Diagnoza choroby otepiennej, ktéra przyszto badz przyjdzie ustyszeé, najczesciej
wywotuje szok. Nawet jesli tygodniami badZz miesiacami chodzimy od specjalisty do
specjalisty oraz podejrzewamy typ choroby, diagnoza choroby otepiennej wywotuje
wrazenie, ze $wiat zatrzymat sie w miejscu.

W glowie pojawia sie mnéstwo pytan. Targaja nhami emocje. Im mniej wiemy
o chorobie, tym te emocje sa silniejsze i budza wiekszy niepokdj. Boimy sie spojrzec
w oczy naszych bliskich, w ktérych by¢ moze zobaczymy strach. Boimy sig, ze oni zobacza
w naszych oczach to samo. Dtuzsza badz krétsza chwile trwamy w stanie przerazenia,
smutku, ztosci, zalu i zawodu, po czym prébujemy ogarna¢ nowa rzeczywistosc¢. Trzeba
sie jako$ w tym gaszczu emocji odnalez¢. Do S$wiadomosci zaczyna przebijac sie mysl:
»,Dobrze, ze przynajmniej wiem juz z czym sie mierzymy, przynajmniej wiadomo w jakim
obszarze sie poruszac¢”. W $lad za ta my$la pojawia sie ulga.

W niniejszej ksiazce autorki dziela sie wiedza zdobywana w okresie blisko
dziesiecioletniej wspétpracy z chorymi zyjacymi z réznymi typami choréb otepiennych.
Przedstawiaja proces opieki nad osoba z choroba otepienna od czasu poprzedzajacego
uswiadomienie sobie, ze bliski ma problem, ktéry wykracza poza ogélnie pojmowane
naturalne starzenie sig, przez poszczegdlne etapy choroby, po okres zatoby. Przytaczaja
przyktady wziete z zycia, majac nadzieje, ze stana sie one dla Opiekunéw wskazéwkami,
inspiracja, gotowymi pomystami, ktére wespra w okreslonych sytuacjach.

(...) w kazdej sytuacji mamy mozliwo$¢ podjecia wartosSciowych dziatan, ktére -
wraz z nabywaniem wprawy w ich stosowaniu - przenosza uwage opiekunéw na to,
co W opiece najcenniejsze: na mozliwos¢ nawiazania gtebszych relacji z chorym
i umocnienia wiezi rodzinnych. Bywa, ze choroba staje sie zasadniczym powodem,
dla ktérego opiekun zmienia swoje zycie tak, aby by¢ przede wszystkim wsparciem dla
najblizszej osoby. To sprawia, ze spetnia jedna z najwazniejszych rél, jakie ma cztowiek
do spetnienia w zyciu. Role, ktéra wyzwala poczucie zadowolenia z faktu, ze pomimo
trudnosci jest w stanie sprostac¢ zadaniu i umacniac swoje cztowieczenstwo.

Fragmenty Poradnika ,,Opiekun szyty na miare”
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Wstep

Szanowni Panstwo,

oddajemy w Wasze rece ksiazke, ktdra w naszej intencji ma Was wesprze¢ w opiece
nad bliskimi osobami, u ktérych zdiagnozowano chorobe otgpienng. Stawiamy
sobie za cel stworzenie kompleksowego materialu wspierajacego opiekunéw podej-
mujacych starania na rzecz stworzenia swoim bliskim jak najlepszych warunkéw
do zycia w chorobie. Zalezy nam réwniez na tym, by skierowa¢ Panstwa uwage
na samych siebie, abyscie niezaleznie od tego, na jakim etapie choroby sa Wasi
bliscy, nie zaniedbywali swoich potrzeb, ktére - jak uczy doswiadczenie - schodza
zwykle na dalszy plan. Realizacja tych potrzeb ma bezposredni wptyw na jakosé
Waszego Zycia, a to przeklada si¢ wprost na jako$¢ opieki, ktorg sprawujecie.

W ksigzce dzielimy si¢ z Panstwem wiedza zdobywanga w okresie blisko dziesie-
cioletniej wspdtpracy z chorymi Zyjacymi z réznymi typami choréb otepiennych.
Podczas ostatniej dekady pracowaly$my z nimi oraz z ich opiekunami w trybie
indywidualnym i zbiorowym.

Naszym celem jest dostarczenie wiedzy na temat sytuacji, z ktérymi by¢ moze
przyjdzie si¢ Panistwu konfrontowac¢, sposoboéw radzenia sobie z nimi i mozliwosci
zapobiegania trudnosciom. Dzieki temu czas poswiecony na opieke nad bliskimi
moze stac si¢ bardziej warto$ciowy, wypelniony wspdlnie spedzonymi przyjemnymi
i niezapomnianymi chwilami.

W niniejszej ksigzce przedstawiamy proces opieki nad osobg z chorobg otepiennag
od czasu poprzedzajacego uswiadomienie sobie, ze nasz bliski ma problem, ktory
wykracza poza ogdlnie pojmowane naturalne starzenie sig, przez poszczegdlne etapy
choroby, po okres zaloby. Przytaczamy przyklady wziete z zycia. Mamy nadzieje,
ze stang si¢ one dla Panstwa wskazéwkami, inspiracja, gotowymi pomystami,
ktore wespra Was w okreslonych sytuacjach. Stanowia one swiadectwo, ze w kazdej
sytuacji mamy mozliwo$¢ podjecia wartosciowych dziatan, ktére — wraz z nabywa-
niem wprawy w ich stosowaniu - przenosza uwage opiekundéw na to, co w opiece
najcenniejsze: na mozliwo$¢ nawigzania glebszych relacji z chorym i umocnienia
wiezi rodzinnych.

Niniejsza publikacja powstata w ramach Rzagdowego Programu na rzecz Aktyw-
nosci Osob Starszych ASOS 2014-2020 realizowanego przez Fundacj¢ na rzecz stan-
dardow opieki w chorobach otgpiennych Wyspy Pamigci.

Mamy gleboka nadzieje, ze dzigki tej ksigzce odnajdziecie Panstwo autentyczng
rado$¢ z mozliwosci wspierania swoich bliskich w chorobie.

Joanna Szczuka, Marzena Wdjcicka
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I. Naturalny proces starzenia si¢

taro$¢ jest wpisana w zycie cztowieka i obejmuje szereg zmian, ktére mozna

rozpatrywac w roznych aspektach. Na potrzeby tego opracowania rozpatruje-

my j3 na poziomie zmian zewnetrznych (takich jak na przyktad siwienie wlo-
sOw czy wystepowanie zmarszczek), wewnetrznych (na przykiad zmiany w ukladzie
sercowo-naczyniowym, trawiennym, miesniowo-szkieletowym, hormonalnym,
odpornos$ciowym czy moczowym), zmian w zakresie funkcjonowania zmystéw, jak
réwniez zmian w zakresie funkcjonowania spotecznego. Seniorzy réznig si¢ miedzy
sobg tempem oraz przebiegiem procesu starzenia si¢, a wynika to z odmiennych
uwarunkowan genetycznych, doswiadczen zyciowych i strategii adaptacyjnych,
czyli zdolnosci dopasowywania si¢ do zmiennych warunkéw srodowiska.

Istnieje kilka klasyfikacji, wérod ktérych — na potrzeby tego poradnika — wyrdz-
nimy podzial obejmujacy przebieg i czas trwania zmian zachodzacych w procesie
starzenia si¢. Wyrdzniamy starzenie si¢ fizjologiczne (naturalne), przedwczesne
i patologiczne (obcigzone na przyklad zmianami chorobowymi niemieszczacymi
sie w ramach powszechnie rozumianych jako naturalne).

Starzenie si¢ fizjologiczne (naturalne) rozumiane jest jako zachodzace w stop-
niu i w czasie przyjetym za wilasciwy dla danego gatunku. Charakteryzuje sie
zmianami w funkcjonowaniu psychofizycznym (codziennym), objawiajacymi sie
wiekszg podatnoscig na stres przy jednoczesnym zmniejszeniu dynamiki i tem-
pa dostosowywania si¢ do zmieniajacych si¢ warunkéw i wymogéw otoczenia.
Przykladem starzenia fizjologicznego moze by¢ reakcja na pojawiajace sie nowe
technologie i ich rosngce znaczenie w codziennym funkcjonowaniu. Seniorzy,
ktdrzy starzeja sie fizjologicznie, moga na przykiad odczuwac lek przed realiza-
cja operacji finansowych za pomoca nowych (z punktu widzenia ich kilkudziesie-
cioletnich przyzwyczajen i praktyki) narzedzi, takich jak nowoczesne technologie
(na przyklad komputer). Seniorom trudno jest przestawic si¢ na realizowanie oplat
za mieszkanie czy wypelnianie rocznych zeznan podatkowych PIT przy uzyciu
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komputera, a nie tak, jak przez wigkszo$¢ zycia — w drodze zlecenia przelewu
w okienku pocztowym albo wypelnienia PIT-u recznie. Osobom starszym moze
towarzyszy¢ lek przed siggnieciem po nowy sposob zalatwienia sprawy, ale jed-
nocze$nie starajg sie oni podazac za postepem i zmianami. Robig to z sukcesem,
jednakze relatywnie wolniej niz osoby kilkadziesiat lat mlodsze. Pomimo Ze ujaw-
niaja mniejszg sprawnos¢ (w poréwnaniu z osobami mlodszymi) w dostosowaniu
si¢ do nowych warunkdw, to w odniesieniu do ich grupy wiekowej obnizone tempo
adaptacji jest naturalne. Dotyczy to wszystkich narzadéw i uktadéw w organizmie
czlowieka - po prostu spada wydajnos¢ i wydolnos$¢ organizmu. Nie chodzimy juz
tak szybko jak kiedys, nie widzimy i nie slyszymy tak dobrze jak kiedys, nie zapa-
mietujemy tak szybko jak kiedys, ale miesci si¢ to w ramach, ktére sa powszechnie
rozumiane jako naturalne w tym wieku. Co wazne, spadek wspomnianych mozliwo-
$ci nie wplywa na naszg zdolnos¢ samodzielnego funkcjonowania - radzimy sobie
ze wszystkim, tylko — w duzym uproszczeniu - radzimy sobie wolniej niz kiedys.

Zachodzace w staro$ci zmiany o charakterze fizjologicznym (naturalnym) moga
mie¢ odzwierciedlenie w reakcjach organizmu, takich jak dolegliwosci zotadko-
we, béle glowy, miesni i stawéw, dla ktérych nie ma medycznej przyczyny (sa to
tak zwane konsekwencje somatyczne). Zmiany zachodzg réwniez w osrodkowym
uklfadzie nerwowym (mdzgu) senioré6w. W tym czasie dochodzi do zaostrzania
choréb, ktore zaistniaty w wieku $rednim, i uznaje si¢ je juz za choroby przewle-
kle (trwale). Podsumowujac — w procesie fizjologicznego (naturalnego) starzenia
spada odpornos¢, wydajnos¢ i wydolnos¢ organizmu, zmniejsza si¢ odpornos¢ na
stres i maleje zdolno$¢ adaptacji do nowych sytuacji. Dzieje si¢ to jednak na takim
poziomie, Ze nie ma to wplywu na bezpieczne, swiadome i samodzielne funkcjo-
nowanie.

1. Czym charakteryzuje sie funkcjonowanie poznawcze
w okresie starosci?

Badania nad inteligencja 0s6b starszych dowodza, ze nie zmienia si¢ ona z upty-
wem czasu (Stuart-Hamilton, 2006). Starzenie fizjologiczne charakteryzuje si¢ bra-
kiem znaczacego dla jakosci zycia spadku zdolnosci i umiejetnosci wynikajacych
ze sprawnosci takich funkeji psychicznych, jak zakres wiedzy ogdlnej, pamieci,
osad praktyczny (zdolnos$¢ oceny sytuacji), zasob stéw, zdolnos¢ logicznego mys-
lenia, umiejetno$¢ zmagania sie z trudnymi sytuacjami i zdolno$¢ wykonywania
zlozonych czynnosci (Steuden, 2011). Najbardziej stabilne w ciagu zycia (a zatem
réwniez w okresie starosci) sa zdolnosci jezykowe, szczegdlnie te zwigzane z wie-
dza i zasobem slownictwa oraz z umiejetnoscia ich zastosowania (Verhaeghen i in.,
2006; Marcinek, 2007; Steuden, 2009). Zaobserwowano, ze pomimo zmian fizjolo-
gicznych zdecydowana wiekszo$¢ senioréw efektywnie radzi sobie z czynnosciami
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izadaniami zycia codziennego, takimi jak na przyklad robienie zakupéw czy zarza-
dzanie finansami (Bee, 2004; Marcinek, 2007).

Zauwazalne negatywne aspekty w zakresie niektérych zadan sa zwigzane
z obnizonym czasem reakcji senioréw (potrzebuja oni wiecej czasu na realizacje
zadan). Wydluza sie czas reakcji w obszarze pamieci epizodycznej, operacyjnej,
a takze zdolnosci przestrzennych i rozumowania. Z wiekiem moga ulec pogor-
szeniu réwniez zdolnosci matematyczne, koncentracja, zdolnos¢ przetwarzania
nowych informacji i podzielno$¢ uwagi, a takze zdolnosci abstrakcyjno-logiczne
(Cavanaugh, 1997; Verhaeghen i in., 2006; Marcinek, 2007). Nastepuja tez zmiany
w zakresie zapamietywania i przypominania (osoba wolniej i mniej skutecznie za-
pamietuje nowe informacje, jej dostep do wiedzy trwalej réwniez nie jest tak szyb-
ki jak kiedys) oraz uczenia si¢ nowych rzeczy (Turner, Helms, 1999; Steuden, 2011).
Seniorzy moga rowniez potrzebowac wigcej czasu na rozwigzywanie problemow
(Bee, 2004; Marcinek, 2007). Mogga to robi¢ mniej kreatywnie, ale za to skutecznie.

WiekszoS¢ o0sdb dozywajacych wieku senioralnego starzeje sie
fizjologicznie (naturalnie). Obnizenie sprawnosci funkcji i narzadéw nie
ma u nich charakteru patologicznego, co oznacza, ze zachowuja oni petna
zdolnos¢ do radzenia sobie z sytuacjami typowymi dla tego okresu zycia.
_____________________________________________________________________________________|

2. Jak seniorzy oceniaja swoje zdrowie?

Z badan przeprowadzonych w roku 2013 wynika, ze wigkszos¢ polskich senio-
réw ocenia swdj stan zdrowia jako dobry badz raczej dobry, przy réwnoczesnym
zaznaczeniu, Ze cierpig oni na réznego rodzaju choroby przewlekte (Wojciechowska,
2013). Gdy zapytamy mlodsze osoby o to, jaki wedtug nich jest stan zdrowia senio-
row, uslyszymy, ze jest on fatalny - takie jest stereotypowe myslenie w tej grupie wie-
kowej. Przy czym warto podkresli¢, ze koncentrujemy sie¢ tu tylko na tym finalnym
przekonaniu, z ktérego w dalszej czg¢sci podrozdziatu wynikng ciekawe konsekwen-
cje. Nie angazujemy si¢ tutaj w analiz¢ powoddw, dla ktorych miodsi tak postrzega-
ja staro$¢. Powr6¢my do wynikéw przytoczonych badan - pokazuja one, Ze osoby
starsze nie s3 nadmiernie pochloniete stanem swojego zdrowia. Moze to wynikaé
z faktu, ze seniorzy spodziewaja sie pewnych dolegliwosci w danym wieku. Réwniez
z najnowszych badan (Szczuka, 2018) wynika, ze najwi¢ksza grupe wsrod badanych
0sob starszych stanowig ci, ktdrzy stan swojego zdrowia oceniajg jako przecietny
(inne podawane przez respondentéw okreslenia to: dobry, bez zmian, zadowalajacy).
Deklarujg oni dobre samopoczucie, a dopiero potem wspominaja o wystepujacych
chorobach, co oznacza, Ze choroby nie przestaniajg im radosci zZycia. Wspominamy
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o tym w kontekscie postrzegania przez mlodsze pokolenia wieku starczego. Wedlug
przekonan ludzi mlodych staro$¢ jest smutna i zdominowana przez choroby. Jesli
chodzi o osoby doswiadczajace starosci, to najbardziej liczna grupa nie wpisuje si¢
w ten stereotyp i postrzega swoja staro$¢ — najogdlniej rzecz ujmujac - pozytywnie.

Dlaczego o tym piszemy? Opieke nad seniorami sprawuja czgsto osoby mlodsze
(ich doroste dzieci). I przychodzi moment, w ktérym zderzaja sie¢ dwa rézne punkty
widzenia na to samo zagadnienie. Jest to moment, w ktérym mlodsi zaczynaja spra-
wowac faktyczng opieke nad starszymi, z przekonaniem (odwrotnym do przekona-
nia senioréw), ze ,,staro$¢ si¢ Panu Bogu nie udata”. Ma to swoje konsekwencje w na-
stawieniu do opieki i formie, ktdrg jej nadajemy. Jezeli podchodzimy do realizacji
zadania z przekonaniem, ze ,tu juz nic si¢ nie da zrobi¢, bo w tym wieku tak juz
jest, ze jest fatalnie”, bardzo ograniczamy pole dzialania. Nie wspieramy w zache-
caniu do dzialania, a jedynie towarzyszymy w ubolewaniu nad losem seniora, ktéry
czgsto, nie chcac nam robié przykrosci (bo tak jest wychowane to pokolenie), towa-
rzyszy w tych lamentach, ale robi to wbrew sobie. Dlatego, gdy przyjdzie nam opie-
kowac si¢ kims$ bliskim, zastanéwmy si¢, co myslimy o starzeniu si¢ tej konkretnej
osoby. Z czego wynika nasze myslenie? Czy jest wnioskiem z rozméw z seniorem,
czy tylko naszym wyobrazeniem zbudowanym na blizej nieokreslonej podstawie?
Jezeli dotyczy nas ta ostatnia sytuacja, porozmawiajmy z bliskim o jego prawdzi-
wych odczuciach. Jezeli obali nasz mit o tym, Ze jest mu z definicji Zle, bo jest stary,
mamy szerokie pole do wspdlnego, kreatywnego dzialania, bo nasz bliski cieszy si¢
zyciem i chce z niego korzystaé, czyli jest otwarty na dzialanie.

3.Z czym jest zwigzany dobrostan seniorow?

Dobrostan jest terminem oznaczajacym subiektywnie postrzegane przez osobe
poczucie szczescia, pomyslnosci i zadowolenie z zycia (Trzebinska, 2008; Krok,
2011; Ryft, Singer, 2002). Jak wskazujg wyniki badan (Wacko, 2013; Wojciechowska,
2013; Szczuka, 2018), dobrostan polskich senioréw jest zwigzany przede wszystkim
z odczuwaniem pozytywnych relacji z innymi, z zadowoleniem i rado$cig wynikaja-
cymi z bliskiego kontaktu z drugim czlowiekiem oraz zdolnoscia do utrzymywania
relacji przyjazni i milosci, z potrzeba tworzenia satysfakcjonujacych relacji i odczu-
wania troski o innych. Polscy seniorzy pytani o to, jak zy¢ szczesliwie, odpowia-
daja: przede wszystkim utrzymywac dobre kontakty z innymi (jest to wedtug nich
wazniejsze niz na przyklad koncentracja na zdrowiu) i to wlasnie ze swoich relacji
z cztonkami rodziny, kolegami i przyjaciélmi sg najbardziej zadowoleni. Dotych-
czas przeprowadzone badania (Szczuka, 2018) wskazaly réwniez, Ze seniorzy w Pol-
sce majg poczucie sensu swojego zycia i s3 pelni nadziei, a najwazniejsze dla nich
sg zadania i cele koncentrujace si¢ na rodzinie. Jest to bardzo wazna informacja dla
potencjalnych opiekunéw tych oséb, gdyz na jej podstawie wiemy, ze koncentracja
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na budowaniu dobrych relacji migdzy cztonkami rodziny i innymi osobami (rela-
cje spoleczne) wpisuje sie¢ w najwazniejsze potrzeby senioréw. Tym samym stanowi
obszar, ktory najsilniej determinuje poczucie szczgscia senioréw i powinien stac si¢
priorytetowym dla opiekunéw. Ta informacja bedzie miala olbrzymie znaczenie
w sytuacji, gdy przyjdzie nam zacza¢ organizowac opieke dla chorej osoby. Czesto
opieka w chorobach otepiennych zmierza do izolacji spolecznej chorych, a w $wietle
przytoczonych powyzej danych jest to dzialanie sprzeczne z najwazniejsza potrzeba
senioréw zwigzang z kontaktami spotecznymi.

Najwazniejsze potrzeby z punktu widzenia seniorow dotycza jakosci
relacji z innymi ludzmi. Budujgc dobre relacje z seniorami (szanujac i nie
ograniczajgc ich oraz minimalizujgc konflikty), wspieramy ich poczucie
spetnienia i szczescia.
_____________________________________________________________________________________|




Rozdzial drugi




Il. Choroby otepienne

poprzednim rozdziale wymienione zostaly trzy typy starzenia: fizjolo-
ngczne (ktore jest zjawiskiem naturalnym), przedwczesne (ktére, choc¢

ma cechy starzenia fizjologicznego, wystepuje jednak w wieku wczes-
niejszym niz typowy) oraz patologiczne. O starzeniu patologicznym méwimy wte-
dy, gdy proces ten jest przyspieszony na skutek dzialania choréb lub czynnikéw
srodowiskowych (np. smog, skazenie radioaktywne). Zakres i tempo obnizania
sprawnosci fizycznej i psychicznej wyraznie utrudniajg osobie starszej codzienne
funkcjonowanie. Skutkami zmian polegajacych na spadku sprawnosci funkcji psy-
chicznych i fizycznych sa: zniedoleznienie, niemozno$¢ samodzielnego funkcjono-
wania i wynikajaca z nich potrzeba wsparcia. Najczestszymi schorzeniami fizycz-
nymi i psychicznymi w przebiegu starzenia patologicznego sa zespoly otepienne,
ograniczenie sprawnosci ruchowej, a takze zespoly depresyjne oraz choroby zwy-
rodnieniowe.

1. Podstawowe informacje o chorobach otgpiennych

Otepienie jest jednym z mozliwych patologicznych zjawisk, ktore najczesciej
wystepuje w wieku senioralnym i ktérego ryzyko wystapienia wzrasta z wiekiem.
Warto jednak mie¢ na wzgledzie, ze otgpienie wystepuje nie tylko w wieku star-
czym, gdyz choroby otepienne wystepuja rowniez wérdd oséb mlodszych. Liczba lu-
dzi dotknietych tym zaburzeniem nieustannie ro$nie. Wedlug danych dostepnych
z World Alzheimer Report, na calym $wiecie w 2019 roku zyje juz ponad 50 milio-
néw oséb cierpigcych na otgpienie (World Alzheimer Report, 2019).

Otepienie - definicja
Otepienie jest zauwazalnym uposledzeniem sprawnosci funkgji intelektualnych.

Uposledzenie to jest nieproporcjonalnie wieksze, niz mogtoby to wynika¢ z wieku
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osoby chorej. Jest ono rozumiane jako zaburzenie funkcjonowania poznawcze-
go, obejmujgcego oprdcz zaburzen pamieci takze deficyty w zakresie co najmniej
dwoch z nastepujagcych funkeji: mowy (afazja), celowej ztozonej aktywnosci ruchowej
(apraksja) oraz zdolnosci do rozpoznawania i identyfikowania przedmiotéw (agno-
zja), a takze zaburzen planowania, inicjowania, kontroli i korygowania przebiegu zfo-
zonego zachowania (czyli zaburzenia funkcji wykonawczych). Przy czym te deficyty
poznawcze s3 na tyle glebokie, ze zaburzaja funkcjonowanie spoteczne, aktywnos¢
zawodowg oraz wykonywanie codziennych czynnosci. Istotny jest takze fakt, ze za-
burzenia chorobowe w przebiegu otepienia obejmuja nie tylko uszkodzenie funkcji
poznawczych, ale takze sg zwigzane z licznymi zaburzeniami zachowania, takimi jak
na przyklad spadek kontroli nad reakcjami emocjonalnymi, spotecznymi, motywa-
cja i zachowaniem. To wlasnie zaburzenia zachowania bywaja szczegdlnie ucigzliwe
dla opiekuna i w przeciwienistwie do zaburzen poznawczych ujawniaja si¢ w sposob
mniej uporzagdkowany i sg bardziej indywidualne na réznych etapach choroby.

Otepienie - przyczyny

Choroba otepienna jest zazwyczaj zaburzeniem wieloprzyczynowym. Jest zabu-
rzeniem przewleklym lub postepujacym. Na jego rozwoj maja wptyw roznorakie
czynniki uszkadzajace osrodkowy uklad nerwowy: wskazuje si¢ przy tym na uszko-
dzenie mézgu w okolicach skroniowych (zwigzanych miedzy innymi z mowg),
hipokampalnych (odpowiedzialnych za pamig¢ i uczenie sig), czolowych zwojow
podstawnych (odpowiedzialnych na przyklad za pamie¢, myslenie, ocene sytuacji
i przewidywanie konsekwencji, a takze osobowos¢) i ciemieniowych (odpowiedzial-
nych za orientacje w przestrzeni, zdolno$¢ liczenia i nazywania przedmiotow).

Otepienie - fazy choroby

Nasilenie otgpienia zazwyczaj przedstawiane jest w podziale na stadia,
od tagodnego (I etap), poprzez umiarkowane (II etap) do glebokiego (III etap).
Granice poszczegdlnych etapow sa nieostre, co oznacza, ze przechodzg one ptynnie
jeden w drugi.

W lagodnym stadium otepienia ograniczone jest wykonywanie réznorod-
nych zlozonych czynnosci, na przyktad takich jak gospodarowanie wlasnymi
finansami czy przestrzeganie zalecen lekarskich. Zmiany te najczesciej nie sa za-
uwazalne przez samego chorego i jako pierwsze s3 obserwowane przez otoczenie.
Chory nie doswiadcza jeszcze istotnych probleméw w codziennym funkcjono-
waniu, cho¢ wystepuja juz zaburzenia pamigci, podobnie jak problem z przypo-
mnieniem sobie niektdérych stéw. Juz na tym etapie zauwazalne moze by¢ ostabie-
nie kontroli emocjonalnej chorego oraz oskarzanie innych o kradziez (gdy zagubi
swoje rzeczy), a takze objawy depresji (gdy osoba zdaje sobie sprawe ze swoich
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zmian w codziennym funkcjonowaniu). Celem opiekuna osoby znajdujacej sie
w pierwszym etapie choroby otepiennej jest przede wszystkim wspieranie jej god-
nosci i bezpieczenstwa, usprawnianie w zakresie gorzej zachowanych funkgji,
dyskretne wspieranie w czynnos$ciach dnia codziennego oraz budowanie poczu-
cia wartosci dzigki pracy na dobrze zachowanych umiejetnosciach.

Stadium umiarkowane charakteryzuje si¢ wykonywaniem przez chorego tylko
prostych obowiazkéw domowych, przy czym zakres czynnosci niemozliwych do
wykonania nieustannie si¢ powigksza. Osoba wymaga coraz wigkszego wsparcia
w radzeniu sobie z codziennymi zadaniami, takimi jak przygotowywanie jedze-
nia, ubieranie czy higiena. Na tym etapie choroby zauwazalne s3 wyrazne zaburze-
nia pamieci - chory moze gubi¢ si¢ w znanych sobie miejscach, przez co wymaga
zapewnienia mu poczucia bezpieczenstwa, a to skutkuje koniecznoscia otoczenia
go calodobowa opieka. Na tym etapie u chorych czesto pojawiaja si¢ zaburzenia
zachowania i omamy wzrokowe badz stuchowe. W drugim etapie choroby znaczaco
wzrasta zaangazowanie opiekuna (w wymiarze czasowym i funkcjonalnym), przy
jednoczesnej redukcji czasu dla siebie i wzroscie zapotrzebowania na wsparcie na
poziomie jego potrzeb psychicznych zwigzanych z narastajacym poczuciem obcia-
zenia, zmeczeniem i stresem.

W przypadku glebokiego stadium otepienia niezbedna jest stata opieka i piele-
gnacja chorego, ktéry ma znacznie ograniczony kontakt stowny i coraz mniej rozu-
mie mowe innych. Nie kontroluje on czynnosci fizjologicznych oraz ma problemy
z samodzielnym spozywaniem positkéw i utrzymaniem higieny (z powodu utraty
umiejetnosci praktycznych). Chory nie pamieta faktéw z zycia rodziny, nie pamig-
ta imion bliskich o0sdb, jest niezorientowany w czasie. W trzecim etapie choroby
dochodzimy do momentu, w ktérym opiekun wspiera chorego we wszystkich czyn-
nosciach zyciowych niezaleznie od tego, czy chory jest lezacy, czy ma mozliwos¢
poruszania sie.

Jak wynika z powyzszego opisu, na kazdym z etapéw choroby otepiennej opie-
kun ma inne cele do zrealizowania. Celem nadrzednym jest stworzenie godnych
warunkéw zycia w chorobie dla calej rodziny. Kazdy z etapéw wymaga inne-
go dostosowania otoczenia zewnetrznego. Dopasowania powinny by¢ dyskretne,
acz skuteczne. Pod pojeciem ,dyskretne” rozumiemy dopasowania adekwatne do
biezacej oraz wybiegajacej krok do przodu sytuacji okreslanej stanem funkcjonal-
nym chorej osoby. Chodzi o to, Ze skoro wiemy, ze jest duze prawdopodobienstwo
tego, Ze w trzecim etapie choroby nasz bliski bedzie osoba lezaca, nie zabezpieczaj-
my go tézkiem rehabilitacyjnym juz w etapie pierwszym, bo to narusza jego poczu-
cie bezpieczenstwa, godnosci i wlasnej wartosci. Dyskretnym dopasowaniem jest
zabezpieczenie drzwi (zamkiem na klucz) przed niepostrzezonym uzyciem przez
chorego, bo to moze powaznie zagrozi¢ jego bezpieczenstwu.
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2. Charakterystyki najczesciej diagnozowanych choréb
otepiennych

Dotychczas wyrézniono okolo 120 typéw chordb otepiennych. Wszystkie z nich
sg progresywne (czyli postepujace), jednak rozwoj objawow oraz ich dynamika cha-
rakteryzuja si¢ indywidualnym przebiegiem. Wszystkie z nich znacznie utrudniaja
codzienne funkcjonowanie i trwajg az do $mierci.

Najczesciej diagnozowang chorobg otepienng jest otepienie w chorobie Alzhei-
mera - szacuje sie¢, ze stanowi ono 60%-70% wsrdd diagnozowanych choréb ote-
piennych. Jej znacznikami sg zniszczenia okreslonych czes$ci mézgu oraz obecno$é
w jego tkankach specyficznych rodzajéw zmian morfologicznych (zmiany w struk-
turze komorek nerwowych). Choroba Alzheimera (w skrécie AD), powoduje nisz-
czenie komoérek mozgowych, prowadzac do zaklécenia przeptywu informacji
w mozgu. Osoba dotknieta choroba Alzheimera traci funkcje stopniowo i trwale.

Powszechnie wyrdzniany zespdl otepienny to takze otepienie naczyniowe
(nazywane rowniez naczyniopochodnym, w skrécie VaD), ktére wystepuje
u 16% oséb z demencjg. Otepienie naczyniowe powstaje w wyniku zaburzenia
krazenia, a w konsekwencji dochodzi do ostrego lub przewlekiego niedokrwienia
obszaréw moézgu i wynikajacych z niego zaburzen. Zazwyczaj poczatek
patologicznych zmian w tej sytuacji jest nagly i narasta skokowo. Oznacza to,
ze symptomy utrzymuja sie przez pewien czas w stanie niezmiennym, po czym
nastepuje ich gwaltowne poglebienie.

W przypadku otepienia z cialami Levy'ego (skrot DLB) chory charakteryzuje
sie falujagcymi zaburzeniami poznawczymi i zaburzeniami stanéw $§wiadomosci.
Charakterystyczna jest sztywnos$¢ chodu i postawy. Chory bywa takze drazliwy,
chwiejny emocjonalnie i moze przejawia¢ zaburzenia agresywne oraz zaburzenia
zachowania. Zaburzenia pamigci nie musza wystepowa¢ na poczatku choroby,
a przebieg jest szybszy niz w przypadku choroby Alzheimera.

Choroba Picka jest jedna z rzadziej wystepujacych choréb otepiennych. To jedna
z odmian otepienia czolowo-skroniowego, w ktdrej pamie¢ trwata jest wzglednie
zachowana, a bardziej charakterystyczne sa zaburzenia mowy i aspoleczne zacho-
wania niszczycielskie (na przyktad zbicie lustra u kogos w domu), zmiany osobowo-
$ci badz niewlasciwe zachowania seksualne.

Otepienie w chorobie Huntingtona charakteryzuje si¢ z kolei niekontrolowany-
mi zaburzeniami motorycznymi. Podczas przebiegu tej choroby moga tez wystapi¢
natrectwa, drazliwo$¢ oraz zaburzenia poznawcze i depresja.

U jednej osoby moze wystepowac kilka choréb otepiennych.
________________________________________________________________________________________|
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3. Jakie choroby bywaja mylone z chorobami otgpiennymi

Istnieje do$¢ obszerny zbiér objawdw, ktére wystepuja w ramach réznych i licz-
nych jednostek chorobowych, zaréwno majacych charakter powszechny, jak i rzad-
ko diagnozowanych. Obserwacja okreslonych objawéw jest sygnalem do dzialania
we wspolpracy z lekarzami majacymi wiedzg, jakie choroby moga stanowi¢ powdd
wystapienia konkretnych objawéw i ich kombinacji. Lekarze maja réwniez narze-
dzia do wykluczania przyczyn objawdw (chordb), ktére moga wydawac si¢ wlasciwe
dla danej jednostki chorobowej, a w wyniku interpretacji specjalistycznych badan
okazuje sie, ze s3 spowodowane zupelnie inng chorobg. Nie inaczej jest w przypad-
ku objawdw typowych w przebiegu chordb otepiennych. To, ze objawy te sa wlasciwe
w ich przebiegu, wcale nie musi oznacza¢, ze dotycza wlasnie tej choroby. Opiekun,
ktéry miat odwodniong mame, powie: ,Moja mama miala zaburzenia pamieci, gdy
byta odwodniona”. Inny powie: ,Moja mama miata zaburzenia pamieci, gdy miata
posocznice...”. A jeszcze inny stwierdzi, Ze jego mama podobnie zachowywala si¢
po udarze. Wazne jest, by zrozumie¢, ze nawet gdy kilku naszych znajomych na
podstawie zauwazalnych objaw6w poda swoje przypuszczenia odno$nie do diagno-
zy, nie musza one dotyczy¢ akurat naszego bliskiego.

Bez konsultacji lekarskiej i specjalistycznych badan mozemy pomyli¢ z choroba
otepienng depresje, posocznice, funkcjonalne zaburzenie pamigci, cukrzyce, raka
mozgu, odwodnienie i wiele innych. Nie bedziemy tu rozwija¢ charakterystyk wymie-
nionych choréb wlasnie z wyzej opisanych powoddéw: kompetencje do ich opisu maja
lekarze. W dalszej czesci ksigzki poswiecimy wiecej uwagi tylko depresji. Nie uznaje-
my za stuszne tego, by dostarcza¢ informacji, ktére moga stanowic pretekst do samo-
dzielnych préb stawiania diagnoz - jest to bardzo niebezpieczne i nie powinno wyste-
powat. Sygnalizujemy ten fakt po to, by da¢ Panstwu informacje, ze tak naprawde bez
udziatu lekarzy i bez specjalistycznych badan nie jesteSmy w stanie rzetelnie stwier-
dzi¢, na co choruje nasz bliski. Wazne jest natomiast, abyscie wiedzieli, Ze podobne
objawy daje wiele choréb. Wymienione przez nas stanowia utamek mozliwych choréb
dajacych objawy podobne do typowych w przebiegu choréb otepiennych, dlatego nie
nalezy ich samodzielnie interpretowac. Na przyklad, jesli ktos uzna, ze: ,,To na pewno
depresja, ale nie ma si¢ czym przejmowac”, a jego bliski w rzeczywistosci cierpi na
chorobe otepienna, nie bedzie on w stanie realnie poméc choremu. Jezeli zignoruje
leczenie, bo jest przekonany, ze to ,,tylko” depresja, w sytuacji, w ktdrej naprawde tak
jest — niepodjecie leczenia moze skonczy¢ si¢ tragedia.

4. Mity na temat chorob otepiennych

Jednym z powodow, dla ktérych choroby otepienne w powszechnej $wiadomo-
$ci sg postrzegane jako przerazajace, jest bardzo niski poziom wiedzy o nich oraz
budowanie opinii na temat choroby na podstawie krazacych w obiegu falszywych
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wyobrazen na jej temat. Bardzo istotne jest rozréznienie tego, co jest mitem, a co
faktem. Daje to opiekunom lepsze podstawy do organizowania opieki. Ponizej
przedstawiamy powszechnie panujace mity, czyli falszywe przekonania, na temat
chorob otepiennych.

Mit numer 1: Otgpienie jest dziedziczne

Jednym z powszechnie funkcjonujacych przekonan jest takie, ze choroba ote-
pienna jest dziedziczna i w zwigzku z tym choroba naszej bliskiej osoby oznacza,
ze i my na nig zachorujemy. Z tego wyobrazenia w momencie diagnozy bierze si¢
lek - o naszg bliska osobe, o nas (jezeli jestesmy dzie¢mi chorego) i o nasze dzieci.
Nietrudno wyobrazi¢ sobie, jaki jest cigzar takiego myslenia i jak silnym czynni-
kiem hamujacym jest przystepowanie do radzenia sobie z emocjami na wies¢ o dia-
gnozie, jezeli obcigzamy ja przekonaniem, ze dotyczy nie tylko naszego rodzica, ale
najprawdopodobniej réwniez nas i naszych dzieci.

W $wietle doniesien naukowych znikomy jest udzial odmian dziedzicznych w ogoé-
le choréb otepiennych (w zaleznosci od zrédla ten wskaznik waha si¢ od 1%-7%,
co przeklada sie na to, ze nawet maksymalna warto$¢ 7% oznacza, ze wérdd 100 zdia-
gnozowanych choréb otepiennych maksymalnie siedem jest skutkiem dziedziczenia
gendw odpowiadajacych za rozwdj choroby otepiennej). Zatem w wiekszosci przy-
padkow nie ma zaleznosci, ze skoro rodzic jest chory, to i jego doroste dziecko bedzie
na pewno chore. Dodatkowo, dziedziczona choroba otepienna ujawnia si¢ najczesciej
w postaci wczesnej choroby otepiennej. Tak czy inaczej, prawdopodobienstwo odzie-
dziczenia choroby jest relatywnie niskie i naprawde warto najszybciej, jak to mozliwe,
pozby¢ sie leku przed wlasng choroba, by skupi¢ sie na tym, co jest tu i teraz najwaz-
niejsze — a tym bedzie najlepsze z mozliwych wsparcie naszej bliskiej osoby.

Mit numer 2: Choroba Alzheimera dotyczy tylko osdb starszych

Kolejne falszywe wyobrazenie dotyczy tego, ze choroba Alzheimera zdarza si¢
tylko w wieku starczym. Nie jest to prawda. Wystepuja wczesne odmiany tej cho-
roby, ktére dotykaja oséb w wieku czterdziestu czy piecdziesieciu lat. Najmlodsze
osoby, u ktérych zdiagnozowano na §wiecie chorob¢ Alzheimera miaty okoto 20 lat.
Stereotyp, ze ta choroba otepienna dotyczy tylko okresu starosci, ma daleko ida-
ce nastepstwa — gdy obserwujemy zmiany zachowan naszych bliskich, ktérzy nie
przekroczyli pig¢dziesiatki, nie przychodzi nam do glowy, ze za tymi zmianami
moze kry¢ si¢ choroba otepienna. Konsekwencje takiego stanu rzeczy to nie tylko
dlugotrwata diagnostyka, ale takze rezygnacja z pracy czy rozpad zwiagzku malzen-
skiego (z powodu objawéw choroby, ktére moga by¢ uznane po prostu za zla wole
partnera). Jest to bardzo trudny czas, dodatkowo obcigzany brakiem uzasadnionej
przyczyny stojacej za zmiana zachowan mtodej osoby.
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Mit numer 3: Diagnoza choroby otepiennej to wyrok

Diagnoze¢ choroby otepiennej osoby bliskiej wielu opiekunéw odbiera tak, jakby
ich zycie wlasnie si¢ skonczylo, a dla chorego nie bylo ratunku. To bardzo zgub-
ne w skutkach przekonanie, ktore jest falszywe z tego wzgledu, ze z chorobg ote-
pienng mozna zy¢ w aktywny i warto$ciowy sposob przez wiele lat. Podejscie typu
»2ycie sie skonczylo” wywoluje rozpacz i utrate mozliwosci skoncentrowania sie
na tym, co jest najwazniejsze — wcigz jesteSmy razem. Uczynmy wiec czas, ktory
nam pozostal, najpiekniejszym i niezapomnianym. Diagnoza choroby otepiennej
nie jest punktem granicznym, przed ktérym wszystko co najpickniejsze juz byto,
a przed nami zostalo tylko wszystko co najgorsze. Od nas jako opiekunow zalezy,
jaka bedzie jako$¢ zycia po diagnozie. Od przekonan opiekunéw zalezy, czy wybio-
ra odkrywanie mozliwosci chorego, docenianie kazdej z nich i rado$¢ ze wspolnych
chwil, czy rozpacz, ze co$ powoli odchodzi.

Bardzo duzo moéwi sie o problemach opiekunéw. Jednakze choroba otepien-
na niesie ze sobg nie tylko wyrzeczenia, zmeczenie, izolacje, problemy finansowe
i inne. Diagnoza jest pewnym punktem zwrotnym, ktéry zmienia dotychczasowe
zycie, a charakter tych zmian zalezy nie tylko od przebiegu choroby, lecz réwniez
od naszego nastawienia. Wielu opiekunéw moéwi o odczuwaniu satysfakcji z opie-
ki nad swoimi bliskimi, o nowej jakosci relacji z chorym - bez masek i pozoréw.
Wielu opiekunéw satysfakcjonuje rozwiazanie réznych probleméw rodzinnych.
Préba radzenia sobie w codziennosci z chorym to nic innego jak nauka poszukiwa-
nia nowych form komunikacji, nowych sposobéw spedzania czasu, rozwigzywania
konfliktow inaczej niz dotychczas. To uczenie si¢ proszenia o pomoc i jej przyjmo-
wania, to uczenie si¢ wybaczania i rozumienia potrzeb innych. To przygotowanie
do wlasnej starosci. Nasza postawa to odpowiedz na pytanie, czy przyjmuje chorobe
bliskiego jako cierpienie, czy jako wyzwanie, czyli nowa sytuacje, ktéra wymaga
dopasowania. Wielu znanych nam opiekunéw to trudne wyzwanie przekulo na
doswiadczenie, ktore z perspektywy czasu postrzegali jako takie, dzieki ktéremu
spedzili wiecej czasu ze swoimi bliskimi, zblizyli si¢ do nich, wydobyli z siebie to,
co w nich najlepsze, stali si¢ silniejsi, stali si¢ - w swojej ocenie — lepszymi ludzmi.

Mit numer 4: Chorobe otepienng mozna wyleczyé

Wiele 0s6b sadzi, ze choroby otepienne da si¢ wyleczy¢. W rzeczywistosci sg one
wspierane terapig lekows, ale jej celem nie jest wyleczenie, poniewaz nie odkryto
jeszcze lekéw skutecznie pokonujacych chorobe. Celem terapii lekowej jest — naj-
ogolniej ujmujac — wspieranie sprawnosci moézgu w zachowanych przez niego ob-
szarach oraz niwelowanie skutkéw niebezpiecznych dla chorego i jego otoczenia
w przypadku zaburzonych zachowan (agresja, leki, halucynacje, omamy). Oznacza
to, Ze nie ma na $wiecie lekow, ktére moga cofna¢ skutki choroby. Nie ma réwniez
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lekéw, ktore powstrzymaja jej rozwoj — sa natomiast leki i dziatania mogace spowol-
ni¢ wystepowanie kolejnych objawoéw.

Niektérzy opiekunowie uruchamiajacy terapie lekowa i zajecia aktywizujace bli-
ska osobe, wpadaja w euforig¢ i zyja nadzieja, ze w przypadku ich bliskich na pewno
uda sie zatrzyma¢, a moze wrecz cofnaé chorobe.

Pani Zofia od wielu lat opiekowata sie mezem z chorobg Parkinsona. Przez dwa czy
trzy lata pan Pawet przebywat we wtasnym domu, az pewnego dnia przyszedt do domu
dziennego pobytu. Po pierwszym dniu zona wpadta w euforie, poniewaz uwazata, ze jej
mezowi ,poprawito sie” - zaczat sprawdzaé godzing, sam chodzit do tazienki, sygnali-
zowat gtdd. Na podstawie lepszego funkcjonowania, ktére zaobserwowata u swojego
meza, pani Zofia wyciaggneta fatszywe wnioski, ktérych podstawa byta wielka nadzieja,
ze wszystko mozna cofnaé. Pan Pawet zaczat lepiej funkcjonowac dlatego, ze wyszedt
po wielu latach z domu. Spedzit caty dzien z osobami, ktore go akceptowaty. Dawaty
mu wybér i mozliwo$¢ decydowania o sobie w zakresie tego, co ma ochote robic.

Jest to przyklad, ktéry — w naszej intencji — moze pomdc Panstwu zrozumied,
ze najwigksze sukcesy w opiece bedziemy mie¢ nie wtedy, gdy dostarczymy naszym
bliskim wszystkie mozliwe leki i suplementy, ale wtedy, gdy umozliwimy naszym
bliskim aktywne i dopasowane do ich mozliwosci i potrzeb dzialania. Dzieki nim
jakos¢ ich zycia oraz sprawnos¢ funkcjonowania beda kontynuacja wcigz trwaja-
cej codziennodci, a nie tylko zZyciem po diagnozie, z przekonaniem, ze wszystko —
w chwili jej postawienia — wtasnie si¢ skonczylo.

Mit numer 5: Ludzie lepiej wyksztatceni rzadziej chorujag na choroby
otepienne

Mitem jest opinia, ze osoby lepiej wyksztalcone, aktywne spotecznie i zawodowo
nie chorujag na choroby otepienne. Ten stereotyp wynika z faktu, Ze osoby dobrze
wyksztalcone i aktywne spolecznie maja nagromadzone wigksze zasoby wiedzy,
stow, doswiadczen, z ktérych moga czerpa¢ nawet w czasie trwania choroby. Maja
wieksze zasoby, ktére umozliwiaja maskowanie ubytkéw. Na przyklad nauczyciel
akademicki w katedrze polonistyki zapomina, jak nazywa si¢ okreslona pora dnia
(rano, potudnie, wieczor, noc), ale rekompensuje ten brak picknym opisem ,,ston-
ca rozposcierajacego promienie nad miastem zanurzonym w bajecznym $wicie”.
Te zdolnosci czerpania z wiekszych zasobow, dzieki ktérym mozna zamaskowaé
pewne ubytki, buduja przekonanie, Ze ten problem nie dotyczy wymienionej grupy
osob. Tymczasem jest tak, ze choroby otepienne dotykaja réwniez i tej grupy, tylko
trudnos¢ sprawia wychwycenie objawdéw. Dzieje si¢ tak z tego powodu, ze czasa-
mi wiedza chorego jest wicksza od wiedzy kogos, kto mégtby zwréci¢ uwage na
fakt, ze wlasnie jego bliski — positkujac si¢ przytoczonym przykladem nauczyciela
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akademickiego - zaczyna méwi¢ w sposéb dla niego nienaturalny, ale jak naj-
bardziej logiczny i adekwatny do sytuacji, zatem tym samym nie ma podstaw, by
odczuwac niepokoj.

Warto wiedzie¢, ze w przypadku wkraczania na droge diagnostyki, w przypad-
ku chorych lepiej wyksztalconych, majacych bogate stownictwo i szerokie hory-
zonty myslowe, trzeba by¢ szczegélnie delikatnym i ostroznym w informowaniu
ich o chorobie. Trudno jest biegtej ksiegowej przyja¢ informacje¢ o tym, ze ma pro-
blem z odejmowaniem. Trudno jest zaakceptowa¢ neurologowi, ktory do tej pory
sam diagnozowat otepienia, Ze i on dos§wiadcza zaburzen pamieci. Jednakze moc-
ng strong tych oséb jest najczesciej to, ze — z racji dotychczasowego aktywnego
trybu zycia - z reguly chetnie angazuja si¢ w proces ¢wiczenia wlasnej pamigci.
Dobrze jest to potraktowa¢ jako korzy$¢ w przypadku planowania aktywnosci
umystowych chorego.

Mit numer 6: Chorzy na otepienie sg zawsze ztosliwi i agresywni

Bardzo stygmatyzujace jest bledne przekonanie, Ze osoby z chorobami otepien-
nymi s3 zawsze agresywne i nieprzyjemne w swoim zachowaniu. Reakcje osoby
sa powodowane przez chorobe. Te, ktére objawiaja sie agresja i nietaktownym
zachowaniem, sg w czg¢$ci wynikiem zmian w mozgu, ale w bardzo duzym stop-
niu - o czym rzadko si¢ méwi - s3 uwarunkowane nieumiejetnym zachowaniem
otoczenia chorego. Agresja jest czesto aktem obrony chorego przed zachowania-
mi, ktére identyfikuje on jako bezposrednio mu zagrazajace. Agresja spowodowana
uszkodzeniem o$rodka kontrolujacego emocje w mézgu jest regulowana farmako-
logicznie, ale cz¢s¢ zachowan agresywnych, ktdre obserwujemy u chorych, wywotu-
ja sami opiekunowie. Krzywdzace jest twierdzenie, ze kazdy chory jest agresywny.
Blizsze prawdy jest zalozenie, ze kazdy chory prawdopodobnie bedzie agresywny na
skutek niewlasciwego traktowania przez otoczenie.

Mit numer 7: Chory na otepienie nic nie rozumie

Wielu opiekunéw uwaza, ze osoby z chorobg otgpienng nic nie rozumieja. Jest
to falszywe przekonanie, z ktdrego rodza si¢ zachowania opiekunéw wywotujace
u chorych niezrozumiate dla 0s6b zdrowych reakgeje, takie jak wycofanie sie, smu-
tek, szukanie pomocy, agresja czy ucieczka. Chorzy rozumieja znacznie wigcej, niz
potrafia powiedzie¢, wskaza¢ i nazwaé. To, ze w rozumieniu opiekunéw reaguja
w sposob nieadekwatny do sytuacji, nie oznacza braku zrozumienia, tylko brak
umiejetnosci zakomunikowania swojej reakcji. Jezeli uswiadomimy sobie te zalez-
no$¢, unikniemy wielu sytuacji, w ktérych (wbrew intencjom) zranimy naszego
bliskiego chorego, demonstrujac zachowania odczytywane jako naruszenie granic
jego wytrzymatosci i godnosci.
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Zdarza si¢, ze opiekun nie rozumie, dlaczego jego bliski odrzuca pomoc
(na przyklad tata nie chce si¢ przebra¢, chociaz wrdcil ze spaceru, podczas ktérego
przemokt do suchej nitki i zmarzt tak, ze trzesie si¢ z zimna). Syn prébuje szybko
przebra¢ tate. Ttumaczy, ze pozostawanie w mokrym ubraniu grozi przeziebie-
niem. Tata broni si¢, a to wywoluje frustracje syna. Chory staje si¢ agresywny
z zupelnie niezrozumiatych dla opiekuna powodéw, co ten podsumowuje stwier-
dzeniem, ze ,,Ojciec nic nie rozumie”. Tymczasem najprawdopodobniej problem
tkwi w tym, Ze to syn nie rozumie, ze jego tata poczul si¢ zagrozony intensyw-
noscig jego ruchéw, tonem glosu, uporczywa proba naruszenia jego sfery ciele-
snej. W ramach tak dynamicznie rozwijajacej si¢ sytuacji chory poczutl nie tyle
wsparcie, ile zagrozenie. Zamiast wsparcia dostal nakaz, zamiast wyboru dostat
dyspozycje do wykonania, zamiast proby zmiany ubrania dostat prébe zdarcia go
z niego. Z takich sytuacji rodzi si¢ przekonanie, ze chorzy na choroby ot¢pienne
nic nie rozumieja. Dla nawigzania autentycznego kontaktu z chorym krytyczne
jest wigc odwrdcenie rél i uswiadomienie sobie, ze w opiece wazne jest, aby$my to
my zrozumieli chorego, zamiast oczekiwac, ze on zrozumie nas.




lll. Zanim zorientujemy sie, ze to choroba

a swojej zawodowej drodze spotkaty$my wielu opiekunéw. Po zdiagno-

zowaniu choroby otepiennej u bliskiej osoby kazdy z nich bez wyjatku

oddawat si¢ refleksji, ze objawy chorobowe byly obecne w ich zyciu juz
od jakiego$ czasu (dtuzszego badz krotszego) i byly przez nich bagatelizowane,
obracane w zart, ttumaczone na wiele sposobow i uzasadniane wiekiem czy sytua-
cja stresowa. Jest to typowe i nieuniknione. Objawy pojawiaja si¢ kilka lat przed
uswiadomieniem sobie, ze maja one charakter chorobowy. W literaturze doty-
czacej tej problematyki mozna spotkac informacje o nawet kilkudziesi¢cioletnim
okresie dyskretnych i niezauwazalnych (tak dla cztonkéw rodzin, jak i dla persone-
lu medycznego) objawdw choroby otepienne;j.

1. Starosc? Roztargnienie? Stres? A moze jednak... otepienie?

Pierwsze objawy sa sporadyczne i nieproblematyczne. To znaczy, ze nie wywotuja
skutkow zagrazajacych zdrowiu, bezpieczenstwu czy zyciu oraz nie uruchamiaja
mysli o koniecznosci zbadania, co odbiega od normy. Nowe zachowania sg wielo-
krotnie tlumaczone zmeczeniem, roztargnieniem, zapominalstwem, przej$ciem na
emeryture, stresem, depresja czy innymi czynnikami.

Wyobrazmy sobie spotkanie rodzinne, w ktérym biorg udziat: seniorka rodu, jej

dziecii czworo wnuczat. Wnuczki majg (dzieki fantazji rodzicéw) imiona zaczynaja-

ce sie na Ma - Magda, Maria, Marta i Mateusz. Seniorka rodu - rezolutna, rozmow-
na i bardzo zzyta z rodzing, podczas snucia wspomnief myli imiona wnuczat. W jej
opowiesciach Maria jest Martg, Marta Magda, a Mateuszowi przypadto w udzia-
le byé Maria. Nietrudno wyobrazi¢ sobie, jak tatwo taka sytuacje obrdci¢ w zart

i zrzuci€ pomytki na karb podobnego brzmienia imion. £atwo wyobrazi¢ sobie,

ze gdy takie sytuacje zdarzajg sie co jakis czas, wszyscy przechodza nad nimi do

porzadku dziennego. Gdy babcia robi takie btedy (ale w innych dziedzinach zycia
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wszystko wyglada bez zarzutu), nikomu nie przyjdzie do gtowy, ze mogg kryé sie
za nimi powazniejsze problemy.

Wraz z rozwojem choroby objawy si¢ nasilaja. Zanim ukierunkujemy mysli na
definiowanie pomylek jako wymagajacych interwencji medycznej, chorzy doskona-
le maskujg ubytki. Z kolei ich bliscy w nattoku spraw usprawiedliwiajg zachowania
odmienne od typowych. Dopiero kilka wspétwystepujacych objawow, jak rowniez
coraz powazniejsze skutki zachowan, za ktérymi juz kryje sie choroba, staje si¢
powodem do podjecia dziatania.

Roztargnieniu i zapominalstwu przypisujemy:

gubienie réznych rzeczy: kluczy, portfeli

zapominanie imion cztonkéw rodziny

niegaszenie §wiatel, niezamykanie lodowki

zapominanie, co si¢ wydarzylo w ciggu dnia, mylenie pdr dnia
powtarzanie tych samych historii w krétkich odstepach czasu
zapominanie, czy zjadlo si¢ $niadanie albo zazyto lekarstwa
zapominanie o uméwionym spotkaniu

zapominanie, po co si¢ wyszlo do sklepu

problemy z wykonywaniem rutynowych czynnosci, takich jak gotowanie
ulubionej potrawy, prowadzenie samochodu, zajmowanie si¢ hobby
problemy jezykowe: zapominanie stéw, gubienie watku rozmowy
wychodzenie na dwér w nieadekwatnym stroju

robienie dziwnych, nieprzemyslanych, nieracjonalnych zakupoéw.

Stresowi badz depresji przypisujemy:

nowe uporczywe nawyki, na przyktad nienaturalne zainteresowanie finansami
(ciggle liczenie pieniedzy itp.)

zmiany nastrojow, zachowan, osobowosci

problemy z osgdem sytuacji (nieadekwatny ubidr, zachowania sprzeczne

z ogllnie przyjetymi za wlasciwe)

fantazjowanie, czyli opowiadanie nieprawdopodobnych historii

utrate zainteresowan

unikanie kontaktéw z innymi ludzmi.

Moze zdarzy¢ si¢ i tak, zZe nasz bliski zaczyna robi¢ co$, czego nigdy nie robit,
na przyklad tanczy¢, $piewac, bardziej otwarcie demonstrowaé sympatie i uczucia.
Przez jaki$ czas mozemy postrzegac taka zmiang jako co$ pozytywnego, na przy-
klad jako poprawe kondycji psychicznej. Taka sytuacja moze u$pic¢ naszg czujnosc,
a tak wlasnie moze objawia¢ si¢ poczatek choroby otepienne;.
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2. Naturalne starzenie sie a objawy choroby otepiennej

W ponizszej tabeli zostaly zawarte informacje, ktére moga pomoc Panstwu
zrozumie¢ roznice pomiedzy naturalnym starzeniem si¢ a starzeniem sig
doswiadczonym chorobg otepienna. Mozecie jg Panstwo potraktowac jako swoista
sliste do sprawdzenia”, czy Wasz bliski przejawia zachowania opisane w kolumnie
»Objawy choroby otepiennej”. Jeli tak, koniecznie udajcie si¢ z nim do specjalisty!

Réznice pomiedzy oznakami naturalnego starzenia si¢ a objawami choroby
otepiennej

Naturalne starzenie sie Objawy choroby otepiennej
Zapominanie imienia/nazwiska nowo Zapominanie imion 0sab bliskich
poznanej osoby (np. wnukaw, rodzicow)

Zapominanie stowa (,mam je na

koncu jezyka'), ale podanie wyrazu Mylenie nazw (np. nazwanie stotu szafa)
0 podobnym znaczeniu, opisanie, Ciagte gubienie watku w rozmowie

do czego stuzy dany przedmiot

Brak wiedzy dotyczacej obecnego
Pomylenie doktadnej dziennej daty miesigca, paory roku
(ale znajomos¢ miesigca i roku) Regularny brak wiedzy odnosnie
do aktualnej daty

Sporadyczne mylenie uliczek, gubienie

. - Gubienie sie w znanych miejscach
sie czasem w nowym miejscu

Niepamietanie o tym, ze rozmowa sie
odbyta

Niepamietanie waznych faktow z zycia
rodziny (np. miejsca zamieszKania)

Niepamietanie szczegotow rozmowy

Zapormpame 0 tym, by do kogos za- Niepamietanie tego, ze ktos dzwonit
dzwonic

Problem z wykonywaniem codziennych
obowigzkow - nieumiejetnos¢ ubrania
sie (np. wktadanie kilku par skarpet
naraz, problem z zapieciem guzikow),
umycia (mylenie pasty do zebow

Z Szamponem itp.)

Wolniejsze wykonywanie codziennych
czynnosci

Problem ze zrobieniem Kilku rzeczy
naraz (np. gotowanie obiady,

w miedzyczasie pranie itp.)
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Naturalne starzenie sig

TrudnosSc¢ ze znalezieniem okularow,
kluczy

Wolniejsze liczenie, wieksza potrzeba
skupienia i ciszy przy wykonywaniu
dziatan matematycznych

Problem z podjeciem decyzji, w co sie
ubrac, dtuzsze zastanawianie sie

Zapominanie o zaptaceniu rachunkow
w terminie

Problem ze zrozumieniem instrukgji
nowego sprzetu domowego
(np. nowej pralki)

Objawy choroby otepiennej

Wktadanie rzeczy w dziwne miejsca
(np. chowanie jedzenia do szafkina
buty)

State poszukiwanie rzeczy przez
osabe, ktora miata Swietna orientacje
gdzie one leza

Problem z policzeniem reszty w sklepie

Problem z dziataniami matematycznymi,

np. u profesjonalnej ksiegowe;

Ubieranie sie nieadekwatnie do pogody
(np. wktadanie klapek w zimie)

Trudnos¢ z ptaceniem rachunkow
i procedurami bankowymi

TrudnoS¢ z wykonaniem dziatania
wedtug instrukgji (np. zrobienia zupy
wedtug przepisu)

Problem z postugiwaniem sie domowymi
urzadzeniami (np. odkurzaczem)
Problem z dokonczeniem czynnosci,
ktore latami byty wykonywane niemal
mechanicznie (np. powleczenie poscieli)

Pozostale przykladowe objawy choroby otepiennej

Nieadekwatne zachowania w stosunku do innych (np. glosne komentowanie
w obrazliwy sposob wygladu lub zachowania obcych oséb, gdy sa w poblizu).
Zaburzona zdolno$¢ do oceny/osadu sytuacji (np. pretensje adresowane

do ekspedientki, ktora powtarza pytanie ,,Co podac?”, poniewaz nie ustyszala

wyraznie, o co zostala poproszona).

Nieadekwatne emocje do sytuacji (np. reagowanie nadmierng wesotoscia,

gdy kto$ placze).

Nieumiejetnos¢ odnalezienia si¢ w danej sytuaciji (,,Dlaczego tu jestem?
Kim sg ci ludzie obok mnie? Jak sie tu znalaztem?”).
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Problem z mysleniem abstrakcyjnym (np. gdy kto$ byt kiedys $wietnym
opowiadaczem Zartdw, a teraz nie potrafi ich zrozumie¢).

Zmienno$¢ charakteru (np. gdy osoba zwykle pogodna staje si¢ mrukiem
izrzeda).

Problem z odczytaniem godziny z zegara ze wskazéwkami.

Zaprzeczanie, Ze zrobilo si¢ co$ nieprawidtowo, i upieranie si¢ przy swojej wersji
zdarzen, nawet jezeli fakty jej przecza (np. maz: ,Wyrzucitas dowod do kosza”,
chora zona: ,,Chyba ty!”).

Unikanie robienia tego, co si¢ mialo w zwyczaju robi¢ przez lata, np. ktos
uwielbial jezdzi¢ na rowerze i nagle przestaje.

Unikanie kontaktow ze znajomymi, z ktérymi mialo sie regularne spotkania.

Gdy nalozymy na zbiér wymienionych przyktadowych zachowan historie chore-
go i cztonkow jego rodziny, ich charaktery, czestotliwos¢ spotkan i potrzebe zacho-
wania swojej autonomii przez czlonkéw rodziny, wyda si¢ niemalze oczywistym,
ze dyskretne zmiany zachowan przez dlugi czas nie beda wychwycone i nie beda
budzi¢ niepokoju, a zostang uznane za naturalne. Wyzej wymienione zachowania
moga wspotwystepowac w roznych konfiguracjach i nie wyczerpuja listy mozliwych
objawdéw. Najczesciej rodziny zauwazaja jako pierwsze objawy zwigzane z utratg pa-
mieci, wyrazajace si¢ w zapominaniu imion bliskich 0s6b, zapominaniu o obowiaz-
kach. Ale to nie znaczy, ze problemy z pamigcig zawsze objawiaja si¢ jako pierwsze.
Spotkalysmy osoby, w przypadku ktérych rodziny zauwazaly najpierw problemy
z mowg, zmiany nastrojow, ,chomikowanie” rzeczy w réznych miejscach. Niektore
osoby mialy §wietng pamig¢, ale jako pierwsza rozwijata si¢ u nich afazja (zaburze-
nia mowy), co nie zmienialo faktu, ze na przyklad mialy ponadprzecigtng orien-
tacje w przestrzeni. Spotkaty$my osoby, ktére mialy problemy z wyrazeniem zda-
nia, ale $wietnie radzily sobie z gotowaniem i zakupami. Spotkalysmy osoby, ktore
posadzaly wszystkich o kradziez ulubionych rzeczy, oraz takie, ktére — w zwigzku
z wyobrazanym sobie zagrozeniem - chowaly rzeczy w rézne miejsca, o ktorych
zapominaly, po czym, nie mogac powiedzie¢, czego szukajg, wpadaly w zlos¢ wy-
razang potezng agresja adresowang do oséb przebywajacych w poblizu. Wynika
to z kolejnosci zmian zachodzacych w mézgu. W zaleznosci od niej lekarz moze
domniemywag, z ktdrg jednostka otepienng mamy do czynienia.

Osobiscie rekomendujemy podazanie za pierwszg mysla, ktdra pojawi sie w glo-
wie i podpowiada, Ze co$ jest nie tak. Niech zasadg stanie si¢ to, ze zauwazenie
choc¢by jednego z wyzej wymienionych objawéw uruchamia proces diagnostyczny.
Wierzymy, ze wraz z rosnacg swiadomoscia spoleczng stanie si¢ to w przysztosci
mozliwe. Absolutnie nie mozna bagatelizowa¢ objawdw i poprzesta¢ na przekona-
niu, ze to zwykle starzenie i nie ma sensu czegokolwiek z tym robic.
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Podkreslamy réwniez z calg stanowczoscia, ze nigdy, ale to nigdy nie mozna
leczy¢ na wilasng reke chorej osoby i zaklada¢, ze zdrowa zywnos¢, suplementy
czy tez inne alternatywne metody leczenia zastapia diagnostyke i prowadzenie
chorego pod nadzorem lekarskim. Zdajemy sobie sprawe, ze dostep do specjali-
stow w dziedzinie choréb otepiennych jest w niektérych miejscach ograniczony,
niemniej jednak zachecamy do poszukiwania kontaktu z takimi lekarzami, nawet
jesli wymaga to konsultacji poza miejscem zamieszkania. Lekarz majacy doswiad-
czenie w prowadzeniu 0séb z chorobami otepiennymi, ktéremu ufamy, jest istot-
nym elementem szeroko rozumianej dobrej opieki.

