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Wprowadzenie

” Istniejg tylko cztery rodzaje ludzi: przyszli
opiekunowie, aktywni opiekunowie, byli opiekunowie
oraz ci, ktorzy sami bedg wymagac opieki”.

- ROSALYNN CARTER

rzyjecie roli opickuna mogto by¢ dla ciebie spodziewane,
P niespodziewane, z wyboru lub z przypadku. Niezaleznie od
kryjacego si¢ za tym powodu wyruszenie w podréz opieku-
na w pewnym momencie przyprowadzito ci¢ do tej ksigzki.
Zapewne masz pytania. Moze zastanawiasz si¢, co przynie-
sie przyszto$¢? Jak mozesz poméc? Mozliwe, ze czujesz si¢ osa-
motniony. Zapewniam cig, ze nie jeste$ sam. Wyruszasz w t¢
podréz wraz z milionami innych, ktérzy wlasnie teraz sprawu-
ja opieke nad niemal 5,7 mln 0séb z Alzheimerem w Stanach
Zjednoczonych.
W czasie, gdy ty siggasz po t¢ wiedzg, twdj bliski moze mieé
juz dawno za sobg wczesne etapy choroby. Zmiany mogly po-
stgpowac od kilku lat. Patrzac wstecz, mozesz nagle zda¢ sobie

Kup ksigzke


http://septem.pl/page354U~rt/e_33tr_ebook

sprawe, ze wszystkie symptomy byly widoczne od dawna. Pa-
migtaj jednak, ze to bardzo powszechne, ze nawet ci znajdujacy
si¢ najblizej swoich ukochanych nie zdaja sobie w pelni sprawy
z tego, co si¢ dzieje. Na wezesnych etapach choroby senior moze
by¢ w stanie usprawiedliwi¢ swoje zapominalstwo, gubienie rze-
czy, drobne stluczki podczas jazdy samochodem, nieptacenie
rachunkdéw na czas lub placenie ich dwa razy i tak dalej. W rze-
czywisto$ci wigkszo$¢ ludzi wierzy, ze zaburzenia pamigci, my-
$lenia lub zachowania sa naturalng czgéciag procesu starzenia. Do
pewnego stopnia jest to prawda, jednakze czasami moga by¢ to
oznaki wskazujqce na to, ze dzieje sie co$ powazniejszego.

Nie badz dla siebie zbyt surowy — nikt z nas nie wie, co przy-
niesie przysztos¢, a Alzheimer na pewno nie jest czyms, czego si¢
w niej spodziewamy. Dojscie dopiero w pewnej chwili do wnio-
sku, ze choroba mogta rozwija¢ si¢ juz od dawna, jest normalne.
Alzheimer to postepujaca choroba neurodegeneracyjna, ktérej
rozwéj i ewolucja zajmuje wiele lat.

Przez ponad 15 lat miatam zaszczyt pracowaé z opiekunami
o réznych stopniach kwalifikacji. Poczatkowo zatrudniono mnie
w celu opracowania nowego, innowacyjnego programu, ktéry
miat zapewni¢ wsparcie opickunom. Jedna z pierwszych opieku-
nek, z kedrymi si¢ spotkatam, powiedziala mi: ,Kiedy zlozytam
przysiege malzeriska i rzektam: »Na dobre i na zte, w zdrowiu
i w chorobie, nikt nie wspomniat mi o Alzheimerze”. Nigdy nie
zapomng tej przesympatycznej pani, keéra po 40 latach matzen-
stwa nagle zostata obarczona opieka nad swoim chorym me¢zem.
Od tamtego momentu wiem, ze opieckunowie to nie tylko wyjat-
kowi ludzie, lecz takze niedoceniani bohaterowie.

W miar¢ rozwijania si¢ programu ufatwilam dziatanie set-
kom grup wsparcia dla opiekunéw, jak réwniez zajgtam si¢ ko-
ordynacja réznych form pomocy dla senioréw z zaburzeniami
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funkeji poznawczych oraz ich opiekunéw. Przy tej pracy szybko
zauwazytam, ze wielu opiekunéw odklada na bok swoje wiasne
potrzeby i skupia caly swéj czas oraz energi¢ na zajmowaniu sig
ukochanymi. Wielu przyptaca to swoim wlasnym zdrowiem i sa-
mopoczuciem, zwlaszcza gdy starsze osoby z zanikami pamigci
zaczynaja w coraz wigkszym stopniu na nich polegaé. W miare
jak ich potrzeby i zalezno$¢ od innych stajg si¢ bardziej komplek-
sowe, opickunowie maja coraz mniej czasu i energii, by zaja¢ si¢
soba. Zdanie sobie z tego sprawy pozwolito mi dojs¢ do wniosku,
ze zdrowie i dobre samopoczucie opiekuna powinno znajdowaé
si¢ wysoko na liscie jego priorytetéw. Po pierwszej wizycie u leka-
rza opiekunowie musza w szczeg6lnosci zadbac o siebie.

