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~Jak bowiem roslina zielenigca sie rano i obsypana kwiatami
cieszy oczy patrzacych, a wiedngc powoli traci pieknosc
i zamienia sie w siano skazane na potepienie [...] i na ostatku,
co tu nazwane jest wieczorem, to jest w starosci, zaledwie moze
sie poruszac, tak ze nie poznaje, kim byt przedtem, ale zmienia
sie niemal w innego”.

Sw. Hieronim, List 140 (do kaptana Cypriana), 9, ttum. J. Czuij, lll, Warszawa
1954, 401-402.

OD WYDAWCY

Z wielka przyjemnoscia oddajemy w Panstwa rece kolejna
publikacje wydang sitami Fundacji Projekt Starsi, a poswiecona
jednemu z zagadnien z zakresu opieki nad starszymi ludzmi,
a konkretnie wilasciwej opiece nad osobami dotknietymi chorobg
otepienng. Poradnik tenzostatnapisany przez dwie doswiadczone
w opiece i wysoko wykwalifikowane osoby, z dfugoletnim stazem
w Domu Dziennego Pobytu: Marzeng Wojcicka i Joanne Szczuke.
Ma on na celu poszerzenie wiedzy na temat prawidfowego
postepowaniawobec 0sdb starszych, atakze wsparcie opiekunow
i rodziny osob dotknietych chorobami wieku podesztego, a przez
to poprawe jakosci zycia chorych. Problemdw z zakresu pomocy
i opieki pojawia sie bardzo wiele, a tematyka ta jest na tyle szeroka
i trudna, ze w planach naszej Fundacji sg kolejne publikacje
ufatwiajgce zrozumienie tych zagadnien i wprowadzenie ich
do debaty publicznej. Mamy nadzieje, ze tresci zawarte w naszej
publikacji okazg sie dla Paristwa pomocne w codziennej pracy
i opiece nad bliskimi.

Fundacja Projekt Starsi
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WSTEP

Celem poradnika jest upowszechnienie wiedzy
na temat prawidtowej organizacji opieki nad osobami
z chorobami otepiennymi oraz udzielenie wsparcia
opiekunom. Konkretne rady wskazg, jak mozna polepszy¢
relacje z chorym, co moze poprawic jakosc zycia zaréwno
0s0b zyjagcych z otepieniem, jak i ich bliskich.

Autorki poradnika sg zwigzane zawodowo z opieka
(indywidualng i grupowg) nad osobami z chorobami
otepiennymi, jak rowniez z ich opiekunami (rodzinnymi
i zawodowymi). Potrzeba wydania takiego opracowania
wynika z doswiadczen w Domu Pobytu Dziennego,
wskazujgcych na poszukiwanie przez rodziny poszerzonej
wiedzy na tematy poruszone w materiale.

Niniejszy materiat moze sta¢ sie wartosciowym
drogowskazem, gdy przyjdzie stawi¢ czoto chorobie
otepiennej w naszym otoczeniu. Zywimy nadzieje,
ze zachecimy Panstwa do dalszego pogtebiania wiedzy.



PODSTAWOWE INFORMACJE O CHOROBIE
OTEPIENNEJ

Choroby otepienne sg postepujacymi przewlektymi
chorobami mézgu zwigzanymi =z utrata komoérek
nerwowych (neurondéw). Otepienie najczesciej jest
kojarzone jako choroba wieku starszego, ktorej ryzyko
wystapienia wzrasta z biegiem lat. W rzeczywistosci bywa
diagnozowane rowniez u osOb miodych. Liczba ludzi
dotknietych tym zaburzeniem nieustannie rosnie.

Zespot otepienny powoduje zauwazalne pogorszenie
takich funkcji poznawczych jak pamie¢, myslenie,
orientacja, rozumienie, zdolno$¢ uczenia sie, 0sad,
przetwarzanie danychiliczenie. Ubytki poznawcze dotycza
takze uwagi, zdolnosci jezykowych, logicznego myslenia
oraz koordynacji wzrokowo-ruchowej. Uszkodzeniu
funkcji poznawczych towarzyszy zazwyczaj (lub moze
je poprzedzac) zmniejszenie kontroli nad reakcjami
emocjonalnymi, spotecznymi, zachowaniem i motywacja.
Konsekwencjg powyzszej opisanych zmian jest tracenie
samodzielnosci przez chorego.

Istnieje kilkadziesigt chordéb otepiennych. Wszystkie sa
progresywne, a rozwoj ich objawdéw oraz dynamika maja
indywidualny przebieg. Utrudniajga znacznie codzienne
zycie i trwajg az do smierci, cho¢ nie sa bezposrednig
jej przyczyna.

Najczesciej wystepujagcym typem otepienia jest
choroba Alzheimera. Powoduje ona niszczenie komorek
maozgowych i prowadzi do zaktdcenia przeptywu informaciji
w mozgu, w szczegodlnosci tych, ktére sg odpowiedzialne
za zapamietywanie i przechowywanie informacji. Osoba
traci funkcje poznawcze stopniowo i trwale.
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Otepienie naczyniopochodne to kolejna z najczesciej
diagnozowanych choréb otepiennych. Ten typ otepienia
moze by¢ konsekwencjg zaburzonej dostawy tlenu
do moézgu. Objawy moga pojawic sie nagle w konsekwencji
udaru, jak rowniez ujawnia¢ sie w dtuzszym okresie
na skutek serii mikroudaréw (skokowo). Symptomy utrzymuja
sie w tym przypadku zazwyczaj w stanie niezmiennym przez
pewien czas, po czym gwattownie sie pogtebiaja.

Pozostate typy otepien to na przyktad: otepienie
z ciatami Lewy’ego, otepienie czotowo-skroniowe,
choroba Hutingtona, otepienie w chorobie Creutzfeldta-
Jakoba, otepienie w chorobie Parkinsona i inne. Czasami
moze wspoétwystepowac kilka choréb otepiennych, a ich
zdiagnozowanie bywa procesem dtugim i trudnym.



PRZED DIAGNOZA

Niejednokrotnie dopiero po diagnozie rodzina
uswiadamia sobie, Ze niepokojace objawy pojawity
sie duzo wczesniej, tylko nikt ich nie dostrzegat, a jesli
nawet, uzasadniano to na przyktad przemeczeniem,
nie dopuszczano wiec do s$Swiadomosci, ze dziwne
zachowania majg charakter chorobowy i nie sg naturalnym
procesem starzenia sie. Na poczatku rodziny najczesciej
szukaja zdarzen, ktére zaprzeczajg objawom i licza
na to, ze wszystko wréci do stanu poprzedniego. Gdy
czestotliwos¢ wystepowania objawéw nasila sig, zapada
decyzja o wizycie u lekarza.

NIEPOKOJACE SYGNALY

Istnieje wiele objawdéw charakterystycznych dla
poczatkowej fazy choroby otepiennej, moga one
wystepowac pojedynczo lub wspotwystepowac. Niektore
Z nich to:

* zaprzeczanie, ze ma sie problem z wykonaniem
zadania, z zapamigtaniem badz z odtworzeniem
czegos$ z pamieci; obracanie wiasnej niewiedzy w zart;

* niepamietanie waznych faktéw z zycia rodziny (np.
miejsca zamieszkania, liczby wnukdw), zapominanie
imion osob bliskich (np. wnukow, rodzicow), nazywanie
corki, meza ,mama, tata”;

* mylenie nazw (np. nazwanie stotu krzestem), gubienie
watku w rozmowie;

e brak zorientowania w czasie (dany rok, miesiac, data,
pora dnia);

e gubienie sie w znanych miejscach (np. w drodze
z pobliskiego sklepu do domu) i niezdolnosc
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do zapamietania rozktadu nowego miejsca (np. toalety
w Domu Pobytu Dziennego);

e problem 2z wykonywaniem codziennych zadan
i obowigzkéw (np. nieumiejetnos¢ ubrania sie:
wktadanie kilku par skarpet naraz) oraz z obstuga
urzadzen domowych (np. odkurzacza);

e zapominanie niedawnych zdarzen (np. ze ktos dzwonit,
ze chory cos$ kupif) i zaprzeczanie, ze miaty miejsce;

®* umieszczanie rzeczy w niewtasciwych miejscach
(np. chowanie kluczy do lodéwki).

