietrze chociazby chorq osobe, nie trzeba pomagac jej finansowo jesli nie mozemy, ale zeby

chociaz przyjs¢ porozmawiac. Chociaz godzine w tygodniu.”

,Jakies dodatkowe programy operacyjne czy z miasta jakies fundusze czy spotkania spoteczne na ten temat,
jakis biuletyn informacyjny, czy takie zajecia czy wyktady czy spotkania mogtyby sie odbywal gdzies
ewentualnie i wtedy na pewno poczucie bezpieczernistwa byfoby wieksze, wiedzqc Ze jest cos takiego jak

spotkania czy pomoc innych ludzi i ze na kogos moggq liczyc.”

podmiotow sektora prywatnego?

,(.) Na ten sektor za duzego wptywu nie mamy, ale bardzo bym chciata zeby oni sie zajmowali sie tez

osobami starszymi nie tylko dzie¢mi.”

,Moze by¢ to organizowanie zbiorek. Sektory prywatne nie majq nie wiadomo jakich funduszy.”

innych (jakich?) podmiotéw?

,Nie mam nic na mysli, ale bardziej myslatam o jakims facebooku i tam sq jakies rozne rodzaje instagramy. |

tam sq réznego rodzaju zbidrki charytatywne. To tez powinno by¢ kontrolowane i na szerszq skale”

,Dla mnie nie ma takiego Zadnego dziatania tutaj na tym Zeby faktycznie Ci ludzie cos robili dla spotecznosci.
(.) Czy to bedzie wtasnie ksigdz, koscidt czy to bedzie softys czy kto ktokolwiek. Ja nie jestem osobq wierzqcq
wiec patrze na to inaczej, natomiast uwazam, ze kosciot po to jest. Sq tacy ksieza. Nie, ze sam pomaga ale

jakgs inicjatywe wsréd wiernych on rozpoczyna. (.)”

W stosunku do ktorych podmiotdw oczekiwania sq najwieksze? Dlaczego?

,Wydaje mi sie, ze wtadz publicznych oni majq najwiekszy wptyw poniewaz sq to media i docierajq do catego

sSwiata. | powinni bardziej sie wykazac.”

W jakim stopniu poszczegdlne podmioty sq w stanie spetni¢ oczekiwania osob z chorobami neurologicznymi i

0sob starszych?

,Mysle, ze w duzo wiekszym niz to spetniajq. Mogli by naprawde duzo wiecej zrobi¢ razem, ale robig minimum. |
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tak jest od wielu lat.”

Ktore z oczekiwanych dziatan sq najwazniejsze?

11.

Czy uwaza Pan/Pani, ze mieszkalnictwo wspomagane jest dobrym rozwigzaniem w zaspokajaniu potrzeby
przynaleznosci, bezpieczenstwa i niezaleznosci oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg

Alzheimera i chorobg Parkinsona i oséb starszych?

,Uwazam, ze to jest bardzo dobry pomyst, tylko ze takich mieszkan jest zdecydowanie za mato. | nie sq dostepne

dla ludzi. (.) Chociaz wielu osobom na pewno ufatwito by to zycie. (.)”

,Dobry pomyst, chyba dobry. Jezeli bedg dobrze dobrane osoby, Zeby sie zgadzaty. Na pewno dobry pomyst, bo

duzo osob zostaje samych, Zzeby to byto jeszcze kontrolowane.”

,Nie wiem jak w innych miastach, czy sq takie czy nie ma takiego budownictwa? Ale to jest dobre.”

,Na pewno jest dobrym rozwigzaniem, szczegdlnie dla ludzi ktorzy sie kiepsko poruszajqg wrecz idealnym

rozwigzaniem. Wsrod grona znajomych mojej Zony, nie styszatem Zeby ktos takie mieszkanie miat.”

Jesli tak, w jaki sposéb powinien by¢ realizowany trening mieszkaniowy?

»Mieszkanie treningowe czyli na poczqtku powiedzmy kilka oséb z podobnym schorzeniem zaczyna mieszkac
razem, w mieszkaniu ktore nie jest Zadng placowkq spoteczng, pod okiem jakis wykwalifikowanych asystentéw. |
oni obserwujq ich jak sobie radzq przy codziennych czynnosciach. Jesli np. Z posréd tej grupy wytonitoby sie
chociaz dwie osoby, ktdre sie tam zaadaptowaty i powiedzmy dobrze sobie zaczety radzié, uwazam Ze takie osoby

powinny mie¢ mozliwosc¢ zamieszkania osobno. (.)”

,To znaczy tutaj sie nie spotkatam z takim czyms. Ale mieliSmy paniq, ktéra miata meza tutaj- mi sie wydaje ze
ona mieszkata na takim osiedlu- swoje mieszkanie sprzedata, w zamian za jakgs optate, to byto jakies osiedle dla
takich starszych, schorowanych oséb. Osiedle byto monitorowane, w ktorym byta pielegniarka zawsze, w ktorym
byt portier. Oni mieli te mieszkania zaopatrzone w dzwonki, gdyby sie cos stato. Mysle ze to o to chodzi. | tam
mieli teZz zapewnionq jakgs terapie, jakies atrakcje i organizowane jakies wyjazdy.”

Czy w systemie mieszkalnictwa brakuje jakichs dziatarn? Czy mieszkania wspomagane stanowiq wsparcie

dla opiekundw osoéb z chorobami neurologicznymi i osob starszych?

Jesli nie, dlaczego? Jakie czynniki powinny zostac spetnione, by mieszkania wspomagane byty dobrym

rozwigzaniem?

,Mieszkania powinny by¢ dofinansowane. Powinien by¢ jakis rozdziat pomiedzy osoby chore. Te osoby nie mogq
zamieszkac same, zawsze powinny by¢ pod czujnym okiem jakiegos asystenta. Wtedy one czuty by sie pewnie i

mogtyby funkcjonowaé w tym mieszkaniu.”
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12,

Jak Pan/Pani uwaza, jakie s3 obawy 0s6b z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i

chorobg Parkinsona i 0séb starszych zwigzane z zamieszkaniem w mieszkaniu treningowym?

() Obawgq réwniez moze byc to, ze kazdy bedzie wiedziat ze jest to mieszkanie osoby niepetnosprawnej i juz na

dzien dobry bedzie szykanowana. (.)”

,(-) Nie wiem, czego mogq sie bac. Jezeli bytoby tam wszystko zaspokojone, dostosowane tézka, to czego mogq

sie bac? No chyba tylko tych wspdétmieszkaricow.”

Opiekun Alzheimer: ,,Moze samotnosc. Bo mojej mamie sie wydaje, Ze ona nie zachoruje. Ona nie wie o tym, ze

jest chora, bo to jest takie charakterystyczne dla choréb neurologicznych, ze nie ma sie Swiadomosci tej choroby i

jej sie wydaje ze jest wszystko w porzgdku.”

Czego osoby te obawiajq sie najbardziej? Czy obawy te sq zasadne? Jak mozna je zniwelowac?

,One najbardziej obawiajq sie samotnosci.”

13.

Jakie formy wsparcia asystenckiego sa potrzebne, by zaspokoi¢ oczekiwania i potrzeby oséb z chorobami

neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona i osdb starszych?

,Na pewno rozmowa. Rozmowa bardzo duzo daje. Spedzanie czasu z tymi ludzmi. Zeby méc z tymi ludzmi
spedzac¢ czas codziennie. Rowniez informowanie przez asystentow najblizszych sqsiadow i naktfanianie ich do
pomocy tym osobom, podczas ich nieobecnosci. Kampanie reklamowe, ktére bedq uswiadamiac spoteczeristwo i

uczyc ich empatii.”

(.) Zeby posiedziat, pooglgdat telewizje, poczytat, porozmawiat, zeby ja mogta w tym czasie cos zatatwic.”

,Najwazniejsze do o0séb niepetnosprawnych to jest wielkie serce i otwartosc¢. Takim ludziom potrzebne jest
zorganizowanie czasu. Takie osoby sie nudzg, Zze niewiele potrafig sami. Sq niepetnosprawni majq duze braki.
Ktos taki kto opiekuje sie takq osobg, powinien by¢ cierpliwy. Bo takie osoby méwigq ciggle to samo. Czasami nie
trzeba nic mowic, czasami wystarczy tylko postuchac. Zorganizowa¢ ten czas.

Cos w rodzaju asystent animator. Ta osoba musi by¢ kreatywna, bo potem Ci ludzie bedq to nasladowali.”

14.

Jakie zmiany nalezatoby wprowadzi¢, by usprawni¢ dziatania skierowane do oséb z chorobami

neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i choroba Parkinsona i oséb starszych?

,Dofinansowanie do godzin asystentéw. Lepsze dojscie do rehabilitacji aby uzyskac¢ tq niezaleznos¢. Dostep do

psychologa i psychiatry oraz darmowy transport i spotkania grupowe.”
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,Wiecej tych asystentow.”