Pracuj¢ obecnie w o$rodku ksztalcenia w zakresie choroby
Alzheimera w Medycznym Centrum Albany w Nowym Jorku,
gdzie otacza mnie zesp6t troskliwych i empatycznych ekspertéw
z zakresu opieki zdrowotnej. Doswiadczenie, ktére tam zdobytam,
utwierdzifo mnie w trafnosci wyboru promowania zdrowia oraz
dobrego samopoczucia opickunéw, jak réwniez tych, ktorzy sa
powodem wyruszenia w t¢ podrdz, czyli os6b starszych z choroba
Alzheimera. Moi wspétpracownicy daja wspanialy przyklad tego,
jak z godnoscig i szacunkiem zajmowacd si¢ pacjentami na wszyst-
kich etapach tej choroby. Z przyjemnoscia podzielg si¢ z toba,
czego si¢ od nich nauczytam, by$ mégt postgpowa¢ tak samo.

Kiedy senior z chorobg Alzheimera jest nie§wiadomy lub nie-
pewny swojego otoczenia i nie poznaje, kto mu pomaga oraz
dlaczego, okazywanie mu zyczliwosci i wspétczucia moze okazaé
si¢ nie lada wyzwaniem. Mozliwe, ze nigdy nie ustyszysz stowa
podzi¢ki za swoje poswigcenie. Mozliwe, ze twéj bliski zapomni
o tobie w chwili, gdy wyjdziesz z pokoju, co zdarza si¢ zwtasz-
cza na péznym etapie choroby. W tym zobowiazaniu nie cho-
dzi o zdobycie uznania osoby starszej ani o odczucie satysfakeji
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z pomagania jej w kuracji — chodzi tu o zapewnienie jej najlepszej
mozliwej opieki, gdy najbardziej tego potrzebuje.

W ostatnich latach miatam okazj¢ zdoby¢ specjalizacjg w za-
kresie szkolenia i nauczania o chorobie Alzheimera oraz demencji.
Dzigki temu jestem w stanie wglebi¢ si¢ w kluczowe problemy
dotyczace zdrowia i dobrego samopoczucia opiekunéw. Prowa-
dzg warsztaty edukacyjne, szkolenia i prezentacje, podczas kté-
rych poruszam takie tematy, jak zmeczenie wspétczuciem, stres
opiekuna i wypalenie. Im dtuzej wchodzitam w interakcje z tymi
niedocenionymi bohaterami, tym wigksza stawalam si¢ pasjonat-
ka. Kwestie zdrowia i samopoczucia opiekuna oraz jego dbanie
o siebie staly si¢ dla mnie priorytetami zaréwno zawodowymi,
jak i osobistymi!

Wykwalifikowani i empatyczni pracownicy stuzby zdrowia
istotnie s3 nieodlacznie zwiazani z kontinuum opieki zdrowot-
nej, lecz z tego, co zaobserwowatam, w samym centrum tego
wszystkiego stoi opiekun, ktéry poczawszy od diagnozy, pozo-
staje najwazniejsza cz¢scig planu opieki.

Od 15 lat powtarzam: ,,Gdy opieckunowie dbaja o samych
siebie, sa w stanie lepiej zadba¢ o swoich bliskich”. Jest to sama
prawda. Osoby zajmujace si¢ seniorami dotkni¢tymi choroba
Alzheimera s3 bardziej podatne na depresje, stres i opiekun-
cze wypalenie. Zazwyczaj tez opiekunowie zaczynajg si¢ izo-
lowa¢, gdy choroba przechodzi na kolejne etapy. Zwigkszajacy
si¢ poziom i kompleksowo$¢ opieki mogg sta¢ si¢ nie lada
brzemieniem.

Wielu opiekunéw przyréwnuje t¢ czg$¢ swojego zycia do
jazdy kolejka gérska — wiele wzlotéw i upadkéw z zakretami,
ciemnymi tunelami i jasnymi przej$ciami. Ta ksiagzka pomo-
ze ci przejs¢ do nastgpnego rozdziatu zycia jako opiekun osoby
starszej dotknietej choroba Alzheimera. Poznasz tu praktyczne
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wskazéwki i strategie pomagajace zmniejszy¢ stres u opiekuna,
jak réwniez zyciowe rozwiazania réznych probleméw. Przeczytasz
o historiach, do ktdrych mozesz si¢ odnie$¢, a ja przedstawie ci
kilka metod, ktére moga z powodzeniem sprawdzi¢ si¢ w twojej
codziennej rutynie, czyniac kolejne przejscia, jesli nie bardziej
przewidywalnymi, to na pewno fatwiejszymi. Ksigzka ta powstata
po to, by stuzy¢ ci jako state Zrédto wsparcia, gdy przy wykony-
waniu zadan opiekuna natrafisz na nieznany dla siebie obszar lub
trudng sytuacj¢. Gdy bedziesz potrzebowaé szczegétowych infor-
macji, wskazéwek, reasekuracji, wsparcia, motywacji i inspiracji,
ta ksiazka bedzie obok ciebie.

Choroba Alzheimera na ogét rozwija si¢ powoli w czasie
i kazdy doswiadcza jej objawéw inaczej. Moi wspétpracownicy
z naszej lokalnej kapituly Stowarzyszenia Alzheimerowskiego
mawiajg czgsto: ,,Gdy spotkasz jedng osobg z chorobg Alzheime-
ra, znaczy to, ze spotkates jedng osobe z chorobg Alzheimera”.
To prawda! Nawet jesli w Ameryce na Alzheimera cierpi 5,7 mln
os6b, kazda z tych 0séb przezywa chorobg inaczej. Odnosi si¢ to
tez do ich opiekunéw. Na marginesie wspomneg, ze w tej ksigzce
trafisz na sporo odniesieri do Stowarzyszenia Alzheimerowskiego.
Jest to zaufane Zrédlo wiedzy i centrum miedzynarodowych ba-
dan, ktére zapewnia nam wszystkim dostep do fachowych, szcze-
gbétowych i aktualnych informagji.