SWIADOMOSC CHOROBY | PODJECIE DZIALANIA

Gdy rodzina zauwazy niepokojgce objawy i gdy juz
uswiadomi sobie, ze problem ma powazniejszy charakter,
powinna zorganizowac¢ wizyte u lekarza i odpowiednio
sie do niej przygotowac. Warto poswieci¢ wiecej czasu
na wspolne przebywanie z chorym i wnikliwg, acz
dyskretng obserwacje jego zachowan. Ma ona na celu
zebranie jak najwiekszej ilosci informacji pomocnych
lekarzowi w postawieniu diagnozy.

Pacjent czesto odmawia wizyty u lekarza, ktory
zajmuije sie zaburzeniami pamieci. Mimo to nalezy dotozy¢
wszelkich staran, aby do takiej wizyty doprowadzi¢. Jezeli
chory z uporem nie akceptuje tego pomystu, mozna
zastosowac ,fortel” i na przyktad zaproponowac badania
kontrolne. Kluczowe jest jak najszybsze rozpoczecie
diagnostyki. Sposobdéw na sktonienie do wizyty u lekarza
jest tyle, ilu ludzi jej odmawiajgcych (bywajg osoby, ktére
bardzo chetnie udajg sie do specijalisty) i tylko rodzina
jest w stanie stwierdzi¢, czy zadziata metoda ,,na litosc”,
»na zdrowy rozsadek” czy tez inna. Celem jest dopro-
wadzenie do postawienia diagnozy — zatem wszystkie
metody poza agresjg i przemocg sa uzasadnione.
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DIAGNOZA

Kluczowe jest, aby rodzina dazyta do okreslenia -
wylacznie pod kierunkiem lekarzy — z ktérym typem
choroby otepiennej ma do czynienia. Dzieki temu istnieje
mozliwos¢ wykluczenia innych schorzen mogacych
powodowa¢ podobne objawy, a wymagajgcych
odmiennej terapii, ponadto lekarz ma wtedy sposobnosc¢
optymalnego doboru lekow.

Polecamy poszukiwanie specjalistow majacych
doswiadczenie wleczeniu oséb zchorobamiotepiennymi.
Warto poswiecic czas na znalezienie lekarza, ktéry bedzie
budzit zaufanie i z ktérym chory i opiekun beda chetnie
wspotpracowali. Z doswiadczen w naszej pracy wynika,
ze wazna jest intuicja opiekuna - jezeli ma on watpli-
wosci, ktérych dany lekarz nie jest w stanie rozwiac,
znalezienie innego, ktéry rozwieje je w przekonujgcy
sposob, da rodzinie poczucie bezpieczenstwa i wniesie
spokoj. W zadnym wypadku nie wolno leczy¢ chorego
na wiasna reke.

SCIEZKA DIAGNOSTYCZNA W RAMACH NFZ
(STAN NA WRZESIEN 2017)

W celu weryfikaciji, czy niepokojace objawy zwigzane
sa z chorobg otepienng, mozna zdecydowac sie na jedna
z dwoch Sciezek diagnostycznych:

1. Lekarz rodzinny = neurolog lub psycholog,
2. Psychiatra.

Wizyta u lekarza psychiatry nie wymaga skierowania
odlekarzarodzinnego. Wizyta u neurologaoraz psychologa
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— wrecz przeciwnie. Zwykle lekarz psychiatra, neurolog
badZz psycholog kieruje na szereg badan, na przyktad
tomografie komputerowag lub rezonans magnetyczny.
Neurolog ma za zadanie ustali¢ przyczyny otepienia
i zwykle dodatkowo zleca wizyte u psychiatry. Psychiatra
leczy zaburzenia zachowania; to rowniez on zaleca leki
dla pacjenta. Warto zabiega¢ o wizyty u wymienionych
specjalistow i badania: im wiecej danych, tym wieksze
prawdopodobienstwo postawienia prawidtowej diagnozy
i optymalnego doboru lekow.

Psychiatra, neurolog oraz psycholog majg mozliwosc
skierowania pacjenta na badania neuropsychologiczne.
Przyczyniajg sie one do polepszenia trafnosci diagnozy,
jak réwniez dajg wglad w deficyty i dobrze zachowane
funkcje. Ta druga informacja jest Zrodtem wiedzy na temat
mozliwych do podjecia dziatan aktywizujgcych.

Podane wyzej rozwigzania dotycza mozliwosci
uzyskania diagnozy w bezptatnym systemie oferowanym
w ramach NFZ. Dostepna jest oczywiscie diagnostyka
w trybie komercyjnym: jest zwykle szybsza i nie wymaga
wyzej wymienionej kolejnosci wizyt u lekarzy.

CczY MOWIC CHOREMU O DIAGNOZIE

W Polsce informowanie wprost o diagnozie choroby
otepiennej nie jest powszechne; zwykle rodzina sama
decyduje, czy osoba chora jest w stanie zaakceptowac
prawde. Niektore rodziny uznajg, ze ukazanie sprawy
w petnym Swietle wptynie negatywnie na chorego.
Wtedy opiekun tagodzi przekaz, informujac na przykfad,
ze w zwigzku z uptywem czasu pamie¢ osoby chorej nie
jest tak dobra jak kiedys. Na pewno nie jest tak — czego
czesto obawiajg sie opiekunowie - Zze Swiadomosc
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diagnozy zawsze prowadzi do zatamania psychicznego.
Nierzadko chorzy zdajacy sobie sprawe ze swej sytuacii
dodatkowo mobilizujg sie do dziatania.

PIERWSZE REAKCJE W RODZINIE

Diagnoza choroby otepiennej zwykle wywotuje szok
w rodzinie. W wiekszosci przypadkéw towarzyszag jej
bardzo silne emocje, na przyktad strach i panika. Dla
dobrej organizacji najwazniejsze jest poinformowanie
o chorobie cztonkdw rodziny oraz jak najszybsze
przejscie do konstruktywnego dziatania. Kazdy cztonek
rodziny ma prawo do indywidualnej reakcji, nawet
bardzo silnej. Nalezy dotozy¢ wszelkich staran, aby
w drodze poszanowania prawa do odmiennych reakcji nie
zaburzy¢ wiezi rodzinnych oraz podzieli¢ sie obowigzkami
zwigzanymi z opieka.

Konstruktywna reakcja na diagnoze polega
na podjeciu dziatania majacego na celu wsparcie chorego.
Moze go udzieli¢ opiekun, ktéry zaakceptowat zaistnienie
choroby i podjat wysitek poznania jej specyfiki oraz metod
stawiania czota coraz to nowym sytuacjom (edukacija).

Opiekun, ktéry nie akceptuje diagnozy, dziata
destruktywnie. Najczesciej zaprzecza chorobie i utracie
niektorych zdolnosci przez chorego, odczuwajgc przy
tym strach, niemoc, zto$¢ lub rozczarowanie. To z kolei
pocigga za soba stawianie oczekiwan nieadekwatnych
do mozliwosci osoby chorej i wywotujgcych u niegj
fale negatywnych emocji (np. ztos¢, strach, smutek
lub wycofanie).
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REORGANIZACJA ZYCIA RODZINY
(BEZPIECZENSTWO BYTOWE, MEDYCZNE,
FINANSOWE | PRAWNE)

Wraz z uptywem czasu osoba dotknieta chorobg
otepienng traci zdolnos¢ sSwiadomego decydowania
o sobie, czym naraza sie na niebezpieczenstwa.
Na opiekuna spada ciezar stworzenia bezpiecznego
otoczenia, miedzy innymi: bytowego, medycznego,
finansowego i prawnego. Wymienione sfery przenikaja sie
I oddziatujg wzajemnie na siebie.

BEZPIECZENSTWO BYTOWE

Bezpieczenstwo bytowe to przyjazne choremu oraz
wychodzgce naprzeciw jego mozliwosciom otoczenie
domowe. Z czasem niezbedne staje sie zabezpieczenie
sprzetéw domowych przed niewtasciwg eksploatacja,
na przyktad zainstalowanie w drzwiach zamka z kluczem
(w celu ochrony przed mozliwoscig niepostrzezonego
wyjscia z domu), schowanie nozy i substancji szkodliwych
w miejscu niedostepnym dla chorego i tym podobne.
Do tej grupy =zaliczamy réwniez zabezpieczenie
dokumentéw osobistych przed zgubieniem lub trafieniem
w obce rece (warto zrobi¢ kopie dowodu osobistego dla
chorego). Dobrze jest rowniez witozy¢ do kieszeni osoby
chorej kartke z numerami telefonéw kontaktowych na
wypadek zaginiecia albo wyposazy¢ jg w zegarek z GPS.