3. Nie mozemy dtuzej zwlekac!

Zastanoéwmy si¢ nad ponizszymi przyktadami. Ktéra z rodzin najprawdopodob-
niej przystapi do szukania przyczyn nowych zachowan jako pierwsza? Co na to
wskazuje?

Pani Zosia: Co$ ze mng nie tak...

Corka: Tak uwazasz? A dlaczego?

Pani Zosia: Zapomniatam, gdzie mieszkam.
Corka: Tak? Moze bytas zamys$lona? Zmeczona.
Pani Zosia: Tak mys$lisz?

Corka: No pewnie.

...i przechodzimy do porzadku dziennego.

Mama: Co$ ze mna nie tak...

Corka: Normalne, zawsze z tobg jest cos$ nie tak.
Mama: Zapomnialam, gdzie mieszkam.

Corka: Nie zmyslaj! Nie mam na to czasu.

Intuicja podpowiada, ze szybciej zareaguja mama i corka z przykladu numer
jeden, gdyz miedzy obiema paniami jest otwarto$¢. Mama nie wstydzi si¢ powiedzie¢,
ze zauwaza problem. Na tym etapie corka znajduje szybko w glowie dos¢ banalne
usprawiedliwienie dla nietypowego faktu, jakim jest informacja o zgubieniu znanej
drogi do domu, ale nie blokuje mamy - w przeciwienstwie do cérki z przykiadu
numer dwa. Mozemy si¢ domysla¢, ze panie z pierwszego przykladu laczy serdeczna,
bliska wi¢z. Panie z drugiego przyktadu prowadza dialog, ktéry moze wskazywac
na ich trudniejsza relacje. Zachowanie coérki moze powstrzymac nastepnym razem
mame przed podzieleniem si¢ swoimi obawami. Obu cérkom nie przyjdzie na mysl,
ze ich mamy demonstruja zachowania, za ktére odpowiada proces chorobowy.
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Sposéb komunikacji wewnatrz rodziny jest istotny juz na tym etapie i bedzie mial
kluczowe znaczenie dla jakosci opieki, ktérg panie zorganizujg swoim mamom.

W okresie poprzedzajacym przystapienie do szukania przyczyn zmienionych za-
chowan chorzy sygnalizuja je bezposrednio (méwigc wprost ,,co$ jest ze mna nie
tak”, mylac imiona bliskich) bagdz posrednio (gubia klucze, nie placg rachunkow).
W tym czasie ich bliscy bagatelizuja objawy, wypieraja, zaprzeczaja im, by w konicu
je zauwazy¢ i rozpocza¢ wnikliwg obserwacje. Co powoduje, Ze nie identyfikujemy
zmian w zachowaniu naszych bliskich jako niepokojacych? Zyjemy w czasach kul-
tu miodosci i zaniku rodzin wielopokoleniowych na skutek licznych migracji. Nie
zastanawiamy sie nad staro$cig i towarzyszacymi jej zmiennymi. Nie wiemy, czego
sie spodziewac i na co zwraca¢ uwage w kontekscie starzenia sie naszych bliskich.
Nie koncentrujemy si¢ na wychwytywaniu tych zmian. Wraz z malejaca czesto-
tliwoscig spotkan bezpodrednich w sposob naturalny redukuje si¢ nasza zdolno$cé
zauwazania zmian. Dla wlasnego spokoju psychicznego pielegnujemy przekonanie,
ze wszystko jest w porzadku, i podporzadkowujemy temu nasza interpreta-
cje zdarzen. Stad bagatelizowanie i obracanie w zart zaskakujacych zdarzen,
a nie na przyktad wyostrzenie uwagi i obserwowanie, czy zachowanie ma charakter
jednorazowy, czy powtarzalny. Dla wlasnego spokoju blokujemy niekiedy informa-
cje od naszych bliskich, nawet gdy oni sami uwazaja, ze co$ z nimi jest nie tak.

Kiedy juz nie ma mozliwosci przypisywania zmiennych zachowan naturalnemu
procesowi starzenia si¢, moze powstrzymywac nas od dziatania (na rzecz ustalenia
przyczyn tego stanu) brak wiedzy, gdzie i do kogo si¢ uda¢. Gdy juz sie¢ dowiemy,
ze wskazana jest konsultacja psychiatryczna, czgsto odkladamy w czasie wizyte
z powodu obaw, ze bliski chory nie zaakceptuje wizyty u tego specjalisty. Stereotypy
dotyczace zakresu pracy psychiatrow s tak silne, Ze staja si¢ powodem, dla ktérego
s bardzo trudne do zaakceptowania przez opiekunéw i w efekcie koncowym po-
wstrzymujg ich od zapisania chorego na wizyte. Zdarza sie i tak, ze relacje w rodzi-
nie sg tak trudne, ze bardzo dlugo sprawnym cztonkom rodziny nie zalezy na pod-
jeciu dzialania i przyjmuja postawe ,,w konicu ma za swoje”. Niekiedy to sasiedzi czy
na przyklad panie ekspedientki z zaprzyjaznionego sklepu chorego s pierwszymi
osobami, ktére zauwazajg niepokojace zmiany w zachowaniach chorego. Niestety
zyjemy w kulturze, w ktdrej czesto przekazywanie wlasnych spostrzezen jest iden-
tyfikowane jako wtracanie si¢ w nie swoje sprawy.

Powyzsze przyklady wskazujg na to, ile proceséw myslowych lub zdarzen musi
zaistnie¢, aby$my mogli przyja¢ do wiadomosci, ze w naszym otoczeniu dzieje sie
co$ odbiegajacego od normy, i przystapi¢ do dzialania na rzecz ustalenia, z jakiej
przyczyny nasz bliski zachowuje si¢ inaczej niz zwykle.

Jakie reakcje wywoluja na tym etapie nowe zachowania naszych bliskich?
Dopdki nie dopuscimy do naszej swiadomosci, ze zrédlem tych zachowan sa
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objawy choroby, powoduja one rozbawienie. ROwnocze$nie moga jednak wywo-
tywac rozdraznienie, od ktorego jest tylko jeden krok do konfliktow, wypierania,
szoku, zaprzeczania i poczucia bezradnosci w dzialaniach z chorym. W skrajnym
wypadku moze to prowadzi¢ do agresji lub izolacji chorego.

Niekiedy chorzy samodzielnie podejmujg probe odnalezienia przyczyn swoich
niedomagan, nie angazujac w to rodziny. Zdarza si¢ tez, ze neguja oni niepokoj
rodziny. Najprosciej jest, gdy chorych i ich rodziny taczy silna wiez i zaczyna-
ja wspolpracowaé w celu ustalenia, co kryje si¢ za nowymi zachowaniami, oraz
szukaja informacji, co zrobi¢ w danej sytuacji i do kogo udac si¢ z takim problemem.

Niejednokrotnie spotkalysmy sie z sytuacja, w ktorej czlonkowie rodziny mieli
wyrzuty sumienia z powodu zbyt péZnego zauwazenia objawéw i uznania, ze nalezy
ustali¢ ich przyczyne we wspolpracy z lekarzami. Szkoda traci¢ na to czas i ener-
gie. Warto na tym etapie jak najszybciej dostosowa¢ si¢ do nowego stanu rzeczy
i ograniczy¢ do minimum rozpamietywanie i obwinianie siebie o niedostrzeze-
nie poczatku choroby. Jeszcze raz podkreslamy, ze wystapienie okresu, w ktéorym
objawy sa bagatelizowane, dotyczy praktycznie wszystkich rodzin. Tam, gdzie
zostaje zdiagnozowana choroba, jest tyle spraw do zaplanowania i skoordynowania,
ze tracenie energii na rozpamietywanie czegos, na co nie mamy juz wplywu, nie jest
efektywnym rozwigzaniem.

Podsumowujac, w sytuacji, w ktorej juz jesteSmy swiadomi, ze mamy do czy-
nienia z chorobg, nalezy dotozy¢ wszelkich staran, by nie pozwoli¢ zdominowac
sie poczuciu winy. Najlepiej jest si¢ skoncentrowaé na ustaleniu stanu faktyczne-
go i uruchomieniu najlepiej dopasowanych do potrzeb i mozliwosci chorego form
opieki. Pierwszym etapem ukierunkowanego wsparcia bliskiego jest uruchomienie
procesu diagnostycznego.

Problemy niezidentyfikowane jako objawy choroby:

- op6zniajg proces diagnostyczny

- moga istotnie wptywac na codzienne funkcjonowanie rodziny.
________________________________________________________________________________________|




IV. Tych objawow nie da si¢ juz dtuzej
bagatelizowac...

dy juz przyjmiemy do wiadomosci, Ze nie sposob przej$¢ obojetnie wobec
sziany zachowan naszego bliskiego, zacznijmy szuka¢ informacji, co nale-
zy zrobi¢ i gdzie udac¢ si¢ po pomoc.

Najczesciej na tym etapie opiekun odczuwa lek i nie wie, gdzie szukaé
pomocy. Poczatek tej drogi jest jak poruszanie si¢ we mgle. Systematyzowanie
stanu faktycznego warto rozpocza¢ od uswiadomienia sobie celu, jaki powinien
przy$wieca¢ od poczatku tych staran. Jakkolwiek celem jest znalezienie przyczyn
niestandardowych zachowan bliskiej osoby (diagnoza lekarska), warto uzmystowic¢
sobie, ze na dobrg diagnoze sktada sie réwniez wykluczenie chordb, ktére moga
dawac¢ objawy podobne badz identyczne z objawami typowymi w przebiegu choréb
otepiennych. O tych chorobach piszemy w Rozdziale 2.3 ,Jakie choroby bywaja
mylone z chorobami otgpiennymi”. Wykluczenie choréb dajacych podobne objawy
pozwala optymalnie dobra¢ leczenie oraz terapie. Dlatego bardzo istotne jest to, do
jakich specjalistow sie udamy i jakich rezultatow bedziemy od nich oczekiwac.

Zanim udamy sie do specjalistow, powinni$my zorientowac si¢ w aktualnej sytua-
cji zdrowotnej naszego bliskiego. Poprosmy go o informacje na temat posiadanych
przez niego badan i wykaz lekarzy specjalistéw, z ktérych porad korzysta. Spiszmy
to na kartce i uporzadkujmy. Zrébmy kopie dokumentacji medycznej. Dobrym
pomysfem jest zalozenie segregatora, w ktérym bedziemy przechowywa¢ doku-
mentacje medyczng. Z kazdym rokiem opieki bedzie jej przybywa¢, dlatego tez —
biorac pod uwage ogrom naszych obowigzkéw jako opiekunéw - takie posegre-
gowanie dokumentéw w jednym miejscu bedzie dla nas znacznym ulatwieniem.
Warto spisa¢ takze na kartce przyjmowane przez chorego leki oraz sposob ich daw-
kowania - pomoze nam to usprawni¢ przebieg kolejnych wizyt lekarskich u réz-
nych specjalistow. Taka lista lekdw moze tez okazac si¢ przydatna, gdy na przykiad
zachorujemy badz wyjedziemy i ktos inny bedzie musial tymczasowo przeja¢ opie-
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ke nad naszym bliskim. Podczas porzadkowania dokumentacji medycznej mozemy
liczy¢ si¢ z oporem ze strony bliskiej osoby, gdyz moze to by¢ uznane za naruszenie
jej prywatnosci. Nie powinno nas to oburza¢ ani wywotywac¢ ztosci. O sposobach
komunikowania si¢ z chorym w obliczu rozpoczecia diagnostyki piszemy w Roz-
dziale 4.3 ,Jak poradzi¢ sobie, gdy bliski nie chce i$¢ do lekarza” oraz w Rozdziale
5.1 ,,Jak przygotowac sie do wizyty lekarskie;j”.

Dzieki diagnostyce wykluczone zostaja choroby dajgce podobne objawy
jak choroby otepienne, jak rowniez precyzyjnie okreslane jest, z ktéra
chorobg otepienng (badz z ktérymi chorobami otepiennymi) mamy do
czynienia. To daje mozliwos¢ optymalnego doboru leczenia oraz terapii.
________________________________________________________________________________________|

1. Do jakich specjalistow udac si¢ z podejrzeniem choroby
otepiennej

Poszukujac mozliwosci diagnozowania choroby otepiennej, mozemy spotka¢
sie¢ z sugestiami odwiedzenia niektérych z wymienionych specjalistow: lekarz
rodzinny, psycholog, psychiatra, neurolog, neuropsycholog, geriatra, radiolog.
Zanim przejdziemy do opisania mozliwych $ciezek diagnostycznych (jest ich kilka)
przyblizymy w skrocie mozliwg w tym procesie role specjalistow.

Lekarz rodzinny

Zwany jest on czesto lekarzem pierwszego kontaktu (lekarz POZ). Ma on za
zadanie planowac i realizowa¢ kompleksowa opieke lekarska nad osoba objeta opie-
ka medyczna, jej rodzing oraz spolecznoscia w srodowisku zamieszkania, w warun-
kach ambulatoryjnych i domowych. Z uwagi na fakt, ze najczesciej osoba z chorobg
otepienna jest w wieku, w ktorym statystycznie ujawniaja si¢ inne jednostki cho-
robowe, znaczenie lekarza rodzinnego jest niebagatelne w kontekscie jego roli jako
koordynatora wspotwystepujacych schorzen.

Powyzsze oznacza, Ze od lekarza POZ mozemy oczekiwac:

skierowania na badania laboratoryjne, w tym badania, w ktérych materiat
moze by¢ pobrany w domu pacjenta (w uzasadnionych przypadkach zlecenie
wykonuje wowczas pielegniarka srodowiskowa)

skierowania na badania diagnostyczne

wypisania recepty, w tym recepty na leki, ktore zlecil lekarz specjalista
z zastrzezeniem, Ze moze to zrobi¢ wylacznie na podstawie pisemnej
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informacji od tego lekarza. Pisemna informacja od lekarza specjalisty powinna
zawierac rozpoznanie, sposob leczenia, rokowanie, dawkowanie lekdw (czas
przyjmowania i dawke) oraz termin kolejnej wizyty. Co wazne, lekarz nie moze
tego robi¢ jedynie na podstawie ustnej informacji pacjenta badz jego opiekuna

skierowania na rehabilitacje, w tym na rehabilitacje w domu pacjenta badz
na rehabilitacje realizowang w oddziale dziennym rehabilitacji

skierowania do sanatorium

o skierowania dotyczacego dlugoterminowej opieki pielegniarskiej
(opieka nad obtoznie i przewlekle chorymi niezdolnymi do zaopiekowania sie
sobg i potrzebujacymi pomocy)

zaswiadczenia lekarskiego na potrzeby orzeczen o niepetnosprawnosci,
ubezwlasnowolnienia oraz uzyskania pomocy w panstwowych instytucjach
pomocowych/opiekunczych

o skierowania na zabiegi w gabinecie zabiegowym i w domu pacjenta.

W tym miejscu warto podkresli¢, ze czes¢ $wiadczen - o ile istnieja do tego
wskazania medyczne - przystuguje pacjentom w domu. Cho¢ chory ma prawo
tego oczekiwaé, w praktyce bywa réznie. Znamy przypadki, w ktorych pacjenci
spotykali si¢ zodmowa np. wizyty neurologa z przychodni w domu pomimo takiego
zapisu na skierowaniu. W sytuacji, gdy czujemy si¢ bezradni, bo nie jesteSmy w stanie
wyegzekwowa¢ naleznych nam praw, mozna i warto zasiegna¢ porady Rzecznika
Praw Pacjenta (Ogoélnopolska bezptatna infolinia Rzecznika Praw Pacjenta — numer
telefonu: 800 190 590, infolinia czynna jest od poniedziatku do piatku w godzinach
9.00-21.00, dyzuruja tam osoby kompetentne i stuzace fachowa porads, ktéra
niejednokrotnie pomogta znanym nam osobom wyegzekwowac nalezne im prawa).

Lekarz neurolog

Specjalizuje si¢ on w diagnostyce i leczeniu choréb osrodkowego uktadu nerwo-
wego i nerwow obwodowych, co oznacza w praktyce (oraz w uproszczeniu dajgcym
nam mozliwo$¢ zrozumienia réznicy w zakresie obszaréw kompetencji lekarza neu-
rologa i lekarza psychiatry), ze neurolog koncentruje si¢ w swojej pracy na rozpo-
znawaniu przyczyn zaburzen poznawczych i leczeniu zmian w uktadzie nerwowym
(inaczej: zmian w budowie, w strukturze moézgu). Zmiany te s3 wykrywalne w obra-
zach specjalistycznych badan, takich jak badania tomografem (skréty: TK, CT),
rezonansem magnetycznym (skrot: MRI) i elektroencefalografem (w skrdcie: EEG).

Czego mozemy oczekiwa¢ od lekarza neurologa?

e skierowania na badania specjalistyczne
skierowania do szpitala
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(+]

skierowania na rehabilitacje specjalistyczna
diagnozy i ukierunkowania leczenia

(+]

[+]

skierowan do lekarzy specjalistow z innych dziedzin

[+]

zaswiadczen dla instytucji pomocowych i urzedéw wydajacych orzeczenia
o niepetnosprawnosci dla celéw sadowych.

Lekarz psychiatra

Czesto trudno jest uchwycic réznice w zakresie obszaru dzialania lekarzy neurolo-
gow ilekarzy psychiatrow. Bywa, ze opiekunowie dziwia si¢, gdy neurolodzy kieruja
ich bliskich do psychiatréow. Lekarze psychiatrzy petnig bardzo wazna role w procesie
wspierania osoby chorej na chorobe otepienng, gdyz odpowiadajg za dobdr lekdw sta-
bilizujacych zaburzone zachowania chorego. Lekarz psychiatra prébuje ustabilizowa¢
te zachowania, z kolei lekarz neurolog probuje znalez¢ przyczyne zmian zachowa-
nia dzigki obrazowaniu mézgu. Wspélpraca rodziny z tymi specjalistami jest bardzo
wazna dla jakosci opieki, dlatego w kolejnym podrozdziale podamy przyktad docho-
dzenia do diagnozy, ktéry - mamy nadzieje — pozwoli uchwyci¢ znaczenie lekarzy
tych specjalnosci w procesie diagnozy, a pozniej w procesie leczenia.

Czego mozemy oczekiwac od lekarza psychiatry?

(+]

skierowania na badania specjalistyczne

[+]

skierowania do szpitala

skierowania na rehabilitacje specjalistyczng

skierowania do innego specjalisty

diagnozy i ukierunkowania leczenia

za$wiadczen dla instytucji pomocowych i urzedéw wydajacych orzeczenia
o niepelnosprawnosci dla celow sadowych.

[+]

[+]

+]

(+]

Wizyta ulekarza psychiatry nie wymaga skierowania od zadnego innego lekarza,
mozna udac si¢ do niego po zarejestrowaniu si¢ na wizyte.

Psycholog i neuropsycholog

W zakresie diagnostyki choroby otepiennej przedstawiciele tych specjalnosci
maja uprawnienia do badania funkcji poznawczych chorych za pomocg licznych
i roznorodnych testéw psychologicznych. Neuropsycholog jest psychologiem, ktory
dodatkowo odbyt piecioletnia specjalizacje w zakresie neuropsychologii, ma wiec
mozliwos¢ oceny zwigzku zmian w osrodkowym uktadzie nerwowym z zachowa-
niem chorego. Wyniki tych badan sa bardzo wartosciowe, zaréwno dla procesu
diagnostycznego, jak rowniez — o czym rzadko si¢ méwi - maja niebagatelne zna-
czenie dla opiekunéw. Informacje pochodzace z badan psychologicznych dajg opie-
kunom mozliwos$¢ szczegdtowego zorientowania si¢ w dobrze zachowanych funk-
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cjach chorego oraz w poziomie zaburzen. Wiedza w tym zakresie daje im potezne
narzedzie do zoptymalizowania opieki i dostarczenia choremu form wsparcia
oddzialujacych pozytywnie na jego poczucie godnosci i wartosci. Wskazane jest,
by osoba z chorobg otepienng miata mozliwos¢ poddania si¢ badaniom psycholo-
gicznym co kilka miesiecy, aby mdc oceni¢ dynamike postepu choroby. O warto-
$ci informacji plynacych z tych badan w codziennym zyciu chorego i opiekuna/
opiekunéw bedziemy pisa¢ w kolejnych rozdziatach.

Lekarz radiolog

Radiolog zajmuje si¢ obrazowaniem narzadéw. Do wykonywania tych czynnosci
stuza mu urzadzenia medyczne, wérdd nich najbardziej znany rentgen (skrét RTG),
tomograf komputerowy (czgsto oznaczany skrétem CT) i rezonans magnetyczny
(czesto oznaczany skrétem MRI). Dzieki pracy radiologéw lekarze innych specjal-
nosci maja mozliwos¢ wlasciwego diagnozowania i wdrozenia odpowiedniego le-
czenia. Lekarze radiolodzy wskazujg miejsca zmian w ciele, dokonujg ich pomiaréw
oraz opisujg obserwacje i moga réwniez postawi¢ diagnoze. Do radiologa potrzebne
jest skierowanie, ktére otrzymujemy od innego lekarza specjalisty (réwniez wtedy,
gdy decydujemy si¢ na to badanie w trybie badania prywatnego).

Lekarz geriatra

Celem pracy lekarza geriatry jest zachowanie maksymalnej sprawnosci i samo-
dzielnosci chorego w wieku podesztym (obecnie przyjeta granicg jest ukonczony
sze$¢dziesiaty rok zycia). Lekarz geriatra taczy wiedze z réznych dziedzin medycy-
ny, a w szczegolnosci z zakresu proceséw starzenia si¢ organizmu i farmakologii.

Prosimy nie przeraza¢ sie liczba 0séb zaangazowanych w proces diagnostycz-
ny choroby otepiennej. Warto poswieci¢ uwage i czas na skorzystanie z ustug tych
specjalistow, gdyz wyniki ich pracy moga mie¢ wartosciowe przelozenie na jako$cé
zycia chorego i jego bliskich. Rozréznienie zakresu obowigzkéw poszczegolnych
specjalistow pozwoli Panstwu zaplanowa¢ optymalng z Waszego punktu widzenia
$ciezke diagnostyczng. Diagnostyka choroby otepiennej mozliwa jest w roznych se-
kwencjach wizyt u poszczegolnych lekarzy. W nastepnym podrozdziale przedsta-
wimy te mozliwo$ci w podziale na $ciezki bezptatne (w ramach NFZ) oraz $ciezki
platne/prywatne (ktdre sa zwykle szybsza droga do postawienia diagnozy).

2. Mozliwe Sciezki diagnostyczne

Poznalismy juz role poszczegdlnych specjalistow w procesie diagnostycznym.
W tym miejscu przedstawimy mozliwe kombinacje kolejnosci wizyt u wymienionych
specjalistow. Zacznijmy od najbardziej ekonomicznej opcji, czyli diagnostyki mozli-
wej do realizacji w ramach Narodowego Funduszu Zdrowia (jest to wersja bezplatna).
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Sciezka 1

jo

o’---“’

Krok numer 1 - Lekarz rodzinny - kieruje do lekarza neurologa.
Krok numer 2 - Lekarz neurolog - kieruje do lekarza radiologa, moze (ale nie musi)
skierowac do lekarza psychiatry i/lub do psychologa/neuropsychologa.
Krok numer 3 - Lekarz radiolog i/lub lekarz psychiatra i/lub psycholog/neu-
ropsycholog - z wynikami badan tych specjalistéw wracamy do lekarza neurologa.
Krok numer 4 — Lekarz neurolog stawia diagnoze, informuje o niej, o rokowaniach
i terapii lekowej, wypisuje recepty.
Krok numer 5 - Lekarz rodzinny - uzupelnienie dokumentacji medycznej, dostar-
czenie dokumentéw uprawniajacych go do wypisywania recept na leki, ktdre zaor-
dynowat lekarz neurolog.

Po zdiagnozowaniu chorego pozostajemy pod opieka neurologa i/lub psychiatry
i nie potrzebujemy juz skierowan, by umoéwic¢ sie do nich na wizyte. Dotyczy to
naturalnie réwniez lekarza rodzinnego, do ktérego warto udac si¢ w celu uzupet-
nienia dokumentacji medycznej, na podstawie ktorej bedzie mogl on w przyszlosci
wystawia¢ recepty na specjalistyczne leki. Uprawnienia do wystawiania recept maja
neurolog i psychiatra, niemniej jednak szans¢ na szybkie dostanie si¢ do lekarza sa
najwieksze w przypadku lekarza pierwszego kontaktu. Tak wiec, o ile nie zacho-
dza zmiany w zachowaniu chorego wymagajace konsultacji neurologicznej badz
psychiatrycznej, nie warto zajmowac czasu neurologéw i psychiatrow tylko w celu
uzyskania recepty - jest ich niewielu i ich czas z cala pewnoscig bedzie bezcenny dla
innych chorych. Warto mie¢ na wzgledzie fakt, ze badania neuropsychologiczne sa
zlecane przez lekarzy stosunkowo rzadko, ale warto si¢ o nie upomnie¢ (positkujac
sie na przyktad argumentacjg z poprzedniego rozdzialu na temat ich znaczenia dla
jakosci opieki, ktorg opiekun bedzie organizowat).
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Sciezka 2

2 @a@

W przypadku zdiagnozowania choroby ot¢piennej pacjent pozostaje pod opieka
neurologa i psychiatry. Nie potrzebuje juz skierowan, chcac udac si¢ z wizyta do
tych specjalistow. Jak wida¢, réznica pomiedzy $ciezky pierwsza a druga polega na
tym, ze w przypadku wielochorobowosci warto najpierw (przed wizyta u neurolo-
ga) pojs¢ do geriatry. Ostatecznie tez recepty wypisuje lekarz pierwszego kontaktu
lub geriatra.

e .

0.---«

Sciezka 3

Jesttonajkrotszasciezkazuwaginafakt, ze wizytaulekarza psychiatry niewymaga
skierowania. W ramach tejsciezkiczesto wizytakonczysie zleceniembadan ogélnych
ispecjalistycznych. Psychiatrzy podejmuja decyzje o leczeniu na podstawie wywiadu,
obserwacji i podstawowych badan psychologicznych, ktdére przeprowadzaja samo-
dzielnie. Nie zmienia to faktu, ze maja uprawnienia do kierowania do innych lekarzy
specjalistow (w tym waznych dla procesu diagnostycznego neurologéw i radiologéw)
oraz psychologéw/neuropsychologéw. Warto zatem, o ile te skierowania nie zosta-
ng zaordynowane przez lekarza psychiatre, poprosic o nie, powolujac si¢ na prawo
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pacjenta do $wiadczen zdrowotnych odpowiadajacych wymaganiom aktualnej
wiedzy medycznej (Art. 6 pkt. 1 Ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw
Pacjenta).

Powyzsze $ciezki sg $ciezkami bezplatnymi, ale w praktyce majg zasadniczg wade
- z uwagi na dlugi czas oczekiwania na wizyty u specjalistow proces diagnostyczny
moze rozciggac si¢ w czasie od kilku do kilkunastu miesiecy. Nie jest to korzystne
dla lekarzy bioracych udzial w diagnostyce ani dla opiekunoéw, ale przede wszystkim
réwniez dla chorych. Lekarze, do ktérych dostajemy sie w odstepach kilkumiesiecz-
nych, nie dysponuja aktualnymi badaniami. W galopujacej odmianie choréb ote-
piennych czyni to podejmowanie prob dopasowania leczenia trudniejszymi. Istnieje
mozliwos¢ dokonywania wyzej wymienionych wizyt w trybie prywatnym, nalezy
jednak pamietac, ze wizyta u lekarza radiologa wymaga skierowania od lekarza réw-
niez wtedy, gdy decydujemy si¢ realizowac ja poza NFZ. To znacznie szybsza droga
do uzyskania diagnozy, ale nalezy si¢ liczy¢ z tym, ze réwniez kosztowna.

3. Jak poradzic sobie, gdy bliski nie chce is¢ do lekarza

Sq osoby, ktdre, gdy tylko zauwazajg wlasne problemy z pamiecia, same decyduja
si¢ na poszukiwanie ich przyczyn. Jest to sytuacja idealna i tutaj z punktu widzenia
opiekuna istotne jest, by wlaczy¢ si¢ w proces diagnostyczny od samego poczatku,
wspiera¢ chorego oraz oferowa¢ mu pomoc, uczestniczy¢ w jego wizytach u specja-
listéw oraz zdobywa¢ informacje na temat ustalen z lekarzami, a takze poszerza¢
wiedze na temat choroby.

Co jednak zrobi¢ w sytuacji, gdy nasz bliski zaprzecza, ze ma jakiekolwiek pro-
blemy, i odmawia wizyty u lekarza? Z taka sytuacja opiekunowie zderzajqg si¢ cze-
$ciej. Chorzy moga zaprzeczad, ze maja jakikolwiek problem. Albo doskonale zda-
wac sobie z niego sprawe, ale tudzi¢ sig, ze ,wszystko jako$ samo si¢ utozy”.

Im szybciej ustalimy przyczyne problemoéw naszego bliskiego, tym wczes$niej:

by¢ moze dowiemy sig, Ze to nie jest choroba otepienna, a inna podobnie
objawiajaca si¢ choroba, ale catkowicie uleczalna

chory ma mozliwo$¢ podjecia leczenia

mozemy ukierunkowac¢ aktywnos¢ na spowolnienie rozwoju objawdw choroby
otepiennej

przygotujemy sie do zmian zwigzanych z rozwojem choroby

zaplanujemy przyszlos¢.

Swiadomo$¢, z jakim typem choroby si¢ mierzymy, jest rowniez korzyscia
samg w sobie — eliminuje niepokéj, domysly i uciekanie od problemu, prowadzace
donikad i tylko odktadajace w czasie podjecie dzialania, ktére i tak bedzie nieunik-
nione. Nie ma uniwersalnej metody czy formuty, ktéra spowoduje che¢¢ udania sie
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do lekarza u kogos, kto odmawia tej wizyty. Niemniej jednak to osoba z najblizsze-
go otoczenia ma najwieksza mozliwo$¢ spowodowania, ze dojdzie do wizyty, zna
bowiem chorego i ma najwigkszy zbiér danych, na podstawie ktérych moze sformu-
fowac sugestie i wypowiedzi, mogacych go przekonac do tej koniecznos$ci. Pomocne
moze by¢ tu ustalenie, dlaczego chory nie chce i§¢ do lekarza. Czy dlatego, ze nie
widzi problemu? A moze czego$ si¢ boi? Moze obawia sig, zZe zostanie skierowany do
domu opieki? Moze boi sig, zZe nie bedzie mdgl jezdzi¢ na dziatke? Moze boi sie, ze
nie bedzie mégl prowadzi¢ samochodu? Aby przekonac do wizyty, w wielu wypad-
kach wystarcza spokojna, rzeczowa rozmowa rozwigzujaca obawy chorego, dajaca
mu poczucie wsparcia i bezpieczenstwa.

Jak poprowadzi¢ taka rozmowe? Jakich uzy¢ argumentéw? Jako ze opieramy sie¢
tylko na domystach i nie znamy prawdziwej przyczyny zmiany zachowan naszego
bliskiego, nie straszmy siebie nawzajem i nie snujmy najczarniejszych wizji. Wizy-
ta u lekarza pomoze nam wykluczy¢ watpliwosci, ustali¢ rzeczywista przyczyne.
Mozemy odwotac¢ si¢ wiec do zdarzen z przeszloéci, gdy miala miejsce analogiczna
sytuacja, w ktdrej tez nalezalo naméwic¢ chorego na wizyte u lekarza (statystycznie
cze$ciej mezczyzni unikaja wizyt u lekarzy). Mozemy tez opierac sie na przyktadach
niedotyczacych wprost chorego, np.: ,,Pamigtasz, jak bytam mata i nie chciatam is¢
do lekarza? Wiedzialas, Ze jest mi to potrzebne, i dla mojego dobra zaprowadzifas
mnie do niego. Potem bylam ci wdzieczna, bo dzigki tej wizycie dostalam wlasciwe
leki i po dwdch dniach nie bylo $ladu po chorobie”. Mozna réwniez powotac si¢ na
sytuacje z zupelnie innego obszaru: ,Pamietasz, jak nie chciatas i§¢ ze mna na spek-
takl? Ostatecznie zrobila$ to dla mnie, a potem nie mogtas si¢ nacieszy¢, ze datas si¢
namowic! Mam nadzieje, ze tym razem bedzie tak samo”.

W takiej rozmowie:

unikajmy oskarzycielskich, obcigzajacych odpowiedzialnoscig i wywotujacych
poczucie winy wypowiedzi, takich jak ,Jestes egoista, zZe nie chcesz si¢ leczy¢”,
»~Wykonczysz mnie tym swoim uporem”

unikajmy nakazéw i zakazdéw, trybu rozkazujacego, straszenia, szantazowania:
»Musisz i$¢ do lekarza, koniec, kropka”, ,, To nie sg zarty, jak nie pdjdziesz do
lekarza, to si¢ wykonczysz i mnie przy okazji tez”, ,,Jezeli nie pdjdziesz do doktora,
to nie pojedziemy w sobote na dzialke/nie przywioze¢ wnukéw do ciebie”

unikajmy straszenia, na przyktad: ,Jesli nie pojdziesz do lekarza, to przestaniesz
pamietaé, chodzi¢ i nie wiadomo co jeszcze”. Nie motywujmy do tej wizyty,
straszac i spekulujac, co bedzie. Nie jestesmy lekarzami i nie znamy na tym etapie
realnej przyczyny obserwowanych zmian. Nie mamy réwniez kompetencji ani
narzedzi do stwierdzenia, co dolega naszemu bliskiemu ani jakie bedzie to miato
konsekwencje w przysztosci
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mozemy odwola¢ sie do naszej relacji i podkreslaé, jakie to dla nas wazne,
by rodzic byl w dobrej kondycji (ale bez budowania poczucia winy): ,,Martwig sie
o twoje zdrowie. Jest dla mnie wazne, by wiedzie¢, czy wszystko jest w porzadku.
Bede spokojniejsza, jesli zgodzisz si¢ p6j$¢ do lekarza”

wesprzyjmy naszego bliskiego, przyznajac, ze sytuacja rzeczywiscie jest stresujaca,
ale dzigki wizycie u lekarza istnieje szansa na zmniejszenie stresu i rozwianie
watpliwosci

rozmawiajmy o korzysciach z wizyty, a nie o tym, co zlego si¢ wydarzy, jesli nasz
bliski nie zdecyduje si¢ na nia

zaoferujmy wszelka pomoc w dojezdzie, asy$cie u lekarza - to jest kolejny element
dodawania bliskiej osobie poczucia, ze ma wsparcie. Moze si¢ okaza¢, ze strach
przed zabladzeniem badz niewiedza, dokad si¢ udac i jak rozmawia¢ z lekarzem,
sa glowna przyczyna tego, ze nasz bliski wyraza niech¢¢ przed udaniem si¢ do
specjalisty

sprobujmy zorientowac sie, czy nasz bliski nie czuje niecheci do lekarza
prowadzacego, jesli to od niego zamierzamy zacza¢ proces diagnostyczny.
Mozemy zapytaé¢ wprost, czy bliski chcialby skorzysta¢ z pomocy na przyklad
naszego lekarza. Jezeli trafiliSmy z przypuszczeniem, ze to moze by¢ powdd
odmowy, dostaniemy jasng odpowiedz

wybierzmy na taka rozmowe dobry dzien gdy w domu panuje przyjazna,
spokojna atmosfera, bez napie¢ i kldtni, gdy jest tadna pogoda. Bardzo istotny jest
tutaj nasz ton glosu i atmosfera, w jakiej bedziemy rozmawia¢. Badzmy pewni,
optymistyczni i nastawieni zadaniowo.

Ponizej opisujemy kilka znanych nam sposobéw, ktére przyniosty rezultat.
Jezeli zajdzie konieczno$¢, musimy posunac¢ sie do fortelu. Takie dzialanie moze
wydawac sie nieetyczne i sprzeczne z zasadami, jakimi kierujemy sie w zyciu na
co dzien, ale jest to sytuacja, w ktérej nie mamy wyboru. Jezeli nic nie zrobimy
i chory nie zostanie zdiagnozowany, nie bedziemy wiedzie¢, co mu dolega, czy
potrzebuje pomocy i jedli tak, to w jakiej formie i w jakim zakresie. Nasz niepo-
koéj - jako ze nie poznamy przyczyny tego, co go wywoluje — bedzie si¢ nasilal.
W przypadku choréb otgpiennych odraczanie w czasie ustalenia, na jakim etapie
jest choroba, naraza chorego na niebezpieczenstwo. Diagnoza moze wykluczy¢
chorobe otepienng i tym samym wyeliminowa¢ lek przed jej wystapieniem.
Diagnoza réwniez moze potwierdzi¢ chorobe otepienng. Im wczesniej, tym
lepiej, bo wtedy mamy wiecej czasu na przygotowanie si¢ do dalszych jej etapow,
wtedy tez jest wigksza szansa na spowalnianie tempa rozwoju choroby. W obliczu
mozliwodci wykluczenia obaw badz podjecia jak najszybciej dzialan wspieraja-
cych chorego fortele sg racjonalnie zasadne.
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Spos6b 1 - Poinformowanie nie wprost

»Mamo, styszalem o mozliwosci badan przesiewowych sprawdzajacych pamiec.
Chcialbym jg zbada¢. Czy péjdziesz ze mng? Razem bedzie nam razniej”. Jest to
informowanie nie wprost — nie méwimy bezposrednio, kto bedzie mial badang
pamiec.

Sposdb 2 - Postawienie przed faktem

»lato, umdéwilem cie na badanie pamieci, bo moéwites, ze ostatnio troche
zapominasz. Czy zgodzisz si¢ pdjs¢? By¢ moze uznasz, ze powinienem byl zapytac
ci¢ wezesniej o zdanie. Wiesz, wydalo mi si¢ to tak wazne, ze bylem przekonany,
ze i ciebie bedzie interesowal wynik”. Dzieki wyzej wymienionym sposobom unika-
my o$wiadczania, ze rodzic ma problem, i nie budujemy w nim lgku. Nie nakazuje-
my mu niczego. Prosimy go o wsparcie nas - dzieci. Jest to taka konstrukcja, ktorej
niewielu rodzicéw jest w stanie si¢ oprze¢. Pozostaje wtedy umoéwic wizyte i najlepiej
ustali¢ wczesniej z lekarzem, by méwit tym samym jezykiem, co my. Bardzo wazne
jest, aby nie naduzy¢ zaufania rodzica. Bardzo wazne jest, by nie poczul si¢ oszukany.

Spos6b 3 - Odwotanie do tego, co jest wazne dla naszego bliskiego

Sposdb ten opiera si¢ na wykorzystaniu w rozmowie takich argumentéw, ktore
byly dla naszego bliskiego istotne przez cale zycie. Jesli wiec nasz potencjalnie chory
wspoimatzonek jest bardzo oszczedny, warto odwotac si¢ do tego, ze przesiewowe
badanie pamieci jest bezptatne. Jesli nasz bliski zawsze narzeka na dtugi wielomie-
sieczny czas oczekiwania na wizyty u specjalistow, warto jako argument podac,
ze badanie moze odby¢ si¢ juz za kilka dni. Jezeli nasz bliski nie lubi planowa¢
i woli spontaniczne dzialania, mozna zaaranzowa¢ na przyklad spacer, podczas
ktérego spontanicznie zajrzymy do pani doktor (oczywiscie ustalmy wczesniej
wizyte) na skutek ,,0l$nienia” polegajacego na tym, ze przechodzac obok przychod-
ni, ,przypomni nam si¢”, Ze jesteSmy zapisani na kontrolng wizyte (jako wsparcie
moze postuzy¢ nam kalendarzyk z wpisang w nim datg tej wizyty). Tutaj kluczem
do sukcesu jest znajomo$¢ naszego bliskiego i skorzystanie z tego, co jest dla niego
wazne na co dzien.

Sposob 4 - Skorzystanie z mocy autorytetu

Pani Wanda przeszla serie mikroudarow. Jej zachowanie uleglo zmianie. Cérka
Monika zauwazyta obnizenie nastroju u mamy. Gdy Monika zaproponowata wizy-
te u lekarza, pani Wanda stanowczo odmoéwita. Wtedy cérka zwrécita sie o pomoc
do brata mamy i jego zony. Autorytet Zony brata spowodowal, ze pani Wanda zgo-
dzita si¢ uda¢ do neurologa. By¢ moze macie Panistwo w swoim otoczeniu osoby;,
ktérych glos moze przekona¢ Waszych bliskich do podjecia prob zbadania przyczyn
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zmienionych zachowan. To nie musi by¢ nikt z rodziny, moze to by¢ przyjaciel,
ksigdz, znany lekarz — ktos, kogo nasz bliski szanuje. Jezeli tak podpowiada Wam
intuicja, nie wahajcie si¢ uzy¢ tego sposobu. Nadrzedne jest wykluczenie badz
potwierdzenie obaw i jak najszybsze podjecie dzialania w celu spowolnienia postepu
ewentualnej choroby.

Niektorzy chorzy pozytywnie reaguja tez na autorytet, ktéry stanowi dla nich
»wiekszo$¢” (na zasadzie: ,,wigkszos¢ tak robi, wiec i ja powinienem”). Jesli naszego
chorego meza pociaga autorytet ttumu, mozemy powiedzie¢ mu: ,Idziemy bada¢
sie w kierunku pamieci, dlatego ze jeste§my w takim wieku, ze nasza pamigc juz nie
funkcjonuje jak u dwudziestolatkéw. Badanie pamigci na $wiecie jest normalnym
okresowym badaniem, a przeciez my jesteSmy »§wiatowi«”.

Rozwazmy teraz dwie z pozoru identyczne sytuacje.

Sytuacja1: Corka: Zapisalam ci¢ do lekarza. Idziemy w piagtek na dziewiata.

Mama: Ja nie ide do zadnego lekarza.
Corka: Idziesz, masz problemy z pamigcig, musisz si¢ zbadac.

> Mama: Nie ma mowy. Nic mi nie jest, nie bedziesz za mnie
decydowac.
Corka: Mamo! Musisz i$¢! Ciagle zapominasz o wszystkim, ciagle
wszystko gdzies gubisz. To nie jest normalne!
Mama: Nie wymyslaj! Nie ide! I zapamietaj, ze sama decyduje o tym,
czy ide, dokad ide i kiedy ide.

Sytuacja2: Corka: Mamo, bytam u lekarza i zarezerwowatam wizyte u lekarza
dla siebie i dla ciebie.

Mama: Dla mnie? Dlaczego?

’ Corka: Ostatnio rozmawialy$my o tym, ze warto robi¢ badania
okresowe. Ja posztabym wiec na badanie krwi, a ty na badanie
pamieci.

Mama: Na badanie pamieci? Ja? A po co?

Corka: Sama mi ostatnio méwitas, ze coraz czgsciej zapominasz

o wielu rzeczach. Moglybysmy wiec sprawdzi¢, z czego to si¢ bierze.
Mama: Nie chce i§¢. Nie wiem, gdzie to ma by¢.

Corka: Ale nie musialaby$ i$¢ tam sama. Poszlyby$my razem.
Mama: Aaa, razem. No nie wiem. Nie lubie chodzi¢ po lekarzach.
Corka: Ja tez. Dlatego byloby nam razniej, gdyby$my poszty obie.
Pomysl, daj znac i zadzialamy. Ja cie namawiam, bo mozemy
skorzystac z okazji, ktdra nie powtdrzy si¢ przez kilka miesiecy.
Ten lekarz jest okupowany i na wizyty u niego czeka sie kilka
miesigcy. Ja ide. A moze potem pdjdziemy na twoja ulubiong kawe?
Zrobilyby$my sobie taki dzien, co$ dla zdrowia i dla przyjemnosci!
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Corki majg identyczny cel, tylko rézne metody dochodzenia do niego. Rodzina
w przykladzie numer jeden bedzie miala bardzo duzy problem z dotarciem
na wizyte. Wizycie beda towarzyszyly nerwy, ztos¢, zal i blokada. Coérka bedzie
miala poczucie, ze mama jest niewdzigczna. Mama bedzie miala poczucie, ze corka
jej nie szanuje. Corka z przykladu numer dwa powoli drazy skate, dajac swojej mamie
poczucie decydowania o sobie, wsparcia i wyboru. Takie detale w komunikacji
decyduja o rezultacie i warto po$wigci¢ chwile na zastanowienie si¢, w jaki sposob
formuluje¢ zdania do mamy/taty. Czy chcialabym, zeby ktokolwiek méwil do mnie
w taki sposéb, ze nie pozostawia mi wyboru? Czy przypadkiem nie jest tak, ze
kiedy kto§ méwi, ze ja ,musze”, to ja odruchowo i automatycznie stawiam opor?
Te same mechanizmy dotycza reakcji chorych, zatem i opanowanie przez opiekuna
zdolnosci komunikowania we wspierajagcym, a nie nakazujacym tonie jest bardzo
wazne dla jakosci jego wspdtpracy z chorym.

Zadbajmy o to, by chory miat poczucie, ze wspotuczestniczyt w podjeciu

decyz;ji, ze idzie na badania pamigci.

To wymaga przygotowania i przemyslenia przebiegu rozmowy.
_____________________________________________________________________________________|







V. Diagnoza

iagnoza jest bardzo wazna, bo dzigki niej istnieje mozliwo$¢ wykluczenia
D choréb dajacych podobne objawy jak choroby otepienne, ale catkowicie

wyleczalnych. Mamy tez mozliwo$¢ dowiedzenia si¢, na jaki rodzaj
otepienia choruje nasz bliski. Taka informacja daje mozliwo$¢ optymalizacji
terapii lekowej i zajeciowej oraz podpowiada, w jakim kierunku rozwija¢ swoja
wiedze, by by¢ bardziej efektywnym opiekunem. Réwniez dzigki diagnozie
mamy mozliwos¢ dowiedzenia si¢, ktore obszary funkcjonowania chorego
sg juz zaburzone, a ktdre jeszcze sprawne. Ponadto mozemy zaplanowac

przyszlosc i przygotowac si¢ do niej.

Proces diagnostyczny obejmuje takie elementy jak:

o obserwacja przez rodzing objawéw oraz wywiad na temat historii czlonkow
rodziny w kontekscie wystapienia okreslonych choréb

informacje od rodziny/chorego (jezeli sam uruchomil proces diagnostyczny)

na temat przebytych choréb, aktualnie przyjmowanych lekéw i suplementow

oraz stylu zycia

wywiad i obserwacja lekarska

o testy funkcji poznawczych, neuropsychologiczne — podstawowe i powszechnie
stosowane to chociazby MMSE (Mini Mental State Examination) i CDT (zwany
Testem Zegara). Warto wiedzie¢, ze w przypadku podejrzenia choroby otepiennej
pacjentom przystuguje prawo do dokonania poglebionych testéw i warto o nie
zabiega¢. Z punktu widzenia organizacji opieki i codziennego zycia wartos¢
wnioskéw plynacych z tych testow jest nieoceniona

e badania ogélne (np. mocz, morfologia, OB, cholesterol i inne)

o badania radiologiczne (tomografia komputerowa lub rezonans magnetyczny).

+]
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1. Jak przygotowac sie do wizyty lekarskiej

Pierwszej wizycie u lekarza towarzyszy duzo emocji, dotyczg one zaréwno chore-
go, jak i opiekuna. Badzcie w tym razem. Cho¢ bedzie Panstwu towarzyszy¢ lek,
sprobujcie koncentrowac sie na korzysciach, jakie ma przynies¢ ustalenie przyczyn
zaobserwowanych zmian (,,Idziemy dowiedzie¢ sie, co si¢ dzieje. Idziemy po to,
by méc zadziala¢ i zrobi¢, co w naszej mocy i w mocy lekarzy, zeby temu zaradzic.
Dzieki temu, ze bedziemy wiedzie¢, z czego wynikaja problemy, bedziemy mogli
zaczalé im przeciwdziala¢”). Dobrze jest chodzi¢ na wizyty lekarskie z notatkami
- dzigki temu bedziemy mie¢ pewnos¢, ze nie zapomnimy powiedzie¢ lekarzowi
0 czyms$ waznym.

Kto$ moze zapytaé: czy nie wystarczy i§¢ do lekarza samemu? Nasze zdanie
relacji lekarzowi na temat stanu bliskiej nam osoby nie zastapi bezposredniego
kontaktu lekarza z chorym. Mozemy - jak to czesto sie dzieje — wyolbrzymia¢
badz nie dostrzega¢ pewnych istotnych z punktu widzenia procesu diagnostycz-
nego aspektow, dlatego lekarz musi spotkac si¢ z chorym. Dzieki dobremu przy-
gotowaniu mozemy spowodowac, ze przebieg wizyty bedzie tagodniejszy dla nas
wszystkich (chorego i opiekuna).

Przed wizyta dobrze jest poobserwowac chorego. Jesli mieszkamy osobno i nie
mamy pelnego obrazu, warto jest rozwazy¢ kilka dni pobytu w domu chorego,
by przyjrze¢ sie jego funkcjonowaniu na co dzien. Jezeli chory nie wyraza na to
zgody, starajmy si¢ spedza¢ z nim tak duzo czasu, ile si¢ da w jego srodowisku.
Zapytajmy réowniez innych czlonkéw rodziny, czy zaobserwowali co$ niepoko-
jacego, a jesli tak, to co to bylo i kiedy. Usystematyzujmy pozbierane informacje
i postarajmy si¢ dotrze¢ do lekarza z jak najszersza wiedza.

Starajmy si¢ rowniez nie wpas¢ w pulapke wejscia w role ,rodzica” na takiej
zasadzie, ze skoro idziemy z chorym do lekarza, to my przejmujemy kontrole
i musi si¢ on nas slucha¢. Taka postawa powoduje opor chorego i moze znie-
checi¢ go do kolejnych wizyt lekarskich w naszym towarzystwie. W ten sposdb
naruszamy autonomie naszej bliskiej osoby i degradujemy jej dojrzatos¢. Dla
chorych rodzicéw doroste dzieci jako opiekunowie zawsze beda ich dzie¢mi
i wich percepciji ta relacja jest zobowiazujaca dzieci do adekwatnego traktowania
rodzicéw. Zatem ukierunkujmy i wspierajmy, a nie zarzadzajmy. Zamiast oznaj-
mia¢ i decydowa¢, dajmy bliskim poczucie sprawstwa. Na przyklad: zamiast
mowic: ,Bede moéwic za ciebie u lekarza”, zapytajmy najpierw: ,,Czy chcialbys,
abym ci towarzyszyl?”. Jezeli odpowiedz bedzie przeczaca, zapewnijmy, ze jesli
tylko zmieni zdanie, to jestesmy do dyspozycji rodzica. ProwadZzmy narracje,
dzigki ktérej damy choremu poczucie, ze w wielu sprawach sam o sobie decy-
duje. Powiedzmy: ,,Jezeli tylko zechcesz, to bede pomagal ci w rozmowie z leka-
rzem. Powiedz mi, gdy tylko uznasz to za stosowne”. Nie decydujmy za rodzi-
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cow, stwérzmy im atmosfere maksymalnie zblizong do atmosfery standardowej
wizyty kontrolnej i dajacg im poczucie maksymalnej kontroli sytuacji przez nich.

2. Jak rozmawiac z lekarzem w obecnosci chorej osoby

Przygotujmy sie na sytuacje, Zze po przyjsciu do przychodni na umoéwiong
godzing moze si¢ zdarzy¢ tak, ze bedziemy musieli poczekaé. Wezmy wigc ze soba
na taka ewentualno$¢ co$ do czytania, jaka$ przekaske, napoj. Nie denerwujmy
sie w tej sytuacji, by¢ moze lekarz réwniez i nam zechce pos$wieci¢ wigcej czasu,
niz to wynika z harmonogramu wizyt, i osoby po nas tez beda zmuszone czekac.
Pamietajmy o tym.

Opiekunom moze wydawaé si¢ trudne poprowadzenie rozmowy u lekarza
w obecnosci chorego. Czesto ich wlasny lek o to, ze majg do czynienia z choroba
otepienng, przenosza na bliskich w tym sensie, ze z gory zakladaja, ze bliski zle
zniesie takg rozmowe/wiadomosc¢.

Nie zapominajmy o tym, ze jest to wizyta naszego bliskiego, a nie nasza. Nie wyre-
czajmy wiec go podczas wizyty w sytuacji, gdy lekarz adresuje pytanie do niego. Jest
to dosy¢ czesto stosowana praktyka. Bywa, zZe opiekunowie nie daja czasu swoim
bliskim na udzielenie odpowiedzi, co skutkuje tym, ze zabieraja choremu poczu-
cie, ze sam stanowi o sobie, i dodatkowo zmniejszaja szans¢ lekarza na ustalenie
kondycji chorego. To réwniez z obserwacji zachowan chorego i z jego wypowiedzi
(takze blednych, niezgodnych z prawda) lekarz wnioskuje o stanie funkcjonowania
naszego bliskiego. Podczas wizyty u lekarza nie chodzi o to, by chory dobrze wypadi,
ale by lekarz znanymi sobie metodami ustalil, na co dana osoba choruje. Czasami
wyreczanie chorego w odpowiedziach jest podszyte strachem opiekuna, ze dowie si¢
czego$, czego wiedzie¢ nie chce. Zapewniamy Panstwa, ze im szybciej pozyskacie
wiedze, z jaka jednostka chorobowa przychodzi si¢ Wam zmierzy¢, tym lepie;j.

Jesli nasz bliski udziela odpowiedzi niezgodnych z prawda (a czesto tak si¢ zdarza
w przypadku choroby otepiennej), nie poprawiajmy go. Nie podpowiadajmy mu
réwniez prawidtowych odpowiedzi, gdy zbyt dtugo sie zastanawia. Zapewne chcie-
libysmy od razu da¢ lekarzowi informacje zwrotng, ze chory mija si¢ z faktami,
ale negowanie wypowiedzi chorego moze go zablokowac¢ na dalszg cze$¢ rozmowy.
Dlatego tez najlepiej bedzie, jesli wytrwamy w milczeniu przez caty wywiad i bada-
nie z chorym, a dopiero pod koniec rozmowy powiemy lekarzowi o tym, co zauwa-
zyliSmy niepokojacego podczas pobytu w gabinecie.

Nie bdjcie si¢ Panistwo zadawa¢ lekarzom pytan, dopytywac i prosi¢ o wyjasnie-
nie znaczen stoéw, ktérymi operuja (,otepienie”, ,afazja” itd.). Poniewaz wizyta ma
silne natezenie emocjonalne, poproscie lekarza, by zapisat Wam nazwe choroby,
w kierunku ktorej robi rozpoznanie, i cokolwiek uznacie, Ze moze mie¢ znaczenie.
Pytajcie lekarzy, czego mozecie si¢ spodziewac i gdzie szuka¢ pomocy.
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Otwarta rozmowa z lekarzem w obecnosci chorego moze wyeliminowa¢ niepokdj
naszego bliskiego, jaki wywotalyby u niego szepty i potstowka. Spotkaty$smy chorych,
ktérych diagnoza (przekazana w odpowiedni sposob, nie oklamujaca) mobilizowata
do ¢wiczenia pamieci i dbania o swoja kondycje psychiczng. Nie mieli oni problemu
ze zrozumieniem, Ze ¢wiczenia pamieci sg dobre, tak jak ¢wiczenia fizyczne sg dobre
i podtrzymuja sprawno$¢. Wigcej informacji na temat tego, w jaki sposéb mozna
poinformowac bezpiecznie chorego o diagnozie, znajduje si¢ w kolejnym podrozdziale.

Warto mie¢ na wzgledzie, ze w przypadku choroby otepiennej wigzemy sie
na dluzszy czas z lekarzem prowadzacym bliskiego w chorobie otepienne;.
Dlatego bardzo wazne jest, abySmy wszyscy (zaréwno nasz bliski, jak i my) mieli
poczucie, ze ufamy naszemu lekarzowi. O wadze zaufania do lekarza piszemy
w Rozdziale 7.7 ,,Bezpieczenstwo zdrowotne”.

3. Najczesciej wystepujace reakcje na diagnoze choroby
otepiennej
Diagnoza choroby otepiennej wptywa nie tylko na Zycie opiekuna chorego. Nie-
sie ona okreslone skutki dla chorego, ale réwniez i dalszej rodziny. Osoby te przezy-
wajg bardzo réznorodne emocje i moga reagowac w sposob inny niz my, czesto dla
nas niezrozumiaty. Dlatego warto jest pozna¢ potencjalny wachlarz emocji i reakcji
na diagnoze.

Emocje i reakcje opiekuna na diagnoze

Swoje emocje na diagnoze opiekunowie opisuja réznorodnie. Najczesciej wymie-
niane emocje przez opiekundw to:
strach (,,Co teraz bedzie? Jak zmieni si¢ moje zycie? Jak zmieni si¢ moj bliski pod
wplywem choroby? Czy to znaczy, ze i ja bede chory?”)
bezradnos¢ (,Co mam teraz zrobi¢? Gdzie szuka¢ pomocy? Czy kto§ mi pomoze?”)
ztos¢ (,,Dlaczego to sie stalo akurat w mojej rodzinie?”)
poczucie winy (,Moze gdybym wcze$niej zauwazyl objawy, choroba nie bylaby juz
tak zaawansowana? Gdybym wcze$niej trafil do innego lekarza, moze przepisaltby
on tacie leki i teraz tata funkcjonowalby dobrze. Gdybym cz¢$ciej odwiedzat rodzi-
cow, na pewno co$ bym zauwazyl”. ,,Dlaczego nie przyszto mi do glowy, ze gubienie
sie Piotra w okolicy to juz objaw choroby?”)
dezinformacja - krotkie informacje od lekarzy nie zawsze s3 zapamietywane przez
bedacego w szoku opiekuna. Do tego opiekun otrzymuje pierwsze rady od rodziny
i znajomych, a one czgsto sa ze soba sprzeczne. Poczucie dezinformacji u opiekuna
wzmaga tez czgsto poszukiwanie wiedzy w internecie, w ktérym réwniez znajduja
sie sprzeczne informacje i co do kompetencji autoréw trudno wyrokowac (przynaj-
mniej na poczatku)
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rozczarowanie — emocja ta jest zauwazalna szczegélnie w przypadku dorostych
dzieci, ktére nagle musza zaja¢ sie swoimi dotychczas pelnosprawnymi rodzicami,
do tej pory dajacymi im wsparcie i udzielajacymi pomocy, na przyktad w opiece
nad dzie¢mi (,,Czy musialo si¢ to stac¢ akurat teraz, kiedy dzieci si¢ usamodzielnily
i w konicu mam czas dla siebie?”)

wstyd i osamotnienie — emocje te zwigzane s3 szczego6lnie z objawami choroby
otepiennej, ktére bywaja trudno zrozumiale dla otoczenia i s3 uznawane za dziwne,
zaskakujace, utrudniajace naturalny, typowy kontakt i dotychczasowe sprawne
radzenie sobie z problemami

poczucie odpowiedzialnosci - pojawia si¢ ono u opiekuna juz na samym poczatku
choroby otepiennej, gdy uswiadamia on sobie, ze bedzie zmuszony przejaé czesé
obowiazkéw chorego i zaopiekowa¢ si¢ nim

ulga - opiekunowie nie zawsze przyznaja si¢ do tego uczucia, gdyz - jak mowia
- oceniajg je jako wstydliwe. Pojawia sie ono szczegdlnie u oséb, ktére poswiecily
duzo energii na poszukiwanie odpowiednich lekarzy i oczekiwaty w niepewnosci na
diagnoze. Jak méwig opiekunowie, ich poczucie ulgi zwiazane jest z tym, ze wresz-
cie wiadomo, co dolega choremu, i wreszcie mozna zacza¢ dziata¢ i mu pomagac.

Emocje i reakcje opiekuna na diagnoze choroby otepiennej bliskiej osoby

nie powinny podlegac niczyjej ocenie. S3 one kwestig indywidualna

i kazda z os6b ma prawo przezywac ten moment zupetnie inacze;j.
_____________________________________________________________________________________|

Emocje chorego na diagnoze choroby otepiennej

Indywidualng decyzja gtéwnego opiekuna jest, czy poinformuje o diagnozie
choroby otepiennej swojego bliskiego. Opiekunowie moga nie zdecydowac si¢ na
poinformowanie bliskiego o chorobie z réznych powodoéw, poczawszy od poczu-
cia, ze zle to wplynie na samopoczucie chorego, zakonczywszy na odczuwaniu
wlasnych lekéw zwigzanych z bezradnoscia i niewiedza, jak to zrobi¢. Rzeczywiscie,
chory na wie$¢ o diagnozie moze odczuwac ztos¢, strach czy zal, ale réwniez moga
pojawic sie u niego takie emocje jak obojetnos¢ na diagnoze czy jej niezrozumienie
(wynikajace na przyklad z objawdw choroby zwigzanych z zaburzeniami myslenia
przyczynowo-skutkowego).

Z rozmow psychologicznych z chorym (w relacji pacjent-psycholog) wynika
jednak, ze wigkszo$¢ chorych jest sSwiadoma objawow wlasnej choroby, cho¢ nie
zawsze moOwig o tym czlonkom rodziny. Zauwazanie objawéw budzi niepokdj, ktory
rodzi bezradnos¢ i z ktérym chorzy nie potrafig sobie poradzi¢. Wielokrotnie sami
prosza personel medyczny, by poinformowat ich o wynikach badania pamigci. Jak
sie okazuje, powiadomienie chorego wcale nie musi powodowac¢ u niego zatamania,
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a wrecz przynosi ulge, ze wreszcie poznal on racjonalng przyczyne niepokojacych
go od jakiegos czasu zachowan. Co wiecej, skutkuje to zazwyczaj rowniez wigkszym
poczuciem odpowiedzialnosci za przebieg choroby: chorzy pytaja, co w tej sytua-
cji moga zrobi¢, jak moga ¢wiczy¢ pamie¢, czy moga otrzymac leki podtrzymujace
funkcjonowanie ich pamieci.

Informowanie o diagnozie nie musi wigzac si¢ z podawaniem doktadnej nazwy
choroby, szczegotow jej przebiegu i tym podobnych. Oto przyktad poinformowa-
nia chorego o diagnozie przez rodzing:

.Wiesz, tato, stusznie zauwazytes, ze twoja pamiet ostatnio szwankuje. Z badania
wynika, ze takie zapominanie nie jest w normie. W zwigzku z tym lekarz zapisat ci przyj-
mowanie dodatkowego leku. Mam nadzieje, ze zgodzisz sig, zebysmy wspdlnie wyko-
nywali zadania usprawniajgce twojg pamie¢, abys jak najdtuzej funkcjonowat tak, jak
teraz. 0d dzi$, gdy juz wiemy, co sie dzieje z twojg pamigcia, wreszcie mozemy dziatac”.

Zazwyczaj rozmowy przeprowadzane w takiej formie wzbudzaja u pacjenta
wdzieczno$¢, czuje on bowiem wsparcie w rodzinie, czuje si¢ potraktowany podmio-
towo, poinformowany i dzieki temu zmniejszamy jego poczucie bezradnosci.

Jednakze nalezy podkresli¢, ze jesli pacjent nie zostal poinformowany przez
personel medyczny, decyzja opiekuna odno$nie do przekazania diagnozy jest kwe-
stig indywidualng i nie powinna podlegac ocenie innych.

Poinformowanie chorego o diagnozie moze przynieS¢ mu ulge, zmniejszyé

bezradnos¢, zmotywowac do dziatania i da¢ poczucie, ze pomimo choroby

jest traktowany po partnersku, jak dorosty.
________________________________________________________________________________________|

Reakcje otoczenia na diagnoze choroby otepiennej

Jak podaja opiekunowie 0s6b chorych, najczesciej wystepujaca reakcja otoczenia
na diagnoze¢ choroby otepiennej jest szok oraz zaprzeczanie. Moze wyrazac si¢ na
przyktad takim stwierdzeniem kierowanym do opiekuna chorego: ,Nie martw sie,
moze jeszcze nie wszystko wiadomo. Moze inny lekarz powie, ze Tadeusz wcale
nie ma alzheimera”. ,Choroba ot¢pienna? To niemozliwe! W naszej rodzinie nigdy
nie bylo alzheimera”. ,Ewa ma zaburzenia pamieci? Przeciez ona jest ksiggowa!
Na dodatek zawsze wszystko pamigtata ze szczegolami! To jakas pomytka”. Takie
zachowanie otoczenia wynika z niezrozumienia powagi sytuacji.

Z dos$wiadczen opiekunéw wynika réwniez, ze czestymi reakcjami sg takze
strach oraz panika, a takze... dawanie rad - bez wzgledu na to, czy czlonkowie
rodziny/znajomi mieli kiedykolwiek do czynienia z osobg z zaburzeniami otepien-
nymi. Rady te dotycza zaréwno dzialan, ktére powinien w ocenie otoczenia
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podja¢ opiekun, jak i sposobéw zachowania si¢ w stosunku do chorego oraz
form leczenia. Wyzej opisana pomoc — jakkolwiek najprawdopodobniej swiadczy
o tym, ze jej autorzy maja najszczersze checi wsparcia — moze i czgsto okazuje
sie nie tyle nieskuteczna, ile wrecz szkodliwa. Powoduje dezinformacje (gdy oto-
czenie przekazuje informacje z nierzetelnych zZrédet) oraz skutkuje poczuciem
winy u opiekuna, ktory — nawet gdyby chcial - nigdy nie bedzie w stanie sprosta¢
oczekiwaniom wszystkich ludzi wokoét i wykorzysta¢ wszystkich ,,dobrych” rad
w praktyce, gdyz... po prostu bywaja one ze sobg sprzeczne, i - co najwazniejsze —
czesto niezgodne z jego pogladami.

Z wyzej wymienionymi sytuacjami spotyka si¢ praktycznie kazdy opiekun. Jak
wiec sobie z nimi radzi¢? Po pierwsze, warto pamigtaé, Ze s3 one spowodowane
dobra wolg otoczenia, ktére chce poméc. Co wigcej, zachowanie takie moze wyni-
ka¢ réwniez z bezradnosci naszych bliskich, ktérzy nie rozumieja naszych potrzeb
i nie wiedza, jak pomoc, dajg wiec takie rady, jakie w danym momencie przycho-
dza im do glowy. Poczucie, ze ,dobre rady” sa spowodowane dobra wola otocze-
nia, zmniejsza poczucie ztosci u opiekuna spowodowane tym, ze kto§ wtraca si¢
w jego zycie i wielokrotnie — nie majac doswiadczen w danej sprawie — wchodzi
w role eksperta. Po drugie - i chyba najwazniejsze - istotne jest bycie swiadomym,
ze to my jako opiekunowie ostatecznie ponosimy odpowiedzialno$¢ za opieke nad
chorym. W praktyce oznacza to, Ze nie musimy korzysta¢ z proponowanych rad,
a nawet ich stuchaé. Czasem na rady otoczenia lepiej odpowiedzie¢ w ten sposdb:
»Ciociu, wiem, ze si¢ martwisz o mnie i o tate, i dlatego dajesz mi rady. Ale w obec-
nej sytuacji najbardziej potrzebuj¢ twojej pomocy w innej formie. Czy mogtaby$
zamiast tego zostac teraz z tatg przez godzing, a ja pojde zrobi¢ zakupy?”.

