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Wsparcie dla osob opiekujacych sie bliskimi

Opieka nad osobami chorymi na demencje i ich pielegnacja zajmuja sie coraz czesciej cztonkowie
rodziny w domu. Odpowiedzialno$¢ spoczywa wéwczas czesto na barkach jednej osoby, zwykle jest
to kobieta. Taka sytuacja jest bardzo duzym obcigzeniem. Ustugi informacyjne i doradcze, grupy
dyskusyjne i profesjonalna pomoc stanowia skuteczne wsparcie dla opiekunow.

Opieka w domu - wielkie wyzwanie dla rodziny

Wiele rodzin z ogromnym zaangazowaniem troszczy sie
o swoich bliskich dotknietych demencja. Drobna pomoc
szybko zamienia sie w catodobowa opieke, ktorej trzeba
podporzadkowad wtasny rytm dnia i wolne chwile. Po-
zostaje coraz mniej czasu na odpoczynek i realizowa-

nie swoich zainteresowan. Dodatkowy wysitek wigze sie
z koniecznoscia zaakceptowania zmian spowodowanych
choroba bliskiej osoby oraz odnalezienie sie w nowych
okolicznosciach.

Jak pokazuje doswiadczenie, mimo tych obcigzen wiele
osdb dobrze radzi sobie z opieka w domu. Opieke uta-
twia dostep do kompleksowych informacji oraz ukierun-
kowanych form pomocy.

Czasem trudno sie przemoc, aby cze$¢ zadan powierzy¢
innym osobom. Formy wsparcia przedstawione w tej
ulotce mogg pomac stawic czota wyzwaniom domowe;j
opieki i pielegnacji w taki sposdb, aby unikng¢ wtasnego
przecigzenia i probleméw zdrowotnych.

Mozliwosci wsparcia

1 Pomoc poprzez ustugi

informacyjne i doradcze

Materiaty informacyjne Niemieckiego To-

warzystwa Walki z Alzheimerem, ksigzki,
literatura specjalistyczna, materiaty video oraz liczne
strony internetowe pozwalaj3 zasiegnaé kompleksowych
informacji na temat demencji.
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Podczas indywidualnych konsultacji w regionalnym od-
dziale Towarzystwa i w punkcie konsultacyjnym zajmu-
jacym sie doradztwem (dla rodzin) odnosnie do demen-
cji, mozna szczegdtowo omowic indywidualne problemy
(przebieg choroby, leczenie farmakologiczne i niefarma-
kologiczne, kwestie prawne i finansowe itp.). Mozna tez
wspblnie zastanowic sie, jak zaangazowac w pomoc in-
nych cztonkéw rodziny, przyjaciét i znajomych.

W wielu regionalnych oddziatach Towarzystwa rodziny
moga wzia¢ udziat w cyklu szkolen ,,Pomoc w pomocy”,
podczas ktérych dowiaduja sie wszystkiego, co warto
wiedzie¢ na temat demencji oraz majg okazje do wy-
miany doswiadczen.

Réwniez ,,oérodki wsparcia opieki” udzielajg porad od-
nosnie do mozliwosci jej organizacji i finansowania.
Osrodki wsparcia opieki znajduja sie niemal we wszyst-
kich niemieckich landach. W landach, w ktérych nie ma
osrodka, doradztwem na temat opieki zajmuja sie kasy
chorych.