BEZPIECZENSTWO MEDYCZNE

Bezpieczenstwo medyczne oznacza zapewnienie
choremu koniecznego dostepu do specjalistow
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i zadbanie o regularne zazywanie odpowiednich lekdéw
przepisanych przez lekarzy. Na poczatku choroby wiele
rodzin postanawia, ze osoba dotknigta otepieniem
bedzie mieszkata sama; bliscy pomagaja, pozostawiajac
przygotowane jedzenie, napoje oraz posortowane leKi
do samodzielnego przyjmowania. Predzej czy pdzniej
jednak chory traci kontrole, a nieobecna rodzina nie
ma pewnosci, czy lekarstwa byty przyjmowane wtasciwie.
W konsekwencji lekarz nie wie, czy leki sa skuteczne
(np. czy ostabienie pacjenta nie jest wynikiem ztego
odzywiania sie badz odwodnienia). Moze to prowadzic¢
do dalekosieznych konsekwenciji.

BEZPIECZENSTWO FINANSOWE

Bezpieczenstwo finansowe polega na takim zabezpie-
czeniu srodkéw (pieniedzy, kart ptatniczych, kredytowych),
aby nie byty tatwo dostepne dla oséb trzecich i nie mogty by¢
wykorzystane nadmiernie przez osobe dotknietg otepieniem.
Chorzy bywaja przywigzani do pieniedzy —trzymanie ich przy
sobie daje im poczucie bezpieczenstwa (na przyktad lubig
mieC przy sobie catg emeryture i przeliczac jg co jakis czas).
Gdy ich samokontrola dotyczaca gospodarowania finansami
jest ograniczona, stanowi to dla nich zagrozenie w postaci
ewentualnej kradziezy. Mozna wtedy skserowac pienigdze
i wyposazy¢ chorg osobe w fotokopie (na tym etapie chory
zwykle robi zakupy w towarzystwie bliskich, wiec gdy
chce ptaci¢, mozemy zaproponowac, ze go wyreczymy).
Kolejnym waznym aspektem jest okreslenie statych
optat oraz ewentualnych rat kredytowych. Warto zaczac
to robi¢ razem z chorym. Czesto chorzy zapominaja,
ze uregulowali rachunek i chcg to zrobi¢ ponownie (mozna
zatozy¢ zeszyt, w ktérym pod kontrolg opiekuna beda
zapisywac swoje optaty).
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BEZPIECZENSTWO PRAWNE

Bezpieczenstwo prawne zwigzane jest z zagrozeniami,
wsréd ktorych najpowazniejsze w skutkach moga byc:
niewyrazenie zgody na hospitalizacje w sytuacji grozace;
utratg zycia badz zdrowia (znany jest przypadek, gdy
osoba przechodzgca udar mézgu odmoéwita hospitalizacji,
a na mocy obowigzujgcego prawa zwolnito to ratownikow
pogotowia z obowigzku zawiezienia jej do szpitala),
zawarcie niekorzystnej umowy nabycia przedmiotu lub
ustugi (w Swietle prawa proces ten jest odwracalny,
ale dtugotrwaty i czesto konczy sie fiaskiem), zawarcie
niekorzystnej umowy zbycia prawa wiasnosci (na przyktad
do nieruchomosci na rzecz oséb obcych), narazenie sie
na oszustwo (metodg ,,na wnuczka” czy ,,na policjanta”) lub
wyrzadzenie szkody osobie trzeciej (kradziez, uszkodzenie
mienia) skutkujace narazeniem sie na proces sgdowy.

We wstepnym etapie choroby otepiennej (gdy chory
moze jeszcze Swiadomie stanowi¢ o sobie) istnieje
mozliwos¢ udzielenia petnomocnictwa w formie aktu
notarialnego  ustanawiajacego petnomocnika osoby
dotknietej otepieniem. Petnomocnik jest upowazniony
do wystepowania w imieniu chorego w sprawach objetych
petnomocnictwem. Wazne jest, aby petnomocnictwem
obja¢ jak najszerszy zakres potencjalnych czynnosci,
w ktérych moze zajs¢ koniecznosC reprezentowania
bliskiego (np. wynajem lub sprzedaz mieszkania, zgoda na
operacje—potrzebnesgodrebnezapisywakcienotarialnym).
Jezeli osoba chora nie moze juz Swiadomie decydowac
o sobie, warto uruchomic procedure ubezwtasnowolnienia.
W tym przypadku chory zostaje objety nadzorem
opiekuna prawnego (np. cztonka rodziny, znajomego
— opiekunem prawnym moze byc¢ tylko jedna osoba),
ktdry reprezentuje go w czynnosciach dnia codziennego
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(np. odbiér emerytury, zgoda na hospitalizacje).
W przypadku zdarzen wywotujgcych dalekosiezne
skutki dla osoby chorej (np. sprzedaz nieruchomosci,
umieszczenie w placowce opiekunczej) decyzje podejmuje
Sad Rodzinny. Ubezwifasnowolnienie jest czesto btednie
postrzegane jako proces negatywny. Jest doktadnie
odwrotnie — to akt Swiadczacy o odpowiedzialnosci i nie
malepszego sposobu nazadbanieizabezpieczenieinteresu
chorego. Proces ten budzi wiele zastrzezen i emociji tak
wsrod czionkdw rodziny osoby chorej, jak i u niej same;j.
Bardzo wazne jest, aby nie da¢ sie im ponies¢ i majac
na wzgledzie dobro chorego, jak réwniez jakos¢ zycia
rodziny, zadbac¢ o dobrg atmosfere rozmdéw na ten trudny,
ale jakze istotny dla przysztosci temat.
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PODSTAWOWE ZASADY DOBREJ OPIEKI

Ponizej przedstawiamy najwazniejsze obszary,
w ktérych rodziny moga zweryfikowaé swoje przyzwy-
czajenia w celu zapewnienia choremu jak najlepszej
opieki.

NIEZALEZNOSC CHOREGO, GODNOSC, SZACUNEK

Chory jest osobg dorostg. W zwigzku z tym nie nalezy
rozmawiac 0 nim w jego obecnosci jako o osobie trzeciej.
Szepty i konspiracyjne rozmowy réwniez wywotuja
niepokdj, a to z kolei wptywa na zachowanie osoby
chorej w stosunku do otoczenia. Dlatego warto dbac
o dyskretne wspieranie niezaleznosci chorego, co pozwoli
mu zachowac¢ szacunek do samego siebie pomimo
obnizajgcej sie sprawnosci.

ADEKWATNE ZADANIA, UNIKANIE KONFRONTACJI

Warto dba¢ o dobdér zadan adekwatnych
do mozliwosci, to znaczy unikac¢ polecen, ktérych
wykonanie sprawia choremu trudnos¢ i wywotuje
u niego obnizenie nastroju lub ztos¢. Jezeli opiekun widzi,
ze podopieczny nie daje sobie rady, to najlepiej bytoby
dyskretnie go wspiera¢ albo unika¢ powierzania takich
zadan. Dobrze jest delegowac¢ zadania, ktore wywotujg
pozytywne emocje. Gdy jestesmy swiadomi przebiegu
choroby, nie jest wskazane uporczywe dazenie
do podtrzymywania u chorego zanikajgcych umiejetnosci.
Najlepsze rezultaty w opiece — mierzone samopoczuciem
— 0siggajg opiekunowie, ktérzy bedac swiadomi przebiegu
otepienia, nie wykazujg potrzeby usilnego podtrzymywania
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zanikajgcych umiejetnosci, w zamian za to koncentruja
sie na aktywizacji dobrze zachowanych funkciji.