Moze zdarzyc¢ sie tak, Ze nasze prosby o pomoc spotkaja sie z niezrozumieniem albo
wrecz spowodujg odsunigcie si¢ naszych bliskich, na przyklad w obawie, ze prosba
moze sie powtorzy¢. Drodzy Opiekunowie — chociaz jest to trudny czas, to tak jak
Wy macie prawo jasno artykulowa¢ potrzeby, tak otoczenie ma prawo zaangazowac
sie w pomoc w takim stopniu, o jakim ono decyduje. Mimo Ze jest to bardzo trudne,
powstrzymajcie si¢ od ocen zachowan innych niz te, ktére uwazacie za stosowne.
Przyjmijcie je takimi, jakie s3, z mysla, Ze macie jasnos¢ sytuacji i wiecie, kto i w jakim
zakresie jest gotow realnie nie§¢ pomoc. Choroba otepienna zmienia krag przyjaciot,
a niekiedy konczy pewne relacje w rodzinie. Ale zwykle znajduja sie tez osoby, ktore
daja $wiadectwo, ze mozna na nie liczy¢ w kazdej sytuacji. Wiedza o tym, kto jest
kim w naszym otoczeniu, jest bardzo wartosciowa.

AsertywnosS¢ to nie tylko sztuka odmawiania, to takze umiejetnosSc
proszenia o pomoc w takiej formie, jakiej akurat potrzebujemy.
_____________________________________________________________________________________|
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Informowanie najmtodszych cztonkéw rodziny o chorobie otepiennej babci
lub dziadka

Wielu opiekunéw, ktérzy zajmuja si¢ swoimi rodzicami z choroba otepienna,
zastanawia si¢ czy informowac o chorobie wlasne maloletnie dzieci. Czy dziecko
zrozumie podane mu informacje? Czy nie beda dla niego one zbyt straszne? Czy
nie lepiej poczekac na lepszy czas na rozmowe o chorobie babci/dziadka, kiedy
dziecko bedzie juz starsze? Konsekwencja tego czesto jest izolowanie dziecka od
chorego dziadka/babci z powodu, ze zachowuja si¢ ,,dziwnie”.

Warto jednak mie¢ $wiadomos¢, ze dziecko - nawet jesli nie powiemy mu
o chorobie seniora - i tak bedzie zmagac si¢ z wachlarzem emocji, poniewaz
bezblednie wyczuje zmiane nastroju w domu. Dziecko moze w tej sytuacji mie¢
poczucie winy (moze mysle¢, ze to przez nie babcia zachowuje si¢ dziwnie), od-
czuwac lek przed nieznanym (niewiedza, co bedzie dalej z babcia), odczuwac lgk
przed utratg milosci (poczucie, ze babcia sie tak zachowuje, bo przestala kochac
wnuka) oraz poszukiwac¢ informacji na zewnatrz (skoro nie udzielaja ich rodzice) —
w internecie i wérod znajomych. Warto tez mie¢ na wzgledzie, ze dzieci, nawet jesli
nie méwimy im bezposrednio o chorobie dziadkéw, s3 mimowolnie §wiadkami
takich rozméw pomiedzy dorostymi. Rozmowy wsrdéd dorostych czesto tocza sie
polszeptem, a to dodatkowo wzmaga atmosfer¢ niepokoju. Przy braku konkretnej
informaciji ze strony rodzicéw dzieci nie wiedza, co si¢ dzieje, i sa pozostawione
ze swoimi emocjami same sobie. Konsekwencja pominiecia dziecka w procesie in-
formowania o chorobie dziadkéw moze by¢ spadek zaufania dziecka do nas jako
rodzicow oraz zmniejszenie poczucia jego bezpieczenstwa.

Zache¢camy wiec do informowania dziecka o chorobie dziadkéw. Warto trzyma¢
si¢ tu jednak fundamentalnych zasad, takich jak zapewnienie odpowiednich
warunkoéw do rozmowy, méwienie prawdy jezykiem dostosowanym do mozliwosci
poznawczych dziecka (nie zawsze jest mu potrzebna informacja dotyczaca nazwy
choroby czy szczegdtéow z zakresu biologii) oraz pozostawienie przestrzeni na
pytania dziecka. Szczegélnie istotny jest ten ostatni element, gdyz to wlasnie nasze
dziecko w trakcie rozmowy ukaze nam swoim zachowaniem, jaki zasob informacji
jest w stanie przyjac.

Predzej czy pdzniej trzeba bedzie powiedzie¢ prawde, ale z kazdym dniem
i objawem moze by¢ to coraz trudniejsze. Im mlodsze dziecko, tym bardziej
naturalnie podchodzi do tematu innosci, niepetnosprawnosci czy choroby. Odraza
izazenowanie to uczucia nabywane przez nie w drodze nasladownictwa reakcji oséb
dorostych.

4. Jakie kroki warto podja¢ po ustyszeniu diagnozy

Diagnoza, ktora przyszlo badz przyjdzie ustysze¢, najczesciej wywoluje szok.
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Nawet jesli tygodniami badZ miesigcami chodzimy od specjalisty do specjalisty
oraz podejrzewamy typ choroby, diagnoza choroby otepiennej wywoluje wrazenie,
ze $wiat zatrzymal sie w miejscu. W glowie pojawia si¢ mndstwo pytan. Targaja
nami emocje. Im mniej wiemy o chorobie, tym te emocje sa silniejsze i budza
wiekszy niepokoj. Spedzamy wtedy o wiele wigcej godzin w sieci i przeszukujemy
internet w poszukiwaniu informacji. Trafiamy na przerdznej jakosci artykuly,
budujemy swoje wyobrazenie na temat choroby i zaczynamy planowa¢ przyszlos¢.
W tym samym czasie uruchamiamy nadopiekunczos¢ badz izolujemy si¢ od naszych
bliskich, bojac sie spojrze¢ w ich oczy, w ktdrych by¢ moze zobaczymy strach. Bojac
sie, ze oni zobaczg w naszych oczach to samo. Dtuzszg badz krotsza chwile trwamy
w stanie przerazenia, smutku, ztosci, zalu i zawodu, po czym prébujemy ogarna¢
nowa rzeczywistos¢. Do $wiadomosci niektérych zaczyna przebija¢ si¢ mysl:
»Dobrze, ze przynajmniej wiem juz z czym si¢ mierzymy, przynajmniej wiadomo
w jakim obszarze si¢ porusza¢”. W $lad za tg mysla pojawia si¢ ulga. Niektorzy nie
moga okietzna¢ swoich emocji, a te spowalniajg ich dziatania. Niektorzy stawiajg na
ucieczke i juz z niej nie powroca. Wiele oséb nie wie, czy ma rozmawiac o chorobie
z bliskimi, w tym z osobg chorg, czy nie. I pojawia si¢ gdzie$ mysl, ze trzeba si¢ jako$
w tym gaszczu mysli i emocji odnalezé.

Po ustyszeniu diagnozy zacznijmy od usystematyzowania faktéw. Przyjrzyjmy
sie jeszcze raz wszystkim informacjom pozyskanym w czasie procesu diagnostycz-
nego. Jezeli czego$ nie rozumiemy, rozwazmy wizyte u lekarza, by wyjasni¢ niezro-
zumiale pojecia. Mozna oczywiscie (i zwykle tak sie dzieje) poszukiwac ich znaczen
na wlasna reke, tyle ze uswiadomienie lekarza, ze pewne terminy s3 nam nieznane,
moze wywola¢ cenng dyskusje na temat mozliwych sposobéw prowadzenia chore-
go w zwigzku z przewidywanym kierunkiem rozwoju choroby. Lekarze nie wiedza,
z jakim poziomem wiedzy przychodzimy do nich i na ile jestesmy gotowi ustyszec
calag prawde. Aby wiec ulatwi¢ im i sobie wspolng komunikacje, najlepiej by¢ po
prostu szczerym, mowigc na przyklad: ,,Tata ma chorobe Alzheimera. Troche o niej
wiem, bo choruje na nig jego siostra. Ale informacje, ktére posiadam o chorobie,
mam tylko z do§wiadczen z ciocig. Prosz¢ wigc o proste wyjasnienie, co dolega ta-
cie. Chce poznac calg prawde, nawet jesli moze by¢ bolesna, bo dla mnie najwazniej-
sze jest to, by mu pomodc”.

Jezeli lekarz wilaczyl leki, rekomendujemy, by juz na tym etapie - niezaleznie
od tego, ze wydaje nam si¢, ze nasz bliski poradzi sobie z ich dawkowaniem - by¢
obecnym w porach ich zazywania. Ten watek pojawiat si¢ czesto w naszych rozmowach
zopiekunami. Choryrodzic i doroste dziecko (opiekun) mieszkali osobno. Po diagnozie
nie zmieniali tego, ufajac, ze stan ich bliskich jest na tyle dobry, Ze moga oni mieszka¢
sami, a juz na pewno s3 w stanie sami zazywac leki. Trwali w takim przekonaniu do
czasu znalezienia lekarstw w jakimg$ dziwnym miejscu badz znalezienia fiolki z nimi
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w stanie nienaruszonym. Nikt zatem nie wiedzial, czy leki byly przyjmowane i czy
byly przyjmowane nalezycie. Nikt zatem nie mial wiedzy, czy sg skuteczne. Jezeli sami
nie mozemy uczestniczy¢ w kontrolowaniu zazywania lekéw, warto rozwazy¢ prosbe
o pomoc kogo$ innego z rodziny, przyjaciela domu lub sasiada.

Po diagnozie warto réwniez wnikliwie zapozna¢ si¢ z wynikami testow neuro-
psychologicznych. Na ich podstawie mozemy zorientowac sie, w ktérych obszarach
bliski ma realne problemy, a ktére funkcje poznawcze sa wcigz sprawne. Taka wiedza
pomoze nam podjac decyzje o zabezpieczeniach zwigzanych z bytem chorego, jak
réwniez umozliwi ukierunkowanie terapii zajeciowej (jezeli nie przewidujemy
takiej w ramach np. domu dziennego pobytu, bo takiego w okolicy brak, to dzieki
analizie testow bedziemy wiedzie¢, jakie zadania i aktywnosci mozna proponowaé
w domu).

Po diagnozie nalezy réwniez rozpocza¢ planowanie przyszlosci. Wymaga to
wiedzy na temat przewidywanych kierunkéw rozwoju choroby, na temat sposobéw
radzenia sobie z towarzyszacymi jej problemami. Takie rozmowy powinny
odbywac¢ sie na gruncie rodzinnym. Uczulamy na to, ze maja one bardzo silne
emocjonalne zabarwienie i fatwo moga wymknac¢ sie spod kontroli. Optymalnie
jest — w oparciu o juz posiadang wiedze — ustali¢ zakres obowiazkéw w temacie
opieki (miejsce zamieszkania chorego, finanse, kontrola zazywania lekéw, dieta).
JesteSmy na poczatku tej drogi. Nasza wiedza bedzie si¢ poglebia¢. Zaplanujmy
spotkania na gruncie rodziny, w ramach ktérych bedziemy rewidowa¢ potrzeby
wraz z rozwojem choroby, i aktualizujmy listy obowigzkow. Szczegoélowo ten watek
rozwijamy w Rozdziale 7.1 ,Zaangazowanie rodziny”.

5. Zr6dta rzetelnych informacji dotyczacych choréb
otepiennych

Realia wnaszym kraju sg takie, ze najczesciej wiedze na temat choréb otgpiennych
zdobywamy, studiujac fora w internecie. Jakie to moze wywolywac skutki? Jezeli
na poczatku naszej drogi natrafimy na negatywny przekaz, na przyklad w tonie:
»Otepienie to straszna choroba, tragiczna, nic si¢ nie da zrobi¢, tata gasnie, jest
agresywny’, cz¢$¢ z nas nigdy nie podejmie sie opieki nad swoim bliskim. A czes¢
podejmie si¢ jej z przekonaniem, ze z pewnoscig bedzie to szalenie trudne, i takiego
przekonania nie pozbedzie si¢ juz nigdy z racji nabycia uprzedzenia o wystepujacych
jedynie negatywnych aspektach choroby.

Zderzenie z samymi negatywnymi opiniami wspiera brak akceptacji choroby,
bez ktorej opieka (wykonywana pozornie bez zarzutu) bedzie mniej efektywna.
Dzieje si¢ tak dlatego, ze chorzy siggaja do swojej pamieci emocjonalnej i doskonale
wyczuwaja wspieranie ich w sposéb wymuszony. Pamietajmy, ze pojedyncza
osoba, ktéra wypowiada si¢ w internecie na temat choroby swojego bliskiego,
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ma najczesciej doswiadczenie w sprawowaniu opieki wytacznie nad jednym swoim
bliskim. Jak wiemy, przebieg choroby ot¢piennej u réznych oséb jest odmienny.
Warto wigc mie¢ na wzgledzie, ze leki badz dzialania, ktére byly skuteczne u mamy
pani Malgorzaty z forum X, wcale nie musza dawa¢ takich efektow u naszego
bliskiego. I w druga strone: to, ze dane zachowanie opiekuna nie przyniosto
pozytywnego skutku w dzialaniu pani Malgorzaty w stosunku do jej mamy, nie
oznacza, ze nasz bliski chory réwniez zareaguje na to negatywnie.

Dlatego tak wazne jest to, po jakie materialy siegniemy po ustyszeniu diagnozy
choroby otepienne;j. Istotnajest tezich réznorodnos¢. Im wigcej uzyskamyinformaciji,
przykladow i rozwigzan, tym wieksza szansa, ze bedziemy w stanie prawidlowo
zareagowaé w konkretnej sytuacji. Polecamy wiec takie zZrédla wiedzy, za ktorych
opracowanie odpowiadaja uznane autorytety w dziedzinie chordéb otepiennych.
Wykorzystujmy internet do weryfikacji kompetencji autoréw. Na polskim rynku
istnieja opracowania, ktdére (bez ryzyka ,obciazenia” opiekuna negatywnym
postrzeganiem choroby) stanowig dobry punkt wyjscia do organizowania opieki.
Starajmy sie — szczegolnie na poczatku — potwierdzac przeczytane w nich informacje
w opracowaniach uznanych specjalistow. Bardzo kuszace sg propozycje ptynace
z sieci dotyczace terapii lekowych, suplementéw i im podobnych wspierajacych
leczenie chorob otepiennych. Jesli jest tak, ze nic nie moze nas powstrzymac przed ich
zastosowaniem, skonsultujmy to z lekarzem, nie ukrywajmy tego faktu przed nim.
Lekarz ma wiedze na temat potencjalnych interakcji lekéw z innymi substancjami,
korzystajmy z tego. Na marginesie pozwolimy sobie na uwage dotyczaca lekow
przepisanych przez lekarzy: czytajmy ulotki, gdyz czesci lekéw nie mozna zazywac
z okreslonymi produktami i takie informacje najczesciej sa umieszczane w ulotkach.
Sformulowania ,jak wyleczy¢ chorobe Alzheimera, alzheimera da sie wyleczy¢”
powinny niejako automatycznie wlaczaé ostrzegawcze $wiatla w glowie. Pamiegtajmy,
ze w internecie mozemy znalez¢ praktycznie wszystko. Jesli jesteSsmy do czegos
przekonani albo bardzo czego$ chcemy (na przyklad, zeby nasz tata byt zdrowy),
bedziemy tak poszukiwa¢ informacji, by te nasze przekonania potwierdzi¢. Bardzo
niebezpieczne w skutkach sa porady dotyczace leczenia, suplementacji, zlotych
srodkéw na wszystko. I nawet jesli w Pafistwa najblizszej okolicy brakuje lekarzy,
ktdrzy zajmuja sie chorobami ot¢piennymi, niech to nie bedzie powodem, dla ktérego
poszukujecie informacji jedynie w sieci. Warto jest poswieci¢ na diagnostyke czas
i szukac specjalistow nawet w odlegtych miejscach. Jezeli od samego poczatku Wasz
bliski trafi w dobre rece (lekarza z doswiadczeniem i dodatkowo budzacego Wasze
zaufanie), zyskacie wigcej czasu, spokoju i zaoszczedzicie finanse. W internecie
znajduje si¢ wiele sprzecznych ze sobg informacji, powodujacych nierzadko ogélny
chaos u czytelnika. Siegajcie wigc do prac sprawdzonych autorytetéw. Bardzo
dobre opracowania oferuja Narodowe Stowarzyszenia Alzheimerowskie dzialajace
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w krajach pracujacych nad poprawa jakosci opieki od dziesigtek lat (USA, Kanada,
Wielka Brytania, Szkocja). Warto po nie siegac. Zasiegajac porad w sieci, zachowujmy
szczegllna ostroznos¢ w zakresie tych dotyczacych lekéw, bardzo na to uczulamy.

Obecnie z racji starzenia si¢ spoleczenstwa problematyka choréb otepiennych
stala sie przedmiotem szerszego zainteresowania i obserwuje sie wzrost publikacji
w jezyku polskim w tym temacie. Wiele firm, organizacji i fundacji wydaje
réznorodne poradniki na ich temat, a dzigki grantom s3 one w wielu przypadkach
rozdawane bezplatnie. Warto dopytac o nie lekarzy prowadzacych badz tez poszuka¢
ich przez internet (niektore s dostepne w wersji elektronicznej, a z kolei o przestanie
innych mozemy poprosi¢ dane wydawnictwo). W sposéb szczegdlny polecamy te
ulotki i materialy edukacyjne, ktére sa podpisane nazwiskami autoréw. Dzieki
temu bedziemy w stanie rozeznac si¢ co do kompetencji autora i zakresu informacji,
na jakie w sposob szczegdlny warto zwrdci¢ uwage i z ktérych warto skorzystac.
I tak najlepiej wybiera¢ poradniki poruszajace kwestie psychologiczne, napisane
przez psychologéw, psychiatréw badz opiekunéw. W kwestii rozeznania w lekach
oraz biologii mdzgu w sposdb szczegdlny polecamy opracowania pod redakcja
psychiatréw i neurologéw. Jesli chodzi o sprawy prawne, najbardziej kompetentni
beda do udzielania tego typu informacji prawnicy jak i sami opiekunowie rodzinni
(ktorzy przeszli przez szereg procedur prawnych). W sprawie diety najlepiej zasiegna¢
rady dietetyka. A w obszarze opieki zwigzanej z higiena chorego - pielegniarek.

Dobrym zrédtem wiedzy dla opiekuna moze sta¢ si¢ takze grupa wsparcia.
Podczas takich regularnych spotkan, pod okiem moderatora, mozna zapoznac si¢
z do$wiadczeniami realnych opiekunéw. Szczegdlnie cenne jest ich doswiadczenie
w temacie reakcji i sposobow radzenia sobie z trudnymi zachowaniami chorych (tymi,
ktdre nie naruszaja godnosci chorego i nie dopuszczaja przemocy). Taka grupa daje
wsparcie w co najmniej dwoch obszarach. Po pierwsze, grupa daje poczucie, ze nie
jestesmy sami z naszym problemem i nie tylko my go przezywamy. Jako istoty stadne
potrzebujemy tego poczucia w szczegdlnosci w obliczu zagrozenia, jakim zwykle jawi
si¢ nam choroba otepienna. Po drugie, grupa wsparcia daje nam poczucie, ze otaczaja
nas osoby, ktore tak jak my kiedys zaczety swoja droge i sg kilka krokéw przed nami.
Poradzili sobie. A to jest dowodem na to, Ze i my mamy szans¢ sobie poradzic.

W sposéb szczegolny polecamy zdobywanie wiedzy dzieki wyktadom, szkoleniom,
warsztatom i seminariom dedykowanym opiekunom 0séb z chorobami ot¢piennymi,
prowadzonym przez specjalistow. Wyklady i szkolenia pozwalaja zdoby¢ wiedze
teoretyczng z obszaru choréb otepiennych, zweryfikowa¢ wlasne przekonania,
poszerzy¢ horyzonty. Najczesciej sa one prowadzone w sposob przystepny dla
uczestnikow (jezykiem niemedycznym) i jest na nich mozliwo$¢ zadania pytan
osobom prowadzacym, co umozliwia biezaca weryfikacje naszego sposobu myslenia
i przyjmowania zdobywanych informacji.
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Warsztaty i seminaria pozwalaja zdoby¢ wiedz¢ praktyczng odnosnie
do sprawowanej opieki i radzenia sobie w sytuacji choroby osoby bliskiej. Sq one
doskonalym uzupelnieniem i rozwinigciem wiedzy teoretycznej oraz pozwalaja
naby¢ w grupie praktyczne umiejetnosci, ktére mozna potem wykorzystaé
w codziennym zyciu. W sposéb szczegdlny polecamy warsztaty prowadzone przez
opiekunéw profesjonalnych jak i rodzinnych. Opiekun profesjonalny, ktérym moze
by¢ psycholog, psychiatra, geriatra, pielegniarka czy terapeuta zajeciowy, jest osoba
o ugruntowanej wiedzy, posiadajaca szereg doswiadczen w kontakcie z wieloma
chorymi. Opiekun profesjonalny ma mozliwos¢ spojrzenia na opiekunéw i ich
bliskich chorych niejako z boku, bez rodzinnego (emocjonalnego) zaangazowania,
bez doswiadczonych urazéw z przesziosci, ktérymi opiekunowie rodzinni bywaja
obciazeni w relacji z bliskimi. Kontakt z takim profesjonalista umozliwi spojrzenie
na wlasng sytuacje¢ z innej perspektywy. Z kolei przeszkoleni opiekunowie rodzinni
prowadzacy szkolenia s3 w stanie podzieli¢ si¢ wiedza najbardziej zywa, osobista
i intymna. Ich relacje, odczucia i wspomnienia sg nie do przecenienia. Moga oni
sta¢ si¢ drogowskazem i wzorem opiekuna, a - jak zapewne mamy swiadomos¢ -
wiedza uczy, ale to przyklad pociaga.

Niektére punkty konsultacyjne jak i telefony zaufania prowadza réwniez
indywidualne konsultacje psychologiczne dla opiekunéw. Warto pamietac, ze celem
tego typu wsparcia psychologicznego jest nie psychoterapia, ale krotkoterminowa
pomoc opiekunowi w poradzeniu sobie z biezacymi problemami. Polecamy takie
rozwigzanie szczegélnie w sytuacji, gdy nie czujecie si¢ na sitach, by swoimi
doswiadczeniami i emocjami dzieli¢ sie z calg grupa ludzi (na przyklad w grupie
wsparcia), badz gdy macie poczucie, ze potrzebujecie indywidualnego podejscia do
Waszego problemu.

Polecamy takze zainteresowanie si¢ roznorodnymi placéwkami, ktore sg dostepne
w poblizu miejsca zamieszkania Panstwa lub chorego. Placowki te s3 $cisle
wyspecjalizowane: jedne zajmujg si¢ profesjonalnie przeciwdzialaniem przemocy,
inne chorobami psychicznymi, inne pomocg materialng. Rozeznanie co do zakresu
ich obowiazkéw oraz mozliwosci zaoszczedzi niepotrzebnego stresu zwigzanego
z nierealnymi oczekiwaniami, ktdre czesto stawiamy, liczac, ze jedna osoba udzieli
odpowiedzi na wszystkie watpliwosci i pomoze we wszystkich obszarach, w jakich
potrzebujemy wsparcia.

Dla jakosci opieki bardzo istotna jest wtasna edukacja. Dlatego warto
czerpac wiedze z wielu zrodet. Wazne, by byty to zrodta rzetelne.
_____________________________________________________________________________________|







VI. Podstawy ,,opieki szytej na miare”

zycia ze $wiadomoscig, Ze ,zamieszka” w nim choroba. Od czego zacza¢

planowanie przyszlosci? Od siebie. Od ukierunkowania wlasnego
myslenia o chorobie i jej przebiegu na dzialania, ktére przyniosa pozytywne efekty
i wykorzystajg mozliwosci nasze i chorego.

( ;dy po diagnozie emocje juz opadng, musimy zaczaé¢ organizowanie

1. Ztote zasady opiekuna szytego na miare

Czy mozna ustanowi¢ zbiér uniwersalnych dzialan wskazanych do podjecia
w zaleznosci od rodzaju choroby otepiennej? Otéz — co prawdopodobnie nie
jest dla Panstwa zaskoczeniem - nie mozna. W kolejnych rozdziatach bedziemy
wielokrotnie zwraca¢ uwage na mozliwe do podjecia przez opiekuna czynnosci,
niemniej jednak juz na tym etapie chcemy wprowadzi¢ do naszej narracji kilka
zlotych zasad. Sa one najprostsze do wprowadzenia w zycie, jako ze nie s3
warunkowane nakladami finansowymi i wsparciem z zewnatrz. Wymagaja tylko
pracy z samym soba. Te nizej zasygnalizowane zasady stanowia podstawy do
stworzenia najlepszej i najbardziej efektywnej opieki niezaleznie od rodzaju choroby
otepiennej. Stanowig one fundament dobrej opieki. Trzeba przy tym oczywiscie
uzupelni¢ je szeregiem indywidualnie dopasowanych zasad i dzialan.

Niezaleznie od typu choroby otepiennej, od jej zaawansowania, od stop-
nia pokrewienstwa z chorym - gdy podejmujemy sie opieki i chcemy robié
to dobrze, powinny nam od samego poczatku przySwiecac nastepujace
zasady:

- akceptacja choroby - szacunek dla wieku chorego

- otwartos¢ na wiedze - indywidualne podejscie

- szacunek dla autonomii chorego - dobro¢.

_____________________________________________________________________________________|
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Dzieki wprowadzeniu w zycie zachowan, ktorych fundamentem sa wyzej wymie-
nione zasady, uzyskamy swoista przewage nad chorobg. Dzigki nim zwigkszymy
mozliwosci panowania nad nowymi sytuacjami, ktére przyniesie choroba. Zmini-
malizujemy konflikty wewnetrzne i zewnetrzne, rodzace sie glownie z niezgody
na rzeczywisto$¢, a skutkujace blokada psychiczng na poznawanie adekwatnych
sposobow reagowania. Co rozumiemy pod pojeciem wymienionych przez nas zasad?

Akceptacja choroby

Czym jest akceptacja choroby? Jakie sg skutki osiggniecia tego stanu? Jak objawia
sie akceptacja choroby? Zastandwmy sie wspolnie nad nastepujacymi sytuacjami.

Sytuacja 1: Syn pani Barbary opiekuje sie mama od pieciu lat. Podczas wszystkich
rozméw dotyczacych chorej mamy podkresla jej niecheé do wspbtpracy. Czesto
denerwuje sie¢ na nig i wtedy oskarza jg o ztosliwoS¢. Ciggle zastanawia sie:
.Dlaczego mnie to spotkato?”. Zasadniczo zachowania odmienne od ogdlnie
przyjetych za normalne przypisuje trudnemu charakterowi mamy. Z drugiej strony
podkresla, ze zrobi dla niej wszystko i ze wspiera jg w chorobie, doktadnie planujac
dzief i sztywno realizujgc porzadek dnia. Wszelki opér ze strony pani Barbary
jest przyjmowany przez syna bardzo negatywnie i wywotuje fale protestéw oraz
oskarzanie mamy o niewdzieczno$€. Syn wstydzi sig zachowan mamy i praktycznie
ogranicza do minimum kontakty ich obojga z innymi ludzmi.

Sytuacja 2: Syn pani Krystyny réwniez opiekuje sie swojg mama od pieciu lat.
Czas przeznaczony dla niej traktuje jako bezcenny. Podkresla, ze choroba zblizyta
ich na nowo do siebie. Syn organizuje mamie czas wolny, chodzi z nig do sklepéw
i do znajomych. Jezdza wspélnie na krotkie wycieczki. Syn stara sie przy tym robic
swojej mamie przyjemnosci - zabiera panig Krystyne do jej ulubionych miejsc, podaje
jej ulubione potrawy, rozmawia o rzeczach przyjemnych, ma dla niej duzo cierpliwosci
i serdecznosci.

Obaj synowie podjeli si¢ opieki nad swoimi mamami. Obaj robig to, co w ich
rozumieniu jest najlepsze dla ich bliskich. Obaj synowie maja swiadomo$¢, ze ich mamy
sa chore. Nie neguja oni faktu wystapienia choroby. Metody dziafania, ktore przyjeli za
stuszne, odzwierciedlajg ,,stan fundamentu”, ktéry omawiamy - odzwierciedlajg poziom
akceptacji choroby. Jeden z synéw zaakceptowal chorobe, drugi nie. Zastanéwmy si¢
teraz nad skutkami osiggniecia stanu akceptacji i skutkami jej braku. Obrazuja je
zachowania obu synéw w stosunku do swoich mam. Wyobrazmy sobie teraz, jakie maja
samopoczucie wszystkie osoby — mamy i synowie. Para z przykladu pierwszego nie jest
szczesliwa. Funkcjonuje w atmosferze przymusu, nakazéw i zakazow, ciaglych pretensji
i zadan ukierunkowanych na uporczywe utrzymywanie stanu funkcjonowania chorej
mamy na poziomie oczekiwanym przez syna. Para z przykladu drugiego cieszy si¢
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zyciem. Po zaakceptowaniu choroby syn ukierunkowal forme opieki na podazanie
za mozliwosciami swojej mamy oraz radosne i aktywne jej wspieranie.

Akceptacja jest kluczem do formowania warto$ciowej opieki, dajacej wszystkim
zaangazowanym poczucie zadowolenia i szczgscia, rado$¢ ze wsparcia i wspierania,
ogolnie pojmowang rado$¢ ze wspdlnego bycia, co wydaje si¢ niekwestionowanym
celem naszego zycia w ogoélnosci. Znani nam opiekunowie, ktérzy zaakceptowali
chorobe swoich bliskich, nie pytaja ,,dlaczego nas to spotkalo?”, nie doszukuja sie
zlosliwo$ci w zachowaniu chorych, nie ztoszczg si¢ na nich, gdy jednego dnia potrafia
trafi¢ do tazienki, a drugiego dnia potrzebuja wsparcia. Nie zloszczg sig, gdy chorzy
zachowujg si¢ inaczej niz kiedys. Nie oczekuja od swoich bliskich zachowan takich
jak kiedys. Z kolei opiekunowie, ktorzy nie zaakceptowali choroby, pytaja ,,dlaczego
nas to spotkalo?”, wstydza sie zachowan swoich bliskich, oczekuja od nich rzeczy,
ktérych chorzy juz nie potrafia. Bez akceptacji opiekun realizuje obowiazek, a ten
w swej istocie zawiera pierwiastek przymusu, ktory jest tym drobnym czynnikiem
»robigcym roznice”.

Akceptacja jest procesem. Nie ma opiekuna, ktéry bezposrednio po diagnozie nie
potrzebowalby czasu na osiagniecie tego stanu. Bedziemy wielokrotnie porusza¢
temat akceptacji, ale z powodu jej fundamentalnego znaczenia dla jakosci opieki
zwracamy na nig uwage juz teraz. Z akceptacji w sposob ptynny i naturalny rodza
sie zachowania, ktore wpisuja sie w kolejne wymienione zasady.

Otwartos¢ na wiedze

Dopiero z akceptacji bierze si¢ otwartos¢ na wiedze. Edukacja jest istotna
szczegolnie w zakresie mozliwych do wystgpienia w wyniku choroby zmian
zachowan, metod reakcji na nie oraz sposobéwkomunikacjiz chorym. Z wiedzybiora
sie dobre dzialania na rzecz organizacji bezpiecznej przestrzeni zyciowej chorego.
Bycie dobrym opiekunem oznacza $wiadomo$¢ materii, ktérej zobowigzujemy
sie stawia¢ czolo. Swiadomoéé mozna osiaggnaé na drodze edukacji. Edukacja jest
réwniez wazna z tego wzgledu, ze zdobyta wiedza umozliwi weryfikacje ,,ztotych
rad”. Stanie si¢ ona tez buforem bezpieczenstwa przed falszywa nadziejg i tymi,
ktérzy moga chcie¢ na niej zerowac, wykorzystujac naszg bezradno$c¢ i cierpienie
zwigzane z chorobg bliskiej nam osoby, by osiagna¢ wlasne, egoistyczne cele
(na przyklad takie jak che¢ wzbogacenia si¢ na nieszczesciu innych).

Szacunek dla autonomii chorego

Szacunek dla autonomii chorego oznacza tylko tyle - i az tyle - Ze nie narzucamy
choremu wtasnego zdania, wlasnego sposobu dzialania, stylu Zycia. Autonomia jest
tu rozumiana jako samodzielno$¢ i moznos¢ decydowania o sobie. Oczywiscie wraz
z rozwojem choroby przyjdzie nam wspiera¢ chorego, a nast¢pnie zastegpowaé go
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w coraz wiekszej liczbie zadan. Jak zatem nie narzuca¢ niczego komus, za kogo
trzeba co$ zrobi¢? Troche wysitku i pracy nad nawykami jezykowymi, a bedziemy
mistrzami w tej dziedzinie - zamiast: ,Wstawaj, ile mozna leze¢, juz pézno!
Musimy wychodzi¢!” bedziemy moéwic: ,Mamo, ale dzisiaj pigkny dzien, az zal
siedzie¢ w domu! Poszlabym na spacer, ale byloby mi milo, gdybys poszta ze mng”.
Zamiast sformulowania: ,Jedz! Nie bede co chwila odgrzewa¢ tego jedzenia”,
mozemy powiedzie¢: ,Na twoje specjalne Zyczenie przygotowalam dzi§ twoje
ulubione kopytka” i tak dalej. Zamiast reprymendy i nakazu zastosujemy zachete
i odniesienie do tego, co jest przyjemne i lubiane przez chorg osobe.

Szacunek dla wieku chorego

Szacunek dla wieku chorego oznacza po prostu unikanie do$¢ czesto stosowa-
nego traktowania chorego jak dziecka. Traktowanie chorego jak dziecka wyraza
sie w wyreczaniu go, stosowaniu zdrobnien czy - o zgrozo — nazywaniu go wprost
zdziecinnialym i zachowujacym sie jak dziecko.

Cze$¢ opiekunéw kierujacych swoich bliskich do doméw dziennej pomocy
oznajmia im, ze znalezli dla nich ,przedszkole”. Robia to, nie zdajac sobie
sprawy z faktu, Ze moze to by¢ podstawowa przyczyna, dla ktérej chory wyraza
sprzeciw przed ta aktywnoscig (nawet jesli jest przyzwyczajony do wspolnych
krétkich wycieczek). Nie znajac nowego miejsca, chory broni si¢ przed wyjsciem
z domu. Zdziwienie opiekunéw moze pojawic¢ sie rowniez w sytuacji, gdy chca
ponownie zawiez¢ swojego bliskiego ,,do przedszkola” i spotykaja si¢ z odmowa.
Przypominanie o tym, ze ostatnim razem ,w przedszkolu” bylo bardzo
przyjemnie, tez nie wywoluje oczekiwanego pozytywnego skutku. Poréwnanie
domu pobytu dziennego do przedszkola nie jest oczywiscie podszyte zlg intencja
- najczesciej opiekunowie moéwia tak, gdyz lacza te dwie placowki jako miejsca,
w ktérych senior spedza kilka godzin. Uczestnikow zaje¢ w obu miejscach rozni
jednak wiek. Nazywanie domu pobytu dziennego przedszkolem jest najczesciej
spowodowane tym, ze opiekunowie nie wiedza, w jaki sposob przyjaznie nazwaé
miejsce, do ktérego zmierzaja z chorym. Zastosowanie takich opisow jak: ,,Jedziesz
tam ¢wiczy¢ pamiec”, ,Jedziesz na spotkanie z nowymi znajomymi” wywoluje
zdecydowanie lepsze emocje w chorym, gdyz od razu wskazuje mu cel wyjscia
z domu. Kilkoro znanych nam podopiecznych bylo skutecznie zach¢canych przez
swoich opiekunéw do ¢wiczenia pamieci poréwnaniem do sportowcdw, ktorzy,
¢wiczac tezyzne fizyczng, zachowywali wspaniatg kondycje i sprawnos¢ przez
wiele lat. Czasem mozna tez wykorzysta¢ przyjazng nazwe miejsca, do ktorego
wybieramy si¢ z chorym: pierwszy niepubliczny Dom Pobytu Dziennego dla Oso6b
z dysfunkcjami neurologicznymi z grupy otepien w Warszawie zostal zatozony przy
ulicy Kanarkowej. Jego podopieczni bardzo dobrze reagowali na nazwe ,, Kanary”,
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ktdra przylgneta do tego miejsca. ,Jazda na Kanary” byta zartobliwa, ale i nie budzila
skojarzen z dziecinnym przedszkolem (do ktorego zreszta wigkszo$¢ znanych nam
senioréw nie uczeszczata - ich dziecinstwo przypadlo na czas wojny).

Wyrazem szacunku dla wieku chorego jest réwniez niezaburzanie hierarchii
rodzinnej. Jezeli opiekujemy sie ojcem, to pamigtajmy, ze jestesmy dla niego cérka/
synem, nawet jesli nazywa nas mama/tata. Nie dziwmy sie, ze chetniej wykonuje
treningi pamieci z osobg nieznang niz z nami (ich opiekunami, czyli dorostymi
dzie¢mi). Jezeli chory nie chce robi¢ ¢wiczen z cztonkami rodziny (zwlaszcza
mlodszymi) i wykluczymy jako przyczynge odmowy niewlasciwa komunikacje
(»Musisz ¢wiczyé, bo bez ¢wiczen nie bedziesz sprawny”), to zastanéwmy sie,
czy nie naruszamy porzadku rodzinnego, ktéry polegal na tym, ze to nasz rodzic
przygotowywat nas do zycia. Nasz chory rodzic moze nie pamigta¢, jak mamy na
imig, i by¢ moze nie jest w stanie nazwac faczacych nas relacji. Co wiecej, czgsto te
nazwy myli. Ale réwnocze$nie najczesciej pamieta emocje naszych relacji. Dlatego tez
chory rodzic moze powiedzie¢ do swojego dziecka czy wspdétmatzonka: ,Nie bedziesz
mi méwil, co mam robi¢!”, pamietajac charakter relacji opartej na hierarchii (rodzic
- dziecko) badz partnerstwie (matzenstwo, rodzenstwo). Takiej pamigci relacji chory
nie bedzie mial z osoba obca, dlatego tez zajecia z osobami spoza rodziny sg przez
chorych czesciej akceptowane. Uwaga: nie zrazajmy sie mfodym wiekiem personelu
wspolpracujacego z naszym chorym bliskim! Z racji zaburzen pamiegci i braku
poczucia chorego, w jakim jest wieku, kontakt z mtodymi pracownikami placowek
najczesciej jest odbierany bardzo pozytywnie. Jako ciekawostke dopisujemy, ze wielu
naszych podopiecznych na pytanie ,ile majg lat?” dawalo sobie okoto trzydziestki,
podczas gdy nasz wiek (osob w przedziale wiekowym 30-45) oceniali na 50-60 lat.
Z kolei na widok dofaczajacych kolezanek i kolegéw w ich wieku potrafili zapyta¢
»Kim jest ta stara/ten stary?”.

Indywidualne podejscie

Choroby ot¢pienne majg indywidualny przebieg. Oznaczato, ze ukazdego chorego
wystepuje zbior wlasciwych tylko jemu objawoéw, ktére pojawiaja sie we wlasciwej
dla niego kolejnosci i ktorych nasilenie rowniez ma przebieg indywidualny. Dlatego
kazda chora osoba wymaga indywidualnego podejscia.

Indywidualne podejscie wyraza si¢ w dopasowywaniu dzialan opiekuna do
mozliwosci chorego. Oznacza to proponowanie takich aktywnosci, ktérym chory
sprosta, dzigki czemu bedzie mial poczucie spetnienia i umocni swoje poczucie
wlasnej wartosci. Na przyktad: jezeli kontrolujemy wydatki chorego, to nie ma sensu
¢wiczenie dodawania, gdy nasz bliski tego unika (jezeli sprawia mu to przyjemnos¢,
tozdecydowanie warto). Indywidualne podejscie oznacza réwniez to, ze fakt, ze jakas
metoda przekonujaca do zrobienia jakiej$ czynnosci byla skuteczna w przypadku
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jednego chorego, nie oznacza, ze bedzie skuteczna w przypadku kolejnych kilku
chorych, w tym naszej bliskiej osoby. Rowniez to, ze jaka$ metoda nie zadzialata na
jednego chorego, nie oznacza, ze bedzie nieskuteczna w przypadku innych chorych.
Dlatego mozemy si¢ inspirowa¢ doswiadczeniami innych osdb, ale nie zrazajmy sie,
gdy w naszej sytuacji nie przyniosg oczekiwanych rezultatéw. To nie oznacza, ze nic
sie nie da zrobi¢. Jest jedynie sygnalem, ze musimy zrobi¢ co$ inaczej, w sposob
dopasowany do indywidualnosci naszego bliskiego.

Dobroc

Co rozumiemy pod pojeciem dobroci? Mamy tu na mysli zbior, na ktéry sktadaja
sie: cierpliwos¢, serdecznosé, empatia, uczynnosé, elastyczno$é, otwartosé, znajomosé
wlasnych stabych stron i umiejetnos¢ reagowania na nie. Jest to takie podejscie do
opieki, jakim sami najpewniej chcieliby$émy by¢ obdarowani. Jak méwi profesor
psychiatrii i pionier badan w dziedzinie choréb otepiennych na polskim rynku
Tadeusz Parnowski, ,,Szanuj chorego jak siebie samego. Tylko z jeszcze wigksza
delikatnoscig”. W kontekscie choroby, na przestrzeni calego okresu jej rozwoju,
bedziemy musieli stale podejmowac kolejne dzialania dostosowawcze. I to jest zasada,
ktorej powinnismy podporzadkowac swoje myslenie. Dzieki jej stosowaniu bedziemy
bardziej efektywni w opiece. Jezeli w obliczu diagnozy choroby otepiennej kogo$
bliskiego zrewidujemy nasze wyobrazenia o tej chorobie z wiedza i doswiadczeniami
innych, jezeli ukierunkujemy si¢ na zachowane mozliwosci naszych bliskich, jezeli
skoncentrujemy si¢ na tym, by spedzi¢ czas, ktéry nam pozostal, w sposéb dla
nas wszystkich przyjemny i bezpieczny, mozemy doswiadczy¢ niezapomnianych
wspolnych chwil, ktérych wartos¢ bedzie nieoceniona w czasie, gdy nasi bliscy odejda
na zawsze.

Do tych uniwersalnych zasad bedziemy wraca¢ wielokrotnie na tamach poradnika.
Sa one fundamentem oraz Zrédlem wartosciowego wsparcia opiekunéwiadekwatnego
dopasowywania form opieki, niezaleznie od rodzaju choroby otepiennej i niezaleznie
od indywidualnego przebiegu choroby u poszczegélnych oséb. Biorac na siebie role
opiekuna, warto wigc zatrzymac si¢ na chwile w celu zidentyfikowania swoich silnych
istabych stron w kontekscie wymienionych zasad. Wezesna identyfikacja cech naszego
wlasnego charakteru, ktére moga utrudnia¢ pozytywna komunikacje z chorym na
poczatku naszej drogi jako opiekuna, moze nam pomdc uniknac¢ btedéw, ktére beda
skutkowa¢ brakiem wspolpracy ze strony naszych bliskich chorych.

2. Pozytywna komunikacja z chorym

Komunikacja z osoba chora jest naszym najpotezniejszym narzedziem
do sprawowania dobrej opieki. Jest zasadniczym elementem, ktéry decyduje
o zachowaniach chorego.
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Od tego, w jaki sposdb bedziemy wyrazaé mysli (stowa, dynamika
wypowiedzi, jej ton, mimika, gestykulacja, kontakt wzrokowy, dotyk),
zalezy zachowanie chorego.
C
Jest to bardzo wazna informacja i mozna z niej wnioskowa¢, ze od samokryty-
ki i samokontroli opiekuna w kontekscie tego, jak komunikuje si¢ on ze §wiatem,
zalezy jako$¢ zycia jego samego, chorego i ich otoczenia. Wlasdciwg komunikacja
jestesmy w stanie wyeliminowac wiele zachowan, ktére sa trudne dla wszystkich
(na przyklad agresje). Co wazne — réwniez dzigki komunikacji (tym razem niewtla-
$ciwej) mozemy zle zachowania prowokowac. Jezeli uswiadomimy sobie, ze elimi-
nujac zte zachowania, jeste$my w stanie w wielu przypadkach zredukowa¢ koniecz-
nos$¢ zazywania niektdérych lekéw (wlaczanych na przyklad, gdy chcemy niwelowa¢
agresje), latwiej bedzie nam przekonac siebie do pracy w kierunku doskonalenia
umiejetnosci wlasciwego komunikowania si¢ z chorym. Jezeli nasz bliski reaguje na
nasze slowa na przyklad ztoscig, pierwszym, co powinnismy zrobi¢, bedzie zastano-
wienie si¢ nad tym, czy w tonie naszego glosu, w naszej gestykulacji lub w naszym
dotyku nie byto czegos, co moglo go na przyktad przestraszyc.

Jak osoba z chorobg otepienng wyraza swoje emocje?

W duzym uproszczeniu mozemy uznaé, ze w ciagu zycia uczymy si¢ funkcjono-
wania w pewnych ramach uznanych za spolecznie akceptowalne. Niejeden z nas
w sytuacjach trudnych zaciska z¢by i nie moéwi tego, co mysli. Chowa sie za para-
wanami masek i konwenansow. Sa to zachowania nabyte — w przeciwienstwie do
zachowan, z ktérymi przychodzimy na $§wiat — spontanicznych, szczerych, otwar-
tych, odpowiadajacych idealnie naszym wewnetrznym odczuciom (gdy ztos¢ jest
demonstrowana krzykiem, strach i bél sa wyrazone ptaczem, rados¢ nie jest chowa-
na za delikatnym usmiechem, tylko wyrazana w jednoznaczny sposéb i tak dalej).

Wraz z rozwojem choroby nasz bliski zdejmuje maski i pozbywa si¢ nabytych
konwenanséw. Wychodzi z ram, w ktorych definiowat siebie i w ktérych widziato
go przez wigkszos¢ zycia otoczenie. Opiekunowie majg wybodr - albo akceptuja te
zmiang i uczg si¢ z nig funkcjonowa¢, albo uporczywie usitujg zatrzymac chorego
w tych ramach, ktdre z ich punktu widzenia sg znane i w ktorych czuja si¢ bezpiecz-
nie. Jezeli uswiadomimy sobie, Ze poza tymi ramami zbidr reakcji chorej osoby staje
sie coraz mniej zlozony i w gruncie rzeczy tatwy do przewidzenia, zyskamy podsta-
wy, w ktérych mozemy upatrywac szans¢ do budowania dobrych relacji w codzien-
nym zyciu z osobg z chorobg otgpienna.

Wraz z rozwojem choroby zbiér reakcji chorego systematycznie redukuje sie do
wyrazania kilku emocji. Te emocje to smutek, ztos¢ badz che¢ ucieczki (rozumiana
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jako zamknigcie si¢ w sobie albo wyrazona w nieustannej checi wychodzenia na
zewnatrz). Kolejne emocje to strach, walka, czujnos$¢ (podejrzliwos¢) i szukanie
pomocy. Pozostale to rados$¢ i che¢ wspdtpracy. Wszystko to odbywa sie przy
jednoczesnej wrazliwo$ci na zmysty (wrazliwo$¢ na dotyk moze sie nasili¢, mozliwa
jest tez nadwrazliwo$¢ na halas i im podobne). Réwnoczesnie nastepuje redukcja
mozliwosci odbierania §wiata przez naszego bliskiego z uwagi na zmiane pola
widzenia (to pole si¢ zaweza). Dzigki powyzszym informacjom i umiejetnosci
spojrzenia na samych siebie przez pryzmat reakcji, ktére wywotujemy u chorego,
a takze otwartosci na koniecznos¢ stalego dopasowywania siebie do jego mozliwosci
i potrzeb, mozemy pracowac nad tym, by by¢ lepszymi opiekunami.

Napisalysmy, ze na dobra komunikacje skiadaja sie stowa, dynamika i ton wypo-
wiedzi, mimika, dotyk, gestykulacja i pozycja ciala oraz kontakt wzrokowy. Przez
ich pryzmat nasz bliski patrzy na nas, czuje, reaguje na nas. Dzieki nim komunikuje
swoje potrzeby. Sa to wigc nasze podstawowe narzedzia do wspierania go w chorobie.

Stowa i spos6b budowania zdan

Dobrze dobrane stowa to te, ktére sg zrozumiale dla chorego. Zrozumienie badz
jego brak objawiaja si¢ zgoda na to, co nimi wyrazamy (na przyklad zachete do
zjedzenia), albo sprzeciwem, ktéry chory — w zaleznosci od obszaréw i stopnia
zaawansowania choroby - moze demonstrowa¢ milczeniem, krzykiem, zloscia,
wulgaryzmami.

Mowiac, operujmy wiec konkretami, a nie pojeciami abstrakcyjnymi. Zamiast
pyta¢: ,,Co sadzisz o dzisiejszej pogodzie?”, zapytajmy: ,,Czy to nie wspaniale, ze
mamy piekny stoneczny dzien?”. Dajemy w ten sposob naszemu bliskiemu informa-
cje, na ktérych moze budowac z nami rozmowe. Zamiast powiedzie¢: ,,Podaj mi to”,
poprosmy ,,Podaj mi cukiernice, proszg!”. Twérzmy zdania proste, nie dyktujmy,
nie nakazujmy i nie rozkazujmy - nikt z nas tego nie lubi. Nie moze zatem dziwi¢,
ze i u 0s6b chorych takie zachowania wywotujg niecheé. Chorzy, z racji deficytow
w mysleniu abstrakcyjnym, najczesciej nie s3 w stanie zrozumie¢ dowcipdw z grupy
»czarny humor”, sarkazmu (np. ,,O, teSciowa dzisiaj jaka$ taka niewyrazna, chyba
trzeba si¢ zwija¢”). Dla dobrego samopoczucia chorego oraz lepszego zrozumienia
tresci naszej wypowiedzi (a takze po prostu z racji naszej zyczliwosci do chorego)
zdecydowanie nie polecamy uzywac takich srodkéw. Chory nie bedzie rozumiat
naszych stow, ale z pewnoscia odczyta nasze emocje podszyte zlosliwoscia.

Twoérzmy zdania dajace chorym poczucie, Ze podejmuja decyzje. Zdanie
rozkazujace ,Mamo, juz pora si¢ umy¢, idziemy” mozna zamieni¢ na pytanie:
»Mamo chcesz si¢ umy¢ przed ulubionym serialem czy po nim?”. Wtedy dajemy
wybdr. Dajac go — wraz z rozwojem choroby - zawezajmy warianty odpowiedzi
zgodnie z biezagcymi mozliwosciami chorego. Pytanie ,,Czego chcialabys si¢ napic?”

82

zastepujmy pytaniem opartym na znajomosci przyzwyczajen, na przyklad: ,Masz
ochote na herbate czy na kawe?”. Na dalszym etapie choroby mozemy zapytac po
prostu: ,,Czy masz ochote na herbate?”.

Jezeli wiemy, ze nasz chory ma problem z przypomnieniem sobie faktéw, to
zamiast powiedzie¢: ,Nie pamietasz, ze jestem twojg cérka? No nie zartuj!” (dajemy
choremu poczucie, ze nie ma kontroli nad swoim zyciem), powiedzmy z radoscia:
»Dzien dobry, mamo! Jestem, jestem, przysztam ja, Ania, twoja cdrcia!”.

Dynamika i ton wypowiedzi

Jezeli mamy bardzo ekspresyjny styl méwienia i bycia albo przeciwnie (prowa-
dzimy zbyt monotonng i powolng narracje) mozemy - w zaleznosci od tempera-
mentu chorego — zdenerwowac go albo uspokoi¢, zmotywowa¢ do dziatania albo
zniechecié.

Jesli chodzi o ton wypowiedzi, zbyt glosna mowa moze zosta¢ zinterpretowana
jako atak. Warto pamietac, ze wigkszos¢ osob (nie tylko chorych) Zle reaguje réwniez
na wysokie i piskliwe tony. Jezeli mamy dynamiczny charakter, to naturalnym dla
nas moze by¢ odzwierciedlajacy go styl méwienia i moze zdarzy¢ sie tak, ze osoba
chora staje si¢ w naszej obecnosci nerwowa. Zastanéwmy sie wtedy, czy przyczyna tej
nerwowosci nie jest wlasnie to, Ze nasze stowa sg krotkie, szarpane i wypowiadane
bardzo szybko. Taki sposéb moéwienia moze by¢ podswiadomie interpretowany
przez chorego jako atak. Osoba chora reaguje tak, jak umozliwiaja jej to wlasne
umiejetnosci. Wedlug niej obrona jest reakcja adekwatna.

Obrona w $wiecie choréb otepiennych polega na stosowaniu najprostszych
srodkéwwyrazu - krzyku, ciszy, placzu, ataku fizycznego. Chorzy - zracji charakteru
otepien — nie siggaja do jej bardziej zaawansowanych form (takich jak logiczne
argumenty, odwolanie si¢ do norm spolecznych i zasad dobrego wychowania),
a korzystaja z dostepnych im reakeji pierwotnych. Dlatego nie dziwmy sig, Ze osoba
o golebim sercu, powszechnie znana ze swojego bardzo dynamicznego stylu bycia,
moze wzbudzi¢ bardzo nieoczekiwang negatywna reakcje u chorego. Nawet jesli
nie krzyczymy, ale naruszamy w tym samym czasie granice cielesna (gestykulujac
dynamicznie tuz przed oczami chorego albo apiac go gwaltownie, gdy on chce
i$¢ w innym kierunku), badz tez pojawiamy si¢ nagle w jego polu widzenia, to
najprawdopodobniej zareaguje strachem. Moze zdarzy¢ si¢ i tak, ze opiekun ma
charakter flegmatyczny, ktéry objawia si¢ cichg mowa i powolnoscia ruchowa. Jezeli
chory ma silny charakter, moze postrzega¢ takie osoby jako malo interesujace,
nieprzekonujace, stabe i réwniez z tego powodu moze nie podejmowac wspotpracy.

Jezeli chodzi o przeplyw informacji w drugg strone, czyli w kierunku chory -
opiekun, powinni$my mie¢ §wiadomos¢, ze dynamika wypowiedzi naszych bliskich
wraz z postepem choroby maleje. Powinnismy wiec zwracaé szczegdlng uwage na
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to, by da¢ im czas na skonstruowanie mysli. Unikajmy zbyt szybkiego wyreczania
chorego i przerywania jego wypowiedzi.

Jezyk niewerbalny

Od wielu lat wiadomo, Ze jezyk ciata wiele méwi o naszych emocjach i zamiarach.
Odbieramy go na poziomie pod$éwiadomym i dzigki temu w mgnieniu oka jestesmy
w stanie okresli¢, czy nowo poznana osoba jest pozytywna czy nie, czy ma dobre
czy falszywe zamiary. W $wietle licznych opracowan naukowych jezyk niewerbalny
niesie wiekszy przekaz niz stowa. Chorzy z chorobami ot¢piennymi, nawet jesli nie
potrafig poruszac sie sprawnie w $wiecie slow, idealnie odczytuja jezyk ,zaklety”
w mimice, wzroku, gestach i postawie ciata.

Mimika twarzy i kontakt wzrokowy

Ludzka twarz jest najbogatszym zrédlem informacji, jesli chodzi o komunikacje
niewerbalng. Mimika naszej twarzy jest wiec bardzo istotna w kontakcie z chorymi.
Jezeli wyraz twarzy nie wspolgra ze stowami, ktére wypowiadamy, chory z duzym
prawdopodobienstwem skupi si¢ nie na tym, co méwimy (nie na naszych stowach),
ale na naszym przekazie niewerbalnym (czyli na wyrazanych przez nas emocjach,
na przyklad wzrokiem, silg gestow czy sposobem wypowiedzi).

W odbiorze wyrazu twarzy szczegolng role odgrywa kontakt wzrokowy. Dla
sprawnej komunikacji, zgodnie zreszta z zasadami dobrego wychowania, nalezy
patrze¢ w oczy w trakcie przekazywania wiadomosci. Pole widzenia chorego si¢
zaweza. Obserwujac, gdzie kieruje sie jego wzrok, mozemy wnioskowac, na czym
aktualnie si¢ skupia, i moze to stanowi¢ dla nas punkt zaczepienia do dyskusji
i dzialania. Wraz z rozwojem choroby rosnie znaczenie jednej z metod komunika-
cji, jakim jest nasladownictwo naszych ruchéw przez chorego. Dzigki ktéremu na
przyklad mozemy poradzi¢ sobie z jego niechecig do picia — podstawa tej techniki
bedzie kontakt wzrokowy.

Dotyk, gestykulacja i postawa ciata

Warto mie¢ na wzgledzie, Ze wraz z rozwojem choroby to wlasnie dotyk staje si¢
narzedziem, ktdre niejako zastepuje sfowa. Za pomoca dotyku mozemy przestraszy¢
(np. gwaltownie chcac zmieni¢ bielizneg, co moze by¢ odczytane przez chorego jako
naruszenie jego sfery intymnej, a to uruchamia odruchy obronne). Podobnie jest
z gestykulacja. Jezeli machamy zbyt intensywnie rekami przed oczami chorego,
moze on odebra¢ to jako zagrozenie. Gwaltowna gestykulacja na krawedzi pola
widzenia naszego bliskiego bedzie najczesciej budzi¢ niepokd;.

Za pomocg dotyku mozemy tez wspiera¢ w drodze przekierowywania uwagi. Jest
to bardzo wazne i przydatne na etapie powtarzania tych samych pytan. W bardziej
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zaawansowanym stadium choroby wspieranie moze odbywac si¢ w drodze urucha-
miania zapominanych odruchéw (jak podnies¢ kubek, tyzke) metoda dlon w dlon.

Dodatkowe narzedzie w komunikac;ji: poczucie humoru

Wraz z poglebianiem sie deficytéw pamieci i koncentracji u naszego chorego
mozemy wilacza¢ komunikacje wspierajaca wzbogacong w poczucie humoru
(slowa, mimika, ton wypowiedzi) i entuzjazm (dynamika wypowiedzi). Nie
trzeba by¢ osoba chora, by odczug, jaka jest sita oddzialywania oséb dowcipnych
i entuzjastycznych w zderzeniu z ,mrukami” i osobami, ktére sztywno
komunikuja swoje mysli. Chetniej przebywamy i podazamy za osobami z tej
pierwszej grupy. Chorzy z chorobami otepiennymi tez lubig si¢ $miac i lubig
rozesmianych, dowcipnych ludzi.

Dzieki komunikaciji niewerbalnej mozemy:

- pokaza¢ choremu nasze emocje

- utatwic choremu zrozumienie naszej wypowiedzi

- przyciggnac badz odwrocic jego uwage.
_____________________________________________________________________________________|

Spojnos¢ przekazu

Chorzy doskonale wyczuwaja najdrobniejszy falsz, rozumiany jako brak spéjnosci
pomiedzy wyzej wymienionymi elementami. Jezeli chcemy, by nasz bliski zostal
w domu po tym, jak po raz czterdziesty pigty oznajmia nam, ze ,idzie do domu”,
i zaczniemy moéwic¢ do niego spokojnym, flegmatycznym tonem przez zacisniete
zeby i jesli bedziemy odciagac go sita od drzwi wyjsciowych, nie mamy praktycznie
szansy na spowodowanie, by spokojnie odszed! od tych drzwi. Z bardzo wysokim
prawdopodobienstwem w takiej sytuacji chory zacznie demonstrowac zlos¢, na
przyklad podnoszac glos i méwiac stanowczo ,,Zostaw, nie ruszaj mnie!”, ,Odejdz!”
a takze zacznie uzywac rak w celu pozbycia sie intruza, czyli nas. Stworzylismy
sytuacje, w ktorej przestraszyliSmy chorego i nasz bliski zaczal si¢ broni¢ przed
nami. Wyobrazmy sobie z kolei jeszcze inna sytuacje.

>

Jesteémy zajeci robieniem obiadu, nasza mama miata ogladaé telewizje (tak zapla-
nowaliémy jej czas). Tymczasem ona chce nam poméc. Przychodzi do kuchni i widzac
brudne naczynia w zlewie, zaczyna je myc. Myje je niedoktadnie. Denerwuje nas to,
woda leje sie strumieniem. W tym czasie mama podSpiewuje, my mieszamy cos na
patelni. Méwimy: ,Mamo, zostaw, ja to zrobie”. Mama - co nas dziwi i irytuje coraz
bardziej - nic sobie nie robi z naszych stéw. Ponawiamy prosbe, ale nic sig nie zmienia.
W koncu zirytowani podchodzimy do niej bardzo gwattownie i zachodzac jg od tytu,
bez kontaktu wzrokowego, wyrywamy gabke i zakrecamy doptyw wody. Ku naszej
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wsciektosci mama upuszcza talerz i roztrzaskuje go na sto kawatkow. Zaczynamy
krzyczec: ,Miatas ogladac telewizje! Dlaczego mnie nie stuchasz?!".

Czy osiagnelismy cel? Tak, bo mama przestala my¢ naczynia. Jednakze czy
ten cel wart byl tylu nerwéw, smutku i zloéci, ktéra bedzie wisie¢c w atmosferze
jeszcze diugo? Czy mozna bylo zapobiec tej sytuacji? Oczywiscie. Po pierwsze,
mogliémy po wejsciu mamy do kuchni zaproponowac, aby nam pomogta (obieranie
ziemniakéw, krojenie warzyw do safatki, ukladanie tyzeczek w szufladzie, nawet
jesli sg utozone idealnie). Nasza inicjatywa wyprzedzilibysmy poszukiwanie przez
nig zajecia. Tymczasem oddalismy mamie pole do dzialania, a potem dziwilismy
sie, ze zajeta sie tym, czego dla niej nie zaplanowali$my. Skad mama miala wiedzie¢,
ze po kilkudziesieciu latach mycia brudnych naczyn zalegajacych w zlewie juz ma
tego nie robi¢, bo tak sobie wymyslilismy? Co gorsza, mama kilka razy zignorowata
prosby o zaprzestanie przez nig mycia. Prosby te wygtaszalismy odwrdceni do niej
plecami, wpatrzeni w patelnie. Nie zainteresowalismy si¢, czy mama nas styszy, nie
pomyslelismy, ze nasze sfowa moze zaglusza¢ szum wody. Nie przyszlo nam do
glowy, ze mama moze nie kojarzy¢, ze nasz glos jest skierowany do niej. Nie mamy
czasu na tlumaczenie, wiec gwaltownie odwracamy sie znad patelni, wyciggamy
reke, ktérg ,atakujemy” mame zza jej plecow, wyrywamy jej gabke z ostrym
tekstem ,Ile razy mam prosi¢, zebys mnie stuchatal?”... i jesteSmy wiéciekli,
ze stlukta kolejny talerz. Nie przyjdzie nam do glowy, ze mama nas nie styszala
i nie widziala. Skupila si¢ na myciu naczyn i w momencie, gdy kto$ nagle wyrwat
jej z reki gabke do mycia, poczuta strach. Mama si¢ przestraszyla, wiec zareagowala
w sposob najbardziej naturalny dla nas, ludzi - upuscita talerz, zeby mie¢ wolne
rece do obrony. Zrobila to nieswiadomie. Krzyknela, by intruz przestraszyt si¢ i dat
jej spokdj. Niestety w opisanej sytuacji to zachowanie opiekuna miato decydujacy
wplyw na zdenerwowanie chorego.

Jezeli nie bedziemy potrafili zmieni¢ przyzwyczajen, ktére funkcjonowaly
przez dziesigtki lat, nie bedziemy w stanie komunikowac¢ si¢ z chorym w sposob
wywolujacy pozadane skutki i jednoczesnie angazujacy oraz wspierajacy go. Dla
swiadomego opiekuna ta sytuacja jest idealng podstawa do spedzenia wspdlnie czasu
w przyjemnej atmosferze. Nawet w momencie, w ktorym mama juz myla naczynia
i gdy nie reagowala na nasza prosbe, powinni§my pomysle¢: ,,Stop! Co robie nie tak?
Leci strumien wody. MoZe mama mnie nie styszy, bo ma ostabiony stuch z powodu
postepujacej choroby, a tam leje si¢ strumien wody, ktéry dodatkowo zaglusza
moje stowa? Dodatkowo stoimy tytem do siebie, a wigc mama mnie réwniez nie
widzi (pole widzenia osoby z chorobg ot¢pienng stosunkowo wczesnie zaczyna si¢
zawezac. Dla dobrej komunikacji warto przyjac, ze dobrze widoczni jeste$my tylko
stojac naprzeciwko). Dobrze, niech mama umyje te naczynia, a ja potem umyje
je jeszcze raz, dokladnie. Mama bedzie zadowolona, Ze pomogta mi w kuchni”.
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Jezeli jednak nie jesteSmy w stanie zaakceptowa¢ takiego mycia naczyn,
przerwijmy naszg prace, podejdzmy spokojnie do mamy, sprawdzmy, czy nas
widzi (kontakt wzrokowy), i z usmiechem podzigkujmy za pomoc w myciu naczyn.
Poprosmy o inna pomoc, na przyklad o nakrycie do stolu. Dodajmy, ze naczynia
umyjemy po obiedzie. Jezeli i to nie przynosi rezultatu, dla odwrécenia uwagi
wykorzystajmy dotyk. W tej sytuacji dotknijmy ramienia (od przodu, gdyz dotyk
od tytu moze przestraszy¢), spdjrzmy w oczy i wtedy probujmy przekierowaé uwage
na inng czynno$¢ do wykonania. Jezeli i to nie przynosi rezultatu, a nasz bliski
chce juz dokonczy¢ mycie naczyn, bo niewiele ich zostalo w zlewie, pozwdlmy na
to. Gwaltowne przerywanie czynnosci, w ktora jest zaangazowany, bez wzbudzenia
jego zainteresowania i zaangazowania w inng czynno$¢, grozi wybuchem zlosci
i smutku. Na przykladzie wyzej opisanej sytuacji przesledzimy mozliwosci, jakie
mial opiekun i ktérych nie wykorzystal.

