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Towarzyszenie osobom cierpigcym na
demencje w ostatniej fazie zycia




,»Nie chodzi o lepszg $mier¢, chodzi o lepsze zycie, o lepsze zycie az
@ do samego konca, poniewaz umierajgcy to wcigz ludzie zyjgcy”.

(Marina Kojer, pionierka geriatrii paliatywnej)



Wprowadzenie

Pozegnanie z osobami cierpigcymi na demencje to pozegnanie roztozone
w czasie, ktére rozpoczyna sie na dtugo przed ostatniq fazqg zycia wraz

z powolng utratq pamieci, orientacji i mowy. Wtasnie dlatego, ze ludzie
coraz bardziej sie ,,oddalajq”, ostatni etap zycia wymaga szczegdlnej
uwagi. Stoisz zatem przed wielkim wyzwaniem, tym bardziej, gdy brakuje
kontaktu werbalnego. Nie chodzi juz o wyleczenie w znaczeniu medycznym,
ale o zapewnienie poczucia bezpieczenstwa, ztagodzenie dolegliwosci
oraz godne towarzyszenie przez bliskg osobe - przez Ciebie.

Prawdopodobnie zdarza Ci sie czué niepewnie i trudno jest Ci ocenié, jak
naprawde czuje sie osoba, ktérg sie opiekujesz. Zastanawiasz sie: ,,Jak
moge stwierdzi¢, czy i jakie dolegliwosci bdlowe wymagajg ztagodzenia?
Co moge zrobic¢? Jak moge zapewnié¢ odpowiedniq opieke w fazie
umierania?”

Niniejsza broszura ma na celu udzielenie odpowiedzi na te i inne pytaniq,
zapewnienie Ci poczucia bezpieczenstwa oraz wskazanie, w jaki sposéb
mozesz radzi¢ sobie z obcigzeniami emocjonalnymi i fizycznymi. Niech
bedzie ona dla Ciebie zachetq do towarzyszenia osobie cierpigcej na
demencje w ostatnim etapie jej zycia i do pomocy jej w godnym odejsciu.

Niniejsza broszura opiera sie na zasadach okreslonych w karcie opieki
nad osobami ciezko chorymi i umierajgcymi w Niemczech: Kazdy cztowiek,
niezaleznie od choroby, wieku czy stanu psychicznego, ma prawo do
godnosci, samostanowienia, tagodzenia cierpienia, troski i uczestnictwa w
zyciu az do samego konca.

Dotyczy to réwniez oséb cierpigcych na demencje! Do samego konca
pozostajg one osobami o indywidualnej historii zycia i gteboko ludzkich
potrzebach.
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@ »Kto musi szuka¢ w chwili, gdy czego$ potrzebuje, ten z trudem

ZnCldeie".(Wilhelm von Humboldt, niemiecki humanista)

Aby ostatnia wola zostata
uwzgledniona: zabezpieczenie
waznych spraw daje poczucie
bezpieczenstwal

Chyba nie ma nic trudniejszego, gdy przychodzi czas pozegnania z ukochang
osobgq, niz podejmowanie decyzji dotyczgcych konca jej zycia na wypadek,
gdyby nie byta juz w stanie zrobi¢ tego sama. Szczegdlnie w przypadku oséb
cierpigcych na demencje nalezy zadbac o to, by uszanowad ich wyrazong lub
domniemang wole oraz ich zyczenia.

Odpowiednie, wigzgce prawnie dokumenty dotyczgce zabezpieczenia
przysztosci, sporzqdzone jak najwczesniej oraz przy wsparciu fachowego
doradztwa, odcigzajq bliskich oraz opiekundéw i pomagajg unikngé
pozniejszych konfliktéw i niejasnosci.