Unikanie konfrontacji sprowadza sie do niewchodzenia
w dyskusje negujgce stanowisko reprezentowane przez
chorego. Niewazne, ze to nie opiekun zabrat pienigdze
(0 co oskarza go chory), w takich sytuacjach mozna
powiedziec¢: ,Oczywiscie sprawdze, by¢ moze przez
pomytke tak sie stato, ale zaraz je na pewno znajdziemy,
pomozesz mi poszukac?”. W ten sposob ttumimy
w zarodku stan, ktéry bez odpowiedniej reakcji rozwinatby
sie do bardzo nieprzyjemnej sytuacji.

AKTYWNOSC FIZYCZNA | SPOLECZNA

Nie ma zadnych przeszkod, aby cztowiek chory
rezygnowat z aktywnosci fizycznej. Codzienny spacer,
krotka gimnastyka lub bardziej zaawansowana forma
aktywnosci pozwalajg utrzymaé dobra kondycje
psychiczngifizyczng. Warto dotozy¢ wszelkich staran, aby
jak najdtuzej zapewnic regularne ¢wiczenia, dostosowane
do predyspozyciji i preferencji podopiecznego.

Dzieki aktywnosci spotecznej osoba chora moze
zachowaé poczucie wiasnej wartosci. Obecnosc¢ innych
ludzi, w szczegdlnosci Swiadomych przebiegu schorzenia
i dostosowujacych swoje zachowania do predyspozyciji
chorego, maogromny wptyw najego zycieiotoczenie. Warto
dopilnowaé, aby srodowisko byto dobrze dopasowane
do mozliwosci osoby dotknietej otepieniem (na przykfad
nie zapisujemy jej na Uniwersytet Trzeciego Wieku). Bardzo
dobry wptyw na chorych majg kontakty z wnukami, niestety
jednak rodziny czesto ograniczaja ich wzajemng relacje,
bo chca, aby najmtodsi pamietali zdrowych dziadkéw.
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POCZUCIE HUMORU

Obracanie w zart sytuaciji, ktére grozg eskalacja ztosci,
wymaga znajomosci chorego i swoistej elastycznosci
stownej, ale bez watpienia przyczynia sie do utrzymywania
lepszej atmosfery w domu. Jest to doskonaty sposéb
na roztadowywanie napie¢ i przekierowywanie uwagi
(z tematu, ktory irytuje badz ziosci). Warto jednak
dopilnowac, aby obracanie w zart nie przeistoczyto sie
w wysmiewanie chorego, jego lekow i bteddw.
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CODZIENNE ZYCIE Z CHORYM

Wskazowki zawarte ponizej powstalty na bazie
doswiadczen opiekunéw. Mamy nadzieje, ze okazag sie
przydatne, jednak by¢ moze w niektérych przypadkach
nie znajdg zastosowania, bo choroby otepienne maja
indywidualny przebieg.

KAPIEL | HIGIENA OSOBISTA

Osoba dotknieta otgpieniem by¢ moze nie bedzie
pamietata o tym, ze powinna zadba¢ o higiene lub
w jaki sposob to zrobi¢. Moze rowniez nie odczuwac
takiej potrzeby. Wazne, bysmy w takich sytuacjach nie
naruszali godnosci podopiecznego, oferujac pomoc.
Co mozna zrobic?

e warto jak najdtuzej podtrzymywac przyzwyczajenia
chorego (jezeli ma zwyczaj myc sie pod prysznicem,
to nie trzeba zmusza¢ do kapieli w wannie i odwrotnie),
jednoczesnie upraszczajmy te czynnos¢ do maksimum.

e stworzenie mitej atmosfery, informowanie osoby
chorej o czynnosciach, ktére nastgpig, zadbanie
o bezpieczenstwo (uchwyt w wannie, mata
antyposlizgowa, zastoniecie luster, jesli odbicie twarzy
budzi niepokdj), wtasciwa temperatura wody to gtdwne
elementy, na ktére opiekun powinien zwrdci¢ uwage.

TOALETA | NIETRZYMANIE MOCZU

Osoba dotknieta otepieniem moze straci¢ zdolnos$é
orientaciji, kiedy nalezy iS¢ do toalety. By¢ moze nie bedzie
pamietac, gdzie jest ubikacja i jakie czynnosci nalezy w niej
wykonac. Jak mozna pomoc choremu w takiej sytuaciji?
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jednym z rozwigzan jest regularne przypominanie
o toalecie i odprowadzanie osoby chorej do ubikacii
(nawet jesli nie zgtasza takiej potrzeby).

mozna zostawi¢ uchylone drzwi do toalety albo
oznaczy¢ je jasnymi, zywymi koloramii duzymi literami.
dobrze jest dopilnowac, aby chory byt ubrany w rzeczy
tatwe do wiozeniai w takie rzeczy zaopatrywac chorego.
niektorzy opiekunowie ograniczajg podawanie napojow
przed poéjsciem spac (jesli to mozliwe).

czasem moze pomoc pozostawienie nocnika albo
krzesetka toaletowego przy tézku chorego, mozna tez
stosowaé¢ wktadki higieniczne badz pieluchomaijtki
oraz podktady higieniczne na tozko.

UBIERANIE

Osoba dotknieta chorobg otepienng czesto

zapomina, jak nalezy sie odpowiednio ubra¢. Moze
rowniez nie odczuwac potrzeby zmiany ubrania. Jak
mozna jej pomoc?

wskazane jest wspieranie samodzielnosci w ubieraniu
tak dtugo, jak to mozliwe. Niektérzy opiekunowie
porzadkuja choremu ubrania w kolejnosci ich
wkfadania, unikaja ubran ze skomplikowanymi
zapieciami, stosujg powtorzenia w przypadku
instrukciji stownych.

mozna zaproponowac skarpetki bezuciskowe lub buty
z antyposlizgowymi gumowymi podeszwami (dbajgc
0 zmniejszenie ryzyka obrzeku ndg i majac na uwadze
bezpieczenistwo chorego).

jezeli chora kobieta podwija lub podcigga spodnice
albo sukienke w miejscach publicznych, proponujemy
zamienic te czesc¢ garderoby na spodnie. Jezeli chory
rozpina guziki koszuli, po czym Scigga ja z tatwoscia,
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lepiej zamienic te czes¢ garderoby na bluze wktadang
przez gtowe.

GOTOWANIE, JEDZENIE

Podczas kolejnych etapdw choroby moze sie nasila¢
zatracanie umiejetnosci gotowania. Powoduje to wiele
probleméw, zwtaszcza jesli chory mieszka sam. W zwigzku
z tym rosnie gwattownie ryzyko skaleczen, oparzen lub
pozostawienia wigczonej kuchenki. Ponadto osoby
dotkniete chorobg otepienng czesto zapominaja, ze zjadty
positek. Bywa, ze nie czuja gtodu ani taknienia, badz nie
potrafig nazwac tej potrzeby. Moga tez nie wiedziec, jak
postugiwac sie widelcem lub nozem. W zaawansowanym
stadium otepienia moze pojawic sie problem z gryzieniem
i przetykaniem. Co mozna zrobic¢?

* na poczatku proponujemy oceni¢, jak chory radzi
sobie z czynnosciami w kuchni, a jesli sprawia mu
to trudnos¢, nalezy gotowaé wspdlinie z nim. Czesc
opiekunoéw dostarcza gotowe jedzenie albo zaczyna
korzystac z cateringu.

e wskazane jest zainstalowanie bezpiecznych urzadzen
(np. zamiana kuchenki gazowej na elektryczng)
i usuniecie ostrych narzedzi.

e dobrze jest upewni¢ sie, ze chory spozywa
wystarczajgcg ilos¢ napojow, gdyz odwodnienie
jest czestg przyczyna nagtego pogorszenia funkciji
poznawczych i stanu somatycznego. Wskazane jest
upewnienie sie, ze podawany positek nie jest za goracy
ani za zimny.

e gdy osoba bliska nie wie, jak jes¢, warto samemu dacé
przyktad w trakcie wspdélnego positku.

* mozna pokroi¢ pozywienie na mate kawatki (to pozwoli
unikna¢ zakrztuszen) albo podawac positki, ktore mozna

24



jes¢ palcami (tatwiej je zjes¢). W zaawansowanym
stadium choroby pomocne jest miksowanie potraw,
moze stac sie tez konieczne karmienie podopiecznego.