Opiekun powiedzial: ,Mamo, zostaw to, ja to zrobi¢”. Abstrahujac od tego, ze
nie byl styszany, wydal komende. Nie uzasadnil przyczyny, dla ktorej chce, by
tak sie stalo. Nie uzasadnil, dlaczego chce, by mama przerwala czynnos¢. Kolejny
element wypowiedzi to: ,Ile razy mam prosi¢, zeby$ mnie stuchala?”. Z jakiego
powodu mama ma nas stucha¢? Co sie stalo, Ze nagle musi wykonywac polecenia
corki/syna? Przed diagnozg nikt nie stawial jej takich oczekiwan i traktowat ja jak
mame. Dlaczego wiec tydzien po diagnozie wszystko musi zosta¢ postawione na
glowie i hierarchia obowiazujaca kilkadziesigt lat zostaje naruszana? Zastanéwmy
sie chwile... nad soba.

Zmieniajgc nasze nawyki komunikacyjne na takie, ktore uwzgledniajg
charakterystyke i przebieg choroby otepiennej, zdobedziemy narzedzie
do wartosSciowej wspétpracy ukierunkowanej na realizacje dziatan
i spetnianie potrzeb chorego.
_____________________________________________________________________________________|







VII. Organizacja zycia po diagnozie

Z natury choréb otepiennych wynika, ze wraz z uplywem czasu chory bedzie
potrzebowal wsparcia w coraz szerszym zakresie. Nie ma opiekuna, ktory
przewidzialby wszystkie sytuacje, jakie powstang i stworza zagrozenie.
Ale opiekun szyty na miare wyroznia si¢ tym, zZe majac swiadomos¢ powyzszego,
nie zniecheca sie i stara si¢ nieustannie wybiega¢ myslami w przyszlos¢. Analizuje,
obserwuje, odwoluje sie do doswiadczen, czerpie wiedze z wielu rzetelnych zrodet
po to, by otoczy¢ chorego parasolem ochronnym, ktdry z jednej strony osloni przed
nieszczesciami, a z drugiej nie naruszy godnosci chorego, uszanuje jego wiek i jego
potrzeby, w tym potrzebe bycia osoba niezalezng.

Oznacza to, ze podczas calego okresu rozwoju choroby bedziemy stale podejmo-
wac kolejne dziatania dostosowawcze. I to jest sSwiadomos¢/zasada, ktdrej powinnismy
podporzadkowaé swoje myslenie o przysztosci. Dzigki jej stosowaniu bedziemy bar-
dziej efektywni w opiece. Jezeli w obliczu diagnozy choroby otepiennej kogo$ bliskiego
zrewidujemy nasze wyobrazenia o tej chorobie z wiedza i do§wiadczeniami innych,
jezeli ukierunkujemy si¢ na myslenie o zachowanych mozliwosciach naszych bliskich,
jezeli skoncentrujemy sie na tym, by spedzic¢ czas, ktéry nam pozostal, w sposéb dla nas
wszystkich przyjemny i bezpieczny, mozemy do$wiadczy¢ niezapomnianych wspdl-
nych chwil. Ich warto$¢ bedzie nieoceniona, gdy nasi bliscy odejda na zawsze. Niech
ta mysl przy$wieca nam od pierwszego dnia, w ktérym dowiedzieliémy si¢ o chorobie.

Idealnie jest, gdy u progu naszego nowego rozdziatu w zyciu mamy
mozliwos¢ podejs¢ kompleksowo do zaplanowania przysztosci.
Na kompleksowos¢ sktada sie Swiadome:
- zaangazowanie rodziny do wspottworzenia opieki
- stworzenie bezpiecznej przestrzeni zyciowej rozumianej jako redukcja
ryzyka wystapienia probleméw wynikajacych z braku dostosowan
w fizycznym, prawnym, finansowym, zdrowotnym otoczeniu chorego.
_____________________________________________________________________________________|
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1. Zaangazowanie rodziny

Przewlekly i postepujacy charakter choroby otepiennej powoduje, zZe bedziemy
poswiecac coraz wigcej czasu na wspieranie chorego. Kondycja zdrowotna opiekuna
jest wazna dla jakosci zycia chorego. Zalezy ona miedzy innymi od tego, czy i jakie
bedzie mial on wsparcie od swoich bliskich (czy bedzie sprawowal opieke samo-
dzielnie, czy bedzie miat realng pomoc).

Jak mozna minimalizowa¢ ryzyko wystapienia konfliktu w rodzinie

Diagnoza choroby otepiennej u bliskiej osoby jest momentem przelomowym
w zyciu rodziny. To egzamin dla wszystkich. Na poczatku choroby mato ktéry opie-
kun jest $wiadomy, jak duzo zaangazowania wymaga wspieranie osoby bliskie;j.
Dlatego czg¢stym bledem jest organizowanie opieki przez jednego z cztonkéw rodzi-
ny. Taki stan utrwala si¢ z czasem i proba zaangazowania w opieke innych czltonkéw
rodziny na dalszym etapie choroby staje si¢ nielatwym zadaniem. Rodzina przy-
zwyczajona do tego, ze do tej pory nie wspotuczestniczyla w opiece, nie zawsze chce
pomagac. Wiele rodzin nie potrafi porozumiewac si¢ w tej nowej sytuacji i wchodzi
na $ciezke prowadzaca do catkowitego rozpadu wigzi. Takie sytuacje maja destruk-
cyjny wplyw na calg rodzing — w tym na jakos¢ zycia chorej osoby. Dlatego wazne
jest, by w proces opieki angazowac od samego poczatku jak najwigksza liczbe czton-
kéw rodziny i rewidowac potrzeby swoje jak i chorego wraz z rozwojem choroby.

Czlonkowie niektérych rodzin w czasie trwania choroby umacniaja swoje
wiezi, zblizaja si¢ do siebie. Co wplywa na to, ze tak jest? Zasadnicza przyczyna
tego sukcesu sg relacje, jakie ksztaltowaly sie pomiedzy nimi przez dziesigtki lat.
Jezeli byly one szczere, otwarte, oparte na akceptacji silnych i stabych stron oraz
wzajemnym szacunku, bedg naturalnie jednoczy¢ w obliczu kryzysu, jakim jest
ciezka choroba. Jezeli relacje rodzinne byly z pozoru poprawne, ale w gruncie
rzeczy plytkie, w momencie wystapienia choroby beda musiaty ulec zmianie. I albo
dzigki wigkszemu zaangazowaniu i wspotpracy umozliwia stworzenie prawdziwej
wiezi miedzy cztonkami, albo doprowadzg do rozpadu rodziny. Nasze relacje
z innymi na co dzien moga by¢ dobre, obojetne albo negatywne. Ale w obliczu
choroby (tak jak w obliczu innych trudnych sytuacji i kryzyséw) obojetnosé
zmienia sie z emocji neutralnej w negatywna, rozbudzajac zal, niezrozumienie,
poczucie krzywdy, czasem nienawis¢.

Na poczatku choroby prawie nikt nie zdaje sobie sprawy, czego ma sie spodziewaé
i jak sie na to przygotowaé. Wiekszos¢ cztonkéw rodziny jest przejeta i deklaruje
wole wsparcia. Jest to najlepszy moment na podjecie bardzo powaznej i szczegolowe;j
rozmowy dotyczacej przysztosci chorego i udzialu poszczegélnych oséb w opiece.
W rozmowe te powinni by¢ zaangazowani réwniez cztonkowie rodziny mieszkajacy
za granicg. Nawet jesli nie wiemy, jakiego zakresu wsparcia bedzie wymagal nasz
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bliski, powinni$my poczyni¢ ustalenie dotyczace tego, ze w ciggu okreslonego czasu
dowiadujemy sie tyle, ile mozemy, i wspdlnie decydujemy co dalej.

Zwykle w rodzinie jedna z oséb od samego poczatku wykazuje najwieksze
zaangazowanie i staje si¢ ona naturalnym zrédlem szczegétowych informaciji
(np. ocharakterze medycznym) dla pozostatych cztonkéw rodziny. Osoba tapowinna
dazy¢ do tego, by inni cztonkowie rodziny, co do ktérych mozna przypuszczac, ze
zaangazuja si¢ w opieke, mieli pelen zakres informacji dotyczacych obecnego stanu
chorego oraz stanu przewidywanego (wraz z informacjami, jakie to pociaga skutki).
W naturalnym kregu oséb w takim kontekscie sa to najczesciej malzonkowie
chorych, ich dzieci, rodzenstwo oraz doroste wnuki.

Jezeli jeste$my opiekunem, ktéry od poczatku angazuje si¢ we wsparcie chorego,
postarajmy si¢ wpisa¢ w zakres naszych nowych obowiazkéw spotkania z tymi, kto-
rzy - jak przewidujemy - beda chcieli wspierac naszg bliska osobe. Jest to pierwszy
krok do budowania relacji w nowej, kryzysowej sytuacji. Kwestie, ktére powinni-
$my ustali¢ na poczatku, to:

Czy nasz bliski moze mieszka¢ sam?

Jezeli nie moze mieszkac sam, to gdzie bedzie mieszka¢ — we wlasnym domu,
z kims$ z rodziny, w zakladzie opieki?

Jak rodzina dzieli si¢ wydatkami zwigzanymi z opieka?

Kto bedzie aktywnie uczestniczyl w opiece? Kto bedzie zajmowal si¢ wspar-
ciem w kontroli wydatkéw chorego? Kto bedzie wspieral go w zazywaniu lekow?
Kto bedzie robit zakupy? Kto bedzie chodzit z bliskim do lekarza?

Juz na tym etapie moze si¢ okazac, ze kazda z 0s6b ma inng wizje organizowania
przysziosci (jedni nie beda wyobraza¢ sobie opieki w domu, inni - opieki w cato-
dobowej placdwce). Jest to pierwszy moment, w ktérym silny stres, smutek oraz
z10$¢ na los, ze nasz bliski jest chory, moga wymknac¢ si¢ spod kontroli i sta¢ sig
zarzewiem konfliktu w rodzinie. Kazdy z czlonkéw rodziny moze przezywaé w tej
sytuacji zupetnie odmienne emocje. Zwykle nikt jeszcze na tym etapie nie zaakcep-
towat choroby. Jezeli na poczatku tej rozmowy przyznamy, Ze jest to problem, z kto-
rym jeszcze nie do konca wiemy co zrobi¢, jezeli powiemy sobie, ze nie ma glupich
wypowiedzi, a kazdy ma prawo powiedzie¢, co mysli, bedzie nam latwiej przyjmo-
wac wizje inne od wlasnych. Wielokrotnie bywa tak, ze wlasnie dzieki tak zwanej
»burzy mozgéw”, czyli wtedy, gdy kazdy przedstawia swoje wizje i pomysly (czesto
trudne do zaakceptowania przez innych), pojawiaja si¢ zupelnie nowe rozwigzania,
ktdre wezesniej zadnemu z czlonkdw rodziny nie przysztyby do glowy.

Nie ma wigc nic zfego w tym, ze kazdy ma inne zdanie, nie ma réwniez nic
zfego w tym, ze kto$ wyraza je w sposob dosadny. Problem zaczyna sie wtedy, gdy
poszczegolne osoby zaczynaja w tej sytuacji obraza¢ innych. Wychodzenie z pozycji
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moralizatora, z przekonaniem, ze samemu ,wie si¢ najlepiej”, powoduje, ze osoba
stuchajaca nie jest w stanie skupic sie na tresci przekazywanych jej komunikatéw, bo...
zaczyna bronic siebie jako osoby (swojej godnosci). Konsekwencja tego jest wzajemne
zablokowanie uczestnikdw rozmowy oraz odejscie od gléwnego tematu rozmowy;,
jakim mialty by¢ wspolne ustalenia dotyczace opieki. Jezeli w rodzinie nie znajdzie si¢
nikt, kto opanuje emocje, nie u§wiadomi celu spotkania, nie uéwiadomi, ze wszyscy
przezywaja dramat i ze wszystkich laczy ten sam zbior niewiadomych i ta sama
kochana osoba, rodzinie nie uda si¢ przejs¢ do dziatania konstruktywnego. Wyzej
opisany mechanizm spowoduje, ze opieka nad osobg chorg najprawdopodobniej
spadnie ostatecznie na jedng osobe.

Rodzina musi da¢ sobie czas na dowiedzenie si¢, co nalezy zrobi¢ i jak mozna
przygotowac sie do najwazniejszej roli, jaka napisat los. Dlatego nie stawiajcie sobie
Panstwo za cel pierwszych rozméw ustalenia co zrobic¢ i jak zrobi¢. Na tym eta-
pie usystematyzujcie wiedze, rozpiszcie szczegétowe zadania (zakupy, poszukanie
opiekunki, zabezpieczenie mieszkania, finansowanie i inne). Na razie zdecydujcie,
kto bedzie odpowiadal za poszczegdlne zadania zidentyfikowane jako niezbedne.
Ustalcie, ze takie spotkania bedziecie odbywac¢ regularnie i wtedy na biezaco be-
dziecie méwi¢ o nowych problemach i potrzebach, po czym wspdlnie poszukacie
rozwigzan. Jezeli to si¢ powiedzie, jest duza szansa, Ze zorganizujecie zesp6t ludzi,
ktéry bedzie sie wspieral i jednoczyl, a to moze zaowocowac scaleniem sie rodziny
oraz rozlozeniem sil i odpowiedzialnosci na kilka oséb, dzieki czemu kazdy zaan-
gazowany w opieke bedzie mial czas na zaspokajanie wlasnych potrzeb.

Gdy przyjdzie nam sprawowac opieke w pojedynke

Jezeli jednak to sie nie powiedzie, moze si¢ okaza¢, ze przyjdzie Panstwu spra-
wowac opieke w pojedynke. Wtedy nalezy dazy¢ do zbudowania zespotu ludzi
wspierajacych Panstwa w dalszym otoczeniu — wsrdd czltonkéw dalszej rodziny,
przyjaciot, we wspotpracy z opiekunami z osrodka pomocy spolecznej. Ta sytuacja
zwykle wiaze sie z jednoczesnym przezywaniem poczucia krzywdy, niesprawie-
dliwosci i niedowierzania, ze osoby, na ktére wydawaloby si¢ mozna byto liczy¢,
maja swoje powody, Zeby nie uczestniczy¢ czynnie w towarzyszeniu bliskiej osobie
w chorobie. Trzeba to uszanowac i zaczaé przewidywac konsekwencje podjecia
samodzielnej opieki.

Niezaleznie od stanu emocji w stosunku do bliskich, ktérzy maja inng wizje
sprawowania opieki badz nie chcg w niej uczestniczy¢, rekomendujemy informowanie
ich o decyzjach (w szczegolnosci tych finansowych). Nie oczekujcie Panstwo,
ze jezeli kto$ na poczatku nie wykazuje checi brania udziatu w opiece, zechce zrobic to
w pozniejszym terminie. Jezeli tak si¢ jednak stanie, schowajcie urazy i nie blokujcie
dostepu - by¢ moze kto$ potrzebowal czasu, by zrozumie¢, ze moze by¢ pomocny.
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Warto si¢ zastanowi¢, czy nie grozi nam utrata ptynnosci finansowej, a jezeli prze-
widujemy takie problemy, to jakie mamy mozliwos$ci zapobiegniecia temu. Zbieraj-
my rachunki i faktury. Jezeli jeste§my zmuszeni zrezygnowac z pracy i uszczupla¢
majatek bliskiej osoby, informujmy o tym osoby, ktére moga w przyszlosci oczeki-
waé spadku. Nie wyeliminuje to konfliktu, ale moze zmniejszy¢ jego potencjalna
eskalacje po tym, jak bliski odejdzie.

Konflikty majg indywidualng dynamike i przebieg oraz niosa ze sobg silne skutki
emocjonalne. Jesli zostaniecie Panstwo samotnymi opiekunami, musicie uzbroic si¢
w twardg zbroje i dystansowa¢ od wypowiedzi oséb, ktore z opieka majg niewiele
wspolnego, za to maja na jej temat wiele do powiedzenia. Jezeli kto$ ogranicza si¢
do krytykowania kazdego Panstwa ruchu, nie wahajcie si¢ ograniczy¢ kontaktu,
ktéry Was rani.

Stworzcie wokdt chorego krag osob zyczliwych, akceptujacych go w chorobie
i szanujacych tych, dla ktérych otoczenie najblizszej osoby opieka najlepsza, na jaka
ich sta¢, jest dowodem czlowieczenstwa najwyzszej proby.

Pierwszym krokiem Swiadomego opiekuna powinno byé wtaczenie
rodziny (minimum tej najblizszej) do procesu planowania przysztosci
i czynnego angazowania sie w opieke nad chorym. Wczesne ustalenie
zakresu obowigzkéw i ram wspodtdziatania moze ustrzec rodziny
przed powaznymi kryzysami, a opiekuna przed wypaleniem i depresja,
niosgcymi daleko idgce konsekwencje dla chorego.
_____________________________________________________________________________________|

2. Wszystko sie moze zdarzyc...

Wraz z rozwojem choroby, czyli wraz ze spadkiem umiejetnosci i mozliwosci
psychomotorycznych chorego, rosnie rola opiekuna. Na potrzeby tego opracowa-
nia podzielity$my przebieg chordb otepiennych na trzy etapy (szersze omoéwienie
w Rozdziale 2.1 ,,Podstawowe informacje o chorobach otepiennych”).

Pierwszy etap jest czgsto w naszym kraju tym, w ktérym jeszcze nie wiemy,
ze mamy do czynienia z chorobg. Zwykle do momentu ustyszenia diagnozy rodziny
nie podejmuja radykalnych dzialan zmieniajacych uklad funkcjonujacy w rodzinie.
Chory mieszka w tym czasie we wlasnym domu, nie zmienia zwyczajow, tak jak
i pozostali czlonkowie rodziny. Jezeli chorzy mieszkali sami, to pozostajg sami. Jezeli
mieszkali ze wspétmatzonkiem, to tak tez zwykle zostaje. Niektorzy opiekunowie
probuja zy¢ tak, jak gdyby diagnozy nie bylo. Inni zaczynajg si¢ zastanawia¢, jak
powinni i jak moga zaczaé wspiera¢ swoich bliskich. Zwykle sprawy toczg sie tak,
jak przed diagnozg, az do momentu, gdy zdarzy si¢ co$ niebezpiecznego.
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Nasza intencja jest pomdc Panstwu przestawi¢ si¢ z myslenia oczekujacego,
ze co$ si¢ nie wydarzy, na myslenie przewidujace, co si¢ moze zdarzy¢. Dzieki
niemu zaczniemy budowac ,nasza przewage nad chorobg” i bedziemy znacznie
rzadziej zaskoczeni jej skutkami, bedziemy mieli wiecej czasu na przygotowanie
sie psychiczne i fizyczne do potencjalnych zmian. Takie podejscie niesie za sobg
znacznie wigcej spokoju niz funkcjonowanie od jednej nieprzewidywalnej trudnej
sytuacji do nastepne;j.

U pani Kasi zdiagnozowano chorobe Alzheimera. Pani Kasia mieszka z mezem. Jej

dzieci mieszkajg w tym samym miescie, ale zuwagi na ilo§€ obowigzkéw zawodowych

i rodzinnych wpadaja do rodzicow raz w tygodniu w zasadzie na pare minut. Dzieci

zdajg sobie sprawe, ze mama jest chora, ale nie zdajg sobie sprawy z tego, co to

oznacza. Duzo czytajg na temat choroby i wiedzg, ze przyjdzie taki dzien, gdy chory
wyjdzie niepostrzezenie z domu, i ze jest to dla niego niebezpieczne. Mysla: ,Mama
nigdzie nie chodzi bez taty, wiec na pewno sama nie wyjdzie”. W pewnym sensie
neguja zatem diagnoze, przyjmujac postawe ,Wiemy, ze mama jest chora, ale nie
wszystko, co zwigzane z chorobg, jej dotyczy". Dlaczego tak mysla? Byé moze po
prostu nie majg wiedzy na temat charakteru choroby, jej dynamiki oraz przebiegu.

Jest to brak ukierunkowanego myslenia na zapobieganie potencjalnym skutkom.

Dominuje tu myslenie ,nas to nie spotka”. Myslenie ,co moge zrobi¢, zeby nas to

nie spotkato” nie funkcjonuje. Pewnego dnia tata przerazony dzwoni do dzieci:

.Kasia wyszta nie wiem kiedy, nie wzieta kurtki, pomozcie!”. Nerwy, zagrozenia dla

mamy, poczgwszy od przezigbienia (brak kurtki), po zaginiecie i stres (nie ma przy

niej meza, z ktérym zwykle wychodzi, nie wie wigc, jak dotrze¢ do domu; dodatkowo
stres i choroba powodujg, ze mama nie moze przypomniec sobie, gdzie mieszka,

a nie ma ze sobg dokumentéw). Tym razem mama spotkata znajomg, z ktérg

bezpiecznie wrécita do domu. Pani Katarzyna jest roztrzesiona, ale szczesliwie nie

byto dramatycznego rozwinigcia tej historii. Przerazona rodzina uswiadamia sobie,
ze przekonanie o tym, ze mama nie wyjdzie, byto btedne i ze trzeba co$ zrobi€.

Co mozna zrobi¢? Jezeli mamy w drzwiach zamek na klucz, wystarczy wyjmowac

z nich klucz, a takze wyja€ klucz od tego zamka z kompletu kluczy mamy - ta prosta

metoda uniemozliwi niekontrolowane wyjscie zdomu. Zainstalowanie takiego zamka

to koszt kilkudziesieciu ztotych. Mozna byto to zrobi€¢ wczesniej, ale nikt o tym nie
pomyslat... bo mama przeciez nigdy nie wyjdzie sama z domu.

Zanim co$ postanowimy odlozy¢ w czasie, zastandwmy sie, jakie beda skutki
wdrozenia jakiego$ zabezpieczenia, a jakie moga by¢ konsekwencje zaniechania
tego. Historia z pierwszym niepostrzezonym wyjsciem z domu, bo my,
opiekunowie, zalozylismy, ze ,tak si¢ nie stanie” badz ,na pewno dlugo tak si¢ nie
stanie”, miata miejsce w wigkszosci, o ile nie we wszystkich domach, w ktérych
jest osoba z chorobg otepienng. W podanym przez nas przykladzie skonczyta sie
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szczesliwie, ale znamy przypadki, gdy final nastapil w szpitalu lub na posterunku
policji i wigzal sie ze strachem, placzem i wyrzutami sumienia wszystkich stron
(chorych i opiekunow).

Dostosowania i przygotowania do przezywania choroby nalezy

uruchomi€ od razu po diagnozie, a nie dopiero w momencie wystapienia

niebezpiecznych zdarzen.
_____________________________________________________________________________________|

W nastepnych rozdzialach postaramy sie zwroci¢ uwage na najwazniejsze
dopasowania, dzigki ktéorym w stosunkowo latwy sposob wyeliminujemy badz
zmniejszymy ryzyko wystapienia zdarzen, ktére istotnie wplywaja na obnizenie
jakoscizyciachoregoijego rodziny. Powiemy sobie o obszarach szeroko rozumianego
bezpieczenstwa bytowego, w ktérych mozemy dokona¢ takich przygotowan.
Podzielilysmy je na: bezpieczng przestrzen fizyczng, bezpieczenstwo zdrowotne,
bezpieczenstwo prawne i finansowe.

3. Czy pozwolic choremu zostawaé samemu w domu

Pierwszym dylematem, przed ktérym staja rodziny, w ktorych jest osoba
ze zdiagnozowang chorobg otepienng, jest koniecznos¢ podjecia decyzji o tym, czy
i wjakim stopniu pozwala¢ choremu pozostawa¢ samemu w domu.

Zyjemy w czasach, w ktérych wielu senioré6w mieszka ze wspétmalzonkiem
w podobnym do swojego wieku badz samotnie. Zwykle zwigzani sg oni ze swoimi
»czterema katami”. Czuja si¢ w nich bezpiecznie i przyjemnie, wigza z nimi wiele
wspomnien i zycza sobie pozosta¢ w nich do konca swoich dni. Jedng z trudniejszych
decyzji, ktére muszg podejmowac rodziny w obliczu zdiagnozowania choroby
otepiennej i ktora powinna podlega¢ dos¢ czestej weryfikacji, jest ta, czy mozemy
zostawi¢ nasza bliska chora osobe sama w domu. Jakkolwiek najlepiej bytoby
zamieszka¢ wspélnie z chorym, nie zawsze jest to mozliwe albo wymaga czasu
na przygotowanie sie do tego (zaadaptowanie lokalu, przygotowanie psychiczne
chorego i rodziny).

Diagnoza choroby otepiennej nie musi z automatu oznaczac konieczno$ci zmiany
miejsca zamieszkania chorej osoby, nawet gdy mieszka ona sama. Niemniej jednak
od poczatku nalezy mie¢ na uwadze fakt, ze w ktéryms$ momencie - ze wzgledu na
bezpieczenstwo chorego — moze zajs¢ konieczno$¢ zmiany tego miejsca. Stanie sie
tak rowniez wtedy, gdy chory mieszka ze wspotmalzonkiem (zwykle w podobnym
wieku), co czyni samodzielng opieke 24 godziny na dobe niebezpieczng dla jego
kondycji psychofizycznej i wymaga wsparcia rowniez jego. W sytuacji planowania
miejsca zamieszkania po diagnozie optymalnie byloby wlaczy¢ w proces decyzyjny
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réwniez chorego, co wigze si¢ z poinformowaniem go o diagnozie. Oczekiwanie, ze bez
przyczyny i bez uzasadnienia chory zaangazuje si¢ w decydowanie o tym, gdzie chce
mieszka¢, z duzym prawdopodobienistwem skonczy si¢ kategoryczng odmowa i moze
wywola¢ poczucie zagrozenia. Podanie powodu podjecia takiego tematu (diagnoza)
pomaga choremu zrozumie¢ powody, dla ktérych jest on poruszany. Pozwala takze
zrozumie¢ sens takiego dzialania i moze da¢ choremu poczucie wsparcia przez
najblizszych. Sposéb komunikacji ma w tej sytuacji krytyczne znaczenie. Decyzja,
czy chory jest w stanie dobrze przyjac taka diagnoze, pozostaje w rekach rodziny.

Ponizej przytaczamy i wyjasniamy material mogacy wesprze¢ chorego i jego
opiekunéw w decyzji, czy pozostawienie chorego samego w domu jest jeszcze
bezpieczne. Jezeli nie wlaczamy osoby chorej w proces decyzyjny, najlepiej,
by wziety w nim udzial osoby, ktére spedzaja najwiecej czasu z chorym. Warto
réwniez, by byl przy tym kto$, kto ma $wieze spojrzenie na zachowania chorego
(np. cérka lub syn spedzajacy z chorym czas okazjonalnie i z pozycji ,nowicjuszy”
moga widzie¢ wigcej niz osoba, ktéra zamieszkuje z chorym i ktdra niejako oswoita
sie ze zmianami, stad nie wszystkie objawy sg dla niej zauwazalne).

Zacznijmy od sytuacji, w ktorej chory jest zaangazowany w planowanie
dotyczace miejsca zamieszkania. Podczas rozmowy moze on reagowa¢ bardzo
emocjonalnie. BadZzmy delikatni, gdyz przekraczamy granice jego niezaleznosci.
Rozmawiamy o tym, czy ma on opusci¢ swoja bezpieczng przestrzen i swoich
znajomych. Nie trzeba by¢ osobg chora, by poczu¢ cigzar tej rozmowy. Postawmy
sie na miejscu chorego. Zastanéwmy si¢, co nas mogloby przekona¢ do takiej
decyzji. Jezeli omawiamy kwestie bezpieczenstwa, zapewnijmy, ze robimy to
dlatego, ze nasz bliski jest dla nas wazny, a podejmowane dzialania wyrazaja
troske i wole wspierania, bo tak nas wychowat i to samo zrobilby dla nas.
Przedwczesne przeniesienie z domu albo przenoszenie na sile moze wywotac
gleboki smutek, zlos$¢ i Zal, co moze mie¢ wplyw na pogorszenie funkcji
poznawczych. Spoleczne zaangazowanie chorego w znanym mu otoczeniu jest
dla niego wielkim wsparciem. Réwniez rodzinie tatwiej jest angazowac sasiadow
lub zaprzyjaznionych ekspedientéw w pobliskich sklepach we wsparcie chorego.
Dzieki podzieleniu si¢ z nimi diagnoza zyskujemy dodatkowa pomoc w postaci
$wiadomych czlonkéw najblizszej spolecznosci chorego. Z drugiej strony pomyst
przeprowadzki moze by¢ bardzo dobrze przyjety przez seniora. Dodatkowa
korzyscig jest mozliwos¢ wezesniejszego przyzwyczajenia sie do nowego miejsca,
kontrola nad zazywaniem lekéw oraz gwarancja, ze nie zostanie okradziony.

Ponizej przedstawiamy liste zagadnien, ktére nalezy rozwazy¢ w kontekscie
podejmowania decyzji, czy chory moze przebywac sam w domu (dotyczy to réwniez
przebywania samemu w czasie, gdy na przyktad wspétmatzonek idzie na zakupy).
Badzmy szczerzy w odpowiedziach. Jezeli nie znamy odpowiedzi, nie oszukujmy
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samych siebie i ich nie ,naciggajmy”. Osoby, ktore spedzaja czas z chorym raz
w tygodniu przez kilka godzin, nie s3 tymi, ktére moga udzieli¢ prawidlowych
odpowiedzi. Te odpowiedzi sg bardzo wazne przede wszystkim dla bezpieczenstwa
chorego, a co sie z tym wiaze — dla jakosci Zycia jego i calej rodziny.

Czy chory wykonuje wigkszos$¢ czynnosci samodzielnie?
Czy nasz bliski rozumie i przewiduje konsekwencje swoich dziatan?
Czy chory, bedac sam w domu, jest w nim bezpieczny?

W tym punkcie chodzi o przewidzenie reakcji chorego na sytuacje, w ktérych
powstaje ryzyko, czyli:
Czy chory jest zdenerwowany albo nieprzewidywalny w sytuacjach stresowych?
Jezeli nasz bliski reaguje nerwowo na przyktad na nagly halas (dzwigk telefonu,
burza, pukanie do drzwi, ujadanie psa sgsiadéw, pekniecie zaréwki, co wywotuje
nagle ciemnos¢), to w sytuacji, w ktdrej nie rozladujemy powstalego w nim
napiecia, moze ono przerodzic sie w strach, ztos¢ lub che¢ ucieczki.
Czy chory jest w stanie rozpozna¢ niebezpieczna sytuacje, np. pozar wywolujacy
alarm (jest to duzym zagrozeniem, gdy chory jest osoba palaca), zalanie, zwarcie
pradu?
Gdy chory nie posiada juz takiej zdolnosci, moze reagowac nieracjonalnie i na
przyklad - jezeli rozpozna zagrozenie — zaczac gasi¢ pozar gazetami, ktdre w jego
ocenie beda kocem. Czy chory jest w stanie odnalez¢ si¢ w sytuacji, w ktorej
woda leje si¢ z sufitu? Mozemy sprobowac to przewidzie¢ na podstawie testow
alarmu przeciwpozarowego (maly czujnik dostepny za kilkadziesigt zlotych
w internecie i sklepach z wyposazeniem mieszkan).
Czy chory wie, jak uzy¢ telefonu w trudnej sytuacji?
Strach moze zmobilizowa¢ i zmotywowac chorego. Moze by¢ wigc tak, ze nasz
bliski poradzi sobie w takim momencie. Ale réwnie prawdopodobne jest to,
ze strach sparalizuje go tak bardzo, ze nie bedzie on w stanie wykona¢ telefonu.
Czy chory wie, jak wezwa¢ pomoc? Czy wie, do kogo zadzwoni¢? Czy wie,
ze moze pdjs¢ do sasiada po pomoc? Czy wie, jak wyjs¢ z domu?
Czy mamy wystarczajace zasoby, by wesprze¢ chorego w samodzielnym
mieszkaniu?
Czy w najblizszym sasiedztwie chorego jest zaprzyjazniona sgsiadka, ktéra moze
podjac¢ sie wsparcia naszej bliskiej osoby? Czy w ulubionych sklepach naszego
chorego sa osoby, ktére mozemy poinformowac o jego chorobie i mogtyby one
wspiera¢ go w dokonywaniu zakupow, pozostajac w kontakcie z rodzing? Czy
jest mozliwo$¢ zapisania chorego na zajecia, na przyklad w Domu Dziennego
Pobytu?
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Czy nasz bliski czuje si¢ dobrze w swoim domu? Czy lubi w nim przebywac?
Czy nasz bliski lubi wedrowac i czy nie traci orientacji w przestrzeni?

Czy nasz bliski dba o regularno$¢ positkow? Czy nie przejada sig, narazajac
siebie na otylo$¢ i wspdtwystepujace w niej choroby? Czy nasz bliski ma nawyk
picia napojow? Czy nie ma ryzyka odwodnienia?

Czy nie ma ryzyka, ze nasz bliski narazi si¢ na strate finansowa? Czy jest bardzo
tatwowierny (co moze narazi¢ go na kradziez)?

Czy chory dba o higieng?

Czy bedzie potrafil zarzadzac swoja terapia lekowa?

Dzigki ustaleniu stanu faktycznego, poprzez udzielenie odpowiedzi na powyzsze
pytania, mozemy rozwazy¢ szanse i zagrozenia towarzyszace potencjalnej decyzji
o kontynuowaniu samodzielnego zycia przez chorego. Niemniej jednak nie
powinno nas to zwalnia¢ ze wzmozonej czujnosci i regularnych wizyt u chorego.
Powinni$my réwniez zaangazowac najblizsze otoczenie w jego wsparcie (na przykiad
sasiadow czy ekspedientéw). Jednoczesnie powinnismy zaangazowac sie w kontrole
trzech bardzo istotnych dla kondycji chorego obszaréw: regularnego zazywania
lekow, kwestii finansowych oraz mediéw w domu (gaz, woda). Juz na tym etapie
powinnismy mie¢ pewno$¢, czy leki sg przyjmowane, czy rachunki sa oplacane,
czy nie s3 trwonione pienigdze chorego, czy nie grozi mu zalanie mieszkania, czy
kuchenka gazowa jest zabezpieczona. O mozliwosciach ich kontroli w poczatkowym
etapie choroby piszemy w kolejnych rozdziatach.

W pierwszym okresie po diagnozie mamy bardzo wiele rzeczy do

sprawdzenia i zaplanowania. Jedna z nich jest zorientowanie sig, czy

bezpieczne jest pozostawianie naszego bliskiego samego w domu.
________________________________________________________________________________________|

4. Zabezpieczenia w domu

Bezpieczna przestrzen fizyczna to, najogdlniej moéwiac, przestrzen, z ktorej usu-
wamy przystowiowe ,,ktody spod ndg” naszej bliskiej osoby. Probujac zaaranzowac
bezpieczne wnetrze, stawiamy sobie za cel minimalizowanie zagrozenia. Dzigki
temu maksymalizujemy niezalezno$¢ chorego.

Jak taki prosty zabieg jak zabezpieczanie kantéw np. w wyciggu kuchennym
(w celu unikniecia uderzenia si¢ o nie gtowa) ma si¢ do niezaleznosci chorego? Pro-
sz¢ sobie wyobrazi¢ sytuacje, w ktorej na naszych oczach nasz bliski podchodzi do
tego kantu i wszystko wskazuje na to, ze z calym impetem zderzy si¢ z nim. Dzie-
wiecdziesigt dziewig¢ procent obserwatoréow zareaguje glosnym ,Uwazaj! Stoj!”
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i szarpnie gwaltownie chorego za ramie, ratujac go przed zderzeniem. Zdrowy
czlowiek podzigkuje za troske. U chorego mozemy jednak liczy¢ sie z reakeja, kto-
ra moze wprawi¢ nas w ostupienie — nasz krzyk ostrzegawczy i szarpniecie moze
zostac zinterpretowane jako atak i uruchomic agresje jako reakcje obronng. Chory
moze to skomentowac tak: ,Dlaczego sie wydzierasz? Masz mnie za glupka?”. Temat
zagrozenia zderzeniem z kantem nie zaistnial w jego percepcji. Zagrozeniem w od-
biorze chorego byl opiekun. Na nic zda si¢ ttumaczenie, z czego wynikala nasza
gwaltowna reakcja. Szarpnieciem naruszyliSmy poczucie niezaleznosci chorego.
Gdyby kant byl zabezpieczony prosta ostonka (dostepna w sklepach internetowych
i w sklepach z akcesoriami dla dzieci - tzw. ostonka na rogi), calej sytuacji mogtoby
nie by¢. Chodzi wiec o to, zeby przewidywac¢ takie sytuacje. Im czesciej bedziemy
to robi¢, tym bardziej chory bedzie bezpieczny i tym rzadziej bedziemy narusza¢
bardzo wazng dla naszego bliskiego strefe komfortu.

Kto$§ moze pomysle¢, ze wprowadzanie takich udogodnien (zwykle w domu
chorego) moze wywota¢ sprzeciw zwigzany z naruszaniem ustalonego przez niego
porzadku. U czesci chorych taki opér moze wyeliminowa¢ dobrze sformutowany
komunikat: ,Tato, ciggle obijam si¢ o ten kant, nie masz nic przeciwko temu,
ze umieszcze tutaj taka ostonke?” (gdy nasz bliski decyduje o zmianach w jego
domu, nadal odczuwa poczucie niezaleznosci). W wigkszosci przypadkéw nasi
bliscy nie beda mieli nic przeciwko. Uswiadomienie sobie skutkéw dzialania,
w kontrze do skutkéw niepodjecia dziatania, pomoze nam zrozumie¢ logike takiego
rozumowania i ulatwi eliminowanie zagrozen. Powinnismy zatem przewidywac,
co moze si¢ zdarzy¢, nie zapominajac jednoczesnie o tym, ze fakt, ze cos jeszcze sie
nie zdarzylo, nie oznacza, ze si¢ nie wydarzy.

Bedzie nam jeszcze tatwiej uruchomi¢ taki sposéb myslenia, gdy uswiadomimy
sobie, ze w tej chorobie tatwiej jest przystosowac otoczenie zewnetrzne niz zmieni¢
zachowanie chorego (w szczegdlnosci, gdy jest on juz zdenerwowany). Latwiej jest za-
bezpieczy¢ okna i drzwi przed otworzeniem niz powstrzymac potrzebe wychodzenia.
Zdarzylo nam sie spotkac rodzing, ktéra na poczatku choroby pozwalata sobie na zo-
stawianie taty w domu na czas zakupéw (mieszkali w domu jednorodzinnym). Nikt
oczywiscie nie wiedzial, co dzieje si¢ za zamknietymi drzwiami. Tata, ktory wigkszos¢
czasu spedzal w domu z rodzing, zostal sam i prawdopodobnie to wywolalo w nim
niepokdj. Poczul potrzebe wyjscia z domu, a drzwi byly zabezpieczone. Tata zaczal
wiec szuka¢ innych mozliwosci. Podjezdzajac do domu, rodzina zauwazyla, ze tata
schodzi z wysoko$ci pierwszego pietra po drabinie, ktora stala pod oknem nieuzy-
wanego pomieszczenia. Nikomu z czlonkéw rodziny nie przyszto do glowy, ze to si¢
zdarzy. Zatem powtarzamy: to, ze co$ si¢ nie zdarzylo, nie oznacza, ze si¢ nie zdarzy.

Niezaleznie od tego, czy decydujemy, ze opieka bedzie organizowana w domu
chorego, czy w nowym miejscu, i niezaleznie od tego, ile juz wiemy o chorobie,
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powinnismy od samego poczatku zadba¢ o nizej wymienione zabezpieczenia. Wraz
z rozwojem choroby bedziemy poszerza¢ ich zbior.

Zapasowe klucze

Szczegolnie w sytuacji, gdy chory mieszka sam, zadbajmy o to, by mie¢ zapasowe
klucze i by w poblizu miejsca zamieszkania (na przyktad u zaprzyjaznionej sasiadki)
znajdowal sie kolejny dodatkowy komplet kluczy. Dzigki temu nasz bliski bedzie
mial ulatwiony dostep do domu, gdy je zgubi. Kolejng korzyscig jest mozliwo$¢
szybkiej reakcji przez sasiadke, gdy cos si¢ stanie w domu chorego. Rekomendujemy,
by w zamian za pomoc zaproponowa¢ sasiadce wynagrodzenie wedlug uznania.
Unikniemy dzigki temu potencjalnego konfliktu zwigzanego z tak zwanym
dlugiem wdzigcznosci. Jezeli macie Panstwo obawy dotyczace bezpieczenstwa
warto$ciowych rzeczy, mozna rozwazy¢ zainstalowanie kamerek w domu bliskiej
osoby (nalezy poinformowac o tym fakcie osoby, ktére zaangazuja si¢ w pomoc).
Ewentualne watpliwosci z ich strony mozna rozwia¢ uzasadnieniem, ze kamerki
stuza do kontroli chorego przez rodzing.

Lokalizator

Zaopatrzmy naszego bliskiego w bransoletke lub zegarek z systemem $ledzenia.
Sa juz dostgpne na polskim rynku. W zaleznosci od modelu lokalizuja one
pozycje seniora i pokazujg trase, ktorg sie przemieszcza. Na podstawie tej ostatniej
informacji mozemy tatwo obserwowad, jak nasz bliski orientuje sie¢ w przestrzeni.
Jezeli ten parametr si¢ zmienia, nalezy przygotowac si¢ do asystowania choremu
podczas wyj$¢ na zewnatrz. Zegarki i bransoletki mozemy znalez¢ w sieci pod
hastem ,,zegarek z GPS, zegarek dla seniora; bransoletka z GPS, lub bransoletka dla
seniora”. S tadne i moga zosta¢ zaakceptowane przez seniora jako prezent, a nie
jako narzedzie do ich $ledzenia w zwigzku z choroba.

Lista z numerami telefonow

Umies¢my w widocznych miejscach listy z najwazniejszymi numerami telefo-
néw. Mozemy dolaczy¢ do nich wyrazne zdjecia oséb, do ktérych nalezg. Wielu
senioréw wcigz korzysta z telefonéw stacjonarnych, mozna wigc rozwazy¢é wymiang
na model z duzymi przyciskami wyboru cyfr, na ktérych mozemy zaprogramowac
numery. Dodatkowo mozemy na odpowiednich przyciskach naklei¢ zdjecia oséb,
ktérych numery sg zaszyfrowane pod poszczegélnymi cyframi.

Szczegolnie istotne jest pozostawienie jasnej informacji choremu, w jaki sposéb
moze wezwaé pomoc. Zalecamy tez regularne przypominanie mu o tym. Dobrze
sprawdzaja sie te metody, ktore byly juz wczesniej znane choremu (nie sa dla niego
nowoscig). Dzieki temu, ze bazuja na wyuczonym materiale, istnieje wigksza szansa,
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ze zostang wykorzystane w sytuacji stresu i pomimo objawdw choroby zwiazanych
z dezorientacja.

Kto nas zastgpi w opiece (np. w czasie choroby)

Jako ze decydujemy sie¢ zosta¢ opiekunem osoby z chorobg otepienng, jestesmy
prawdopodobnie $wiadomi, ze bedzie ona wymagala dedykowania jej duzej ilosci
czasu i energii. Jako$¢ opieki bedzie zalezala od naszej kondycji psychofizyczne;.
Nasz stan zdrowia jest rdwniez jej elementem — warto po$wiecic¢ czas na sprawdze-
nie naszego stanu i zadbanie o swoje zdrowie. Z czasem moze nam by¢ trudniej
zagospodarowac czas na zadbanie o siebie. Opiekun powinien by¢ przygotowany na
ewentualnos¢ niemoznosci sprawowania przez niego opieki (na przyktad, gdy sam
jest chory). Dobrze jest mie¢ ustalony plan wsparcia przez innych cztonkéw rodzi-
ny/opiekunki w razie takiej sytuacji. Jezeli nie mamy takich mozliwosci, miejmy
przygotowana liste osrodkéw calodobowych badz agencji oferujacych catlodobowa
pomoc (nawet jesli zakltadamy, ze nasz bliski nigdy nie bedzie ich potrzebowal).
W zyciu zdarzajg si¢ rozne sytuacje niezalezne od nas, ale wymagajace z naszej stro-
ny dzialania. BadZmy gotowi na najgorsze scenariusze z nadziej, ze one si¢ nie
wydarza. Prosze¢ sobie wyobrazi¢, ze jesteSmy nagle zmuszeni uda¢ si¢ do szpitala
i nie mamy Zadnej wiedzy na temat, jak mozna zorganizowac¢ w tym czasie opieke
dla naszej bliskiej osoby. Stres i panika temu towarzyszace, a w skrajnym wypadku
rezygnacja z hospitalizacji, s najgorszym z rozwigzan. Mozna przewidzie¢, ze duzo
tatwiej bedzie nam sprostac tej sytuacji, gdy bedziemy na nig przygotowani.

Gaz, prad, woda w domu

Od samego poczatku powinni§my zadba¢ o przedmioty, sprzety i instalacje
domowe, ktére moga wywolac pozar lub zalanie. Zadbajmy w pierwszej kolejnosci
i bez zwloki o czajnik z automatycznym wylacznikiem, o czujniki gazu i czujniki
zalania, a jezeli mamy kuchenke gazowa starego typu, to rozwazmy jej wymiang
na kuchenke elektryczng badz kuchenke gazowa z automatycznymi wytacznikami
doptywu pradu/gazu w stanie bezczynnoéci. Sprawdzmy, czy temperatura wody
nie jest ustawiona na zbyt wysokim poziomie - unikniemy ryzyka poparzenia zbyt
goraca woda.

Zazywanie lekdw zgodnie z zaleceniami lekarzy

Kontrolujmy zazywanie lekéw przez chorego. Najlepiej, by byly zawsze zazywane
w obecnosci drugiej osoby. Zadbajmy o to, by w porze brania lekarstw kto$ zawsze
towarzyszyl choremu. Moze to by¢ zaprzyjazniona sasiadka, wynajeta opiekunka,
a jezeli godziny podawania lekéw nie kolidujg z godzinami naszej pracy, mozemy
to by¢ my.
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Trzymajmy si¢ zalecen lekarskich w zakresie dawkowania lekéw. Sprawdzajmy
ich termin przydatnosci, zaangazujmy sie w realizacj¢ recept, miejmy zawsze przy
sobie wykaz lekéw i dawek (rozwazmy prosbe o wsparcie sasiadki, rotacyjne od-
wiedzanie czlonkéw rodziny w porze przyjmowania lekow). O tym aspekcie szerzej
piszemy w dalszej czesci tego rozdziatu, dotyczacej bezpieczenstwa zdrowotnego.

Prawidtowe odzywianie i nawadnianie

Bardzo wazne jest, by nasz bliski prawidfowo sie odzywiat i nawadnial. Jak wes-
przec te czynnosci, gdy chory mieszka sam? Dbajmy o to, by mial on zawsze w lo-
dowce swieze jedzenie oraz wode w widocznym miejscu. Rozwazmy codzienne
dostarczanie positkéw, posortowanych i podpisanych jako $niadanie, drugie $nia-
danie, obiad, podwieczorek, kolacja. By¢ moze nasz bliski uwielbia gotowa¢ i nie za-
akceptuje tej formy wspierania go. Pozwolmy mu na to, ale dyskretnie sprawdzajmy,
czy nie przechowuje przeterminowanych produktéw. Rozwazmy mozliwo$¢ wspol-
nego przygotowywania positkow na kolejny dzien w godzinach popoludniowych.
Kontrolujmy wage chorego i sprawdzajmy, czy si¢ nie odwadnia. O tym aspekcie
dowiecie si¢ Panstwo wiecej z dalszej czesci tego rozdziatu.

Wydatki i oszczednosci

Zaangazujmy si¢ w kontrole stalych wydatkéw chorego - zrébmy to za
jego zgoda i na przyklad wspoélnie z nim zaldézmy zeszyt, w ktérym bedziemy
rejestrowaé wydatki. W sytuacji, gdy chory nie bedzie mial pewnosci, czy
uregulowal naleznosci, zeszyt postuzy jako ,przypominacz”. Zwykle seniorzy
sa przyzwyczajeni do realizowania platnosci w jednym banku - ustalmy wigc
w ktérym. Porozmawiajmy z pracownikami placéwki o tym, ze nasz bliski jest
chory, i poprosmy o informacj¢, gdyby na przyklad zaczal codziennie bywac
w banku i chcial realizowa¢ operacje. Jednoczesnie zwracamy uwage na fakt,
ze kwestie finansowe sg bardzo wazne dla senioréw i moga oni poczu¢ si¢ bardzo
niekomfortowo, jezeli zrobimy to nieumiejetnie, radykalnie badz bez ich zgody
na wspoludzial. Wiecej na ten temat znajduje si¢ w dalszej czesci tego rozdziatu,
dotyczacej bezpieczenstwa finansowego.

Petnomocnictwo notarialne do reprezentowania chorego

Zadbajmy o przyszlos¢ chorego i o jego bezpieczenstwo prawne. Na tym etapie
zwykle mozliwe jestustanowienie petnomocnictwanotarialnego do reprezentowania
chorego przez wybrana osobe. Jest to najdelikatniejsza forma otoczenia chorego
dodatkowym parasolem ochronnym. O jego istocie oraz znaczeniu piszemy szerzej
w dalszej czesci tego rozdziatu, dotyczacej bezpieczenstwa prawnego.
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5. Ogolne zasady dotyczace dopasowywania pomieszczen do
mozliwosci i potrzeb chorych

Ponizsze zasady adaptujemy wraz z rozwojem choroby na coraz wigkszg liczbe
dopasowan. W tym miejscu przedstawiamy generalne zasady i uzasadnienie do ich
stosowania, w dalszej czesci przedstawimy listy szczegdtowych dopasowan prze-
strzeni opartych wlasnie o nie.

Wykorzystanie koloréw i kontrastow jako wskazéwek badz ostrzezen

Wraz z rozwojem choroby zmienia si¢ pole widzenia chorego i ostabia sie jego
zdolno$¢ widzenia koloréw. Sposréd podstawowej palety barw kolorami najlepiej
widocznymi dla chorych s3: niebieski, zielony, z6lty i czerwony. Sposrod nich naj-
szybciej chorzy przestaja widzie¢ kolor niebieski, a najdtuzej widza kolor czerwo-
ny. W naszej pracy (na przyklad dzigki grze o nazwie ,,Colorama”) widzialysmy
niejednokrotnie powyzej opisang sekwencje utraty zdolnosci widzenia koloréw.
Te wiedz¢ mozna wykorzysta¢ do aranzacji bezpiecznej przestrzeni dla chorego.
Wspomniang gre mozna wykorzysta¢ do obserwacji zmiany tej zdolnosci. Jesli na-
tomiast chory nie odrdznia koloréw od zawsze (jest daltonistg), mozna zastapic je
kontrastem badz obrazkami. Kolory i kontrasty mozemy wykorzysta¢ do dwéch
celéw: jako wskazoéwki i jako ostrzezenia. Ponizej przedstawimy mozliwoéci wyko-
rzystania wiedzy na temat widocznosci koloréw w praktyce.

Warto wyrézni¢ kolorami drzwi do tazienki i drzwi wyjsciowe — wtedy kolory
te postuzg jako wskazdéwki. Czesto jest tak, ze drzwi sa w kolorze zblizonym do
koloru $ciany i jest to powodem nieumiejetnosci trafienia do lazienki. Co zys-
kujemy, wyrézniajac drzwi kolorem odroézniajacym je od $cian? Prosze sobie
wyobrazi¢ mozliwe reakcje chorego w sytuacji, w ktdrej nie moze on trafi¢ do
tazienki. Chory moze si¢ zdenerwowac, a to z kolei moze spowodowac, ze nie
uda mu si¢ utrzymac¢ moczu. W konsekwencji jeszcze bardziej poglebia sie¢ jego
zlo$¢, smutek, frustracja i zal. Zmniejszy sie jego poczucie wlasnej wartosci,
a tymczasem opiekunowie moga odnies¢ mylne wrazenie, ze to juz jest czas,
kiedy nalezy wesprze¢ chorego majtkami chtonnymi (warto unika¢ w obecnosci
chorego nazwy ,,pieluchomajtki” - kojarzy si¢ im z pieluchami i sama nazwa
mozemy wywola¢ powazny opdr przed ich stosowaniem). Utrwalajac wyzej
wymienione reakcje chorego (w drodze braku modyfikacji naszego zachowania),
moze zdarzy¢ si¢ tak, ze nasz bliski zacznie broni¢ si¢ agresja, a rodzina
zinterpretuje to jako trwalg zmiane zachowania i na przyklad siggnie po leki
redukujace poziom niepozadanego zachowania. Jest to scenariusz negatywny,
ale bardzo prawdopodobny. Dlatego warto pamigtaé, aby postrzegane jako
negatywne reakcje chorego analizowa¢ gleboko przez pryzmat wlasnego
zachowania w stosunku do niego, a takze przez pryzmat mozliwych wyzwalaczy
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ztych emocji w jego przestrzeni zyciowej (takich wlasnie jak opisane ,zlewanie
si¢” drzwi do lazienki ze $ciang itp.). Dopasowanie drzwi do mozliwosci
i potrzeb chorego nie wymaga ponoszenia kosztéw na ich wymiane. W sklepach
dostepne sa samoprzylepne okleiny we wszystkich kolorach swiata. Sa niedrogie
i zdecydowanie warte polecenia jako wsparcie chorego w podtrzymywaniu jego
zdolnosci (trafia do fazienki i bez trudu si¢ zalatwia). Co wigcej, nie wywoluje
to fali negatywnych reakcji, ktérych skutki moga by¢ nieodwracalne. Czasami
opiekunowie nie chcg zmieniaé wystroju wnetrza (chcac zachowaé w nim idealnie
zaaranzowany wystroj). Mamy jednak nadzieje, ze spojrzenie na te sytuacje przez
pryzmat korzysci dla chorego pozwoli zmieni¢ takie podejscie.

Wykorzystujgc te samg metode, mozemy réwniez utrudni¢ dostep do réznych
innych miejsc. Chcac na przykiad utrudni¢ wejécie do pomieszczenia z piecem
(w domach jednorodzinnych), mozemy ujednolici¢ barwe drzwi z barwg $cian.

Analogicznie do powyzszego przykladu, warto wyrézni¢ kolorem klamki
w drzwiach, tak by wyodrebnic je z tta (czyli drzwi). Jezeli oznaczamy drzwi na
czerwono, to oklejmy je tasma w kontrastowym kolorze, na przyklad bialym. Dla
bezpieczenstwa ujednoli¢my za to do koloru framug okiennych klamki w oknach.
Klamka w identycznym kolorze jak okno moze stanowi¢ pewna forme zabezpie-
czenia przed probg wyjscia przez chorego. Polecamy takze zastosowanie kontrasto-
wych koloréw przy takich elementach wystroju jak krzesta, porecze, deska sedeso-
wa, wlaczniki §wiatla i progi.

Ostre krawedzie warto oznaczy¢ kolorem zo6ltym (na przyklad okap kuchenny,
schody). Wtedy zastosujemy kolory jako ostrzezenia. W przypadku schodéw moze
zdarzy¢ si¢ tak, ze wyrdznienie kolorem uruchamia mechanizm podniesienia nogi,
podczas gdy nieoznakowany schodek moze by¢ niezauwazony i spowodowac upadek.

Zdarza sig, ze chory z radoscig wybral si¢ z nami do jakiego$ miejsca, a po
dotarciu do niego stanowczo odmawia wejscia. Do$¢ czesta przyczyna, jak
sie okazuje, jest widok czarnej wycieraczki, ktéra w poczuciu chorego jawi si¢
jako wielka, przerazajaca czarna dziura. Podobnie oddziatujg jasne podlogi.
Przerazajaca moze by¢ rowniez podloga ztozona z plytek, w ktérych odbija sie
$wiatlo i na przykltad lampa. Miejscem przerazajacym moga by¢ réwniez szklane,
przezroczyste schody, ktére moga imitowa¢ wedlug chorego pusta przestrzen
pozbawiong gruntu lub tafle wody, badz tez wywolywa¢ poczucie, ze za chwile
szklo peknie. W sytuacji, gdy chory nagle odmawia wejscia do jakiejs przestrzeni,
zacznijmy od spojrzenia w dot i zastanowienia si¢, czy nie przyczyniajg si¢ do
tego wyzej opisane odczucia chorego. Jezeli chodzi o wycieraczke, sprobujmy
ja usuna¢ badz zamieni¢ na inng. Jezeli problematyczna wydaje si¢ podloga,
warto zapyta¢ chorego wprost, czy to ona stanowi problem. Jezeli uzyskamy
potwierdzenie, powiedzmy na przyklad: ,Tak, rzeczywiscie, ta podloga moze
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wyglada¢ na niebezpieczng, ale wiesz co? Nie wydaje mi si¢, by byla zepsuta,
pozwolisz, ze sprawdze?”. Wtedy mozemy powoli wej$¢ na podloge i z usmiechem
oznajmié, ze wszystko jest w porzadku, a potem zaproponowaé choremu, by
poszed! za nami (metoda nasladownictwa).

Swiatto/oswietlenie

Swiatlo jest doskonalym stymulatorem nastroju oraz moze petni¢ role drogo-
wskazu. Dlatego w pierwszej kolejnosci zadbajmy o to, by dostarczy¢ do domu jak
najwiecej naturalnego $wiatla (np. poprzez podciagnigcie zaluzji/markiz i zastapie-
nie ich delikatnymi firankami).

Roéznicujmy tez powierzchnie natezeniem $wiatta — mocne w czesci roboczej
kuchni, cieple przyttumione w sypialni. Jezeli chory ma ulubiony kacik, w ktérym na
przyktad lubi czyta¢ lub robi¢ na drutach, zadbajmy o to, by bylo w nim jasne §wiatto.

Wielu senioréw korzysta z toalety w ciagu nocy. W takiej sytuacji rozwazmy
czujniki $wiatla, ktére utatwia dojscie do lazienki. Zalecamy regularne sprawdza-
nie, czy wszystkie zaréwki sg sprawne, i wymiane na dobre, jesli tak nie jest. Z uwa-
gi na powszechne wlaczanie i niegaszenie $wiatet proponujemy wymienic¢ wszystkie
zaréwki w domu na energooszczedne.

Niektére osoby z choroba otepienng dos$wiadczaja tak zwanego zespolu
zachodzacego slonca. Gdy zbliza si¢ zmierzch, zmienia si¢ ich zachowanie.
Podczas pobytu poza domem stanowczo zglaszaja che¢ powrotu do niego, w tym
czasie rowniez pogarsza si¢ ich funkcjonowanie. Z punktu widzenia opiekuna
najtrudniejsze s3 wahania nastrojéow i czesto towarzyszaca im agresja. Jak
mozna probowac zalagodzic¢ te sytuacje? Starajmy si¢ dopilnowac tego, by chory
wracal do swojego domu przed zmierzchem. W naszej pracy zdarzyto si¢ nam
niwelowa¢ poczucie nadchodzacego zmierzchu wczes$niejszym zaciggnieciem
zaslon i wlaczeniem jasnego $wiatla. Jezeli zaobserwujemy zmiany zachowania
w ciagu dnia, rozwazmy réwniez i t¢ ewentualno$¢: czy zmiana nastroju nie wigze
sie z nadchodzacym zmierzchem i czy skuteczne jest ,wyprzedzanie” zmierzchu
wlgczaniem $wiatla w domu?

Zabezpieczenie przed upadkami

Wraz z wiekiem ro$nie prawdopodobienstwo upadkéw. Moga one by¢ grozne
w skutkach, dlatego spéjrzmy na mieszkanie chorego pod katem zabezpieczenia
go przed nimi. Zagrozeniem moga by¢ $liskie badz ruchome powierzchnie.
Z jednej strony mozemy S$liskie powierzchnie zabezpiecza¢ dywanikami,
jednakze z drugiej strony dywaniki moga same w sobie by¢ niebezpieczne. Jedne
i drugie, jesli sa jednolite, moga by¢ postrzegane przez chorego jako dziury.
Nie musimy ich unika¢, ale zabezpieczmy je, na przyklad podklejajac,

107



ze szczegdlnym zwrdceniem uwagi na brzegi, ktére moga si¢ podwingé
ispowodowac upadek. Jako dobry podklad pod dywaniki moga stuzy¢ tazienkowe
maty antyposlizgowe. Warto réwniez wyrdzni¢ progi tasma w kontrastowym
kolorze. Usunimy réwniez ruchome przedmioty (ozdoby, kwiaty) znajdujace si¢
na drodze do ubikacji i na pozostalych trasach chorego. W pétmroku nocy fatwo
sie o nie potkngé. W tazience warto zainstalowa¢ porecze.

6. Listy szczegotowych dopasowan w poszczegolnych
pomieszczeniach

Z wczesniej opisanych zasad wynikajg szczegélowe dopasowania, ktorych listy
prezentujemy ponizej. Moga one stuzy¢ do cyklicznego sprawdzania, czy nie warto
dokona¢ kolejnych modyfikacji majacych na celu wsparcie bliskiej osoby, u ktorej
choroba stopniowo postepuje.

Zabezpieczenie drzwi i okien

W nawigzaniu do przykiadu umieszczonego we wstepie do tego rozdzialu poda-
jemy sposoby zabezpieczenia chorego przed niekontrolowanym wyjsciem z domu.
W celu zabezpieczenia drzwi i okien proponujemy (bezposrednio po diagnozie):

zainstalowanie w drzwiach wej$ciowych zamka na klucz oraz zamykanie ich na

klucz, ktéry bedziemy wyjmowac z zamka

trzymanie zapasowych kluczy u zaufanych znajomych (na przyktad u zaprzyjaz-

nionych sgsiadow). Jezeli mieszkamy w domu, rozwazmy skrytke w ogrodzie, do

ktérej bedzie choremu tatwo trafi¢ na podstawie instrukeji przez telefon w sytua-
cji, gdy zgubi klucze i nie bedzie mdgl dostac sie¢ do domu.

W kolejnych etapach choroby proponujemy nastepujace dostosowania:
kolor drzwi odrézniajacy je od koloru $ciany (w celu umozliwienia choremu
dostrzegania ich w momencie, gdy zmienia si¢ jego pole widzenia i traci zdolno$¢
rozrdzniania kolordw. Jezeli s3 w jednym kolorze, moga nie by¢ widziane przez
chorego lub zlewac si¢ w jedna plame)
kolor klamek odrézniajacy je od koloru drzwi (analogicznie jak w powyzszym
przykladzie)
wprowadzenie blokady okien tak, by nie stanowity zagrozenia dla samego chore-
go (istnieje ryzyko, ze bedzie probowat przez nie wychodzi¢) oraz uniemozliwia-
ty wyrzucenie przez niego réznych przedmiotéw
zainstalowanie dzwoneczkéw w drzwiach do tazienki i do we oraz w drzwiach
wejsciowych (opiekun bedzie mial mozliwo$¢ ustyszec i pomoc)
jezeli to mozliwe, zlikwidujmy progi. Jezeli nie jest to mozliwe, oznaczmy je kolo-
rem odrdzniajacym od koloru podlogi (zmniejszamy ryzyko upadkow)
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przyklejenie ta§my malarskiej lub dekoracyjnej do okien balkonowych, jezeli
siegaja od podlogi do sufitu i tafla szkla nie jest podzielona szprosami. Bywa,
ze osoba chora nie widzi szyby w oknie i prébuje przez nie przejs¢. Przyklejenie
paska na wysokosci bioder skutecznie eliminuje proby ,wyjscia przez szybe”
zainstalowanie stoperéw okien i drzwi. Przyklad: opiekunka wyszla na chwile
do ogrodu, by odstawi¢ co$ na taras. W tym czasie osoba chora poczuta powiew
zimna i zamkneta drzwi tarasu od wewnatrz. Nie byta w stanie ich juz otworzy¢.
Kilkadziesigt minut trwata bardzo trudna dla obu pan sytuacja, w ktérej chora
najpierw chciala otworzy¢ drzwi, potem zloscita sie, ze nie moze ich otworzyc,
a potem zaczela si¢ ba¢, co ten kto§ po drugiej stronie szyby od niej chce.
Dodatkowo istnialo ryzyko, ze wyjdzie ona z domu gtéwnym wyjsciem. Dlatego,
wychodzac cho¢by na chwilg na balkon lub na taras, podstawiajmy co$ pod drzwi,
by unikna¢ takiej sytuacji.

Gniazdka elektryczne, wtaczniki Swiatta, przedtuzacze i... akwaria

Warto zabezpieczy¢ gniazdka elektryczne (w szczegdélnosci te, ktoére sa
umiejscowione na wysokosci wzroku) przed wlozeniem w nie palcoéw. Dwa czarne
punkciki, ktére sa w nich zwykle umiejscowione i stanowig kontrast do bialej otoczki,
rzucajg si¢ w oczy i moga wzbudzi¢ ciekawos¢. W sklepach ze sprzetem AGD oraz
w sklepach z akcesoriami dla dzieci dostepne s3 oslonki eliminujace zagrozenie
porazenia pradem w hipotetycznej sytuacji, w ktorej chory - chcac na przyklad
zadbac o czystos¢ w domu - prébuje zmy¢ plamy za pomoca wilgotnej szmatki.

Jesli chodzi o wlaczniki $wiatla, warto je wyrdzni¢ od tla. Jezeli sciany sg biale,
oznaczmy otoczki i przycisk wilacznika réznymi kolorami. Czasami wystepuja
w domu wiaczniki dwuelementowe, o ile to mozliwe, warto zamieni¢ je na
jednoelementowe. W sytuacji, gdy do dwuelementowego wlacznika przylaczone
s3 dwie lampy (na przyklad w przedpokoju i na schodach), moze zdarzy¢ si¢ tak,
ze nasz bliski trafi tylko w jeden element (lampa w przedpokoju) i nie bedzie umiat
trafi¢ w drugi (lampa na schodach). Istnieje wtedy ryzyko, ze wchodzac po schodach
po ciemku, moze si¢ potkna¢. Jednoelementowy wlacznik uruchomi oba $wiatla
i dzieki o$wietlonym schodom zredukujemy prawdopodobienstwo potknigcia.

