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W tym informatorze chcemy wyjasni¢, dlaczego bliskie nam osoby nagle zaczynaja
zachowywac sie dziwnie, na przykfad - sikaja do stoika zamiast do toalety.

Kto to byt ten Alzheimer? Alzheimer to
Alois Alzheimer byt niemieckim neuropatologiem,

ktory w 1906 roku po raz pierwszy opisat te postac hieprzewidywalna
otepienia. choroba.

Nie wiadomo,

Co to jest choroba Alzheimera? kto i kiedy zachoruje

Alzheimer to choroba neurodegradacyjna, ktora
niektérzy nazywaja rdzewieniem mézgu. Zazwyczaj na
chorobe Alzheimera zapadaja osoby po 65. roku zycia, chociaz u niektorych oséb
moze sie pojawic juz po 45. roku zycia.

Czy chorobe Alzheimera mozna wyleczy¢?

Do tej pory nie wynaleziono leku na te chorobe. W poczatkowym stadium mozliwe
jest spowolnienie choroby poprzez zastosowanie srodkéw farmakologicznych oraz
terapii. Wynalezienie leku to wyzwanie dla wspétczesnej medycyny.

Czy jest to choroba Smiertelna?

Sama choroba nie jest Smiertelna, ale wystepujace choroby towarzyszace, takie
jak: zapalenie ptuc, zakazenie drég moczowych, odlezyny, moga doprowadzi¢ do
Smierci.

Czy choroba Alzheimera jest dziedziczna?

Dotychczas prowadzone badania nie daty jednoznacznej odpowiedzi.

Czy osoby chore na alzheimera sg agresywne?
(PSS ELD Y Wedtug  badan co  drugi  chory przejawia takie
podziatami. zachowania. Jest to spowodowane postepowaniem
Rdzewieje ksiegowy, procesu patologicznego uszkadzajacego okreslone
struktury mézgowe odpowiedzialne za kontrole

procesow emocjonalnych. Chorzy nie potrafig

psycholog, gospodyni

L OERETEIENERS kontrolowa¢  ani dostosowywaé  swoich — emodji
muzyk, profesor i zachowan do zastanej sytuacji.

Jak komunikowac¢ sie z 0osoba niepetnosprawna?
Przy wykonywaniu codziennych czynnosci wypowiadaj krétkie komunikaty,
uzywajac prostych stéw.
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Stracitem samego siebie

Zwrdé uwage, jesli twoi bliscy maja PROBLEMY Z:

mowa i czytaniem,

orientacja w czasie i przestrzeni,

odktadaniem rzeczy na swoje miejsce,
planowaniem i rozwigzywaniem probleméw,
odczytaniem obrazu — np. nie poznajg siebie

w lustrze,

kontaktami miedzyludzkimi — wycofuja sie z zycia
spotecznego,

7. osobowoscia - czeste zmiany nastroju.

s ) =

o

- to moze by¢ choroba Alzheimera.

STATYSTYKI

NOWE OFICJALNE DANE ADI
PREZENTOWANE PODCZAS SPOTKANIA
GRUPY NAJBARDZIEJ WPEYWOWYCH
PANSTW SWIATA G-8

W LONDYNIE W CZERWCU 2014 .

Od 2010 . liczba 0séb z chorobg
Alzheimera wzrosta 0 17% i jest
ich obecnie na swiecie 44 min
(w2009 r. byto ich 36 min)

Nowe prognozy przewiduja :
2030r.-76 min, 2050-135 min
Juz w tej chwili koszt opieki

nad osobami cierpigcymi na
demencje w skali swiatowej
wynosi ponad 600 mld dolaréw
rocznie.

Dane opublikowane 13 lipca
2009 r. w Wiedniu na Konferencji
ICAD - International Conference
on Alzheimer’s Disease podaja,
ze w krajach Unii Europejskiej
liczba chorych na chorobe
Alzheimera i inne otepienia
wynosi 7,3 min.

Dotychczasowe szacunki
okreslaty ja na 6,5 min.