ALKOHOL | PAPIEROSY

Jezeli nie stoi to w kolizji z terapig lekowg, nie ma
powoddw, aby osoba z chorobg otepienng nie mogta
spozywac alkoholu w umiarkowanych ilosciach. Palenie
papierosow stwarza wieksze zagrozenie, gdyz zwigzane
jest z ryzykiem zaprészenia ognia. Co mozna zrobic¢?

e warto chowac¢ papierosy w miejscu niedostepnym
dla chorego i mie¢ pod kontrolg ich wydzielanie.
Wychodzac zdomu podopiecznego, mozna zostawic
mu w widocznym miejscu paluszki, krakersy lub
pestki dyni.

¢ kluczowe jest skonsultowanie z lekarzem spozycia
alkoholu w zwigzku z terapig lekowg. W miare postepu
choroby otepiennej reakcja chorego na alkohol moze
ulec zmianie, tak wiec nawet niewielkie ilosci dziatajace
na uszkodzony mézg moga wywotac silniejszy efekt.
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RADZENIE SOBIE Z EMOCJAMI
| ZACHOWANIAMI CHOREGO

Choroba otepienna, oprdcz licznych ubytkdw poznaw-
czych, skutkuje takze zmniejszong kontrolg emociji, reakcji
spotecznych i zachowan. Jak mdéwig opiekunowie, ktorych
spotkatysmy w Domu Dziennego Pobytu, objawy zwigzane
Zz emocjami i zachowaniami bliskiego sg dla nich o wiele
bardziej ucigzliwe niz te zwigzane z zaburzeniami pamigci.

POWTARZAJACE SIE PYTANIA | ZACHOWANIA

Objawami pojawiajgcymi sie juz na samym poczatku
otepienia sg ciaggte powtdrzenia stowne oraz wielokrotne
robienie tych samych czynnosci. Jak mozna sobie z nimi
radzi¢?

e jedng z mozliwosci jest odwracanie uwagi chorego
od wcigz powtarzajgcego sie watku. W zamian
za to mozna pokazac¢ cos$ ciekawego, opowiedziec
o czyms lub zaproponowac inng aktywnos¢.

e czasem wystarczy po prostu przytulenie chorego
i zapewnienie o swoim uczuciu do niego i sympatii
(wtedy moze poczuc sie bezpiecznie i w nastepstwie
tego powtarzajgce sie pytania moga ustgpic).

e gdy osoba dotkniegta otepieniem  wielokrotnie
wykonuije te sama czynnos¢ (np. karmi kota, przeglada
te sama gazete), na samym poczatku warto ocenic, jakie
konsekwencje niesie ze sobg ciggte robienie danejrzeczy.
Jesli skutki moga by¢ negatywne (np. przekarmienie
zwierzecia), bezpiecznym rozwigzaniem jest usuniecie
z pola widzenia podopiecznego przedmiotéw, ktorych
nie powinien uzywac (np. karmy). Jezeli zas czynnos¢
nie ma negatywnych skutkow (np. przegladanie gazety),
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warto na nig pozwoli¢ — bo nawet jesli denerwuje ona
opiekuna, to moze jednoczesnie sprawiac przyjemnos¢
choremu.

GUBIENIE RZECZY | OSKARZENIA O KRADZIEZ

Jednym z pierwszych objawdw otepienia moze byc
ciggte zapominanie przez osobe chora, gdzie s jej rzeczy.
Zdarza sie wtedy, ze oskarza ona innych o kradziez.
Zachowanie takie nie wynika ze ztych intenciji, jest po prostu
potaczeniem niepokoju, poczucia straty, a takze poczucia
utraty kontroli i pamieci. Co mozna zrobi¢ w tej sytuacji?

e zachecamy do zorientowania sie, czy chory nie ma
ulubionych miejsc i kryjowek.

e wskazane jest skopiowanie waznych dokumentéw
(np. dowodu osobistego, kluczy), warto tez sprawdzac
zawartos$¢ kosza na smieci przed jego oprdznieniem.

* na oskarzenia nalezy odpowiada¢ tagodnie (bez
atakowania, bulwersowania sie takg oceng).

* mozna tez zgadza¢ sie ze stwierdzeniami chorego
0 zaginieciu przedmiotu i pomdéc mu w szukaniu.

OBNIZONY NASTROJ CHOREGO | DEPRESJA

Obnizony nastroj, zauwazany srednio u co drugiej osoby
dotknietej otepieniem, moze byc¢ reakcjg na swiadomosc,
ze pogarsza si¢ jej funkcjonowanie poznawcze. Objawia sie
zmniejszona inicjatywa chorego, brakiem energii do dziatan
lub zmniejszeniem zainteresowan. Jezeli zauwazamy
u podopiecznego negatywne odnoszenie sie nie tylko
do sytuacji wywotanej chorobg, ale tez do samego siebie
i Swiata — prawdopodobnie mamy do czynienia z depresja.
Jej objawy u 0s6b z demencja nie sg typowe: symptomami
depresji bedzie nie tyle skarzenie sig na przygnebienie,
bezradnos¢, poczucie beznadziejnosci i apatie, co raczej
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zanik odczuwania przyjemnosci, lek i niepokdj. Jest
to zwigzane z trudnosciami osoby chorej z nazywaniem
wiasnych emociji. Co zrobi¢ w takiej sytuac;ji?

e psychiatra lub psycholog musi koniecznie ocenic,
czy chory ma obnizony nastrdj lub dodatkowa
obok otepienia chorobe, jakg jest depresja. Ani
podopieczny, aniopiekun nie sgw stanie samodzielnie
uleczy¢ depresji.

e w przypadku depresji skutki farmakoterapii sg widoczne
dopiero po kilku tygodniach i pierwsze zmiany
zauwazamy nie tyle w nastroju chorego, co w obszarze
snu, zmniejszeniulekuinapiecia. Oznaczato, ze nie wolno
bez konsultacji z lekarzem zrezygnowac z podawania
osobie chorej lekéw (nawet gdy poczatkowo po ich
stosowaniu nie widzimy poprawy).

e nieleczona depresja swoimi objawami zawsze
przyczynia sie do pogorszenia jakosci zycia chorego,
moze takze przyspieszy¢ postep choroby otepienne;.
Co wiecej, w niektérych przypadkach jest powaznym
zagrozeniem dla bezpieczenstwa i zycia osoby
chorej.

UROJENIA | HALUCYNACJE

Urojenia i halucynacje wystepuja szczegolnie podczas
kolejnychetapow choroby otepiennej. Urojeniaminazywamy
zaburzone przekonania, ktére sg bardzo realne dla danej
osoby (na przykfad, ze matzonek jest niewierny). Wywotuja
one strach i moga skutkowacC agresjg. Halucynacje
to widzenie lub styszenie czegos, czego nie ma (na przyktad
widzenie bliskich z przesztosci). Jak opiekun moze sobie
z tym radzi¢?

e odradzamy negowanie i dyskusje z chorym na temat jego
punktu widzenia (zwykle taka reakcja wywotuje ztosg).
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jezeli podopieczny jest przestraszony, najwazniejsze
wydaje sie stworzenie komfortowej, bezpiecznej
sytuaciji. Mozna wtedy spokojnie przemowic do niego,
wzig¢ go za reke, zapewni¢ o naszej trosce.

jedna ze strategii radzenia sobie opiekundéw jest
przekierowanie uwagi chorego na co$ realnego,
obecnego w pomieszczeniu.

dobrze jest zidentyfikowac i wyeliminowaé czynniki
wywotujgce urojenia o negatywnym zabarwieniu
(np. jezeli obraz wiszacy na $cianie badz program
w TV jest takim ,,ogniwem zapalnym”, obraz mozna
usunag, a telewizora nie wiaczac).

tego typu uciagzliwosci moga by¢ eliminowane dzigki
terapii lekowej. Dlatego wskazane jest informowanie
lekarza o wyzej wymienionych zaburzeniach, aby
mogt oceni¢  skuteczno$¢ przyjmowanych lekéw
i ewentualnie zmodyfikowat ich dawkowanie.