,Mysle, ze lepsze byto by zainwestowanie, wtasnie stworzenie takiej instytucji pomocnika, asystenta niz

tworzenie osrodkow, tak jak sq np. teraz. (.)”

,Powinny by¢ wyzZsze renty socjalne, powinni podwyzszy¢ z czego nie majq jakby...musi nam zabrac Paristwo...to
nie jest niczyja wina ze sie urodzit cztowiek, ktéry na siebie nie zarobi. Caty czas jest ustawa antyaborcyjna wiec
dziecko uposledzone musimy tez urodzi¢ Tylko czy Panistwo zapewni takiej osobie byt. To Zze matka bedzie
musiata urodzi¢ to bardzo fajnie tylko, ze pdzniej co zrobi z takim dzieckiem. Bedzie musiata je sama

wychowywad, sama utrzymac, jak umrze bedzie znowu utrzymaniem dla Panstwa. Jedno z drugim sie wigze.”

,To 0 czym wspominatam nie powinny mieszkac osoby z uzaleznieniem alkoholowym razem z pozostatymi
schorzeniami i moze drugie mamy maty budynek i przydatoby sie wiecej sal dwu i jednoosobowych, ale budynek

stary wiec za wiele nie da sie zrobic.”

Jakie zmiany w aktualnych formach wsparcia nalezatoby wprowadzic? Jakie niestosowane do tej pory formy

wsparcia nalezatoby wprowadzic?

,Moze np. Organizowanie spotkann w domu, czyli takie spotkania grupowe ale w domu chorego Zeby on sie czut

dobrze. Zeby byt we wtasnych warunkach.”

,Zmiany przede wszystkim w tych formularzach, w tych wnioskach, i zmiany w informowaniu pacjenta ze cos
moze, ze o cos moze sie ubiegac, czy o cos mozZe sie starac, w jakim stopniu, gdzie, u kogo, tego naprawde
brakuje, takiej informacji, przeptywu informacji, nie wiem brakuje mi stow Zeby to opisa¢ ale mam nadzieje ze
zostane dobrze zrozumiana bo nie chodzi mi o to by ktos chodzit od domu do domu i informowat ze jesli macie

osobe w domu chorg to mozna sie zgtosic tu, tu czy tu.”
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Telefoniczne wywiady poglebione (TDI)

Dzieri dobry,

nazywam sie ... i jestem pracownikiem firmy EU-Consult. Nasza firma na zlecenie Regionalnego Centrum
Polityki Spotecznej w todzi realizuje Pogtebione badanie pn. ,Potrzeby oséb chorych neurologicznie w tym
z chorobq Parkinsona, Alzheimera oraz osob starszych w rdznych formach wsparcia” w ramach Projektu
,Niezalezne zycie — wypracowanie standardu i przeprowadzenie pilotazu w zakresie ustug mieszkalnictwa
wspomaganego dla o0séb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobqg Parkinsona
oraz osob starszych”. Wyniki ewaluacji postuzq do identyfikacji potrzeb osob z chorobami neurologicznymi,
w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osob starszych korzystajgcych z roznych form wsparcia.
W zwiqgzku z tym chciatbym/chciatabym prosi¢ Pana/Paniq o udziat w ankiecie dotyczgcej tego zagadnienia.
Chciat(a)bym nagra¢ naszq rozmowe — dzieki temu bedziemy mogli sporzqdzi¢ doktadng transkrypcje Pana/i
wypowiedzi, co znacznie usprawni realizacje badania oraz prace naszego Zespotu Badawczego. Czy wyraza
Pan/i zgode na nagrywanie? (Jesli nie, bede prowadzit/a notatki, gdzie zapisze przebieg naszej rozmowy).
Badanie jest anonimowe, a Pana/i odpowiedzi, wraz z wypowiedziami innych respondentéw, zostang
wykorzystane do opracowania raportu.

1. Prosze wskazaé, jaka instytucje Pan/Pani reprezentuje. Jakie stanowisko Pan/i zajmuje, jaki jest
zakres Pana/i obowigzkéw?

2. Prosze okresli¢, w jakim stopniu s zaspokojone potrzeby oséb z chorobami neurologicznymi,
w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osdb starszych w zakresie:
a) Potrzeby poczucia wiezi i kontaktu z innymi?
b) Potrzeby akceptacji ze strony innych?
c) Potrzeby identyfikacji z grupa?
Jakie dziatania powinny zostac¢ podjete, by te potrzeby zaspokoic?
Czy dostrzega Pan/Pani réznice w poziomie niezaspokojenia tych potrzeb w zaleznosci od kategorii
choroby neurologicznej bqdz wieku 60+? Jesli tak, jakie to réznice?

3. Prosze okresli¢, w jakim stopniu sg zaspokojone potrzeby oséb z chorobami neurologicznymi,
w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osdb starszych w zakresie:
a) poczucia autonomii?
b) poczucia samodzielnosci, w tym szczegdlnie samodzielnosci w codziennych czynnosciach?
Jakie dziatania powinny zosta¢ podjete, by te potrzeby zaspokoic?
Czy dostrzega Pan/Pani réznice w poziomie niezaspokojenia tych potrzeb w zaleznosci od kategorii
choroby neurologicznej bqdz wieku 60+? Jesli tak, jakie to roznice?

4. Prosze okreslic, w jakim stopniu s zaspokojone potrzeby oséb z chorobami neurologicznymi,
w tym z choroba Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osdb starszych w zakresie:
a) poczucia bezpieczenstwa fizycznego?
b) poczucia bezpieczenstwa psychicznego?
c) poczucia bezpieczeristwa materialnego?
Jakie dziatania powinny zostac podjete, by te potrzeby zaspokoic?
Jakie dziatania o charakterze antycypacyjnym bgdZz obronnym podejmujq w tej kwestii osoby chore
oraz osoby starsze?
Czy dostrzega Pan/Pani réznice w poziomie niezaspokojenia tych potrzeb w zaleznosci od kategorii
choroby neurologicznej bqdz wieku 60+? Jesli tak, jakie to réznice?

5. Jakie sg inne, waine potrzeby dla oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z choroba Alzheimera
i choroba Parkinsona oraz oséb starszych?
Jaki jest poziom zaspokojenia tych potrzeb?
Ktdre z wymienionych przez Pana/Paniq potrzeb sq najwazniejsze? Dlaczego?
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Czy dostrzega Pan/Pani rdéznice w hierarchii i poziomie zaspokojenia tych potrzeb w zaleznosci
od kategorii choroby neurologicznej bqdZ wieku 60+? Jesli tak, jakie to réznice?

Jakie obawy zwigzane z mozliwoscig zaspokojenia wainych potrzeb zgtaszajg osoby z chorobami
neurologicznymi, w tym z chorobga Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osoby starsze?

Z czego wynikajq te obawy?

Czy istniejqg obawy, ktdre Pan/Pani dostrzega, a o ktérych osoby te nie chcq mowic?

W jakim stopniu osoby z chorobami neurologicznymi oraz osoby starsze sg w stanie zaspokoi¢
potrzeby przynaleznosci, bezpieczenstwa i niezaleznosci we wtasnym zakresie?

Jakie czynniki sprzyjajqg, a jakie ograniczajq mozliwos¢ zaspokajania tych potrzeb we wifasnym
zakresie?

W jakim stopniu opiekunowie oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera
i chorobg Parkinsona oraz osdb starszych s3 w stanie pomdc im w zaspokojeniu potrzeby
przynaleznosci, bezpieczenstwa i niezaleznosci?

Jakie czynniki sprzyjajq, a jakie ograniczajq mozliwos¢ pomocy w zaspokajaniu tych potrzeb?

Czy ktdres z potrzeb sq szczegdlnie zaniedbywane przez opiekundw? Dlaczego?

W jakim stopniu przedstawiciele instytucji oferujacych wsparcie dla oséb z chorobami
neurologicznymi, wtym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz oséb starszych s3
w stanie pomdc im w zaspokojeniu potrzeby przynaleznosci, bezpieczenstwa i niezaleznosci?

Jakie czynniki sprzyjajq, a jakie ograniczajq mozliwos¢ pomocy w zaspokajaniu tych potrzeb?

Czy ktores z potrzeb sq szczegdlnie zaniedbywane przez przedstawicieli instytucji? Dlaczego?

10.

Jakie inne podmioty i w jakim stopniu pomagaja osobom z chorobami neurologicznymi, w tym
z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osobom starszym w zaspokojeniu potrzeby
przynaleznosci, bezpieczenstwa i niezaleznosci?

Jakie czynniki sprzyjajq, a jakie ograniczajg mozliwos¢ pomocy w zaspokajaniu tych potrzeb?

Jakie podmioty sq szczegdlnie pomocne w zaspokajaniu tych potrzeb?

11.

Jakie sg oczekiwania oséb z chorobami neurologicznymi i oséb starszych w zakresie oddziatywania
na zaspokojenie potrzeby przynaleznosci, bezpieczenstwa i niezaleznosci wobec:

a) Organizacji pozarzadowych?

b) Wiadz publicznych?

c) Podmiotéw sektora prywatnego?

d) Innych (jakich?) podmiotow?