Dokumenty dotyczqgce zabezpieczenia - o czym
nalezy pamietaé

Petnomocnictwo na wypadek utraty zdolnosci do podejmowania decyzji

ma zastosowanie w sytuacji, gdy osoba upowazniajgca nie jest juz w stanie
samodzielnie podejmowad decyzji. Zawiera ono informacje dotyczqce tego,
ktére upowaznione zaufane osoby mogg w razie potrzeby reprezentowad jej
zyczenia i inne sprawy pod kgtem prawnym. W testamencie zycia okresla

sie, jakie srodki medyczne majqg zostaé podjete lub zaniechane w $cisle
okreslonych sytuacjach. Szczegdlng formq testamentu zycia jest oswiadczenie
woli w razie nagtego wypadku, ktére pozwala w ciggu kilku sekund uzyskad
przeglgd akceptowanych dziatarh medycznych w sytuaciji zagrozenia zycia.
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Do testamentu zycia mozna dotqczy¢ arkusz wartosci, zawierajgcy osobiste
stanowisko w kwestiach dotyczgcych zycia oraz w sprawach, ktére sq dla
danej osoby istotne.

Wazne jest, aby regularnie sprawdzaé dokumenty dotyczgce
zabezpieczenia, tak aby byty one aktualne. Zyczenia wyrazone wezeéniej
mogq bowiem ulec zmianie pod koniec zycia. Ty takze mozesz nie miec
pewnosci, czy tres¢ tych dokumentéw nadal odpowiada woli osoby, ktdrej

towarzyszysz.
Warto wiedzieé:

Dopdki jednak nie bedzie wiadome, ze osoba, ktérej towarzyszysz,
pragnie odwota¢ swoje o$wiadczenia, pozostajg one w mocy.

W przypadku przyjecia do szpitala, zamieszkania w domu opieki,
w mieszkaniu wspomaganym lub w hospicjum, a takze oczywiscie
w przypadku opieki domowej, nalezy dysponowaé ponizszymi
dokumentami (do wyboru) i zapewnié do nich szybki dostep:

o Dokument tozsamosci opiekuna (w przypadku ustanowienia
ustawowej opieki)

* Petnomocnictwo na wypadek utraty zdolnosci do podejmowania
decyzji lub petnomocnictwo ogdlne zawierajgce wyrazne
upowaznienie dotyczqce kwestii zwigzanych ze zdrowiem

o Testament zycia

e Plan w razie nagtego wypadku, np. berlinskie o$wiadczenie woli w
razie nagtego wypadku

e Karta dawcy narzgddw

e Plan przyjmowania lekéw

* Informacje dotyczqgce nietoleranc;ji, alergii oraz innych
szczegdlnych kwestii, ktére nalezy wzigé pod uwage




@ ,,Serce nie ma demencji.” (Udo Baer, Gabi Schotte-Lange, autorzy poradnika pod

tym samym tytutem, przeznaczonego dla opiekundw i bliskich)

Zycie i $mieré z diagnozg
demencji

Kiedy pojawia sie diagnoza medyczna, czesto stanowi to ogromny szok
dla oséb dotknietych chorobgq i ich bliskich. Wiele sie zmieni. Przebieg
choroby zwigzanej z demencjq moze wyglgdaé inaczej u kazdej osoby nig
dotkniete;.

Demencja to ogdlne pojecie okreslajgce patologiczne zmiany w mdzgu
, ktére wigzq sie z postepujqcg utratq okreslonych funkcji poznawczych i
znaczqco ograniczajq jakosé zycia osdb dotknietych tg chorobg.

W zaleznosci od postaci i przyczyny demencji zaburzenia dotyczq przede
wszystkim pamieci krétkotrwatej, zdolnosci myslenia, mowy oraz funkcji
motorycznych. W przypadku niektérych form demencji mogq réwniez
wystgpi¢ zmiany osobowosci. Najczestszg postaciq demencji jest choroba
Alzheimera.

