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Wprowadzenie

Jesli opiekujesz sig osobg z demencjg, to wspaniale, ze sicgna-
tes po te ksiazke. Cieszg sie, ze tu jeste$. Od bardzo dawna pracuje
z osobami cierpigcymi na demencje oraz ich opiekunami. Uwiel-
biam pokazywac im, ze szklanka jest do potowy petna, ze przed
nimi jeszcze wiele dni i chwil petnych radosci.

Na stronicach tej ksigzki znajdziesz obszerne informacje doty-
czace sprawowania opieki nad osobami z demencja. Przyjrzysz si¢
chorobom, ktére powoduja demencje oraz metodom ich leczenia.
Przebrniesz przez kwestie powszechnie wystepujacych zmian, ja-
kie zachodza w zyciu 0séb z demencja, i dowiesz sie, jak zapewni¢
im odpowiednie wsparcie. Istotnym czynnikiem jakosci Zycia
twoich bliskich jest réwniez twoja stabilnos¢ psychiczna, zatem
pomdwimy tez — i to niemato — o twoim dobrym samopoczuciu.

Omawiajac kazde z zagadnien, dotaczytam liste dziatan, ktére
mozesz podjaé, by poprawié wiasny stan zdrowia i poziom opie-
ki, ktéry zapewniasz swemu bliskiemu. Znajdziesz tam porady
dotyczace tego, co mozna zrobic i jak rozmawiac z chorym, a tak-
ze wskazéwki odnosnie kwestii, ktére warto poruszac z lekarzami
i innymi pracownikami ochrony zdrowia, prawnikami, ksiego-
wymi, terapeutami oraz przyjaciétmi.

Mam nadzieje, Ze poczujesz si¢ lepiej przygotowany, by zmierzy¢
sic z nows rzeczywistoscia, w jakiej znajduje sic osoba, ktérg sie
opickujesz. Przygotowatam dla ciebie informagje, z ktérych mozesz
skorzystaé w przysztosci, a ktére pozwolg ci przypomnied sobie, ze
nadal masz rézne opcje, nawet gdy czujesz, Ze jestes ich pozbawiony.

Jako pielegniarka z czterdziestoletnim stazem zajmowatam si¢
setkami ludzi z demencja oraz ich rodzinami. Specjalizacja w tym



obszarze ochrony sprawita, ze zostatam certyfikowana edukator-
ka w dziedzinie choroby Alzheimera.

Pracowatam takze jako dyrektorka domu opieki dtugotermi-
nowej oraz domu seniora w formule assisted living (mieszkari
asekurowanych). Jestem jednym z zatozycieli internetowej grupy
wsparcia, ktdéra obecnie skupia 50 tys. 0séb w ponad 100 krajach.
Prace mam we krwi.

Podczas wieloletniej pracy z osobami z demencja nauczytam
sie, ze jeste$Smy czym$ wiecej niz tylko mézgami. Mydli i jezyk
moga pochodzi¢ z wnetrza mézgu, ale nie jest to catoksztalt tego,
czym jestesmy — jestesmy istotami czujgcymi i mamy dusze, ktére
nie poddajg si¢ dziataniu Zadnej choroby na poziomie fizycznym.

Kiedy nadejdzie dzien, w ktérym poczujesz, ze tracisz swego
podopiecznego, pamigtaj o jego duszy. Zapamictaj jego wartos¢.
Zapamigtaj jego zyciowe priorytety. Zapamigtaj uczucia, ktdre
razem dzieliliscie.

Demencja nie moze zniszczy¢ zadnej z tych rzeczy. Istniejg one
niezaleznie od czasu i przestrzeni. Trzymaj si¢ ich.

Wiedz, ze bez wzgledu na to, jak odlegly zacznie ci si¢ wydawa¢
twoj podopieczny, nadal bedzie przy tobie. Bedzie czut i wiedziat,
ze jeste$ obok i ze robisz wszystko, co w twojej mocy.

Moze nie bedzie w stanie powiedzied ci, co czuje w taki sposéb,
jak dawniej, ale demencja nie wymazuje bliskiej ci osoby. Ona na-
dal tam jest i ci¢ kocha. Nic nigdy tego nie zmieni.