Biorac pod uwage starzejaca
sie populacje, mozna zatozyc,
ze do 2040 . liczba ta

w Europie Zachodniej wzrosnie
dwukrotnie, a w Europie
Wschodniej — trzykrotnie.
Ocenia sie, ze jednoczesnie
blisko 24 mIn nieformalnych
opiekunéw sprawuje opieke
nad tymi chorymi.

Ferri C.P, et al.: Global prevalence
of dementia: a Delphi consensus
study. Lancet

2005; 336, 21: 12—17. zrédfo dot.
6,5 min i prognozy na 2040



Wiasciwa terapia moze
spowolnic bieg choroby

Mitosc i akceptacja
przynosza
radosc i spokoj

Nie wiem, gdzie jestem.
Moze tu, moze tam.
W jakims miejscu.
Lepszym, gorszym. (...)
Krece sie w kétko. ..

Alzheimer jest nieuleczalny i catkowicie
uzaleznia chorego od opiekuna.
Osoby chore wymagaja catodobowej opieki
0s6b drugich

ALZHEIMER
powoli z bezlitosna konsekwencja zabiera
cztowiekowi wszystko




Fazy rozwoju niepetnosprawnosci w przebiegu choroby Alzheimera

EFEKTY FAZA FAZA CHOROBA
CHOROBY FAZA POCZATKOWA WCZESNA UMIARKOWANA ~ ZAAWANSOWANA
Regularne Zauwazalny zanik Inaczacy zanik Zaawansowany
zapominanie krétkotrwatej pamieci, chory zanik pamigdi, tylko
drobnych spraw, pamieci majacy przywotuje tylko stare | fragmenty starych
np. gubienie sie na znaczacy wplyw na wspomnienia, wspomnien moga
Pamie¢ znajomej drodze. codzienne zycie, np. nowe informacje by¢ przywotane.
amiec osoba chora zapomina | s3 szybko zapominane.
rozkfadu swojego
mieszkania, ,pamieta”
nieprawdziwe
wydarzenia.
Ogélnie doktadna Dezorientacja Inaczace Osoba chora myli
i przejrzysta. w pamietaniu trudnosci lub nie rozpoznaje
Orientacja Imniejszona dat, czasu, W rozpoznawaniu znajomych i najblizszej
. zdolnos¢ mylenie miejsc, (zasu, miejsc, rodziny,
W zasle, o Co ) o S .
. skupienia sig, gubienie sie, 0s6b, trudnosci moze nie by¢ w stanie
przestrzeni powtarzanie sie, trudnos¢ w znajdowaniu chodzi¢ i méwic. Brak
i wérod ludzi podejrzliwos¢ W rozpoznawaniu wihasciwych stow, rozpoznania réznicy
i niepokdj w stosunku | znajomych hustawki nastrojow, miedzy dniem i nocg,
do partnera. 0s6b. btadzenie. bezsennosc.
Imniejszona Trudnosci Postepujaca Niezdolnos¢ do
zdolnos¢ do w zarzadzaniu niezdolnos¢ do oceny sytuagji
rozwigzywania wilasnoscia i finansami, | podejmowania i podejmowania
. X probleméw. w prowadzeniu decyzjiizarzadzania | decyzji, powazna
Podejmowanie samochodu. wiasnoscia, depresja czesto
decyzji niekontrolowane idaca w parze
i rozwigzywanie zachowania zrozdraznieniem
probleméw seksua‘ln.e, . i psychoza.
rozdraznienie
i frustracja w nowych,
nieznajomych
sytuagjach.