SFERA SEKSUALNA

Choroby otepienne nie zawsze objawiaja sie

zaburzeniami zachowan seksualnych, jednak niektore
osoby demonstrujg potrzeby ekshibicjonistyczne.
Co mozna zrobi¢?

jesli chory rozbiera sie w miejscach publicznych,
dotyka swoich miejsc intymnych lub innych ludzi
w niewtasciwy sposdb, nalezy powstrzymac sie
od gwattownej reakcji w trakcie takiego zdarzenia.
Warto wtedy z najwiekszym spokojem poinformowac
Swiadkdéw, ze takie zachowania wywotane sg przez
chorobe. Zmniejszy to ryzyko ewentualnej agresywnej
reakcji ze strony osoby chorej na wzburzenie lub
pretensje ,gapiow” i pomoze obserwatorom tego
zdarzenia zareagowac ze zrozumieniem i dostosowac
sie do sytuaciji.
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najskuteczniejsza metoda w tym przypadku jest
przekierowanie uwagi chorego na inne dziatanie
(np. ,Pomoge ci poprawi¢ ubranie, zebys nie zmarz,
dobrze?”).

warto podyskutowac natemat mozliwych reakcji w grupie
wsparcia — zapewne wielu uczestnikéw doswiadczyto
podobnych sytuacji i wypracowato wiasne skuteczne
sposoby radzenia sobie z tym problemem.

gdy niewfasciwe zachowania seksualne nasilajg
sie badz sa trudne do opanowania, zachecamy
do kontaktu z lekarzem, gdyz podstawg jest otwartosc
i zasiegniecie porady u profesjonalisty.

AGRESJA

W reakcji na wiele zdarzen, na przyktad takich jak

utrata zdolno$ci rozpoznawania wifasciwych zachowan
spotecznych, emocji uznawanych za negatywne Ilub
oceny i rozumienia sytuacji, chory moze od czasu
do czasu przejawiac zto$¢ lub agresje. Z punktu widzenia
opiekuna jest to jeden z najbardziej uciazliwych objawdw.
Jak mozna sobie radzi¢?
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podstawowa zasadg jest unikanie sytuacji btednego
kota, a wiec sytuaciji, gdy na przejaw agresji reagujemy
agresja. Swiadomi objawéw choroby opiekunowie
pozostajg spokojni, nie okazujg strachu ani ztosci.
warto przekierowa¢ uwage chorego na jakas
wyciszajgcg go aktywnos¢. Czasem sama zmiana
pomieszczenia przez podopiecznego moze
wystarczy¢ do uspokojenia emocji.

kluczowe jest ustalenie, co wywofatlo negatywna
reakcje osoby chorej. Warto jednak da¢ sobie
na to troche czasu i zamiast uporczywie szukac
przyczyny od razu (np. zadajgc serie pytan choremu)



najpierw skupi¢ sie na wyciszeniu, a potem
probowac przeciwdziata¢ wystgpieniu takich sytuacji
W przysztosci.

e trudnobycobojetnym, gdy osobabliskazachowuje sie
agresywnie. Warto jednak pamietac, ze jej zachowa -
nie nie jest aktem przemocy, a objawem choroby.
Nie oznacza to, ze opiekun powinien akceptowac
takie zachowania (sg one uciagzliwe dla obu stron).
Jesli nie wystepuja sporadycznie, lecz przybieraja
na sile lub sg coraz czestsze, nalezy poinformowac
o tym lekarza. Agresja (jako zaburzenie zachowania)
moze byc¢ skutecznie wyeliminowana odpowiednio
dobranymi lekami.

e zadne zachowanie chorego, nawet agresywne,
nie usprawiedliwia stosowania przemocy wobec
niego. Jesli zdarzy sie sytuacja, gdy opiekun musi
zareagowaC ostro w obronie wifasnej, nastepnym
krokiem powinna by¢ konsultacja ze specjalistg. W ten
sposdb zapobiegniemy sytuacji, kiedy samoobrona
opiekuna zamieni sie w przemoc. Zdarza sie, ze jedyna
mozliwosciga pohamowania zachowan agresywnych
chorego jest terapia lekowa. Naczelng wartoscia jest
bezpieczenistwo zaréwno chorego, jak i opiekuna.

WEDROWANIE

Ciagte chodzenie chorego po domu lub okolicy zagraza
jego bezpieczenstwu i moze sta¢ sie dla bliskich bardzo
ucigzliwym problemem, szczegdlnie w zaawansowane;
fazie choroby. Co mozna zrobi¢ w takich sytuacjach?

e wskazane jest upewnienie sie, ze dom zostat
przystosowany z myslg o samodzielnym poruszaniu
sie chorego i zabezpieczony przed wyjsciem bez
wiedzy innych domownikéw. Wedrowanie po domu
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opiekun zazwyczaj ocenia jako irytujgce i bezcelowe.
Nie trzeba jednak zabrania¢ tej aktywnosci, jesli
nie wywotuje ona u chorego emocji uznawanych
za negatywne.

wedrowanie po domu moze wynikac¢ ze zwiekszonej
potrzeby stymulacji. Warto wtedy zapewni¢ osobie
chorej wiecej zaje¢ w ciggu dnia, zabrac jg na dtuzszy
spacer lub zacheci¢ do wykonywania konkretnych
czynnosci (chory ma trudnos¢ z zaplanowaniem
zajec, ktére mogtby wykonac, moze tez nie pamigtac
0 swoich zainteresowaniach).

pozadane jest, aby osoba dotknieta otepieniem miata
przy sobie identyfikator z danymi kontaktowymi
do kogos bliskiego. Zachecamy tez opiekunow
do noszenia przy sobie aktualnej fotografii chorego.
Jesli osoba chora zaginie, zdjecie moze przydac sie
do identyfikaciji.

kiedy chory zostanie odnaleziony, warto powstrzymac
sie przez okazywaniem ztosci, zniecierpliwienia lub
strachu. Lepiej w sposob delikatny podkreslac troske
0 jego bezpieczenstwo.



STRES | PROBLEMY OPIEKUNA

Otepienie jest chorobg, ktorej skutki oddziatujg na catg
rodzine. Koszty emocjonalne zwigzane z opiekowaniem
sie osoba bliskg sg tak duze, ze warto od poczatku
dowiedzie¢ sie jak najwiecej o chorobie, przygotowac
na jej kolejne stadia i zaakceptowacC oraz zrozumieé
wtasne emocje, gdyz jakos¢ oferowanej opieki zalezy
od kondycji psychicznej opiekuna.

ROZDRAZNIENIE | ZLOSC

Rozdraznienie moze pojawi¢ sie juz na samym
poczatku zmagania z chorobg osoby bliskiej i jest reakcja
na objawy otepienia (na przyktad na ciggte powtarzanie
tych samych pytan). Zto$¢ opiekuna moze byc¢ skierowana
na chorego, ale i na siebie, na lekarza, na innych cztonkow
rodziny czy po prostu na sytuacje. Warto nauczy¢ sie
odréznia¢ ztoS€¢ na zachowania osoby bliskiej (bedace
wynikiem otepienia) od ztosci na samego chorego (na jego
osobe) oraz nauczy¢ sie¢ odreagowywac, przepracowywac
przezywane emocje — pomocny w tym moze okazac sie
udziat w grupie wsparcia lub czas wolny przeznaczony tylko
dla opiekuna i poswiecony czynnosciom, ktére sprawiaja
mu przyjemnosc.

ZAZENOWANIE | WSTYD

Uczucie zazenowania pojawiac sie moze szczegolnie
w sytuacjach, gdy chory zachowuje sie niewtasciwie
w miejscach publicznych badz w obecnosci gosci.
W pierwszej fazie choroby opiekun sam nie do korca
wie, jak sie zachowac w relacji z chorym i nie zawsze umie
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przewidzie¢ jego reakcje. Kluczowe jest poszukiwanie
informaciji o objawach otepienia oraz kontakt z osobami
o podobnych doswiadczeniach. Dzieki temu opiekun
uswiadamia sobie, ze to, co dzieje sie z jego bliskim,
jest typowe dla przebiegu choroby oraz ze sg sposoby
zaradzenia tym sytuacjom. Witedy ma mozliwosc
wplywu na osoby z jego otoczenia, aby i one nie
rezygnowaty z kontaktow z chorym i nie obawiaty sig¢ jego
nietypowych reakciji.