2 Grupy dyskusyjne dla

opiekujacych sie bliskimi

Wielu opiekunom pomaga swiado-

mos¢, ze ze swoim problemem nie sg

sami i ze wiele 0s6b opiekuje sie swo-
imi partnerami lub rodzicami, ktérych dotykaja podobne
trudnosci. W grupach funkcjonujacych przy regionalnych
oddziatach Towarzystwa, punktach konsultacyjnych (dla
rodzin) lub np. klubach seniora cztonkowie wymieniaja
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sie doswiadczeniami i wiedza, a wspdlny udziat w orga-
nizowanych aktywnosciach umozliwia mite spedzenie
czasu i integracje. Wiekszos¢ grup dyskusyjnych jest pro-
wadzona przez specjalistow. Szczegdlnie pomocne sg
grupy dyskusyjne, ktdre oferuja dtugotrwate wsparcie,
poniewaz w czasie przebiegu choroby pojawiaja sie coraz
to nowe problemy.

l 3 Wspolne grupy dla chorych i ich rodzin
Bardzo skuteczne mogg by¢ oferty aktywi-
zacji skierowane jednoczesnie do chorych
i cztonkdow rodziny, ktorzy sie nimi opie-
kuja, np. spotkania malarskie, wyjscia do muzedw w celu
»pielegnacji pamieci” lub tez inne wspdlne przedsiewzie-
cia dostosowane do mozliwosci oséb chorych. Rodziny
przyjemnie spedzaja czas razem z 0soba chora, nawigzu-
jac jednoczesnie kontakty towarzyskie. Duza popularno-
$cig cieszg sie tez kawiarnie muzyczne i taneczne.

4 Grupy opieki dla osob

zdemencja i opieka dzienna

W catych Niemczech dziata wiele grup
opieki i aktywizacji dla os6b z demen-
¢ja. Raz lub dwa razy w tygodniu odby-
waja sie tam dwu- lub trzygodzinne spotkania chorych

w kameralnych grupach, podczas ktérych oprdcz opieki
oferowane sa zajecia dostosowane do ich mozliwosci. Ta-
kie popotudnie organizowane jest przez specjaliste przy
pomocy wolontariuszy.

Inng forme wsparcia oferujag domy dziennego pobytu dla
0s6b z demencja. Domy takie zapewniajg chorym uroz-
maicony harmonogram dnia z interesujacymi zajeciami.
Osoby opiekujace sie bliskimi zyskujg w ten sposdb czas,
ktéry moga wykorzystaé wedtug wtasnego zyczenia.

Obie oferty moga by¢ (cze$ciowo) finansowane w ra-
mach ubezpieczenia pielegnacyjnego (zob. takze ,,Prze-
wodnik po ubezpieczeniu pielegnacyjnym” oferowany
przez Niemieckie Towarzystwo Walki z Alzheimerem).
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5 Angazowanie innych osob
Dzieki informacjom w mediach coraz wiecej
. ‘ | 0s6b jest Swiadomych specyfiki demencji

i zwigzanych z nig obciazen dla opiekundw.
Pomaga to wielu osobom przezwyciezy¢ opory i poprosic¢
o wsparcie. Przyjaciele, sasiedzi i inni cztonkowie rodziny
czesto chetnie angazuja sie w opieke, gdy wiedza, ze ich
pomoc jest potrzebna oraz jak konkretnie mogg pomoc.

6 Wsparcie w domu

Regionalne oddziaty Towarzystwa Walki

z Alzheimerem, charytatywne instytucje
opiekuncze i inne organizacje udostepniaja
kontakt do wykwalifikowanych wolonta-
riuszy. Opiekuja sie oni chorymi w domach, odciazajac
na ten czas ich bliskich. Taka forma wsparcia nie zawsze
sprawdza sie od razu. Akceptacja wymaga czasu na wza-
jemne poznanie sie i wzbudzenie sympatii. Wolontariu-
sze, ktorzy pochodza ze sprawdzonych két wolontariatu
oraz z gietd ustug opiekunczych, sa ubezpieczeni, dzieki
czemu koszty mogg by¢ pokrywane przez kase chorych.
Rowniez ustugi opieki ambulatoryjnej i specjalistyczne
ustugi opiekuncze sg godnym polecenia rozwigzaniem
w przypadku opieki domowej. Ich koszty moga by¢
rézne. W ramach ubezpieczenia pielegnacyjnego do-
stepne sg rézne Swiadczenia.