Co wiemy na pewno, to fakt, ze istniejg podobiefistwa mig-
dzy etapami choroby, ktére przyczyniaja si¢ do procesu neurode-
generacyjnego. Kilka szkét naukowych opisuje postep choroby
Alzheimera tak: wedtug Narodowego Instytutu Zdrowia i Stowa-
rzyszenia Alzheimerowskiego istniejg trzy ogélne etapy choroby:
tagodny, umiarkowany i cigzki. Wedtug Narodowego Instytutu
Starzenia si¢ postep choroby jest identyfikowany poszczegdlnymi
kategoriami jej etapu: wczesnym, pos’rednim i péznym.

Wprowadzenie 13
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Inna, bardziej szczegbtowa metoda kategoryzuje rozwéj cho-
roby Alzheimera w siedmiu etapach. Te etapy réwniez zostang tu
opisane. Warto je poznad, by lepiej zrozumie¢ przebieg choroby:

Etap 1. — Brak istniejacych zaburzer poznawczych

Etap 2. — Bardzo tagodne zaburzenia poznawcze

Etap 3. — Lagodne zaburzenia poznawcze

Etap 4. — Srednie zaburzenia poznawcze

Etap 5. — Srednio zaawansowane zaburzenia poznawcze
Etap 6. — Cigzkie zaburzenia poznawcze

Etap 7. — Bardzo cigzkie zaburzenia poznawcze

Kazdy cztowiek doswiadcza tej choroby inaczej, ale zapewne
zauwazysz, ze definicje tych etapdéw sa do$¢ podobne. Przebiegi
etapéw moga w znacznym stopniu nachodzi¢ na siebie nawza-
jem. W zwiazku z tym powszechnie uznaje si¢ stosowanie za-
miennych definicji o szerszym znaczeniu, takich jak: fagodny/
wezesny, umiarkowany/posredni i cigzki/pézny. Czgsto bedziemy
sie do nich odnosi¢.

Mozliwe, ze zakreci ci si¢ w glowie od naptywu nowej termi-
nologii i wiszacej nad toba niepewnosci, co przyniesie przysztosé.
Pamigtaj jednak, ze ta ksiazka zawiera mnéstwo informacji, po
ktére mozesz siggnaé w kazdej chwili i ktére beda wspierad cig
przez cata podréz opiekuna osoby dotknietej choroba Alzheimera.
Nie jeste$ na tej drodze sam! Jednak prawda jest, ze bez wzgle-
du na to, ile informacji masz na wyciagniecie reki, obserwowa-
nie, jak bliska osoba schodzi do innej rzeczywistosci, moze by¢
niezwykle trudne. Nie mozna powiedzie¢ tego bardziej dosad-
nie: bedac opiekunem, jeste$ najwazniejszym sprzymierzeficem
swojego bliskiego w jego zejéciu do $wiata choroby Alzheimera.
Badz dla siebie wyrozumialy i wiedz, ze ty réwniez jestes kims
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wyjatkowym — sam fake, ze siggnates po t¢ ksiazke, wskazuje na
twoja cheé zrobienia wszystkiego, co w twojej mocy, w poradze-
niu sobie z narzuconymi na ciebie okolicznosciami. Jak powie-
dziat kiedy$ chinski filozof Lao Tzu: ,Kochanie kogos bardzo
mocno daje ci odwagg”.
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CZESC PIERWSZA

PODSTAWOWA
WIEDZA NA TEMAT
ALZHEIMERA

Zaczniemy od podstaw, od wyjasnienia roznic
miedzy Alzheimerem i demencjg. Zajmiemy sie
rowniez kwestig nieocenionej roli, jaka petnig
opiekunowie w tej podrdzy zwanej chorobg
Alzheimera.
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ROZDZIAt PIERWSZY

Czym jest choroba
Alzheimera?

ierwszy rozdzial poswiecimy na poznanie podstaw choroby
P Alzheimera oraz zebranie pewnych informacji, ktére pomo-
ga ci rozeznad si¢ w poszczegélnych etapach. Dowiesz sie:
» co r6zni Alzheimera od demencdji,
» czego mozesz spodziewad si¢ na kolejnych etapach choroby,
« jakie sg typowe objawy,
+ jak wazna jest rola opiekuna.

Demencja i Alzheimer

Wigkszo$¢ ludzi wierzy, ze choroba Alzheimera i demencja to dwie
rézne przypadtosci. W rzeczywistosci Alzheimer jest jedng z od-
mian demengji. Demencja to choroba neurodegeneracyjna, ktdra
powoduje utrat¢ neuronéw oraz przewlekle i nieodwracalne uszko-
dzenia w mézgu, co skutkuje uposledzeniem jego funkcjonowania.