Doktadne przyczyny tej choroby nie zostaty w petni wyjasnione. Ryzyko
zachorowania na demencje moze wzrosng¢ z powodu réznych schorzen,
takich jak cukrzyca lub choroby uktadu krgzenia.

Roéwniez czynniki ryzyka, takie jak predyspozycje genetyczne, palenie
tytoniu, spozywanie alkoholu i nadwaga, mogg sprzyjaé rozwojowi
demencji.



Demencja jest postepujqgcg chorobg, ktéra w ostatnim stadium prowadzi
ostatecznie do $mierci. Sama choroba zazwyczaj nie jest bezposrednig
przyczyng zgonu. Ludzie umierajq z powodu powiktan, do ktérych
przyczynia sie postepujqgce pogorszenie funkcji fizycznych i poznawczych.
W zaawansowanym stadium choroby pacjenci tracq kontrole nad
codziennymi czynno$ciami, takimi jak jedzenie, picie oraz kontrolowanie
czynnosci pecherza i jelit i czesto pozostajg na state w tézku.

To ostabienie organizmu zwieksza podatnosé na infekcje i inne powiktania.
Jednak choroba otepienna moze postepowac do tego stopnia, ze moze
doprowadzi¢ do $mierci wytgcznie w wyniku catkowitej utraty funkcji
narzqdow.

Metody leczenia obejmujg zaréwno leczenie farmakologiczne, jak i
niefarmakologiczne, a ich gtéwnym celem jest poprawa jakosci zycia oséb
dotknietych tq chorobq.




Najczestsze przyczyny zgonéw w przypadku demencji to:

 Zapalenie ptuc (pneumonia)
Szczegdlnie czesto wystepuje specyficzna postaé zapalenia ptuc, w
ktérej w wyniku zaburzen potykania $lina lub pokarm sq wdychane i
dostajqg sie do ptuc.

* Infekcje
Przyktadowo infekcje drég moczowych mogq prowadzié¢ do
zatrucia krwi (sepsy).

¢ Niedobér sktadnikéw odzywczych i ptynéw
Zaawansowana demencja moze sprawiac, ze osoby dotkniete tq
chorobq nie chcg lub nie sq w stanie jesé¢ ani pi¢ wystarczajgco
duzo, co znacznie ostabia organizm.

* Problemy z krgzeniem lub sercem
Niewydolnos$¢ serca lub zawaty serca wystepujg czesciej, zwtaszcza
w przypadku znacznego ostabienia ogdlnego stanu zdrowia.

o Upadki i ich skutki
Ztamania kosci - np. po ztamaniach biodra - mogg powodowacé
powazne powiktania.

» Ogoélne wyniszczenie organizmu
W koncowym stadium organizm w coraz wiekszym stopniu traci
zdolno$¢ do utrzymania podstawowych funkgji.

Co dzieje sie¢ w organizmie?

Poniewaz cztowiek nie jest juz w stanie prawidtowo sie poruszaé, dochodzi do
ostabienia narzgddéw i miesni. Zaburzenia potykania powodujg, ze organizm
otrzymuje zbyt mato pokarmu i ptynéw. Ciato jest wyczerpane i gwattownie
traci na wadze. Narzqdy takie jak serce, wqtroba czy nerki nie sq juz w stanie
prawidtowo funkcjonowaé. Uktad odpornosciowy jest powaznie ostabiony.
Stopniowo organizm przestaje petni¢ swoje podstawowe funkcje; zjawisko to
okresla sie mianem niewydolnosci wielonarzgdowej. Cztowiek umiera.
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Czy osoba cierpigca na zaawansowanq demencje zdaje sobie sprawe, ze umiera?