Pomocg moze by¢ rowniez wsparcie w prowadzeniu
domu, zwtaszcza w przypadku obowigzkow lub zakupow
zwigzanych z opieka nad chorym. Kasa opiekuricza infor-
muje wowczas o sprawdzonych ofertach w poblizu miej-
sca zamieszkania, ktére mozna rozliczy¢ w ramach ubez-
pieczenia pielegnacyjnego.

W miare postepu choroby, predzej czy pozniej pojawi sie
potrzeba intensywniejszej opieki fizycznej. Im wczesniej
zacznie sie korzystac z ustug opieki ambulatoryjnej, tym
tatwiej bedzie osobie chorej przyzwyczai¢ sie do nowych
osob. Idealna sytuacja jest, gdy przychodza zawsze te
same osoby.
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7 Opieka krotkoterminowa

i urlopy z opieka

»Opieka krétkoterminowa” w placéwce
(zwykle w domu opieki) lub ,opieka za-
stepcza” umozliwiajg cztonkom rodziny
dtuzszy odpoczynek od obowiazkdéw opiekunczych.

W przypadku uznanej niesamodzielnosci od stopnia 2
mozna uzyska¢ dotacje na pokrycie kosztow opieki ter-
minowej w wymiarze do o$miu tygodni lub opieki za-
stepczej w wymiarze do szesciu tygodni rocznie wedtug
statych stawek, zaleznie od stopnia niesamodzielnosci.
Niektdre instytucje zajmujace sie opieka krétkotermi-
nowa oferuja takze dni prébne, aby od razu sprawdzic,
jak zareaguje chory.

Przy wyborze placéwki nalezy zwrécié uwage, aby byta
nastawiona na opieke nad chorymi z demencja. Wtasnie
przy takiej gwattownej zmianie otoczenia chorzy potrze-
buja szczegdlnie duzo troski.

Alternatywa dla opieki krotkoterminowej sa ,,urlopy

z opieka” oferowane przez niektdre regionalne oddziaty
Towarzystwa dla chorych i ich rodzin. Oprécz wspdl-
nych aktywnosci z chorym rodziny majg tez zapewniony
czas na odpoczynek, ktéry moga dowolnie wykorzystac.
W tym czasie opieka nad chorym zajmuja sie wykwali-
fikowani opiekunowie (zob. takze Ulotka informacyjna
17). Liste takich ofert udostepnia Niemieckie Towarzy-
stwo Walki z Alzheimerem.

8 Opieka medyczna

Bardzo wazna jest dobra opieka medyczna

i prowadzenie chorego. Lekarze specjalisci

w zakresie neurologii i psychiatrii, a takze
kliniki pamieci (,,kliniki memory”) w szpitalach diagno-
zuja demencje i odpowiadajg za wdrozenie odpowiedniej
terapii. Leki, tzw. antydepresanty, moga w niektdorych
przypadkach spowolnié rozwdj choroby.

Wazna jest tez ogdlna opieka medyczna, poniewaz np.

infekcje i bole pogarszajg samopoczucie i mogg prowa-
dzi¢ do zachowan agresywnych.

Deutsche Alzheimer Gesellschaft, Ulotka informacyjna 7

Szczegblnie skutecznym sposobem na poprawe samopo-
czucia, a tym samym w wielu przypadkach na ztagodze-
nie zachowan stresowych niezaleznych od dolegliwosci
fizycznym sa metody niefarmakologiczne. Naleza do nich
przede wszystkim ergoterapia, logopedia i fizjoterapia,
zalecane przez lekarza.

Przy silnych zaburzeniach zachowania, takich jak silny
niepokoj, zaburzenie rytmu dobowego, depresyjny na-
stréj lub zachowania agresywne lekarz moze zaleci¢ le-
czenie farmakologiczne za pomoca lekdw antypsycho-
tycznych lub antydepresyjnych (informacje na temat
leczenie farmakologicznego i niefarmakologicznego

w przypadku demencji znajduja sie w Ulotce
informacyjnej 5i 6).