W jakim stopniu poszczegdlne podmioty sq w stanie spefni¢ oczekiwania osob z chorobami
neurologicznymi i 0séb starszych?

Ktdre z oczekiwanych dziatan sq najwazniejsze?

W stosunku do ktorych podmiotéw oczekiwania sq najwieksze? Dlaczego?

12.

Czy uwaza Pan/Pani, ze mieszkalnictwo wspomagane jest dobrym rozwigzaniem w zaspokajaniu
potrzeby przynaleznosci, bezpieczenstwa i niezaleznosci osoéb z chorobami neurologicznym, w tym
z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona i oséb starszych?

Jesli tak, w jaki sposob powinien by¢ realizowany trening mieszkaniowy? Czy okreslony
w Rozporzqdzeniu Ministra Rodziny Pracy i Polityki Spotecznej standard mieszkar jest Pana/Pani
zdaniem wystarczajgcy?

Jesli nie, dlaczego?

13.

Jakie s3 obawy oséb z chorobami neurologicznymi, wtym z choroba Alzheimera i choroba
Parkinsona i oséb starszych zwigzane z zamieszkaniem w mieszkaniu treningowym?
Czego osoby te obawiajq sie najbardziej? Czy obawy te sq zasadne? Jak mozna je zniwelowac?

14,

Jakie formy wsparcia asystenckiego s potrzebne, by zaspokoi¢ oczekiwania i potrzeby oséb
z chorobami neurologicznymi, w tym z choroba Alzheimera i choroba Parkinsona i oséb starszych?
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15. Jakie zmiany w biezacej i diugofalowej polityce spotecznej i zdrowotnej nalezatoby wprowadzic,
by usprawni¢ dziatania skierowane do osdéb z chorobami neurologicznymi, wtym z choroba
Alzheimera i choroba Parkinsona i oséb starszych?

Jakie zmiany w aktualnych formach wsparcia nalezatoby wprowadzi¢? Jakie niestosowane do tej pory
formy wsparcia nalezatoby wprowadzi¢? Z jakich Zzrédet mozliwe bytoby sfinansowanie nowych form
wsparcia? Jakie podmioty wsparcia mogtyby realizowac nowe formy wsparcia?

16. Jak powinna przebiegac¢ wspotpraca poszczegdinych podmiotow zajmujacych sie wsparciem oséb
z chorobami neurologicznymi, w tym oséb z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona i oséb
starszych w celu lepszego zaspokojenia potrzeb tych oséb?

DZIEKUJEMY ZA UDZIAt W BADANIU!

Ankieta internetowa (CAWI) wspomagana wywiadem telefonicznym

wspomaganym komputerowo (CATI)

Dzieni dobry,

nazywam sie ... i jestem pracownikiem firmy EU-Consult. Nasza firma na zlecenie Regionalnego Centrum
Polityki Spotecznej w todzi realizuje Pogtebione badanie pn. , Potrzeby oséb chorych neurologicznie w tym
z chorobqg Parkinsona, Alzheimera oraz osob starszych w réznych formach wsparcia” w ramach Projektu
,Niezalezne zycie — wypracowanie standardu i przeprowadzenie pilotazu w zakresie ustug mieszkalnictwa
wspomaganego dla 0séb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona
oraz osob starszych”. Wyniki ewaluacji postuzqg do identyfikacji potrzeb osob z chorobami neurologicznymi,
w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osob starszych korzystajgcych z roznych form wsparcia.
W zwiqzku z tym chciatbym/chciatabym prosi¢ Pana/Paniq o udziat w ankiecie dotyczqgcej tego zagadnienia.

1. W jakim stopniu osoby z chorobami neurologicznymi, wtym z choroba Alzheimera i chorobg
Parkinsona oraz osoby starsze s3 w stanie zaspokoi¢ ponizsze potrzeby?

W niktym W matym W przecietnym W duzym W bardzo duzym
stopniu stopniu stopniu stopniu stopniu

Poczucie wiezi psychicznej
i spotecznej z innymi

Trwaty i satysfakcjonujqcy kontakt
Z innymi

Akceptacja okazywana przez innych

Autoidentyfikacja jako cztonek danej
grupy, potqczona z byciem postrzeganym
Jjako cztonek tej grupy

2. W jaki sposob osoby te zaspokajaja na co dzien wskazane ponizej potrzeby?

a) Poczucie wiezi psychicznej i SpoteCzNe] Z INNYMI: ...ccocuioveeeeieieeee et ettt st aer e st
b) Trwaty i satysfakcjonujgcy kontakt Z iNNYMIi @ c.o.cuceieeiiie ettt et s
c) Akceptacja 0kazywana Przez iNNYCN: ...ttt ettt et et se et b s e et st e sess s ss et erennans
d) Autoidentyfikacja jako cztonek danej grupy, potgczona z byciem postrzeganym jako cztonek tej grupy:

3. Czy istnieje réznica pomiedzy osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera
i chorobg Parkinsona a osobami starszymi w zakresie zaspokajania przez nich potrzeb poczucia
wiezi psychicznej i spotecznej z innymi? (pytanie otwarte)

4. Czy istnieje réznica pomiedzy osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera
i chorobg Parkinsona a osobami starszymi w zakresie zaspokajania przez nich potrzeby trwatego
i satysfakcjonujacego ich kontaktu z innymi? (pytanie otwarte)
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5. Czy istnieje roznica pomiedzy osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera
i choroba Parkinsona a osobami starszymi w zakresie zaspokajania przez nich potrzeby akceptacji
okazywanej przez innych? (pytanie otwarte)

6. Czy istnieje roznica pomiedzy osobami z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera
i chorobg Parkinsona a osobami starszymi w zakresie zaspokajania przez nich potrzeby
autoidentyfikacji jako cztonka danej grupy, potaczonej z byciem postrzeganym jako cztonek tej
grupy? (pytanie otwarte)

7. W jakim stopniu osoby z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i choroba
Parkinsona oraz starsze sg w stanie zaspokoi¢ wskazane ponizej potrzeby:

W niktym W matym W przecietnym W duzym W bardzo
stopniu stopniu stopniu stopniu duzym stopniu

Poczucie autonomii

Poczucie niezaleznosci od innych

Poczucie braku obiektywnych czynnikéw
zmuszajgcych jednostke do szukania pomocy
u innych

Samodzielne wykonywanie najwazniejszych
z punktu widzenia jednostki i jej
autoidentyfikacji dziatan

Pewnos¢ trwania (niewzbudzajqcej obaw
o krétkotrwatos¢ mozliwosci normalnego
funkcjonowania w najwazniejszych dla
Jjednostki wymiarach)

Niepojawianie sie (poczucia) zagroZzenia
réznego rodzaju (fizycznego, psychicznego itp.)

8. W jakim stopniu osoby z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg
Parkinsona oraz starsze sg sktonne do:

W niktym W matym W przecietnym W duzym W bardzo
stopniu stopniu stopniu stopniu duzym stopniu

Podejmowania dziatan o charakterze
antycypacyjnym — zabezpieczenia sie przed
zagrozeniami

Stosowania mechanizméw obronnych —
wypierania zagrozen, ich minimalizowania
oraz posiadania relacji spotecznych
minimalizujqcych straty wynikajgce z
wystgpienia sytuacji zagrozenia

9. Jakie potrzeby sg wskazywane najczesciej w zaleznosci od kategorii choroby neurologicznej, a ktore
przez osoby starsze? (pytanie otwarte)

a) W przypadku chordb, ktérych dotyczg ograniczenia ruChOWE: .........ccuvveveeeveeeieeece et e e
b) W przypadku chordb, ktérych dotyczg ograniczenia POZNAaWCZE: ..........ceeveeeeeeeeeecierieeeieee et eieraer e avens
c) W przypadku chordb, ktérych dotyczg ograniczenia sensoryczne:
d) W przypadku chordb, ktérych dotyczg ograniczenia w zakresie komunikacji: .......ccccceveeeeeereieececceeiennns
€) W przypadku 0SOD STArSZYCR: ...ttt et ettt et se et ettt st an s beta s sas et enan

10. Ktora ze zidentyfikowanych potrzeb jest najistotniejsza i dlaczego?

a) Potrzeba przynaleznosci

b) Potrzeba bezpieczenstwa

c) Potrzeba niezaleznosci

d) 1NN POLIZEDA (JAKA?) cueveeeeietie ettt ettt e s te st e et et ste s e e e s e b eaesaesteses et et ansassseesenseasesaesaneatenn

Prosze uzasadni¢ odpowiedz:
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11.

Jakie czynniki ograniczajg mozliwos¢ zaspokojenia przez osoby z chorobami neurologicznymi,
w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osoby starsze ich potrzeb? (pytanie
otwarte)

12,

Jakie obawy dotyczace mozliwosci zaspokojenia zidentyfikowanych waznych potrzeb zgtaszaja
osoby z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osoby
starsze? Prosze zaznaczy¢ wszystkie odpowiedzi, ktére Pana/Pani zdaniem wystepuja wsréd grupy
osob bedacej przedmiotem badania.