W pdznym stadium demencji osoby umierajgce majq zazwyczaj jedynie
ograniczonq lub fragmentaryczng swiadomosc swojej sytuacji, poniewaz
ich funkcje fizyczne i umystowe sq powaznie upoéledzone. Swiadome
doswiadczanie bodzcdéw jest coraz bardziej ograniczone. Mimo to osoby
cierpigce na zaawansowang demencje sq w stanie odczuwaé podstawowe
doznania, takie jak bdl, strach, bliskosé, ciepto czy spokdj, nawet jesli nie
potrafig juz ich jasno zinterpretowad ani wyrazié¢. Komunikacja jest zatem
mozliwa przede wszystkim na poziomie emocjonalnym.

@ »Demencja nie pozbawia nikogo godnosci. Czyni to nasza reakcja”.

(Teepa Schnee, ekspertka ds. opieki nad osobami cierpigcymi na demencije)

Komunikacja i relacje

Komunikacja z osobami cierpigcymi na demencje stanowi wyzwanie

dla wtasnej empatii i kreatywnosci. Relacja z osobg znajdujgcg sie w
ostatniej fazie zycia moze ulec zmianie, pogtebié sie, moze takze powstaé
tymczasowy dystans. Wszystko jest mozliwe i dozwolone. Najwazniejsze
jest zachowanie godnosci osoby, ktérej towarzyszymy. W sytuacjach,

ktére wydajq sie beznadziejne, pomocne moze by¢ spojrzenie z innej
perspektywy: Jak mogtaby sie czu¢ osoba, ktérej towarzyszymy, i co
mogtoby by¢ dla niej wazne? Taka zmiana perspektywy moze pomdc w
lepszym zrozumieniu sytuacji i otworzyé nowe mozliwosci dziatania.

Bardzo wazne: nalezy szuka¢ pomocy i wsparcia!

Na przyktad w grupach wsparcia dla rodzin oséb cierpigcych na demencje,
korzystajgc z ustug wsparcia psychologicznego lub duszpasterskiego, a
takze wolontariackich ustug odwiedzin lub opieki hospicyjnej. Dzigki temu
otrzymasz wsparcie emocjonalne i praktyczne w trudnych chwilach oraz
bedziesz mie¢ pewnos$é, ze: Nie musisz radzié¢ sobie samodzielnie!
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Podobnie jak wszyscy ludzie, rowniez osoby cierpigce na demencje pragng
w ostatnim okresie zycia czu¢ sie bezpieczne, otoczone opiekq i kochane.

W codziennym radzeniu sobie z demencjq istniejg rézne metody oraz
sposoby postepowania, ktére mogg da¢ orientacje i wsparcie. Jedng

ze sprawdzonych metod komunikacyjnych jest na przyktad technika
walidacji opracowana przez Naomi Feil.

To wyjgtkowo uwazne wsparcie dla oséb zdezorientowanych opiera sie na
empatii, petnej szacunku komunikacji oraz uznaniu potrzeb emocjonalnych.
Dzieki uwaznej obserwacji mimiki, gestow, oddechu, spojrzenia i postawy
ciata opiekun moze rozpoznaé potrzeby osoby cierpigcej na demencje,
reagowac na nie poprzez blisko$¢ i dotyk oraz nawigzad z nig kontakt.

Warto réwniez zrozumied, ze pod koniec zycia ludzie czesto dqzg

do uporzqgdkowania spraw osobistych i emocjonalnego zamkniecia
niedokoriczonych spraw, aby méc odejs¢ w spokoju. Nalezy docenié

i uszanowac te ostatnie wysitki oraz zapewni¢ osobom dotknietym tg
sytuacjq przestrzen i wsparcie, zwtaszcza na ptaszczyznie emocjonalnej.

Demencja ma wiele twarzy. Zachowanie i nastréj mogq sie znacznie
zmieni¢ w krétkim czasie. W zaleznosci od aktualnej formy i okolicznosci
zewnetrznych dochodzi do hustawki nastrojow, ktérq obserwujesz w trakcie
opieki i ktérej musisz stawic czota.
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Przy kazdym kontakcie nalezy
zorientowac sie w aktualnej sytuaciji:

* Nalezy ocenié, jak osoba z demencjq, ktérg sie opiekujesz,
funkcjonuje w swoim otoczeniu. Co sie zmienito?
Co pozostato?
Jesli nie jest to mozliwe, nalezy na chwile sie wycofad, aby ztapad
oddech, a nastepnie wrécié ze spokojem.