Polecamy takze unikanie instalacji przedluzaczy, ktére stanowia dodatkowe
zagrozenie. Jezeliwdomu jestakwarium, trzeba zwréci¢ uwage najego zabezpieczenie
z uwagi na ryzyko porazenia pradem (prad + woda).

Bezpieczna kuchnia

Wraz z rozwojem choroby bedziemy mogli wprowadza¢ w kuchni réznorodne
zabezpieczenia. Nie chodzi o to, by wprowadzac¢ je wszystkie naraz, gdyz to
mogtoby wywota¢ u chorego poczucie odebrania mu sprawstwa i niezaleznosci.
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W kuchni warto zadba¢ w pierwszej kolejnosci (bezposrednio po diagnozie) o:

wymiane kuchenki gazowej na elektryczng z automatycznym wylaczaniem
(postarajmy sie, by wyglad nowej kuchenki maksymalnie przypominal wyglad
poprzedniej). Jezeli nie mamy takiej mozliwosci, sprobujmy nastawi¢ si¢ na
dowozenie jedzenia i zabezpieczmy pokretta kuchenek stoperami dostepnymi
w sklepach z akcesoriami dla dzieci

instalacje czujnikéw dymu i czadu (warto zadbac o to réwniez w sypialni)
usuniecie fatwopalnych substancji przy urzadzeniach z gazem (kuchenka, piecyki)
termos z woda i wode w butelkach (o ktoérych bedziemy przypomina¢ choremu
w czasie rozmow telefonicznych)

schowanie niebezpiecznych ptynéw chemicznych

schowanie lekarstw i suplementow lekarstw.

W dalszej kolejnosci mozemy wprowadzac:

zmniejszenie liczby przedmiotéw, w szczegdélnosci ostrych oraz elektrycznych
(dobrze jest zmniejszy¢ liczbe przedmiotéw w calym domu, nie tylko w kuchni
- w celu unikniecia zaréwno nagromadzenia przedmiotdw, jak i szukania ich)
zastgpienie przedmiotéw szklanych niettukacymi

alkohol powinien zosta¢ schowany w niedostgpnym miejscu

popielniczki, papierosy i inne przedmioty mogace przypomina¢ o paleniu
powinny zostac zabezpieczone przed chorym (gdy przebywa sam w domu)
wyroéznieniekoloremszafki, wktorejchorybedzie miatwszystkienajpotrzebniejsze
przedmioty (kubeczki, talerzyki, sztuéce) — gdy mieszka z nami, ta szafka bedzie
przykuwala jego uwage kolorem i w jakims stopniu zabezpieczy pozostale szatki
przed przeszukiwaniem

naczynia i sztu¢ce w kolorze czerwonym - czesto ich wprowadzenie eliminuje
problem utozsamiany przez opiekunéw z brakiem apetytu (jezeli chory otrzymuje
na przyklad bialy ryz na bialym talerzu, moze go po prostu nie widzie¢, gdyz
podobne kolory zlewaja sie w jeden)

wzmocnione $wiatto nad powierzchnig do pracy/czujniki swiatla

kontrastowy kolor uchwytéw do szafek

mechanizm zamykajacy lodowke

ograniczenie produktéw w lodéwce - zmniejszy to ryzyko przejedzenia sie
chorego (chory moze zapominaé, ze zjadl obiad, i moze sigga¢ po jedzenie
w kazdej wolnej chwili, co grozi otyloscia, a ta z kolei moze prowadzi¢ do licznych
chordéb wspotwystepujacych)

widocznos¢ produktéow w lodéwee, gdyz czasami chory moze siega¢ do lodowki,
ale nic w niej nie zauwazac. Jedna ze znanych nam opiekunek odkryta kiedys,
ze przyczyna niezjadania zostawionych przez nig produktéw bylo szczelne
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opakowywanie wedliny w bialy éniadaniowy papier i umieszczanie jej na bialym
talerzyku, tak wiec chora mama nie mogla znalez¢ wedliny i miata pretensje
do corki, ze ta ja glodzi. Po usunigciu opakowania mama bez trudu zauwazata
czerwong wedling na bialym talerzyku, a pretensje do corki si¢ skonczyty
regularng kontrole terminéw przydatnosci produktow w lodowce

unikajmy pakowania zywnosci w plastikowe torebki - groza pomyleniem
z zywno$cig i zadlawieniem

usunmy trujace roéliny, gdyz moga by¢ one potraktowane jako zywnos¢, na
przyklad jako ziota lub jadalne owoce. Warto usuna¢ je nie tylko z kuchni, ale
réwniez z innych pomieszczen. Przykladowe rosliny trujace: wilczomlecze, np.
wilczomlecz piekny, czyli gwiazda betlejemska, wilczomlecz l$nigcy, kroton,
rodliny z rodziny obrazkowatych, np. anturium, diffenbachia, monstera,
filodendron, rosliny psiankowate, np. psianka paprykowa, papryka roczna,
rodliny amarylkowate, np. tulipany, narcyz, hipeastrum, amarylis, kliwia,
alokazja, dracena, fikus, kaladium, oleander, scindapsus, skrzydtokwiat
zabezpieczenie kantéw za pomocg latwo zauwazalnej tasmy

opréznianie pojemnikow ze $mieciami (chory, poszukujac czego$, moze uznad,
ze jest w nich co$ potrzebnego)

usuniecie tatwopalnych substancji z okolic kuchenki

sprawdzenie, czy temperatura wody nie jest ustawiona na zbyt wysokim poziomie
- unikniemy ryzyka poparzenia zbyt goraca woda.

Bezpieczna tazienka

Dostosowanie lazienki moze znaczaco przyczyni¢ si¢ do podtrzymywania
samodzielnosci w sprawach higieny i zniwelowa¢ dos¢ cze¢sto sygnalizowany przez
opiekunéw lek chorych przed myciem si¢ i korzystaniem z toalety. Wiele osdb nie wie,
zelazienka, gdy jest w jednolitych barwach, moze by¢ postrzegana przez chorego jako
wielka dziura. Czasami wystarczy kilka drobnych dopasowan i niwelujemy problem
strachu przed samym wejsciem do lazienki. Majac na wzgledzie bezpieczenstwo
fizyczne w tazience, mamy mozliwo$¢ dokonywania nastepujacych dopasowan:

jezeli mamy jednolita terakote i glazure, rozwazmy zréznicowanie ich kolorem -

moga by¢ postrzegane przez chorego jako otchlan, dlatego nie denerwujmy sie,
ze nasz bliski nie chce wchodzi¢ do danego pomieszczenia, tylko zastandwmy sie

w pierwszej kolejnosci, czy powodem nie jest kolorystyka

zaopatrzmy tazienke w porecze ulatwiajace wstawanie (przy wc, wannie), ulat-

wiajace przytrzymywanie si¢ pod prysznicem

zlikwidujmy ruchomg stuchawke prysznicowa. Moze kojarzy¢ si¢ na przykiad

z wezem i straszy¢, grozi rowniez wypadnieciem z reki, a gwaltowna zmiana

kierunku strumienia wody moze wywola¢ u chorego niepokdj, paniczna cheé
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ucieczki z kabiny prysznicowej, potknigcie i bolesny upadek

dobrze by bylo, gdyby deska sedesowa, krzeselka wannowe/prysznicowe i porecze
(wc, wanna, prysznic) byly w kontrastowych kolorach

optymalny bylby prysznic bez progu. Jezeli jednak prég wystepuje, oznaczmy go
kontrastowym kolorem - bedzie widoczny i w ten sposéb zmniejszymy ryzyko
potkniecia si¢ o niego

zainstalujmy klasyczne kurki do odkrecania wody, takie ktére prawdopodobnie
byly uzywane przez chorego w mlodosci

zlikwidujmy mydlo w ptynie. Postawmy przy umywalce mydelniczke z klasyczna
kostka mydla w kolorze, ktéry odrdznia jg od tta po dominujacej stronie chorego
(jezeli jest praworeczny - po prawej, jezeli jest leworeczny — po lewej)
zlikwidujmy zastony przy wannie, sg ruchome i ich ruch widziany ,,katem oka”
moze przestraszy¢. Ponadto w sytuacji, gdy nasz bliski poslizgnie sie, taka kotara
nie stanowi zabezpieczenia, a mozna si¢ w nig zaplata¢

poldézmy maty antyposlizgowe (prysznic, wanna, podtoga)

powiesmy reczniki w kolorze kontrastujagcym z kolorem glazury

dobrze sprawdza sie lustro z opcja zastoniecia tafli (np. jakas kolorowa, ozdobng
tkaning). Czasami odbicie widziane przez chorego w lustrze powoduje, ze krepuje
sie on zalatwi¢, gdyz nie rozpoznaje siebie w lustrze i mysli, Ze towarzyszy mu
obca osoba

schowajmy chemig i kosmetyki w zamykanej szafce. Pozostawmy w lazience
tylko te kosmetyki, z ktérych chory korzysta i ktore sg dla niego bezpieczne.
Pomoze to unikna¢ uzycia ich niezgodnie z zastosowaniem (na przyklad pasta
do z¢bdw, mydlo). Ulatwieniem w korzystaniu z nich bedzie takze pozostawianie
ich zawsze w tym samym miejscu. Jesli korzystamy z zagranicznych marek,
warto w widocznym miejscu przyklei¢ naklejke z napisem w jezyku polskim, do
czego stuzy dany kosmetyk

zainstalujmy tajne zamknigcia szafek (magnetyczne). Schowajmy suszarki,
golarki elektryczne, lokéwki

oznaczmy drzwi w lazience kolorem badz obrazkiem, umie$¢my te oznaczenia
na wysokosci oczu

sprawdzmy, czy blokada drzwi jest tatwa do otwarcia z zewnatrz (na wypadek
gdyby chory odruchowo zamknat si¢ w srodku i miat problem z wyjsciem)
zainstalujmy czujnik $wiatla w fazience z okresem czuwania na kilka minut
jezeli w fazience mamy okno, zabezpieczmy je przed latwym otwarciem

czesto chorzy seniorzy wedruja do tazienki w nocy, a pézniej rano opiekunowie
maja duzo sprzatania, ktérego mogliby unikna¢, gdyby wstali razem z chorym.
Ujednejznaszych podopiecznych taka sytuacje skutecznie rozwiazat dzwoneczek,
ktéry byl potaczony z klamka w tazience (jego dzwigk budzit corke).
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Kottownia, piwnica, strych

jezeli mamy w domu piec, to rozwazmy zamkniecie pomieszczenia z nim na
klucz badz ujednolicenie koloru drzwi do kottowni z kolorem sasiadujacej $ciany
jezeli piwnica lub garaz stuza za ,przechowalni¢ wszystkiego”, zabezpieczmy
te pomieszczenia przed latwym wejsciem.

Bezpieczny ogroéd

W celu zapewnienia choremu bezpieczenstwa w ogrodzie mozna dokonac takich
dopasowan jak:

sprawdzenie schodéw pod katem antyposlizgu (tekstura)

oznaczenie schodow tasmg fluorescencyjna i odblaskowa

rozwazenie instalacji rampy z porecza zamiast schodéw

usuniecie wszelkich przeszkod ze schodow

usunigcie potencjalnie niebezpiecznych sprzetow, na przyklad kosiarki, nozyc,

sprzetu do rozpalania grilla

umieszczenie tawki przy drzwiach albo stolika na zakupy na czas otwierania

drzwi

zapewnienie dobrego o$wietlenia (dobrym rozwigzaniem sa czujniki $wiatla)

przyciecie zywoplotu i krzakoéw tak, by nie staty na drodze

rezygnacje z roslin trujacych, majacych owoce niejadalne wygladajace na jadalne,

rezygnacje z roslin klujacych (o ile to mozliwe)

rozwazenie umieszczenia tabliczki z napisem: ,Akwizytorom dzigkujemy”.

Wyzej wymienione dopasowania moga wyeliminowac wiele sytuacji, ktére sg po-
tencjalnie grozne dla chorych. Potkniecia, upadki, niekontrolowane wyjscia z domu
czgsto konczg si¢ ztamaniami badz hospitalizacjg, ktéra zwykle mocno oddziatuje
na stan poznawczy chorego.

Bezpieczny dom to mniejszy stres dla chorego, opiekuna i catej rodziny.
_____________________________________________________________________________________|

7. Bezpieczenstwo zdrowotne

Kiedy zostajemy opiekunem osoby z choroba otepienng, jednym z obszaréw
naszego dzialania staje si¢ zapewnienie bezpieczenstwa zwigzanego z zadbaniem
o zdrowie naszego podopiecznego. Ponizej przedstawimy elementy sktadajace sie
na szeroko rozumiane bezpieczenstwo zdrowotne osoby z choroba otgpiennag.
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Zaufany lekarz

Zaufani lekarze prowadzacy bliska nam osobe w chorobie majg niebagatelne zna-
czenie tak dla chorego, jak i dla nas opiekunéw. Z uwagi na przewlekly charakter
choroby otepiennej powinnismy mie¢ §wiadomos¢, ze nasz bliski bedzie pod opie-
ka minimum jednego lekarza (neurolog, psychiatra) przez caly okres jej trwania,
czyli, statystycznie rzecz ujmujac, minimum przez kilka lat. Dlatego bardzo wazne
dla komfortu psychicznego naszego i naszej bliskiej chorej osoby jest to, by to byt
lekarz, ktory budzi nasze zaufanie. Dzigki temu nie bedziemy tracili czasu na dywa-
gacje, czy robimy dla naszego bliskiego wszystko, co mozna, i nie bedziemy prébo-
wali leczy¢ chorego na wlasng reke.

Znamy osoby, ktére w poszukiwaniu jak najlepszych specjalistow dla swoich
bliskich trafialty do polecanych lekarzy, ale takich, ktérzy swoim zachowaniem
wywolywalioburzenie (obcesowoscia, przedmiotowym traktowaniem). Wypowiedz
lekarza w tonie ,tu juz nie da si¢ nic zrobi¢” byla jedna z takich, ktére nie dawaly
im spokoju i powodowaly che¢ szukania innego Zrédta wsparcia medycznego. Cho¢
opiekunowie nie byli w stanie kwestionowa¢ merytorycznie diagnozy lekarza,
nie byli réwniez w stanie zaakceptowa¢ jego formy komunikacji i podejscia. Ten
aspekt decydowal o kwalifikacji lekarza jako specjalisty wiarygodnego badz
niewiarygodnego, kompetentnego badz nie. Taka sytuacja powodowala réwniez
niepokdj u opiekunow i zwykle konczyla sie poszukiwaniem kolejnego specjalisty,
ktérego kompetencje byly oceniane gléwnie przez pryzmat jego podejscia do
pacjenta i opiekuna (czyli sposobu komunikacji). Moze zatem zdarzy¢ si¢ tak, ze
lekarz stawia prawidtowa diagnoze, ale z uwagi na radykalne opinie, ktére wyglasza
(na przyklad: ,,szukajcie calodobowej placéwki”), wnosi tylko dodatkowy niepokdj
i albo utrwala w rodzinie mylne przekonanie, ze nic si¢ nie da zrobi¢, albo rodziny
szukaja innych alternatywnych form leczenia na wlasng reke, albo poszukuja
lekarza, ktoéry da im poczucie, ze s3 ,w dobrych rekach™.

Lekarze dzialajagcy w ramach Narodowego Funduszu Zdrowia maja odgoérnie na-
rzucane normy czasowe, w ramach ktérych muszg si¢ poruszaé. Te normy czasem
utrudniajg przeprowadzenie gruntownego, spokojnego wywiadu i jest to jednym z po-
wodow, dla ktérych mozemy nie czu¢ si¢ komfortowo w gabinetach lekarskich NFZ.
Z tego tez powodu cze¢$¢ opiekunéw nie poprzestaje na diagnozach komunikowanych
w takich warunkach. Czesto szukajg oni potwierdzenia diagnozy gdzie indziej i naj-
czesciej konczg w prywatnych gabinetach, w ktérych lekarz ma dla nich czas, empatieg
i zrozumienie. Nawet jesli diagnoza postawiona w gabinecie prywatnym jest identycz-
na z ta postawiona przez lekarza NFZ, postanawiajg znalez¢ si¢ pod opieka lekarza
majgcego dla nich czas i wykazujacego nalezyta uwage. Jest to naturalne.

Sa lekarze fantastycznie oddzialujacy na chorego. Znamy rodzing, w ktérej chora
mama byla emerytowanym lekarzem. Prowadzaca ja lekarka podczas kazdej wizyty
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kradla jej serce, zwracajac si¢ do niej ,pani doktor”. Diagnozowana chora skupiala
sie przez tydzien na tym, Ze jest lekarzem. Proces diagnostyczny nie przerazal jej, bo
czula sie doceniana i wazna. Lekarz, do ktérego mamy zaufanie, zdejmuje z rodziny
cigzar ciaglego spekulowania, ze moze da si¢ co$ zrobi¢ lepiej. Wraz z rozwojem
choroby i zmian terapii lekowych zaufanie do lekarza buduje nasze poczucie dobre-
go sprawowania opieki. Dlatego tez w sytuacji, gdy nie spetnia on naszych oczeki-
wan (nawet wowczas, gdy ma opini¢ $wietnego specjalisty), nie wahajmy sie¢ szukac
takiego, z ktérym bedzie nam sie lepiej wspdtpracowalo. Jako ze w procesie opieki
medycznej biorg udziat specjalisci z dziedzin, ktére w swej istocie maja szeroki za-
kres (neurolog, psycholog, psychiatra), warto wspotpracowa¢ z tymi, ktérzy maja
doswiadczenie w prowadzeniu 0s6b z chorobami otepiennymi.

Opiekun spetnia role facznika miedzy chorym a lekarzem, dlatego zadbajmy
o dobry wzajemny kontakt. Nie wahajmy si¢ zadawa¢ pytan lekarzowi, zapisywac
na wizyty, gdy dzieje si¢ co§ w naszym rozumieniu niepokojacego. Dobro naszego
bliskiego jest najwazniejsze i zaufany lekarz jest bardzo waznym czynnikiem deter-
minujgcym jakos¢ Zycia naszej bliskiej chorej osoby, nas samych i naszej rodziny.

Uporzadkowanie dokumentacji medycznej oraz stworzenie jej kopii

Juz na etapie przygotowania do diagnostyki dobrze jest uporzadkowac istniejaca
dokumentacj¢ medyczna, zalozy¢ segregator, w ktérym ulozymy chronologicznie
posiadane badania. Z takim zestawem danych powinni$my chodzi¢ na wizyty le-
karskie. Proponujemy, by na wierzchu zgromadzonej dokumentacji znajdowata si¢
lista aktualnie przyjmowanych lekéw przez chorego wraz z instrukcjg ich zazywa-
nia (dawki, pory dnia, dodatkowe uwagi typu ,nie mozna przyjmowac z sokiem
grejpfrutowym albo na czczo” i tym podobne). Po kazdej wizycie uzupelnijmy nasz
segregator o najnowsze zalecenia. Segregator przechowujmy w miejscu zamiesz-
kania naszego bliskiego. Dzieki uporzadkowaniu tych danych, w sytuacji gdy na
przyklad bedziemy wzywac pogotowie (czemu towarzysza zwykle silne emocje), nie
bedziemy stresowac sie dodatkowo trudnosciami ze znalezieniem bardzo waznych
informacji i tym ze nie mozemy sobie czego$ przypomniec.

Cho¢ komplet dokumentacji medycznej powinien by¢ przechowywany w miej-
scu zamieszkania chorego, to dobrze jest mie¢ kopie zgromadzonej dokumentacji
medycznej w swoim domu (jezeli mieszkamy osobno). Moga sie przyda¢, gdy na
przyklad zostaniemy wezwani do szpitala. Bedziemy wtedy mieli dokumentacje
w znanym sobie miejscu i nie bedziemy goraczkowo szuka¢ w myslach informacji
potrzebnych pracownikom medycznym do udzielenia pomocy naszej bliskiej osobie.
Osoby z chorobami otgpiennymi lubig przeglada¢ papiery i je przekladaé. Mozemy
wiec liczy¢ sie z tym, ze uporzadkowane przez nas dane zostang zagospodarowa-
ne przez chorych w inny sposob. To kolejny powdd, aby mie¢ kopie dokumentaciji,
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ktdra bedziemy przechowywacé w znanym nam miejscu w mieszkaniu swoim i cho-
rego — tam, gdzie fatwo bedzie nam skierowac na przyklad pogotowie ratunkowe,
gdy przyjedzie z wizyta u naszego bliskiego podczas naszej nieobecnosci. Jezeli nie
mieszkamy z chorym, warto mie¢ kolejny komplet w swoim mieszkaniu.

Notatnik dotyczacy opieki nad chorym

Polecamy spisanie na kartce najwazniejszych informacji dotyczacych opieki
nad chorym - moga postuzy¢ osobom trzecim w sytuacji, gdy bedziemy zmuszeni
na przyklad nagle wyjecha¢. Nawet jesli wydaje nam sig, ze przekazaliSmy ustnie
wszystkie zalecenia, osoba wspierajaca naszego bliskiego moze wszystkiego nie za-
pamieta. Instrukcje na pismie sg wskazane jako bardziej bezpieczne i pewne niz
przekaz ustny. W kilku zdaniach napiszmy, co nasz bliski lubi, czego nie lubi, jaki
ma rytm dnia, jakie leki zazywa, w jakich dawkach i kiedy.

Kontrola zazywania lekow

Bardzo wazne jest, by nasz bliski zazywal leki zgodnie z zaleceniem lekarskim,
w okreslonych porach i na okreslonych zasadach (przed positkiem, w trakcie albo
po positku itp.). Z uwagi na fakt, ze mamy do czynienia z choroba, ktérej objawy
zwigzane s3 z zapominaniem, wskazane jest, by opiekun od samego poczatku miat
pewnos¢, ze leki sg przyjmowane nalezycie. Oznacza to, ze najlepiej, by byly one
przyjmowane w czyjej$ obecnosci.

Wielu opiekunoéw, szczegélnie w okresie tuz po diagnozie, decyduje si¢ na zosta-
wianie lekdw do samodzielnej aplikacji przez chorego badz w pudeleczkach segre-
gujacych je na pory dnia. Nie jest to niestety metoda, ktora daje pewno$¢, ze leki sg
wlasciwie przyjmowane. Chory moze nie pamieta¢, ze bral leki, i zazywac je kilku-
krotnie, co moze wywola¢ skutki tatwe do przewidzenia. Chory moze by¢ przeko-
nany, ze brat leki, i nie wzia¢ ich wcale. Chory moze zje$¢ cukierka i by¢ przekona-
ny, ze wzial leki. Kombinacji jest wiele i dla bezpieczenstwa chorego warto zalozy¢,
ze wystapig na pewno. W takiej sytuacji opiekun moze nawet przez dluzszy czas nie
zorientowac sig, ze leki w ogole nie s przyjmowane. Bywa, ze chory méwi, ze bierze
leki, a chowa je w miejscu, ktore nawet nie przyjdzie opiekunowi do glowy. Konse-
kwencja tego moze by¢ pogorszenie funkcjonowania chorego, ktére bedziemy przy-
pisywac stabej skutecznosci leku, podczas gdy w rzeczywistosci nie byl on wlasciwie
przyjmowany. Dlatego najlepiej jest asystowac choremu podczas zazywania lekow od
samego poczatku. To daje pewnos$¢, ze s3 one przyjmowane nalezycie. Chory moze
tez przyjmowac leki wlasnorecznie, ale wazne jest, abysmy dyskretnie obserwowali,
czy to robi i czy robi to wlasciwie.

Dla bezpieczenstwa warto jest tez zrobi¢ przeglad lekéw i suplementéw w domu
chorego — uporzadkowac¢ je, wyrzuci¢ przeterminowane (te przyjmowane sg przez
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apteki). Dobrze jest rowniez zabezpieczy¢ fatwy i nieograniczony dostep do lekow -
przedawkowanie lekéw jest naprawde grozne, a z racji tego, ze mamy do czynienia
z chorobg otgpienng, powinnismy zaklada¢, ze nasz bliski nie ma kontroli nad tym
aspektem.

Warto by¢ swiadomym, jakie leki przyjmuje nasz bliski. Czytajmy ulotki infor-
macyjne. Jezeli zapisy w ulotkach budza nasze watpliwosci, nie analizujmy ich tresci
w drodze wymiany mysli na forach internetowych, ale skonsultujmy sie z lekarzem.

Kontrola ilosci, regularnosci i jakosci spozywanych positkéw

Spotkalysmy na swojej drodze zawodowej panig, ktérej maz po diagnozie choro-
by otepiennej u zony chcial ,,przychyli¢ jej nieba”. Przez dwa lata jednym z wyrazéw
tej woli bylo spetnianie zachcianek zywieniowych Zony, a ta miala nieograniczony
apetyt i bardzo duze zapotrzebowanie na stodycze. Po dwdch latach przytyta kilka-
dziesigt kilograméw, zachorowala na cukrzyce, praca nerek zostala rozregulowa-
na i zaczely si¢ problemy z uktadem oddechowym. Ujawnily sie u niej dodatkowe
choroby, co przy rozwijajacej sie chorobie ot¢piennej stanowilo dodatkowy czynnik
obciazajacy dla opiekunéw. Zasadniczym powodem tego stanu bylo nieracjonalne
zywienie. Potrzeba ciaglego jedzenia przez chorych jest czestym problemem, z ktd-
rym muszg zderzy¢ si¢ opiekunowie. Jezeli jest ona bardzo trudna do pohamo-
wania, miejmy ,,w pogotowiu” zdrowe przekaski (suszone owoce, warzywa) i nimi
czestujmy chorego pomiedzy gléwnymi positkami.

Opiekun osoby z chorobg otepienng ma bardzo wazne zadanie — musi sta¢ na
strazy racjonalnego odzywiania. Przyzwyczajenia i potrzeby zZywieniowe kazdego
organizmu s3 inne. Réznice w nawykach zywieniowych pomig¢dzy pokoleniami sg
obecnie bardzo duze (pokolenie seniordéw jest przyzwyczajone do ttustego i stonego,
mlodsze pokolenia preferuja 1zejsze positki). Nie bedziemy wchodzi¢ w kompetencje
dietetykow, zachgecamy do poszerzania wiedzy w tym zakresie u rzetelnych zrdédet.
Nie rekomendujemy natomiast radykalnych zmian nawykow zywieniowych. Pozwa-
lamy sobie zwréci¢ uwage na to, by wprowadza¢ ewentualne zmiany z poszanowa-
niem przyzwyczajen naszych bliskich, bez narzucania jedynie stusznych wedlug nas
receptur i smakéw. W celu optymalizacji diety mozna rozwazy¢ wizyte u dietetyka.
Zdecydowanie warto mie¢ kontrole nad iloscig i jako$cia spozywanych positkow.

Jezeli nasz bliski nie chce jes¢, sprawdzmy, czy widzi pozywienie. Czy na przyklad
ryzniejest podany nabiatym talerzu? Czy nasz bliski nie zjadt kotleta dlatego, ze nie wie
jak korzystac ze sztué¢cow? By¢ moze powinno sie pokroi¢ mu kotlet na mate kawalki.
Bardzo dobrym rozwigzaniem jest zastawa stolowa w kolorze czerwonym. Jezeli mimo
to nasz bliski nie chce jes¢, wykorzystajmy metode nasladownictwa, to znaczy jedzmy
razem z nim. Wielokrotnie chorzy zaczynajg spozywac chetniej posilek dopiero wtedy,
gdy jest koto nich kto$, kogo moga w danej czynnosci nasladowac.

117



Kontrola jakosci i iloSci spozywanych napojow

Zalecana ilo$¢ napojow na dobe wynosi dwa litry - jest to bardzo wazny pa-
rametr dla kondycji zdrowotnej naszych bliskich. Organizm ludzki jest w okoto
70% zlozony z wody, dlatego bilans wodny ma bardzo duze znaczenie dla naszego
funkcjonowania.

Odwodnienie jest bardzo niebezpieczne. Najprostsza metoda, by sprawdzié,
czy nasz bliski nie jest odwodniony, jest ,test skory”: uszczypnijmy chorego nad
nadgarstkiem albo na grzbiecie dloni, przytrzymajmy chwile. Jezeli skora wolno
powraca do stanu sprzed uszczypniecia, moze oznaczac to przyjmowanie zbyt malej
ilosci ptynéwitrzebabedzie je uzupetni¢. Odwodnienie jest bardzo niebezpieczne dla
organizmu, dlatego, jezeli ,test skory” czesto wskazuje odwodnienie, skonsultujmy
to z lekarzem. Jesli nasz bliski nie chce duzo pi¢ (jego potrzeba pragnienia moze by¢
zmniejszona, ponadto moze nie pamieta¢, czy juz pit), zachecamy do pozostawiania
napojow (zdrowych, niegazowanych, pozbawionych sztucznych skladnikéw)
w zasiegu jego wzroku. Nadmierne spozycie napojow gazowanych ze sztucznymi
skfadnikami wywoluje szereg choréb (np. spozywanie coca-coli i jej podobnych
napojow w duzych ilosciach prowadzi do cukrzycy). Jezeli spedzamy wspolnie czas,
pijmy razem z chorym - nic tak nie pociaga, jak dobry przyklad i poczucie wspolnoty
podczas dzialania. Jesli nasz bliski badz my obawiamy si¢ konsekwencji polegajacej
na zbyt czestej potrzebie korzystania z toalety, przyjmijmy do wiadomosci, ze -
w kategorii mniejsze/wigksze zlo - mniejszym zlem jest czesta potrzeba korzystania
z niej niz odwodnienie organizmu. Rozlézmy réwnomiernie ilos¢ wypijanych
napojow w ciagu dnia. Podobnie jak w przypadku jedzenia, jezeli nasz bliski nie
chce pi¢ - sprobujmy wykorzysta¢ metode nasladownictwa.

Réwnie niebezpieczne jest zbyt duze nagromadzenie wody w organizmie. To jest
réwniez obszar, w ktéry powinni zaangazowac sie opiekunowie i dyskretnie wspie-
ra¢ zbilansowane nawadnianie.

Przeglad zdrowotny

Wskazane jest, by — majac $wiadomo$¢ konsekwencji choréb otepiennych dla
funkcjonowania i komunikacji z chorym - mysle¢ z wyprzedzeniem o przygoto-
waniu calego organizmu do okresu choroby. Dlatego po zdiagnozowaniu choroby
otepiennej rekomendujemy zadbanie o:
przeglad stomatologiczny (wraz z rozwojem choroby leczenie moze by¢ coraz

trudniejsze, dlatego warto zadba¢ o wyleczenie zebow, gdy nasz bliski rozumie,

co dzieje si¢ w gabinecie dentystycznym, i dopoki wspoélpracuje z personelem. Jezeli
nasz bliski nosi proteze, zrobmy jej przeglad, rozwazmy wykonanie zapasowej)

o przeglad okulistyczny (sprawdzmy, czy okulary sa dobrze dobrane, zréobmy
zapasowe)
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e sprawdzmy, czy nasz bliski nie ma infekcji skornych (grzyby, bakterie)

o przeglad ogoélnoustrojowy pod katem wystepowania potencjalnych czynnikéw
mogacych zaburzac zdrowie bliskiej osoby

w ramach wizyt u lekarzy specjalistow, szczegélnie w  bardziej
zaawansowanym stadium choroby otepiennej, przy orzeczonym znacznym
stopniu niepelnosprawnosci, przystuguja pewne prawa. W tym miejscu
wspomnimy tylko o mozliwosciach, jakie daje orzeczenie o znacznym stopniu
niepelnosprawnosci. Na mocy Ustawy z dnia 9 maja 2018 r. o szczegblnych
rozwigzaniach wspierajgcych osoby o znacznym stopniu niepetnosprawnosci;
Dz.U. poz. 932). Osoby z orzeczonym znacznym stopniem niepetnosprawnosci
zyskaly prawo do uzytkowania wyrobéw medycznych bez uwzglednienia okresu
uzytkowania, korzystania poza kolejnoscia ze $wiadczen opieki zdrowotnej oraz
zaopatrywania sie w aptece bez kolejki, korzystania z ambulatoryjnych §wiadczen
specjalistycznych bez skierowania oraz do korzystania z rehabilitacji leczniczej
przy zniesionych limitach finansowania §wiadczen opieki zdrowotnej.

8. Bezpieczne finanse

Finanse sa bardzo wazne dla senioréw i wykazujg oni duze zainteresowanie
posiadaniem nad nimi pelnej kontroli. Wraz z rozwojem choroby mozna
zaobserwowac u niektérych oséb znaczacy wzrost tej potrzeby (kontroli wlasnych
srodkow). Moze to nies¢ niebezpieczenstwo utraty oszczednosci i z tego powodu
opiekunowie powinni (z poszanowaniem prawa wlasnosci chorych) zaczac
kontrolowa¢ sfere przychodéw i rozchodéw swoich bliskich, jak réowniez zadbaé
o to, by srodki nie byty fatwo dostepne dla 0séb trzecich.

Ustalmy, czy nasz bliski lubi operowa¢ gotéwka, czy korzysta z kart platniczych,
kredytowych. Jezeli uzywa gotowki, sprobujmy ustali¢, jaka jej ilo$¢ lubi nosi¢ przy
sobie. Jezeli korzysta z kart platniczych/kredytowych, sprobujmy ustali¢, czy maja
ustanowione limity wyplat i w jakiej wysokosci. Jezeli limity te s3 wysokie, po-
starajmy si¢ przekona¢ chorego, ze jest to niebezpieczne i warto albo zrezygnowac
z karty, albo zmniejszy¢ limity (na przyktad positkujac sie przykladem oszustw do-
konywanych w drodze pozyskiwania przez przestepcéw numeréw PIN do kart).

Ustalmy, czy nasz bliski otrzymuje emeryture/rente za pomoca przelewu
bankowego, czy odbiera ja w calosci w banku, czy lokuje ja na rachunku
oszczgdnosciowym. Jezeli emerytura wplywa na konto naszego bliskiego, ustalmy,
kiedy s terminy wyplat, i obserwujmy, czy nie pojawiaja sie w domu nowe, drogie
przedmioty. Jezeli zaobserwujemy takie zjawisko, sprobujmy ustali¢, skad sie
biora. Jezeli jest to trudne, probujmy zorientowac si¢ po nazwie produktu, kto go
dystrybuuje (w Polsce wyspecjalizowaly si¢ grupy handlarzy bezkompromisowo
wykorzystujacych fatwowierno$¢ senioréw - wigcej na ten temat znajdziecie
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w kolejnym Podrozdziale 7.9 ,Bezpieczenstwo prawne”). Jezeli nasz bliski jest
przyzwyczajony do odbierania emerytury w banku, postarajmy si¢ towarzyszy¢ mu
podczas tej czynnosci, dyskretnie zachecajac do ustanowienia pelnomocnictwa do
jej wykonywania w imieniu chorego.

Zaangazujmy sie w kontrole statych wydatkow chorego (optaty za mieszkanie,
media, raty kredytéw). Spotkalysmy na swojej drodze chore osoby, ktore lubity
codziennie jezdzi¢ po wyplate calej emerytury, przynosi¢ ja do domu dziennego
pobytu i przelicza¢ w obecnosci wszystkich 0séb, po czym probowaty obdarowy-
waé obecnych pieniedzmi. Tlumaczenie nie przynosito rezultatu. Rozwigzaniem
tej potrzeby bylo umozliwienie noszenia przy sobie starych pieniedzy (takich, ktore
juz nie wystepuja w obiegu, mozna je dosta¢ w niektérych sklepach papierniczych
w postaci notatnikéw, a takze w sklepach internetowych) w ilosci odpowiadajacej
wysoko$ci emerytury (na $wiecie popularne jest kserowanie pieniedzy w celu zabez-
pieczania 0s6b z chorobami otepiennymi, u nas jest to nielegalne, ale istnieje duze
prawdopodobienstwo, ze chorzy zaakceptuja kopie starych wzordéw pieniedzy).

Kolejng forma zabezpieczenia finansowego jest zabezpieczenie dowodu osobi-
stego i innych dokumentéw (na przyklad prawa jazdy, paszportu) przed kradzieza
i wykorzystaniem danych wrazliwych do zaciagniecia np. lichwiarskiej pozyczki.
Jezeli wymagana jest kopia dowodu, na przyklad do celéw urzedowych albo zwia-
zanych z pobytem w domu opieki, udostepniajac kopie, przekreslmy dokument, tak
by dane byly czytelne, ale tez by nie modgl zosta¢ uzyty jako dowéd dla instytucji
zewnetrznych takich jak parabanki.

Swoistg forma zabezpieczenia finansowego chorego jest zabezpieczenie polegajace
na zablokowaniu platnych informacji na komputerze i platnych aplikacji w telefonie
komoérkowym. Dbanie o bezpieczenstwo finansowe to réwniez odpowiednie zabez-
pieczenie komputera. Zablokujmy platne informacje na komputerze, zfe strony.

W celu zapewnienia bezpieczenstwa finansowego warto tez wylaczyc
automatyczng sekretarke w telefonie. Pomoze to unikng¢ na przyklad kradziezy
na wnuczka albo naciggniecia na zakup bardzo drogiego odkurzacza w ramach
»ekskluzywnej” oferty na wytacznos¢.

9. Bezpieczenstwo prawne

Bardzo wazna sfera, o ktéra powinni zadba¢ opiekunowie, jest bezpieczenstwo
prawne osoby z chorobg otgpienng. Powinniémy o nim pomysle¢ natychmiast
po diagnozie. Zdarza sig, ze osoby chore wczesniej przygotowuja siebie i rodzine
na okoliczno$¢ utraty pelni kontroli nad swoim zyciem, uzgadniajac z rodzina
warunki, na jakich chcg by¢ poddane opiece, gdy beda potrzebowaty wsparcia.
Jednakze znacznie cze$ciej rodziny nie znaja oczekiwan chorego w tym aspekcie
i (chociaz nie jest to latwe) powinny po diagnozie niezwlocznie przystapi¢ do
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podjecia proby wspdlnego ustalenia zakresu obowigzkow, odpowiedzialnosci i praw
poszczegolnych cztonkéw rodziny. Dodatkowsq korzyscig moze stac si¢ zazegnanie
wielu potencjalnych nieporozumien w rodzinie, z ktérych - jak pokazuje zycie -
moga rozwing¢ sie¢ powazne kryzysy.

Dlaczego zabezpieczenie prawne naszej bliskiej osoby jest wazne? Wyobrazmy
sobie nastepujace sytuacje, gdy nasz bliski:

Zawiera umowe kredytowa, ktdrej zabezpieczeniem jest hipoteka.

Wycofuje z banku oszczednosci i nie wiadomo, czy wydat je na cos, na czym mu

zalezalo, czy zgubil te oszczednosci, czy tez zostat okradziony.

Ulega namowom akwizytoréw i kupuje 10 sprzetéw gospodarstwa domowego

w nieprzyzwoicie wysokiej cenie i zostaje podstepnie wykorzystany przez nie-

uczciwych handlarzy.

Zawiera niekorzystng umowe darowizny.

Odmawia hospitalizacji.

Nieumyslnie uszkadza mienie osoby trzeciej.

Wynosi co$ ze sklepu bez uiszczenia naleznosci.

Blokuje sobie mozliwos¢ podjecia $srodkéow finansowych z konta (na przyktad

wstukujac kilkukrotnie btedny numer PIN).

Sa to przyklady sytuacji, w ktérych moze znalez¢ si¢ nasz bliski. Ich skutki prawne
moga by¢ bardzo trudne albo wrecz niemozliwe do cofnigcia. Gdy podmiotem
zdarzen sa osoby z chorobg otepienng, scenariusze rozwoju zasygnalizowanych
sytuacji moga rozwina¢ si¢ do wykraczajacych poza nasza wyobrazni¢ skutkow.
Przyjrzyjmy si¢ im.

Sytuacja pierwsza: wyobrazmy sobie, ze orientujemy sig, ze nasz bliski zawart

Jlichwiarska” umowe kredytows, ktérej zabezpieczeniem byto mieszkanie. Jeden

z mozliwych scenariuszy jest taki, ze nasz bliski zapomina o tym fakcie, zapomina

o terminach sptat, a dodatkowo olbrzymi stres wywotujg ptynace ponaglenia.

Najbardziej dramatycznym rozwinigciem moze byc préba przejecia mieszkania przez

wierzyciela.

Sytuacja druga: wyobrazmy sobie, ze ktéregos dnia okazuje sig, ze nasz bliski wy-

cofat oszczednosci z banku. Niestety nie pamigta o tym fakcie. Nie pamieta tez, co

z nimi zrobit. Znane s3 przypadki, ze w ten sposéb ,znikaty” naprawde duze Srodki

majace stanowi¢ zabezpieczenie chorych.

Sytuacja trzecia: wyobrazmy sobie, ze za kazdym razem, gdy odwiedzamy chorego,

obserwujemy kolejne nowe sprzety uzytku domowego. Okazuje sig, ze nasz bliski ma

szeS¢ zelazek, cztery odkurzacze, pie¢ kompletéw kocykéw z lamy i tym podobne.

Sa one niezwykle chetnie nabywane przez naszego bliskiego, ktérego nie sposdb

przekonaé, ze nie ma sensu posiadanie sprzetéw o tej samej funkcjonalnosci

w ilosciach hurtowych.

121



Sytuacja czwarta: wyobrazmy sobie, ze ktéregos dnia nasz bliski dzwoni zaptakany.
Nie potrafimy zrozumie¢, jaki jest powdd jego zdenerwowania. Po udaniu sie do jego
domu spotykamy w nim nieznane nam osoby, ktére twierdza, ze mieszkanie nalezy
do nich na mocy umowy darowizny zawartej z naszym bliskim chorym i za jego zgoda.

Sytuacja pigta: wyobrazmy sobie, ze nasz bliski ma dusznosci. Wzywamy pogotowie,
ktére jest zobligowane zapyta¢ o wyrazenie zgody na hospitalizacje, jesli nie roz-
poznaje zagrozenia zycia, ale rozpoznaje niemoznos¢ udzielenia fachowej pomocy
w domu. Nasz bliski odmawia hospitalizacji. Mozemy by¢ zestresowani i nieSwiadomi
tego, co sie dzieje. W skrajnych przypadkach taka sytuacja moze grozi¢ trwatym ka-
lectwem badz émiercig (bo - jak sig okazuje - nasz bliski przechodzit udar).

Sytuacja szdsta: wyobrazmy sobie, ze ktoéregos dnia wyjmujemy ze skrzynki na listy
wezwanie do sagdu zaadresowane do naszego bliskiego. Nie jesteSmy w stanie usta-
li¢ w rozmowie z nim, czego moze dotyczyc¢ to wezwanie. Sytuacja juz jest napieta.
Po udaniu sie do sadu dowiadujemy sig, ze nasz bliski uszkodzit mienie osoby trzeciej
(na przyktad podczas jazdy samochodem). Poniewaz nie byta z nim mozliwa racjonal-
na rozmowa podczas sttuczki (na stres reaguje negatywnie), zostat uznany za osobe
winng, arogancka i otrzymat wezwanie do sadu .

Sytuacja sibdma: wyobrazmy sobie, ze ktorego$ dnia puka do naszych drzwi poli-
cjant z nakazem doprowadzenia naszego bliskiego na rozprawe sadowa w zwigzku
z faktem, ze juz dwukrotnie nie stawit sie on na rozprawy w wyznaczonym terminie.
Oszotomieni nie wiemy, o co chodzi, nasz bliski réwniez nic nie wie. Sitg rzeczy zmie-
rzamy pod eskortg na rozprawe, na ktorej dowiadujemy sig, ze okoto p6t roku weze-
$niej nasz bliski usitowat ukras¢ i zniszczyt unikatows filizanke, po czym préobowat
zbiec z miejsca zdarzenia.

Sytuacja 6sma: wyobrazmy sobie sytuacje, w ktérej nasz bliski nie moze podjac
§rodkow w banku, bo juz nie pamigta numeru PIN i panie w banku nie maja mozliwosci
dokona¢ wyptaty. Personel banku réwniez i nam, opiekunom - jako osobom nieupo-
waznionym - nie da takiej mozliwosci. Byé moze nasz bliski chciat pozyska¢ srod-
ki na kosztowny przeglad zdrowotny, ktéry chciat realizowaé w trybie prywatnym,
zuwagi na fakt, ze chce unikngé wielomiesigcznego oczekiwania na wizyty w ramach
NFZ. 1 wyobrazmy sobie, ze nie mamy mozliwosci wesprze¢ go finansowo.

Opisane sytuacje zdarzyly si¢ naprawde i dotyczyly oséb z chorobami otgpien-
nymi. Jezeli zdarzy si¢ tak, ze analogiczne sytuacje beda mialy miejsce w naszym
zyciu, nie unikniemy stresu, ale w zaleznosci od tego, czy nasz bliski jest otoczony
»prawnym parasolem ochronnym?”, czy tez nie, mozemy unikna¢ niektoérych skut-
kow tych zdarzen. W czesci z nich procedury ich naprawiania (skutkéw) nie musza
by¢ tak skomplikowane jak bez nich, a co najwazniejsze — nie musza by¢ tak trudne
psychicznie dla rodzin i samych chorych.
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W Polsce istnieja dwa narzedzia, ktore stanowia forme zabezpieczenia chorego
przed skutkami nastepstw sytuacji analogicznych do opisanych. Pierwszym
jest pelnomocnictwo w formie aktu notarialnego do podejmowania czynnosci
w imieniu chorego, ustanowione przez chorego na rzecz wskazanej przez niego
osoby. Drugim jest szeroko dyskutowane ubezwlasnowolnienie chorego: dla
jednych niedopuszczalne i uwlaczajace cztowieczenstwu bliskiego, dla innych - przy
braku innych narzedzi pelniacych analogiczne do ubezwlasnowolnienia funkcje —
potrzebne i jedyne funkcjonujace narzedzie do ochrony bliskiego.

Petnomocnictwo

Po zdiagnozowaniu choroby otepiennej mamy bardzo duze szanse na podpisa-
nie za zgoda chorego (i najlepiej w uzgodnieniu ze wszystkimi cztonkami rodzi-
ny, ktoérzy beda czynnie opiekowa¢ si¢ chorym) petnomocnictwa w formie aktu
notarialnego. W tej sytuacji chory upowaznia kogo$ do dzialania w jego imieniu
i na jego rzecz, zachowujac jednoczesnie pelne prawo do reprezentowania same-
go siebie. Nalezy pamigta¢, Ze nie mozna ustanowi¢ dwoch petnomocnikéw do
jednej czynnosci. W takim pelnomocnictwie wskazane jest wymienienie szcze-
golowo mozliwie wszystkich czynnosci, ktére mozemy przewidzie¢ w przysziosci
(od udzielenia zgody na hospitalizacj¢ i decydowanie o leczeniu, przez reprezen-
towanie w instytucjach, np. bankach, spétdzielniach mieszkaniowych, ZUS, US,
sadzie, po zbywanie nieruchomosci chorego). Notariusz jest w stanie wesprzec nas
w ustaleniu zakresu pelnomocnictwa (ustaleniu czynnosci, co do ktérych ustano-
wione bedzie pelnomocnictwo).

Prébujac zrozumieé mozliwosci, jakie daje takie pelnomocnictwo, cofnijmy si¢
do naszych przykladow. O ile zorientujemy sig, ze na przyklad nasz bliski dokonat
niepotrzebnych zakupéw (badz zostal naciggniety na niechciane zakupy) i zbliza
sie ustawowy termin, w ramach ktdrego mozemy zwrdci¢ zakupiony towar lub
zrezygnowac z uslugi, jesteSmy w stanie cofna¢ niekorzystne transakcje zawarte
przez naszego bliskiego praktycznie bez narazania go na stres i bez jego udziatu.
Ten termin wynosi zasadniczo 14 dni, pod warunkiem, ze mamy dowdd zakupu,
z pewnymi wyjatkami. Na przyktad do decyzji sprzedawcy nalezy zgoda na zwrot
- jesli sprzedawca jest osobg prywatna — w ramach ktérego mozemy zwrdcic
zakupiony towar lub zrezygnowac¢ z ustugi. Jest to mozliwe wtedy, gdy zawrzemy
stosowny zapis w pelnomocnictwie, np. ,ustanawiam osobe x pelnomocnikiem
w zakresie podejmowania czynno$ci majacych na celu anulowanie transakcji
kupna i sprzedazy”. Jezeli termin na zwrot towaru uplynal, mamy szanse¢
rozwigza¢ problem, nie narazajac na stres naszego bliskiego, tyle ze w drodze
bardziej czasochlonnego i jeszcze bardziej stresujacego procesu sadowego. Jest
to mozliwe przy zalozeniu, ze sprzedawca nie chce zalatwi¢ sprawy polubownie.
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Ale nalezy pamigtaé, ze na rynku jest wiele oséb, ktére wyspecjalizowaty sie
w czerpaniu korzysci majatkowych ze stabej kondycji senioréw, i sa to zwykle osoby
bezkompromisowe. Takie pelnomocnictwo moze mie¢ niebagatelne znaczenie
w sytuacji opisanej w przykladzie pigtym. Jezeli bliski odmawia hospitalizacji,
a intuicja podpowiada nam, Ze to jest grozne dla jakosci jego zycia i zdrowia, nasz
glos nie moze zosta¢ pominiety przez ratownikow.

Pelnomocnictwo w sytuacji numer osiem pozwala nam pobra¢ srodki z konta
seniora. Chory moze nam wtedy wyrazi¢ wdzigcznos¢, ze kto$§ dobrze opiekuje sig
jego oszczedno$ciami (oszczednosci i pienigdze sg czesto bardzo wazne dla senio-
réw, a w sytuacji choroby czesto$¢ wspominania o nich i liczenia ich moze przybie-
raé na sile).

Gdy notariusz nie ma podstaw stwierdzi¢, ze chory jest w stanie samodzielnie de-
cydowac o sobie, nie bedzie mdgl ustanowi¢ pelnomocnictwa. Wtedy narzedziem,
za pomocg ktoérego mozemy broni¢ chorego przed nastgpstwami zdarzen takich jak
w opisanych przykladach, jest ubezwlasnowolnienie.

Ubezwtasnowolnienie

Na mocy ubezwlasnowolnienia ustanawiany jest opiekun prawny chorego. Ma
on upowaznienie do reprezentowania go w relacjach z otoczeniem zewnetrznym.
Ubezwlasnowolnienie bywa identyfikowane jako swoista ,grabiez” tozsamosci
chorego, jak rowniez bywa identyfikowane jako grozne, gdy pelnie wladzy nad
chorym przejmuje osoba majaca zle intencje. Swoista forma zabezpieczenia przed
powyzszym jest nadzor sagdowy nad opiekunem i ograniczenie swobody opie-
kuna w zakresie czynnos$ci szczegélnie istotnych dla funkcjonowania chorego
(np. umieszczenie w panstwowej placowce calodobowej, sprzedaz majatku chore-
go). Dodatkowg formg ochrony jest rodzina. Dzigki temu narzedziu chory zostaje
objety nadzorem opiekuna prawnego (np. czlonka rodziny, znajomego — opieku-
nem prawnym moze by¢ tylko jedna osoba). Opiekun prawny reprezentuje chorego
w czynnosciach dnia codziennego (np. odbiér emerytury, zgoda na hospitalizacje)
oraz jest strong w przypadku, gdy sprawy zajda tak daleko, jak w opisanych przy-
kladach - w sprawach dotyczacych anulowania niechcianych transakcji, w insty-
tucjach, przed sadem. Chory nie musi w nich uczestniczy¢, tym samym jest mu
oszczgdzony wielki stres i niepokoj. Dodatkowo warto wiedzie¢, ze opiekun praw-
ny - na mocy przepisow prawa — ma bezdyskusyjne prawo towarzyszenia choremu
w karetce pogotowia.

Procedure ubezwlasnowolnienia przeprowadza si¢ przed Cywilnym Sadem
Okregowym wiasciwym dla miejsca zamieszkania chorego. Na stronach interneto-
wych sadéw okregowych sa do pobrania wzory dokumentéw z wyjasnieniami, jak
je uzupelni¢. Po orzeczeniu ubezwlasnowolnienia Sad Okregowy kieruje z urzedu
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wniosek o ustanowienie opiekuna prawnego do Sadu Rejonowego wlasciwego dla
miejsca zamieszkania chorej osoby (my nie musimy nic robi¢). Sad Rejonowy za-
wiadamia nas w sprawie kolejnych krokéw procedury. W zaleznosci od miejsca za-
mieszkania i skomplikowania sprawy (na przyktad w przypadku sporu rodzinnego
co do tego, kto powinien by¢ opiekunem prawnym, proces moze trwac od kilku do
kilkunastu miesigcy). Osoba chora moze mie¢ tylko jednego opiekuna prawnego.

10. Prowadzenie samochodu, bezpieczne podroze

Nie ma powoddw, aby po diagnozie choroby otepiennej ograniczaé swiat chorego
do jego mieszkania i najblizszego otoczenia. Jesli miat zwyczaj, lubi i wyraza chec
podrézowania i przemieszczania sig, postarajmy sie wspiera¢ go w tym zakresie.
Ponizej podpowiadamy, jak mozna to zrobic.

Prowadzenie samochodu

Jedna z trudniejszych sytuacji, w ktorej obliczu stajg rodziny, w ktdrych jest osoba
ze zdiagnozowana chorobg otepienng i prowadzgca samochdd, jest przekonanie
jej o konieczno$ci zrezygnowania z tego. O ile choroba jest zdiagnozowana na
poczatkowym etapie, na $wiecie dopuszcza si¢ prowadzenie samochoddéw przez osoby
z choroba otepienng — niemniej jednak odbywa si¢ to w oparciu o szczegétowe badania
(testy psychologiczne) i w uzgodnieniu z lekarzem. W naszym kraju diagnostyka
choréb otepiennych (statystycznie rzecz ujmujac) jest dokonywana na bardziej
zaawansowanych etapach niz te, ktére umozliwiajg jeszcze bezpieczng jazde. Dlatego
najczesciej powinna towarzyszyc¢ jej rezygnacja z prowadzenia samochodu. Moze to
by¢ szczegdlnie trudne dla mezczyzn, ktorzy utozsamiaja mozliwos¢ prowadzenia
samochodu z wolno$cia, niezaleznoscig i fatwoscig przemieszczania sie.

Jazda samochodem wymaga koordynacji wielu umiejetnosci i wykorzystania
funkcji poznawczych. Choroba otgpienna redukuje je i charakteryzuje si¢ rowniez
tym, ze w poczatkowych etapach te zdolnosci potrafig zmienia¢ si¢ w ciagu dnia,
z dnia na dzien. W jednej chwili s3 na wysokim poziomie, by po chwili stwarzac
wrazenie ,wylaczonych”. Taki okres przejsciowy trwa, ale w przebiegu choroby
otepiennej zawsze prowadzi do calkowitej utraty zdolnosci, ktéra wykazuje w czasie
corazbardziej nasilone odchylenia od normy. Powyzsze oznaczanaprzyktad, ze chory
jest w stanie pojecha¢ do znanego sobie miejsca, ale nie potrafi juz z niego wroci¢
w ciggu tego samego dnia. W jednej chwili bedzie dobrze rozpoznawal i rozumiat
znaczenie sygnalow $wietlnych i znakéw drogowych, w drugiej nie. To oznacza,
ze odcigcie go od mozliwoéci prowadzenia samochodu jest nieuniknione.

Niektorzy chorzy na skutek diagnozy sami rezygnuja z prowadzenia samochodu.
Wigkszos¢ jednak nie chce rezygnowac z jazdy i broni si¢ przed ta sytuacja.
Jak mozemy pomoéc im zadba¢ o ich bezpieczenstwo i bezpieczenstwo innych
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uczestnikéw ruchu drogowego? Zacznijmy od zorientowaniasie, jak czestoido jakich
celow nasz bliski wykorzystuje samochdd: czy jezdzi nim do sklepu, do lekarza, do
przyjaciol, czy lubi jezdzi¢ dla relaksu? Zorientujmy sie réwniez, czy na tej trasie
jest jaki$ alternatywny transport — autobus, tramwaj, metro, takséwka, a moze
jest mozliwy spacer. Zanim podejmiemy rozmowe z chorym, zastandwmy sie, czy
jeste$my w stanie sami pomdc mu dociera¢ do tych miejsc. Przed przystapieniem
do rozmowy z chorym pamietajmy o tym, Ze choroba moze ogranicza¢ jego
zdolnoé¢ do zrozumienia racjonalnych argumentéw. Badzmy przygotowani na
taka ewentualnos¢, to wyeliminuje impulsywne reakcje odnoszace si¢ do naszych
wyobrazen i nieadekwatne do sytuacji (stanu poznawczego chorego). Wybierzmy na
te rozmowe stoneczny dzien, w ktérym nasz bliski moze by¢ w dobrym humorze.

Podczas rozmowy uzasadnijmy, dlaczego ja podejmujemy. Nie musimy uzywac
argumentu ,choroba”. Zamiast tego mozemy podeprze¢ si¢ takimi faktami, jak:
»Ostatnio gubisz si¢ w trasie, masz problemy z odnalezieniem miejsca, na ktérym
zaparkowales. Moze warto zastanowic sie, czy nie bedzie wygodniej dla ciebie, aby-
smy jezdzili tam, gdzie potrzebujesz, razem? Gdy zapomnisz, gdzie jest postawiony
samochod, musisz duzo wiecej placi¢ za parking”. Argument finansowy jest czesto
wazny i przekonujacy. Mozemy zwrdci¢ rowniez uwage na fakt, ze w zwiazku z tym,
ze choremu zdarzylo ostatnio pare razy zabladzi¢, naraza go to na dodatkowe nie-
potrzebne koszty benzyny zuzywanej w nadmiernych ilo$ciach. Rozmowe mozemy
kontynuowac w ten sposob: ,,Dzigki temu, zZe dasz nam szans¢ podwozi¢ ciebie tam,
gdzie potrzebujesz, bedziemy mogli spedzi¢ wigcej czasu, a ty nie bedziesz streso-
wal sie tym, Ze zabladzisz. Mozemy réwniez zamienic¢ jazd¢ samochodem na spacery,
co tobie i nam wyjdzie na zdrowie”. Mozemy réwniez zwrdci¢ uwage na fakt, ze co-
raz wigcej mlodych, niedo$wiadczonych oséb prowadzi samochody. Bywa to niebez-
pieczne, moze wiec w zwiazku z tym warto zastanowic si¢ nad zamiang samochodu
na transport publiczny.

Jesli dyskusja w powyZszym tonie nie przyniesie oczekiwanego rezultatu,
musimy sprobowac bardziej radykalnych sposobow. Moze to by¢:

rozmowa na temat wplywu zazywanych lekéw na niezdolnos¢ do prowadzenia,
z informacja, ze zdrowie jest wazniejsze i albo bedziemy tate dowozi¢, albo zrobi
to zaprzyjazniony sgsiad, albo bedzie miat swobode w korzystaniu z zaprzyjaz-
nionej taksowki

prosba o pozyczenie samochodu chorego w zwigzku z awarig wlasnego samocho-
du i bardzo wysokimi kosztami naprawy

prosba do lekarza o wsparcie w wyjasnieniu choremu, Ze kontynuowanie
samodzielnej jazdy jest juz niebezpieczne, zapisanie tego w formie ,recepty”/
zalecenia lekarskiego. Czesto te argumenty, ktorymi probuje bezskutecznie
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przekona¢ chorego rodzina, okazujg si¢ od razu zaakceptowane, gdy chory
uslyszy je od lekarza. Lekarz jest czgsto autorytetem dla chorego, a wypisana
recepta nie kojarzy si¢ z ,widzimisi¢” rodziny, ale z zaleceniem medycznym
prosba do policjanta o ,wystawienie mandatu” i zalecenie rezygnacji z prowadze-
nia samochodu

unieruchomienie samochodu poprzez na przyktad wyjecie akumulatora
schowanie kluczykéw do samochodu/zamiana na takie, ktére nie pasuja do
zamka samochodu

zaparkowanie samochodu w innym miejscu, poza zasiggiem wzroku chorego.

Jesttojednaztrudniejszych rozmoéw do przeprowadzenia, ale nie mozna odwlekaé
jej w czasie. Prowadzenie samochodu jest czynnoscia, ktéra wymaga pelnej
sprawnosci i jest zbyt ryzykowna tak dla chorego z zaburzeniami poznawczymi, jak
i dla innych oso6b. Dlatego nalezy starannie przygotowac si¢ do rozmowy na temat
konieczno$ci rezygnacji z prowadzenia samochodu przez chorego i wykaza¢ petne
zrozumienie dla zalu, zlosci i kazdej innej emocji, ktéra bedzie towarzyszyla
naszemu bliskiemu. Czasem wystarczy po prostu okaza¢ mu zrozumienie dla
tych emocji - przeciez i nam trudno byloby pogodzi¢ si¢ z takim ograniczeniem.
Pogodzenie si¢ chorego z utratg mozliwosci prowadzenia samochodu nie nastapi
nagle. Chory prawdopodobnie bedzie chcial jeszcze przez jakis czas jezdzi¢, dlatego
musimy liczy¢ sie z tym, ze te rozmowy moga odbywac si¢ dosy¢ czesto. Warto by¢
na to przygotowanym.

Podroz samolotem

Pewnego dnia zadzwonila do nas zaptakana cérka jednej z naszych podopiecznych.
Powiedziala, ze lekarka prowadzaca leczenie mamy uznala, Ze nie powinna jej narazac
na stres zwigzany z zabraniem jej na wycieczke zagraniczng (wigzalo si¢ to z podréza
samolotem). Corka byla zrozpaczona, bo wraz z calg rodzing raz do roku od wielu lat
wyruszali na wspolng wyprawe. UstalitySmy, ze wedlug pani doktor nie ma innych
przeciwwskazan niz choroba otepienna mamy. Na podstawie wielomiesiecznej obser-
wacji wspanialej relacji w tej rodzinie i zaangazowania rodziny w opieke i na podstawie
wiedzy o tym, Ze ta pani byta od lat obyta z przelotami samolotem, pozwolity$my sobie
na uwage, ze bedac na miejscu tej rodziny, nie mialyby$my obaw przed wyruszeniem
w taka podrdz. Z racji choroby mamy trzeba po prostu zadba¢ o to, by czula si¢ ona
bezpiecznie, i umozliwic jej podtrzymanie radosci z corocznego wspolnego rodzinne-
go wyjazdu. Ostatecznie mama, cérka i pozostali czlonkowie rodziny zdecydowali sie
polecie¢ na te wycieczke. Wszystko odbylo si¢ bez komplikacji. Wszyscy uczestnicy
byli szczesliwi, ze mogli jeszcze raz spedzi¢ czas w sposdb, w jaki robili to od lat.

Reprezentujemy stanowisko, ze diagnoza choroby ote¢piennej nie musi i nie
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powinna oznaczaé rezygnowania z dnia na dzien z utrwalanych latami zwyczajow.
Diagnoza choroby otepiennej nie musi i nie powinna oznacza¢ wykluczenia chorego
i rodziny z aktywno$ci poza miejscem zamieszkania. Oczywiscie przychodzi
moment, w ktéorym moze to przerasta¢c mozliwoéci organizacyjne rodziny, ale
nie da si¢ go okresli¢ z géry. Wraz z rozwojem choroby nasi bliscy coraz bardziej
uzalezniaja sie od opiekuna wiodacego i jego postawa determinuje zachowania,
nastawienie i odbior rzeczywistosci przez chorego. Jezeli opiekun demonstruje
i wyraza strach, wstyd i zlo$¢, zachowania podopiecznego beda lustrzanymi
odbiciami jego zachowan - nasz bliski réwniez bedzie okazywal strach. Jezeli
opiekun demonstruje autentyczny entuzjazm, jego podopieczny tez ma szanseg
poczuc si¢ podobnie.

Ograniczenie mobilnosci chorego (o ile nie jest spowodowane czynnikami zwia-
zanymi ze stanem zdrowia, na przyklad ztamaniem nogi), jest kodowane w gto-
wach opiekunéw i w ich wyobrazni. Opiekunowie, ktorzy akceptuja chorobe bli-
skiej osoby, sag w stanie zaangazowa¢ swojego bliskiego w wiele aktywnosci, takze
w te abstrakcyjne w percepcji wielu osob, jak na przykiad dalekie podroéze, wizyty
u znajomych i rodziny, nocowanie poza domem, uczestniczenie w festynach, wyj-
$cia do restauracji i inne. O ile bedziemy chorym towarzyszy¢, gdy nasza relacja nie
jest obcigzona niewybaczonymi trudnymi sytuacjami z przeszloéci, o ile opiekun
nie boi si¢ ani nie wstydzi chorego i zwiagzanych z jego choroba nieprzewidywal-
nych czasami zachowan, jezeli tylko kondycja fizyczna chorego na to pozwala - nie
béjmy si¢ utrzymywac aktywnosci praktykowanych od lat. Nasz chory bedzie czut
sie tak dobrze, jak dobrze czuje si¢ opiekun. Opiekun moze ,,zaraza¢” entuzjazmem,
ale tak samo moze ,,zaraza¢” smutkiem, strachem i ztoscig.

Na $wiecie istniejg specjalne osrodki wypoczynkowe dla o0séb z chorobami
otepiennymi i ich rodzin. Wybierajac si¢ w odlegte miejsce, dowiedzmy sie, czy
w jego okolicy jest lekarz i szpital. Planujmy wyjazd w atmosferze radosci i wspdlnie
z chorym. Warto zwréci¢ uwage na szczegoly. Pytajmy chorego, czy mu si¢
podoba pomyst wyjazdu, niezaleznie od tego, czy uwazamy, ze jest zdolny udzieli¢
racjonalnej odpowiedzi. Dajmy choremu poczucie, ze réwniez wspoldecyduje
o tym wyjezdzie, ze jest jego pelnoprawnym uczestnikiem. Wspierajmy sie
zdjeciami z wycieczek z przeszlosci, by wzbudzi¢ dobre emocje i ,apetyt” na
wyjazd. Zaangazujmy bliska osobe w proces pakowania. Umie$¢my w kieszonkach
ubrania chorej osoby karteczki z danymi miejsca, w ktérym bedziemy przebywac,
oraz numer telefonu kontaktowego do nas. Jezeli jedziemy z wizyta do rodziny
lub znajomych, przygotujmy ich, opowiadajac o tym, jakie zachowania ze strony
chorej osoby moga sie zdarzy¢ i jak na nie reagowac. Tak przygotowani wybierzmy
sie w podrdz, ktora, jesli nawet nie zapisze si¢ w szczegdtach w pamigci chorego,
zapisze si¢ jako pozytywne zdarzenie i umocni nasze wspolne wigzi.
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VIil. Codzienna opieka - mozliwosci

rganizujagc codzienne aktywnosci chorego, mamy do wyboru szereg

mozliwosci dziatania. Wéréd nich s3 treningi poznawcze, utrwalanie

czynnosci zycia codziennego, treningi spoleczne oraz zajecia indywidualne.
Mozliwosci te sg wykorzystywane w domach pobytu dziennego, ale z powodzeniem
mozna je takze stosowa¢ w domu. Nalezy przy tym pamietaé, by odbywaly sie
w przyjaznej atmosferze i nie kojarzyly si¢ choremu z przymusem. Kluczem jest
tu ponownie sposob komunikacji. Jezeli bedziemy narzuca¢ te dzialania, niech nie
dziwi nas nieche¢ do ich podejmowania. Jezeli zachecimy naszego bliskiego, moze
sie okazac, ze bardzo polubi spedzanie czasu w takiej formie.