»,Demencja’ to pojecie szeroko opisujace zmiany powo-
dujace trudnos$ci z mysleniem, rozwigzywaniem problemdw,
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dokonywaniem osadu i zapamigtywaniem. Demencji towarzy-
szy réwniez wiele innych objawéw, takich jak chocby zaburzenia
zachowania, pamigci, my$lenia, rozumowania i kontrolowania
emocji, wraz z ogélna utratg funkeji poznawczych. Te objawy
postepuja z biegiem czasu, cz¢sto ich rozwéj trwa latami i w tym
okresie wprowadzaja coraz wicksze zaklécenia w rutynowych
czynnosciach i codziennym zyciu. Kazda osoba z demencja do-
$wiadcza tego procesu w inny sposdb, a czas, w ktérym demencja
wplywa na rézne czgsci mézgu, réwniez jest dla kazdego inny.

Nalezy zauwazy¢, ze istnieje wiele typéw demencji. Do jej
rozwoju przyczyniaja si¢ rézne zaburzenia i czynniki. Te otgpien-
ne choroby powoduja post¢pujacg i nieodwracalng utratg neuro-
néw oraz uposledzenie funkcjonowania mézgu. Obecnie jest to
nieuleczalne.

Jak dziata Alzheimer

Istnieje wiele typéw i przyczyn demencji, ale Alzheimer jest tym
najbardziej popularnym. Spo$réd wszystkich zdiagnozowanych
przypadkéw demencji az od 60 do 80 procent zostato sklasyfi-
kowanych jako choroba Alzheimera. Alzheimer powoduje pro-
blemy z pamigcia, mysleniem, rozumowaniem i zachowaniem.
Objawy rozwijaja si¢ powoli na przestrzeni kilku lat i nasilajq si¢
z biegiem czasu, a w koricu stajg si¢ na tyle powazne, ze zaczy-
najg przeszkadzaé w zyciu codziennym i ostatecznie — w ogdl-
nym funkcjonowaniu. Chociaz istnieja sposoby, ktére pomagaja
pozytywnie wplynaé¢ na przebieg choroby (powiemy o nich
w tej ksigzce), to jednak obecnie Alzheimera nie da si¢ wyle-
czy¢, a szkody pojawiajace si¢ na przestrzeni lat sa nieodwracalne.
Choroba Alzheimera niszczy komérki mézgowe zwane neurona-
mi. Neurony to komérki uktadu nerwowego, ktére przekazuja
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migdzy sobg sygnaly — te sygnaly reguluja wszystkie niezb¢dne
nam do zycia procesy w ludzkim ciele, zaréwno te warunkowe,
jak i niewarunkowe i kieruja nimi.

Wyobraz sobie mézg jako wiez¢ kontrolna, ktéra wysyta in-
formacje poprzez cialo — wtedy neurony s3 jego postaicami. Jako
ze choroba Alzheimera niszczy i przerywa komunikacje miedzy
neuronami, skutkuje to zaburzeniami pamieci, my$lenia oraz in-
nych funkgji, ktére wymagaja przetwarzania informacji.

Choroba Alzheimera zwykle ma swéj poczatek w czgsci mo-
zgu zwanej hipokampem. Hipokamp jest wazna cz¢$cia mézgu
odpowiedzialng za pami¢¢. Pomaga nam réwniez w zachowaniu
orientacji, co taczy si¢ bezposrednio z zapamigtywaniem. Na
przyktad, hipokamp przypomina nam, gdzie zostawilismy klu-
cze, jak wlaczy¢ pralke albo jak przygotowac $niadanie. Cate my-
$lenie, ktére kieruje tym, co robimy w czasie dnia, jest sterowane
przez hipokamp. Choroba Alzheimera powoli atakuje hipokamp.
Tworzg si¢ w nim plytki i sploty — struktura, ktéra zabija neu-
rony. Neurony umieraja, poniewaz nie sg dtuzej w stanie komu-
nikowa¢ si¢ migdzy sobg i brakuje im niezbednych sktadnikéw
odzywczych potrzebnych do zycia. Objawy Alzheimera mogg
zacza¢ si¢ od tagodnych zanikéw pamigci, co jednak ostatecznie
przeradza si¢ w niezdolno$¢ do zapamigtywania imion i wyda-
rzef lub reagowania na zmiany w otoczeniu.

Prowadzone sa badania majace na celu odkrycie przyczyny
rozwoju plytek i splotéw w mézgu. Naukowcy prébuja dociec,
dlaczego i jak te struktury rozwijaja si¢ w mézgu, a takze z jakiego
powodu u pewnych ludzi choroba si¢ pojawia, a u innych — nie.

Poniewaz od ostatniego stulecia $rednia dtugo$¢ zycia znacz-
nie si¢ wzrosta, ludzie z chorobami przewlektymi oraz takimi,
ktére bytyby dla nich $miertelne jeszcze sto lat temu, teraz zyja
dtuzej. Istnieje teoria, ze moglo sig to przyczyni¢ do zwigkszenia
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czgstotliwosci wystgpowania choroby Alzheimera. Jest nadzieja,
ze wraz z rosngca liczba przeprowadzanych badan dokonane zo-
stang nowe odkrycia, ktére pomoga w zrozumieniu i wylecze-
niu tej wyniszczajacej choroby raz na zawsze. Jak dotad, pomoc
opiekunéw w radzeniu sobie z nig odgrywa najwazniejszg role,
czy to poprzez omawianie zmian i rozpatrywanie dostgpnych
opqji z personelem medycznym, czy tez poprzez pomaganie
bliskiemu w podtrzymaniu, na miar¢ mozliwosci, aktywnego
stylu zycia.

