Artykut Soni Cieslik
— psycholog tédzkiego Towarzystwa Alzheimerowskiego



Pani R6za, 73—letnia drobnej budowy wdowa, blisko rok temu przeprowadzita sie ze swojego miesz-
kania na osiedle domkéw jednorodzinnych, by zamieszka¢ razem z corka, 44—letnig Katarzyng i jej
rodzing. Pewnego dnia, pod nieobecnos¢ domownikdw, pani R6za wymkneta sie z domu i spotkata
sgsiadke. Wtedy po raz pierwszy zwierzyta sie komukolwiek, ze cdrka wiezi jg w domu, okrada z eme-
rytury i prébuje podtruwagé, liczac na uzyskanie spadku. Pani Réza byta bardzo roztrzesiona, jednak
w obawie przed zemstg ze strony corki, poprosita, by sasiadka nikomu o tym nie méwita. Sgsiadka
nie byta pewna, jak zareagowac. Na wszelki wypadek wolata wiec trzymac¢ sie od tego domu z da-
leka. Od tamtej pory wielu sgsiaddw ograniczyto kontakty z Katarzyng. W koricu, jakim trzeba by¢
cztowiekiem, zeby tak traktowac bezbronng staruszke?

W tym przypadku jednak przemoc domowa byta urojeniem — jednym z mozliwych objawdw procesu
otepiennego. Otepienia (demencje), wbrew powszechnej opinii, nie sg naturalnym etapem starosci,
lecz zespotem objawow chorobowych. Najczesciej diagnozowane jest otepienie w przebiegu choro-
by Alzheimera i otgpienie o podtozu naczyniowym (np. po udarach) lub otepienie mieszane — pota-
czenie dwoch wymienionych. Spotyka sie réwniez otepienia czotowo-skroniowe, z ciatami Lewy’ego,
w przebiegu choroby Parkinsona, po urazach czaszkowo-mo6zgowych, niedotlenieniu czy zatruciu,
towarzyszgce guzom mozgu lub otepienia wynikajgce z chordb narzadéw innych niz mézgu (np.
przewlektej niewydolnosci nerek czy watroby). Na og6t otepienie pojawia sie w wieku starszym, jed-
nak ze wzgledu na réznorodne podtoze moze wystgpi¢ nawet u trzydziestolatkow.

Niezaleznie od pierwotnej przyczyny, proces otepienny ma charakter postepujacy i z czasem pro-
wadzi do tak znacznego uposledzenia funkcji poznawczych (m.in. pamigeci, myslenia, jezyka), ktére
uniemozliwia choremu samodzielne funkcjonowanie. Tempo narastania objawdw, ich nasilenie i do-
kuczliwos¢ dla otoczenia mogg by¢ rozne w kazdym przypadku, jednak predzej czy pbézniej chory
staje sie zalezny od otoczenia. Najczesciej opiekunem osoby otepiatej zostaje jej doroste dziecko lub
matzonek; rzadziej wnuki, rodzenstwo czy dalsza rodzina, a sporadycznie osoby niespokrewnione.

Celem artykutu jest przyblizenie sytuacji i codziennych trudnosci opiekundéw 0s6b z demencjg oraz
opis najbardziej ucigzliwych objawobw mogacych towarzyszy¢ procesowi otgpiennemu. Zdaje sie
bowiem, iz wyobrazenia i wiedza spoteczenstwa niekiedy sprowadzajg prace opiekuna do podania
siedzgcej w fotelu staruszce szklanki wody. Przyktady, ktore zostang przedstawione obrazujg auten-
tyczne doswiadczenia opisywane przez opiekunéw oséb chorych, jak réwniez sytuacje, z ktérymi
mamy do czynienia na co dzier podczas pracy z pacjentami w Srodowiskowym Domu Samopomocy
dla Os6b z Chorobg Alzheimera prowadzonym przez £6dzkie Towarzystwo Alzheimerowskie. Pod-
stawowe dane bohateréw zostaty zmienione.

Urojenia. Szacuje sie, ze wspomniane we wstepie urojenia mogg wystepowac u okoto jednej czwar-
tej cierpigcych na chorobe Alzheimera. Najczesciej majg charakter przesladowczy i zwykle skupiajg
sie na osobach z najblizszego otoczenia chorego. Czesto, tak jak w przypadku pani Rozy, osoba
chora twierdzi, ze jest maltretowana, wigziona, podtruwana lub okradana przez cztonkéw swojej
rodziny. Nieco rzadziej oskarzenia dotyczg zdrady matzenskiej. Nie oznacza to, ze nalezy bagate-
lizowac doniesienia starszych osdb o przemocy! Kazda taka skarga wymaga po prostu przyjrzenia
sie sytuaciji.