Zyczq ci wszystkiego najlepszego w twej podrdzy polegajacej na
sprawowaniu opieki nad chorym. Zastugujesz na ogromny sza-
cunek. Nie opuszczaj nigdy swego bliskiego, on nadal tam jest.
I nigdy nie watp w to, ze cho¢ mézg czasem czego$ nie pamicta,
serce nigdy nie zapomina.
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ROZDZIAt PIERWSZY

JAK WYTEUMACZYC DEMENCJ E

BOB

Bob byt emerytowanym inzynierem z doktoratem w dzie-
dzinie inZynierii termalnej Uniwersytetu Stanforda. Pra-
cowat w biurze gubernatora stanu Kalifornia w komisji
ds. alternatywnych zrédet energii. Przejscie na emeryture
wydawato mu sie nieciekawg opcjq. Ale jego Zona, Gloria,
domagata sie realizacji obietnicy o podrozach, ktérg ztozyli
sobie, kiedy byli jeszcze mtodzi.

Kilka miesiecy po przejsciu Boba na emeryture Gloria
zaczeta zauwazac, ze czasami, w réznych sytuacjach robi
on dziwne komentarze. Ktéregos dnia musiat zadzwonic
do AAA (Amerykaniskiego Stowarzyszenia Automobilowe-
go), bo gdy byt w trasie na Drodze nr 15 zabrakto mu nagle
benzyny. A zawsze utrzymywat swéj samochdd w idealnym
stanie i zawsze miat peten bak. Potem zaczety pojawiac sie
zawiadomienia o przekroczeniu limitu na ich koncie banko-
wym. Taki bystry biznesmen jak Bob nigdy nie doprowadzat
do takich sytuacji.

W dniu, w ktorym Bob wyszedt po mleko, a skoriczyt
w Walmarcie dwa miasta dalej, Gloria postanowita inter-
weniowac. Cos byto nie tak i Bob musiat pojs¢ do lekarza,
czy tego chciat, czy nie. Bob zgodzit sie dla swietego spoko-
ju, ale czut wewnetrzny niepokdj.
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A jesli naprawde cos byto nie w porzgdku? Co, jesli te in-
cydenty byty czyms wiecej niz tylko normalnym napieciem
zwigzanym z przejsciem na emeryture? Na pierwsze spo-
tkanie Gloria czekata cata w nerwach. Przez caty czas miata
jednak nadzieje, Ze robi z igty widty.

Demencja z definicji

Demencja nie jest choroba. Demencja to termin obejmujacy sze-
rokie spektrum symptoméw wywotanych schorzeniami mézgu.
To utrata funkcji poznawczych. Funkcje poznawcze okreslaja
nasze zdolnosci do myslenia, zapamictywania i logicznego rozu-
mowania. Demencja czgsto ujawnia si¢ w postaci zapominania.
Jednakze choroby mézgu moga obejmowacl rézne jego obszary,
co skutkuje réznorakimi objawami.

Moze powodowa¢ trudnosci w kontrolowaniu emocji lub tez
znajdowaniu odpowiednich stéw podczas wypowiedzi. Moze ob-
jawial si¢ w postaci zmian osobowosci lub niemoznosci skupia-
nia uwagi i koncentracji. Problemy z rozumowaniem, prostym
mysleniem lub przypominaniem sobie réznych rzeczy sa cechami
charakterystycznymi demencji.

Utrata funkdji poznawczych skutkuje nietypowymi zachowa-
niami. Kiedy obserwujemy je, oznacza to, ze pojawily sie problemy
z mysleniem, zapamietywaniem i/lub logicznym rozumowaniem.
Zakt6cenia w dziataniu tych funkeji wskazuja, ze choroba oddziatuje
na mozg. Proces ten stanowi element jego niewydolnosci.

Niewydolnos¢ mozgu to termin, ktérego nie styszymy zbyt
czesto w kontekscie demencji, ale wlasnie niewydolno$¢ mézgu
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jest tym, z czym mamy wowczas do czynienia. Wszyscy styszeli
chyba o niewydolnosci serca. Wigkszo$¢ z nas styszata o niewy-
dolnosci nerek. Kiedy stan danego uktadu organizmu sprawia, ze
ktérys narzad nie wykonuje swojej pracy w sposéb prawidlowy,
na okredlenie tej sytuacji uzywa sie terminu m'ewydolnos’c’, ponie-
waz organ ten nie spetnia obecnie swojej funkcji. To samo moze
przydarzy¢ si¢ mézgowi.