Wiemy, ze tempo rozwoju choroby Alzheimera u kazdego
jest inne i kazdy do$wiadcza jej nieco inaczej. Obecnie, gdy zdia-
gnozuje si¢ u kogos Alzheimera, oczekiwana dlugo$¢ zycia tej
osoby wynosi $rednio od 8 do 12 lat, ale wydtuzenie tego czasu
do 20 lat tez jest mozliwe. Niestety, czg¢sto zdarza sig, ze choroby
nie wykrywa si¢ w jej wezesnych etapach.

Wielu opiekunéw twierdzi, ze gdy patrza wstecz, majg $wia-
domos¢, ze zmiany zachodzace u ich bliskich mozna byto zauwa-
zy¢ na kilka miesigcy, a nawet lat przed postawieniem diagnozy.
Po takiej refleksji mogg doj$¢ do wniosku, ze moze powinni byli
wezesniej co$ powiedzie¢ albo zainterweniowal. Przesledzenie
wydarzenl z przeszto$ci moze poméc ci w stworzeniu osi czasu
— na przyktad, kiedy zaczale$ zauwazaé pierwsze zmiany? Jednak
stawianie sobie zarzutéw za niezrobienie czego$ wezesniej w ni-
czym nie pomoze. Juz samo si¢gniccie po t¢ ksiazke wskazuje, ze
poszukujesz wskazéwek i ze lezy ci na sercu dobro twojej uko-
chanej osoby.

Pamigtaj, ze wigkszo$¢ ludzi we wezesnych lub tagodnych
etapach Alzheimera na ogét jest w stanie prowadzi¢ normalny
tryb zycia, a kiedy zaczynaja si¢ klopoty, moga na je poczatku
ukrywad. Oczywiscie kazdy ma swoje prawa, chodzi tu w kon-
cu o dorostego czlowieka, ktéry moze zy¢, jak chee, wigc jesli
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w miarg postepu choroby kto$ opiera si¢ interwengji, ten aspekt
moze skomplikowa¢ dziatania opickunowi.

Gtowne wczeshe objawy

Istnieje kilka objawéw choroby Alzheimera, ktére z reguly po-
jawiajg si¢ u wigkszoéci ludzi. Wymienione ponizej objawy nie
stanowig pelnej listy, ale sa najczesciej zgtaszane:
+ Trudnosci w zapamigtywaniu nowo przyswojonych informa-
gji. Jest to najczeéciej wystepujacy z wezesnych objawdw, ale
w rzeczywisto$ci na kazdym etapie choroby mozna zaobser-
wowaé nowe problemy z pamiecig i mysleniem.

Problemy z przypominaniem sobie wydarzen.

+ Dezorientacja w czasie.

+ Trudnosci w wykonywaniu codziennych czynnosci w domu
i pracy, a takze ogdlne trudnosci z koncentracja i zachowa-
niem skupienia.

» Trudnosci w planowaniu i rozwiazywaniu probleméw. Na
przyktad osoba taka moze mie¢ problemy z ocenianiem odle-
glosci migdzy obiektami — opiekun moze wtedy zauwazy¢, ze
jego bliski gorzej sobie radzi z prowadzeniem pojazdu. Moze
to i$§¢ w parze z powtarzajacymi si¢ drobnymi sttuczkami lub
porysowanymi i wgietymi zderzakami.

+ Mozliwa jest réwniez utrata orientacji w czasie podrdzy.

Te nowe lub niedawno nabyte zachowania, watpliwe decyzje
i problemy z pamigcia mogly sktoni¢ ci¢ do nabrania podejrzes,
ze masz tu do czynienia z chorobg Alzheimera. Mozliwe, ze two-
jemu bliskiemu juz postawiono diagnoze. Tak czy inaczej, wie-
le z tych gtéwnych objawéw wskazuje na to, ze zachodzi jakas
zmiana.
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7 etapow zaburzen funkcji poznawczych

Kazdy przechodzi przez kolejne etapy Alzheimera w innym tem-
pie. Rozwdj choroby moze znacznie si¢ rézni¢ w zaleznosci od
takich czynnikdw, jak rezerwa poznawcza i nawyki stylu zycia
seniora. Rezerwa poznawcza to inaczej zdolnos¢ do adapracji
poprzez znajdowanie alternatywnych rozwiazad na wykonanie
jakiego$ zadania. Pomaga to danej osobie w radzeniu sobie z na-
potkanymi wyzwaniami i zachowaniem stabilnosci w obliczu
réznych sytuacji, z wykorzystaniem zdolnosci do rozwigzywania
probleméw. Moze to obejmowac¢ takie kwestie, jak umiejgtnosé
wprowadzania zmian do planu — na przyktad pojechanie inna
droga do domu z powodu blokady — albo zdolnos¢ rozporzadza-
nia nowo przepisanymi lekami. Rezerwa poznawcza jest waznym
czynnikiem, ktéry zasadniczo przyczynia si¢ do ochrony mézgu
we wczesnych etapach choroby Alzheimera.