W Osrodku, co jaki$ czas pani Sara wybiega ze Swietlicy i stanowczo odmawia powrotu. Chce ucie-
ka¢ do domu, ptacze, trzesie sie z nerwow — wierzy, ze pozostali pacjenci oraz cztonkowie personelu
chcg jg zabi¢ i reaguje adekwatnie do tego przekonania. Co wazne — urojenia nie sg efektem “ztosli-
wosci” pacjenta, ale zaburzeniem tresci myslenia wynikajgcym z dysfunkcji mézgu. Sg niepodatne
na logiczng argumentacje i niezwykle bolesne dla opiekunéw — mimo dziatania w najlepszej wierze,
mogg zosta¢ przez chorego uznani za oprawcow i przyczyne cierpienia.

Potrzeba przemieszczania sie. W przebiegu choroby Alzheimera niekiedy wystepuje u chorych przy-
mus bezcelowego lub pozornie celowego przemieszczania sie. Pacjent czasem nie jest w stanie
nawet sprecyzowac dokad tak koniecznie musi péj$¢ ani nie potrafi sie do tego przygotowac (np.
adekwatnie ubrac). Jest to objaw niezwykle niebezpieczny dla chorego — niejednokrotnie prowadzi
do zaginie¢, a w zimie rowniez Smierci z powodu wychfodzenia. Z tego wzgledu niektorzy chorzy
wymagajg catodobowego dozoru ze strony opiekuna.



Pani Katarzyna pewnego zimowego wieczoru zauwazyta, ze jej matka znikneta z pokoju. Szukata jej
po catym domu. Okazato sig, ze pani R6za wymkneta sig przez okno na parterze i w samej koszuli
nocnej, podczas Sniezycy prébowata wydostac sie przez ptot.

Trudno bytoby sobie wyobrazi¢ prace w Osrodku bez drzwi wyjsciowych, otwieranych od $rodka
tylko przy uzyciu specjalnego domofonu. Mimo to 82—letnia pani Grazynka codziennie stara si¢ je
sforsowaé lub wymkng¢, gdy ktos inny wychodzi - jest pewna, ze jej mate dzieci zostaty w domu
same bez opieki. Adresu nie pamigta. Nie mozna ani na chwile spuscic jej z oczu.

Brak wgladu w objawy. Wraz z postepem procesu otepiennego u pacjentéw zanika poczucie choro-
by i tracg Swiadomos$¢ swoich objawédw. Z jednej strony moze to oznaczac redukcje leku i rozpaczy
wynikajacych z wiedzy o swoim stanie — pacjent staje sie poniekad “beztroski”. Z drugiej jednak
strony brak wgladu w deficyty rodzi frustracje w sytuacjach, gdy narzucane sg choremu ograniczenia
— dlaczego opiekun zabrania mu uzywaé kuchenki gazowej czy wychodzi¢ po zakupy?

Mimo postepujacej choroby pan Jan, reagowat bardzo agresywnie, gdy zona zabraniata mu prowa-
dzi¢ samochdd. Prosita, ttumaczyta, prébowata chowac kluczyki, ale ostatecznie maz i tak je od niej
wymuszat. Dopiero po spowodowaniu wypadku, odebrano mu uprawnienia. Gdy chory traci wglad
w swoj stan, jego opiekun zostaje przez niego w pewnym sensie opuszczony na polu walki z cho-
roba, a proby zapewnienia bezpieczenstwa nie spotykajg sie ze zrozumieniem i wdziecznoscig ze
strony podopiecznego.

Zmiany osobowosci. W przebiegu otepieri nierzadko dochodzi u chorego do zmian osobowosci.
Osoba dotychczas dobrze funkcjonujgca spotecznie moze sta¢ sie agresywna, egocentryczna i wul-
garna lub bierna i obojetna. W Os$rodku, pan Cezary — do tej pory kulturalny mezczyzna, zaczat
wdawac sie w ostre kitdtnie z innymi pacjentami, ignorowacé potrzeby i prawa otoczenia, robi¢ niewy-
bredne komentarze o tresci seksualnej — nawet w stosunku do personelu. Préby zapanowania nad
tymi zachowaniami mogg przynosi¢ chwilowg poprawe, ale w diuzszej perspektywie czasowej ska-
zane sg na niepowodzenie, gdyz rozhamowanie jest wyrazem postepujgcego uszkodzenia mozgu.