Niewystarczajace Srodki finansowe

Brak osoby, ktora zapewni opieke

Niemoznos¢ podotania codziennym obowigzkom

Pogorszenie stanu zdrowia

Ostabienie wiezi rodzinnych, poczucie osamotnienia

Poczucie bycia niepotrzebnym, nieprzydatnym

INNE (JAKIE?) oveeverietieeteete et et ettt et eeete et et et eaeste et sea et teb et eaestesesssasessessaeabe s seates et ass et st ssnses st st et sbensssestesarsasa aee

. W jakim stopniu opiekunowie osob z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera

i chorobg Parkinsona oraz osdb starszych sa w stanie pomadc im w zaspokojeniu potrzeb?

W niktym stopniu

W matym stopniu

W przecietnym stopniu
W duzym stopniu

W bardzo duzym stopniu

. W jaki sposéb opiekunowie oséb z chorobami neurologicznymi, wtym z chorobg Alzheimera

i chorobg Parkinsona oraz osdb starszych sa w stanie pomadc im w zaspokojeniu potrzeb?

a) Pomoc przy wykonywaniu codziennych czynnosci

b) Wsparcie finansowe

c) Wspdlne spedzanie czasu

d) Rozmowa

e) Zapewnienie poczucia bycia potrzebnym

) INNE (JAKIE?) vttt et ettt st et et ste st es et et eaeete st sestestesareaeeeee sensestes st eneareeeentestesanearenen s

15. Jakie czynniki ograniczaja mozliwos¢ zaspokojenia przez opiekunéw oséb z chorobami
neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz oséb starszych tych
potrzeb?

a) Brak czasu

b) Brak srodkéw finansowych na zapewnienie odpowiedniego wsparcia

c) Konieczno$¢ pogodzenia zycia zawodowego z opiekg nad osobg chorg badz starsza

d) Konieczno$¢ pogodzenia zycia rodzinnego z opiekg nad osobg chorg badz starszg

€) INNE (JAKIE?) cureee ettt ettt ettt sttt et et et te st st e st seasaaesaeesses et easare et sessesfesereanseeeseensesteseaseee et nnanartes

16. W jakim stopniu przedstawiciele instytucji oferujacych wsparcie dla oséb z chorobami

neurologicznymi, wtym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz oséb starszych sg
w stanie pomoéc im w zaspokojeniu potrzeb, a jakie czynniki ograniczajg mozliwosc¢ zaspokojenia
przez nich tych potrzeb?

a) W niktym stopniu

b) W matym stopniu

c) W przecietnym stopniu

d) W duzym stopniu

e) W bardzo duzym stopniu

17. W jaki sposob przedstawiciele instytucji oferujagcych wsparcie dla oséb z chorobami

neurologicznymi, wtym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz oséb starszych sg
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w stanie pomdc im w zaspokojeniu potrzeb, a jakie czynniki ograniczaja mozliwos¢ zaspokojenia
przez nich tych potrzeb? (pytanie otwarte)

. Prosze wskaza¢ podmioty sprzyjajgce zaspokajaniu badanych potrzeb przez osoby z chorobami

neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osoby starsze? (pytanie
otwarte)

. W jakim stopniu sprzyjajg one zaspokajaniu badanych potrzeb przez osoby z chorobami

neurologicznymi, w tym z chorobga Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osoby starsze?

W niktym stopniu

W matym stopniu

W przecietnym stopniu
W duzym stopniu

W bardzo duzym stopniu

. Jakie czynniki ograniczaja mozliwosc zaspokojenia przez nie tych potrzeb? (pytanie otwarte)

. Prosze wskazaé¢, czy istniejg potrzeby w zakresie oddziatywania na potrzeby dotyczace

nastepujacych czynnikow wptywajacych na jakosc¢ zycia oséb z chorobami neurologicznymi, w tym
z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz oséb starszych?

Tak (jakie?) Nie

Sytuacja materialna

Rehabilitacja fizyczna

Integracja

Edukacja

Praca

Inne (jakie?) .oocvveevveveveirercie e,

22.

Ktore ze zgtaszanych przez osoby z chorobami neurologicznymi, wtym z chorobg Alzheimera
i chorobg Parkinsona oraz osoby starsze potrzeb s3:

Najbardziej istotne dla 0sdb z chorobami NeurologiCzNYMi: .........cccveeeeeeieriee e e e
Najmniej istotne dla 0séb z chorobami NeurologiCzNYMIi: ........ccvivieiicece ettt
Najbardziej istotne dla 0sb starszych: .........cccccceeeeeeieeieece e
Najmniej istotne dla 0SOD StArSZYCRN: .......cuiieiie ittt st ettt s es et eaesaese e aenaeseneene

. W jakim stopniu, bioragc pod uwage posiadany kapitat finansowy, rzeczowy i ludzki, poszczegdine

podmioty sg w stanie spetni¢ oczekiwania respondentéow?

W niktym stopniu

W matym stopniu

W przecietnym stopniu
W duzym stopniu

W bardzo duzym stopniu

. W stosunku do ktorych podmiotéw respondenci maja najwieksze oczekiwania i dlaczego? Prosze

zaznaczy¢ maksymalnie dwie odpowiedzi.

Dom Pomocy Spotecznej
Organizacje pozarzgdowe
MOPS/GOPS

Srodowiskowy Dom Samopomocy
Dom Dziennego Pobytu
Warsztaty Terapii Zajeciowej
Zaktad opiekuniczo — leczniczy
Szpital psychiatryczny
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i) Instytucja opieki catodobowej w sektorze prywatnym

Prosze uzasadni¢ odpowiedz:

25. W jaki sposob powinien by¢ realizowany trening mieszkaniowy dla oséb z chorobami
neurologicznymi, w tym z choroba Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz oséb starszych? (pytanie
otwarte)

26. Jakie formy wsparcia asystenckiego s3 wymagane do tego, aby zaspokoi¢ potrzeby oséb
z chorobami neurologicznymi, wtym z choroby Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz oséb
starszych? Prosze zaznaczy¢ wszystkie formy, ktére uznaje Pan/Pani za zasadne.

a) Pomoc w przemieszczaniu sie w wybrane miejsce

b) Pomoc w skutecznym komunikowaniu sie z otoczeniem

c) Pomoc w zatatwianiu spraw codziennych i urzedowych

d) Pomoc w korzystaniu z oferty edukacyjnej, kulturalnej, sportowe;j i turystycznej

e) Pomoc w aktywizacji zawodowej

f) Pomoc w korzystaniu z réznych zrédet informacji, w czytaniu, prowadzeniu korespondencji
g) Pomoc w korzystaniu z dostepnych na rynku form wsparcia z zakresu rehabilitacji spoteczne;j
h) Ustugi o charakterze higieniczno-pielegnacyjnym

1) 1NN (JAKIE?) rvvevierieieeet ettt st see sttt see e et ses st seesas s et ees s sessessresesenssssnssessresesesssrsnssssnsrenesen

27. Jakie obawy dotyczace mieszkalnictwa wspomaganego zgtaszajg osoby 2z chorobami
neurologicznymi, w tym z chorobga Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osoby starsze?

a) Niemoznos¢ przemieszczania sie w wybrane miejsce

b) Niemoznos¢ skutecznego komunikowania sie z otoczeniem

c) Trudnosci w zatatwianiu spraw codziennych i urzedowych

d) Samotnosc

e) Poczucie wyizolowania ze spoteczenstwa

f) Niemoznos$¢ podejmowania dziatan sprzyjajgcych rozwojowi (korzystanie z oferty edukacyjnej,
kulturalnej, wykonywanie pracy)

g) Poczucie nieprzydatnosci

h) Niemoznos¢ sprostania czynnosciom pielegnacyjno-higienicznym

i) Niemozno$¢ sprostania samodzielnemu prowadzeniu gospodarstwa domowego

J) INNE (JAKIE?) ettt ettt ettt ettt et et ete e ettt es e et st aes b ebessas et sbeneateses st ebe ebe et aesbetsaseae et sae ebesbaettas

28. Jakie niewykorzystywane do tej pory formy wsparcia skierowane do os6b z chorobami
neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera, Parkinsona oraz osdéb starszych (w wieku 60+)
nalezy wprowadzi¢ ze wzgledu na ich skuteczno$¢? (pytanie otwarte)

29. Z jakich zrédet mozna sfinansowa¢ zmiany wprowadzone w celu lepszego dopasowania dziatan
skierowanych do oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera, Parkinsona oraz
0s6b starszych (w wieku 60+)?

a) Budzet panstwa

b) Budzet gminy

c) Fundusze europejskie

d) Srodki NGO

e) Srodki prywatne

T) INNE (JAKIE?) 1veeeee ettt ettt st et et e s testees et s e et steseses et et et steneaensessrsareee sesenseret et eteerenes