EFEKTY
CHOROBY

FAZA POCZATKOWA

FAZA
WCZESNA

FAZA
UMIARKOWANA

CHOROBA
ZAAWANSOWANA

Pewne trudnosci Trudnosci Brak Bardzo ograniczona
w komunikacji, w znajdowaniu zainteresowania zdolnos¢ do kontaktéw
ktore utrudniaja whasciwych i checido towarzyskich, nawet
. . uczestnictwo w zyciu | stow i ledzeniu uczestniczenia zpomoca. Powaznie
Uczestniczenie | toyarzyskim rozmowy, w zajeciach uposledzona mowa,
W Zyciu i spotecznym. osoba chora towarzyskich, niepokdj, agresja.
spotecznym potrzebuje zauwazalne
wsparcia w sytuacgjach | trudnosci
towarzyskich. W porozumiewaniu
sie, 0soba chora
wymaga ciagtego
nadzoru.
Mate zmiany Trudnosci Zdolnos¢ do Utrata orientadji
w kontynuowaniu w samodzielnym wykonywania we wiasnym domu.
. zainteresowar, funkcjonowaniu tylko
Zycie domowe hobby i zaje¢ w domu, najprostszych
i zainteresowania | domowych. rozpoczynaniu czynnosci, brak
i koriczeniu zainteresowania
zajec. zajeciami
domowymi i hobby,
czesta depresja.
Osoba zdolna Moze wymagac Potrzebuje Niezbedna
Higiena do utrzymania przypominania. pomocy. catkowita pomoc.
osobista whasnej higieny

osobiste].

Zrédto: South Australian Dementia Action Plan 2009-2012




Alzheimer choroba catej rodzin

Choroba Alzheimera dotyka cafg rodzine, najbardziej jednak tych, ktérzy sprawuja
codzienna opieke nad bezradnym chorym.

W Polsce wiekszos¢ chorych na alzheimera przebywa Choroba
w domu od poczatku choroby az do kresu zycia. Takie
rozwigzanie ma plusy — dom to miejsce, ktére chory S
zna najlepiej, tu czuje sie najbezpieczniej. Jednak | LI LA L)
opiekun bierze na siebie trud nieustajacego dyzuru, SUARCTER @A TR
ktory w miare jak choroba postepuje, wymaga coraz u opiekuna
wiekszego wysitku fizycznego i odpornosci psychiczne;j.
Zwykle opiekunem jest wspotmatzonek, ktéry sam nie
jest w petni sit.

i niepetnosprawnos¢

Dhlugotrwate catodobowe opiekowanie sie osobg chora doprowadza do choroby
opiekuna, poczawszy od schorzen fizycznych zwigzanych z pielegnacja chorego,
do psychicznych spowodowanych zupetnym brakiem przygotowania do opieki,
poczuciem osamotnienia, stresem. Opiekunowie chorych nazywani sa ukrytymi
ofiarami choroby Alzheimera. Przybywa kolejna osoba niepetnosprawna. Dlatego
tak bardzo wazna jest organizacja opieki nad chorym i wsparcie dla opiekuna.

Opieki nad chorym na alzheimera nie mozna umiescic
w zadnym wzorcu postepowania




swoim bliskim

'

1. Wazne jest, aby nie zapominac o sobie i stara¢ ."-
sie znalez¢ czas na wiasne sprawy: hobby, ,*/
spotkania towarzyskie, kulturalne, spotkania w
grupach wsparcia.

2. Pomocy nalezy szuka¢ wszedzie: u przyjaciét,
w Kosciele, u sasiadéw, w internecie, grupach |
wsparcia, stowarzyszeniach.

3. Nie wstydz sie prosi¢ o pomoc - to nic ztego,
ze nie dajesz sobie sam rady.

4. Zmiany w zachowaniu podopiecznego nie |

sq przez niego kontrolowane i nie wynikaja ze Zawsze pasowato...

ztej woli — pamietaj o tym.

W chwilach irytacji zréb sobie przerwe — masz prawo by¢ zirytowany.

6. Dostosuj swéj dom do potrzeb chorego.

o

B
- 0

Niepetnosprawnosc ma rézne oblicza, nie zawsze jest widoczna
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| co dalej...?

i radosci.

Ci, ktoérych choroba
pozbawita tej najcenniejszej
zdolnosci, powinni méc zy¢
w godnych warunkach.

Jak takie warunki ma
stworzyc¢ schorowany
opiekun-matzonek czy
emigrujace za praca
dziecko posiadajace wtasng
rodzine przebywajace
niejednokrotnie bardzo
daleko?

