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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 ksiazki 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 zapewnié
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 tego, jakie kwestie warto poruszaé z le-
karzami i innymi pracownikami ochrony zdrowia, prawnikami,
ksiegowymi, 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
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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 S0 tys. 0séb w ponad 100 krajach.
Prace mam we krwi.

Podczas wieloletniej pracy z osobami z demencja nauczytam
sie, ze jeste$Smy czyms$ 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 poddaj 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. Istnieja 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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CZESC PIERWSZA

ZROZUMIEC DEMENCJE



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 nieciekawq 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 swoj 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 co, jesli naprawde cos byto nie w porzgdku? Co, jesli
te incydenty byty czyms wiecej niz tylko normalnym napie-
ciem zwigzanym z przejsciem na emeryture? Na pierwsze
spotkanie 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 okreslajg na-
sze zdolnosci do myslenia, zapamigtywania i logicznego rozumo-
wania. Demencja czgsto ujawnia si¢ w postaci zapominania. Jed-
nakze choroby mézgu moga obejmowal rézne obszary mézgu,
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 charakte-
rystyczne s3 cechami charakterystycznymi demengji.

Utrata funkgji poznawczych skutkuje nietypowymi zachowania-
mi. Kiedy widzimy te zachowania, znaczy to, ze pojawily si¢ problemy
z mysleniem, zapamietywaniem i/lub logicznym rozumowaniem.
Zakt6cenia w dziataniu tych funkeji wskazuja, ze choroba oddziatuje
na mozg. Proces ten stanowi element niewydolnosci mézgu.

Niewydolnos¢ mozgu to termin, ktdrego 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 pltynéw z przeplywajacej przez nie krwi. Kiedy
zawodzi mdzg, cztowick nie jest w stanie trzeZzwo mysle¢, zapa-
mietywa¢ ani logicznie rozumowaé. Osoba z demencjg doswiad-
cza wlasnie niewydolnosci mézgu.

KIEDY TO NIE 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 nieporo-
zumien. Wiele oséb uwaza, ze MCI wezesne jest wezesnym stadium
choroby Alzheimera. Jednak takie stwierdzenie nie jest poprawne.
Fagodne zaburzenia funkdji poznawczych obejmuja objawy, ktére
Wykraczaja( poza normalne zmiany zwiazane z procesem starzenia sie.

Jak wyttumaczy¢ demencje 15



Roéznica pomiedzy tagodnymi zaburzeniami funkeji poznaw-
czych, a chorobg Alzheimera polega na nasileniu objawéw. Doty-
cza one gléwnie pamicci, jezyka oraz oceny sytuacji. Objawom tym
jednak daleko jest do symptoméw choroby Alzheimera. W przy-
padku fagodnych zaburzeri funkcji poznawczych symptomy moga
by¢ irytujace, ale nie zaklécaja normalnych czynnosci dnia codzien-
nego. W przypadku choroby Alzheimera dysfunkcje obejmujace
obszary takie jak pami¢¢, logiczne myslenie i rozumowanie powo-
duja znacznie powazniejsze zaburzenia rytmu zycia codziennego.

Lagodne zaburzenia funkdcji poznawczych nie zawsze rozwijaja
sic w chorobe Alzheimera. Badania wykazuja, Ze u 15% oséb MCI
przeksztatca sie w chorobe Alzheimera. W przypadku fagodnych
zaburzen funkcji poznawczych szklanka jest do polowy petna, a na-
wet wigcej, biorac pod uwage, ze stan 8 na 10 0séb z ta choroba nie
pogarsza sie. U niektérych 0séb z czasem moze nawet wystapic po-
prawa. Nie do korica rozumiemy jeszcze powody tego stanu rzeczy.

Kolejny objaw, czasami mylony z demencja, to delirium (ma-
jaczenie). W przeciwienistwie do demencji majaczenie pojawia si¢
do$¢ gwaltownie. Nagly problem natury medycznej, taki jak in-
fekcja, uraz mézgu lub brak réwnowagi metabolicznej, moze spo-
wodowa¢ delirium. Bywa, ze do jego wystapienia przyczynia si¢
takze przebycie zabiegu chirurgicznego. Majaczenie moze utrzy-
mywac sie stale, jesli nie zacznie by¢ leczone, dlatego jesli bliska
ci osoba ma gwattowny, wyrazny spadek funkcji poznawczych,
nalezy koniecznie zasiegnac porady lekarza.