30. Jakie dziatania powinny realizowac poszczegélne podmioty (NGO, podmioty sektora publicznego,
wiadze publiczne, inne podmioty), aby byty one lepiej dopasowane do potrzeb oséb z chorobami
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neurologicznymi, w tym z choroba Alzheimera, Parkinsona oraz oséb starszych (w wieku 60+)?
(pytanie otwarte)

. W jaki sposdb poszczegélne podmioty powinny wspoétpracowac ze sobg w celu lepszego

dopasowania dziatan do potrzeb oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera,
Parkinsona oraz os6b starszych (w wieku 60+)? (pytanie otwarte)

METRYCZKA

Ptec:

Kobieta
Mezczyzna

Wiek:

Ponizej 25 lat
25-34 lat

35-44 lat

45-54 lat

55-64 lat

Co najmniej 65 lat

Wyksztatcenie:

Podstawowe

Srednie

Wyzsze

INNE (JAKIE?) wovevieie ettt ettt ettt sttt st ses et et ses et ebeses et et sea bt ebees bt ehesen et abe sentesenenenbeeenenen

Reprezentowana instytucja:

Dom Pomocy Spotecznej

Organizacje pozarzgdowe

MOPS/GOPS

Srodowiskowy Dom Samopomocy

Dom Dziennego Pobytu

Warsztaty Terapii Zajeciowej

Zaktad opiekunczo — leczniczy

Szpital psychiatryczny

Instytucja opieki catodobowej w sektorze prywatnym

DZIEKUJEMY ZA UDZIAt W BADANIU!
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Zogniskowany wywiad grupowy (FGI) z przedstawicielami instytucji
oferujacych wsparcie osobom z chorobami neurologicznymi, w tym z

chorobg Alzheimera, Parkinsona oraz osobom starszym

Dzieri dobry,

nazywam sie ... i jestem pracownikiem firmy EU-Consult. Nasza firma na zlecenie Regionalnego Centrum
Polityki Spotecznej w todzi realizuje Pogtebione badanie pn. ,Potrzeby osdb chorych neurologicznie w tym
z chorobqg Parkinsona, Alzheimera oraz osob starszych w rdznych formach wsparcia” w ramach Projektu
,Niezalezne zycie — wypracowanie standardu i przeprowadzenie pilotazu w zakresie ustug mieszkalnictwa
wspomaganego dla o0séb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobqg Alzheimera i chorobqg Parkinsona
oraz osob starszych”. Wyniki ewaluacji postuzq do identyfikacji potrzeb oséb z chorobami neurologicznymi,
w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osob starszych korzystajgcych z roznych form wsparcia.
W zwiqzku z tym chciatbym/chciatabym prosi¢ Pana/Panig o udziat w badaniu focusowym dotyczgcym tego
zagadnienia.

Chciat(a)bym nagrac naszq rozmowe — dzieki temu bedziemy mogli sporzqdzi¢ doktadng transkrypcje Paristwa
wypowiedzi, co znacznie usprawni realizacje badania oraz prace naszego Zespotu Badawczego. Badanie jest
anonimowe.

1. Prosze wskazaé, jaka instytucje, ktéra Panstwo reprezentujg. Jakie stanowisko petni kazdy
z Panstwa, jaki jest zakres Panstwa obowigzkow?

2. Prosze okresli¢, w jakim stopniu sg zaspokojone potrzeby oséb z chorobami neurologicznymi,
w tym z choroba Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osdb starszych w zakresie:
a) Potrzeby poczucia wiezi i kontaktu z innymi?
b) Potrzeby akceptacji ze strony innych?
c) Potrzeby identyfikacji z grupa?
Co wptywa na poziom zaspokojenia bgdZ niezaspokojenia tych potrzeb?
Jakie dziatania powinny zostac¢ podjete, by te potrzeby zaspokoic?
Czy dostrzegajq Parnistwo réznice w poziomie niezaspokojenia tych potrzeb w zaleznosci od kategorii
choroby neurologicznej bqdz wieku 60+? Jesli tak, jakie to réZnice?

3. Prosze okresli¢, w jakim stopniu sg zaspokojone potrzeby oséb z chorobami neurologicznymi,
w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osdb starszych w zakresie:
a) Potrzeby poczucia autonomii?
b) Potrzeby samodzielnosci, w tym szczegdlnie samodzielnosci w codziennych czynnosciach?
c) Samoidentyfikacji?
Jakie dziatania powinny zostac¢ podjete, by te potrzeby zaspokoic?
Czy dostrzegajq Panstwo réznice w poziomie niezaspokojenia tych potrzeb w zaleznosci od kategorii
choroby neurologicznej bqdz wieku 60+? Jesli tak, jakie to roznice?

4. Prosze okreslic, w jakim stopniu sg osoby z chorobami neurologicznymi, wtym z choroba
Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osoby starsze s w stanie zaspokoi¢ swoje potrzeby
w zakresie:
a) Potrzeby poczucia bezpieczenstwa fizycznego?
b) Potrzeby poczucia bezpieczenstwa psychicznego?
c) Potrzeby poczucia bezpieczennistwa materialnego?
Jakie dziatania powinny zostac podjete, by te potrzeby zaspokoic?
Jakie dziatania antycypacyjne bqdz obronne podejmujq w tej kwestii osoby chore oraz osoby starsze?
Czy dostrzegajg Paristwo réznice w poziomie niezaspokojenia tych potrzeb w zaleznosci od kategorii
choroby neurologicznej bqdz wieku 60+? Jesli tak, jakie to roznice?

5. Jakie sg inne, wazne potrzeby dla 0oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z choroba Alzheimera
i chorobg Parkinsona oraz oséb starszych?
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Jaki jest poziom zaspokojenia tych potrzeb?

Ktére z wymienionych przez Panstwa potrzeb sq najwazniejsze? Dlaczego?

Czy dostrzegajq Paristwo rdznice w hierarchii i poziomie zaspokojenia tych potrzeb w zaleznosci
od kategorii choroby neurologicznej bqdz wieku 60+? Jesli tak, jakie to réznice?

Ktdre potrzeby sq zgtaszane najczesciej w zaleznosci od kategorii choroby neurologicznej bqdz wieku
60+?

Jakie obawy zwigzane z mozliwoscig zaspokojenia wainych potrzeb zgtaszajg osoby z chorobami
neurologicznymi, w tym z chorobga Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osoby starsze?

Z czego wynikajq te obawy?

Czy istniejg obawy, ktére Paristwo dostrzegajq, a o ktorych osoby te nie chcq mowic?

W jakim stopniu osoby z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i choroba
Parkinsona oraz osoby starsze sy w stanie zaspokoi¢ potrzeby przynaleznosci, bezpieczenstwa
i niezaleznosci we wtasnym zakresie?

Jakie czynniki sprzyjajqg, a jakie ograniczajg mozliwos¢ zaspokajania tych potrzeb we wtasnym
zakresie?

W jakim stopniu opiekunowie oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera
i chorobg Parkinsona oraz oséb starszych sg w stanie poméc im w zaspokojeniu potrzeby
przynaleznosci, bezpieczenstwa i niezaleznosci?

Jakie czynniki sprzyjajq, a jakie ograniczajq mozliwos¢ pomocy w zaspokajaniu tych potrzeb?

Czy ktores z potrzeb sq szczegdlnie zaniedbywane przez opiekunow? Dlaczego?

W jakim stopniu przedstawiciele instytucji oferujacych wsparcie dla oséb z chorobami
neurologicznymi, wtym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz oséb starszych sg
w stanie pomoéc im w zaspokojeniu potrzeby przynaleznosci, bezpieczeristwa i niezaleznosci?

Jakie czynniki sprzyjajq, a jakie ograniczajg mozliwos¢ pomocy w zaspokajaniu tych potrzeb?

Czy ktores z potrzeb sq szczegdlnie zaniedbywane przez przedstawicieli instytucji? Dlaczego?

10.

Jakie inne podmioty i w jakim stopniu pomagaja osobom z chorobami neurologicznymi, w tym
z chorobg Alzheimera i choroba Parkinsona oraz osobom starszym w zaspokojeniu potrzeby
przynaleznosci, bezpieczenstwa i niezaleznosci?

Jakie czynniki sprzyjajqg, a jakie ograniczajg mozliwos¢ pomocy w zaspokajaniu tych potrzeb?

Jakie podmioty sq szczegdlnie pomocne w zaspokajaniu tych potrzeb?

11.

Jakie potrzeby zgtaszaja respondenci w zakresie oddziatywania na sytuacje materialng, rehabilitacji
fizycznej, integracji, edukacji, pracy oraz innych czynnikow wptywajacych na jakos¢ zycia?

Jakie czynniki sprzyjajq, a jakie ograniczajg mozliwos¢ pomocy w zaspokajaniu tych potrzeb?

Jakie podmioty sq szczegdlnie pomocne w zaspokajaniu tych potrzeb?