Jesli za$ chodzi o nawyki zwiazane ze stylem zycia, podejmo-
wane decyzje réwniez moga mie¢ wplyw na postep choroby. Na
przyklad, jesli osoba starsza naduzywa alkoholu, Zle rozporzadza
lekami albo prowadzi odizolowany, siedzacy tryb zycia, moze mie¢
mniejsza rezerwg poznawcza. Rzeczy dobre dla serca s tez dobre dla
ciala i mézgu. Spozywanie positkéw bogatych w sktadniki odzyw-
cze, takich jak warzywa lisciaste i wieze owoce, pomaga utrzymad
cialo i mézg w dobrej kondycji. I odwrotnie, spozywanie wyso-
ko przetworzonej Zywnosci, ktéra nie zawiera wystarczajacej ilosci
sktadnikéw odzywczych, moze przyczynic si¢ do pogorszenia stanu
zdrowia. Osoby prowadzace siedzacy, odosobniony tryb zycia, bez
¢wiczen, celu i nadziei, maja mniejsza rezerwe poznawcza niz i,
ktdrzy zyja aktywnie. Warto powtdrzy¢, ze przebieg choroby u kaz-
dej osoby wyglada inaczej. Jednak na ogét sa to nastgpujace etapy:
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ETAP 1. - Brak istniejgcych zaburzen poznawczych
Na ten moment nie ma symptoméw wystgpowania zaburzen
funkeji poznawczych i zmian w pamigci lub zdolnosci rozumo-
wania. Tak wlasciwie stwierdzone zostato, ze choroba Alzheimera
zaczyna formowaé si¢ w mézgu w przyblizeniu na 20 lat przed
pojawieniem si¢ jakichkolwiek objawéw lub postawieniem
diagnozy.

ETAP 2. - Bardzo tagodne zaburzenia poznawcze

Na tym etapie starsza osoba moze zauwazy¢ drobne problemy
z pamigcig i gubieniem przedmiotéw. Tutaj jeszcze tatwo jej
to usprawiedliwié. Senior nadal dobrze sobie radzi w codzien-
nym zyciu i postgpuje, jak chce. Bardzo tagodny spadek funkcji
poznawczych jest poczatkiem zewngtrznych objawéw choroby
Alzheimera. Wigkszos$¢ ludzi bierze ten etap za typowe dla sta-
rzenia si¢ problemy z pamiecig (patrz ,Staro$¢ czy Alzheimer?”,
strona 38). Poziom zaburzen funkcji poznawczych na tym etapie
jest niewielki.

ETAP 3. - tagodne zaburzenia poznawcze

Na tym etapie senior moze zaczaé mie¢ trudnosci z usprawiedli-
wianiem swoich probleméw z pamiecia i mysleniem. Czlonkowie
rodziny, juz wkrétce wytypowany opiekun, a takze inni bliscy,
zaczynaja zauwazaé, ze dzieje si¢ co$ niedobrego. Senior moze
mie¢ wigksze kfopoty ze znajdywaniem whasciwych stéw podczas
rozméw, organizowaniem i planowaniem, a takze zapamigtywa-
niem nowo poznanych informacji. Moze réwniez zaczaé gubié
przedmioty osobiste. Zaburzenia funkcji poznawczych na tym
etapie staja si¢ znacznie bardziej oczywiste. Od tego momentu
osoba starsza robi sie bardzo wrazliwa.
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ETAP 4. - Srednie zaburzenia poznawcze

Na tym etapie staje si¢ jasne, ze senior cierpi na zaburzenia funk-
¢ji poznawczych. Problemy z mysleniem i pamigcia objawiaja sig
w oczywisty sposéb, a cztonkowie rodziny i inni bliscy na ogét
zaczynaja bardziej angazowacé si¢ w t¢ sprawe. Gléwny opiekun
zaczyna odgrywac istotna rol¢ w procesie podejmowania decyzji
i koordynacji opieki. Osoba starsza moze mie¢ teraz trudnosci
z codziennymi zadaniami, ktére wezesniej wykonywata bez pro-
blemu, takimi jak dokonywanie prostych obliczert matematycz-
nych, postgpowanie wedtug instrukeji czy wypisywanie czeku.
Problemy przy gotowaniu moga sta¢ si¢ bardziej widoczne, gdy
starsza osoba nie bedzie juz dluzej w stanie przypomnie¢ sobie
kolejnych krokéw przepisu lub te kroki bedg jej si¢ myli¢. By¢
moze zdarzy si¢ jej zostawi¢ wlaczong kuchenke albo co$ przy-
pali¢. W tym momencie kwestia bezpieczefistwa staje si¢ spra-
wa wymagajaca uwagi. Rozporzadzanie lekami réwniez moze
zmieni¢ si¢ w problem, wigc konieczna bedzie obserwacja lub
wprowadzenie nadzoru. Na tym etapie zaburzenia poznawcze
zmieniaja si¢ w powazny problem.