-4 wspomnieniami z innymi

Dla kazdego utrata
pamieci oznacza utrate
najcenniejszej dla nas
wartosci, klucza do
przesztosci, do wspdlnych
wspomnien z zycia
rodzinnego, pracy,
przyjazni. Dla wielu oséb
zblizajacych sie

do kresu zycia pamiec
przesztosci i dzielenie sie

STATYSTYKI

1 osoba na 20 w wieku powyzej 65
lat i jedna na pie¢ w wieku powyzej
85 lat ma chorobe Alzheimera,
najczestsza postac otepienia

ludZmi stanowi gtéwne
Zrédto przyjemnosci

Warner J,, Butler R. Alzheimer's
disease. Clinical Evidence 2000;
3:419-425

50-80% chorych na alzheimera
otrzymuje opieke w domu
rodzinnym

Johnson N, Davis T. et al. The
Epidemic of Alzheimer’s Disease.
Pharmacoeconomics 2000; 18:
215-223

opieki nad chorym w 50-70%
przypadkéw podejmuje sie
osoba zamieszkujaca z nim,
najczesciej wspdtmatzonek
Gauthier S.: Clinical diagnosis
and management of Alzheimer’s
Disease. Martin Dunitz

1996: 293-303.




Jedna z form pomocy dla chorego i opiekuna jest grupa wsparcia

Grupa wsparcia to swego
rodzaju terapia dla
opiekunéw. Mozliwos¢
spotkania os6b majacych
te same problemy,
pozwala na otwarcie

sie, wypowiedzenie
gtosno problemow,
zjakimi borykaja sie

w samotnosci. Podczas
spotkan wymieniaja
swoje doswiadczenia

i spostrzezenia odnosnie
trudnosci w opiece

nad chorym, préb prowadzenia terapii, mozliwosci rehabilitacji, walki o godne zycie
ich bliskich. Spotkania pozwalaja réwniez na nabranie dystansu do probleméw
i znalezienie psychicznego wsparcia, tak potrzebnego wszystkim w zyciu codziennym.
Warto jest poszukac informacji, czy w okolicy naszego miejsca zamieszkania jest
prowadzona grupa wsparcia, z pomocy ktérej moglibysmy skorzystac.

Na terenie powiatu siedleckiego takie spotkania prowadzi Siedleckie Stowarzyszenie
Pomocy Osobom z Choroba Alzheimera. Spotkania maja charakter warsztatéw.
Na spotkanie mozna przyjs¢ z osobg chora. W zajeciach uczestnicza zamiennie: lekarz
psychiatra, psycholog, terapeuci, pielegniarka. Mozna uzyska¢ pomoc we wszystkich
nurtujacych problemach.

Jest to tez chwila odpoczynku, oderwania od trudéw dnia codziennego. Mozna
spokojnie wypi¢ kawe, chwile pomilcze¢, porozmawia¢, nie nastuchujac, co robi
chory. Kiedy opiekunowie dzielg sie doswiadczeniami, ich podopieczni znajduja sie
w sali obok pod fachowa opieka terapeutow.
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W lutym 2009 r. zostata przyjeta Deklaracja 80/2008
w sprawie walki z chorobg Alzheimera, w ktérej cztonkowie
Parlamentu  Europejskiego wezwali kraje cztonkowskie
i Komisje Europejska do uznania choroby Alzheimera
za priorytet w obszarze zdrowia europejskiego i tworzenia
narodowych planéw alzheimerowskich.

W Polsce brak jest systemowej opieki nad chorym

i jego opiekunem

Zatozenia planu alzheimerowskiego dla Polski opracowane
zostaty w 2011 r. przez Koalicje Alzheimerowska. Tworzg ja
Ogdlnopolskie Porozumienie Organizacji Alzheimerowskich
i Polskie Towarzystwo Alzheimerowskie. Opracowanie
i wdrozenie przez rzad Polskiego Planu Alzheimerowskiego
staje sie najistotniejszym wyzwaniem, wobec realnego
zjawiska starzenia sie spoteczeristwa i tym samym lawinowo
rosnacej liczby oséb cierpiagcych z powodu choréb
neurodegeneracyjnych zwigzanych z wiekiem.