BEZRADNOSC, POCZUCIE DEZINFORMACJI

Jedng z pierwszych emociji, z jakimi opiekun zmaga
sie po diagnozie, jest poczucie bezradnosci. Rowniez nie
do konca wiadomo, gdzie poszukiwac informaciji, a jesli juz
uzyskujemy je z roznych zrodet, nie zawsze sg one spojne.
Opiekun oczekuje rzetelnej wiedzy od lekarza, jednak
realia opieki zdrowotnej sg takie, ze nie ma on mozliwosci
poswieci¢c choremu i jego rodzinie wystarczajagco duzo
czasu. Niezbedne staje si¢ wiec poszerzanie wiedzy we
wtasnym zakresie.

Najcenniejszym  zZrédtem informacji o  chorobie
sg doswiadczenia innych. Nalezy jednak wystrzegac
sie ,jedynej stusznej” rady (nie wszystkie rozwigzania
sa uniwersalne i znajdujg zastosowanie u kazdego).
Przyktadem pomocy jest udziat w grupach wsparcia.
Najbogatszym zrodtem wiedzy stat sie obecnie internet,
jednak mozna w nim takze znalez¢ wiele dezinformaciji, ktére
poteguija lek i dezorientacje wsrdd opiekunow.

Najlepiej ufa¢ autorytetom. W tym przypadku
rowniez warto zachowac ostroznos¢, jako ze zdarza
sie, iz za autorytet jest uznawany ktos, kto obiecuje
rzeczy nierealne, cho¢ by¢ moze najbardziej upragnione
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(na przyktad wyzdrowienie). Warto weryfikowac informacje
— potwierdzeniem wiarygodnosci bedzie wzmianka
w wiecej niz jednym zrddle, jak rowniez obecnosc
na stronach stowarzyszern o miedzynarodowym zasiegu.
Bardzo wartosciowe, kompleksowe opracowania znaj-
duja sie na stronach anglojezycznych stowarzyszen
alzheimerowskich (kanadyjskich, amerykariskich). Rowniez
polskojezyczne Zrddta sg coraz bogatsze w wartosciowe
materiaty dla uzytkownikéw. Jednak w przypadku rzadzie;
wystepujacych chordb otepiennych zrodfa anglojezyczne
sa praktycznie jedynymi, ktére przekazujg wiecej niz
podstawowe informacije.

POCZUCIE WINY | ODPOWIEDZIALNOSCI

Opiekun moze doswiadczac poczucia winy na kazdym
etapie choroby. Wynika ono z poczucia odpowiedzialnosci
za chorego. Zdarza sie, ze juz w momencie diagnozy bliski
osoby chorej zadaje sobie pytania: ,Dlaczego tak p6zno
skontaktowatem sig¢ z lekarzem?”, ,,Czy gdybym wczesniej
zauwazyt objawy, przebieg choroby bytby tagodniejszy?”.
Opiekunowie nierzadko zastanawiajg sie, czy zrobili
wszystko, co mozliwe, aby aktywizowac chorego i utrzymac
jego funkcjonowanie na jak najlepszym poziomie. Obwiniajg
siebie samych o takie emocje odczuwane w stosunku
do podopiecznego, jak zlos¢ i zdenerwowanie, a takze
nawet o to, ze potrzebujg odpoczynku i podzielenia sie
opiekg nad chorym. W przypadku poczucia winy warto
zadaC sobie pytanie: czy powracanie myslami do tego,
co jest juz nieodwracalne (np. pdzna diagnoza w przesztosci,
postep choroby w przysztosci), polepszy jakosc¢ zycia osoby
bliskiej? Jedyne, na co opiekun ma wptyw, to chwila obecna,
ktdra jest mu dane przezywac z chorym.
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IZOLACJA

Wielu opiekunéw z powodu skoncentrowania sie
na opiece nad osobg chorg zmniejsza (a z czasem nawet
zaprzestaje) kontaktow towarzyskich, co nieuchronnie
prowadzi doizolacji. Do jakosci opieki duzo dobrego wnosi
zarowno utrzymywanie relacji z osobami z podobnymi
doswiadczeniami, jak i z tymi, ktérym problem otepienia
jest zupetnie obcy. Grupy wsparcia i rozmowy z osobami,
ktorych bliscy réwniez dotknieci sg podobng choroba,
okazujg sie cenne zardwno w zakresie porad, jak
i wyrazenia swych emocji wobec osdb rozumiejgcych
problem. Warto jednak nie zamykac¢ sie na kontakty
z osobami ,spoza sSwiata choroby”, gdyz takie relacje
pozwalajg cho¢by na kroétki czas odwrécic¢ od niej uwage.
Czasem zwykta obecnos¢ drugiej osoby lub wspdlne
dziatanie (na przyktad kontynuowanie pasiji) bywa bardziej
odprezajgce niz kolejna rozmowa o chorobie.

LEK | ZALOBA

Lek moze pojawi¢ sie w kazdym stadium choroby
otepiennej, cho¢ w kazdym moze dotyczy¢ czegos innego.
W momencie diagnozy lek moze wywotywac takie pytania
jak: ,,Co bedzie sig dziato z moim bliskim? Czy poradze sobie
w roli opiekuna? Czy znajde kogos, kto moze mi pomoc?”.
Na pdzniejszych etapach choroby lek moze dotyczy¢ zdrowia
opiekuna i przysztosci podopiecznego (,,Co bedzie z moim
bliskim, kiedy mnie zabraknie?”). Emocja ta jest zjawiskiem
normalnym i nie ma opiekuna, ktoéry by jej nie przezywat.
Pozostaje tylko pytanie, co zrobi on z tg emocjg. Czy bedzie
prébowat jej zaprzeczac? Jesli tak, to wcigz bedzie ona
w nim obecna. Czy skupi si¢ na jej przezywaniu? Jesli tak,
to bedzie bardziej skoncentrowany na wtasnej osobie niz
naswoim bliskim, ktéry wymaga pomocy. Czy tez zmobilizuje
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sie do podejscia zadaniowego? Tylko to moze przynies¢
pozytywny skutek zaréwno choremu, jak i opiekunowi.

Nierzadko opiekunowie mowig, ze jeszcze za zycia
chorego przezywajg zatobe po nim. Majg na mysli
proces, ktéry okreslajg utratg tozsamosci przez osobe
bliska. Szczegdlnie trudny jest moment, kiedy rodzic lub
wspotmatzonek nie rozpoznaje juz najblizszego opiekuna.
Warto w naszym mysleniu skoncentrowaé sie¢ na tym,
ze mimo wszystko spedzanie z chorym wspdlnego czasu
to wielki przywilej. Czesto w jakims sensie dzieki chorobie
opiekunowie majg mozliwos¢ zblizenia sie na nowo
do chorego, zatrzymuja sie w pedzie codziennych zdarzen -
z perspektywy czasu jest to dla nich bardzo cenne.

DEPRESJA OPIEKUNA

Pierwsze oznaki, ktore moga sygnalizowac¢ wystepowanie
depresji u opiekuna, zwigzane sg zarbwno z emocjami, jak
i ciatem. Bliski chorego moze zauwazyc u siebie drazliwosc,
zanik odczuwania przyjemnosci oraz zmiany dotyczace
apetytu, snu i energii. W przypadku bardziej zaawansowanej
depresji, oprdcz przygnebienia i apatii, opiekun odczuwa
dodatkowo zmiany we wtasnym mysleniu (negatywna ocena
siebie i otoczenia) oraz zachowaniu (utrata zainteresowania
Swiatem). W zaawansowanym stadium depresji objawy
te pogtebiaja sie. Osoba sprawujaca opieke moze miec
poczucie, ze traci kontrole nad wtasnymi emocjami; jej
negatywne mysli sg bardzo uogdlnione (dotyczag nie tylko
sytuacji zwigzanej z chorobg). To wtasnie wtedy opiekun
w sposob szczegdlny uskarza sie na wyczerpanie fizyczne
i ostabienie, ktére skutkuje pogorszeniem sie jego stanu
zdrowia oraz dolegliwosciami bolowymi. Osoby z otoczenia
moga zaobserwowac u niego takie zachowania jak wycofanie
z aktywnosci spotecznej, pobudliwosc, niepokdj, a nawet
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obojetnos¢ lub wrogosé w stosunku do podopiecznego.
Nalezy pamietaC, ze depresja opiekuna jest jednostkag
chorobowg, ktéra wymaga leczenia pod kierunkiem
specijalisty.