 Jedli bedziesz swiadomie rozpoczynac i korczyé kazde spotkanie,
np. poprzez tzw. gesty poczqgtkowe, takie jak dotkniecie ramienia
lub przedramienia, moze to pomdc w nawigzaniu relacji opartej na
zaufaniu.

e Rutyna i rytuaty dajg poczucie orientacji: przyjazne powitanie na
poczgtku oraz $wiadome pozegnanie na koncu. Ten krétki rytuat
moze sie wielokrotnie powtarzaé w ciggu dnia; daje poczucie
bezpieczenstwa i zaufania.

 Dla oséb umierajgcych, ktére pod koniec zycia czesto majg
zamkniete oczy, niezwykle wazne jest poczucie bezpieczenstwa,
jakie daje ciepty, opanowany gtos w potgczeniu z dotykiem. W ten
sposéb mogg wyczué, czy ktos przychodzi, odchodzi, czy zostaje.

e Szczegdlnie w przypadku zaawansowanej demencji pomocna
jest jasna struktura. Bez wyraznego zakonczenia, bez pozegnania,
osoba cierpigca na demencje pozostaje emocjonalnie uwieziona w
danej sytuacji i moze czu¢ sie jak w ,,kotowrotku”.

 Jedli nie jestes jedynym opiekunem towarzyszgcym osobie
cierpigcej na demencije w schytkowej fazie zycia, warto
porozmawia¢ z innymi zaangazowanymi osobami na temat
wtasnych zyczen i oczekiwan. Nalezy pamietad, ze kazdy proces
zatoby ma charakter indywidualny. Nie ma czego$ takiego
jak ,stuszne” lub ,niewtasciwe” odczucia. Wzajemny szacunek
i Swiadomos¢ réznic mogg pomdéc w uniknieciu napied lub
konfliktow.
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Osoby cierpigce na demencje lub inne zaburzenia funkcji poznawczych nie
sq w stanie racjonalnie wyjasni¢ ani uzasadnié¢ swoich potrzeb. Odczuwajg
silne emocje, ktére odzwierciedlajq ich potrzeby. Te przejawy emocji mozna
rozpozna¢ po mimice, gestach, oddechu, gtosie i mowie, a takze po ruchach
i uzyciu symboli. Dotyczy to réwniez ostatniej fazy zycia i umierania.

U osdb cierpigcych na demencje mozna wyrdzni¢ nastepujqce podstawowe
potrzeby:

» poczucie bezpieczenstwa, ochrony i mitosci,
e poczucie bycia uzytecznym i aktywnym,
e wyrazanie spontanicznych uczud i bycie wystuchanym.

Dlatego wazne jest, aby zwtaszcza w ostatniej fazie zycia podchodzi¢ do
nich z empatiq, uwzgledniajqc ich wtasng rzeczywistosé.

Co to oznacza:

 Kiedy cztowiek czuje sie zagrozony w swoim $wiecie i odczuwa strach,
potrzebuje ochrony i bezpieczenstwa. Kiedy osoba w podesztym wieku
czuje sie jak dziecko, teskni za matkq i ptacze, pragnie czu¢ sie kochana.
Warto w takiej sytuacji potraktowad ten lek powaznie, zapytad z empatiq,
znalez¢ stowa, ktére pocieszq i dadzq poczucie bezpieczenstwa, a takze
potgczy¢ to z delikatnym dotykiem.

 Jedli umierajgca osoba cierpigca na demencje intensywnie powtarza
ruchy rekami i nogami, moze to oznaczaé, ze dostownie chce ,wyruszyé
w ostatnig podrdz”. Nalezy tej potrzebie dac spokojng przestrzen i
zaakceptowad te wysitki.