W Polsce temat organizacji opieki nad chorymi na
alzheimera podejmowany byt dotychczas wytgcznie przez
organizacje pozarzadowe. W Polsce dziata obecnie 35
organizacji pozarzadowych zajmujacych sie problematyka
choréb otepiennych - w tym chorobg Alzheimera.
Zrzeszone s3 one w Ogolnopolskim Porozumieniu
Organizacji Alzheimerowskich. Dzieki ich dziataniom
i zainteresowaniu wagg problemu Rzecznika Praw
Obywatelskich w maju 2014 r. powstat Raport RPO, Sytuacja
0s6b chorych na chorobe Alzheimera”. W raporcie czytamy:
~Zapobieganie dyskryminacji chorych i ich opiekunéw
stanowi dzi$ jedno z najwazniejszych wyzwan w zakresie
realnego postepu ochrony praw cztowieka w Polsce”.

Jak stwierdza raport, udziat panstwa w opiece nad chorym
przebywajacym od poczatku do korica choroby w domu
rodzinnym jest zupetnie symboliczny. Brak jest sieci
doméw pobytu dziennego dla chorych, gdzie mogliby
oni przebywaé na czas pobytu opiekunéw w pracy, gdzie
prowadzonoby dziatania terapeutyczne podtrzymujace
poziom ich funkcji poznawczych.

Panstwo nie tworzy tez nowych miejsc pobytu dla
chorych na chorobe Alzheimera i inne postacie otepien
w panstwowych domach opieki spotecznej ani nie wspiera
w tym zakresie organizacji pozarzadowych.

STATYSTYKI

POLSKA

W najnowszym wydaniu
»Dementia in Europe Yearbook
2013” podano nowe dane co
do czestosci wystepowania
demengji w krajach Unii
Europejskiej.

Polska

501 tysiecy tys. chorych na
demengje,

w tym 300 tysiecy tys.

— choroba Alzheimera.



Siedleckie Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Choroba Alzheimera niesie
pomoc chorym i ich opiekunom juz od 20 lat.

Powstato w 1994 roku, z inicjatywy dr Krystyny
Jatynskiej-Kwiatkowskiej - prezesa

Stowarzyszenia do 2011 roku - oraz opiekundéw
0s6b z chorobg Alzheimera. Jest trzecim, co do daty
powstania,  stowarzyszeniem  alzheimerowskim
w Polsce.

Od 2004 roku jest organizacjg pozytku publicznego.

Od 2012 roku funkcje prezesa Stowarzyszenia petni
pani Maria Leszczynska.

Celem Stowarzyszenia jest niesienie pomocy

’ osobom z chorobg Alzheimera i innymi zespotami
dr Krystyna Jatyriska-Kwiatkowska otepiennymi oraz ich opiekunom i rodzinom,
popularyzacja wiedzy i upowszechnianie

w spoteczenstwie wagi probleméw zwigzanych z t3 chorobg, organizowanie

i prowadzenie praktyk w zakresie opieki terapii i rehabilitacji, prowadzenie grupy
wsparcia. Do zadan statutowych nalezy réwniez zapewnienie catodobowej opieki
chorym.

Stowarzyszenie prowadzi Dom Pomocy Spotecznej dla Oséb z Chorobg Alzheimera
w Ptaszkach z filig w Kukawkach.

Dom Pomocy w Ptaszkach funkcjonuje od 1999 |
roku - otwarty jako pierwszy w kraju, a filia %
w Kukawkach od 2010 roku. Oba domy ciesza -
sie bardzo dobrg opinig, przebywaja w nich [
osoby z chorobg Alzheimera i innymi chorobami -
otepiennymi oraz przewlekle psychicznie chorzy. f‘-’ .
Przyjmujemy chorych z réznych stron Polski. ﬁ*."
Domy prowadzone s3 w zaadaptowanych na F - ‘Hy'
ten cel staraniem i nakladami Stowarzyszenia -
zlikwidowanych szkofach wiejskich.




Ten sam budynek — DPS w Kukawkach 2014 r.

Oba obiekty sg wtasnoscig Stowarzyszenia. £acznie dysponujg 50 miejscami. Jest to
kropla w morzu potrzeb. Lista oczekujacych wydtuza sie. Poza pobytem statym jest
zapotrzebowanie na krétkotrwate pobyty (tydzien, dwa tygodnie, miesiagc). Konieczna
jest rozbudowa domow.