Nagly problem zdrowotny pojawia si¢ niespodziewanie, w dos¢
krétkim czasie. Ludzie rzadko zapadaja na demencj¢ z dnia na
dzieni. Infekcja (taka jak infekcja drég moczowych, o ktérej bedzie-
my méwié w rozdziale 4) jest catkiem prawdopodobnym winowaj-
ca. Delirium pojawia si¢ nagle; demencja rozwija si¢ stopniowo.
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Delirium objawia si¢ powazna dezorientacjg i gwattownymi
zmianami w zdolno$ciach funkcjonalnych czlowieka. Czgsto
wystepuja takze halucynacje lub nadpobudliwo$é. Nierzadko
widuje delirium u 0séb starszych podczas ich pobytu w szpitalu.
Osoba, ktéra wymaga hospitalizacji, jest najwyrazniej chora na
tyle, ze faktycznie moze u niej wystapi¢ majaczenie.

Dobra wiadomos¢ dotyczaca delirium jest taka, ze zwykle uste-
puje ono w trakcie leczenia niespodziewanego schorzenia, ktére
je zainicjowato. Delirium to nie demencja. Jednakze osoba z de-
mencja moze do$wiadczy¢ majaczenia w przypadku wystapienia
jakiego$ nagtego problemu zdrowotnego. Gdy u osoby z demen-
cja pojawia sic nagly spadek sprawnosci, powinni$my natych-
miast wzia¢ pod uwage delirium.

OCENA SYMPTOMOW

Niektére stany powodujace objawy demencji s3 odwracalne.
Pierwszym krokiem w ocenie demencji powinno by¢ znalezienie
lub wykluczenie odwracalnych przyczyn. Proces ten moze zajaé
sporo czasu. Ale czas i wysitek poswigcone temu zadaniu sg tego
warte, jesli istnieje szansa, Ze problem mozna rozwiazaé.

Wiéréd odwracalnych symptoméw demendji sg infekcja, nie-
dobér witamin i dysfunkcje tarczycy. Takze zazywanie medyka-
mentéw moze stanowi¢ przyczyne problemdw, zwlaszcza u oséb,
ktére przyjmuja bardzo wiele lekéw. Demencja spowodowana
nadmiarem ptynu w mézgu moze ustapi¢ po zastosowaniu od-
powiednich zabiegéw, np. drenu lub przetoki.

Guzy moézgu sa kolejng przyczyna objawéw demencji, ktd-
re mozna leczy¢. Piosenkarz Kris Kristofterson przezyt 3 lata ze
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zdiagnozowang chorobg Alzheimera. Wtedy dopiero lekarz od-
kryl, Ze pacjent ma borelioze. Po odpowiednim leczeniu objawy
ustapily. Poszukiwanie przyczyn demencji oznacza, ze musimy
zajrze¢ dostownie pod kazdy kamien.

Krytycznym elementem zrozumienia tego Zjawiska jest to, ze
demencja nie jest normalna czgscig procesu starzenia. Starszy wick
jest czynnikiem ryzyka demencji, ale nie zawsze do niej prowadzi.
Ponizsza tabela odréznia zmiany, ktére stanowig normalng czesé

procesu starzenia od oznak demencgji

NORMALNA ZMIANA CZY OZNAKA DEMENCJI

NORMALNE ZMIANY
ZWIAZANE Z PROCESAMI
STARZENIA

OZNAKA DEMENCJI

Wejscie do pomieszczenia
i zapomnienie, po co sie do
niego weszto.

Zagubienie sie w miejscu dobrze
znanym.

Zapominanie imienia nowego
znajomego.

Zapominanie imion bliskich przy-
jaciét lub cztonkdw rodziny.

Sporadyczne gubienie przed-
miotow, ale odnajdywanie ich
pozniej.