 Kiedy kto$ krzyczy, ptacze, wota osoby, ktére mogg by¢ dla niego
wazne, lub wykazuje agresje fizyczng, oznacza to, ze odczuwa silng
potrzebe gto$nego wyrazania swoich uczué. Nalezy odpowiadad
tym samym tonem gtosu i z takq samg intensywnosciqg. Dzieki temu
dostosowaniu Twdj gtos zostanie ustyszany i mozesz okazac uznanie dla
»sity” tej osoby za pomocg stéw i zdecydowanego dotyku.
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Dbanie o nawyki

Dzieki trosce i uwzglednianiu indywidualnych potrzeb osoby cierpigce na
demencje mogq dtuzej zachowad swoje umiejetnosci i orientacje. Wskazane
jest ukierunkowane stymulowanie zmystéw wzroku, stuchu, dotyku, smaku

i wechu oraz dostosowywanie propozycji do osobistych upodoban danej
osoby.

Ogromngq role odgrywa to, jak wyglgda codzienne zycie. Powrét do
rytuatéw, zycia rodzinnego, dawnych zainteresowan, muzyki i doswiadczen
zawodowych, z ktérymi wigzq sie pozytywne wspomnienia , zapewnia
poczucie orientacji i przyczynia sie do dobrego samopoczucia. W ten
sposdb mozna réwniez zachowadé dotychczasowe umiejetnosci, co sprzyja
poczuciu wtasnej wartosci i radosci zycia.

Humori lekko$é jako szansa

Wiele sytuaciji, ktére sprawiajqg, ze kontakt z osobg cierpigcg na demencje
jest trudny i stanowi wyzwanie, mozna ztagodzi¢ i roztadowad za pomocg
humoru i pogody ducha.

Osoby dotkniete demencjq czesto zachowujg poczucie humoru przez
zaskakujgco dtugi czas i wtasnie w tym tkwi ogromna szansa na budowanie
bliskosci, roztadowanie napiecia i rado$¢ zycia. Humor tqgczy ludzi, jest
prawie zawsze zrozumiaty i buduje blisko$¢, nawet gdy stabng zdolnosci
jezykowe i orientacja w otoczeniu. Dlatego opiekunowie nie powinni

sie wahad - nawet jesli czasami wymaga to pewnego wysitku - przed
wykorzystaniem humoru jako srodka komunikacji, poniewaz humor pomaga
zachowaé otwarto$é na drobne, radosne i piekne chwile pomimo trudnosci.
Swiadomoséé tego faktu moze utatwié radzenie sobie ze stresem. Zwtaszcza
wspdlny $miech moze przyniesc ulge nawet w ostatniej fazie zyciq,
zrownowazy¢ negatywne emocje, roztadowaé napiecia i wzmocnié wigz.

Oprocz tego istniejg powiedzenia, ktére osoby cierpiqce na demencje
znajq z wtasnego zycia, np. ,,Co z oczu, to z serca”, ktére pozwalajq
nawigza¢ kontakt z chorqg osobg.
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Powiedzenia mogq stanowi¢ dobry punkt wyjscia do rozmowy; nawigzujg
one do wtasnej historii i budujq poczucie bliskosci w aktualnej sytuacji.
Chore osoby reagujq: ,,To pamietam - to wcigz potrafie”. To pozytywne
uczucie, zwtaszcza gdy w innych sytuacjach odczuwa sie, ze wiele rzeczy
juz nie wychodzi i wiele sie nie pamieta.