1. Treningi poznawcze

Praktycznym celemstosowaniatreningdéwpoznawczychjestpracanazachowanych
zdolno$ciach poznawczych chorego, rozumianych jako jego mocne strony. Opiekun
moze wiec organizowa¢ choremu zajecia majace na celu ¢wiczenie koncentracji
uwagi (gdy chory ma na przyklad w ciggu cyfr otoczy¢ kétkiem wszystkie
siodemki) lub pamieci bezposredniej (gdy chory ma na przykiad zapamietac ciag
trzech cyfr, a potem podac je wspak). Kolejny przyktad to trening pamieci trwalej
(tu mozemy ¢wiczy¢ z chorym utrwalanie nazwisk znanych stawnych oséb lub tez
ich zawody). Dobrze znanym sposobem organizowania czasu chorego w zakresie
¢wiczenia pamieci s3 tez zadania slowne (na przyktad podawanie wyrazéw na dang
litere czy z danej grupy tematycznej), utrwalanie orientacji w czasie i przestrzeni
oraz ¢wiczenia manualne (poprzez na przyklad ,przechodzenie” labiryntéw czy
obrysowywanie ksztattow).

Organizujac chorym ¢wiczenia poznawcze, warto zacza¢ od wykorzystania
»mocnych stron” naszych bliskich badz od tego, co jest zwigzane z ich zaintereso-
waniami. Jedli nasz bliski lubi ¢wiczenia sfowne i nie ma postepujacej afazji (zabu-
rzen mowy), a dodatkowo lubi przyrode, mozna go poprosi¢ na przyklad o podanie
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jak najwigkszej liczby nazw kwiatéw. W dalszej kolejnosci mozna wykonywac¢ za-
dania trudniejsze, z tej stery, w ktorej chory powoli traci zdolnosci, ale jesli cze-
sciowo sg one jeszcze zachowane (na przyktad w orientacji w czasie i przestrzeni).
Jesli natomiast nasz bliski zatracil juz catkowicie zdolnosci w danej sferze (na przy-
ktad w liczeniu), zadania matematyczne nie beda skuteczne (gdyz nie przywrécimy
choremu catkowicie utraconych zdolnosci) ani nie bedg sprawialy choremu przy-
jemnosci (a moga wrecz spowodowac w nim agresje i nieche¢ do wykonywania
kolejnych zadan). Warto wtedy po prostu przekierowaé uwage chorego na inng
aktywno$¢, ktorej chory ma mozliwos¢ sprostac i ktdra nie wywotuje w nim fru-
stracji. Zeszyty do trening6éw sa dostepne w sieci internetowej, mozna je wyszu-
kiwa¢ pod hastami ,trening pamieci”, ,trening poznawczy”, ,,¢wiczenia dla osob
z chorobg otepienng”. Wiele z nich jest ogélnodostepnych réwniez w tradycyjnych
stacjonarnych ksiegarniach.

Cwiczenie pamieci nie powinno byé celem samym w sobie. Najwazniejsze
podczas treningdw poznawczych jest uSwiadomienie choremu jego
mocnych stron i dobrze zachowanych zdolnosci, utrzymanie jego dobrego
nastroju oraz praca ukierunkowana na radzenie sobie z deficytami.
________________________________________________________________________________________|

2. Utrwalanie czynnosci zycia codziennego

Wraz z uptywem czasu chory traci umiejetnos¢ wykonywania zlozonych czyn-
nosci i coraz gorzej radzi sobie z codziennoscia. Opiekunowie chcg, by ich bliski byt
jak najdluzej sprawny i samodzielny, dlatego wszelkie czynnosci codzienne, takie
jak dbanie o higiene, samodzielne spozywanie positkéw, przygotowywanie posil-
kéw, dbanie o porzadek, ubieranie si¢ i tym podobne sa dla nich niezwykle istotne.

Trening utrwalania czynnosci Zycia codziennego polecamy wykonywac
w naturalnych, przyjaznych dla chorego warunkach. Oznacza to, Ze zamiast méwi¢
choremu: ,,Dzi$ bedziemy ¢wiczy¢ gotowanie obiadu. Przypomnij sobie, od czego
powinienes zacza¢”, mozemy zaproponowa¢ mu wspodlne gotowanie i zmobilizowaé
go do wykonywania pojedynczych zadan, powtarzajac instrukcje i podajac
proste polecenia i podpowiedzi, na przyklad: ,Przygotuj, prosze, teraz dziesie¢
ziemniakow”. Gdy chory to wykona, mozemy powiedzie¢: ,,Obierz teraz, prosze,
dziesie¢ przygotowanych przez ciebie ziemniakow” i tak dalej. Wydawanie prostych
i jednoelementowych instrukeji uchroni chorego przed bezradnoscia, dezorientacja
i zastanawianiem sie¢ ,,Co ja mam zrobi¢?”, ,,Czego on ode mnie chce?”. Chory nie
jest w stanie zapamietac kilku polecen naraz. Uchroni to i nas jako opiekundéw
przed uwagami w stylu: ,,No, nawet tego nie potrafisz zrobic¢”.
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3. Wspolny czas wolny

Podczas wspdlnie spedzanego czasu z chorym warto angazowa¢ go w pomoc
innym - w stopniu, w jakim jest to mozliwe. Mozemy na przyktad poprosi¢ o pomoc
w ulozeniu recznikdéw w szafie, nadac tej prostej czynnoséci range niesienia nam
pomocy. Dzieki temu nasz bliski moze poczu¢ si¢ potrzebny i wazny dla innych,
pomimo objawéw choroby i sprawowania nad nim opieki.

Wartosciowq forma spedzania razem czasu sa tez wspolne posiltki - przygoto-
wywanie ich, spozywanie i sprzatanie po nich. Dzieki temu chory ma poczucie,
ze uczestniczy w codziennych obowigzkach i jest czgscia wspolnoty.

Bardzo wartosciowy jest tez czas, ktory chory spedza z innymi osobami
w podobnej sytuacji jak on, czyli na przyklad z innymi osobami z zaburzeniami
pamieci. Pobyt w domu pobytu dziennego, czy innym miejscu, gdzie spotykaja si¢
chorzy, umozliwia wspélne dzielenie si¢ problemamii poczucie, ze nie jest sie jedynym
w takiej sytuacji. Ten wspdlny czas z osobami z podobnymi problemami jest jedynym,
w ktéorym mamy realng mozliwos¢ wspierania prawidlowego funkcjonowania
w grupie (funkcjonowanie to w procesie choroby otepiennej czgsto bywa zaburzone,
a jest niezwykle istotne dla samopoczucia opiekuna, a takze chorego).

Wigkszos¢ chorych dobrze reaguje na zajecia muzyczne (nawet gdy opiekunowi
wydaje sig, Ze jego bliski nie jest podczas nich aktywny). Ciekawg i twdrczg forma
spedzenia wspdlnego czasu sg tez gry planszowe. Moga one wydawac si¢ opie-
kunowi dziecinne, ale okazuje sie, ze jest to bardzo lubiana forma spedzania cza-
su odwolujgca si¢ do milych wspomnien. Gry planszowe, jako dobrze utrwalone
w dziecinstwie, moga stac¢ si¢ dla chorego bezpieczna (bo znang) formg rozrywki,
a ponadto pozwalaja ¢wiczy¢ szereg funkeji poznawczych (chociazby takich jak
nadazanie za instrukcja, funkcje jezykowe, wykonywanie polecen i wiele innych).
Wyzej opisane formy spedzenia czasu z chorym pozwalaja redukowac jego lek
i stabilizowac¢ nastrdj.

Istotne sg réwniez rozmowy z chorym na temat jego przeszlosci. Pozwala to
utrzymywac jego tozsamos$¢ i zachowywaé dobrze utrwalone fragmenty wspo-
mnien. Wspiera takze poczucie wlasnej warto$ci. Wazne jest tutaj, by nie frustrowa¢
chorego pytaniami o réznorodne szczegdly z przesziosci, gdyz moze to zniecheci¢
naszego bliskiego do opowiadania. Lepiej jest po prostu podazac za nim i méwic
ogolnikami, ktdre moga stanowic¢ swoiste ,wyzwalacze” kolejnych wspomnien.

Pani Zofia: Czy ja nie powinnam juz i$¢ do domu?
\2 Opiekun: Jeszcze nie. Czeka pani na zigcia. Wspomniata pani
o domu... Co najbardziej pani w nim lubi?
Pani Zofia: M6j dom byt tuz przy torach!
Opiekun: Ooo, czy przejezdzaly po tych torach pociagi?
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Pani Zofia: Tak! Tatus codziennie biegt przez te tory!
\2 Opiekun: Spieszyt si¢ na pociag?
Pani Zofia: Byt konduktorem!
Opiekun: Bycie konduktorem to ciekawa pracal!

Pani Zofia: (zaczyna opowies¢ o tacie)

Chorzy czesto sygnalizujg potrzebe powrotu do domu - w powyzszym przykta-
dzie opiekun nie potraktowat jej jako kolejnej uciazliwej wypowiedzi, ale wykorzy-
stal do przekierowania uwagi na wazny i przyjemny temat. Stowo ,dom” wywoflato
u pani Zosi wspomnienia dotyczace jej domu rodzinnego. Dzigki tak poprowa-
dzonej rozmowie udalo si¢ opiekunowi dowiedzie¢ wigecej o rodzinnym domu,
a takze o cztonkach rodziny i panujacych relacjach. Odbyto si¢ to bez wymusza-
nia szczegétowych odpowiedzi na pytania, ktore — zadane jak ,,przepytywanka” —
moglyby zablokowac¢ u chorego che¢ do dalszej rozmowy.

4. Zajecia indywidualne

Opiekunowie pytani, czym interesuje sie ich bliski chory, najczesciej odpowia-
daja: ,Niczym! Kiedy$ miat wiele pasji. Teraz, gdy Pawel choruje, méglby siedzie¢
w jednym miejscu i nic nie robi¢, albo chodzi bez celu”. Taka wypowiedz opiekuna
wynika z faktu, ze pamigta on swojego bliskiego, gdy ten byt w pelni sit, i poréwnuje
obecng sytuacje ze stanem poprzednim. Warto mie¢ na uwadze, ze w rzeczywi-
stosci nie jest tak, ze chory stracil zainteresowania. On po prostu z racji objawow
choroby otepiennej — a w tym tracenia pamieci — zapomina, co go dotychczas cieka-
wilo. Dlatego tez tak wielu chorych bardzo chetnie angazuje si¢ w dzialania, ktore
zostang im zaproponowane, niejako ,,podsuniete” przez inng osobe, lecz nie wyka-
zuj3 inicjatywy do rozpoczynania jakiejkolwiek aktywnosci, ktéra dotychczas ich
ciekawifa.

Z relacji opiekunéw zawodowych wynika, Ze osoby z chorobg otepienng moga
nadal rozwija¢ swoje pasje, cho¢ juz w inny sposéb i przy wsparciu bliskich. Dla
przyktadu: chory, ktéry dotychczas bardzo lubil zajmowac si¢ ogrodem, teraz moze
przy wsparciu opiekuna tworzy¢ zielnik w trakcie zwyktych, codziennych spaceréw.
Chory, ktéry lubit gotowa¢, moze teraz wykonywac prostsze czynnosci w kuchni,
niewymagajace uzycia piekarnika (na przyktad robi¢ ciasta ,na zimno”). Choremu,
ktéry uwielbiat chodzi¢ do muzeum, a teraz traci pamiec¢ i dodatkowo jest lezacy,
przyjemnos¢ moze sprawic¢ przegladanie ksigzek o sztuce (nawet gdy gubi watek
podczas czytania). Wielu chorych lubi tez zajecia plastyczne (wycinanie, oklejanie,
szycie), nawet jesli nigdy wczesniej ich to nie interesowalo! W sposdb szczegdlny
sprawia chorym rado$¢ wykonywanie upominkéw okoliczno$ciowych, czyli reczne
wykonywanie podarunkéw dla bliskich. Utrwala to poczucie bycia przydatnym
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i dodatkowo umacnia wiez z obdarowanym opiekunem. Co ciekawe, na tego typu
prezenty wiekszo$¢ opiekunéw reaguje niedowierzaniem: ,,To naprawde zrobil
mdj maz? On nigdy w zyciu niczego nie namalowal!”. Rzeczy takie moga sta¢ si¢
tez cenng pamiatka rodzinng wtedy, gdy chory nie bedzie juz w stanie wykonac
takich czynnosci i takze gdy nie bedzie go juz wsrdd nas... Rzadko kiedy myslimy
o tym za zycia chorego. Z doswiadczen opiekunéw wynika jednak, ze po $mierci
ich bliskiego chorego poszukujg oni takich pamiatek jak recznie zapisane notatki,
karteczki i tym podobne.

U wigkszosci chorych dobrze utrwalone sa pewne fakty dotyczace wykonywane-
go w przesztosci zawodu, tak wiec tego typu tematyka jest bardzo dobrym punktem
wyjscia do rozmowy i szukania zainteresowan chorego w tym obszarze. Najczesciej
dobrze utrwalone sa tez wybidrcze fakty z dziecinstwa. Wspominanie rodzinnych
zabawnych anegdot moze by¢ doskonala forma wspélnego spedzania czasu z cho-
rym, a dodatkowo spetni role terapii reminiscencyjnej i pozwoli nam jako opieku-
nom odkry¢ to, co bylo (i jest) wazne dla chorego.

Warto takze pamietaé, ze rozwdj zainteresowan naszej osoby bliskiej jest mozli-
wy réowniez wtedy, gdy mamy do czynienia z trzecim etapem choroby otepienne;.
W tym czasie chorzy szczegélnie dobrze reaguja na dzieci, zwierzeta, muzyke, lubia
oglada¢ obrazki, grupowac¢ karty, klaska¢ czy ukltada¢ proste ukladanki.

Serdecznie polecamy réznorodne poradniki, z ktérych mozecie Panstwo dowie-
dzie¢ si¢ wiecej na temat organizacji czasu wolnego chorych. Obecnie jest ich na
rynku (réwniez polskim) bardzo duzo.

Wiekszos¢ opiekundw ocenia chorych przez pryzmat ich wczesniejszych
mozliwosci i tego, co juz zostato utracone. Jezeli nauczymy sie
wykorzystywac to, co byto, jako punkt wyjscia do proponowania nowych,
prostszych aktywnosci, bedzie nam tatwiej ogranizowac wspélny czas.
_____________________________________________________________________________________|







IX. Problemy opiekuna

piekanad osobazchorobg otepienng pociagazasobg szereg konsekwencjidla
O opiekuna - zaréwno w sferze funkcjonowania spofecznego, wykonywania
codziennych czynnosci, jak i aktywno$ci zawodowej (jesli opiekun

jest czynny zawodowo). W wyniku choroby otepiennej opiekun staje w obliczu
konieczno$ci zmiany dotychczasowego trybu zycia, reorganizacji petnionych zadan
irdl, ustalonych planéw oraz zamierzen. Poniewaz zaburzenia funkcji poznawczych
u chorej osoby narastajg, rola opiekuna zabiera wigcej czasu. Gdy chory nie jest juz
w stanie samodzielnie funkcjonowaé, wymaga calodobowej opieki.

Osoby doswiadczone zespolem otepiennym (zaréwno w Polsce, jak i na $wiecie)
w wigkszosci przebywaja w domu od poczatku choroby az do $mierci pod opieka
cztonkéw najblizszej rodziny, zwykle nieprzygotowanych do petnienia roli opieku-
na osoby przewlekle chorej. Ta specyficzna sytuacja, ktéra dotyczy nie tylko osoby
chorej, ale réwniez minimum jednego opiekuna (opiekun wiodacy) i ich najblizsze-
go otoczenia (opiekunowie wspierajacy), pokazuje, jak liczna jest grupa, na ktdéra
oddzialuje szeroki i réznorodny zespdt objawdw, stanowiacych potencjalne obcia-
zenie wymagajace fizycznego oraz psychologicznego wsparcia.

Opieka nad chorym jest absorbujaca i czasochtonna. Powoduje to wiele nastepstw,
w tym réwniez negatywnych, poczawszy od przewleklego stresu, przez bezsilnosc,
rozdraznienie, lek, wstyd, niepewnos¢, zlos¢, stany depresyjne, poczucie winy czy
zachowania agresywne wobec chorego lub czlonkéw najblizszej rodziny.

Wspomniane nastepstwa wiaza sie z nieradzeniem sobie ze swiadomoscig utraty
zdrowia przez bliska osobe, poczuciem utraty wlasnego zycia, utrata kontaktow
z innymi osobami oraz lgkiem przed tym, co przyniesie choroba.

Wyniki badan (Klich-Raczka, 2012) pokazuja, ze opieka nad chorym
z otepieniem jest bardziej stresujaca i ucigzliwa niz nad osobami dotknietymi
chorobami somatycznymi. Stan ten poglebiaja: brak wiedzy o chorobie i zasadach
efektywnej opieki, nieumiejetno$¢ stawiania czola nasilajagcym si¢ i nowym
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objawom choroby, wlasne negatywne emocje, problemy finansowe, a takze brak
zrozumienia ze strony najblizszych. Wziecie na siebie odpowiedzialnosci za opieke
nad bliskag osoba nierzadko uniemozliwia opiekunowi kontynuowanie pracy,
ogranicza badz wyklucza mozliwos¢ rozwijania wlasnych zainteresowan, zmniejsza
czas przeznaczony na odpoczynek i regeneracje, a takze prowadzi do rezygnacji
z wlasnych potrzeb i kontaktéw rodzinnych oraz towarzyskich. Wyzej wymienione
ograniczenia moga skutkowa¢ wigc spoteczng izolacja osoby opiekujacej sie swoim
bliskim wraz ze wszystkimi konsekwencjami psychicznymi i fizycznymi tego stanu.
Jest to scenariusz, ktory czesto pisze zycie, a ktérego mozemy prébowa¢ uniknaé
dzigki $wiadomosci czynnikoéw, jakie do niego prowadza, i dzigki umiejetnosci
rozpoznawania zagrozen.

1. Rodzaje problemow opiekuna w zaleznosci od jego sytuacji

Problemy opiekuna réznig si¢ w zaleznosci od jego sytuacji osobistej, a takze
od etapu choroby i objawdw. Z danych statystycznych wynika, ze najczesciej
opiekunami osoby z chorobg otgpienng sg jej wspoéimatzonek oraz doroste dziecko,
a w dalszej kolejnosci rodzenstwo (szczegdlnie gdy chory nie ma swoich dzieci) oraz
przyjaciele (sytuacja ta najczesciej wystepuje u osoéb samotnych). Dane statystyczne
dotyczace sredniego wieku opiekuna osoby z chorobg otgpienna w Polsce sg rdzne,
jednak wszystkie wskazuja na $redni wiek opiekuna powyzej 60 roku zycia.
Wielu opiekunéw oséb z chorobami otgpiennymi zmaga sie z kliniczng depresja,
a jeszcze wiecej doswiadcza permanentnego stresu. Opiekunowie narazeni sa na
wystepowanie zaburzen lekowych, zaburzen snu, libido itp.

Gdy gtéwnym opiekunem jest wspdtmatzonek

Bycieopiekunemwiodacym-wspoétmalzonkiem chorego - maswojemocnestrony.
Partner chorego jest juz najczesciej na emeryturze (ma wigc czas na sprawowanie
opieki) oraz dobrze zna chorego (jest z nim z wyboru). Z drugiej strony, z racji
swojego wieku, opiekun ten jest obcigzony tym, co charakterystyczne dla okresu
starosci (np. zmniejszona sprawnos¢ fizyczna), i dodatkowo sam niejednokrotnie
doswiadcza réznorodnych choréb, ktére utrudniaja mu sprawowanie opieki. Czesto
opiekunowie-wspoimatzonkowie majg problem z akceptacja choroby otepiennej,
trudniej im jest adaptowac si¢ do jej wymagan z racji utrwalonych przez kilkadziesiat
lat nawykéw. Przykladem jest maz, ktéremu przez cale zZycie zona gotowata positki.
Gdy zachorowala, maz jako opiekun mial problem z samodzielng organizacja
wyzywienia, poniewaz nigdy tego nie robil. Podobnie jest w sytuacji, gdy maz
zawsze rozliczal rachunki, a po zachorowaniu do wykonywania tego obowigzku
zostala zmuszona jego zona. Opiekunowie-wspdtmalzonkowie czesto maja
przekonanie o tym, Ze wiedza najlepiej, co jest potrzebne choremu, i izolujg wlasne
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dzieci od probleméw, bioragc na siebie obowigzek przekraczajacy ich mozliwosci.
Czesto najblizsza rodzina, niejako automatycznie, po przyjeciu przez rodzica roli
opiekuna wiodacego nie zwraca uwagi na jego ograniczone sily (zwigzane cho¢by
z jego wiekiem), angazujac si¢ tylko okazjonalnie w opieke. Niezrozumienie, jak
wymagajaca jest opieka, potrafi rozwing¢ sie do konfliktu w rodzinie i uczyni¢
opieke jeszcze trudniejsza.

Gdy opiekunem wiodgcym zostaje doroste dziecko

Gdy opiekunem wiodacym chorego zostaje jego doroste dziecko, jest to najczesciej
osoba zdrowa fizycznie i pelna sit witalnych. Réwnoczesnie musi jednak laczy¢
szereg rol (bycie opiekunem dla rodzica, wspoétmalzonkiem dla swojego partnera,
rodzicem dla swoich dzieci, pracownikiem). Doswiadcza przy tym poczucia zamiany
rol ze swoim rodzicem, ktory by¢ moze do niedawna sam go wspieral, na przyktad
w wychowaniu najmlodszych cztonkéw rodziny. Doroste dziecko chorego z racji
swojego miodego wieku moze takze zmagac¢ si¢ z problemami finansowymi czy
nieustabilizowang sytuacja finansowg i mieszka¢ daleko od chorego rodzica.
Najczesciej wymusza to na nim koniecznos¢ przeorganizowania praktycznie catego
swojego zycia pod katem sprawowania opieki.

Opiekunowie, ktérych bliscy sa na réznych etapach choroby otepiennej,
przyznaja, ze ich problemy sie r6znig. Tak jak choroba ich bliskich ma charakter
indywidualny, tak samo postrzeganie nowej roli przez opiekunéw ma charakter
indywidualny. Otwarcie sie na te (wydawaloby si¢ oczywista) prawde, daje mozliwo$¢
wzajemnego zrozumienia miedzy wszystkimi osobami zaangazowanymi w opieke,
w odroéznieniu od sporéw, ktdre powstaja na gruncie braku wyobrazni, wiedzy, woli
wystuchania i akceptacji odmiennych stanowisk pomiedzy opiekunami.

Opiekunowie bardzo silnie przezywaja nowa sytuacje rodzinna. Stanowi ona dla
nich wyzwanie, ktdre, w zaleznosci od ich cech charakteru, moze wywota¢ opisane
w tym rozdziale negatywne skutki albo prowadzi¢ do akceptacji (akceptacja i jej
znaczenie w opiece zostaly opisane w Podrozdziale 6.1 ,Zlote zasady opiekuna
szytego na miarg”).

2. Czynniki mogace nasilac poczucie obcigzenia opiekuna

Obecnie skoncentrujemy si¢ na czynnikach, ktére moga oddzialywac na opie-
kuna negatywnie i systematycznie obnizac jego jakos$¢ zycia, a takze jako$¢ zycia
chorego i calej rodziny.

Przewlekty charakter choroby otepiennej

Przewlekly charakter choroby otepiennej i wydltuzajacy si¢ czas sprawowania
opieki wydaje sie (wedlug opiekunéw) gléwnym czynnikiem nasilajagcym
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poczucie obcigzenia opieka. Zmniejszajacy si¢ poziom samodzielnoéci chorego
i narastajace objawy choroby otepiennej rzeczywiscie wigza sie ze zwigkszaniem
zakresu obowigzkéw opiekuna oraz moga prowadzi¢ do przewleklego zmeczenia
fizycznego i psychicznego osoby sprawujacej opieke. Nalezy jednak zaznaczy¢,
ze s3 opiekunowie, ktorzy dobrze sobie radzg z czynnikiem przewleklosci. Ponadto
objawy choroby oraz dlugi czas sprawowania opieki to nie jedyne czynniki
nasilajace poczucie obcigzenia opiekuna.

Kondycja zdrowotna opiekuna

Malo ktoéry opiekun, przystepujac do opieki nad swoim bliskim, mysli o swoim
zdrowiu. Niestety bycie opiekunem, z racji licznych obciazen psychicznych
(na przyklad stres) oraz fizycznych (na przyklad wykonywanie czynnosci
pielegnacyjnych przy chorym), wiaze si¢ z ryzykiem wystapienia choroby serca,
zapalenia stawow, nadci$nienia, obnizenia odpornosci, cukrzycy, wrzodéw, anemii,
ryzyka choréb przewleklych, bezsennosci czy wigkszego spozycia lekéw. Ta lista
nie sluzy straszeniu, tylko uswiadomieniu, z jakimi jednostkami chorobowymi
by¢ moze beda musieli zmierzy¢ sie opiekunowie, ktérzy zaniedbajg siebie. Jezeli
opiekun zadba o siebie, ta lista pozostanie wylacznie motywujaca do zwrdcenia
uwagi na wlasne zdrowie. Warto pamieta¢, ze jesli zaniedbamy swoje zdrowie,
nie bedziemy w stanie efektywnie pelni¢ opieki nad naszym bliskim i tg opieka
bedziemy znacznie bardziej obcigzeni.

Relacje z innymi oraz brak wsparcia

Do grupy czynnikéw spotecznych, ktére moga nasila¢ poczucie obcigzenia opie-
kuna, zalicza si¢ ograniczenie kontaktéw z innymi ludZzmi, zmian¢ w relacjach
malzenskich, zaniedbanie dzieci, konflikty w rodzinie, ale réwniez brak wsparcia
ze strony panstwa i lekarzy oraz ograniczony dostep do programéw edukacyjnych
i informacyjnych. Wiecej informacji o tym, z jakimi problemami mogg zetkna¢
sie opiekunowie w kontakcie ze swoimi bliskimi z dalszego otoczenia, ale réwniez
i ze strony najblizszej rodziny, znajduje si¢ w Podrozdziale 7.1 ,Zaangazowanie ro-
dziny”.

Psychika opiekuna

Psychika opiekuna ma réwniez istotny wplyw na jakos$¢ sprawowania opieki. Jak
opiekun radzi sobie ze stresem? Jak reaguje na nowe zadania w opiece (ich liczba,
poczucie koniecznosci bycia w petni dyspozycyjnym, brak mozliwosci odpoczynku,
brak mozliwosci zastepstwa podczas sprawowania opieki)? Jak buduje swoje relacje
z otoczeniem (czy umie prosi¢ o pomoc, czy umie zaakceptowa¢ odmowe pomocy)?
Czy ma wole zdobywania wiedzy na temat choroby otepiennej? Jaka jest jego
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postawa wobec $wiata (czy jest pozytywna i optymistyczna, czy raczej wszystko
widzi w czarnych barwach?). Warto mie¢ na uwadze, Ze mozemy miec¢ do czynienia
z taka sytuacja, gdy opiekun nie bedzie odczuwal obcigzen we wczesniej opisanych
sferach (bedzie cieszyl si¢ dobrym zdrowiem i bedzie mial wsparcie w rodzinie),
ale jego cechy charakteru i podejscie do Zycia moga automatycznie wplyna¢ na to,
ze bedzie odczuwal poczucie obcigzenia.

Aspekty finansowe

Wsréd czynnikéw znacznie utrudniajacych efektywne sprawowanie opieki
i oddzialujacych na poziom poczucia obcigzenia znajduje sie tez sfera materialna.
Bywa, ze opiekunowie s3 zdrowi, bardzo dobrze radzg sobie psychicznie i odczuwaja
spoleczne wsparcie ze strony innych, ale brak mozliwosci zaspokojenia podstawowych
potrzeb osoby chorej oraz wlasnych znacznie utrudnia im codzienne funkcjonowanie.
Najczesciej sytuacja taka jest zwigzana z konieczno$cig ograniczenia pracy badz jej
przerwania w zwigzku z decyzja o sprawowaniu calodobowej opieki nad chorym.

Relacja z chorym

Na poziom obcigzenia opiekuna wplyw maja réwniez czynniki zwigzane
z jego relacja ksztaltowang przez dziesiatki lat z bliskim chorym. Jest to czynnik
szczegblnie istotny, determinujacy poziom obcigzenia u progu rozpoczecia roli
opiekuna. Problemy w relacji chory-opiekun mogty funkcjonowac od dziesiatek lat
(ukryte zale, ttumiona ztos$¢, poczucie krzywdy, odrzucenie, rywalizacja). Czgsto
jest tak, ze sa to problemy nierozwigzane, nigdy nieporuszane. Ale to nie znaczy,
ze nie maja wplywu na stosunki miedzy ich stronami, nawet jesli z pozoru relacje
te wydaja si¢ poprawne. Objawy choroby otepienne;j (takie jak zaburzenia pamieci
trwalej i krdtkotrwalej) utrudniaja rozwigzanie problemdéw z przeszlosci. Bywa,
ze niedomodwienia i wzajemne urazy w czasie choroby jeszcze bardziej przybieraja
na sile. Jest to szczegdlnie trudne, gdy wspétmatzonek (badz doroste dziecko)
zostaje gléownym opiekunem chorego, ktéry na przyktad naduzywat alkoholu badz
stosowal wobec niego przemoc albo byt po prostu obojetny uczuciowo, nieobecny.
Utrudnia to akceptacje choroby, bez ktérej poczucie obcigzenia opiekuna bedzie
narasta¢, a jako$¢ sprawowanej przez niego opieki bedzie spadaé. Akceptacje
choroby w tak zlozonej sytuacji gwarantuje tylko autentyczne wybaczenie przez
opiekuna krzywd rodzicowi/me¢zowi/zonie. Dodatkows trudnos¢ stanowi fakt, ze
przebaczenie - z racji choroby otgpiennej — zazwyczaj ma charakter jednostronny.
Najczedciej chory nie ma potrzeby badz nie potrafi juz uczestniczy¢ w procesie
pojednania. Trzeba mie¢ swiadomos¢, ze w tak trudnej sytuacji opiekun bedzie od
samego poczatku odczuwal przecigzenie opieka, nawet jesli bedzie deklarowal chec
jak najlepszego opiekowania si¢ swoim bliskim.
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Sa opiekunowie, ktorzy maja bliskich chorych w bardzo zaawansowanej fazie
choroby, wymagajacych calodobowej opieki i przejawiajacych zaburzenia zachowa-
nia, a mimo to (z uwagi na dobre relacje w przesztosci) nie odczuwaja obcigzenia
zwigzanego ze wspieraniem chorego bliskiego. Sa i tacy, ktérzy opiekuja sie swoim
jeszcze calkiem sprawnym i samodzielnym bliskim, ktory nie przejawia zaburzen
zachowania, ale ze wzgledu na ich trudne relacje z przeszlosci od samego poczatku
sprawowania opieki odczuwajg przeciazenie.

Kombinacja wyzej wymienionych czynnikéw wptywa na subiektywne poczucie
obcigzeniaopiekuna. Stosunek dosiebie, choroby, choregoiotoczeniaodzwierciedlaja
jego poziom. Sg opiekunowie, ktérzy w obiektywnie trudnej sytuacji (na przyktad
jako samotni, w podesztym wieku, z emeryturami na minimalnym poziomie)
tryskaja energia i radoscia z mozliwosci pomagania swoim chorym bliskim
(czyli majg oni niewielkie poczucie obciazenia). Sg opiekunowie, ktorzy, wsparci
przez liczng rodzing i majacy bardzo komfortowa sytuacje finansowa, narzekaja
i nie potrafig odnalez¢ si¢ w roli, jakg napisato dla nich zycie i ktorej sie podjeli
(majg poczucie wysokiego obcigzenia).

Opiekunowie z poczuciem wysokiego obcigzenia z duzym prawdopodobien-
stwem nie podotaja opiece w dtuzszym terminie. Narazaja przy tym siebie i swoich
bliskich na nieprzyjemnosci, mogace rozwing¢ si¢ do relacji patologicznych (prze-
moc) i do utraty zdrowia.

Warto jest mie¢ $wiadomos¢ powyzszych czynnikéw, ktére wptywaja na sa-
moocene poziomu obcigzenia, gdyz moga by¢ one istotne w procesie ustalania,
kto ma najlepsze predyspozycje do bycia opiekunem wiodacym i czy opiekun
wcigz nadaje si¢ do pelnienia swojej roli, jak réwniez, czy sam nie potrzebuje
pomocy.

Czas trwania choroby i narastajace objawy choroby otepiennej nie sa
jedynymi czynnikami determinujgcymi poczucie obcigzenia opiekuna.
To, czy opiekun poradzi sobie podczas wspierania swojego bliskiego,
zalezy takze od ich relacji oraz predyspozycji opiekuna.
________________________________________________________________________________________|

3. Typowe problemy opiekunow w podziale na etapy choroby
Jakkolwiek zbiér probleméw, ktérych moga doswiadczaé opiekunowie jest
nieskonczony, mozna wyréznic takg ich grupe, ktora wiaza sie $cisle ze stopniem
zaawansowania choroby otepiennej. Dzigki wiedzy na temat mozliwosci ich
wystapienia opiekunowie moga przygotowac si¢ psychicznie do stawienia im czota.
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Pierwsze miesigce po diagnozie to czas, kiedy opiekun ma najbardziej zadaniowe
nastawienie zwigzane z opieka nad chorym i organizowaniem mu aktywnosci.
W tym okresie poszukuje informacji na temat choroby. Wtedy tez dochodzi do
podjecia decyzji, kto bedzie opiekunem wiodacym, a kto opiekunem wspierajacym.
W Rozdziale 7 ,,Organizacja zycia po diagnozie” piszemy o tym, co opiekun moze
zrobi¢, by stworzy¢ maksymalnie bezpieczne otoczenie dla swojego bliskiego.
W tym miejscu chcemy zwrocic¢ szczeg6lng uwage na to, by juz od samego poczatku
opiekun budowal $wiadome otoczenie (najczesciej ztozone z cztonkéw rodziny),
ktére bedzie wspieralo zaréwno chorego, jak i jego samego. Zwykle jest tak, ze
wszyscy na poczatku wykazuja cheé pomocy i ja obiecuja. I to jest moment, aby
ustali¢ realny wymiar tej pomocy, oznaczajacy ustalenie zakresu obowiazkéw
pomiedzy osobami, ktére deklaruja czynny udzial w opiece. Takie podejscie
pozwoli wyeliminowac¢ sytuacje, gdy opiekun wiodacy zajmie si¢ wszystkim sam.
W konsekwencji najblizsze otoczenie przyzwyczai sie do tego, az dojdzie do sytuacji,
w ktorej opiekun bedzie potrzebowal pomocy, ale w swoim otoczeniu nie znajdzie
nikogo gotowego ja nie$¢, co dodatkowo bedzie potegowaé poczucie krzywdy,
poczucie osamotnienia.

Pierwszy etap choroby to czas, w ktérym opiekun ma najbardziej zadaniowe
nastawienie i najwigksze poczucie wptywu na przebieg choroby. Jest to takze czas
nadziei, niejednokrotnie nawet na wyzdrowienie (pomimo i wbrew wiedzy na temat
charakterystyk chordéb otepiennych). Nadzieja ta zwigzana jest z tym, ze proces
dopuszczania do $wiadomosci choroby dopiero si¢ rozpoczat (przez jakis czas kazdy
opiekun proébuje ja wyprze¢ w ramach naturalnego procesu dostosowawczego,
w ktérym niejako zbiera sity, by stana¢ z nig ,twarza w twarz”). Nadzieja moze
wyrazac¢ si¢ w myslach typu: ,Wiem, ze Bartosz ma chorobe Alzheimera. Wiem,
ze ta choroba postepuje. Ale moze akurat u niego bedzie miata inny przebieg?
Moze nie bedzie postepowata? Moze ta diagnoza to pomylka?”. Takie myslenie
zyczeniowe jest u opiekunéw czym$ naturalnym - bo przeciez wspieraja oni
w chorobie tych, ktérzy sa im najblizsi, ktérych bardzo kochaja i chcg dla nich jak
najlepiej. Najczgsciej tego typu nierealne myslenie jest jednak szybko weryfikowane
przez pojawiajace si¢ kolejne objawy choroby. Majac jednak na wzgledzie duze
poczucie sprawstwa opiekuna w pierwszym etapie choroby, warto wykorzystacé
ten czas na efektywne mobilizowanie chorego do réznorodnych dzialan, aby
jak najdluzej funkcjonowal on z zachowanymi sprawnosciami i w poczuciu,
ze choroba nie umniejsza jego znaczenia i nie wptywa na uczucia najblizszych oséb
do niego. O sytuacji, w ktérej osoba chora doswiadcza obnizonego samopoczucia
oraz poczucia mniejszej warto$ci w zwiazku ze swiadomoscig zaburzen pamigci,
napisaly$my wiecej w dalszej czgsci tego rozdzialu, poswieconej depresji chorego.

145




Il etap choroby

W drugim etapie objawy choroby otepiennej narastaja. Osoba chora ma coraz
mniejsze rozeznanie co do czasu i jeszcze bardziej gubi si¢ w przestrzeni, przez co
wymaga coraz wiekszego wsparcia i — w trosce o jej bezpieczenstwo — calodobowej
opieki. Nie pamigta coraz wickszej liczby faktow z wlasnego Zycia, narastaja takze
jej problemy z wystawianiem si¢. Chory coraz gorzej radzi sobie z wykonywaniem
codziennych obowiazkéw (w sposob szczegdlny ztozonych, wymagajacych dziatania
zgodnie z instrukcja) i wykonuje je wybiorczo, w zaleznosci od mozliwosci i dnia
(czasem moze doskonale wiedzie¢, jak nalezy prawidlowo si¢ ubra¢, innego dnia
moze tego nie wiedzie¢). Tracgc pamie¢, chory zapomina réwniez o czynnosciach,
ktére dotychczas sprawialy mu przyjemnos¢ (co nie oznacza, ze traci przyjemnosé
z ich wykonywania). Z powodu problemu z organizacja swojego czasu wolnego
w zycie chorego wkracza bezczynnos¢. Bezczynnos¢ moze wywolywaé réwniez
nieakceptowane przez opiekuna zachowania oraz podejmowanie prob wykonywania
prostych aktywnosci, w ocenie opiekunéw czesto bezcelowych (na przyktad ciagle
grabienie liSci, ukladanie kart do gry w to samo miejsce). Jezeli chory ma do wyboru
nic nie robi¢ albo znalez¢ sobie zajecie, najczesciej zdecyduje si¢ na to drugie
i skoncentruje na tym, co przykuje jego uwage jako pierwsze. Jezeli to bedzie hatas
dochodzacy z kuchni, uda si¢ do kuchni i zacznie my¢ naczynia - niekoniecznie
tak dobrze, jak bysmy chcieli. Jezeli opiekun chce unikna¢ obserwowania
przypadkowych aktywnosci, ktore chory wynajduje sobie sam, powinien w coraz
wiekszym stopniu angazowac sie w ich organizowanie i dobiera¢ je adekwatnie do
umiejetnosci bliskiego. Dzigki powyzszemu jest on w stanie wyeliminowa¢ czes¢
zaburzen zachowania, ktére moga nasilac¢ si¢ w tej fazie i ktore — jak mowig sami
opiekunowie - s3 dla nich trudniejsze w codziennosci z chorym niz narastajace
zaburzenia pamieci. Sposoby radzenia sobie z zaburzeniami zachowania chorego
zostaly opisane w dalszej czesci tego rozdziatu.

W relacjiopiekun wiodacy - opiekunowie wspierajacy (oile nie zostaty zaplanowane
na poczatkowym etapie i realizowane od poczatku metody konkretnego wzajemnego
wsparcia) poglebia sie izolacja opiekuna i chorego, poczucie osamotnienia opiekuna,
by¢ moze poczucie krzywdy, bélu i smutku wywolane przekonaniem, ze dalsze
otoczenie nie interesuje si¢ ich losem. Jezeli choroba nie zaburzyta relacji opiekun
wiodacy - opiekunowie wspierajacy, ich wiezi si¢ umacniaja.

W drugim etapie choroby otepiennej opiekunowie zmagaja si¢ czgsto z poczuciem
winy dotyczacym zaréwno sprawowania opieki, jak i postepu choroby. Moga oni
zadawac sobie pytania: ,,Czy to, Ze mama jest agresywna, to objaw choroby, czy
tego, ze i ja jestem niecierpliwa w stosunku do niej na co dzien?”, ,Czy gdybym
inaczej sprawowal opieke nad Zong, choroba nie postepowataby tak szybko?”.
W calej gamie emocji pojawia si¢ znéw bezradnos¢, tym razem zwigzana nie tyle
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z brakiem wiedzy (gdyz opiekun najczesciej juz ja posiadl), ile z postgpem choroby
i narastaniem jej objawdw. Bezradnos¢ opiekuna wiodacego moga poglebiac osoby
z jego otoczenia, ktore chetnie udzielaja ,,dobrych rad” podczas krotkich wizyt
w odleglych od siebie odstepach czasowych. To wlasnie na tym etapie u opiekunéw
najczesciej pojawia sie wyczerpanie emocjonalne, wypalenie lub depresja.
Zagadnienia te zostaly szczegélowo opisane w Podrozdziale 10.5 ,Kiedy nalezy
bezwzglednie szukaé pomocy?”.

Il etap choroby

Problemy opiekuna zwigzane ze skutkami glebokiego zaawansowania choroby
to przede wszystkim tracenie przez chorego podstawowych praktycznych
umiejetnosdci, brak kontroli nad wlasng fizjologia, mozliwe poglebiajace sie
niestosowne zachowania (wynikajace z postepu choroby otepiennej i jej objawdw)
oraz lek o przyszlos¢ chorego. Opiekunowie zadajg sobie wtedy pytanie: ,,Co stanie
sie z moim bliskim chorym, jesli trafi¢ do szpitala albo umre?”. Pytania tego typu
s charakterystyczne nie tylko dla opiekunéw - wspétmalzonkdéw, ktdrzy sami sa
w podeszlym wieku. Moga tez dotyczy¢ dorostych dzieci, ktére opiekuja si¢ chorym
rodzicem i cho¢ sg w sile wieku, najczesciej sg jedynymi faktycznymi opiekunami
chorego i s3 juz zmeczeni opieka.

Problemy opiekunéw oséb w III fazie choroby otepiennej sa zwigzane réwniez
z logistyka dotyczaca zapewnienia praktycznie calodobowej opieki nad chorym
i z poglebiajacymi sie trudnosciami ze zrozumieniem jego potrzeb (na skutek
zwiekszajacych sie probleméw z komunikacjg z chorym). Na tym etapie opiekunowie
mowig tez o przezywaniu tak zwanej zaloby za zycia chorego, ktory ,umiera
psychicznie na ich oczach, gdyz traci swoja tozsamo$¢”. Rodzina musi zmierzy¢ sie
z odchodzeniem swojego bliskiego, ktéry — by¢ moze bedac nawet w dobrej kondycji
fizycznej - pamigta coraz mniej faktoéw z zycia rodziny, z wlasnego zycia, a gtéwnego
opiekuna identyfikuje juz tylko jako dobra badz zla osob¢ (co demonstruje
za pomocg komunikatéw niewerbalnych). Dodatkowe problemy, z jakimi zmagaja sie
opiekunowie w tym czasie, to takze przewlekle zmeczenie wywotane dtugim czasem
sprawowania opieki oraz lek o wlasne zdrowie - cze¢sto zaniedbywane z powodu tego,
ze dbanie o zdrowie osoby z choroba otepienna byto (i nadal jest) ich priorytetowym
dzialaniem. Rozwinig¢cie tematu trzeciej fazy choroby znajdziecie Panstwo
w Rozdziale 11 ,,Schylek Zycia bliskiej osoby”.

4. Depresja chorego

Bardzo trudnym tematem, z ktérym wielu opiekunéw musi si¢ zmierzy¢, jest
mozliwos¢ wystapienia depresji u bliskiej osoby, u ktdrej zdiagnozowano chorobe
otepienna. Depresja, obok zespoléw otepiennych, jest jednym z najczesciej
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wystepujacych zaburzen psychicznych u oséb starszych. Depresja moze wiec
przebiega¢ samodzielnie, jako niezalezna choroba, ale moze tez wystepowac
w przebiegu choroby otepiennej. Dzieje si¢ tak najczesciej, gdy osoba jest w pierwszej
fazie choroby otepiennej, gdy minal juz czas zaprzeczania objawom i gdy chory
uswiadamia sobie swoje deficyty zwigzane z zaburzeniami pamigci. Wedlug
statystyk co trzeci chory z otgpieniem cierpi réwniez na depresj¢ (w przypadku osoby
z chorobg Alzheimera przyjmuje si¢, ze co piaty, ale w praktyce potowa chorych,
nawet je$li nie ma depresji w sensie klinicznym, do§wiadcza niektdrych jej objawow).
Najczgsciej rozpoznawanym objawem jest obnizenie nastroju z przezywaniem
smutku i przygnebienia, a rzadziej rozpoznawane sa cigzkie postacie depresji czy
depresje reaktywne (czyli te, ktore zostalty spowodowane na przykiad trudnymi
doswiadczeniami zyciowymi). Z racji objawdéw choroby ote¢piennej zwigzanych
z zaburzeniami pamigci diagnoza depresji u osoby z otepieniem opiera si¢ nie tylko
na wywiadzie z chorym, badaniu psychiatrycznym i na obserwacji chorego, ale
obejmuje roéwniez wywiad z rodzing (najczesciej z gldéwnym opiekunem).

To tylko gorszy nastrdj czy juz depresja?

W jezyku potocznym depresja czesto jest utozsamiana z gorszym nastrojem czy
apatig. Pomiedzy tymi pojeciami wystepuja jednak zasadnicze réznice. Obnizony
nastrdj jest jedynie jednym z objawéw depresji i sam (bez innych objawéw wspot-
istniejacych) zdarza si¢ od czasu do czasu kazdemu z nas i nie jest niczym niepoko-
jacym. Apatia z kolei rozumiana jest jako poczucie osoby, Ze ma mniejsza energie
do dziatan, zmniejszong che¢ do podejmowania kolejnych przedsiewziec i zaniedbuje
rozw6j wlasnych zainteresowan. Apatia réwniez nie jest niczym niepokojacym, jesli
nie ma dtugotrwalego charakteru, zdarza si¢ czasem kazdemu z nas i samoistnie mija.

Depresja w sensie klinicznym to nie tylko obnizony nastrdj. To specyficzny
stosunek do siebie, §wiatairzeczywisto$ci, trwajacy dtuzejniz dwa tygodnie. To zesp6t
obejmujacy réznorodne doswiadczenia osoby chorej, ktére mozna podzieli¢ na
cztery ogélne dziedziny: objawy zwigzane z emocjami, z mysleniem, z zachowaniem
oraz somatyczne. Do objawow emocjonalnych zalicza si¢ przygnebienie, smutek
i obnizony nastroj, a takze poczucie pustki i bezradnosci, drazliwos¢ oraz utrate
zainteresowania tym, co dotychczas ciekawilo. To takze poczucie zniechgcenia
i beznadziejnosci, zanik odczuwania przyjemnosci, apatia i odczuwanie niewielkiej
satysfakcji z zycia. Objawy poznawcze (zwigzane z mysleniem) manifestuja
si¢ negatywnym mysleniem o sobie, o swoim otoczeniu i przysztosci, to takze
zaburzenie proceséw umystowych, koncentracji uwagi oraz poczucie niezdolnosci
do podejmowania nawet prostych decyzji. Do objawéw behawioralnych
(zwiazanych z zachowaniem) zaliczamy wycofanie z aktywnosci spolecznej, utrate
zainteresowan $wiatem, spowolnienie lub pobudzenie i niepokdj. Mowa i poruszanie
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si¢ moga stac sie wolniejsze niz zazwyczaj, zauwazy¢ mozna takze przerwy w mowie,
ubogie slownictwo, monotoni¢ glosu oraz staby kontakt wzrokowy. Ostatnia,
czwarta grupa, to objawy somatyczne (zwiazane z cialem). Osoby z depresja moga
charakteryzowac¢ si¢ zwickszonym lub zmniejszonym apetytem, nadmiarem badz
niedosytem snu. Wystapi¢ moze takze poczucie oslabienia i zmeczenia, skupianie sie
na swoim ciele, narzekanie na dolegliwosci bolowe oraz zte samopoczucie. Kolejne
objawy somatyczne mogace wystepowac¢ w depresji to béle glowy, uczucie obreczy na
czaszce, uczucie kofatania serca z zaburzeniami jego rytmu, przyspieszenie oddechu,
dusznosci, brak tchu, mdlosci, biegunki, zaparcia czy sucho$¢ w jamie ustne;j.

Depresja osdb starszych

Warto wiedzie¢, ze objawy depresji u osdb starszych najczesciej roznia sie od
tych wystepujacych u oséb miodszych - u wigkszosci oséb z depresja w wieku
podeszlym nie zauwaza si¢ typowych objawéw depresyjnych. Seniorzy zazwyczaj
nie skarzg si¢ wprost na objawy ze sfery emocjonalnej, takie jak obnizony nastrdj
i przygnebienie, rzadziej tez do$wiadczaja poczucia winy czy samooskarzania.
Staja sie za to bardziej rozdraznieni, maja skfonnos¢ do martwienia sie i niepokoju.
Uskarzaja si¢ takze na réznorodne objawy somatyczne, czyli dolegliwosci fizyczne,
takie jak bole glowy, migsni, klopoty z zotadkiem, zaparcia, brak apetytu czy tez
zaburzenia snu - cho¢ trudno te objawy uzasadni¢ medycznie. Moga wydawac
sie swoim bliskim zdezorientowani, wolniej mys$lacy oraz mniej zainteresowani
innymi ludzmi. Uznanie, Ze objawy depresyjne sg naturalne dla okresu starosci,
powoduje niepodjecie leczenia tej klinicznej choroby, co ma szereg konsekwencji
dla zdrowia fizycznego i psychicznego seniora.

Depresja osoby z chorobg otepienna

W przypadku o0s6b z otgpieniem rozpoznanie depresji jest jeszcze trudniejsze,
poniewaz czesto obnizenie nastroju uzasadniamy swiadomoscig naszego bliskiego,
ze ma chorobe otepienng. Osoba z zaburzeniami pamigci i mowy nie opowiada
nam w sposob jasny i szczegélowy o swoich objawach depresyjnych, nie nazywa
emocji i samopoczucia. Dlatego musimy by¢ bardzo wrazliwi na zmiany nastroju
chorego, jego fizyczne dolegliwosci, sen i apetyt.

Whbrew panujacym nierzadko w spoleczenstwie stereotypom depresja u osob
starszych (w tym réwniez wystepujaca u senioréw w przebiegu choroby otepiennej)
jest chorobg uleczalng, a podawanie lekéw przeciwdepresyjnych jest skuteczne przy
utrzymujacych sie objawach.

Na poczatku stosowania lekow przeciwdepresyjnych poprawia sie z reguly sen
i obniza poziom lgku, dopiero po6zniej — po kilku tygodniach - zauwazalna jest
poprawa nastroju. W zwigzku z tym po rozpoczeciu leczenia przeciwdepresyjnego
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nie wpadajmy w panike, Ze ,leki nie dzialaja”, bo nasz bliski chory nadal wydaje
sie¢ smutny. Pamietajmy tez, Ze nie wolno nam we wlasnym zakresie zaprzestac
podawania tych lekéw (nawet gdy nastréj chorego ulegnie juz poprawie). Wszelkie
zmiany lekéw, ich dawek badz ich odstawienie powinno odbywac sie pod nadzorem
lekarza psychiatry. Brak dyscypliny i samowola w temacie podawania lekéw
psychotropowych moga by¢ bardzo grozne dla zdrowia chorego.

Przestrzegamy przed kupowaniem lekéw na poprawe nastroju dostepnych bez
receptyibezkonsultacjizlekarzem-zracjichorobyotepiennejlekiprzeciwdepresyjne
nie s3 jedynymi, ktére przyjmuje nasz bliski. Z tego powodu powinnis§my mie¢
na wzgledzie nie tylko dziatania niepozadane lekéw, ale rowniez ich wzajemne
oddziatywanie na siebie, ktore jest najczesciej nam nieznane - o ile nie jesteSmy
specjalistami w dziedzinie medycyny. Warto réwniez mie¢ na uwadze, ze leczenie
depresji u 0séb z chorobg otgpienng nie powinno ograniczac sie tylko do podawania
lekéw przeciwdepresyjnych przepisywanych przez psychiatre. Bardzo istotne jest
réownoczesne przeciwdzialanie samotnosci chorego, wspieranie odbudowywania
poczucia wartosci, w miare mozliwosci jego aktywnos¢ ruchowa (ktora wptywa
na wzrost endorfin), stabilizowanie snu chorego (regenerujacy sen dobrze wptywa
na kore przedczotowa i hipokamp, a te czgsci mdzgu sa odpowiedzialne za procesy
poznawcze). Na przebieg depresji w chorobie otepiennej moze mie¢ wplyw réwniez
szereg innych czynnikéw, takich jak na przykiad zmiana miejsca pobytu chorego,
poczucie niesprawnosci wynikajace z choroby otepiennej, Smier¢ oséb bliskich,
konflikty z innymi oraz oczywiscie wystepowanie epizodéw depresyjnych
w przeszlosci. Nie jest dobre myslenie, zZe depresja to jedynie ,,obnizony nastroj,
ktéry jest naturalny dla chorego z otepieniem, bedacego $wiadomym swojej
choroby”, i pozostawiania tego aspektu bez konsultacji z lekarzem. W przypadku
zauwazenia niepokojacych objawéw nie nalezy czeka¢ do wizyty kontrolnej, tylko
niezwlocznie udac si¢ do lekarza. Nieleczona depresja prowadzi do pogorszenia
jakosci zycia chorego, utrudnia jego proces wspdtpracy z lekarzem, rehabilitantem,
psychologiem, opiekunem i cztonkami rodziny.

5. Zaburzenia zachowania chorego

Zaburzenia zachowania moga pojawic si¢ na kazdym etapie choroby otepiennej,
réwniez we wczesnej jej fazie. Moze byc¢ tez tak, Ze w ogdle nie wystgpia. Zaburzenia
zachowania to na przyklad zmiany w nastroju, takie jak drazliwos$¢ i impulsyw-
nos¢, zachowania agresywne, gniew i krzyk, upér, zaburzenia seksualne, niepokoj
ruchowy i objawy psychotyczne (takie jak na przyklad omamy lub urojenia). S one
bardzo ucigzliwe dla opiekuna, gdyz wzbudzaja emocje réwniez w nim, nierzad-
ko generujac kolejne konflikty (szczegolnie gdy opiekun nie zaakceptowat choroby,
nie poglebial wiedzy na jej temat i nie utozsamia zaburzen zachowania z objawami
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choroby, ale na przyklad wiaze je ze zI3 wola, trudnym charakterem, negatywnym
stosunkiem do opiekuna i ztosliwoscia chorego).

W przypadku wystapienia takich sytuacji warto poszukac odpowiedzi na pytanie:
czy s by¢ moze jakies$ potrzeby chorego, ktére nie zostaly zaspokojone? Moze by¢ to
niezaspokojona potrzeba dziatania (nasz bliski si¢ nudzi) wyrazona pobudzeniem,
szukaniem sobie zajg¢, probami zajecia rak jakas$ aktywnoscig (na przyklad
rwaniem guzikéw). Moze to by¢ gléd, pragnienie, potrzeba zalatwienia si¢ lub
bdl (nawet niewielki, ale ucigzliwy, taki jak na przyklad towarzyszacy ocieraniu
metki na bluzce o cialo). Przyczyna moga by¢ tez dolegliwosci somatyczne, lek,
zbyt duzy halas, nierozumienie tresci wypowiadanych przez opiekuna, obawy
przed postaciami pojawiajacymi si¢ na ekranie telewizora (dosy¢ czeste), problem
z wystowieniem si¢ badz przerwanie leczenia.

Czesto nie ma potrzeby, by od razu podawa¢ leki lagodzace zaburzenia
zachowania badz szuka¢ przyczyny w sobie (,Co zrobilem nie tak, ze moja
chora zona przeklina?”), wystarczy ocena biezacej sytuacji i zwigzanych z nig
podstawowych potrzeb chorego. Ponizej zostaly wypisane najczesciej wystepujace
zaburzenia zachowania, a takze sposoby radzenia sobie z nimi. Podkreslamy, ze -
w zwigzku z indywidualnym przebiegiem choroby — nie wszystkie musza wystapic
u kazdej osoby z chorobg otepienna.

Powtarzajace sie pytania i opowiesci

»Gdzie jest mama?”, ,Kiedy pojdziemy”, ,,Co mam robi¢?”, ,,Moje ciotki przyjda.
Jest ciasto?”.

Najczestszymi przyczynami zadawania tego typu pytan sa znudzenie, lek albo
niezaspokojona potrzeba, ktérej chory nie potrafi nazwaé. W takiej sytuacji zacznij-
my od proby zainteresowania chorego jakas$ aktywnoscig majaca na celu przekie-
rowanie jego uwagi na co$ nowego (zaspokojenie potrzeby zajecia si¢ czyms). Jezeli
przyczyna powtarzajacego si¢ pytania jest lek, czasem wystarczy przytuli¢ chorego
i zapewni¢ go o swoim uczuciu.

Zniech¢camy Panstwa do uzywania formut typu ,Méwilam ci juz sto razy”,
»Przed chwilg o tym rozmawiali$émy”. Nie spowoduja one oczekiwanego skutku,
bo dopdki nie zainteresujemy naszego bliskiego czymsg innym, jego uwaga nadal
bedzie koncentrowatla si¢ na nurtujacej go sprawie. Zniechecamy réwniez do
negowania przekonan chorych. Czesto pojawia si¢ pytanie ,,Gdzie jest mama?”.
Nie musimy ttumaczy¢, ze mama chorego nie zyje, gdyz najczesciej taka odpowiedz
wywoluje lek i smutek. W takich sytuacjach wielokrotnie pomaga odpowiedz
zawierajaca w sobie nastgpujace elementy: stwierdzenie faktu, ale bez nawigzania
wprost do smutnej prawdy (,Mamy tutaj nie ma”), prédbe zrozumienia potrzeb
chorego wyrazong z usmiechem ,,Kazdy z nas lubi obecno$¢ mamy”, ,,Nie ma jak
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u mamy, cieply piec, cieply kat”, a na koniec - przekierowanie jego uwagi, ale na
podobny temat ,,A co najbardziej lubita robi¢ twoja mama?”. Celowo opiekun uzyt
tutaj czasu przeszlego. Bywa, ze wlasnie po tak sformulowanym pytaniu chory
sam zacznie odpowiada¢ w czasie przeszlym, uznajac swojag mame za zmarlg.

Bardzo czesto chorzy méwia ,,Id¢ do domu”. W naszej praktyce ten jeden zwrot
mdgt znaczy¢: 1. Chee mi sig jes¢. 2. Chee mi sie pi¢. 3. Potrzebuje do ubikacji. 4. Zle
sie czuje. 5. Nie podoba mi si¢ tutaj, chce stad is¢. Ten zwrot byt uzywany réwniez
w sytuacjach, gdy naszym podopiecznym zadawano pytanie, ktérego nie rozumie-
li, i byla to forma unikania odpowiedzi na nie. Gdy pada zdanie ,,Id¢ do domu”,
warto zada¢ pytania naprowadzajace: 1. Czy moze chcesz si¢ napi¢ (albo bardziej
precyzyjnie: Moze chcesz herbaty? Masz ochote na herbate?). 2. Masz ochote co$
przekasi¢/zjes¢, masz ochote na jabtko? 3. Chciatabys siusiu? 4. Cos$ cig boli? Boli ci¢
glowa? 5. Pdjdziemy si¢ przejsc? (gdy przypuszczamy, ze za pytaniem kryje sie lek -
wystarczy czesto zmiana pokoju i nastrdj ulega wyréwnaniu).

Powtarzajace sie te same czynnosci

Czesto opiekunowie wyrazaja zdenerwowanie, gdy ich bliski powtarza ciagle te
same czynnosci. Warto sie wtedy zastanowi¢, co takiego irytujacego jest w tym,
ze chory wyciera ciagle kurz, przeklada rzeczy z miejsca na miejsce, rozpina i zapina
sweter — szczegdlnie gdy, wykonujac te czynnos¢, wyglada na zaangazowanego
i zadowolonego. Jezeli chory jest zajety, to zalézmy, Ze jest mu z tym dobrze, i nie
przerywajmy tego. Opiekun $wiadomy choroby nie powinien mie¢ problemu
z zaakceptowaniem takiego zachowania, o ile nie zagraza ono choremu badz
otoczeniu, nie jest ono dla niego zbyt kosztowne i nie wigze si¢ z niszczeniem
przedmiotow.

Przykladem czynnosci zagrazajacej jest uporczywe karmienie psa, dlatego w przy-
padku tego typu zachowan usunimy z pola widzenia chorego bodzce wywolujace
mys$l, ze nalezy nakarmic psa (np. miske i karme dla psa). Zastandwmy sie rowniez,
czy ta sytuacja nie wynika z faktu, Ze nasz bliski ma opiekunczg nature i potrzebe
troszczenia sie o innych. Mozemy wigc zaproponowac, by pobawil si¢ z psem. Niekto-
rzy chorzy (szczegdlnie kobiety) zaczynaja otaczac opieka lalki i maskotki. Pozwdlmy
na to i nie negujmy wyobrazen o tym, ze te przedmioty potrzebuja ich pomocy.

Uporczywa i czesto przerywana przez opiekunoéw czynnoscig (z uwagi na
fakt, ze jest postrzegana jako kosztowna) jest mycie naczyn pod biezaca woda
(obecnie odchodzace w niepamig¢ z uwagi na powszechne stosowanie zmywarek).
Prawdopodobng przyczyna, ktdra za tym stoi, jest niezaspokojona potrzeba niesienia
pomocy i dzialania. Mamy dwa wyjscia — pozwoli¢ choremu na zrobienie tego po
swojemu albo skierowac jego uwage na co$ innego. Jezeli nie jesteSmy w stanie
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znie$¢ takiego zachowania, nie oczekujmy, ze zostanie ono zmienione pod wptywem
reprymendy z naszej strony.

Przyktad uporczywego niszczacego dziatania obrazuje sytuacja, w ktérej chory
niszczy naszg nowo kupiona gazete - wyrywa z niej po kolei strony i formuje z nich
kulki, a nastepnie rzuca nimi w nas. Co mozemy zrobi¢? Jezeli zalezy nam na gazecie,
umie$¢myja wniewidocznym miejscu. Zastanéwmyssie, co takie dzialanie méwinam
o potrzebach chorego. Jezeli si¢ powtarza, to najprawdopodobniej oznacza, ze chory
lubi mie¢ zajete rece i mozna to wykorzysta¢ do dziatan manualnych. Nie musza
by¢ bardzo zaawansowane, wazne, by sprawialy mu przyjemnosé. W opisanej
sytuacji wystarczy zamiana nowego czasopisma na stare, zaproponowanie pudetka
na skarby, pokazanie, jak mozna w nim gromadzi¢ kulki (,,O, jakie to fajne, tutaj
mozemy trzymac twoje dzieto sztuki”) i pozwoli¢ mu dziala¢.

Wedrowanie

Jezeli wedrowanie jest bezpieczne dla naszego bliskiego, nie powinno nam
przeszkadzac. Jezeli wiemy, ze nasz bliski lubi tak spedzac czas i nie robi tego
z nudéw badz ze strachu, pozwdlmy na to, dbajac uprzednio o bezpieczna
przestrzen. Zadbajmy o to, by na ,,ulubionych trasach” nie bylo niebezpiecznych
przedmiotéw, $liskich powierzchni. Jezeli nasz bliski chce ciggle wychodzi¢ na
zewnatrz, ustalmy stala godzing spaceru i odwolujmy si¢ do ustalenia, ze robimy
to w okreslonej porze dnia.

.Chomikowanie rzeczy" i oskarzenia o kradziez

Chowanie rzeczy przed innymi osobami oraz oskarzenia o kradziez wynikaja
z polaczenia u chorego odczué: niepokoju, straty, poczucia utraty kontroli
i pamieci. Jest to jedno z najczesciej wystepujacych zaburzen zachowania. Jak
sobie z nim poradzi¢? Proponowane przez nas sposoby to: minimalizacja ryzyka,
wspolpraca zamiast zaprzeczania oraz ocena, na ile konsekwencje ,,chomikowania”
sa niebezpieczne (np. dla zdrowia chorego).

Minimalizowanie ryzyka wystapienia takich zachowan to na przyktad proby
zorientowania sie, gdzie s ulubione miejsca przechowywania przedmiotéw przez
naszego bliskiego. Chorzylubig mie¢ wazne dla nich rzeczy przy sobie, wiec mozliwe
i czeste jest to, ze przechowuja rzeczy w kieszeniach lub np. w bieliznie. Mozemy
da¢ naszemu bliskiemu pudetko na jego skarby, najlepiej w kolorze czerwonym
(bedzie ono dobrze widoczne) i podpisac je jako rzeczy mamy (wypisane imie).
Zawsze, kiedy co$ odnajdziemy, w celu uniknigcia podejrzenia, ze chcemy to
zabra¢, mozemy to ,,komisyjnie” wkiada¢ do ,,skarbow mamy”.