Odktadanie przedmiotéw w nie-
typowe miejsca, jak np. wtozenie
kluczy do zamrazalnika.

Zapominanie o czyms, co ktos
powiedziat.

Uporczywe zadawanie ciggle tych
samych pytan, np. ,,Gdzie jest mdj
samochdd?”.
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. . . Czeste dokonywanie ztych wybo-
Podejmowanie ztych decyzji ) . .
row lub wskazujacych na nietypo-
od czasu do czasu . )
we podejmowanie ryzyka.

Ktopoty z oceng odlegtosci lub
Doswiadczanie zmian w ja- nieumiejetnos¢ oszacowania czy
kosci wzroku, co skutkuje np. | dany obiekt sie porusza, czy jest
zamgleniem widzenia. nieruchomy, lub widzenie rzeczy,
ktérych nie widza inni.

Rodzaje demencji

Istnieje wiele schorzen, ktére powoduja niewydolnos$¢ mézgu,
prowadzac do rozwoju demengji. Kazde z tych schorzeri ma swéj
whasny mechanizm uszkodzenia komérek mézgowych. Kazde
ma tez okreslone wzorce — miejsce w mézgu, w ktérym zaczyna
swoj bieg, oraz obszary mézgu, na ktére oddziatuje najczescie;j.
Choroby te réznig si¢ takze wpltywem na tempo umieralnosci
w miare postepu choroby.

W tej sekji znajdziesz opisy gléwnych choréb powodujacych
demencje. Ich kolejno$¢ odzwierciedla powszechno$¢ wystepo-
wania w Stanach Zjednoczonych. Zaczniemy od przyjrzenia si¢
najczestszym typom demencji, a nastgpnie przejdziemy do rza-
dziej wystepujacych form.

Stowo ostrzezenia: na nastgpnych kilku stronach znajdziesz
bardzo duzo informacji. Jesli jeste$ cztowickiem (a zaktadam, ze
tak whasnie jest), w twoim umysle kraza teraz tysigce mysli i le-
kéw. Podczas czytania daj mézgowi nieco odpoczad.
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W tym przypadku oznacza to, abys byl mily dla siebie i nie
prébowat na site przetrawic tych wszystkich faktéw i wymienio-
nych choréb na raz. Ostatnia rzecza, ktérej potrzebujesz, jest za-
martwianie si¢ kazdym mozliwym rodzajem demengji i tym, czy
whasnie z tym typem choroby masz do czynienia. Chatupnicze
diagnozowanie i wymadrzanie si¢ podczas siedzenia na kanapie
pozostawmy najlepiej fanom pitki nozne;j.

CHOROBA ALZHEIMERA

Choroba Alzheimera jest najczgstsza przyczyna demengji, doty-
kajaca 60-80% os6b z ta przypadtoécia. Schorzenie to jest wy-
nikiem nagromadzenia si¢ w mézgu pewnych biatek (amyloidu
i biatka tau).

Owe anormalne substancje formuja w mézgu ztogi i blaszki
amyloidowe. Mozesz je sobie wyobrazi¢ jako taricuchy i sploty
biatkowe. Bez wzgledu na forme, jaka przybieraja, zlogi te zabu-
rzaja prawidtowe funkcjonowanie komérek mézgowych, co pro-
wadzi do rozwoju demengji.

Utrata pamiceci jest czesto gtdéwnym symptomem choroby Al-
zheimera, uwaza sie, Ze zaczyna si¢ ona w hipokampie, obszarze
moézgu, ktéry kontroluje wickszo$¢é proceséw pamieciowych.
Inne problemy obserwowane przy chorobie Alzheimera to trud-
nosci z doborem stéw, drazliwos¢ i dezorientacja.

Miliony ludzi zyja z choroba Alzheimera, a u kolejnych mi-
lionéw choroba ta dopiero si¢ rozwija, trwa zatem wyscig, by
odkry¢, jak si¢ ona zaczyna i jak zablokowaé proces jej rozwoju.
Poniewaz w mézgu cztowieka jest wigcej komérek niz gwiazd na
niebie, zagadka ta od dawna pozostaje nierozwigzana.
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