12,

Jakie sg oczekiwania oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i choroba
Parkinsona i osob starszych w zakresie oddziatywania na zaspokojenie potrzeby przynaleznosci,
bezpieczenstwa i niezaleznosci wobec:

a) Organizacji pozarzadowych?

b) Wiadz publicznych?

c) Podmiotéw sektora prywatnego?

d) Innych (jakich?) podmiotow?

W jakim stopniu poszczegdlne podmioty sq w stanie spefni¢ oczekiwania osob z chorobami
neurologicznymi i osob starszych?

Ktore z oczekiwanych dziatan sq najwazniejsze?

W stosunku do ktorych podmiotow oczekiwania sq najwieksze? Dlaczego?

13.

Czy uwazajg Panstwo, ze mieszkalnictwo wspomagane jest dobrym rozwigzaniem w zaspokajaniu
potrzeby przynaleznosci, bezpieczenstwa i niezaleznosci oséb z chorobami neurologicznymi, w tym
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z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona i oséb starszych?

a) Jesli tak, w jaki sposob powinien byc realizowany trening mieszkaniowy? Czy okreslony
w Rozporzqdzeniu Ministra Rodziny Pracy i Polityki Spotfecznej standard mieszkarn jest Parnstwa
zdaniem wystarczajqcy?

b) Jesli nie, dlaczego?

14. Jakie s3 obawy 0sob z chorobami neurologicznymi i oséb starszych zwigzane z zamieszkaniem
w mieszkaniu treningowym?
Czego osoby te obawiajq sie najbardziej? Czy obawy te sq zasadne? Jak mozna je zniwelowac?

15. Jakie formy wsparcia asystenckiego sg potrzebne, by zaspokoi¢ oczekiwania i potrzeby oséb
z chorobami neurologicznymi, w tym z choroba Alzheimera i chorobg Parkinsona i 0séb starszych?

16. Jakie zmiany w biezacej i diugofalowej polityce spotecznej i zdrowotnej nalezatoby wprowadzic,
by usprawnic¢ dziatania skierowane do osdb z chorobami neurologicznymi, wtym z choroba
Alzheimera i choroba Parkinsona i oséb starszych?

Jakie zmiany w aktualnych formach wsparcia nalezatoby wprowadzi¢? Jakie niestosowane do tej pory
formy wsparcia nalezatoby wprowadzic? Z jakich zrédet mozliwe bytoby sfinansowanie nowych form
wsparcia? Jakie podmioty wsparcia mogtyby realizowac nowe formy wsparcia?

17. Jak powinna przebiegac¢ wspotpraca poszczegéinych podmiotéw zajmujacych sie wsparciem oséb
z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i choroba Parkinsona i oséb starszych
w celu lepszego zaspokojenia potrzeb tych oséb?

DZIEKUJEMY ZA UDZIAt W BADANIU!

Panel ekspertow

Dzien dobry,

nazywam sie ... i jestem pracownikiem firmy EU-Consult. Nasza firma na zlecenie Regionalnego Centrum
Polityki Spotecznej w todzi realizuje Pogtebione badanie pn. ,Potrzeby oséb chorych neurologicznie w tym
z chorobqg Parkinsona, Alzheimera oraz osob starszych w réznych formach wsparcia” w ramach Projektu
,Niezalezne zycie — wypracowanie standardu i przeprowadzenie pilotazu w zakresie ustug mieszkalnictwa
wspomaganego dla 0séb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona
oraz osob starszych”. Wyniki ewaluacji postuzqg do identyfikacji potrzeb osob z chorobami neurologicznymi,
w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osob starszych korzystajgcych z réznych form wsparcia.
W zwiqzku z tym chciatbym/chciatabym prosi¢ Pana/Paniq o udziat w badaniu focusowym dotyczgcym tego
zagadnienia.

Chciat(a)bym nagrac naszq rozmowe — dzieki temu bedziemy mogli sporzqdzi¢ doktadng transkrypcje Parstwa
wypowiedzi, co znacznie usprawni realizacje badania oraz prace naszego Zespotu Badawczego. Badanie jest
anonimowe.

1. Prosze wskazaé¢, jaka instytucje, ktorg Panstwo reprezentujg. Jakie stanowisko petni kazdy
z Panstwa, jaki jest zakres Panstwa obowigzkéow?

2. Prosze okresli¢, w jakim stopniu sg zaspokojone potrzeby oséb z chorobami neurologicznymi,
w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz oséb starszych w zakresie:
a) Potrzeby poczucia wiezi i kontaktu z innymi?
b) Potrzeby akceptacji ze strony innych?
c) Potrzeby identyfikacji z grupa?
Co wptywa na poziom zaspokojenia bgdZ niezaspokojenia tych potrzeb?
Jakie dziatania powinny zostac podjete, by te potrzeby zaspokoic?
Czy dostrzegajq Paristwo réznice w poziomie niezaspokojenia tych potrzeb w zaleznosci od kategorii
choroby neurologicznej bqdz wieku 60+? Jesli tak, jakie to réznice?

3. Prosze okresli¢, w jakim stopniu sg zaspokojone potrzeby oséb z chorobami neurologicznymi,
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w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz oséb starszych w zakresie:

a) poczucia autonomii?

b) samodzielnosci, w tym szczegdlnie samodzielnosci w codziennych czynnosciach?

c) Samoidentyfikacji?

Jakie dziatania powinny zostac podjete, by te potrzeby zaspokoic?

Czy dostrzegajq Panstwo roZnice w poziomie niezaspokojenia tych potrzeb w zaleznosci od kategorii
choroby neurologicznej bqdz wieku 60+? Jesli tak, jakie to réznice?

4. Prosze okreslic, w jakim stopniu s3 osoby z chorobami neurologicznymi, wtym z chorobg
Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osoby starsze sg w stanie zaspokoi¢ swoje potrzeby
w zakresie:

a) Potrzeby poczucia bezpieczerstwa fizycznego?

b) Potrzeby poczucia bezpieczenistwa psychicznego?

c) Potrzeby poczucia bezpieczeristwa materialnego?

Jakie dziatania powinny zostac¢ podjete, by te potrzeby zaspokoic?

Jakie dziatania antycypacyjne bqdz obronne podejmujq w tej kwestii osoby chore oraz osoby starsze?
Czy dostrzegajq Paristwo réznice w poziomie niezaspokojenia tych potrzeb w zaleznosci od kategorii
choroby neurologicznej bgdz wieku 60+? Jesli tak, jakie to réznice?

5. Jakie s3 inne, waine potrzeby dla oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z choroba Alzheimera i
chorobg Parkinsona oraz oséb starszych?

Jaki jest poziom zaspokojenia tych potrzeb?

Ktore z wymienionych przez Pana/Paniq potrzeb sq najwazniejsze? Dlaczego?

Czy dostrzegajq Paristwo roznice w hierarchii i poziomie zaspokojenia tych potrzeb w zaleznosci
od kategorii choroby neurologicznej bqdZ wieku 60+? Jesli tak, jakie to rdznice?

Ktore potrzeby sq zgtaszane najczesciej w zaleznosci od kategorii choroby neurologicznej bgdZ wieku
60+7?

6. Jakie obawy zwigzane z mozliwoscig zaspokojenia waznych potrzeb zgtaszajg osoby z chorobami
neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osoby starsze?

Z czego wynikajq te obawy?
Czy istniejg obawy, ktére Paristwo dostrzegajq, a o ktorych osoby te nie chcq mowic?

7. W jakim stopniu osoby z chorobami neurologicznymi, wtym z choroba Alzheimera i chorobg
Parkinsona oraz osoby starsze s3 w stanie zaspokoi¢ potrzeby przynaleznosci, bezpieczenstwa
i niezaleznosci we wtasnym zakresie?

Jakie czynniki sprzyjajqg, a jakie ograniczajg mozliwos¢ zaspokajania tych potrzeb we wtasnym
zakresie?

8. W jakim stopniu opiekunowie oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera
i chorobg Parkinsona oraz osdb starszych s3 w stanie pomdc im w zaspokojeniu potrzeby
przynaleznosci, bezpieczenistwa i niezaleznosci?

Jakie czynniki sprzyjajq, a jakie ograniczajg mozliwos¢ pomocy w zaspokajaniu tych potrzeb?
Czy ktores z potrzeb sq szczegdlnie zaniedbywane przez opiekunow? Dlaczego?

9. W jakim stopniu przedstawiciele instytucji oferujagcych wsparcie dla oséb z chorobami
neurologicznymi, wtym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz oséb starszych s3a
w stanie pomdc im w zaspokojeniu potrzeby przynaleznosci, bezpieczenstwa i niezaleznosci?