Demengja jest wynikiem niewydolno$ci mézgu. Kiedy serce
zawodzi, nie moze prawidlowo pompowaé krwi do wszystkich
czesci ciata. Kiedy zawodza nerki, nie s3 w stanie odfiltrowywaé
toksyn i nadmiaru plynéw z przeptywajacej przez nie krwi. Kiedy
zawodzi mdzg, cztowiek nie jest w stanie trzezwo mysle¢, zapa-
mietywa¢ ani logicznie rozumowaé. Osoba z demencjg doswiad-
cza wlasnie niewydolnosci mézgu.

KIEDY TO NIE JEST DEMENCJA

Biorac pod uwage wszystkie mity naroste wokét tematu demen-
cji, warto jest pomdéwic o tym, co weale nie jest demencjg. Proble-
my ze zdrowiem psychicznym, takie jak depresja lub zaburzenia
lekowe, moga imitowa¢ demencje. Badanie kazdej osoby wyka-
zujacej symptomy demencji powinno obejmowa¢ takze analizy
majace na celu wykluczenie tych stanéw.

Eagodne zaburzenia funkcji poznawczych (ang. mild cognitive
impairment; MCI) to diagnoza, ktérej towarzyszy sporo nieporozu-
mienl. Wiele oséb uwaza, ze MCI jest wezesnym stadium choroby
Alzheimera. Jednak takie stwierdzenie nie jest poprawne. Lagodne
zaburzenia funkdji poznawczych obejmujg objawy, ktére wykraczaja

poza normalne zmiany zwigzane z procesem starzenia sie.

Jak wyttumaczy¢ demencje 15



ROZDZIAt CZWARTY

ZMIANY W ZYCIU CODZIENNYM

CARL

»Przeciez bratem juz dzisiaj prysznic”. ,Mowitam ci, Carl.
Nie brates prysznica juz od tygodnia. Zaczynasz brzydko
pachniec. Dlaczego musisz wszystko tak utrudniac? To nie-
dorzeczne”, Judy roztozyta rece w gescie obrzydzenia i skie-
rowata sie do ogrodu. Carl zastanawiat sie, dlaczego jego
zona chciata, aby wzigt dwa prysznice tego samego dnia.
Bardzo nie lubit, kiedy sie ztoscita. Wtasnie wtedy ustyszat
w telewizorze muzyke i poszedt zobaczyc, co to jest.

Rece Judy trzesty sie tak bardzo, ze ledwie mogta za-
pali¢ papierosa. Rzucita palenie szes¢ miesiecy temu, ale
dzisiaj wszystko byto zbyt przyttaczajgce, aby sobie z tym
poradzi¢. Nie wiedziata, czy bardziej ztoscita sie na Carla,
czy na siebie.

Zaczeto sie tego ranka. Judy zeszta do kuchni i zoba-
czyta, ze Carl nalewa mleko do miski z resztkami fasolki
szparagowej. Nastepnie zaczqt jq jes¢ palcami. Przypusz-
czata, ze powinna sie cieszyc, ze jadt cokolwiek. Miat 188
cm wzrostu i schudt do 77 kg.

Tego popotudnia ich cérka Jenny zadzwonita, aby po-
wiedziec, ze cos jej wypadto i nie bedzie mogta posiedzie¢
Z tatg w sobote. Plany Judy, by zrobic¢ sobie przerwe, wta-
snie wyparowaty. ,,Dobrze, Ze jeszcze niczego konkretnego
nie zaplanowatam’, wymruczata pod nosem Judy.



Kiedy Judy odtozyta stuchawke, weszta do salonu. Sie-
dziat tam Carl i zusmiechem na ustach oglgdat teleturniej.
Byt nieswiadomy katuzy moczu pod jego krzestem. Wtedy
wtasnie zaczeta sie walka o wziecie prysznica.