Czym jest wspolpraca zamiast zaprzeczania? Oskarzeniom o kradziez nie nalezy
sprzeciwiac si¢ w kategorycznym tonie. Warto przyja¢ do wiadomosci, ze nasz
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bliski ma przekonanie o realnosci poniesionej straty i zmieni je tylko odnalezienie
zguby. Dlatego mozemy zaoferowa¢ pomoc i z entuzjazmem wspélnie $wigtowac
odnalezienie zguby. Jesli nie odnajdziemy zagubionej rzeczy, zapewnijmy naszego
chorego, ze poszukamy jeszcze raz, bo ,jak diabet ogonem przykryje, to tak od
razu nigdy nie odkryje” (zwykle takie zabawne powiedzonka dobrze roztadowuja
napiecia).

Czasem chomikowanie bywa niebezpieczne dla zdrowia badz bezpieczenstwa
naszych bliskich. Nalezy wigc zwraca¢ uwage, czy nie przechowuja oni w kieszeniach
np. ostrych przedmiotéw badz pozostalosci po uzytym papierze toaletowym.
Chorzy czesto wiedzg, ze papier nalezy wyrzucié, lecz nie zawsze wiedzg gdzie.
Dlatego warto dyskretnie sprawdza¢ kieszenie w ubraniach chorego oraz ustawic¢
przy ubikacji kosz bez wieka (po stronie wiodacej reki chorego), jest szansa, ze
»papierki” beda ladowaly wlasnie w nim.

Urojenia i halucynacje

Urojenia i halucynacje to inaczej objawy psychotyczne. Halucynacje polegaja na
widzeniu lub slyszeniu kogos, czegos, czego nie ma. Nasi bliscy moga sie ich ba¢
(na przyklad, gdy maja przekonanie, ze w pokoju jest ich ojciec alkoholik, ktdry juz
dawno nie zyje), ale moga sie tez z ich powodu cieszy¢ (na przyklad, gdy sa pewni,
ze widzg kolezanke z dziecinstwa i wlasnie z nig rozmawiaja). Urojenia z kolei to
zaburzone przekonania, ktére sa bardzo realne dla danej osoby. W przeciwienstwie
do halucynacji nie dotycza tego, co chory widzi lub styszy, ale tego, co mysli.
Nierealne mysli moga wiec dotyczy¢ na przyktad niewiernosci ze strony me¢za albo
tego, ze opiekun chce chorego otruc.

Sposoby, jakie polecamy w takich sytuacjach opiekunom, to przede wszystkim:
powstrzymanie si¢ od negowania urojen i halucynacji osoby chorej, zapewnienie
bezpieczenstwa i dobrego samopoczucia bliskiemu oraz eliminowanie czynnikéw
mogacych wzmacnia¢ falszywe widzenia/przekonania.

Urojen bliskiego i halucynacji nie nalezy negowa¢. W rozumieniu naszych
bliskich sg one realne. Negacja moze wigc — zamiast uspokojenia — spowodowa¢
dodatkowa zlos¢ w chorym (z tego powodu, ze zaprzeczamy jego odczuciom).

Gdy zauwazamy, ze nasz bliski jest w fazie odczuwania urojenia badz halucyna-
cji, zapewnijmy go o naszej trosce, chwy¢my za dlon i probujmy delikatnie przekie-
rowa¢ uwage na co$ innego. Mozna to zrobi¢, nawigzujgc do tego, co chory ,widzi”.
Jezeli sygnalizuje ,,pijany tata”, mozemy powiedzie¢ ,No trudno... Wiesz co, moze
pdjdziemy tam, gdzie bedziemy mieli troche wigcej spokoju? Co ty na to?”. I spro-
bujmy wyj$¢ z tego pomieszczenia. Jezeli to jest co$ mitego, mozemy sprobowac
~wlaczy¢ si¢” w sytuacje, pytajac na przyklad - w nawiazaniu do przyktadu kole-
zanki ze szkoly - ,,0, to fajnie. Ja jej nie widz¢. Opowiedz mi o niej... Ladnie jest
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ubrana? W sukienke w kwiaty? No to moze ty tez wlozysz sukienke w kwiaty?”.
Wtedy mozemy udac si¢ do innego pokoju w celu odnalezienia sukienki w kwiaty,
czyli w praktyce odwrdci¢ uwage.

Jesli urojenia i halucynacje powtarzaja si¢, warto przeanalizowaé sytuacje,
w jakich si¢ zdarzajg. Jesli mamy mozliwo$¢, wyeliminujmy czynniki, ktére
moga je wywolywa¢ badz wzmacnia¢. Jesli zauwazamy, ze nasz bliski ma czesto
przekonanie, ze osoby widziane w telewizorze przebywaja realnie w jego pokoju,
rozmawiajg z nim i stwarzajg dla niego zagrozenie, lepiej po prostu nie wlaczac
telewizora albo wynies¢ go z pomieszczenia (jezeli bedzie widziany przez chorego,
ten moze chcie¢ go stale wilaczac). Jesli zauwazymy, Ze osoba czesto rozmawia
z postacig z obrazu, ktéry wisi na $cianie, i ktéci sie z ta osoba - lepiej zastapic¢ ten
obraz innym, budzacym w chorym bardziej pozytywne emocje.

Halucynacje i urojenia nalezy skonsultowaé z lekarzem psychiatra, gdyz tego
typu dolegliwosci moga by¢ skutecznie eliminowane dzigki odpowiednim lekom.

Zaburzenia dotyczace sfery seksualnej

U niektérych chorych moga nasili¢ sie potrzeby ekshibicjonistyczne oraz
zintensyfikowane i nieskrepowane zainteresowanie plcig przeciwng. Podstawowe
zasady radzenia sobie w takich sytuacjach to przede wszystkim: zachowanie spokoju
(powstrzymanie si¢ od gwaltownych reakcji), krotkie wyjasnienie otoczeniu (jesli
dzieje si¢ to w obecnosci innych) oraz wyeliminowanie czynnikéw mogacych
potegowac takie zachowania u chorego.

Jezeli zaistnieje ktorakolwiek z tych sytuacji, przede wszystkim nalezy powstrzy-
mac sie od gwaltownych reakcji — zostang one odebrane jako atak i moga wywota¢
u chorego jedng z reakcji obronnych: krzyk, ptacz, agresje lub ucieczke.

Jezeli dzieje si¢ to w miejscu publicznym, nalezy ze spokojem poinformowa¢
uczestnikow, ze jest to zachowanie wywotane chorobg - mozemy dzieki temu uniknaé
ich gwaltownej reakcji wynikajacej z niezrozumienia powodéw zaistnienia takiej
sytuacji. Informowanie o zaburzonych zachowaniach seksualnych naszej bliskiej
osoby jest szczegdlnie istotne w sytuacji, gdy chcemy zostawi¢ ja pod opieka nowej
osoby. Czgsto sami opiekunowie wstydzg si¢ takich zachowan u swoich bliskich i nie
wiedza, jak o nich rozmawiac. Liczg takze na to, ze by¢ moze takie zachowania akurat
danego dnia nie wystapia. Zdecydowanie polecamy poinformowanie nowej osoby
w otoczeniu o tym, co moze si¢ wydarzy¢ podczas naszej nieobecnosci. Dodatkowa
zaletg bedzie takze udzielenie podpowiedzi, jak nowy opiekun méglby sobie poradzi¢
w razie wystapienia takiej sytuacji. Zapewniamy, ze wigkszy lek w nowym opiekunie
spowoduje nieprzewidziane zachowanie seksualne naszego podopiecznego (izapewne
bedzie to ich pierwsze i ostatnie spotkanie, bo nieprzygotowany i przestraszony
nowy opiekun wiecej nie podejmie si¢ wsparcia chorego).
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Jak mozemy wyeliminowa¢ czynniki mogace potegowac takie zachowania
u chorego? Jezeli takie potrzeby demonstruje kobieta, np. gdy podnosi spddnice,
zacznijmy ubiera¢ ja w spodnie. Jezeli mezczyzna prébuje zdejmowaé spodnie,
zabezpieczmy je dodatkowo paskiem - bedziemy mieli wigcej czasu na spokojna re-
akcje. Gdy dzieje si¢ to na zewnatrz, sprobujmy przekierowac uwage na cos innego,
np. ,Mamusiu zrobilo si¢ bardzo zimno, czuj¢, ze mi marzng rece, chodz, prosze,
ze mng na chwile do domu, to lepiej przygotuje si¢ do spaceru. Czy tobie nie jest
zimno?”. ,,0, ale tu si¢ zrobilo zamieszanie, chodz p6jdziemy tam, gdzie jest spokoj-
niej”. ,Péjdziemy do taty?”.

W przypadku nasilajacych sie zachowan o takim charakterze nalezy udac¢ si¢ do
lekarza psychiatry.

Agresja

Zachowania agresywne moga kry¢ za sobg wiele przyczyn: lek, dezorientacje,
strach, bol. Jezeli dochodzi do takiej sytuacji w sposob niekontrolowany, tzn. jezeli
nie jeste$Smy w stanie szybko ustali¢, co moze by¢ ich przyczyna, skoncentrujmy si¢
w pierwszej kolejnosci na wyciszeniu naszego bliskiego. ,Widze, ze si¢ zdenerwo-
walas, czy spacer ci pomoze?”, ,,Chyba jestes glodna, zapraszam cie na twoje ulubio-
ne jedzenie”. Prébujmy odwrdci¢ uwage.

Po wyciszeniu zastanéwmy sie, jakie mogly by¢ realne przyczyny takiej reakc;ji,
i w przyszlosci unikajmy powtdrzenia takich okolicznosci. Jezeli agresji nie udaje
sie wyeliminowa¢ poprawa sposobu komunikacji i jezeli agresja zagraza naszemu
bliskiemu badz nam, skonsultujmy si¢ z lekarzem. Agresja chorego nie jest nor-
ma, nie przechodzmy wiec nad nig do porzadku dziennego. Zachowania agresyw-
ne chorych s3 uciazliwe nie tylko dla nas jako opiekunéw, ale réwniez i dla oséb
przejawiajacych je, ktére by¢ moze czuja si¢ zagubione w przezywanych przez siebie
emocjach, nie wiedza, czym sa one spowodowane, i nie umiejg ich nazwac ani im
przeciwdziataé.

Nie dajmy si¢ ponie$¢ emocjom i nie reagujmy agresja, bo jest to btyskawiczna
metoda do eskalacji napigcia. Pamigtajmy, Ze zadne agresywne zachowanie chorego
nie moze by¢ usprawiedliwieniem tego, zeby$my to my zastosowali przemoc wobec
niego. O przemocy opiekuna wobec chorego mozecie Panstwo wiecej przeczytacé
w Podrozdziale 10.5 , Kiedy nalezy bezwzglednie szuka¢ pomocy?”.




X. Dbajacy o siebie opiekun - szczesliwy
podopieczny

Nie mozesz winic lustra za to, Ze odbicie ci sig nie podoba.
Mikotaj Gogol

piekun, cho¢ podejmuje si¢ swojej roli w celu ,,przychylenia nieba” swo-

im najblizszym, cz¢sto wpada w pulapke ,oddania si¢ opiece bez reszty”.

Z punktu widzenia jako$ci opieki, jaka przyjdzie mu organizowa¢, nie jest
to wcale najlepsze i powinno by¢ réwniez przedmiotem jego uwagi od samego po-
czatku podjecia si¢ tej roli. Kluczowe dla opiekunéw jest wiec rozréznienie tych
czynnikéw, na ktdére nie maja wplywu w opiece nad chorym, od tych, ktére leza
w zasiegu ich mozliwosci. Umozliwia to podjecie opieki bez frustracji i skupienie si¢
na tym, co jest mozliwe do wykonania.

1. Co moge zrobi¢, a co nie jest mozliwe?

Zaakceptowanie ograniczen pozwoli nam zapanowac¢ nad frustracja zwigzang
z koncentrowaniem si¢ na rzeczach niemozliwych do osiggnigcia. Pozwoli takze na
lepsze, bardziej efektywne i spokojne spedzenie czasu, ktéry pozostal na tworzenie
relacji z chorym, w otoczeniu ludzi, ktérzy reprezentuja podobny do naszego stosu-
nek do choroby - bez poczucia winy i zalu zwigzanego z tym, co jest niemozliwe do
osiggniecia. Warto wiec pamietaé, ze nie mamy wplywu na trudne doswiadczenia
naszego bliskiego, ktore sg ,wpisane” w jego tozsamos¢. Nie zmienimy przeszio-
$ci chorego i zwigzanego z nig cierpienia. Nie mamy tez wplywu na obnizanie si¢
sprawnosci chorego (zwiazanej z postepem choroby). Wreszcie, cho¢bysmy chcie-
li, nie mamy wplywu na wyeliminowanie wszystkich obaw naszego bliskiego. Nie
mamy tez wptywu na doswiadczenia naszych krewnych i przyjaciét oraz wynika-
jace z nich postawy, ktdre przyjma oni w odpowiedzi na informacje o chorobie ote-
piennej naszego bliskiego. Nie mamy réwniez wplywu na to, czy osoby z otoczenia
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zaakceptuja chorobe, czy wprost przeciwnie — beda sktonne unika¢ angazowania
sie w nowg sytuacje.

Mamy za to wplyw na mobilizowanie chorego i radzenie sobie osoby bliskiej
zdeficytami (zamiast zaprzeczaniaim lub préb walczeniaz nimi, na przykiad poprzez
uporczywe zmuszanie do wykonywania czynnosci, ktorych chory nie akceptuje
ijuz nie potrafi zrobi¢). Mamy takze wplyw na pielegnowanie zachowanych funkcji
poznawczych chorego i tagodzenie jego poczucia samotno$ci. Mamy wplyw na cel,
jaki stawiamy sobie i swojemu bliskiemu w chorobie. Jezeli celem stanie si¢ zrobienie
wszystkiego, co w naszej mocy, by nasz bliski mial mozliwos¢ przezy¢ ostatnie
lata zycia w atmosferze bliskosci i wsparcia, oboje staniemy na dobrej drodze do
godnego przezycia czasu w chorobie.

2. Akceptacja

Podstawowg zasadg zdrowych relacji z chorym jest akceptowanie siebie, choroby
i chorego. Akceptacja siebie to przyjecie do wiadomosci, Ze mamy zaréwno swoje
dobre strony, jak i stabe. Na naszych zaletach mozemy opiera¢ organizowanie opieki
(na przyktad, jesli mamy duze zdolnosci komunikacyjne, mozemy w procesie
opieki odpowiada¢ za wizyty u lekarzy i mozemy zaangazowac si¢ w treningi
pamieci z chorym). Akceptacja naszych stabych stron to nic innego jak poczucie,
ze nasze wady czy niedoskonaloéci nie czynia nas gorszymi ludzmi od innych.
Swiadomo$¢ naszych stabych stron pozwoli nie traci¢ energii na dziatania, ktore
nie wychodza nam dobrze i jako takie sa zwykle nielubiane przez nas (tym samym
nie s3 obszarem, na ktérym mozemy budowa¢ entuzjazm potrzebny do wsparcia
chorego).

Akceptacja chorego to poczucie, ze pomimo by¢ moze naszej trudnej z nim
przesztosci oraz problemoéw w relacji szanujemy go jako osobe. Mamy prawo oceniac
zachowania naszej bliskiej osoby czy tez nie zgadzac sie z jej zyciowymi wyborami,
ale nie powinno to zmienia¢ naszej postawy wobec chorego jako cztowieka, ktéremu
- bez wzgledu na jego dzialania - nalezy si¢ szacunek.

Akceptacja choroby daje mozliwo$¢ skoncentrowania si¢ na wspieraniu
potencjalu i potrzeb chorego, w przeciwienstwie do (towarzyszacej brakowi
akceptacji) niezgody na zmiany chorobowe, co powoduje stawianie choremu
oczekiwan nieadekwatnych do jego mozliwosci.

Jesli opiekun, ktory krzyknal na chorego przejawiajacego zaburzenia zachowania,
powie o sobie ,Jestem beznadziejnym opiekunem, a méj chory tata jest okropny”,
dokona podwdjnej oceny: siebie i chorego, wpedzajac siebie w poczucie winy
i generujac kolejne negatywne uczucia w relacji do swojego ojca (brak akceptacji siebie
w roli opiekuna, brak akceptacji chorego i choroby). ,Moja matka mnie wykorzystuje
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i szantazuje. Dlaczego tak daj¢ soba manipulowa¢! Mam jej serdecznie do$¢!” — jeszcze
bardziej jaskrawy brak akceptacji siebie w roli opiekuna, brak akceptacji chorego
i choroby.

Opiekun, ktéry zaakceptowal swoja role, chorego i chorobe, w tej samej sytua-
cji odda sig takiej refleksji: ,Dzi$ zachowanie taty bardzo mnie zdenerwowalo. Nie
wytrzymalem i krzyknalem na niego. Ale wiem, ze zachowanie taty to tylko objaw
choroby. Wiem tez, ze staram si¢ by¢ dla niego jak najlepszym opiekunem”. Kolejny
przyklad: ,Dzisiaj mama i ja mialy$my gorszy dzien. Nie rozumiatam, czego ona
potrzebuje. Niestety uniostam sie. Tak fatwo zapominam, ze te trudne zachowania
mamy to efekt choroby... Ale postaram si¢ pamigta¢ o tym, bo widze, ze ztos¢ do
niczego nie prowadzi”. Takie mys$li zawieraja oceny zachowan chorego i opiekuna,
ale wyrazaja rowniez akceptacje obu tych osoéb, przez co umozliwiaja zachowanie
ich dobrej relacji.

3. Jak sobie pomoc?

Jest wiele sytuacji, w ktorych opiekun nie potrzebuje pomocy z zewnatrz, by po-
radzi¢ sobie z problemami w opiece nad chorym. W wielu przypadkach pomagaja:
aktywno$¢ spoleczna i fizyczna oraz réwnowaga pomiedzy wlasnymi (osobistymi)
potrzebami i potrzebami zwigzanymi z rola opiekuna.

Kontakty towarzyskie

Zrébmy, co tylko mozemy, by podtrzymac kontakty z innymi. Zatézmy z gory,
ze chcemy i bedziemy mie¢ na to czas, bo jest to jeden z warunkow niezbednych do
bycia dobrym opiekunem. Wymaga to oczywiscie §wiadomego zbudowania zespo-
tu zaangazowanego w organizowanie opieki, ale wiele rodzin potwierdza, ze jest to
mozliwe.

Piszac: ,kontakty towarzyskie”, nie mamy na mysli wielogodzinnych rozmoéw
telefonicznych badz tez kontaktowania sie z innymi przez portale spotecznosciowe
- te formy kontaktéw moga do pewnego stopnia wesprze¢ nas jako opiekundw.
Chodzi nam przede wszystkim o bezposredni kontakt z drugim czlowiekiem,
z ktérym spotykamy si¢ poza naszym codziennym otoczeniem albo zapraszamy
do siebie do domu. Zywego, bezposredniego kontaktu z innymi nigdy nie zastapi
rozmowa telefoniczna czy tez ,pisanie” za pomocg komunikatoréw w internecie.
Bezposredni kontakt umozliwia nam stworzenie specyficznej bliskosci z drugim
czlowiekiem, opartej na intymnosci, dotyku itp.

Podtrzymywanie relacji spolecznych poza wygospodarowaniem na nie czasu
wymaga od nas réwniez $wiadomosci prostych zasad, ktoére beda zapobiegaty
odsuwaniu si¢ znajomych od nas. Pierwsza z nich - nie obcigzajmy otoczenia
wylacznie swoimi problemami, miejmy na wzgledzie to, Ze inni maja réwniez
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swoje problemy. Jezeli zaczniemy ,zagadywac¢” ich wylacznie tematem choroby,
niech nas nie dziwi, ze powoli zaczng si¢ od nas odsuwac. Postarajmy sie trak-
towac spotkania z innymi jako mozliwos¢ odreagowania trudéw codziennosci
i urozmaicenia jej.

Nie stawiajmy otoczeniu i swoim znajomym nierealnych oczekiwan. My tez nie
bylismy w stanie wyobrazi¢ sobie, jak to jest opiekowac si¢ chorym, dopdki sami
nie zostali$my opiekunami. Nie oczekujmy, ze nasi znajomi beda w stanie udziela¢
nam pomocnych rad, rozwigzywac za nas nasze problemy czy tez odgadywac nasze
potrzeby.

Wielu opiekundéw ma poczucie, ze to wlasnie oni najlepiej sprawuja opieke nad
swoim bliskim. Ale nie oznacza to, ze maja doprowadzi¢ do sytuacji, w ktérej stana
si¢ dla swojego bliskiego jedyna osoba, ktéra go wspiera. Pomimo naszej milosci
i wiezi z chorym jego relacje z osobami obcymi sg réwniez niezastgpione. Dlatego
nie obawiajmy si¢ siegac po wsparcie. W ktéryms$ momencie ono bedzie niezbedne.
Im szybciej wlaczymy je do naszej codziennosci, tym latwiej bedzie nam uniknac
bolaczki wielu opiekunéw, ktdrzy — wzigwszy na siebie ciezar calej opieki — maja
powazne obawy przed zostawieniem chorego pod cudzg opieka. Tymczasem réwniez
dzieki urozmaiconym kontaktom chory ma bodzce mobilizujace go do dzialania,
do radzenia sobie w nowych sytuacjach. Najczesciej dzialamy wedlug utartego
i sprawdzonego juz schematu i nie doceniamy waloréw terapeutycznych bodzcow
plynacych z nowych zdarzen, dlatego zdarza si¢, ze reagujemy zdziwieniem,
gdy w obecnosci 0s6b trzecich nasz bliski demonstruje blyskotliwe wypowiedzi
(np. pani, ktéra w domu praktycznie nie méwi, podsumowuje spotkanie w gronie
kilku oséb, wérdd ktdrych jest jeden mezczyzna, nieprzecigtnym podsumowaniem
»tyledam, a on sam”). By¢ moze osoba obca zrobi co$ gorzej niz my (w naszej ocenie),
ale dzieki jej pomocy bedziemy mogli spotka¢ si¢ na przykiad ze znajomymi.
Opiekun wspierajagcy moze pomodc zjes¢ naszemu bliskiemu, towarzyszyé
mu w domu, wyj$¢ na spacer, oderwa¢ go od rutyny. Dzieki temu mamy czas na
regeneracj¢, na wykonanie innych, istotnych obowiazkéw niezwigzanych z osoba
chorego, i to jest metoda, ktéra moze nas uchroni¢ przed wypaleniem i depresja.
Nauczenie si¢ organizowania czasu dla siebie od samego poczatku naszej drogi
z opiekq jest szalenie wazne. Bioragc pod uwage, ze wraz z postgpem choroby nasz
bliski bedzie wymagal coraz wigcej wsparcia, zaczniemy utrwala¢ dobry nawyk,
dzigki ktéremu bedzie nam po prostu tatwie;j.

Wielokrotnie jest nam oferowana pomoc, ale poniewaz jest ona niezgodna
z naszymi oczekiwaniami albo z naszym wyobrazeniem o tym, co nam jest
potrzebne (nie zawsze stusznym), odrzucamy ja. Czesto na drodze do przyjecia
pomocy staje nasz wlasny wstyd — wstydzimy sie zachowan bliskiej osoby i nie
chcemy, by ktokolwiek o nich wiedziatl.
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Przyktad: Cérka pana z chorobg Alzheimera narzeka, ze jest sama w chorobie,
ze wszyscy zniknelii nie ma nawet jak wyjs¢ po zakupy. Dalsi znajomi méwig otwarcie,
ze nie odwazg sie posiedziec z tatg, ale z checig zrobig zakupy. Cérka odmawia tej
pomocy, twierdzac, ze ma na tyle specyficzng liste zakupdw, ze nie bedzie nig nikogo
obcigzaé. Znajomi ponawiajg oferte dwa, trzy razy. Cérka ponownie odmawia i potem
pielegnuje zal, ze nikt nie chce jej pomoc. Nie rozumie, ze jest czym$ naturalnym
to, ze po tylu odmowach nikt juz niczego nie zaproponuje. Czasami opiekunowie
zamykaja sie w bafice swoich oczekiwan i nie dostrzegaja zalet réznych form pomocy,
z ktorych korzyse jest bezdyskusyjna. Zamiast wychodzi¢ po zakupy z Iekiem, ze co$
nieprzewidywalnego moze sie sta¢ podczas ich nieobecnosci, wystarczyto przyjac
pomoc, na jaka mogli pozwoli¢ sobie znajomi.

Chcac by¢ dobrym opiekunem, powinni$my jednocze$nie umie¢ odmawiaé
i stawia¢ jasno okreslone granice. Wielu opiekunéw, ktorzy podejmuja sie opieki nad
bliskimi, wspiera czesto inne osoby: drugiego rodzica (w bardzo dobrej kondycji,
ale cale zycie przyzwyczajonego do tego, ze ,,nic nie musi robi¢ w domu”), starsza
cioci¢. Niektérzy opiekunowie nazywajg to ,posiadaniem genu pomocowego”,
podkreslajac, Ze pomaganie innym jest naturalne i obowigzkowe. Oczywiscie warto
pomaga¢ innym, co do tego nie mamy watpliwosci i my. Jednakze, przystepujac
do opieki nad osoba z chorobg otgpienna, powinniémy mie¢ swiadomos¢, ze bedzie
ona pochlania¢ duzo czasu i energii. Wchodzac w te¢ role, powinni$my tak sie
organizowac¢, zeby wygospodarowac czas na wlasng regeneracje, a co najmniej miec¢
swiadomosc, ze jezeli nie bedziemy miec go dla siebie, nasze sity wyeksploatujg si¢
znacznie szybciej, niz gdybysmy - przystowiowo - rozlozyli je na zamiary. Jezeli
po calym dniu pracy odczuwamy zmeczenie i chcemy mie¢ chwile dla siebie, nie
bdjmy sie wylaczy¢ telefonu i zajac sie sobg. Nie miejmy wyrzutéw sumienia, ze nie
jestesmy do dyspozycji innych os6b (w tym sprawnych czlonkéw rodziny) przez
calg dobe.

Aktywnos¢€ fizyczna i regeneracja organizmu

Nierzadko opiekunowie bardzo dbajg o diete chorego, ale sami jedza szybko,
na stojaco, bo, jak méwia, nie maja czasu. Podobnie jest ze snem i aktywnoscig.
Opiekun stara si¢ zrobi¢ wszystko, by chory jak najlepiej funkcjonowatl poznawczo.
Dlatego tez, jesli jego rytm dobowy jest zaburzony i chory zaczyna wedrowaé
w nocy, myli dzien z nocg, przejawia zaburzenia zachowania i lekarz przepisuje na
to leki, bywa tak, ze opiekun decyduje si¢ ich nie podawac¢, obawiajac sie pogorszenia
funkcjonowania poznawczego swoich bliskich. Zastanéwmy si¢ jednak, jaka
jest jako$¢ funkcjonowania chorego i jego opiekuna w takiej sytuacji. Chory
jest pobudzony, z rozchwianym dobowym rytmem. Opiekun jest niewyspany,
zmeczony i drazliwy. Jak bedzie przebiegal ich najblizszy dzien? Czy wykorzystaja
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oni sprawne funkcjonowanie poznawcze chorego na treningi pamigci i wspolne
rozmowy? Najprawdopodobniej z powodu niewyspania chory i opiekun beda
nieefektywni oraz rozdraznieni. Warto wigc w takiej sytuacji zadac sobie pytanie,
co jest tak naprawde dobre dla mojego bliskiego i dla mnie jako opiekuna? Koszty
zaburzonego snu s3 bardzo duze - tak zdrowotne, jak i psychiczne. Im dluzej
funkcjonujemy w warunkach zaburzonego snu, z tym wigkszymi konsekwencjami
musimy sie liczy¢. Warto wiec zastanowic sie, czy powstrzymujac sie od stosowania
zalecen lekarskich, nie skazujemy swojego bliskiego i siebie na obnizong jako$cé
zycia, ktora — im dluzej trwa - moze wywotla¢ skutki powazniejsze niz wsparcie
farmakologiczne, ktéremu mamy zwyczaj przypisywaé cala game skutkow
ubocznych (nie zawsze stusznie i nie zawsze w oparciu o rzetelng wiedze).

Aktywnos¢ ruchowa jest powszechnie promowana z uwagi na jej znaczenie dla
zdrowia psychofizycznego. Miejmy $wiadomos$¢, ze moze by¢ naszym kolejnym
sprzymierzencem w codziennym wspieraniu bliskiej osoby. Jest wiele grup, réwniez
bezplatnych, ktdre spaceruja, ¢wicza, tancza, ptywaja, jezdza na rowerze, trenuja
samoobrong — zapiszmy si¢ do jednej z nich juz na poczatku i korzystajmy z dobro-
czynnosci zaje¢, podczas ktérych mozemy oczysci¢ umyst i ciato. Zrébmy to, nawet
jesli nigdy wezesniej tego nie robilismy.

Réwnowaga pomiedzy wtasnymi potrzebami a zaangazowaniem w opieke

Opiekunowie (szczegolnie ci, ktérzy wspieraja swoich chorych samodzielnie)
czgsto mimowolnie doprowadzajg do stanu, w ktérym zapominajg catkowicie
o wlasnych potrzebach. Dochodza do sytuacji, w ktérej maja wyrzuty sumienia,
gdy nie zajmuja si¢ swoimi bliskimi, przy jednoczesnym narastaniu poczucia utraty
swojego prywatnego zycia. Podchodzac swiadomie do planowania przyszlosci na-
szej jako opiekunoéw i naszych chorych, powinni$émy bezwzglednie zadba¢ o swoje
potrzeby, o to, zeby mie¢ na nie czas i korzysta¢ z nich regularnie. Sytuacja, gdy
nasze poczucie bycia dobrym opiekunem jest doprowadzone do stanu, w ktérym
oznacza to w praktyce 24 godziny na dobe z chorym, jest w dtuzszym czasie nie do
wytrzymania i powoduje niepotrzebne napigcia, a w ekstremalnych przypadkach -
powazne skutki zdrowotne.

Wspomina pani Danuta, opiekunka swojej mamy: ,Bytam u kresu sit. Zdecydowatam
sie na skorzystanie z oferty domu pobytu dziennego. Pierwszego dnia moja mama
byta tam przez dwie godziny. Postanowitam zrobi¢ w tym czasie zakupy, tak na spo-
kojnie - dotychczas zawsze robitam je z mama, bo nie chciatam zostawiac jej samej
w domu. Podczas tych pierwszych zakupdéw bez mamy ciggle spogladatam na ze-
garek. Chciatam juz po nig iS€. Miatam poczucie winy, ze zostawitam ja na te kilka
godzin. Zreszta, gdy przysztam po nig, mama jawnie wyrazita swoje niezadowolenie.
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Szczegdtowo pytata mnie, gdzie bytam i co robitam, zazgdata szybkiego powrotu do
domu. Co ciekawe, personel DPD (Domu Pobytu Dziennego) przekazat mi, ze mama
sprawiata wrazenie zadowolonej z zajec. Nie bardzo umiatam w to uwierzy¢. Jednak
po kilku takich wyjazdach do DPD zauwazytam, ze mama stata sie w domu spokoj-
niejsza. Nie pamietata, gdzie byta, ale jej zachowanie byto zdecydowanie inne niz
wtedy, gdy obie bytysmy non stop razem. Ale i ja sig zmienitam. | musze przyznag¢,
ze chyba ta adaptacja zajeta wiecej czasu mnie niz mojej mamie... Dopiero po kilku
miesigcach podczas tych kilku godzin, gdy mama byta w DPD, nauczytam sie odpo-
czywaé. Odwazytam sie nie przeznaczac tego czasu na obowigzki, ale przyjemnosci.
| przestatam sie ttumaczyc mamie z tego, dokad ide".

Juz na samym poczatku zajmowania si¢ chorym bliskim zaplanujmy czas dla sie-
bie i pielegnujmy go. Dzieki zachowaniu réwnowagi pomiedzy realizacja wlasnych
potrzeb a realizacjg potrzeb nas jako opiekunéw, bedziemy lepiej sprawowac opieke
i nie bedziemy zatraca¢ poczucia, ze jesteSmy panami swojego Zycia.

4. Czego mozna oczekiwac od znajomych

Przestrzegamy opiekunéw — pomimo glebokiego zrozumienia ich trudnej sytua-
cji — przed epatowaniem swoim nieszczg$ciem. Stale poruszanie tylko i wylacznie
tematu problemoéw z chorym moze by¢ trudne do zniesienia dla rozméwcéw. Oni
tez maja swoje zycie, oni réwniez majg problemy. Przedstawianie siebie w roli
podmiotu wszechswiata uwigzionego w splocie nieszczg$¢ jest na dluzsza mete
powodem, dla ktdrego otoczenie unika kontaktéw z nami. Warto u§wiadomi¢ sobie
to juz na poczatku. Aby utrzymac zdrowe relacje z innymi ludzmi, starajmy sie
wywazy¢ proporcje tematéw poruszanych podczas spotkan.

Czesto opiekunowie popadaja w pulapke stawiania oczekiwan ,,bez oczekiwan”.
Czyli niby niczego nie oczekuja (nie komunikuja tego, zaprzeczaja trudnej sytuacji),
lecz w obliczu odsuwania si¢ znajomych, maja do nich zal (o ktérym oczywiscie nie
mowig bezposrednio). Zal nie powstaje samoistnie. U jego podloza lezg niespelnio-
ne oczekiwania. Opiekunom chorych zdarza si¢ tak zagalopowa¢ w kreacji oczeki-
wan, ze w obliczu pojedynczej odmowy odrzucaja jakikolwiek kontakt, dzialajac
tym samym na swoja szkode.

Pamietajmy, ze udzielenie pomocy przez znajomych opiekuna jest ich wyborem,
ale nie obowigzkiem. Nasi znajomi wielokrotnie odsuwaja si¢ od nas i naszych
bliskich chorych nie z powodu obojetnosci, ale bezradnosci i wlasnych lekow oraz
nieumiejetnego komunikowania potrzeb przez opiekuna. By¢ moze nie wiedzg, jak
sie zachowa¢ w sytuacji, gdy nasz bliski zachowuje si¢ inaczej, ,,dziwnie”. Moga tez
bac si¢ czynnosci pielegnacyjnych. By¢ moze pragng zachowa¢ pamig¢é o naszym
bliskim sprzed okresu choroby i obecna sytuacja nie pasuje do ich codziennosci.
Takie przyklady nie sg rzadkoscia. To, co nam wydaje si¢ norma (opieka nad bliskim,
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poszanowanie dla innosci, godno$¢ chorego, otwarto$¢ na zmiany), dla innych
nie musi nig by¢. Bywa, ze wlasnie takie osoby podziwiajg nas jako opiekunow
i traktuja to, co robimy, jak co$ wspanialego, ale i niewyobrazalnego do wykonania.
Przy czym stowom zachwytu nie towarzysza dzialanie i che¢ namacalnej pomocy.
Czasem takie osoby zaczynaja rozumie¢ niektére problemy dopiero w momencie,
gdy same ich doswiadczg (na przyklad w swojej najblizszej rodzinie). Bywa tez
i tak, ze nawet osobiste doswiadczenia nie zmienig ich postrzegania — i wtedy
odizolujg si¢ oni takze nawet od swoich bliskich. Co w tej sytuacji mozemy zrobic?
Préby przekonania i racjonalnej argumentacji w stylu: ,,A gdybys to ty byt chory?”
spowoduja jeszcze wigkszy opor. Jedyne, co mozemy wigc zrobi¢, to pokazywac
swoim przykladem, ze sprawowanie opieki nad osobg z chorobg otepienng nie
jest koncem naszego zycia ani tragedia. Jest doswiadczeniem, z jakim przyszto
nam si¢ zmierzy¢. Jest to do§wiadczenie, ktérego naturalnie woleliby$my uniknac,
ale zostalo przez nas przyjete sSwiadomie i odpowiedzialnie. To nie Zadna ,walka
opiekundéw z alzheimerem”, tylko ich wybdr wspierania i pomagania najblizszym,
ktérzy sg dla nich bardzo wazni i ktérych kochaja, a ktdrzy nie ze swojej winy
potrzebuja pomocy.

Warto zachgca¢ osoby z naszego otoczenia, by zapoznawaly si¢ z poradnikami
na temat chordb otgpiennych. Warto by¢ otwartym na powr6t znajomych — jesli
poczuja sie gotowi — do ,,naszego $wiata z chorobg”. Choroba zmienia wszystkich:
i chorego, i nas, opiekunéw. Moze zmieni¢ tez i naszych znajomych, ujawniajac ich
poklady dobra, ktérych nawet nie sg jeszcze swiadomi.

5. Kiedy nalezy bezwzglednie szukac pomocy?

W wielu trudnych sytuacjach opiekunowie sa w stanie poradzi¢ sobie sami.
W wielu momentach sg im w stanie pomdc bliscy — rodzina czy przyjaciele.
Pragniemy jednak zwrdci¢ uwage na wystepowanie u opiekunoéw trzech
sytuacji, ktére bezwzglednie powinny skloni¢ ich do konsultacji ze specjalistami
(psycholog, psychiatra). Sytuacje te to: wypalenie opiekuna, depresja opiekuna
oraz stosowanie przemocy wobec chorego. Piszemy o nich, gdyz wywotluja one
szczegolnie dotkliwe i negatywne skutki dla opiekuna, chorego, ich wspdlnej
relacji oraz otoczenia. To sytuacje, ktore opiekunowie opisuja jako ,,dochodzenie
do $ciany”, gdy ich dotychczasowe sposoby rozwigzywania probleméw okazuja
sie nieskuteczne, brakuje im pomystéw i sit na nowe rozwigzania, a wiedza ich
przyjaciot i rodziny jest réwniez niewystarczajaca. Opiekunowie potrzebuja
wtedy pomocy z zewnatrz, od osoby obcej, ktora potrafi na ich problemy spojrze¢
z dystansu i — co najwazniejsze — ktora jest specjalista. Sytuacje wymagajace
bezwzglednego wsparcia z zewnatrz to wlasnie wypalenie opiekuna, depresja
oraz stosowanie przemocy wobec chorego.
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Wypalenie opiekuna

Opiekunowie méwig czasem: ,,Wypalilem si¢”, ,,Czuje sie wypalony”, ,,Niczego juz
nieogarniam”, ,Niedamradydluzej”. Wypalenie opiekuna nie jest tylko momentem
w czasie czy krotkotrwatym kryzysem w opiece. To proces, ktory przebiega etapami
i w rezultacie ma powazne konsekwencje, oddzialywujace zaréwno na opiekuna,
jak i na chorego. Proces wypalenia opiekuna rozpoczyna si¢ od zadan, ktére uznaje
on za zbyt trudne do realizacji. Kolejny etap to emocjonalne przecigzenie, czyli
doswiadczanie przez opiekuna calej gamy emocji, ktdre s3 dla niego bardzo trudne
(moga to by¢ miedzy innymi: niezadowolenie z siebie, napiecie czy rozdraznienie).
Trzeci etap, bedacy juz wypaleniem, jest nastepstwem dwdch poprzednich etapow.
Jak wynika z powyzszego opisu, wypalenie nie odnosi si¢ do calego zycia czlowieka
(tak jak to si¢ dzieje w depresji, w ktdrej dotyczy postrzegania siebie, rzeczywistosci
i $wiata w kontekscie sensu istnienia), lecz wigze si¢ z konkretnym procesem, jakim
jest bycie opiekunem.

Wypalenie jako efekt przecigzenia opiekuna opieka ma zlozone skutki. Sg nimi:
emocjonalne wyczerpanie, utrata podmiotowego zaangazowania oraz utrata
satysfakeji z opieki. Emocjonalne wyczerpanie to poczucie, zZe osoba nie tylko
jest przecigzona emocjami, ale réwniez sobie z nimi nie radzi. Opiekun odczuwa
wtedy zmeczenie i spadek energii. Staje si¢ drazliwy i gwaltownie reaguje na
sytuacje, ktore kiedy$s wydawaly sie mu btahe. Cechujg go niepokdj, ogélne napigcie
iobnizona kontrola emocji. Utrata zaangaZowania to zmiana zachowania opiekuna
w stosunku do innych ludzi. Wywotluje ona dystans, powierzchownos¢ w relacjach,
male zaangazowanie, zobojetnienie i cynizm. Opiekunowie maja wtedy poczucie,
ze ,zachowuja si¢ jak nie oni”, ,nie sa sobg”. Ostatni element wypalenia to utrata
satysfakgcji z pelnienia roli opiekuna. To poczucie, Ze jest si¢ mniej efektywnym
w opiece nad chorym, niekompetentnym w swojej roli, najchetniej chcialoby sie
zaprzesta¢ pelnienia opieki i ma si¢ poczucie obnizonej wydajnosci wlasnych
dzialan.

Wypalenie nie wymaga leczenia medycznego i nie jest kliniczng choroba.
Réwnoczesnie jednak nie jest tez problemem, z ktérym opiekun jest w stanie sobie
sam poradzi¢. Ma charakter trwaly, dlatego tez, aby wyjs¢ z tej sytuacji, niezbedna
jest pomoc z zewnatrz w formie terapii indywidualnej oferowanej na przyktfad przez
psychologa czy tez w grupach wsparcia. GIéwnym celem jest tu pomoc opiekunowi,
ale i w konsekwencji réwniez choremu, ktéry - z powodu psychicznego wypalenia
swojego bliskiego — réwniez traci na jako$ci otrzymywanej opieki. Jesli opiekun
zauwaza zmiany w swoim nastroju i zachowaniu mogace prowadzi¢ do ich utrwalenia
(czyli do wypalenia), powinien podja¢ dzialanie — na tym etapie skuteczny jeszcze
moze by¢ na przyktad kilkudniowy odpoczynek. Jesli natomiast opiekun odnotowuje
u siebie juz objawy wypalenia jako skutku nadmiernych wymagan i przecigzenia,
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powinien jak najszybciej uda¢ si¢ po pomoc do o0séb z zewnatrz. Jezeli tego nie
zrobi, bedzie mu coraz trudniej. Dlatego bardzo wazne jest, by nie bagatelizowat
tych objawdéw. Czesto opiekunowie samodzielnie sprawuja opieke i wpadaja
w pulapke myslenia, Ze nikt poza nimi nie moze zaja¢ sie ich bliskim. Sg zamknieci
na jakiekolwiek formy pomocy z zewnatrz, wstydza si¢ poprosi¢ o pomoc dalsza
rodzine, wstydza sie skorzysta¢ z ustug osrodkéw pomocy lub wynaja¢ opiekunke
i dlatego nie moga zaja¢ sie soba. Jest to bardzo krétkowzroczne, jako ze niepodjecie
przez nich pracy nad soba na tym etapie w wiekszosci przypadkéw doprowadzi do
sytuacji, w ktdrej nie beda w stanie zrobi¢ nic dobrego dla siebie i dla swoich bliskich.

Wypalenie opiekuna to bardzo powazny stan, ktory wymaga reakgc;ji.
Jezeli nie podejmiemy dziatania, w niedtugim czasie mozemy nie by¢
w stanie sprawowac nalezytej opieki nad bliskg osoba i sami bedziemy
wymagali zaawansowanej pomocy.
________________________________________________________________________________________|

Depresja opiekuna

Jak wspomnialy§my w poprzednim podrozdziale, samo pojecie depresji jest
rozumiane jako zespdl obejmujacy roznorodne objawy, ktére mozna podzieli¢ na
cztery ogdlne dziedziny: objawy zwigzane z emocjami, z mysleniem, z zachowaniem
oraz somatyczne. Do objawéw emocjonalnych zaliczamy przygnebienie, smutek
i obnizony nastrdj, a takze poczucie pustki i bezradnosci, drazliwos$¢ oraz utrate
zainteresowania tym, co dotychczas ciekawilo. To takze poczucie zniechgcenia
i beznadziejnosci, zanik odczuwania przyjemnosci, apatia i odczuwanie niewielkiej
satysfakcji z zycia. Objawy poznawcze (zwiazane z mysleniem) moga sie
manifestowac negatywnym mysleniem o sobie, swoim otoczeniu i przyszlosci, to takze
zaburzenie proceséw umystowych, koncentracji uwagi oraz poczucie niezdolnosci do
podejmowania nawet prostych decyzji. Do objawow behawioralnych (zwiazanych
zzachowaniem) zalicza si¢ wycofanie z aktywnosci spolecznej, utrate zainteresowania
$wiatem, spowolnienie lub tez pobudzenie i niepokdj. Mowa i poruszanie si¢ moga
stac si¢ wolniejsze niz zazwyczaj, mozna takze zauwazy¢ przerwy w mowie, ubogie
slownictwo, monotonie glosu oraz staby kontakt wzrokowy. Ostatnia, czwarta grupa,
to objawy somatyczne. Osoby z depresja moga charakteryzowac sie zwiekszonym
lub zmniejszonym apetytem, nadmiarem badz niedosytem snu. Moze u nich
wystapi¢ poczucie ostabienia i zmeczenia, skupianie si¢ na swoim ciele, narzekanie
na dolegliwosci bolowe oraz zle samopoczucie. Kolejne objawy somatyczne mogace
wystepowaé w depresji to béle glowy, uczucie obreczy w czaszce, uczucie kotatania
serca z zaburzeniami jego rytmu, przyspieszenie oddechu, dusznosci, brak tchu,
mdlosci, biegunki, zaparcia lub wysychanie w jamie ustnej.
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Depresja opiekuna osoby z chorobg otepienng moze si¢ pojawi¢ jako reakcja na
stres i sytuacje zwigzang z petnieniem opieki nad chorym. Statystyki wskazuja,
ze depresjaklinicznajest czestym zjawiskiem u opiekunéw oséb z choroba otepienna,
niestety sami opiekunowie nadal rzadko korzystaja ze wsparcia z zewnatrz. Jest
to spowodowane przede wszystkim trzema czynnikami. Pierwszym z nich jest
przekonanie opiekuna, ze depresja nie jest stanem chorobowym wymagajacym
leczenia. Drugi powdd to wyobrazenie, ze depresja jest naturalng konsekwencja
stresu i zmeczenia opieka. Ponadto opiekunowie nie zglaszaja si¢ réowniez do
specjalisty po pomoc z tego powodu, ze gléwnie sa skoncentrowani na wspieraniu
chorego i nie zwracajg przy tym uwagi na wlasne zdrowie.

Opiekunowie czesto nie wiedzg, ze przebieg depresji u opiekuna osoby z choroba
otepienng jest niespecyficzny, czyli inny niz ,klasyczny”, ,,ksiazkowy”, dlatego, czy-
tajac ksigzki i artykuly o depresji, moga nie utozsamia¢ swoich objawow z ta cho-
robg. Na co wiec warto zwrocic¢ uwage, jesli chodzi o przebieg depresji u opiekuna
osoby z chorobg otepienna? Przede wszystkim warto wiedzie¢, ze opiekun przecho-
dzi przez kilka etapow tej choroby. Pierwsze objawy sa zwigzane gtéwnie z wlasny-
mi emocjami i z reakcjami organizmu. Opiekun moze stac si¢ bardziej drazliwy niz
zwykle, moze mie¢ poczucie, ze nie odczuwa przyjemnosci z rzeczy, ktore dotych-
czas go cieszyly. Moze tez obserwowa¢ zmiany dotyczace wlasnego apetytu (jego
brak badz odwrotnie - wzmozony apetyt, ktéry opisuja jako ,zajadanie stresu”).
Opiekun moze tez odczuwac zaburzenia snu (bezsennos¢), zmiany dotyczace ener-
gii (obnizona aktywnosc¢) i bdle gtowy. Cho¢ objawy te s3 zauwazalne, rzadko kiedy
s3 wigzane przez opiekunéw z symptomami depresji. Warto odnotowa¢, ze wyzej
opisane objawy sa dalekie od naszego typowego rozumienia depresji jako choroby
zwigzanej z odczuwaniem smutku. Opiekunowie w pierwszej fazie depresji nie mo-
wig, Ze jest im smutno — pierwsze objawy sa zauwazalne w ich sferze emocjonalnej
i odczuwane bezposrednio w ciele.

Drugi etap depresji opiekuna to czas, w ktorym nasilajg si¢ objawy zwigzane
z emocjami, a dodatkowo pojawiajg si¢ objawy zwigzane z zachowaniem i mysle-
niem. W sferze emocjonalnej opiekun doswiadcza juz typowych dla depresji od-
czué: przygnebienia, bezradnosci, poczucia beznadziejnosci i apatii. Dodatkowo
zaczyna mysle¢ negatywnie o sobie i swojej sytuacji (podobnie jak w przypadku
zespolu wypalenia). Bliscy opiekuna zauwazajg przy tym réwniez zmiany w jego
zachowaniu, takie jak na przyklad utrata zainteresowania §wiatem.

W ostatniej fazie depresji opiekuna odnotowujemy juz objawy we wszystkich
czterech sferach: emocjonalnej, somatycznej, zwigzanej z mys$leniem i zachowaniem.
Problemy opiekuna z emocjami to juz nie tylko rozdraznienie czy odczuwanie
smutku. To jego poczucie, ze wrecz nie panuje on nad swoimi emocjami. Negatywne
myslenie opiekuna dotyczy juz nie tylko wlasnej osoby i chorego, ale przenosi si¢ na
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postrzeganie calej rzeczywistosci, otoczenia i przyszlosci. Moze réwniez mie¢ swoj
wyraz w myslach samobdjczych. Negatywne postrzeganie jest wiec bardziej rozlegle
niz w przypadku wypalenia, gdzie opiekun pesymistycznie ocenial dang sytuacje
zwigzana ze sprawowaniem opieki nad chorym, ale nie rzutowata ona na negatywne
postrzeganie innych sfer jego Zycia, na przyklad zawodowej czy spolecznej. Jesli
chodzi o zachowanie opiekuna, osoby z otoczenia zauwazaja juz jawne wycofanie
osoby z kontaktéw z innymi, obojetnos¢, dystans, a nawet wrogo$¢ w stosunku do
innych ludzi (w tym réwniez do chorego). Jesli chodzi o sfere somatyczna opiekuna
(zwigzang z cialem), objawami w tej grupie s3: wyczerpanie fizyczne, pogorszenie
stanu zdrowia, oslabienie fizyczne lub bole mie$ni i kregostupa.

Z racji rozleglosci swoich objawéw nieleczona depresja pogarsza nie tylko
jakos¢ zycia opiekuna (i jego postrzeganie samego siebie w aspekcie opieki nad
chorym), ale wptywa takze na wszystkie jego sfery zycia (postrzeganie przez niego
rzeczywistosci, przysztoéci i innych ludzi). Ma swoje bardzo powazne konsekwencje
takze w relacjach z chorym - moze prowadzi¢ do przemocy, ktdrej przejawem jest
réwniez zobojetnienie na potrzeby chorego. Nieleczona, w skrajnych przypadkach,
prowadzi do samobdjstwa.

Depresija jest chorobg kliniczng, ktéra wymaga wsparcia ze strony spe-
cjalisty - psychologa i/lub psychiatry. Psycholog moze poprowadzi¢
terapie psychologiczng, psychiatra z kolei ma mozliwoS¢ przepisania
lekéw. Najczesciej jednak skuteczne poradzenie sobie z depresjg jest
mozliwe dzieki potaczeniu tych dwéch wyzej wymienionych form po-
mocy: terapii farmakologicznej i psychologicznej.
________________________________________________________________________________________|

Przemoc wobec chorego

Wedtug danych WHO z 2009 roku zaledwie 4 do 6% potwierdzonych przypad-
kow zlego traktowania 0séb po 60 roku zycia (zdrowych osdb) jest zgtaszanych do
wlasciwych instytucji. Seniorzy bedacy ofiarami niewlasciwego traktowania nie-
kiedy zglaszaja si¢ do réznych oséb oraz instytucji po pomoc, jednak wskaznik
skarg zglaszanych przez osoby starsze i dotyczacych zlego traktowania jest znacza-
co mniejszy w stosunku do rozmiaru zjawiska. Przemoc w rodzinie wobec oséb
starszych jest podobnie czesta jak w odniesieniu do dzieci. Jak wskazuja wyniki
badania przeprowadzonego w Polsce w 2015 roku, 43% badanych przyznato, ze zna
przypadek stosowania przemocy wobec osoby starszej, a jako najczestsze jej formy
podawano przemoc ekonomiczng oraz psychiczna. Jak wskazuja kolejne wyniki ba-
dan, w ponad 60% przypadkéw do stosowania przemocy wobec seniora dochodzi
w Srodowisku rodzinnym. Lek przed ztym traktowaniem ze strony oséb bliskich

170

jest niestety czestszym zjawiskiem niz lek przed dyskryminacja w zyciu spolecznym
i przed zlym traktowaniem ze strony oséb obcych.

Osoby z chorobg otepienng sa w grupie zwiekszonego ryzyka stosowania prze-
mocy wobec nich. Przyczyniajg si¢ do tego: wzrost zaleznosci chorego od opiekuna,
trudna sytuacja materialna, obnizenie sprawnosci fizycznej i psychicznej chorego,
zaleznos¢ finansowa lub mieszkaniowa od opiekuna oraz izolacja chorego, a takze
czynniki zwigzane z charakterem, predyspozycjami opiekuna, takimi jak do$wiad-
czany przez niego stres, wystepowanie choréb psychicznych lub zaburzen osobowo-
$ci czy tez naduzywanie substancji psychoaktywnych.

Milczenie osob starszych bedacych ofiarami przemocy jest uwarunkowane wie-
loma czynnikami. Mozna tu wymieni¢ strach przed zemsta oraz dodatkowym
pogorszeniem obecnej sytuacji rodzinnej, lek osoby starszej przed utratg pozycji
spolecznej przez rodzineg, wstyd, a u 0séb z chorobami ot¢piennymi w sposéb szcze-
golny zalezno$¢ od osoby, ktora wyrzadza krzywde, nieumiejetnos$¢ komunikacji,
podejrzliwos$¢ otoczenia o stosowanie manipulacji i inne. Nierzadko ofiary prze-
mocy czujg si¢ silnie emocjonalnie zwigzane ze sprawcg, ktérym czesto jest osoba
z najblizszej rodziny, a w zwiazku z tym uznajg przemoc za usprawiedliwiong, a na-
wet same czuja si¢ winne z powodu jej wystapienia. Chorzy doznajacy przemocy
wierzg takze, iz sprawca zmieni swoje zachowanie. Dodatkowym czynnikiem, ktory
sprzyja niskiej wykrywalnosci przemocy stosowanej wobec oséb starszych, sg na-
turalne oznaki starzenia, takie jak narazenie na upadki i urazy ciala, pogarszajacy
sie stuch i wzrok utrudniajace przemieszczanie sig, orientacje w terenie i zwigzane
z tym ryzyko urazéw fizycznych czy psychicznych. Osoby z otepieniem dodatkowo
z racji objawow choroby maja trudno$¢ w orientacji odnoénie do oséb czy instytucji
pomocowych i przystugujacych im praw, moga tez nie darzy¢ zaufaniem o$rodkéw
zajmujacych sie przeciwdzialaniem przemocy. Chorzy, wobec ktérych stosowana
jest przemoc, czgsto spotykaja sie z postawami niedowierzania oraz lekcewazenia
ze strony oso6b, ktérym zglaszajg ten problem.

Przemoc w stosunku do osoby z choroba ote¢pienng moze przybiera¢ rézne po-
staci. Moze to by¢ przemoc fizyczna, czyli na przyklad bicie, wymuszanie kontak-
tow seksualnych, szarpanie, popychanie, sciskanie rak i nadgarstkow (wywotujace
u chorego bdl, kiedy na przyklad opiekun chce go ,,unieszkodliwi¢”), potrzasanie
chorym oraz stosowanie przymusu (uporczywe poprawianie ubran, np. w sytuacji,
gdy opiekun chce, by chory wygladal perfekcyjnie, i stale opuszcza rekawy swetra,
ktdre chory podwija, bo jest mu za goraco).

Przemoc psychiczna moze przybiera¢ forme¢ krzykéw (,Rob to natychmiast!”),
wyzywania, straszenia, grozenia i szantazu (,,Jezeli tego nie zrobisz, oddam ci¢ do
zakladu!”), obwiniania za niepowodzenia (,Wszystko przez ciebie!”), szydzenia
(,,W koncu masz za swoje, za swoja podto$¢!”), ponizania i nieuzasadnionych zakazow
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(np. na oczach chorego jemy jego ulubiong czekoladg i thumaczymy mu, ze on nie
moze, bo mu szkodzi), osmieszania i upokarzania. To takze uporczywe milczenie
i ignorowanie oraz izolowanie chorego (zamykanie go w czterech $cianach).

Forma zaniedbania jest obojetnos¢ na potrzeby chorego (na przyklad
niezmienianie majtek chlonnych przez caly dzien), niepomaganie choremu
w codziennej higienie (w myciu, ubieraniu - jedli wymaga on wsparcia w tych
czynnos$ciach), brak dbalosci o odpowiednie nawodnienie i odzywienie chorego,
ktory nie jest w stanie sam zaspokoi¢ tych potrzeb, niepodawanie przepisanych
przez lekarza lekow choremu, a takze nieinteresowanie si¢ stanem zdrowotnym
bliskiego, gdy jestesmy jego najblizsza rodzina, a on przebywa w szpitalu czy
calodobowej placéwce. W naszym spolecznym przeswiadczeniu panuje poglad,
ze jesli chory ma opiekuna wiodacego, wsparcie ze strony innych 0séb z rodziny jest
kwestig woli (wyboru). Jednakze czy jedynie kwestia sumienia jest nieinteresowanie
sie i nieodwiedzanie chorego (nieudzielanie mu chociazby psychicznego wsparcia),
gdy jest si¢ dzieckiem czy rodzenstwem chorego?

Przemoc o charakterze ekonomicznym to zacigganie kredytéw i dlugéw na na-
zwisko chorego bez jego zgody, zmuszanie go do brania pozyczek, a takze (w przy-
padku chorych, ktérzy dobrze funkcjonuja) dysponowanie jego pieniedzmi oraz
majatkiem na wlasny uzytek. Jest to réwniez nieudzielanie pomocy przez najbliz-
szych (zgodnie z prawem cigzy na nich obowigzek alimentacyjny), gdy potrzeby
chorego zwigzane na przyklad ze wzrostem wydatkéw na leki czy majtki chionne
przekraczajg jego mozliwosci.

Przemoc jest najczesciej interpretowana przez chorego jako atak. Zwykle wiec jej
zastosowanie wobec niego nie wywoluje skutkéw oczekiwanych przez opiekuna,
ktéry wszedl w role oprawcy. A to najczesciej prowadzi do eskalacji przemocy.
Przemoc jest karalna i nie ma prawa sie wydarzac, nie ma dla niej usprawiedliwienia.

Zwykle opiekun dobrze wie, ze przekroczyl niedopuszczalne granice. Dla dobra
swojego i chorego powinien niezwlocznie uda¢ sie po specjalistyczng pomoc.
Po jednorazowym przekroczeniu tej granicy, bez interwencji majacej na celu
ustabilizowanie wlasnego stanu emocjonalnego, powtdrzenie niedopuszczalnych
zachowan przez opiekundw jest kwestia czasu i prowadzi do tego, ze przemocowe
zachowania zaczynajg dominowac i dewastujg zycie opiekuna i chorego.

Z uwagi na fakt, ze mieszkamy w kraju, w ktérym zwracanie uwagi na przemoc
w otoczeniu (réwniez w ramach najblizszej rodziny) jest traktowane jako wtracanie
sie w nie swoje sprawy, ciezar kontroli stanu psychicznego opiekuna spada
w zasadzie na niego samego. Dlatego bardzo wazne jest, aby miat on §wiadomos¢,
jakie zdarzenia $wiadcza o zblizaniu si¢ do przekroczenia granicy i kiedy jego
zachowania wymagaja bezwzglednego wsparcia z zewnatrz, czyli udania sig¢
po pomoc do specjalistow.
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Przemoc wobec chorego nie musi ujawnia¢ sie widocznymi siniakami.

O wystepowaniu przemocy wobec chorego moze Swiadczyé jego

depresyjny nastrgj, agresja, zaleknienie, odwodnienie i niedozywienie.
_____________________________________________________________________________________|

6. Kilka stow do rodziny i przyjaciot - czego potrzebuje opiekun

Emocje rodziny, ktéra wlasnie dowiedziala si¢ o chorobie otepiennej kogos
bliskiego, sg bardzo silne. Nietrudno w tym stanie o urazy, ztos¢, rozpacz. Dalsza
rodzina i znajomi, nawet jesli jeszcze nie wiedza, co jest przyczyna zmiany
zachowania opiekuna, intuicyjnie wyczuwaja, ze co$ si¢ zdarzyto. To naturalne, ze
w odruchu troski prébuja dociekad, co sie dzieje. Wtedy albo dowiedzg sie, jaka jest
przyczyna, albo wcigz nie (zdarza sie, ze rodziny nieakceptujace choroby prébuja
ukry¢ ten fakt przed §wiatem, kierujac si¢ wstydem i lekiem przed odrzuceniem).
Predzej czy pozniej do ludzi z otoczenia blizszego i dalszego dociera, Ze za zmiang
nastroju kryje si¢ powazna choroba. Co najlepszego moga wtedy zrobi¢ w stosunku
do znajomego? Sytuacja jest niezmiernie delikatna, dlatego najlepiej byloby,
gdyby potrafili z jednej strony nie narzucac si¢ swojemu znajomemu, ale i nie
oddala¢ si¢ od niego. Moga zaproponowaé pomoc i zapewni¢ o swojej gotowosci
do pomocy. Wielu opiekundw, ktérych znalysmy, skarzylo si¢ na ,dobre rady”,
za ktérymi kryje si¢ jak najlepsza wola, ale ktdrych skutek czesto jest odwrotny
do oczekiwanego. Wiekszos¢ opiekundéw odczuwa konsternacje, gdy slyszy
»bedzie dobrze/musi by¢ dobrze”. Skad ktokolwiek wie na tym etapie, jak bedzie?
Osobng grupe dobrych rad stanowia te zwigzane z wiarg. O ile znamy preferencje
religijne danej osoby i wiemy, ze jest wierzaca, maja one sens. W przypadku oséb
niewierzacych otrzymujacych zbiér porad odsylajacych do praktyk, ktére nie sa
im bliskie (modlitwa, msza), jest to strzat kulg w plot. Porady w tonie ,ja wiem,
ze nie wierzysz, ale, prosze, pomddl sie, to pomoze” potrafig by¢ irytujace i sg po
prostu nie na miejscu. W sytuacji duzego napiecia emocjonalnego, ktére przezywa
opiekun, moga wywola¢ jego zlos¢.

Jezeli chcemy pomaga¢, rébmy to tak, jak sami by$my chcieli, by nam pomaga-
no - czyli dopasowujac pomoc do potrzeb opiekuna, a nie do naszych wyobrazen
o tych potrzebach. Dopasujmy forme pomocy do $§wiatopogladu opiekuna (powra-
cajac do tematu wiary: by¢ moze jesteSmy osobami niewierzacymi, a opiekun osoby
chorej poprosi nas o towarzyszenie mu w modlitwie — warto spetnic¢ te potrzebe).
Pytajmy i ustalajmy potrzeby, zamiast je odgadywac¢. Niekiedy cigzko jest uchwy-
ci¢ granice, ktérej — w charakterze doradcy - nie nalezy przekraczaé. Stuchajmy
uwaznie tych oséb, ktérym chcielibySmy przychyli¢ nieba - nie przekraczajmy ich
granic. Jezeli kto$ raz oznajmi, ze nie wierzy, nie powtarzajmy za kazdym razem
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formut powierzajacych ich los w rece Boga. Jezeli kto$ wierzy, nie negujmy jego
swiatopogladu tylko dlatego, Ze my mamy inny. Jezeli nie znamy przekonan religij-
nych danej osoby, unikajmy odniesien do tematéw zwiazanych z wiara. Jezeli kto$
nam oznajmia, ze nie chce dzisiaj rozmawia¢ na temat choroby bliskiego, uszanuj-
my to i nie obrazajmy sie na niego. My sami tez nie zawsze mamy ochote rozmawia¢
na ten sam temat.

Osobng grupa rad sa te dotyczace leczenia - s3 o tyle niewskazane, ze z jednej
strony moga budzi¢ niepokdj opiekuna i poczucie winy, ze nie robi tego, co nalezy,
z drugiej moga budowa¢ brak zaufania do lekarzy. A przede wszystkim moga
wyrzadzi¢ krzywde choremu, ktdrego opiekun pod wptywem ,dobrej rady” moze
zechcie¢ poddac ,.eksperymentom”. Powstrzymujmy sie od nich, szczegélne jezeli
nie mamy zadnych doswiadczen z choroba. Jezeli doswiadczamy choroby kogo$
bliskiego, mozemy oczywiscie opowiedzie¢, co bylo skuteczne/nieskuteczne
w przypadku naszego bliskiego. Ale powstrzymajmy si¢ od kategorycznego tonu
typu ,to na pewno jest niedobre, a to na pewno jest dobre”. Mozna zrobi¢ bardzo
duzo krzywdy takimi radami. Pamietajmy o tym, nim zaczniemy ich udziela¢.

Jezeli nasz znajomy prosi o pomoc, badzmy asertywni, czyli miejmy odwage
odmoéwi¢ udzielenia pomocy, gdy nie mozemy badz nie chcemy jej udzielic.
Nie rozdawajmy falszywych nadziei (,Tak, oczywiscie ze ci pomoge”) po to, by
za moment stosowa¢ uniki (,Nie mam czasu, nie mam mozliwosci”). Oferujmy
pomoc tylko w tym zakresie, w jakim mozemy i chcemy tej pomocy udzielic.
Komunikujmy to jasno, bez obaw, zZe nasz znajomy tego nie zrozumie. W rozmowie
z osobg do$wiadczajaca tych trudnych emocji to znajomi i rodzina maja by¢ strona
silniejsza — w tym sensie, Ze majg oni kontrol¢ nad rozmowga. Nie przekierowujmy
jej wiec na bezpieczny dla nas temat, ale rozwijajmy w kierunku potrzeb opiekuna.
Wrystarczy stucha¢iby¢. Nie trzeba udziela¢ ,,ztotych rad”, ktére czesto sa nietrafione
i wnajlepszym wypadku s3 obojetne adresatowi stéw, a w gorszym irytuja i zloszcza,
co z kolei ma bezposredni wplyw na jakos$¢ oferowanej opieki i pogorszenie naszych
wzajemnych relacji. Gléwna zasadg jest tu wiec koncentracja na rozméwcy, a nie na
sobie, swoich wyobrazeniach i tym, co rzekomo mogloby by¢ najlepsze dla naszego
znajomego.




XI. Schytek zycia bliskiej osoby

To najtrudniejszy czas dla kogos,

kto z jednej strony chciatby juz to wszystko miec¢ za sobg,
ale kto rozpaczliwie trwa przy tym,

kogo traci na zawsze.