Jakie czynniki sprzyjajq, a jakie ograniczajg mozliwos¢ pomocy w zaspokajaniu tych potrzeb?
Czy ktdres z potrzeb sq szczegdlnie zaniedbywane przez przedstawicieli instytucji? Dlaczego?
10. Jakie inne podmioty i w jakim stopniu pomagaja osobom z chorobami neurologicznymi, w tym

z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osobom starszym w zaspokojeniu potrzeby
przynaleznosci, bezpieczenstwa i niezaleznosci?
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Jakie czynniki sprzyjajq, a jakie ograniczajq mozliwos¢ pomocy w zaspokajaniu tych potrzeb?
Jakie podmioty sq szczegdlnie pomocne w zaspokajaniu tych potrzeb?

11.

Jakie potrzeby zgtaszajg respondenci w zakresie oddziatywania na sytuacje materialng, rehabilitacji
fizycznej, integracji, edukacji, pracy oraz innych czynnikéw wptywajacych na jakosc zycia?

Jakie czynniki sprzyjajq, a jakie ograniczajq mozliwos¢ pomocy w zaspokajaniu tych potrzeb?

Jakie podmioty sq szczegdlnie pomocne w zaspokajaniu tych potrzeb?

12.

Jakie sa oczekiwania osdb z chorobami neurologicznymi, w tym z choroba Alzheimera i choroba
Parkinsona i osob starszych w zakresie oddziatywania na zaspokojenie potrzeby przynaleznosci,
bezpieczenstwa i niezaleznosci wobec:

a) organizacji pozarzagdowych?

b) wtadz publicznych?

c) podmiotéw sektora prywatnego?

d) innych (jakich?) podmiotéow?

W jakim stopniu poszczegdlne podmioty sq w stanie spetni¢ oczekiwania osob z chorobami
neurologicznymi i osob starszych?

Ktére z oczekiwanych dziatan sq najwazniejsze?

W stosunku do ktorych podmiotéw oczekiwania sq najwieksze? Dlaczego?

13.

Czy uwaza Pan/Pani, ze mieszkalnictwo wspomagane jest dobrym rozwigzaniem w zaspokajaniu
potrzeby przynaleznosci, bezpieczenstwa i niezaleznosci oséb z chorobami neurologicznymi, w tym
z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona i 0séb starszych?

Jesli tak, w jaki sposob powinien byc¢ realizowany trening mieszkaniowy? Czy okreslony
w Rozporzgdzeniu Ministra Rodziny Pracy i Polityki Spotecznej standard mieszkan jest Paristwa
zdaniem wystarczajgcy?

Jesli nie, dlaczego?

14.

Jakie sg obawy oséb z chorobami neurologicznymi, wtym z chorobg Alzheimera i chorobg
Parkinsona i osob starszych zwigzane z zamieszkaniem w mieszkaniu treningowym?
Czego osoby te obawiajq sie najbardziej? Czy obawy te sq zasadne? Jak mozna je zniwelowac?

15.

Jakie formy wsparcia asystenckiego s potrzebne, by zaspokoi¢ oczekiwania i potrzeby oséb
z chorobami neurologicznymi, w tym z choroba Alzheimera i chorobg Parkinsona i 0séb starszych?

16.

Jakie zmiany w biezacej i dtugofalowej polityce spotecznej i zdrowotnej nalezatoby wprowadzic,
by usprawni¢ dziatania skierowane do osd6b z chorobami neurologicznymi, wtym z choroba
Alzheimera i chorobg Parkinsona i oséb starszych?

Jakie zmiany w aktualnych formach wsparcia nalezatoby wprowadzi¢? Jakie niestosowane do tej pory
formy wsparcia nalezatoby wprowadzic¢? Z jakich zrodet mozliwe bytoby sfinansowanie nowych form
wsparcia? Jakie podmioty wsparcia mogtyby realizowac nowe formy wsparcia?

17.

Jak powinna przebiega¢ wspoétpraca poszczegélnych podmiotéw zajmujacych sie wsparciem oséb
z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i choroba Parkinsona i oséb starszych
w celu lepszego zaspokojenia potrzeb tych oséb?

DZIEKUJEMY ZA UDZIAt W BADANIU!
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Indywidulne wywiady pogtebione (IDI)

Dzieri dobry,

nazywam sie ... i jestem pracownikiem firmy EU-Consult. Nasza firma realizuje badanie na temat potrzeb osob
chorych neurologicznie w tym z chorobq Parkinsona, Alzheimera oraz osob starszych. Badanie postuzy nam
do okreslenia potrzeb osob z chorobami neurologicznymi i 0osob starszych korzystajgcych. W zwigzku z tym
chciatbym/chciatabym porozmawiac z Panem/Paniq na temat tego, jakie wsparcie Pan/Pani otrzymuje.
Badanie jest anonimowe, ale chciat(a)bym nagrac¢ naszqg rozmowe — dzieki temu bedziemy mogli sporzqdzi¢
transkrypcje Pana/i wypowiedzi. Czy wyraza Pan/i zgode na nagrywanie? (Jesli nie, bede prowadzit/a notatki,
gdzie zapisze przebieg naszej rozmowy).

12,

Czy jest Pan/Pani zadowolony/a z kontaktu z innymi osobami, z ktérymi spotyka sie Pan/Pani
na co dzien?

Z czego jest Pan/Pani najbardziej zadowolony?

Czy czuje sie Pan/Pani akceptowany/a przez inne osoby, z ktérymi sie Pan/Pani spotyka?

13.

Gdyby miat/a Pan/Pani okresli¢ sie jako cztonek jakiejs grupy, to jak by Pan/Pani sie okreslit/a?

14.

Czy czuje sie Pan/Pani niezalezny/a od innych os6b?
Jesli nie, to w jakich aspektach czuje sie Pan/Pani zalezny/a? Czy sprawia to Panu/Pani dyskomfort?

15.

Czy kiedy mysli Pan/Pani o przysztosci, odczuwa Pan/Pani obawe?
Jesli tak, to czego dotyczy ta obawa?
W jaki sposob radzi sobie Pan/Pani z obawami dotyczqcymi przysztosci?

16.

Prosze okreslié, w jakim stopniu Pana/Pani potrzeby s3 zaspokojone?

Czy jest to catkowity, czesciowy, czy nikty stopien?

Czy stopien zaspokojenia Pana/Pani potrzeb jest taki sam dla wszystkich potrzeb, czy jakies potrzeby
sq spetnione w mniejszym stopniu niz inne? Czym jest to spowodowane?

17.

Ktéra potrzeba jest dla Pana/Pani najistotniejsza? Czy jest to potrzeba akceptacji, bezpieczenistwa,
niezaleznosci czy jaka$ inna potrzeba?

18.

Czy zaspokojenie Pana/Pani potrzeb jest bardziej zalezne od Pana/Pani, czy od innych os6b?
Co powoduje, ze niektdrych potrzeb nie jest Pan/Pani w stanie spetni¢ w wystarczajgcym dla siebie
stopniu?

19.

Jakie odczuwa Pan/Pani potrzeby, jesli chodzi o:

f) sytuacje materialng?

g) rehabilitacje fizyczng?

h) integracje z innymi osobami?

i) edukacje?

i) prace?

Czy sq jeszcze inne potrzeby wplywajgce na Pana/Pani jakos¢ zycia?

20.

Ktére potrzeby sa dla Pana/Pani najbardziej, a ktére najmniej istotne? Dlaczego?

21.

Czy chciat(a)by Pan/Pani zamieszkaé w mieszkaniu wspomaganym?
Dlaczego tak? Dlaczego nie?
Czy towarzyszq temu jakies obawy? Jesli tak, to jakie? Jesli nie — to dlaczego?

22.

Czy chciatby/chciataby Pan/Pani podzieli¢ sie jeszcze jakimi$ informacjami dotyczagcymi Pana/Pani
potrzeb, o ktére nie zapytatem/am?

METRYCZKA

Ptec:

a) Kobieta
b) Meziczyzna

Wiek:

a) Ponizej 25 lat
b) 25-34lat
c) 35-44lat
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d) 45-54 lat
e) 55-64 lat
f) 65-74 lat
g) 75-84 lat
h) Co najmniej 85 lat

3. Instytucja, z pomocy ktérej korzysta respondent:

a) Dom Pomocy Spotecznej

b) Organizacje pozarzadowe

c) MOPS/GOPS

d) Srodowiskowy Dom Samopomocy

e) Dom Dziennego Pobytu

f) Warsztaty Terapii Zajeciowej

g) Zaktad opiekunczo — leczniczy

h) Szpital psychiatryczny

i) Instytucja opieki catodobowej w sektorze prywatnym

DZIEKUJE ZA ROZMOWE!

Dzieni dobry,

nazywam sie ... i jestem pracownikiem firmy EU-Consult. Nasza firma na zlecenie Regionalnego Centrum
Polityki Spotecznej w todzi realizuje Pogtebione badanie pn. ,Potrzeby oséb chorych neurologicznie w tym
z chorobqg Parkinsona, Alzheimera oraz osob starszych w rdznych formach wsparcia” w ramach Projektu
,Niezalezne zycie — wypracowanie standardu i przeprowadzenie pilotazu w zakresie ustug mieszkalnictwa
wspomaganego dla o0séb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobqg Parkinsona
oraz osob starszych”. Wyniki ewaluacji postuzq do identyfikacji potrzeb osob z chorobami neurologicznymi,
w tym z chorobq Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osob starszych korzystajgcych z roznych form wsparcia.
W zwigzku z tym chciatbym/chciatabym prosi¢ Pana/Paniq o udziat w wywiadzie dotyczqgcym tego
zagadnienia.