W przypadku wizyt u specjalistow (np. stomatologa, in-
ternisty), interwencji pogotowia lub pobytu w szpitalu
nalezy poinformowad, iz pacjent choruje na demencje.
m sg ograniczone, gdy wzrasta konieczno$é
opieki fizycznej, gdy opieka trwa przez
wiele lat lub gdy dochodzi do narastania konfliktéw i na-
piec. Wowczas alternatywa jest przeprowadzka do domu
opieki. Rdwniez w domu opieki rodzina moze opiekowaé
sie chorym, ale juz bez codziennego ,,przymusu” opieki.
Powstaje obecnie coraz wiecej placéwek, ktdre uwzgled-
niaja szczegdlne potrzeby osdb z demencja, np. spe-
cjalne mieszkania (,wspolnoty domowe”) lub mieszkania
z opieka ambulatoryjng (zob. takze Ulotka informacyjna

13). Te ostatnie sg czasem przeznaczone takze dla cho-
rych w mtodszym wieku (ponizej 65 lat).

9 Opieka w domu
Mozliwosci opieki w warunkach domowych

10 kaczenie opieki z

aktywnoscig zawodowa

W szczegdlnosci dzieci oséb chorych cze-
sto s3 jeszcze aktywne zawodowo, w mo-
mencie, gdy pojawia sie konieczno$¢ opieki. Wiele osob
nie chce rezygnowac z pracy na rzecz opieki - lub nie
moze sobie na to pozwoli¢ z przyczyn finansowych.

Kontakty towarzyskie w miejscu pracy oraz mozliwosc¢
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codziennego odpoczynku od opieki, czesto mimo dodat-
kowego obcigzenia wptywaja pozytywnie na samopo-
czucie opiekundw. Zgodnie z niemiecka Ustawa o pra-
wie do czasowej opieki (Pflegezeitgesetz) oraz Ustawa

o prawie do czasowej opieki w rodzinie (Familienpfle-
gezeitgesetz) istnieje wiele mozliwosci zredukowania
czasu pracy lub zwolnienia z obowigzkéw zawodowych
na okreslony czas. Oprdcz zasitku pielegnacyjnego, wy-
ptacanego maksymalnie przez dziesie¢ dni w przypadku
nagtej i krotkotrwatej niemoznosci wykonywania pracy,
nie istnieja dotad w Niemczech zadne inne Swiadcze-
nia zastepcze. Jako przejSciowe rozwigzanie mozna
jednak skorzystac z nieoprocentowanej pozyczki. Infor-
macje na ten temat znajduja sie na stronie internetowej
www.wege-zur-pflege.de.

11 Troska o wtasne potrzeby

Nie mniej wazne jest, aby osoby opiekujace

sie swoimi bliskimi nie zaniedbywaty wta-

snego zdrowia fizycznego i psychicznego.
Nalezy pamietac o regularnych wizytach u lekarza, ewen-
tualnej pomocy psychologicznej oraz odprezajacych
zajeciach i aktywnosci fizycznej. Wystarczajaca ilos¢ ru-
chu, zdrowe odzywianie, pielegnowanie wtasnych pasji
i utrzymywanie kontaktow z rodzing, przyjacidtmii zna-
jomymi moga znaczgco poprawi¢ jakos¢ zycia. Prawi-
dtowe funkcjonowanie cztonkéw rodziny wptywa bardzo
pozytywnie takze na samopoczucie osoby chorej.

Opiekunowie oséb z demencjg moga réwniez skorzy-
stac z ustug rehabilitacyjnych. Przystuguje im do tego
ustawowe prawo od momentu wystapieniu pierwszych
objawow przeciazenia (jak np. zaburzenia snu, béle,
nawracajgce choroby). Poza tym oferowane sg row-
niez ogdlne ustugi rehabilitacyjne dla 0séb z demencja
orazich bliskich (zob. Ulotka informacyjna 23). Liste
takich ofert udostepnia Niemieckie Towarzystwo Walki
z Alzheimerem.