Symbole jako ,,bilety” na ostatniq podréz

Gdy osoba cierpigca na demencje wkracza w ostatniq faze zycia,
dotychczasowy sposdb komunikacji ulega zmianie. Stowa tracq znaczenie,
chore osoby bardzo czesto wyrazajg sie w sposéb niejednoznaczny,
komunikujq sie za pomocq symboli. Ale co to oznacza? Nawet jesli dana
rzecz nie jest juz Swiadomie rozpoznawana lub brakuje stéw, by jg opisad,
moze ona mimo to wywotywaé poczucie bezpieczenstwa i znajomosci - staje
sie symbolem, reprezentuje cos, co ma dla osoby cierpigcej na demencje
szczegdlne znaczenie. Symbol moze odnosi¢ sie do ludzi, rzeczy i wydarzen,
ale takze do wartosci, uczué lub potrzeb (np. potrzeby mitosci).

Przyktadowe symbole to:
» Znane przedmioty, np. torebka, szalik, poduszka, pek kluczy

» Zdjecia portretowe lub osobiste pamigtki, np. obrgczki slubne

e Symbole religijne, np. krzyz, $wieca, posqg Buddy, rézaniec

Znaki

Kiedy osoby cierpigce na demencje w ostatnim okresie zycia przestajq
postrzegad przedmioty, na pierwszy plan wysuwajq sie gesty, mimika i
spojrzenia.

Sqg one wyrazem tego, jak dana osoba sie czuje, czego potrzebuje, jakie
ma obawy lub potrzeby, nawet jesli nie jest juz w stanie wyrazi¢ tego
stowami. Warto uwaznie obserwowa¢ osobe chorq i reagowad spokojnie,
nie naciskajgc - nawet najmniejsze ruchy majg ogromne znaczenie.
Znaki, ktére mogq stuzy¢ Ci jako ,wskazéwki” co do tego, w jakiej sytuaciji
znajduje sie obecnie osoba umierajgca:
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Mimika:

zmarszczone brwi, napiete czoto: bdl lub napiecie

rozszerzone zrenice, szybkie ruchy gatek ocznych: niepewnosé, niepokdj,
strach

delikatny wyraz twarzy, rozluznione usta: spokdj, odprezenie

spokojny, nieco pusty wzrok, rozluznione mieénie twarzy: pozegnanie i
odpuszczenie

Gestykulacja:

rece siegajg w proznie: potrzeba wsparcia lub kontaktu

ruchy poszukiwawcze: potrzeba bliskosci lub orientacji

drgania lub wiercenie sie: oznaki wewnetrznego niepokoju lub leku
szukanie reki: potrzeba bliskosci

trzymanie za reke: potrzeba wiezi

odsuwanie sie: potrzeba dystansu lub oznaka przecigzenia

ruchy ramion i barkéw: niewygodna pozycja lezgca

odwracanie gtowy: odmowa

poruszanie gtowq w przéd i w tyt: szukanie

kotyszqce sie stopy: cheé¢ chodzenia

Bez stéw:

niepokdj, krzyki lub ptacz: wskazdéwki dotyczqce dolegliwosci fizycznych,
bdlu, leku, niezaspokojonych potrzeb

wycofanie sie, brak wyraznych zachowan, zamkniecie w sobie: osoba
wewnetrznie oddala sie od zycia - jest to naturalna czesé procesu
umierania

nagte okresy spokoju: osoby umierajgce, ,,odpuszczajqc”, idg krok dalej
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@ »Mozliwos¢ zasniecia, gdy jest sie zmeczonym, i mozliwos¢ zrzucenia

z siebie ciezaru, ktéry nosito sie od dawna, fo co$ wspaniatego”.

(Hermann Hesse, niemiecki pisarz)

Ostatnie dni i godziny

Pozegnanie osoby cierpigcej na demencje u kresu zycia jest czesto
emocjonalnym przezyciem i nierzadko stanowi psychiczne obcigzenie.
Nawet w przypadku ograniczonej komunikacji bliscy mogg zapewnié
poczucie bliskosci i wsparcia, po prostu oferujgc swojg obecnosé i
reagujqc na potrzeby.