ETAP 5. - Srednio zaawansowane zaburzenia poznawcze
Na tym etapie osoba starsza moze potrzebowaé wigcej pomo-
cy przy wielu czynnosciach zycia codziennego (ADL). Obej-
mujg one: ubieranie si¢, kapiel, chodzenie i poruszanie sig,
dbanie o higien¢ osobista, korzystanie z toalety oraz jedzenie.
Istniejg réwniez instrumentalne czynnosci zycia codziennego
(IADL), ktére obejmuja codzienne czynnosci, takie jak wybie-
ranie ubrafd odpowiadajacych porze roku, uzywanie telefonu,
zarzadzanie finansami, robienie zakupéw, rozporzadzanie leka-
mi i komunikowanie si¢ z ludZmi. Te czynno$ci moga staé si¢
wielkim wyzwaniem. Wystapi¢ tez moga momenty zwickszonej
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dezorientacji, ktérym towarzyszy¢ beda powazne deficyty pa-
migci. Czgsto zdarza sig, ze w wyniku odczuwanego przez dang
osobg strachu i frustracji pojawiajg si¢ trudne zachowania. Na
tym etapie pami¢é krétkotrwata znajduje si¢ w powaznym za-
grozeniu, wigc aby zapewni¢ bliskiemu bezpieczenistwo i opieke,
potrzebna jest spora pomoc. Co ciekawe, na tym etapie pamigé
dtugotrwala moze by¢ wciaz nienaruszona. Osoba starsza moze
nadal rozpoznawaé cztonkéw rodziny czy wspominaé dziecin-
stwo i weczesng dorostosé. Z pewng doza asysty, wsparcia i po-
mocy wcigz moze mieszkaé w swoim wlasnym domu. Na tym
etapie choroby zaburzenia funkcji poznawczych sprawiaja, ze
osoba starsza staje si¢ bardziej zalezna od innych. Rola opiekuna
w procesie koordynacji niezb¢dnej opieki zdrowotnej staje si¢
coraz wazniejsza.

ETAP 6. — Ciezkie zaburzenia poznawcze

Na tym etapie osoba starsza wymaga statego nadzoru i pomocy
przy utrzymaniu higieny osobistej. Zwicksza si¢ poziom dezo-
rientacji, zanikéw pamieci i luk w rozumieniu $wiata oraz otocze-
nia. Osoba starsza nie jest w stanie przypomnie¢ sobie wydarzen
z przeszlosci ani rozpoznaé ludzi czy miejsc, z wyjatkiem tych
znajdujacych si¢ najblizej. Moze doj$¢ do utraty kontroli nad pe-
cherzem moczowym i jelitami, wigc konieczna jest calodobowa
opieka, podczas ktérej nie wolno zostawié osoby starszej same;j.
Moze by¢ potrzebna pomoc przy karmieniu, a takze stata obser-
wacja w celu zapobiegniecia odwodnieniu. Zachowaniu mogg
towarzyszy¢ zmiany osobowosci, ktétliwos¢ i niepokéj, ktére
majg swoje zrédto w zaburzeniach funkeji poznawczych. Dla
opiekuna i rodziny obserwowanie, jak bliski coraz mniej pamig-
ta, i pogarszania si¢ zdolnosci myslenia ukochanej osoby moze
by¢ dlugim i wyniszczajacym procesem.
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ETAP 7. — Bardzo ciezkie zaburzenia poznawcze

Jest to ostatni etap tej $miertelnej choroby. Na tym etapie senior
traci zdolnoéé¢ komunikacji i reagowania na otoczenie, co moze
okaza¢ si¢ trudne do zaakceptowania. Wymagana jest pelna opie-
ka. Najlepiej, jesli do tego czasu opiekun i rodzina znalezli czas,
aby wprowadzi¢ w zycie dyspozycje bliskiego, w celu uszanowa-
nia jego zyczen dotyczacych opieki zdrowotnej pod koniec zycia.

Kiedy wkraczasz do akcji

Choroba Alzheimera jest przypadtoscia, ktéra z czasem wplywa
na cafg rodzing. Definicja rodziny jest tu pojeciem wzglednym,
jako ze bardzo czgsto senior moze mie¢ rodzing z wyboru, taka
jak przyjaciele, z ktérymi nie tacza go wigzy krwi. Niezaleznie od
tego, kim sa ci najblizsi, gtéwny opiekun stanie si¢ najbardziej
aktywna czescia zycia seniora z chorobg Alzheimera. Najczgéciej
opiekun przyjmuje t¢ rolg, poniewaz dana osoba jest dla niego
bardzo wazna i wyjatkowa. Niektérym ludziom narzuca si¢ opie-
ke — by¢ moze nawet z zaskoczenia i bez uprzedzenia.

Jane byta wdowa, ktéra zyla samotnie w mieszkaniu blisko
rodziny i przyjaciét w matym miescie. Jej corka, Terri, zdecy-
dowata, ze bedzie widywaé si¢ z nig w $wicta. Zazwyczaj to
Jane jechata do domu cérki, ale w tym roku postanowita zostaé
w domu, poniewaz nie czufa si¢ najlepiej. Brat Terri, Billy, keéry
mieszkat okoto 35 minut drogi od ich mamy i dzwonit do niej
dwa razy w tygodniu, powiedziat Terri:

— Z mamg wszystko dobrze, jestem z nig w statym kontakcie.

Billy pracowat do pézna i widywat si¢ ze swojg mama §red-
nio raz w miesigcu. Terri, ktéra dzwonita do Jane co tydzien,
doszla jednak do wniosku, ze to dziwne, Ze mama nie chce do
niej przyjechad.
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Kiedy Terri przybyta do mieszkania swojej mamy, zaskoczyt
ja stan, w jakim zastala i mieszkanie, i j3. Jane zawsze dbata o po-
rzadek, lecz teraz z napchanego kosza wysypywaly si¢ $mieci,
a w zlewie pictrzyly si¢ brudne naczynia. Na dodatek w miesz-
kaniu panowat nieprzyjemny zapach, a sama Jane potrzebowata
kapieli i wizyty u fryzjera. Terri spytata swoja mame o przyczyng
bataganu oraz dlaczego ona sama wyglada tak, jakby nie wycho-
dzita z domu od wielu dni, jedli nie tygodni. Jane odparta, ze nie
czufa si¢ dobrze i ze posprzata jutro.