Judy wiedziata, Zze Carl nie mdgt nic poradzi¢ na to,
jaki sie stat. Kazdego dnia powtarzata sobie, ze dzis nie
straci panowania nad sobq. Starata sie zapamietac te
wszystkie rzeczy, ktore wyczytata w Internecie. Miata
zamiar ze wszystkim sobie poradzi¢. ,0ch, do diabta’,
pomyslata. ,Mysle Ze dzisiaj nie jest jeszcze ten dzien”
Zgasita papierosa i powlokta sie z powrotem do kuchni.
Czas zrobic obiad.

Positki i odzywianie

Prawidlowe odzywianie oséb z otgpieniem moze staé si¢ powaz-
na zagwozdka. Na dobrze zbilansowana diete nasze ciata reaguja
wicksza energia i lepsza fizyczng kondycja. To samo dotyczy oséb,
u ktdrych rozwija si¢ demencja. Ale kiedy, jesli w ogdle, restrykeje
dietetyczne nie majg zadnego sensu u 0séb w stanie terminalnym?

Wigkszos¢ 0séb z demencja odczuwa brak apetytu, co czesto
spowodowane jest spadkiem percepcji sensorycznej. Na ochote
na jedzenie wplyw maja zapach, smak oraz prezencja positku.
Choroby mézgu i normalne procesy starzenia przytepiajg te zmy-
sty. Zanika umiejetnos¢ rozrézniania smakéw, a ostatnim rozpo-
znawalnym smakiem jest stodycz.

Utrata pamieci i dezorientacja Czasowa tez tu nie pomagaja.
Twdj bliski moze nie pamigta¢ o jedzeniu albo moze zapomnied,
ze wlasnie zjadl obfity posilek. Powodem do ztosci moze by¢
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przyktadowo frustracja spowodowana tym, jak uzywaé widelca.
Taka osoba moze by¢ glodna, ale odméwi zjedzenia positku, bo
nie pamieta, jak si¢ uzywa sztuécéw.

Mamy zatem osobg, ktérej mézg nie sygnalizuje juz, kiedy po-
winna przestac jes¢. Taka osoba ciggle szuka tez czego$ do przeka-
szenia. Nie moze oprze¢ si¢ temu pragnieniu, tak samo jak nie jest
w stanie zapamietad, jaki jest dzien tygodnia. Jest to objaw niewy-
dolnosci mézgu. Konieczne moze si¢ okazaé zamkniecie spizarni
lub lodéwki. Pamietaj, by mie¢ tatwy dostep do przekasek, ale tyl-
ko tych i w takiej ilosci, jaka jest potrzebna twojej bliskiej osobie.

Spozywanie odpowiedniej ilosci pltynéw jest wyzwaniem dla
wielu z nas, ale w przypadku oséb z demencja ptyny maja znacze-
nie kluczowe. Pltyny pomagaja przeptukiwacé drogi moczowe, co
zmniejsza infekcje tego obszaru; pomagaja utrzymaé odpowied-
nie ci$nienie krwi, co zapobiega naglym upadkom; wspomagaja
trawienie i zmniejszaja zaparcia.

Zapobieganie odwodnieniu u osoby z demencja to wyzwanie
dnia codziennego. Tacy pacjenci zapominajg bowiem, ze obok
stoi szklanka z wodg. Nie zawsze tez odczuwajg pragnienie. Na-
poje, ktérych picie dawniej sprawialo przyjemnos¢, teraz wydaja
si¢ nie mie¢ smaku. Ciagle nagabywanie chorego o wypicie kilku
lykéw plynu jest frustrujace zaréwno dla osoby z demencja, jak
i opiekuna. Wystarczy, by doprowadzi¢ opiekuna do szatu.

Osoby z demencja traca w koricu umiejetnoéé przetykania.
Czynnosci jedzenia i picia wymagaja odpowiednich sygnatéw
z moézgu, by aktywowaé odpowiednie migsnie szyi i gardta. Kiedy
sygnalizacja ta zawodzi, chory nie wie, co zrobi¢ z pokarmem lub
napojem, jaki ma w ustach.