Chciat(a)bym nagraé naszg rozmowe — dzieki temu bedziemy mogli sporzqdzi¢ doktadng transkrypcje Pana/i
wypowiedzi, co znacznie usprawni realizacje badania oraz prace naszego Zespotu Badawczego. Czy wyraza
Pan/i zgode na nagrywanie? (Jesli nie, bede prowadzit/a notatki, gdzie zapisze przebieg naszej rozmowy).
Badanie jest anonimowe, a Pana/i odpowiedzi, wraz z wypowiedziami innych respondentéw, zostang
wykorzystane do opracowania raportu.

15. Prosze wskazaé, jakg osobag/osobami (osoba starszg czy osobg chorg, w tym z chorobg Alzheimera
i chorobg Parkinsona - z jakim schorzeniem?) opiekuje sie Pan/Pani? Na czym polega ta opieka?

16. Jak Pan/Pani uwaza, w jakim stopniu zaspokojone sg potrzeby os6b z chorobami neurologicznymi,
w tym z choroba Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osdb starszych w zakresie:
d) Potrzeby poczucia wiezi i kontaktu z innymi?
e) Potrzeby akceptacji ze strony innych?
f) Potrzeby identyfikacji z grupgy?
Jakie dziatania powinny zostac podjete, by te potrzeby zaspokoic?
Jakie dziatania w tej kwestii podejmujq osoby chore oraz osoby starsze?
Czy potrzeby osoby/oséb, ktérymi Pan/Pani sie opiekuje, sq zaspokajane? W jaki sposéb?

17. Prosze okresli¢, w jakim stopniu s zaspokojone potrzeby oséb z chorobami neurologicznymi,
w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osdb starszych w zakresie:
c) potrzeby poczucia autonomii?
d) potrzeby samodzielnosci, w tym szczegdlnie samodzielnosci w codziennych czynnosciach?
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Jakie dziatania powinny zostac podjete, by te potrzeby zaspokoic?
Jakie dziatania w tej kwestii podejmujg osoby chore oraz osoby starsze?
Czy potrzeby osoby/osdéb, ktérymi Pan/Pani sie opiekuje, sq zaspokajane? W jaki sposéb?

18.

Prosze okreslié, w jakim stopniu sg zaspokojone potrzeby oséb z chorobami neurologicznymi,
w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz oséb starszych w zakresie:

d) potrzeby poczucia bezpieczenstwa fizycznego?

e) potrzeby poczucia bezpieczeristwa psychicznego?

f) potrzeby poczucia bezpieczennstwa materialnego?

Jakie dziatania powinny zostac¢ podjete, by te potrzeby zaspokoic?

Jakie dziatania w tej kwestii podejmujg osoby chore oraz osoby starsze?

Czy potrzeby osoby/oséb, ktérymi Pan/Pani sie opiekuje, sq zaspokajane? W jaki sposéb?

19.

Jakie s3 inne, wazne potrzeby osd6b z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera
i choroba Parkinsona oraz oséb starszych?

Jaki jest poziom zaspokojenia tych potrzeb?

Ktdre z wymienionych przez Pana/Paniq potrzeb sq najwazniejsze? Dlaczego?

Czy dostrzega Pan/Pani réznice poziomie zaspokojenia tych potrzeb w zaleznosci od choroby
neurologicznej bqdZz wieku 60+? Jesli tak, jakie to réznice?

20.

Jakie obawy zwigzane z mozliwoscig zaspokojenia waznych potrzeb zgtaszajg osoby z chorobami
neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osoby starsze?

Z czego wynikajq te obawy?

Czy istniejq obawy, ktdre Pan/Pani dostrzega, a o ktdrych osoby te nie chcq méwic?

Czy Pan/Pani, jako opiekun, stara sie te obawy niwelowac? W jaki sposéb?

21.

W jakim stopniu osoby z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera i choroba
Parkinsona oraz osoby starsze sy w stanie zaspokoi¢ potrzeby przynaleznosci, bezpieczenstwa
i niezaleznosci we wtasnym zakresie?

Jakie czynniki sprzyjajg, a jakie ograniczajgq mozliwos¢ zaspokajania tych potrzeb we wtfasnym
zakresie?

W jakim stopniu Pan/Pani oraz inni opiekunowie 0séb z chorobami neurologicznymi oraz o0séb
starszych sq w stanie pomdc im w zaspokojeniu potrzeby przynaleznosci, bezpieczeristwa
i niezaleznosci?

Jakie czynniki sprzyjajq, a jakie ograniczajg mozliwos¢ pomocy w zaspokajaniu tych potrzeb? Czy
ktores z potrzeb sq szczegdlnie realizowane lub szczegdlnie zaniedbywane przez opiekundéw?
Dlaczego?

22.

W jakim stopniu przedstawiciele instytucji oferujacych wsparcie dla oséb z chorobami
neurologicznymi, wtym z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz oséb starszych sg
w stanie pomadc im w zaspokojeniu potrzeby przynaleznosci, bezpieczenstwa i niezaleznosci?

Jakie czynniki sprzyjajq, a jakie ograniczajq mozliwos¢ pomocy w zaspokajaniu tych potrzeb?

Czy ktores z potrzeb sq szczegdlnie zaniedbywane przez przedstawicieli instytucji? Dlaczego?

23.

Jakie inne podmioty i w jakim stopniu pomagaja osobom z chorobami neurologicznymi, w tym
z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona oraz osobom starszym w zaspokojeniu potrzeby
przynaleznosci, bezpieczenstwa i niezaleznosci?

Jakie czynniki sprzyjajq, a jakie ograniczajq mozliwos¢ pomocy w zaspokajaniu tych potrzeb?

24,

Jakie sg Pani/Pana oczekiwania w zakresie oddziatywania na zaspokojenie potrzeby przynaleznosci,
bezpieczenstwa i niezaleznosci oséb z chorobami neurologicznymi, w tym z chorobg Alzheimera
i chorobg Parkinsona i oséb starszych, kierowane wobec:

e) organizacji pozarzagdowych?

f) wiadz publicznych?
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g) podmiotéw sektora prywatnego?

h) innych (jakich?) podmiotéow?

W stosunku do ktoérych podmiotdw oczekiwania sq najwieksze? Dlaczego?

W jakim stopniu poszczegdlne podmioty sq w stanie spetni¢ oczekiwania osob z chorobami
neurologicznymi i 0sob starszych?

Ktore z oczekiwanych dziatan sq najwazniejsze?

25.

Czy uwaza Pan/Pani, ze mieszkalnictwo wspomagane jest dobrym rozwigzaniem w zaspokajaniu
potrzeby przynaleznosci, bezpieczenstwa i niezaleznosci oséb z chorobami neurologicznymi, w tym
z chorobg Alzheimera i chorobg Parkinsona i oséb starszych?

Jesli tak, w jaki sposéb powinien byc¢ realizowany trening mieszkaniowy? Czy w systemie
mieszkalnictwa brakuje jakichs dziatan? Czy mieszkania wspomagane stanowiq wsparcie
dla opiekundw osob z chorobami neurologicznymi i 0séb starszych?

Jesli nie, dlaczego? Jakie czynniki powinny zostac spefnione, by mieszkania wspomagane byty dobrym
rozwigzaniem?

26.

Jak Pan/Pani uwaza, jakie s3 obawy o0séb z chorobami neurologicznymi, wtym z chorobg
Alzheimera i chorobg Parkinsona i oséb starszych zwigzane z zamieszkaniem w mieszkaniu
treningowym?

Czego osoby te obawiajq sie najbardziej? Czy obawy te sq zasadne? Jak mozna je zniwelowac?

27.

Jakie formy wsparcia asystenckiego sg potrzebne, by zaspokoi¢ oczekiwania i potrzeby oséb
z chorobami neurologicznymi, w tym z choroba Alzheimera i chorobg Parkinsona i oséb starszych?

28.

Jakie zmiany nalezatoby wprowadzi¢, by usprawni¢ dziatania skierowane do oséb z chorobami
neurologicznymi, w tym z chorobga Alzheimera i chorobg Parkinsona i oséb starszych?

Jakie zmiany w aktualnych formach wsparcia nalezatoby wprowadzic¢? Jakie niestosowane do tej pory
formy wsparcia nalezatoby wprowadzic?

29.

Czy istnieja jeszcze inne, wazne potrzeby, o ktére nie dopytatem/am? Czy chciat(a)by Pan/Pani co$
doda¢ do naszej rozmowy?

DZIEKUJEMY ZA UDZIAt W BADANIU!
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