Elisabeth Kubler-Ross

ie ma ostrych kryteriéw, ktére wyznaczaja, kiedy rozwoj choroby naszego

| \ ‘ bliskiego osiagnal ostatnig, zaawansowang faz¢. Wedlug ekspertow

niektore sygnaty swiadczace o tym to catkowita niezdolno$¢ do poruszania

sie (bedaca skutkiem choroby otepiennej, a nie skutkiem np. ztamania nogi),

catkowita niezdolno$¢ do identyfikacji i wykonywania podstawowych czynnosci

(takich jak ubieranie, zalatwianie si¢, jedzenie), afazja i nierozumienie stéw oraz
problemy z przetykaniem.

Opiekun jest sSwiadomy zblizajacego sie konca. Szuka wiedzy, jak maksymalizowa¢
komfort chorego, co méwic i co robi¢. Zastanawia sig, jak spetni¢ wole chorego
dotyczaca umierania i $mierci. Przezywa zalobe za Zycia. Targaja nim emocje
i potrzebuje emocjonalnego wsparcia. Nawet jesli mial zaplanowane dzialania
zwigzane z tym okresem, ponownie rozwaza, gdzie realizowa¢ opieke u schytku zycia.

Ro$nie waga odpowiedzialnosci i ciezar decyzji, ktore czegsto majg charakter
zerojedynkowy (w szczegdlnosci gdy dotycza terapii medycznych). Bywa, ze opie-
kun musi zadecydowa¢, czy ma sie zgodzi¢ na operowanie raka mozgu, gdy jego
bliski jest osobg lezaca od wielu lat, czy tez pozwoli¢ mu spokojnie odej$¢é, nie
narazajac go na operacje, ktéra sama w sobie stanowi czynnik zagrazajacy zyciu.
Jezeli bliski nie wyrazit zdania na ten temat, gdy jeszcze swiadomie decydowat
o sobie, opiekun moze sprébowac zadac sobie pytania, ktére moga pomoéc podjac
decyzje: jak ja chcialabym by¢ potraktowana w tej sytuacji? Co bedzie najlepsze
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dla mojego bliskiego? Jak w przeszlosci bliski reagowal na analogiczne dylematy
w przypadku innych oséb?

Opiekun jest osobg kontaktowa w relacji z lekarzami i pielegniarkami. Czesto
jest zmuszony poruszac si¢ miedzy rozbieznymi koncepcjami w rodzinie, czgsto
réwniez naraza si¢ na krytyke ze strony cztonkéw rodziny, ktérzy dotychczas nie
angazowali si¢ w opieke. Jest to trudny czas i nawet jesli opiekun uzna, ze moze
si¢ psychicznie przygotowa¢ do niego juz na wczesniejszych etapach choroby, musi
liczy¢ si¢ z tym, ze bedzie mu po prostu, po ludzku cigzko.

1. Lekarz specjalista medycyny paliatywnej

W trzeciej fazie choroby szczegélnie warto$ciowa moze by¢ pomoc ze strony
lekarza medycyny paliatywnej (jest do niego potrzebne skierowanie od lekarza
prowadzacego). Specjalista ten posiada wiedze i umiejetnosci praktyczne niezbedne
do prowadzenia opieki umozliwiajacej uzyskanie najwyzszej mozliwej do osiggniecia
jakosci zycia ludziom cierpiacym na przewlekle, postepujace, zagrazajace zyciu
choroby w ich ostatnim terminalnym okresie i wspomagania rodzin tych chorych.

2. Towarzyszenie choremu w ostatniej fazie zycia

Osobistym doswiadczeniem opiekunéwjest ostatecznie towarzyszenie choremu
W procesie jego umierania. Intymne przezywanie tego czasu bywa zaklécane
przez samego opiekuna, ktoéry bardziej niz na pozegnaniu z chorym skupia sie
na procedurach medycznych. Moze by¢ to forma pewnego rodzaju ucieczki czy
zaprzeczenia rzeczywisto$ci, w ktdrej bliski odchodzi, gdyz kontakt z chorym
przypomina opiekunowi o jego bezsilnosci, ograniczeniach i rozpaczy. Czesto
rodzinom jest fatwiej rozmawia¢ z lekarzem o medycznej aparaturze niz spojrze¢
w oczy bliskiej osobie ze §wiadomoscia, ze wspdlny czas jest policzony. Gniew
opiekuna zwigzany z poczuciem nieuchronnosci zblizajacej si¢ $mierci bliskiej
osoby moze by¢ eskalowany na personel medyczny, na obcych. Ale i na chorego,
bo wielokrotnie nie jest on juz w stanie powiedzie¢ stéw, na ktére opiekun czekat
nierzadko wiele lat (kocham, przepraszam). Dotyczy to szczegélnie osob, ktdre
dopiero w momencie odchodzenia ich bliskiego uswiadamiaja sobie, ze warto
bylo rozmawia¢ z bliskim, zanim przyszta jego choroba, nim zaczat traci¢ pamiec
- kiedy mogli jeszcze wszystko sobie wyjasnic...

Bywa tak, ze opiekunowie dotad niewierzacy zaczynajg targowac si¢ z Bogiem
i blaga¢ o przedluzenie zycia chorego. Opiekun moze tez doswiadcza¢ wyrzu-
tow sumienia zwigzanych z tym, czy nie zrobil dla chorego zbyt malo. Wyrzuty
sumienia moga tez dotyczy¢ samego momentu odchodzenia osoby bliskiej, gdyz
nie kazdy opiekun czuje si¢ gotowy na towarzyszenie choremu w jego ostatnich
chwilach.
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Warto mie¢ na uwadze, ze wszystkie wyzej opisane odczucia opiekuna: jego
zaprzeczanie nadchodzacej $mierci bliskiego, gniew czy targowanie si¢ z losem, sa
naturalne i nie powinny podlega¢ ocenie innych. Sa one wpisane niejako w nature
ludzka, a mierzenie si¢ z nimi jest nieunikniong czescig zycia. Indywidualny
jest natomiast osobisty sposob przezywania. Dlatego tez, zamiast skupia¢ sie na
spolecznych kanonach, oczekiwaniach innych, na tym, co wypada i jak powinno si¢
zachowac, warto w tak intymnym momencie by¢ po prostu sobg (réwniez ze swoimi
stabo$ciamiilekiem), a na pierwszym miejscu mie¢ dobro bliskiego. Dopiero w takiej
sytuacji mozliwe bedzie pogodzenie si¢ z jego odchodzeniem, przezycie tego czasu
w sposob naturalny. Tym, co mozna da¢ najcenniejszego w tym ostatnim momencie
swojemu bliskiemu, jest wlasny czas, obecnos¢, bliskos¢, spojrzenie i poszanowanie
jego woli, nawet jesli jest ona sprzeczna z naszymi zasadami.

Swiadomo$¢ nadchodzacej $mierci to czas, w ktérym opiekun przezywa
intensywnie ,,siebie” i jednoczesnie stara si¢ zrobi¢, co w jego mocy, by bliskiej
osobie bylo jak najlepiej. Jak opiekun moze pomoéc sobie, probujac odnalezé sig
w gaszczu emocji i w zbiorze zupelnie nowych potrzeb chorego? Nalezy pamigtac,
ze potrzeby zwigzane z okresem odejscia sg indywidualne. Niektdrzy chcg odchodzi¢
w otoczeniu bliskich, niektérzy w samotnosci. Odpowiedzi na pytanie, jak bedzie
najlepiej dla naszej bliskiej osoby, mozemy szukaé w jego przesziosci. Jezeli byt
towarzyska, rodzinng osoba, prawdopodobnie zechce by¢ otoczony ludzmi. Jezeli
preferowal cisze i spokdj, zapewnijmy mu takie wlasnie warunki.

Z racji deficytéw towarzyszacych chorobom otepiennym opieka w III fazie opiera
sie gléwnie na obserwacji. Opiekun staje przed takimi dylematami, jak: czy odmowa
jedzenia to problemy zZotadkowe? A moze to pogodzenie z odejéciem? Czy wzburze-
nie to bol lub strach? Czy zamykanie oczu to che¢ odpoczynku, czy ucieczka przed
widokiem kogos, kogo chory nie rozpoznaje lub identyfikuje jako nieprzyjazna po-
sta¢? Czy operowac¢ guza mozgu? Czy nie naraza¢ chorego na cierpienie zwigzane
z operacja? Opiekunowie majg liczne dylematy, ktérych tak naprawde nikt nie ma
jak rozwia¢ jednoznacznie i w bezdyskusyjny sposéb. Wielka role petnia intuicja
i wiedza opiekuna, jakg ma na temat chorego.

Zwazywszy na dwa zasadnicze zadania opiekuna w tej fazie (uSmierzanie bdlu,
maksymalizowanie komfortu psychicznego i fizycznego), mozemy wdrazaé w zycie
ponizsze zalecenia, ktdre prowadza do:

zapewnienia komfortu fizycznego, czyli minimalizowania bélu fizycznego

i cierpienia

wypelnienia woli chorej osoby w zakresie doczesnych spraw praktycznych

zapewnienia komfortu psychicznego (zadbania o odchodzenie w godnych

warunkach i szacunek)

zadbania o sprawy duchowe (np. modlitwe).
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3. Usmierzanie bolu i zapewnienie komfortu fizycznego

Opieka nad kims, kto umiera, wedlug ekspertéw powinna koncentrowac si¢ na
usmierzaniu bolu. Oznacza to, ze na tym etapie skutki uboczne lekéw u§mierzajacych
bdl nie powinny by¢ przedmiotem analizy w kontekscie ich wplywu na organizm.
Nadrzedne jest to, by nasz bliski nie cierpial. Po uzgodnieniu z lekarzem nalezy
podawac tyle lekow, ile zaleci. Bolowi znacznie latwiej jest zapobiega¢ niz go
usmierzac. Dobrze jest wspolpracowacd z lekarzem medycyny paliatywnej. Warto
pamigtac, ze u 0s6b chodzacych i w minimalnym kontakcie stownym bol moze
objawia¢ si¢ zmiang nastroju na agresywny czy poirytowany.

W sytuacji, gdy identyfikujemy, Ze nasz bliski odczuwa bdl, zastanowmy sie,
czy nie powoduje go jedna z nizej wymienionych przyczyn:

problemy z oddychaniem objawiajace sie¢ dusznoscig (warto skonsultowac je

zlekarzem, dbac o obieg powietrza w domu, zmienic pozycje z lezacej na siedzaca,

zapewni¢ nawilzacz powietrza, koncentrator tlenu)

problemy z oddychaniem objawiajace si¢ rz¢zeniem (moze pomoc polozenie na

jednym boku, lekarz moze probowaé pomac lekami)

problemy ze skora, odlezyny (suchos$¢ i wiotko$¢ skéry moze by¢ bolesna,

pomocne jest tu nawilzanie kremami)

suche usta (uczucie to mozna zniwelowac¢ dzigki nawilzaniu szmatka lub wacikiem)

suche oko (w konsultacji z lekarzem mozna skorzystac z kropli nawilzajacych)

odlezyny (tutaj moze pomdc materac przeciwodlezynowy. Jezeli wystapia zmiany

na skdrze, warto skonsultowac to z lekarzem. W przypadku miejsc narazonych

na odlezyny dbajmy o to, by nie byly wilgotne; réwniez potylica narazona jest na

odparzenia/odlezyny. Poméc moze zmiana bielizny i poscieli, zmiana pozycji)

problemy trawienne takie jak nudnosci, wymioty, zatwardzenia, utrata apetytu

(moga sta¢ za nimi rézne przyczyny, dlatego nalezy skonsultowac je z lekarzem).

Utrata apetytu jest naturalna w procesie odchodzenia, dlatego specjalisci
nie zalecaja zmuszania do jedzenia. Gléd nie boli, zmuszanie do jedzenia tak.
Swiadome osoby czesto odmawiaja jedzenia jako wyraz ich pogodzenia sie
ze $miercig. Pod koniec Zycia osoby chore moga odczuwac apetyt, ale moga tez by¢
zbyt zmeczone, zeby przezuwad, przelykac - nalezy wtedy sprobowac podawania
mniejszych kawatkow, czesciej, ulubionych, zmiksowanych potraw. W ostatecznosci
w uzgodnieniu z lekarzem mozna rozwazy¢ sonde lub PEG. Osoby z chorobami
otepiennymi nie komunikuja i czg¢sto majg problemy z przetykaniem.

Warto zwrdci¢ réwniez uwage na regularne wyprdznianie si¢ chorego. Jesli
zachodzi taka potrzeba, mozna je regulowa¢ farmaceutykami zleconymi przez
lekarza.
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Osoby chore moga nie umie¢ zakomunikowa¢, czy jest im zbyt cieplo, czy za
zimno. W tej sferze potrzebna jest wiec wnikliwa obserwacja i sprawdzanie, czy si¢
nie poca badz czy nie s3 wychlodzeni.

Pod koniec zycia osoby chore moga by¢ na tyle zmeczone, by nie mdc na przykiad
kapacé si¢ pod prysznicem czy pojs¢ do toalety. Mozemy zastapic te czynno$¢ myciem
w tézku i ustawi¢ specjalne krzesetko do zalatwiania potrzeb przy 16zku (dostepne
w sklepach ze sprzetem rehabilitacyjnym).

4. Sprawy duchowe

O spokdj ducha osoby mozemy zadbaé przede wszystkim dzigki zakonczeniu
konfliktow. Osoby wierzace odnajda pocieszenie w modlitwie, spowiedzi, komunii
i ostatnim namaszczeniu, badZ samej obecnosci ksiedza.

Zachecamy do tego, by zapewnic¢ naszej bliskiej umierajacej osobie réwniez du-
chowe wsparcie ze strony tych, ktérzy sa fizycznie daleko. Jesli wiec na przyklad
kto$ wazny dla chorego mieszka za granica, mozna poprosi¢ go, by pisat listy, ktore
odczytamy, badz nagral wiadomos¢, ktdrg wspdlnie odstuchamy.

S. Doczesne sprawy

Dla chorego moze by¢ wazne, co stanie si¢ z jego zwierzatkiem, kolekcja,
cennymi przedmiotami. Warto wiec go zapewni¢, ze sa one wazne dla rodziny
i bedg nalezycie traktowane.

6. Jak mozemy zapewnic komfort psychiczny naszemu
bliskiemu?

Zadaniem opiekuna jest wsparcie w minimalizowaniu silnych emocji chorego
i dbanie o jego komfort psychiczny. Co moze poméc choremu? Przede wszystkim
nasza obecnos¢. Dla niektérych czlonkéw rodziny jest to bardzo trudne i probuja oni
izolowac sie od osoby umierajacej. To moze by¢ trudne réwniez dla chorego. Wsparciem
moze by¢ samo trzymanie za reke czy przytulenie. Jezeli wystarczy nam sit na wyrazy
wdziecznosci, opowiadania, wspomnienia, podkreslanie osiggnie¢ chorego — warto si¢
z nim tym podzieli¢. Ale jezeli robi to czlonek rodziny, ktory bywa u chorego raz na
rok, jego widok i opowiesci moga wywota¢ wiecej niepokoju i niecheci niz ukojenia.

Mozemy zapewni¢ naszego bliskiego, ze bedziemy czerpa¢ z jego zyciowej
madrosci, bedziemy wdzieczni za wspdlny czas i zawsze bedziemy razem,
dzigki wszystkim wspanialtym chwilom, ktére pozostang w pamieci. Gdy osoba
umierajgca zrozumie, ze rodzina i bliscy poradza sobie bez niej, odczuje spokdj.
Wedlug wielu przekazéw chorym nie pomaga, gdy do samego konca sg przy nim
osoby nieustannie placzace, wyrazajace ciagly zal zwiagzany z obecng sytuacja
i niepozwalajace mu odejs¢.
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Jezeli zachodzi potrzeba, w konsultacji z lekarzem mozna podac leki usémierzajace
leki. Zadbajmy tez o dobry nastr6j — ulubiong muzyke, by¢ moze muzyke natury
(szum drzew, morze). Jezeli nasz bliski byt towarzyski, niech pozostanie otoczony
- w miar¢ mozliwosci — duza liczbg osob. Jesli zawsze byt zamkniety w sobie, nie
narzucajmy wizyt, w ktérych uczestniczg wszyscy cztonkowie rodziny naraz.

Zawsze méwmy do chorego, a nie o nim, nawet jesli mamy poczucie, ze nas nie
styszy albo nie rozumie. Wchodzac do pokoju, warto przedstawi¢ si¢ imieniem
i stopniem pokrewienstwa (np. ,,To ja, corka Ewa”). Zmniejszy to niepokdj chorego.
Czasami osoba umierajaca sygnalizuje, Ze widzi cos, czego nie ma — nie przerywajmy,
nie negujmy, nie wyprowadzajmy jej z bledu. W tym momencie najwazniejszy jest
sposob moéwienia — ton glosu, delikatna gestykulacja, szczery u$miech i dotyk
s3 najpiekniejszym wsparciem.

Trudno jest nam méwi¢ o $mierci. Latwiej jest ucieka¢ od tematu. Ale chyba
najtrudniej jest nam przy umierajacym milcze¢. Cisza jest momentem, w ktérym
czujemy sie bezpiecznie tylko obok osoby, z ktéra mamy bliska, intymna
relacje. Przy ktérej nie wstydzimy si¢ naszego (i jej) oddechu, wzroku, dotyku.
To cisza wywoluje w nas najwiecej intymnych emocji. I - z powodu braku
wypowiedzianych sléw - zmusza do konfrontowania si¢ z tymi emocjami na
biezgco. Nie bojmy sie naszych uczué, gdy jesteSmy z naszym bliskim jeszcze
we dwoje. I niebojmysie momentu, wktédrym zostaniemyznaszymiemocjamisami.
Najwazniejsza jest obecnosc.
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XIl. Zatoba

tapy zaloby opisywane w licznych ksigzkach s3 przedstawiane w nastepujacej
Ekolejnoéci: zaprzeczanie, gniew, targowanie si¢, rozpacz i pogodzenie sig.

Warto mie¢ na uwadze, Ze u opiekuna osoby z chorobg otepienng proces
zaloby moze przebiega¢ nieco inaczej niz w ,,modelu ksigzkowym”. Smier¢ osoby
z chorobg otepienng, podobnie jak §mier¢ osoby z chorobg przewlekla, najczesciej
nie jest procesem naglym. Poprzedza ja minimum kilka lat choroby, co sprawia,
ze opiekun - na ile tylko mozna - przygotowuje si¢ do $mierci osoby bliskiej. Nie
musi tego robi¢ zupelnie swiadomie. Bywa, ze po prostu proces choroby otepiennej,
przechodzenie przez kolejne etapy wraz z chorym, a takze same objawy choroby,
chociazby takie jak tracenie tozsamosci przez osobe bliskg czy tez zmniejszajacy
sie zakres wykonywanych przez nig czynnosci, w swoisty sposéb przygotowuja
opiekunow do zblizajacego si¢ odejscia chorego.

Dlatego tez pierwszy etap klasycznej zaloby, ujmowany jako zaprzeczenie
$mierci osoby bliskiej, moze si¢ po prostu w ogdle nie pojawic. Jesli si¢ jednak
ujawnia, opiekun moze by¢ postrzegany przez otoczenie, jakby byl ,pozbawiony
emocji”. Wyglada, jakby byt nieobecny, jakby $mier¢ bliskiego go nie poruszyla, ale
automatycznie wykonuje wszystkie niezbedne zadania (organizacja pogrzebu itp.).
Mechanizm zaprzeczania moze opiekunowi pomdc na krotko ,,zebra¢ si¢ w sobie”,
by potem - gdy minie czas zainteresowania ze strony dalszej rodziny i przyjaciot -
przejs¢ w etap drugi.

Etap drugi zaloby jest ujmowany w literaturze jako etap gniewu. Z racji
pogarszajacej sie aktywnosci chorego w ostatnich latach zycia i wspotuczestniczenia
opiekuna w psychicznym i fizycznym odchodzeniu bliskiego zlo$¢ z powodu jego
$mierci moze si¢ w ogole nie pojawic. Jesli etap ten jednak wystepuje, najczesciej
ujawnia si¢ stawianiem sobie pytan typu: ,Dlaczego przytrafifo si¢ to wlasnie
mnie?”, ,,Czy lekarze zrobili wszystko, co w ich mocy?”. Zlo$¢ moze wrecz przybraé
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rozmiary wsciekltodci (na lekarzy, na rodzing, ktéra nie pomogla, ale tez i na osoby
przypadkowe). Moze pojawi¢ sie takze zazdro$¢ - na przyklad w stosunku do
innych opiekundw, ktorych bliscy zyja.

W przypadku $mierci osoby z choroba otepienna opiekun nie przechodzi za-
zwyczaj przez etap zaloby nazywany targowaniem sie. Jesli jednak go doswiadcza,
najczesciej zmaga si¢ wtedy z poczuciem winy (,Czy mogtem co$ zrobi¢ inaczej?”,
»Czy Jan nie cierpial?”, ,,Dlaczego nie zgodzilem si¢ na te operacje, moze jeszcze tata
bylby ze mng?”).

W fazie zaloby, jaka jest rozpacz, opiekun najczesciej doswiadcza sprzecznych
emocji oraz dolegliwosci somatycznych podobnych jak w przebiegu depres;ji.
To wlasnie wtedy strata osoby bliskiej jest odczuwana najdotkliwiej.

Gdy opiekun zaczyna radzi¢ sobie ze stratg, nastepuje etap pogodzenia si¢. Jak
wspomnialy$my wczesniej, z racji specyfiki objawow choroby otepiennej (zwigza-
nych z traceniem tozsamosci chorego, stopniowa utrata kolejnych funkgji i prze-
wlekloscig choroby) u wielu opiekunéw oséb z chorobami otepiennymi etap ten
rozpoczyna sie juz za zycia chorego.

Czesto opiekunowie méwia o odczuwaniu ulgi po $mierci ich bliskiego, co jest
spowodowane zaréwno poczuciem tego, ze moment odejscia byl blisko, jak i wy-
czerpaniem opieka — tak w wymiarze psychicznym, jak i fizycznym. Nie zawsze
opiekunowie przyznaja si¢ do odczuwania ulgi, uzasadniajac to poczuciem, jakoby
byla ona czyms niewlasciwym i ztym. Ulga bywa nieakceptowana kulturowo i reli-
gijnie. Najczesciej jednak osoby przyznaja sie do tego uczucia wtedy, gdy dowiaduja
sie, ze doswiadcza go prawie kazdy opiekun i jest ono uczuciem niejako natural-
nym, a na pewno niepodlegajacym Zadnej ocenie moralnej przez kogokolwiek.

W przezywaniu zaloby najwazniejsze jest, by mie¢ §wiadomos¢, ze kazdy ma
prawo przezywac ja w sposob indywidualny, gdyz jest ona aktem intymnym. Dla
jednych wyrazem zaloby bedzie noszenie czarnych ubran czy unikanie ludzi, a dla
innych wrecz odwrotnie - poszukiwanie wsparcia u innych, dzielenie si¢ z bliskimi
dobrymi wspomnieniami zwigzanymi ze zmartym, czy tez wypetnianie woli zmar-
tego, jaka bylo na przyktad zycie pelnia zycia przez opiekuna.

Najlepsze wsparcie dla opiekuna, ktory wlasnie stracit bliskiego chorego, to wia-
$nie wsparcie osoby, ktdra potrafi uszanowac kazda forme przezywanej zatoby i po-
dazac za potrzebami tego, kto ja przezywa. Pocieszanie w stylu: ,,Kazdy kogos traci,
taka jest kolej rzeczy”, ,, Twdj tata umart w piecknym wieku” umniejsza charakter
przezywanej zaloby. W momencie $mierci bliskiego opiekun nie jest ,kazdym”.
Jest kim§ wyjatkowym i niepowtarzalnym. Kims$, kto doswiadcza indywidualnie.
Pocieszenie ,,Bog zrobil to, co uwazal za najlepsze”, ,Marysia wreszcie nie cierpi”
czgsto si¢ nie sprawdza nawet u osoéb wierzacych. Pocieszenie kierowane do oséb
niewierzacych: ,Wiem, ze nie wierzysz, ale pomodl si¢” moze wywolaé wrecz bunt
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iopdr, bo godzi w indywidualne przekonania osoby. Mobilizowanie ,,Nie ptacz tyle”
moze spowodowac, ze opiekun w zalobie, zamiast uzewnetrzni¢ naturalnie przezy-
wane przez siebie emocje, zamknie si¢ w sobie i pograzy w zalobie na wiele, wiele
lat (jest to tak zwana przedluzona Zaloba i wtedy osoba potrzebuje juz wsparcia
specjalistow: psychologa, terapeuty badz psychiatry).

Wiele oséb z otoczenia opiekuna nie umie zachowaé sie w obliczu $mierci.
Nie wie, jak pocieszy¢, co powiedzie¢. Kazde stowo wydaje si¢ banalne i glupie.
Tymczasem najczesciej osobie przechodzacej zatobe wystarczy po prostu obecnosé
kogos innego, przytulenie albo zapewnienie: ,,Nie wiem, co ci powiedzie¢. Nie wiem,
co jest ci teraz najbardziej potrzebne. Ale jesli tylko jakkolwiek moge ci pomoc,
powiedz mi o tym”. Wsparcie osoby w Zalobie moze wyrazi¢ si¢ tez pomoca jej
w wykonaniu prostych codziennych czynnodci, takich jak przygotowanie positku
czy zrobienie zakupow.

Zaloba jest do§wiadczeniem naturalnym, nie jest chorobg. To przejéciowy stan
kryzysu, dlatego tez najczesciej pomoc specjalisty nie jest tu niezbedna. Jednakze
jesli mamy poczucie, Ze w procesie zaloby nasz obnizony nastrdj przedtuza sie, gdy
zaniedbujemy podstawowe potrzeby naszego organizmu (jedzenie, picie, higieng)
badz osoby, ktdre sg od nas zalezne (na przyklad nasze mate dzieci), badz gdy mamy
mysli rezygnacyjne (samobdjcze albo pragniemy spotkac sie ze zmarlym) i nie mys-
limy o niczym i nikim innym, tylko o nim - zdecydowanie warto udac si¢ po pomoc
do specjalisty. Pom6c nam moze lekarz pierwszego kontaktu, a takze psycholog
badz psychiatra.

Wiele os6b uswiadamia sobie w okresie zaloby, jak piekny i bezcenny byl czas,
ktéry znalezli dla swoich bliskich, w jakims$ sensie, dzigki chorobie, gdyz to ona
byta zasadniczym powodem, dla ktérego zmienili swoje zycie tak, aby by¢ przede
wszystkim wsparciem dla najblizszych oséb. To prowadzi do refleksji, ze spetnili
jedna z najwazniejszych rol, jakie czlowiek ma w zyciu do spelnienia. Role, ktéra
wyzwala poczucie zadowolenia, ze pomimo trudnosci sprostali zadaniu i umocnili
swoje czlowieczenstwo.

Wielu opiekunéw uswiadamia sobie warto$¢ zycia. Wielu pociesza mysl, ze bliscy,
ktérym poswigcili czas, gdyby mogli co$§ powiedzie¢, méwiliby, ze sa z nich dumni
i chca, by kazdy nastepny dzien zycia, ktore trwa, przynosit im rado$¢ i szczescie.

Czemu ty sig, zla godzino,

z niepotrzebnym mieszasz lekiem?
Jestes — a wigc musisz mingd.
Miniesz — a wigc to jest pigkne.

Wistawa Szymborska, fragment wiersza Nic dwa razy.
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Kazdy ma prawo przezywac zatobe w indywidualny sposdb. Wazne jest, aby
opiekun miat poczucie, ze zrobit wszystko, jak mozna byto wedtug niego
najlepiej. Wazne jest rowniez to, ze zycie opiekuna trwa. Niektérym pomaga
mysl, ze ich bliscy chcieliby, by ci, ktérzy zostali, cieszyli sie zyciem.
________________________________________________________________________________________|

Stownik terminéw zwigzanych z chorobg
otepienna uzytych w poradniku
»~Opiekun szyty na miare”

Afazja

Czeséciowa lub catkowita utrata zdolnosci méwienia u osoby, ktéra do tej pory nie
miala z nig probleméw. Afazja powstaje na skutek uszkodzenia o$rodkéw mowy
w korze moézgowej. Afazja nie jest sama w sobie jednostka chorobows, to grupa
objawow, np.: problemy z nazywaniem przedmiotéw, problemy z czytaniem, znie-
ksztalcanie stéw, problemy z pisaniem, zaburzenia w ptynnosci mowy, stosowanie
form niepoprawnych gramatycznie, problemy z rozumieniem mowy.

Przyktad: chory patrzy na przedmiot, wie, do czego stuzy, a zamiast
wypowiedzenia jego nazwy wypowiada co$ niezrozumiatego (skutkiem afazji jest
znieksztalcenie wypowiedzi).

Agnozja

Zaburzenie zdolnosci do rozpoznawania i identyfikowania znanych przedmiotéw,
przy zachowanych mozliwosciach rozpoznawania ich za pomocg innych zmystow.
Najczesciej wystepujaca jest agnozja wzrokowa (niezdolnos¢ do rozpoznania
przedmiotéw czy rysunkow). Warto zaznaczy¢, ze agnozja wzrokowa nie jest
zwigzana z uszkodzeniem narzgdu wzroku - osoba dobrze widzi przedmiot, nie
rozumie jednak przy tym, co widzi. Przyklad: osoba patrzy na drzwi i nie potrafi
z nich skorzysta¢, bo nie rozumie, do czego stuza.
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Anomia

W ujeciu neurologicznym jest to niemozno$¢ nazwania wczesniej nazwanych
przedmiotéw czy poje¢. W przypadku tego zaburzenia osoby chore radza sobie naj-
czesciej opisywaniem przedmiotow.

Przyktad: chory wie, do czego stuzy przedmiot znany powszechnie jako suszarka,
nie potrafi odtworzy¢ jego nazwy, dlatego stosuje opis ,,Uzywam tego, Zeby wlosy
nie byly mokre”.

Apraksja

Zaburzenie celowej zlozonej aktywnos$ci ruchowej, czyli czynnosci, ktére
wymagajg zapamietania pewnych podstawowych umiejetnosci oraz kolejnosci
ich wykonania. Dotyczy to dziatan wykonywanych rekoma, ktére osoba wezedniej
robita bez problemu.

Przyktady: niezdolno$¢ do ciecia nozyczkami, niezdolno$¢ do uruchomienia
samochodu (przez kierowce), niezdolno$¢ do spozycia positku sztu¢cami.

Depresja

Zespot obejmujacy roéznorodne objawy zwigzane z emocjami, z mysleniem,
z zachowaniem oraz somatyczne (zwigzane z cialem). Depresja jest choroba, ktéra
wymaga leczenia. Moze by¢ ona nastepstwem biologicznych zmian dokonujacych
sie w zwiazku z réznymi chorobami somatycznymi i podejmowanym leczeniem.
Moze ona takze prowadzi¢ do choréb somatycznych, gdyz zwicksza wrazliwo$é
i wigze si¢ z mechanizmami neuroimmunologicznymi oraz zmniejszeniem troski
o siebie. Depresja moze tez by¢ reakcja na stres i moze si¢ wigza¢ z obnizaniem sie
sprawnosci fizycznej i pojawiajacych sie chordb somatycznych. Wreszcie depresja
i choroby somatyczne moga by¢ od siebie niezalezne — objawy obecne u danej osoby
beda w takiej sytuacji wzajemnie na siebie oddzialywac, a przez to wzmacniac sie.

Dobrostan

Dobrostan jest rozumiany jako ocena wlasnego Zycia dokonana przez samego
siebie, a nie kogo$ z zewnatrz. To indywidualne poczucie doswiadczania
zadowolenia i szczgscia. Dobrostan jest pojeciem bardziej ztozonym niz poczucie
szczgdcia, a satysfakcja i zadowolenie z zycia sg jego skladnikami. W praktyce
oznacza to, ze optymalnie zréwnowazony dobrostan moze by¢ rézny u réznych
os6b i nie ma jednego, najlepszego sposobu na dobre samopoczucie. Dla
niektérych do odczuwania poczucia dobrostanu najwazniejsze bedzie poczucie
samodzielnosci i autonomii, dla innych najwazniejszy bedzie rozwoj osobisty
badz akceptacja siebie, dla kogo$ innego esencja dobrostanu bedzie posiadanie
celu w zyciu albo utrzymywanie pozytywnych relacji z innymi.
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Empatia

Empatia jest zdolnoscig do emocjonalnego reagowania na przezycia drugiej osoby.
To umiejetnos¢ wyobrazenia sobie siebie w miejscu tej osoby i rozumienia jej reakcji
emocjonalnych. Dzigki niej jesteSmy w stanie wspotczu¢ innym osobom, a takze
wyrazamy gotowo$¢ do pomocy.

Epikryza

Czesto zwana wypisem ze szpitala. Zawiera opis historii choroby wraz z diagnoza,
skroconym zapisem przebiegu choroby, zastosowanym leczeniem, zaleceniami
lekarskimi i stanem pacjenta w momencie dokonywania wypisu.

Funkcje poznawcze

To inaczej procesy umystowe, ktére stuzg do odbierania informacji z otoczenia,
przetwarzania, przechowywania i przeksztalcania oraz wprowadzania ponownie do
otoczenia w postaci okreslonych reakcji i zachowan.

Przyklady: pamie¢, mowa, zdolnos$¢ koncentracji i uwagi, liczenie, zdolnos¢
podejmowania decyzji, wykonywanie celowych zfozonych ruchéw.

Gnozja

Zdolnos¢ do rozpoznawania i identyfikowania przedmiotow, ktore sa osobie chorej
znane.

Metoda dton w dion

Opiekun bierze wiodaca dlon chorego (prawa u osoby praworecznej, lewa
u leworecznej) i kieruje jego dlonig. W ten sposéb przypomina ruch.

Przyklad: podnoszenie tyzki do ust - chory trzyma tyzke w reku, opiekun bierze
jego don z tyzka w swoja dfon i pomaga podnies¢ tyzke do ust.

Motoryka mata

To aktywnos¢ ruchowa, podczas ktdrej wykorzystujemy prace rak. Dzigki motoryce
malej jesteSmy w stanie wykonywaé podstawowe czynnosci naszego zycia codzien-
nego, takie jak spozywanie positkow, ubieranie si¢ czy utrzymywanie higieny.

Przyktady: malowanie, lepienie, chwytanie przedmiotéw, zawigzywanie butow,
czesanie wlosdw, pisanie.

Motoryka duza

To aktywno$¢ ruchowa, podczas ktdrej wykorzystujemy sprawnos¢ fizyczng catego
ciala. Przyklady: chodzenie, bieganie, skakanie.
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Otepienie

Otepienie  jest zauwazalnym uposledzeniem funkcji intelektualnych,
nieproporcjonalnie wigkszym, nizmoglobytowynikaézwieku osoby chorej. Jestono
rozumiane jako zaburzenie funkcjonowania poznawczego, obejmujacego oprocz
zaburzen pamieci takze deficyty w zakresie co najmniej dwdch z nastepujacych
funkcji: mowy (afazja), celowej zlozonej aktywnosci ruchowej (apraksja) oraz
zdolno$ci do rozpoznawania i identyfikowania przedmiotéw (agnozja), a takze
zaburzen planowania, inicjowania, kontroli i korygowania przebiegu zlozonego
zachowania (czyli zaburzenia funkcji wykonawczych). Przy czym te deficyty
poznawcze sg na tyle glebokie, ze zaburzaja funkcjonowanie spofeczne, aktywnosé
zawodowg oraz wykonywanie codziennych czynnosci.

Otepienie mieszane

Jest to sytuacja, w ktorej kto$ choruje jednoczesnie na kilka rodzajéow otepienia,
na przyklad, gdy wspolwystepuja ze sobg choroba Alzheimera i ot¢pienie czolowo-
-skroniowe.

Pamie¢ epizodyczna

To inaczej pamig¢é zdarzen. W tym systemie pamieci przechowujemy $lady
wydarzen, ktdére zdarzyly sie w okre§lonym czasie i przestrzeni.

Pamiec operacyjna

To inaczej zbior procesow, ktore pozwalaja nam na przechowywanie i przetwa-
rzanie informacji, dzieki czemu jeste$my w stanie rozumie¢ dany stan rzeczy oraz
uczyc sie.

Praksja

Celowa ztozona aktywno$¢ ruchowa, czyli zdolnos¢ do wykonywania czynnosci,
ktére wymagajg zapamigtania pewnych podstawowych umiejetnosci oraz kolejno-
$ci ich wykonania. Dotyczy to czynnoéci wykonywanych rekoma.

Przyktady: zdolnos¢ do ciecianozyczkami, zdolno$¢ do uruchomienia samochodu
(przez kierowceg), zdolnos¢ do spozycia positku sztu¢cami.

Prozopagnozja

To szczegdlny rodzaj agnozji wzrokowej. Osoba chora nie potrafi rozpoznac twarzy
poznanych wczesniej 0s6b.

Przemoc

Przemoc jest rozumiana jako jednorazowe albo powtarzajace si¢ umyslne (celowe)
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dzialanie lub zaniechanie naruszajace czyje$ prawa lub dobra osobiste. Przemoc
naraza osobe na niebezpieczenstwo utraty zycia lub zdrowia, narusza godnos¢,
nietykalno$¢ cielesng i wolnos¢ oraz powoduje szkody na czyims zdrowiu fizycznym
lub psychicznym. Przemoc moze przybiera¢ rézne formy: mozemy podzieli¢ ja na
przemoc fizyczng, psychiczng, ale takze ekonomiczng i zaniedbanie.

Terapia reminiscencyjna

To sposéb pracy z chorym, podczas ktdrego odwolujemy si¢ do wspomnien
i skojarzen odnoszacych sie do jego przeszlosci. Czesto wykorzystuje si¢ w niej
zdjecia, drzewa genealogiczne.

Wyparcie

Wypieranie jest procesem, ktory polega na niedopuszczaniu do §wiadomosci okres-
lonych mysli, uczué czy faktéw z przeszlosci - w szczegdlnosci tych przykrych dla
chorego.

Przyktad: zona podejrzewa u meza chorobe otepienng, ma duza wiedz¢ na temat
jej objawdw i zauwaza je u meza, ale nie decyduje sie na wizyte u lekarza i zachowuje
sie w stosunku do meza tak, jakby byt osobg zdrowa. Wyparcie powoduje, Ze z jednej
strony zona czuje si¢ lepiej (jakby maz byl zdrowy, jakby wszystko bylo ,w normie”),
jednakze jest to podszyte lekiem przed zderzeniem si¢ z prawda. Konsekwencja jest
to, ze Zona bedzie nieprzygotowana do roli opiekuna, a proces chorobowy meza bez
szybkiej diagnozy bedzie zapewne postepowal szybciej, niz gdyby zostalo od razu
wdrozone leczenie.

Zesp6t wypalenia opiekuna

Wypalenie zaliczane jest do grupy problemoéw zwigzanych z trudnosciami zyciowy-
mi, ktére same w sobie nie sg jednostkami klinicznymi (wypalenie nie jest choroba).
Wypalenie jest stanem wyczerpania spowodowanym nadmiernymi wymaganiami
w odniesieniu do posiadanej sily i zasobow.
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Scenariusz kompleksowego warsztatu
dla opiekunow o0sob z chorobami otepiennymi

Materiat dla placéwek organizujacych pomoc dla opiekunéw oséb z chorobami
otepiennymi

Wprowadzenie:

Cele kompleksowego warsztatu dla opiekunéw osob z chorobami otepiennymi

« edukacja opiekunéw do sprawowania optymalnej opieki nad osobami z choro-
bami otepiennymi

« eliminacja lekéw opiekunéw zwigzanych z opieka nad osobami z chorobami
otepiennymi

 eliminacja stereotypowego myslenia wywolujacego nieefektywne dzialania
w opiece nad chorymi

o posrednim celem upowszechniania wiedzy w drodze oferowania opiekunom
kompleksowego warsztatu jest zapobieganie izolacji spofecznej chorych
i opiekunow, a w szczegélnosci zapobieganie izolacji zawodowej opiekundw oraz
zapobieganie przenoszenia ciezaru opieki na jednostki panstwowe.

Uczestnicy warsztatow

Uczestnikami warsztatéw moga by¢ opiekunowie 0séb z chorobami neurode-
generacyjnymi (np. opiekunowie 0séb z chorobg Alzheimera, z ot¢pieniem naczy-
niopochodnym, otepieniem w przebiegu choroby Parkinsona, ot¢pieniem z ciatami
Levy’ego, otepieniem po przebytym udarze).

Warsztaty sa wskazane zaréwno dla opiekunéw rodzinnych, jak i instytucjo-
nalnych.

W przypadku opiekunéw instytucjonalnych wskazane jest objecie taka forma
edukacji opiekunéw OPS i pozostalych placowek pomocowych. Opiekunowie
instytucjonalni czesto sygnalizuja, Ze ich podopieczni demonstruja nowe
zachowania, ktérych nie rozumiejg i nie maja przekonania, ze potrafig reago-
wac na nie w sposéb adekwatny. Wiele placéwek oferujacych ustugi opiekuncze
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w domach pacjentéw nie dysponuje kadra przygotowana do pracy z rodzinami,
w ktdrych jest osoba z choroba otgpiennag. Jest to grupa zawodowa, ktéra tez jest
adresatem tego warsztatu.

Szczegdlng grupa docelowa s3 rodziny oséb z chorobami otepiennymi.
Optymalng sytuacja byloby umozliwienie uczestnictwa w takim warsztacie kazdej
z rodzin, w ktdrej zdiagnozowano chorobe¢ otepienng. Wartoscia dodang bytoby
umozliwienie uczestnictwa w warsztacie wszystkim najblizszym osoby chore;.

Rekomendowana maksymalna liczba uczestnikéw jednego warsztatu: 15 oséb
— liczba ta gwarantuje mozliwo$¢ efektywnego przekazywania wiedzy, w ramach
ktérego sa zaktadane interakcje z uczestnikami.

Struktura warsztatu

Warsztat jest zlozony z szesciu spotkan edukacyjnych. Kazde ze spotkan trwa
sze$¢ godzin. Pierwsze cztery godziny skladaja si¢ z dwoch blokéw tematycznych
(czes¢ wykladowa) dotyczacych choroby otepiennej oraz opieki nad osobg dotknie-
ta tym schorzeniem.

Po czedci wykladowej nastepuje grupowa godzinna superwizja dla uczestnikow.
Jest to platforma wymiany do$wiadczen moderowana przez wykladowcow. Temat su-
perwizji jest skorelowany z tematami wykladow i uwzglednia potrzeby uczestnikow.

Dodatkowo kazdy z opiekunéw ma mozliwo$¢ skorzystania z pdétgodzinnych
konsultacji indywidualnych, na ktdre jest przeznaczony czas po sesji grupowe;.

Kadra edukujaca

Osoby edukujace powinno cechowaé wszechstronne przygotowanie zaréwno
teoretyczne, jak i praktyczne. Optymalnym rozwiazaniem jest, gdy zajecia prowa-
dza osoby do$wiadczone w pracy indywidualnej i zbiorowej z chorymi, jak réwniez
osoby wspotpracujace z cztonkami ich rodzin.

Miejsce zajec

Miejsce wyposazone w rzutnik oraz umozliwiajace uczestnikom bezposredni
kontakt.

CzestotliwoS¢ spotkan

Rekomendujemy spotkania w co najwyzej kilkudniowych odstepach czasu.
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Scenariusz warsztatow

Dzien 1

o Zapoznanie si¢ uczestnikow.

 Informacje wstepne o warsztacie - 0,5 h - zapoznanie uczestnikéw z planem
szesciu spotkan.

« Ankiety badajace poziom wiedzy opiekunéw — do wypelnienia przed pierwszymi
zajeciami i po ostatnich zajeciach — ma to na celu u§wiadomienie opiekunom
wagi poszerzani wiedzy (skala umieszczona pod scenariuszem).

* Skala O ,,Objawy”.
* Skala M ,,Mity”.

Blok tematyczny nr 1

Naturalne starzenie si¢. Czym jest otepienie. Typy chordb ot¢piennych

(1,5 godziny)
Uczestnik warsztatow powinien pozyskaé wiedz¢ w zakresie nizej wymienio-

nych zagadnien:

« choroba ot¢pienna nie jest naturalnym procesem starzenia si¢

o definiowanie réznic w procesach normalnego starzenia si¢ i starzenia do$wiad-
czonego chorobg otepienna

« identyfikowanie zdarzen, ktére moga zwiastowac rozwijajaca si¢ chorobe otepienna

o rozroznienie podstawowych typoéw starzenia: naturalnego (fizjologicznego),
patologicznego oraz pomyslnego

 poznanie wplywu stereotypowego myslenia o chorobach ot¢piennych na jakos¢
zycia osoby chorej i jej rodziny

« najczesciej wystepujace objawy choréb otepiennych

« rodzaje chordb otepiennych i réznice miedzy nimi

o choroby, ktére nie sg klasyfikowane jako otepienne, ale majg podobne objawy.

Blok tematyczny nr 2

Przed diagnoza - od momentu bagatelizowania objawow do podjecia decyzji

o diagnozie (2 godziny)
Uczestnik warsztatéw pozyskuje wiedze na temat:

o sytuacji, w ktoérych rodziny bagatelizujg objawy oraz zachowania chorego i typo-
we formy ,niezauwazania” ich przez bliskich

« objawow, ktére moga by¢ mylnie interpretowane z powodu wystepowania w kilku
jednostkach chorobowych (na przykiad zaréwno w otepieniu, jak i w depresji)

« wartoéci doglebnego poszukiwania przyczyn zachowan nietypowych/waga
diagnostyki
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« skutkéw mylnego uznania choroby ,,x” za chorobe otepienna.

 grupowa superwizja - 1 godzina - wymiana informacji przez uczestnikéw mo-
derowana przez wykladowcow

« rozmowy indywidualne - 0,5 h/uczestnik — dla uczestnikéw, ktérzy nie chca
porusza¢ w szerszym gronie waznych dla nich zagadnien.

Dzien 2

Blok tematyczny nr 3

Diagnoza (2 godziny)
Uczestnik warsztatu pozyskuje wiedze na temat:

« wartoéciiznaczenia diagnozy dla przebiegu choroby i organizacji opieki w chorobie

« radzenia sobie z wyrzutami sumienia, ktérych czesto doswiadczaja rodziny na
skutek uéwiadomienia sobie faktu bagatelizowania objawow

« specjalistow, do ktorych nalezy sie udac z przypuszczeniem choroby otepiennej

« sposobu przygotowania si¢ do wizyty lekarskiej

» mozliwosci zachecenia chorego do wizyty u lekarza

« emocji i reakgji, z jakimi zderza si¢ opiekun w obliczu diagnozy choroby otepien-
nej u bliskiej osoby w momencie diagnozy

« emocji i reakcji chorego na diagnoze

 emocji i reakgji ze strony rodziny na diagnoze

« miejsc, w ktorych mozna znalez¢ informacje na temat choréb otgpiennych po
diagnozie

« sposobow unikania konfliktéw w rodzinie i przyczyn, dla ktérych nalezy o to
zadbacd juz na tym etapie

o radzenia sobie z lekiem przed wlasnym zachorowaniem

« informowania o chorobie otoczenia chorego, w szczegdlnosci najmlodszych
cztonkéw rodziny.

Blok tematyczny nr 4

Po diagnozie (2 godziny)
Uczestnik warsztatu powinien zdoby¢ wiedze na temat:

o krokow, ktére nalezy podja¢ w celu zapewnienia szeroko rozumianego bezpie-
czenstwa chorego

« sposobow zaaranzowania bezpiecznej przestrzeni fizycznej przez opiekuna
(bezpieczne mieszkanie, spacery itp.)

« metod zadbania o aspekty zdrowotne chorego (kontrola spozywania lekow, wi-
zyty lekarskie itp.)

« zabezpieczenia prawnego chorego (pelnomocnictwo, ubezwlasnowolnienie)

« mozliwosci zabezpieczenia finanséw chorego w krétkim i dtugim okresie
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uwarunkowan dobrego samopoczucia chorego kondycja opiekuna

podziatu obowigzkéw w obrebie rodziny w ujeciu krétkoterminowym oraz diu-
goterminowym

grupowa superwizja — 1 godzina - wspélna wymiana doswiadczen uczestnikow
moderowana przez wykladowcow

rozmowy indywidualne - 0,5 h/uczestnik - dla osob, ktére nie chcg na forum
zbiorowym rozmawia¢ o istotnych dla nich zagadnieniach.

Dzien 3
Blok tematyczny nr 5

Problemy opiekuna (2 godziny)

Uczestnik warsztatu poglebia wiedz¢ na temat:

czynnikéw determinujacych jako$¢ opieki, na ktére opiekun ma wplyw
czynnikéw determinujacych jakos¢ opieki, na ktére opiekun nie ma wptywu
problemodw, jakie moze napotka¢ opiekun w kontekscie jego sytuacji osobistej
czynnikow ze strony opiekuna, ktére poglebiaja jego poczucie obcigzenia
czynnikow ze strony chorego, ktdre poglebiaja poczucie obcigzenia opiekuna
czynnikow ze strony dalszego otoczenia, ktére poglebiaja poczucie obciazenia
opiekuna

problemodw, jakie moze napotkac¢ opiekun w zaleznosci od etapu choroby i typo-
wych objawéw choroby

emocji, jakie moga wystapic¢ u opiekuna (apatia, zmeczenie itp.), a takze przewle-
klego stresu oraz depresji

probleméw osoby samodzielnie sprawujacej opieke.

Blok tematyczny nr 6

Wsparcie opiekuna (2 godziny)

Uczestnik warsztatu dowiaduje sie:

kiedy i gdzie szuka¢ pomocy

czym jest zesp6ol wypalenia opiekuna

czy jego zachowania i odczucia w stosunku do chorego s3 norma

kiedy jego zachowania w stosunku do chorego wymagaja wsparcia ze strony psy-
chologa badz psychiatry

jak opiekun moze sobie pomdc

czym s3 grupy wsparcia, konsultacje indywidualne, szkolenia, warsztaty
jak moze mu pomoc otoczenie

jak prosi¢ o pomoc

superwizja grupowa — 1 h

rozmowy indywidualne.
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Dzien 4
Blok tematyczny nr 7

Pierwszy etap choroby (2 godziny)

Uczestnik warsztatéw zapoznaje sie z:

metodami organizacji zycia codziennego w pierwszym stadium choroby
metodami aktywizacji chorego

definicja i rola treningdw poznawczych

efektywnymi zasadami komunikacji z chorym

metodami utrwalania czynnosci zZycia codziennego

warto$ciowymi formami spedzania czasu rodzinnego

mozliwo$ciami wspierania indywidualnych zainteresowan chorego
mozliwosciami rozbudzania nowych zainteresowan u chorego
dyskretnymi formami dbania o bezpieczenistwo medyczne, finansowe, prawne
i bytowe (bezpieczna przestrzen fizyczna) chorego

objawami depresji u chorego

objawami depresji u opiekuna.

Blok tematyczny nr 8

Drugi etap choroby (2 godziny)

Uczestnik warsztatu pozyskuje wiedze¢ o tym:

jakie sg objawy kwalifikujace chorego jako osobe znajdujaca sie w drugim etapie
choroby otepiennej

jak organizowac zycie codzienne chorego w drugim stadium choroby

jakie sg obszary zwiekszajacej sie roli opiekuna

jak dyskretnie poszerza¢ opieke nad bliskim bez naruszania jego godnosci

jak opiekun moze kontrolowa¢ swoj stan psychofizyczny

jak istotna jest rola odreagowywania i dzielenia si¢ opieka z innymi osobami

do czego moze prowadzi¢ zaniedbanie przez opiekuna samego siebie

jakie zachowania osoby chorej sg najtrudniejsze dla opiekunow

jakie sa sposoby radzenia sobie z nasilajacymi si¢ zaburzeniami zachowania
chorego

jakie kolejne zabezpieczenia nalezy wprowadzi¢ w zycie, majac na wzgledzie
bezpieczenstwo chorego

superwizja grupowa — 1 h

rozmowy indywidualne.
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Dzien S
Blok tematyczny nr 9

Trzeci etap choroby (2 godziny)

Uczestnik warsztatéw poznaje:

czynniki wskazujace na to, ze chory jest w trzecim etapie choroby

metody opieki nad osoba w p6zniejszym stadium choroby otepiennej

problemy opiekuna dotyczace poglebionych deficytow chorego: utrata praktycz-
nych umiejetnosci, brak kontroli fizjologii, poglebiajace si¢ niestosowne zacho-
wania, lek o przysztos¢ chorego

problemy opiekuna dotyczace wlasnej osoby: koniecznos¢ calodobowej opieki,
zrozumienie potrzeb chorego, przezywanie ,,zaloby za zycia”, lek o swoje zdro-
wie, przewlekte zmeczenie

sposoby maksymalizowania komfortu psychicznego i fizycznego chorego
sposoby i osoby mogace pomo6c w minimalizowaniu bélu chorego

cele, jakie powinny przyswieca¢ opiekunowi na tym etapie choroby

sposoby zadbania o potrzeby duchowe chorego

mozliwoséci wypetnienia woli chorego, gdy nie wyartykutowatl swoich oczekiwan
zwigzanych z odchodzeniem

sposoby wspierania chorego w obliczu nadchodzacej $mierci.

Blok tematyczny nr 10

Zaloba (2 godziny)

Uczestnik warsztatu zapoznaje si¢ z nastepujacymi zagadnieniami:

etapy zaloby

nienaturalny przebieg zatoby

kiedy intensywnos¢ przezywania zaloby wymaga wsparcia ze strony specjalisty
jak nie doprowadzi¢ do konfliktéw w rodzinie na etapie zaloby

jak zaakceptowac fakt, ze kazdy przezywa zalobe w sposéb indywidualny

jak zadba¢ o to, aby w ramach wspomnien nie zadrecza¢ si¢ wyrzutami sumienia
jak poradzi¢ sobie z ,,dobrymi radami”, ktére przynosza odwrotny skutek

jak opiekun moze zmotywowac si¢ do powrotu do dawnych aktywnosci
superwizja grupowa - 1 godzina

rozmowy indywidualne.

Dzien 6

Podsumowanie

Powtorzenie najwazniejszych aspektow poruszanych podczas warsztatow -
utrwalenie materiatu.
Ankieta ewaluacyjna.
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« superwizja grupowa - 1 godzina.
« rozmowy indywidualne.

Materiat do pierwszego i ostatniego spotkania:

Material do poréwnania poziomu wiedzy przed i po pilotazu.

Skala M ,,Mity”oraz Skala O ,,Objawy” sprzed pilotazu vs te same skale po pilota-
zu — w celu weryfikacji percepcji materiatu oraz u§wiadomienia uczestnikom wagi
rzetelnych informacji.

Skala O ,,Objawy” (tak czy nie)

Co jest objawem choroby otepiennej?

o Zapominanie imion os6b bliskich (np. wnukéw, rodzicéw). TAK/NIE

« Gubienie si¢ w nowym miejscu. TAK/NIE

« Problem z odczytaniem godziny z zegara ze wskazéwkami. TAK/NIE

o Zapomnienie o zaplaceniu rachunku. TAK/NIE

+ Niepamietanie o tym, ze wczoraj spotkato sie przyjaciotke w sklepie. TAK/NIE

o Problem ze zrobieniem kilku rzeczy naraz (np. gotowanie obiadu, a w miedzy-
czasie robienie prania). TAK/NIE

 Czeste gubienie watku w rozmowie. TAK/NIE

 Zapominanie nazwisk nowo poznanych oséb. TAK/NIE

« Pomylenie daty (np. podanie, ze dzi$ jest 28.05, gdy jest 30.05). TAK/NIE

o Problem ze zrozumieniem instrukcji nowego sprzetu domowego (np. niedawno
kupionej pralki). TAK/NIE

Skala M ,,Mity” (prawda czy falsz)
 Zaburzenia pamigci sg naturalng konsekwencja starzenia sie. P/F
« Przyczyny choroby Alzheimera sg nieznane. P/F
+ Na chorobe Alzheimera zapadaja tylko osoby starsze. P/F
o Wszyscy chorzy na alzheimera stajg si¢ agresywni. P/F
o Gdy ktos$ zyje aktywnie, moze zapobiec pojawieniu sie choroby Alzheimera. P/F
« Choroba Alzheimera jest bezposrednia przyczyna $mierci. P/F
 Leki moga poprawi¢ stan chorego z otepieniem, aby jego pami¢¢ funkcjonowata

jak kiedys. P/F
+ Osoba z chorobg Alzheimera nie potrafi rozpozna¢ emocji. P/F
« Osoba z chorobg Alzheimera nie potrafi nazwa¢ emocji. P/F
« Osoba z chorobg otepienng jest zawsze uparta. P/F
» Udarowi mézgu mozna zapobiec. P/F
o Udar mézgu moze rozpoznaé wylacznie lekarz. P/F
» Kazdy udar wymaga natychmiastowej interwencji. P/F
+ Gdy kto$ dba o swoje zdrowie, udar mu nie grozi. P/F
« Udar mézgu wystepuje maksymalnie raz w zyciu. P/F
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« Na udar mézgu narazone sg tylko osoby starsze. P/F

o Wszystkie konsekwencje udaru sg nieodwracalne. P/F
o Udar mdzgu zawsze wymaga hospitalizacji. P/F

« Skutkiem udaru mézgu moze by¢ otepienie. P/F

« Udarowi mézgu zawsze towarzyszy bol glowy. P/F

Ankieta ewaluacyjna

Dzigkujemy za udzial w zajeciach. Na zakonczenie chcemy pozna¢ Pani/Pana
zdanie na ich temat. Prosz¢ otoczy¢ kotkiem lub podkresli¢ przy kazdym z pytan
odpowiedz, z ktéra si¢ Pani/Pan zgadza.

- Czy uwaza Pani/Pan, ze zajecia byly przydatne?

decydowanie tak / raczej tak / nie wiem / raczej nie / nie
- Czy przydatne byly zajecia w formie warsztatowe;j?

Zdecydowanie tak / raczej tak / nie wiem / raczej nie / nie
- Czy superwizja byta przydatna?

Zdecydowanie tak / raczej tak / nie wiem / raczej nie / nie
- Czy konsultacje indywidualne byty przydatne?

Zdecydowanie tak / raczej tak / nie wiem / raczej nie / nie
- Czy tematy podjete w trakcie zajec byly dla Pani/Pana warto$ciowe?

Zdecydowanie tak / raczej tak / nie wiem / raczej nie / nie
Jesli tak, to ktory z podejmowanych podczas zaje¢ tematéw byt dla Pani/Pana naj-
wazniejszy?

- Czy wedtug Pani/Pana zakres tematyczny pilotazu byl wyczerpujacy?

Zdecydowanie tak / raczej tak / nie wiem / raczej nie / nie
- Jakich tematéw zabraklo wedlug Pani/Pana podczas zajec?

- Czy poglebit/pogtebila Pan/Pani wiedze na temat chordb otepiennych?

Zdecydowanie tak / raczej tak / nie wiem / raczej nie / nie
- Czy wiedza pozyskana w trakcie pilotazu pomoze Pani/Pan usprawnic opieke

nad chorym?

Zdecydowanie tak / raczej tak / nie wiem / raczej nie / nie
- Czy wiedza pozyskana przez Pania/Pana w pilotazu pomoze Pani/Panu bardziej

zadbac o siebie?

Zdecydowanie tak / raczej tak / nie wiem / raczej nie / nie
- Czy uwaza Pani/Pan, ze wiedza przekazana w trakcie pilotazu moze poméc

w organizacji lepszej opieki ?

Zdecydowanie tak / raczej tak / nie wiem / raczej nie / nie
- Czy uwaza Pani/Pan, ze wiedza pozyskana w trakcie pilotazu moze pomoc bliz-

szym i dalszym cztonkom rodziny chorego w lepszym zaplanowaniu podzialu

obowigzkow?
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Zdecydowanie tak / raczej tak / nie wiem / raczej nie / nie
Czy byly poruszane tematy zbedne?
Zdecydowanie tak / raczej tak / nie wiem / raczej nie / nie

Jesli tak, to ktore z poruszonych zagadnien byly niepotrzebne?

Czy udzial w pilotazu i pozyskana w trakcie pilotazu wiedza daje Pani/Panu
komfort psychiczny w kontekscie mozliwosci radzenia sobie w trudnych sytua-
cjach?

Zdecydowanie tak / raczej tak / nie wiem / raczej nie / nie

Czy podzieli si¢ Pani/Pan nabyta w trakcie pilotazu wiedzg z cztonkami swojej
rodziny?

Zdecydowanie tak / raczej tak / nie wiem / raczej nie / nie

Czy polecilaby/polecil Pani/Pan taka forme zdobywania wiedzy o chorobie
otepiennej innym opiekunom rodzinnym?

Zdecydowanie tak / raczej tak / nie wiem / raczej nie / nie

Czy program pilotazu udostepniony uczestnikom w formie ksigzki bedzie dla
Pani/Pana warto$ciowym wsparciem w trakcie codziennej opieki nad chorym?
Zdecydowanie tak / raczej tak / nie wiem / raczej nie / nie

W jaki sposéb mozna urozmaici¢ pilotaz, aby byl bardziej wartosciowy dla
uczestnikow? (np. formuta spotkan, poszerzona tematyka itp.)
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Notki o autorkach

Marzena Wojcicka - przez wiele lat zwigzana z pracg w korporacjach, w 2010 roku
w odpowiedzi na drugi udar krwotoczny wywolujacy otepienie mieszane u jej mamy
podjela decyzje o zalozeniu pierwszego niepublicznego Domu Pobytu Dziennego dla
Osob z dysfunkcjami neurologicznymi z grupy otepien ,Kanarkowa” w Warszawie.
Zadaniem, jakie sobie postawila, bylo stworzenie miejsca, w ktérym osoby chore beda
mogly podtrzymywac sprawnos¢ i kontakty spoleczne w przyjaznej, rodzinnej atmos-
ferze, bez koniecznosci zmiany miejsca zamieszkania, a ich opiekunowie beda mieli
mozliwo$¢ kontynuowania pracy zawodowej. Od tego czasu angazuje si¢ we wspieranie
rodzin z chorobami otepiennymi.

dr Joanna Szczuka - psycholog, pracuje w Narodowym Instytucie Geriatrii, Reuma-
tologii i Rehabilitacji w Warszawie. Do$wiadczenie z osobami z chorobami otgpienny-
mi zdobywata w Domu Pobytu Dziennego dla Oséb z dysfunkcjami neurologicznymi
z grupy otepien w Warszawie (od oceny deficytéw oraz poziomu sprawnosci funkeji po-
znawczych, przez identyfikacje mozliwych form dzialania, az po ich realizacje). Udziela
wsparcia psychologicznego cztonkom rodzin oséb chorych w postaci konsultacji indy-
widualnych, grupowych oraz szkolen dla opiekundéw. Jest wykladowcg akademickim.
Posiada doswiadczenie w prowadzeniu superwizji dla opiekunéw zawodowych oraz
w pracy zwigzanej z przeciwdzialaniem przemocy w rodzinie. Jest autorkg publika-
cji dotyczacych chordb otepiennych, depresji, dobrostanu psychicznego oséb starszych
oraz przeciwdziatania przemocy.

Autorki poradnika maja wole wspierania rodzin oséb z chorobami otepiennymi,
dostarczajac im narzedzi, dzieki ktérym opiekunowie moga z otwarto$cig przyjmo-
waé wyzwania, jakie stawia przed nimi choroba bliskiej osoby. Kontakt z rodzinami,
ktorych czlonkiem jest osoba z otepieniem, umozliwil im identyfikacje potrzeb bezpo-
$rednio u zrédla i zaproponowanie rozwigzan, ktore wprost sg na nie odpowiedzia. Do
takich inicjatyw nalezalo miedzy innymi tlumaczenie ksigzeczki wyjadniajacej dzie-
ciom chorobe¢ Alzheimera autorstwa Maxa Wallacka i Carolyn Given ,,Dlaczego Babcia
wklada majtki do lodéwki”, napisanie serii ksigzeczek dla dzieci ,,Szu na tropie pamie-
ci” oraz stworzenie gry planszowej ,Wrota pamieci” do treningu funkcji poznawczych
0s6b chorych i wspierania kompetencji cztonkéw rodziny chorego w efektywnej z nim
komunikacji.
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('wlﬂ}py Fundacja
. Narzecz standardow opieki

- GQmLQC{) W chorobach otepiennych

Fundacj¢ Wyspy Pamieci stworzyli ludzie od lat zwigzani z organizacja opieki dla
0s0b z chorobami otgpiennymi oraz organizacja wsparcia dla ich rodzin. Fundacja
ma na celu skupienie w ramach jednej struktury organizacyjnej oséb posiadaja-
cych unikatowa wiedze na temat kreatywnych form wspierania jak najlepszej jako-
$ci zycia chorych o0s6b oraz ich rodzin, a takze stworzenie standardéw postepowa-
nia obejmujacych wszystkie mozliwe obszary, w ktérych funkcjonujg chorzy i ich
rodziny oraz upowszechnianie tej wiedzy w postaci warto$ciowych, atrakcyjnych
i przyjaznych uzytkownikom materiatow.

Jezeli chcecie Panstwo zapoznac si¢ z dzialaniami podejmowanymi przez
Fundacje, zapraszamy do odwiedzenia stron: www.wyspypamieci.com.pl badz
www.facebook.com/wyspypamieci.

Jezeli chcecie Panstwo skontaktowac si¢ z Fundacjg, zapraszamy do bezposred-
niego kontaktu za pomoca adresu email: fundacja@wyspypamieci.com.pl.

Jezeli jestescie Panstwo zainteresowani gra ,Wrota pamieci” oraz serig ksiazeczek
»Szu na tropie pamieci”, prosze pisa¢ na adres: fundacja@wyspypamieci.com.pl.
Mozliwe jest wydanie wersji personalizowanych z logo sponsora.

Jezeli chcecie Panstwo wesprzec nasze dzialania, to podajemy numer konta
Fundacji, na ktére mozna kierowa¢ wplaty:
Pekao Bank Polski, 28 1020 1169 0000 8502 0274 3656.

Fundacja na rzecz standardéw opieki w chorobach otepiennych Wyspy Pamigci
KRS: 0000733891, Sad Rejonowy dla M. St. Warszawa, XIII Wydzial Gospodarczy
Krajowego Rejestru Sagdowego

NIP: 9512463073

REGON: 380360037