Stowarzyszenie dwa razy w roku organizuje dni otwarte w Domu Pomocy Spotecznej
w Ptaszkach z filig w Kukawkach.W czerwcu jest to, Spotkanie sobétkowe”w Kukawkach,
a we wrzesniu spotkanie pod nazwa ,Rados¢ w Ptaszkach” - organizowane w ramach
obchodéw Swiatowego Dnia Choroby Alzheimera.

Spotkania te maja na celu integracje naszych mieszkanncow z mieszkancami innych
domoéw pomocy, integracje ze spotecznoscia lokalng, a takze uswiadomienie powagi
choroby Alzheimera i innych choréb otepiennych. Pokazuja, ze ludzie chorzy sa
otwarci na swiat, fagodnieja i usmiechaja sie ich twarze w odpowiedzi na gesty
serdecznosci. Spotkania te uczg, jak pomagac chorym i ich opiekunom. Wnosza wiele
ciepfa i radosci.

Mieszkaricy domoéw uczestnicza w wycieczkach i pielgrzymkach. W ubiegtym roku
odbyta sie pielgrzymka autokarowa do Lichenia, w roku biezagcym dwie wycieczki
do Warszawy pod tytutem ,Polsko Ty moja”. Teraz mieszkancy przygotowuja sie do
pielgrzymki do Czestochowy. Organizowane sg wyjazdy do teatru i kina, odwiedza
nas mtodziez z programami artystycznymi, wspétpracujemy z kotem senioréw. Nasi
pensjonariusze majg szanse poznac ciekawych ludzi, poprzez spotkania ze znanymi
osobami (w czerwcu odwiedzit nas Cezary Zak).

Posiadamy wykwalifikowang kadre pielegniarska, terapeutyczng, rehabilitacyjna,
ktéra co dzien dba o dobre samopoczucie, o rozwéj i zdrowie naszych mieszkancow.
Utrzymujemy staty kontakt z innymi organizacjami i domami pomocy
spotecznej. Wspétpracujemy z Bankiem Zywnosci w Siedlcach, ktérego bylismy
wspotorganizatorami.  Jestesmy czionkiem  Ogodlnopolskiego  Porozumienia
Organizacji Alzheimerowskich.

| choc starzenie sie nie powinno oznaczac choroby,
nie zapominajmy, ze w Polsce za 25 lat liczha osob z otepieniem podwoi sie;
bedzie ich wtedy 800 tysiecy.
Kto sie nimi zajmie?
Kto zajmie sie nami za 25 lat?
Organizacje alzheimerowskie same takiego ciezaru nie udzwigna.




Siedleckie Stowarzyszenie Pomocy Osobom PRZEKAZ NAM

2 Chorobq Alzheimera SWO)J JEDEN PROCENT
Maria Leszczynska - prezes zarzadu, KRS 0000036260
tel.: 602 394 301

Elzbieta Dgbrowska — zastepca prezesa o
Sylwia Wierzejska — skarbnik / dyrektor biura,

tel.: 502 368 046

Ewa Zurawska — sekretarz / DPS Kukawki o

Maciej Hapunowicz — cztonek / DPS Ptaszki
Adres:

ul. Lesna 96

08-110 Siedlce

e-mail: siedlce_alz@op.pl

www.alzheimer.org.pl

Wesprzyj rozbudowe domu.
Nowe miejsce moze by¢ dla twojego bliskiego

Dom Pomocy Spotecznej dla 0sob z Choroba Alzheimera w Ptaszkach z filia w Kukawkach

Ptaszki 6 A/B Kukawki
08-140 Mordy

tel. 25 631 79 39 X\
e-mail: dpsptaszki@op.pl

Kukawki 25 P
08-109 Przesmyki

tel. 505 281 219 Siedice
e-mail: dpskukawki@op.pl

W folderze wykorzystano materiaty: Resthaven Incorporated; B.Z. Perzyriski, Spotkanie z alzheimerem; Polskie
Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Chorobq Alzheimera, Jak radzic sobie z chorobq Alzheimera; Rzecznik Praw
Obywatelskich Sytuacja oséb chorych na chorobe Alzheimera.

Opracowanie: Maria Leszczynska, Sylwia Wierzejska, Renata Ortowska.

Fotografie: zbiory wtasne, Jacek Romazewicz
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