Informacje o regionalnych formach wsparcia oséb opie-
kujacych sie bliskimi zdemencjg mozna uzyskac w re-
gionalnych oddziatach Niemieckiego Towarzystwa Walki
z Alzheimerem, osrodkach wsparcia opieki oraz pod nu-
merem telefonu Towarzystwa (030 - 259 37 95 14).
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12 kaczenie Swiadczen
Wiele $wiadczen mozna ze soba taczyc.

Jesli srodki otrzymywane na opieke domowa nie sa wy-
starczajace, mozna ztozy¢ w osrodku pomocy spotecznej
wniosek o dodatkowe wsparcie.

Projekt ulotki:

Claudia Bayer-Feldmann

Alzheimer Gesellschaft Miinchen e. V.
czerwiec 2000

Ostatnia aktualizacja i modyfikacja: oddziat samopomocy
dla 0séb z demencjq przy Niemieckim Towarzystwie Walki
zAlzheimerem

sierpien 2019
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Ttumaczenie wykonano przy finansowym wsparciu kasy
chorych TK (,,Die Techniker”).

Die Ubersetzung erfolgte mit finanzieller Unterstiitzung
durch ,,Die Techniker”.

T

Techniker

Arkusze informacyjne Niemieckiego
Stowarzyszenia Chorych na Alzheimera

1
2
3

10

11
12

Czestos$¢ wystepowania demenc;ji
Podstawy neurobiologiczne choroby Alzheimera

Diagnoza choroby Alzheimera
i innych choréb demencyjnych

Genetyka choroby Alzheimera

Farmakoterapia w demencji (dostepne rowniez
w jezyku polskim, rosyjskim i tureckim)

Terapia choréb demencyjnych bez
stosowania lekéw (dostepne réwniez
w jezyku polskim, rosyjskim i tureckim)

Odciazenie krewnych sprawujacych opieke

Ubezpieczenie od opieki dtugotrwatej (dostepne
rowniez w jezyku polskim, rosyjskim i tureckim)

Prawo opieki

Petnomocnictwa, kuratela,
rozporzadzenia pacjentéw

Demencja czotowo-skroniowa

Badania kliniczne
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Impressum

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V.
Selbsthilfe Demenz

Friedrichstrafle 236

10969 Berlin

Tel.: 030-25937950

Faks: 030-259379529
www.deutsche-alzheimer.de
info@deutsche-alzheimer.de

Telefon (Alzheimer):
Tel.: 030-259 3795 14
Pn.-czw. godz. 9-18, pt. godz. 9-15

Konto do wptacania darowizn:
Bank flir Sozialwirtschaft Berlin
IBAN: DE91 1002 0500 0003 3778 05
BIC: BFSWDE33BER

) Link do strony z materiatami do pobrania

Ambulatoryjnie wspomagane spotecznosci
mieszkaniowe dla 0séb z demencja

Otepienie z ciatami Lewy'ego

Samotne zycie zdemencja

Demencja w uposledzeniu umystowym
Podréze dla oséb z demencjg i ich bliskich
Rozpoznanie i leczenie bélu

Prowadzenie pojazdow a demencja (dostepne
takze w jezyku polskim, rosyjskim i tureckim)

Prawa wyborcze a demencja
Osoby gtuche i niedostyszace z demencja

Odpowiedzialnos¢ i ubezpieczenie

od odpowiedzialnosci cywilnej

w przypadku demencji

Srodki zapobiegawcze i rehabilitacyjne dla
opiekundw rodzinnych oséb z demencja
Opieka paliatywna nad pacjentami

z demencja w ostatniej fazie zycia
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