Naste¢pnego ranka Terri posprzatala mieszkanie. Wtasnie ro-
bita kawe, gdy jej mama weszta do kuchni i zawotata:

— Terri, kiedy przyjechatas?!

Terri odpowiedziata:

— Wczoraj w nocy, mamus. Nie pamigtasz?

Na to Jane odparta:

— Och, ragja.

Zjadly razem $niadanie, a potem Terri zaproponowata, by
jej mama doprowadzita si¢ do porzadku i wzigta prysznic. Jane
wykapata si¢, jednak chciata nalozy¢ z powrotem te same ubra-
nia. Terri przekonata mame do przebrania si¢ w czyste rzeczy,
a nast¢pnie razem udaly si¢ do fryzjera. Po drodze do centrum
handlowego Jane spytata Terri:

— Dokad idziemy?

Terri przypomniata jej:

— Do centrum, mamus, by przycia¢ ci wlosy.

Jej mama odparta:

— Och, racja.

Dziesig¢ minut pézniej powtérzyla:

— Dokad idziemy?

Po kilku chwilach spytata o to jeszcze raz. Terri zdala sobie
sprawg, ze co$ tu jest stanowczo nie w porzadku. Po przyjrzeniu
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si¢ swojej mamie w $wietle dnia zauwazyla, ze wyglada bardzo
blado i schudta.

Czgsto zdarza si¢, ze doroste dzieci, przyjaciele lub krewni,
ktérzy nie widzieli swojego bliskiego od jakiego$ czasu, zauwa-
zaja zmiany, ktdre zaszly od ich poprzedniej wizyty. Czasami te
zmiany sg drastyczne. Na przyktad moze si¢ okazad, ze w domu
praktycznie nie ma jedzenia, ich bliska osoba jest zaniedbana
lub pilnie potrzebuje kapieli, skrzynka pocztowa niemal pgka
w szwach od listéw, a zalegle rachunki czekaja na zaptacenie. In-
nym razem zmiany te mogg by¢ subtelne, na przyktad rachunki
zostaly zaptacone dwukrotnie, bliskiej osobie mieszaja si¢ leki
albo zaniemogta ona nagle z powodu upadku lub odwodnienia.
Moze zauwazysz, ze bliski opuscit kilka zaplanowanych spo-
tkani lub przestal uczestniczy¢ w swoich ulubionych zajeciach
grupowych.

Te zmiany moga wyglada¢ dla ciebie jak porozrzucane ele-
menty ukfadanki, ktére prébujesz posktadaé, by dowiedzie¢ sie,
co si¢ dzieje. Tak samo jak u kazdego choroba objawia si¢ inaczej,
tak kazdy opiekun ma swoje wlasne doswiadczenia.

Dbaj o siebie

Twoja nowa rzeczywisto$¢ opiekuna bedzie ewoluowaé w zalezno-
§ci od potrzeb twojej bliskiej osoby, dlatego to wazne, aby pozostaé
otwartym i elastycznym. Bedac opiekunem, musisz pamiegtaé, ze
zachowanie swojego zdrowia oraz dobrego samopoczucia jest jed-
na z najwazniejszych czesci tej podrézy. Oczywiscie nie ma to na
celu umniejszenia znaczenia twojej bliskiej osoby, ale w koricu to
ty odegrasz kluczows rolg w zachowaniu jej godnosci i jakosci zy-
cia. Bedzie potrzebowad twojej mitosci, cierpliwosci, zrozumienia,
bezkrytycznej opieki i ochrony. A wszystko to wymaga energii!
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Zapewnianie opieki moze okaza¢ si¢ nie tylko satysfakejo-
nujace, ale tez trudne, wyczerpujace emocjonalnie i stresujace.
Najpewniej staniesz si¢ ,,specem od wszystkiego”, bedziesz ma-
newrowa¢ miedzy obowiazkami opiekuna i zajmowaniem si¢
swoimi wlasnymi sprawami. Dlatego istotng cz¢scia bycia wydaj-
nym opiekunem jest wygospodarowanie czasu na zajecie si¢ soba.
Ta kwestia bedzie jeszcze wiele razy powtarzana w tej ksiazce —
to bardzo wazne! Pomysl tylko, jesli dopadnie ci¢ wyczerpanie,
wszyscy na tym ucierpia. Da si¢ temu zapobiec i nie ma potrzeby,
aby ci¢ to blokowato.

’, Jesli bedgc w kontakcie z tymi, ktorzy doswiadczaja
wielkiego cierpienia, poczujesz, jak ogarnia cie
wypalenie, frustracja i zmeczenie, najlepiej dla dobra
wszystkich, abys sie wycofat i odpoczat. Wazne, by
miec dtugoterminowg perspektywe”.

- JEGO SWIATOBLIWOSC DALAJLAMA

W rozdziale drugim oméwimy kolejne wazne podstawy, po-
czynajac od rozpoznawania oznak zaburzeni funkeji poznawczych
we wezesnych etapach choroby Alzheimera i przechodzac dalej,
do poznania réznic migdzy Alzheimerem a normalnym starze-
niem si¢, az po zrozumienie wagi weczesnego wykrycia choroby
oraz udanie si¢ do lekarza w celu uzyskania diagnozy.
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