Na tym etapie majacy dobre intencje, ale niedoinformowany le-
karz moze zaproponowa¢ zglebnik do karmienia pacjenta. W 2014
roku Amerykarskie Towarzystwo Geriatryczne przedstawito swoje
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stanowisko wyrazajace sprzeciw wobec stosowania zgtebnika w za-
awansowanej demengji. Liczne badania dowodza, ze zglebniki do
karmienia nie wydtuzaja oczekiwanej dtugosci zycia pacjenta. Po-
woduja tylko wiccej cierpienia w tym czasie, ktéry mu pozostat.

co Mmowicé

* ,Zobacz, tato. Dzi$ na kolacje jest pieczen i puree ziem-
niaczane, twoje ulubione danie!” Oglo$ to, stawiajac
przed chorym talerz z positkiem.

* ,Babciu, wolisz lemoniade czy sok?” Pozwdl swemu bli-
skiemu na dokonywanie wyboréw odnosnie jedzenia lub
picia. Pytanie ,,Co chcesz zje$¢ na obiad?” obejmuje zbyt
wiele opgji. Staraj sie zawezi¢ mozliwosci wyboru.

* ,Mamo, wez kilka tykéw herbaty. Lekarz méwil, ze to
bardzo wazne dla twego zdrowia”. Przypominaj o wypiciu
chocby kilku tykéw napoju przynajmniej raz na godzine.

CO ROBIC

* Postaraj si¢, by czas positku byl spokojny i niespieszny.
Wytacz telewizor i wyeliminuj wszelkie inne Zrédta ha-
tasu. Cicha, delikatna muzyka moze pomdc uspokoié
pacjenta i sprzyja efektywniejszemu spozywaniu posit-
kéw. Podczas jedzenia postaraj sie zachowad czysto$é
i porzadek na stole, by nic nie rozpraszato uwagi chore-
go. Spozywaj positki razem ze swoim bliskim, by mdgt sie
wzorowa¢ na tobie podczas jedzenia.
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i Serwuj na talerzu nie wiecej niz trzy potrawy jednocze—
$nie. Podawaj mate porcje, ktére mozna zjes¢ w krétkim
czasie. Dbaj o réznorodnosé¢ koloréw i tekstur pokar-
moéw. Zawczasu pokrdj jedzenie na mate kawatki. Pokro-
jenie jedzenia wczesniej, a nie krojenie w trakcie positku,
sprzyja zachowaniu godnosci chorego.

* Jedli mozesz, uzywaj talerzy w kolorze czerwonym. Badania
wykazaly, ze uzycie czerwonej zastawy stotowej moze poméc
zwickszy¢ spozycie positku. Zanim kupisz nowa zastawe
w tym kolorze, wyprobuj jednorazowe talerze w tym kolorze.

W przypadku jedzenia poza domem mozesz zastosowaé

nast¢pujace wskazéwki:

o Postaraj si¢ zaplanowa¢ posilek poza godzinami naj-
wickszego ruchu w restauracjach.

o Popro$ obstuge o stolik w najcichszym miejscu, by
zminimalizowa¢ ilos¢ czynnikéw, ktére mogg rozpra-
szaé chorego.

o Z menu wybierz dwie pozydje, ktére zaoferujesz swemu bli-
skiemu. Wybieraj potrawy, ktére mozna jes¢ reka, bez uzycia
sztuéedw — zwlaszeza jedli sprawia to choremu trudnosci.

> Mozesz zaméwic¢ dania z menu dzieci¢cego, aby wiel-
kos¢ porgji nie byta przyttaczajaca. Mozesz tez poprosié
obstuge, by rozdzielita porcje — czg$¢é umiescita na tale-
rzu, a cz¢s¢ w pudetku do zabrania na wynos.

> No$ ze soba niewielkie karteczki informacyjne, ktére
mozesz dyskretnie pokaza¢ obstudze. Moga zawierad
takie informacje, jak: ,Mdj towarzysz cierpi na demen-
cj¢. Moze reagowal z opdznieniem lub moze by¢ zdez-
orientowany. Bardzo pomocne bedzie paristwa zrozu-
mienie i okazanie cierpliwo$ci”. Takie karteczki mozesz
wydrukowad samodzielnie lub zaméwi¢ ich wydruk

Zmiany w zyciu codziennym
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w dowolnej firmie poligraficznej. Miej je ze soba, gdzie-
kolwiek wybierasz si¢ ze swoim bliskim, moga bowiem
pomdc w poinformowaniu innych 0 waszej sytuacji.
U mnie si¢ bardzo sprawdzity.