Osobom postronnym zwykle trudno zrozumie€, ze pacjent nie zachowuje sie w ten sposéb celo-
wo i ze nie podlega to jego kontroli. Opiekun natomiast moze doswiadczy¢ poczucia straty bliskiej
osoby z powodu zmiany jej osobowosci w sposédb bardziej dotkliwy niz w przypadku wystepowania
u niej jedynie zaburzen poznawczych. Do tej pory opiekowat sie swojg mamag, ktéra miata problemy
Z pamiecia, a teraz mieszka z kobietg, ktdéra wydaje sie obcym i w dodatku wstretnym cztowiekiem.
Czesto opiekunowi towarzyszy takze wstyd za zachowanie podopiecznego i bezradnosé z powodu
braku mozliwosci kontroli zachodzgcych zmian.

Utrata kontaktu. Na pewnym etapie choroby dochodzi do utraty kontaktu z podopiecznym — zaréwno
tego “stowno-logicznego”, jak i emocjonalnego. Chory moze przesta¢ rozpoznawaé swojego opie-
kuna i inne bliskie osoby, a nawet siebie samego w lustrze. Jest to moment szczegolnie trudny dla
rodziny pacjenta — na dobre rozpoczyna sie proces zatoby po chorym. Jest to bardzo szczeg6lna
zatoba — psychicznie bliska osoba juz odeszta, ale fizycznie wcigz istnieje i potrzebuje intensywnej
opieki.

Pani Helena zawsze byfa odbierana z Osrodka przez swojego meza, codziennie o tej samej godzi-
nie. Reagowata na jego widok wyraznie entuzjastycznie, chwilami trudno byto wrecz uwierzy¢, ze
naprawde jest chora. Wydawata sie w nim rownie zakochana, jak przed trzydziestoma laty w dniu
$lubu. W pewnym jednak momencie nie tylko juz nie cieszyta sie z jego przyjscia, ale przestata go
rozpoznawac, a co za tym idzie — nie chciata wraca¢ z nim do domu, traktowata jak obcego cztowie-
ka - byta obojetna, a nawet wroga.

Kwestie “techniczne”. Opieka nad osobg z otepieniem wigze sie takze z koniecznoscig wprowadze-
nia zmian w zakresie trybu zycia opiekuna i dostosowania miejsca zamieszkania. Na pewnym etapie
choroby pacjent jest niezdolny do samodzielnego zycia i konieczne jest zamieszkanie z opiekunem.
Dom, w ktérym przebywa chory musi zosta¢ dostosowany do jego objawow. Wskazane jest zabez-
pieczenie szafek z lekami i produktami spozywczymi (chorzy potrafig wyjadaé przypadkowe leki czy



choéby cukier z cukiernicy), gniazdek elektrycznych, kurkdw z gazem i woda, drzwi wyjsciowych, a na-
wet okien, przez ktére chory moze uciekac lub tez pomyli¢ je z drzwiami.

Kiedy pani R6za zamieszkata w domu Katarzyny, kobieta z poczatku prébowata tgczy¢ opieke nad
matkg z dotychczasowym zyciem. Z czasem jednak musiata zrezygnowac z petnoetatowej pracy
w banku i zda¢ sie na utrzymanie meza, co pogorszyto sytuacje ekonomiczng rodziny. Katarzy-
na nie miata czasu, by zajg¢ sie dwodjkg swoich corek (11 i 14 lat) w takim zakresie jak wczesniej
— mato tego, czesto musiata prosi¢ dziewczynki o pomoc w obowigzkach domowych i zajecie sie
psem. Przestata spotykac sie ze znajomymi i rekreacyjnie biegaé, co dotychczas pomagato jej sie
odstresowac. Spedzenie czasu z mezem stato sie nieosiggalnym luksusem. Pani R6za wymagata
catodobowego dozoru.

Wysitek fizyczny. Chory predzej czy pdzniej wymagac bedzie takze pomocy przy najbardziej pod-
stawowych czynnosciach higienicznych i zaspokajaniu potrzeb fizjologicznych — podawaniu lekow,
karmieniu, podnoszeniu, kapaniu, zmianie pampersow, ubieraniu czy obcinaniu paznokci. Stanowi
to szczegolny problem, gdy pacjent staje sie juz osobg lezgcg lub kiedy nie wspétpracuje z opieku-
nem i stawia fizyczny opér.

Trudno sobie wyobrazi¢, jaki wysitek fizyczny musi wiozy¢é wazaca 55 kg starsza kobieta, ktéra co-
dziennie myje i przebiera swojego wazacego 80 kg chorego meza. W Osrodku jedna z podopiecz-
nych, pani Jolanta z chorobg Parkinsona, potrzebuje pomocy przy kazdym podnoszeniu sig z fotela,
siadaniu czy przejsciu kilku metréw — czesto konieczna jest asysta dwoch oséb. Podniesienie chorej
lub dosunigcie jej krzesta do stotu wymaga uzycia catego cigzaru wtasnego ciata.