JAK OPIEKUN MOZE SOBIE POMOC

Idealnie bytoby, gdyby Zrodtlem pomocy dla opiekuna
byta rodzina. Zdarza sie jednak, ze rodzina jest Zrodtem
stresu. Najwazniejsze, aby opiekun umiat przyja¢ pomoc
od innych osob (jesli wyrazajg one gotowosc) i nie brat
na siebie catego cigzaru opieki. Jezeli nie ma oparcia
w rodzinie lub jego bliscy nie wyrazajg checi pomocy
(badZz wrecz krytykuja jego dziatania), warto rozwazy¢
spotkanie rodzinne majgce na celu uswiadomienie innym
sytuacji, w jakiej wszyscy sie znajduja. Jesli i to nie przynosi
rezultatu, nieuniknione staje sie¢ poszukiwanie pomocy
poza rodzing (wsrdd przyjaciot, znajomych i osrodkow
wsparcia). Warto zrobi¢ wszystko, aby nie znalezé sie
w sytuacji, w ktorej zostajemy jedynym opiekunem osoby
(wraz z postepem choroby niezbedne bedzie coraz wieksze
aktywne zaangazowanie i poswiecanie wigkszej ilosci czasu
choremu). Tak naprawde nie jest istotne, czy opiekuna
bedzie wspierat ktos z najblizszej rodziny, czy osoba obca.
Najwazniejsze, aby po prostu mie¢ kogos bliskiego, komu
mozna opowiedzie¢ o naszych emocjach zwigzanych
z opieka nad chorym.

Po zapoznaniu sie ze specyfikg przebiegu otepienia
warto zastanowi¢ sie, gdzie lezy granica, ktdrej opiekun
nie bedzie potrafit lub chciat przekroczy¢ (czesto jest nia
utrata przez bliskiego samodzielnosci w obszarze higieny
osobistej). Warto réwniez zastanowi¢ sie nad mozliwymi
rozwigzaniami oraz ich konkretng realizacjg przez
opiekuna (czy zorganizuje opieke w domu do momentu
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Smierci, zdecyduje sie¢ na Dom Dziennego Pobytu czy tez
na placowke catodobowg). Kwestia poruszona wyzej jest
bardzo indywidualna i nie powinna podlegac¢ ocenie przez
nikogo poza osoba, ktdra podjeta sie opieki. Zdarza sie,
Zze w miare postepu choroby opiekun musi zweryfikowac
pierwotne zatlozenia. Czasem zakres obowigzkow
go przerasta — miernikiem jest poziom odczuwanej ztosci,
wypalenia, niezadowolenia i Zzalu. Nalezy pamietac,
ze sg to emocje, ktdére przenosi sie na podopiecznego.
Niewskazane jest, aby osoba chora przebywata wsrod
ludzi, ktérzy w jej obecnosci tracg samokontrole (od agresiji
stownej po przemoc). Jezeli opiekun dojdzie do takiego
punktu, powinien uczciwie przyjrzec sie jakosci oferowanej
przez siebie opieki i zastanowi¢, czy jest w stanie dalej
wspierac bliskiego. Z doswiadczen niektérych opiekundéw
spotkanych w naszej pracy zawodowej wynika, ze oddanie
chorego do specjalistycznej placowki catodobowej pozwala
na przywrocenie rownowagi w rodzinie.

Jakos$c¢ sprawowanej opieki zalezy w bardzo duzej mierze
od tego, czy opiekun potrafi znalez¢ czas dla siebie: zaréwno
w aspekcie dbania o wtasne zdrowie, jak i w celu rozwoju
wiasnych zainteresowan. Im bardziej opiekun zatroszczy sie
o siebie, tym lepsza bedzie jakos¢ oferowanej opieki.

Podsumowujac prace z opiekunami oséb chorych,
mozemy stwierdzic, ze najskuteczniej pomagaja ci, ktérzy
stawiajg sobie i choremu realistyczne cele, czyli potrafig
rozrozni¢ rzeczy, na ktore majg wptyw (mobilizowanie
chorego do dziatann, radzenie sobie z deficytami,
pielegnowanie zachowanych funkcji, tagodzenie samot-
nosci, dokonanie pozytywnej interpretacji zycia pomimo
choroby) od tych, na ktére wptywu nie maja (np. trudna
przeszto$¢ chorego, wyeliminowanie wszystkich jego
obaw, obnizanie sie jego sprawnosci).
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NOTKI O AUTORKACH

Joanna Szczuka - psycholog, pracuje w Warszawie
z podopiecznymi Domu Pobytu Dziennego dla Osob z dysfunkcjami
neurologicznymi z grupy otepien (od oceny deficytow oraz poziomu
sprawnosci funkcji poznawczych przez identyfikacje mozliwych form
dziatania az po ich realizacje). Udziela wsparcia psychologicznego
cztonkom rodzin osob chorych, prowadzi szkolenia i superwizje
dla opiekunéw zawodowych. Jest wyktadowca akademickim oraz
posiada doswiadczenie w pracy zwigzanej z przeciwdziataniem
przemocy w rodzinie. Jest autorka publikacji dotyczgacych choréb
otepiennych, depresji, osob starszych oraz przeciwdziatania
przemocy. Jest rowniez wspoétttumaczka ksiazki wyjasniajacej
dzieciom chorobe Alzheimera pt. Dlaczego Babcia wktada majtki
do loddwki. Ma otwarty przewodd doktorski na temat podmiotowych
korelatow dobrostanu psychicznego oséb starszych.

Marzena Wojcicka - przez wiele lat zwigzana z praca
w korporacjach, w 2010 roku na skutek choroby bliskiej osoby
podjeta decyzje o zatozeniu pierwszego niepublicznego Domu
Pobytu Dziennego dla Oséb z dysfunkcjami neurologicznymi
z grupy otepien Kanarkowa w Warszawie. Zadanie, ktére
sobie postawita, to stworzenie miejsca, gdzie osoby chore
bedg mogly podtrzymywacé sprawnosc¢ i kontakty spoteczne
w przyjaznej, rodzinnej atmosferze bez koniecznosci zmiany
miejsca zamieszkania, a ich opiekunowie zachowaja mozliwos¢
kontynuowania pracy zawodowej. Jej osrodek prowadzi
szkolenia i warsztaty majace na celu budowanie swiadomosci
spotecznej zwigzanej z organizacjg zycia w rodzinie, w ktoérej
wystapita choroba otepienna. Inicjatorka i wspdétttumaczka
ksigzeczki wyjasniajacej dzieciom chorobe Alzheimera (Dlaczego
Babcia wkfada majtki do loddwki). Aktualnie koncentruje sie
na mozliwosci adaptacji zdobytej wiedzy i doswiadczen
na potrzeby kompleksowego poradnika dla opiekunéw oso6b
z chorobami otepiennymi, jak réwniez stworzeniu integrujacej
gry rodzinnej ,szytej na miare” potrzeb osob chorujgcych
na choroby otepienne.
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CHCESZ WIEDZIEC WIECE]?

Zamoéw bezplatny poradnik
»Jak opiekowac si¢ osoba przewlekle
chorgwdomu”

w ramach projektu Damy Rade.
www.damy-rade.info

tel. 801 105 555

Damy Rade to kampania edukacyjna,
ktorej celem jest pomoc opiekunom
w odnalezieniu si¢ w nowej sytuacji
inauczenie ich, jak prawidtowo
opiekowac si¢ chorym w domu.




=PROJEKT

=STARSI

Fundacja Projekt Starsi dziata od 2013 roku.
Gtéwnym celem naszej dziatalnosci jest Swiadczenie
kompleksowej pomocy osobom starszym i ich otoczeniu
a takze zapobieganie ich wykluczeniu spotecznemu

i marginalizaciji.

Fundacja adresuje swoje dziatania do oséb starszych
i ich otoczenia. Priorytetowe obszary dziatania to:

- Profilaktyka i ochrona zdrowia

- Rozwdj systemu opieki,

- Aktywizacja

- Przeciwdziatanie przemocy

Wiecej informaciji o naszych dziataniach na stronie:
www.projektstarsi.pl lub pod numerem 537 375 505.