* Uzywaj kubkéw z pokrywka, ktére zapobiegajg rozlewa-
niu plynu. Uzywaj tez misek — tatwiej z nich jes$¢ niz z ta-
lerzy. Lyzki beda tatwiejsze w obstudze niz widelce. Gdy
jedzenie za pomocy sztuécéw okaze si¢ zbyt skompliko-
wane, podawaj potrawy, ktére mozna jes¢ reka. Poszukaj
w Internecie pomystéw na takie przekaski.

* W ciagu dnia proponuj bliskiemu jego ulubione przy-
smaki. Jesli bedzie odmawiat spozycia innych pokarméw
niz stodycze, pamietaj, Ze to lepsze niz nic. Stodycz to
smak, ktérym twdj bliski nadal moze si¢ cieszy¢. Lody
moga by¢ twoim przyjacielem. Wymieszaj je z odrobing
odzywki biatkowej w proszku i petnottustym mlekiem,
a uzyskasz wartosciowy koktajl mleczny.

O CO ZAPYTAC LEKARZA

* Czy sg jakies preparaty witaminowe lub suplementy, kté-
re powinienem podawaé memu bliskiemu?

* Czy koktajle zamiast positkéw to bezpieczna opcja?

* MJj bliski ma cukrzycg. Czy powinienem go powstrzy-
mywac przed jedzeniem stodyczy? A co, jesli stodycze to
jedyna rzecz, ktéra je?

* Czy terapia mowy moze poméc w problemach
z przetykaniem?

Demencja - profesjonalny przewodnik dla opiekunéw
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Gail Weatherill jest certyfikowanq pielegniarkg od czterdziestu
lat. Na przestrzeni minionych dwéch dekad wyspecjalizowata sie
w opiece nad osobami zdemencjq i wspoétpracy z ich rodzinami.
Byta dyrektorkq ds. pielegniarstwa w placéwce opieki spotecz-
nej, jest rébwniez certyfikowanq edukatorkqg w zakresie choro-
by Alzheimera. Obecnie pracuje z rodzinami i profesjonalnymi
opiekunami jako coach i ,pielegniarka od demenc;ji”.

Opiekujesz si¢ osobq z demencjg?
Brakuje ci wsparcia, gdy codziennie musisz troszczyc¢ si¢ o chorego?
Nie wiesz, jak postgepowac w obliczu zmian zachodzgcych
w zachowaniu twojego bliskiego?
W tej ksigzce znajdziesz wiele cennych wskazéwek!

Demencja obejmuje szerokie spektrum symptomoéw wywotanych schorzeniami
mbzgu. Prowadzq one do utraty zdrowia i zaburzenia funkcji poznawczych, ta-
kich jaok zdolno§¢ do myslenia, komunikacji i logicznego rozumowania. Jednym
z gtdwnych objawéw demenciji sq narastajgce problemy z pamigciq. Oprocz tego
pojawiajq sie trudnosci w kontrolowaniu emocji, zmiany osobowosci czy niemoz-
nos¢ skupienia uwagi.

Wbrew pozorom demencja nie jest normalng czgsciq procesu starzenia. Owszem,
podeszly wiek jest czynnikiem ryzyka, ale nie zawsze do niej prowadzi. Demencja
nie tylko rzutuje na zdrowie osoby dotknietej tq chorobg, ale tez ma negatywny
wplyw na zycie jej opiekuna. Dlatego tak istotne jest, aby zadbaé o réwnowage
ciata i umystu ich obojga. Dzigki tej ksigzce dowiesz sig, jak powinna wyglgdaé
opieka nad osobqg z demencjq. Poznasz choroby, ktére jg wywotujq, a takze meto-
dy ich leczenia. Zrozumiesz zmiany zachodzqce w osobie zmagajgcej sie z tg cho-
robg i nauczysz sig na nie odpowiednio reagowac. Dysponujgc tq wiedzgq, lepiej
odnajdziesz si¢ w nowej dla siebie rzeczywistosci.

Demencja - nie zapomnij o chorym, pamietaj o sobie!
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