Syndrom wypalenia opiekg. Opieka nad osobg otepiatg wigze sie z ogromnym naktadem czasu,
energii, pieniedzy i poSwieceniem wielu wtasnych potrzeb. Cze$¢ opiekunébw moze jednak doswiad-
czac przy tym poczucia satysfakcji z powodu pomocy bliskiej osobie oraz czerpa¢ rado$¢ z mozliwo-
$ci kontaktow z nig, zwtaszcza gdy choroba przebiega stosunkowo tagodnie. Niestety nie wszystkie
rodziny faczg zazyte i pozytywne wiezi, a osoby chore niekoniecznie w przesztosci musiaty by¢
dobrymi matzonkami czy rodzicami.

Pani Rozy i jej corki nigdy nie tgczyty ciepte relacje. Katarzyna od dziecka uwazata, ze matka fawo-
ryzuje jej starszg siostre i czuta sie tym “gorszym” dzieckiem, na ktérym matka wytadowywata gniew
i frustracje. Siostra Katarzyny zmarta kilka lat temu i kobieta zostata dla pani R6zy jedyna, bliskg ro-
dzing. Mimo zalu zywionego do matki, czuta sie w obowigzku nig zajgé. Towarzyszyto jej jednak cia-
gte poczucie krzywdy i niesprawiedliwosci. Natomiast poczucie winy i lek przed ponownym niespet-
nieniem oczekiwan matki nie pozwalaty Katarzynie zorganizowac dla pani R6zy innej formy opieki.

Opieka nad matkg doprowadzata Katarzyne nie tylko na skraj mozliwosci fizycznych i ekonomicz-
nych, ale takze psychicznych. Kobieta nie mogta realizowaé naturalnych dla swojego wieku zadan
rozwojowych dotyczgcych opieki nad dzieCmi, relacji z mezem, kariery zawodowej czy kontaktdéw to-
warzyskich. Nie miata ani czasu, ani sity na spotkania z przyjaciotmi, sgsiedzi zaczeli omijac jej dom,
a dalsza rodzina wypominata btedy i pouczata w kwestiach domowej opieki nad matkg, pogtebiajac
dodatkowo u kobiety poczucie winy. Katarzyna bata sie rowniez, ze by¢ moze sama jest w jakims
stopniu genetycznie obcigzona chorobg Alzheimera.

Dtugotrwata opieka nad chorym bliskim moze prowadzi¢ do wyczerpania psychicznego, ktérego
objawy okreslane sg mianem syndromu wypalenia opiekg. Przejawia¢ sie on moze przewlektym
zmeczeniem, lekiem, poczuciem osamotnienia, bezradnosci a nawet winy. Nierzadko pojawia sie
frustracja i gniew — rébwniez wzgledem chorego, zaburzenia koncentracji uwagi, bezsennos$c¢ czy tez
kliniczna depresja i uzaleznienia. Ostatecznie opiekun sam zaczyna potrzebowac¢ pomocy i przesta-
je by¢ zdolny do petnienia swoich obowigzkéw wobec podopiecznego.

Podsumowujac, celem artykutu byto przyblizenie Czytelnikowi realibw opieki nad osobg cierpiaca
na chorobe otepienng oraz zwrdcenie wiekszej uwagi na trudng sytuacje opiekunéw. Jako spote-
czenstwo mamy tendencje do szybkiego i surowego oceniania rodzin pacjentéw. Przed opiekunem
stawiane sg niezwykle wysokie wymagania — oczekuje sie od niego zapewnienia podopiecznemu



fachowej czy wrecz specjalistycznej opieki medycznej i pielegnacyjnej, a petne poswiecenie wyda-
je sie by¢ moralnym obowigzkiem. W zwigzku z tym, ciezka praca opiekunéw rzadko spotyka sie
z wdziecznoscig nie tylko ze strony ich podopiecznych, ale takze ze strony otoczenia, co dodatkowo
przyczynia¢ sie moze do rozwoju syndromu wypalenia opieka. Jak sie bowiem okazuje, opieka nad
starszg, otepiatg osobg nie polega wytgcznie na stynnym “podaniu starej matce szklanki wody”. By¢
moze artykut ten przyczyni sie do zmiany sposobu postrzegania codziennych trudnosci oraz roli
opiekunow osbb cierpigcych na choroby otepienne.