Wsparcie ze strony personelu pielegniarskiego, pracownikdw hospicjow i
stuzb odwiedzajgcych oraz oséb zajmujgcych sie duszpasterstwem moze
pomdc w radzeniu sobie z tym etapem. Nie chodzi o to, by wszystko robic
»prawidtowo”. Kluczowe znaczenie majg obecnosé, uwaznosé, empatia i
troska.

Chociaz trudno jest oszacowaé pozostaty czas zycia, istniejq oznaki
wskazujgce na ostatnig faze zycia i zblizajgcq sie smierd.

Odmowa przyjmowania pokarmu lub ptynéw moze swiadczy¢ o tym, ze
organizm nie potrzebuje juz energii, poniewaz proces umierania postepuje.
Przyjmowanie pokarmu wbrew woli osoby chorej stanowi dla umierajgcych
obcigzenie, poniewaz organizm nie jest juz w stanie go przetrawié, co
moze powodowac bdle brzucha, nudnosci i wymioty.

Tak zwany post przed$miertny to Swiadoma decyzja o rezygnaciji z
przyjmowania pokarméw i ptyndw. Jesli osoba cierpigca na demencje jest
jeszcze w stanie samodzielnie podjg¢ takg decyzje, nalezy skonsultowaé
sie w tej sprawie z lekarzem.
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W ostatnich tygodniach, dniach i godzinach u oséb z zaawansowang demencjq
mogq pojawic sie ucigzliwe dolegliwosci. Nie musi tak byé. W wiekszosci
przypadkdéw ucigzliwe dolegliwosci mozna ztagodzi¢ lub im zapobiec. Gtéwny
nacisk ktadzie sie na tagodzenie ucigzliwych objawdw, takich jak bdl, dusznosci,
nudnosci, lek lub niepokdj. Do zadar lekarza rodzinnego nalezy kontrolowanie
objawdw oraz zalecanie srodkéw tagodzgceych, np. poprzez podawanie lekéw.
W sprawach zwiqzanych z opiekq mozesz skorzystaé z pomocy ambulatoryjnej
stuzby opiekuncze;.

Jezeli jedynie dzieki kontroli objawdw mozliwe jest zapewnienie pacjentowi
pozostania w znanym mu $rodowisku domowym, a pozostate swiadczenia

w ramach domowej opieki pielegniarskiej sg niewystarczajgce, mozliwe jest
wystawienie przez lekarza recepty na ,,kontrole objawdw u pacjentéw objetych
opiekq paliatywng” przy uzyciu formularza 12 dostepnego na stronie, z
podaniem ,,numeru $wiadczenia 24q”.

W przypadku wystgpienia wyraznych, ztozonych i trudnych do opanowania
objawdw pomoc moze zapewnic zespdt specjalistycznej ambulatoryjnej opieki
paliatywnej (SAPV). Réwniez ta forma opieki musi zostaé przepisana przez
lekarza na formularzu nr 63 i zaakceptowana przez kase chorych. Zespét SAPV
jest wéwczas dostepny przez catq dobe.

Prosimy o zgtaszanie wszelkich zauwazonych zmian oraz o zwracanie sie z
wszelkimi pojawiajgcymi sie pytaniami do oséb zapewniajgecych Parnstwu
wsparcie w ramach ogélnej lub specjalistycznej ambulatoryjnej opieki
paliatywne;j.
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Co moge zrobi¢?

Kiedy rozum przestaje dziataé, serce nadal czuje. Osoby cierpigce
na demencje w ostatnim okresie zycia nadal bardzo intensywnie
odbierajg mowe, nastroje, bliskos¢ i troske.

Oto, jak mogg pomdc bliscy:

e Zaakceptowanie wahan nastroju: nastréj moze sie zmienié¢ w
bardzo krétkim czasie.

» Obecnos¢: spokojna obecnosé czesto przemawia silniej niz
jakiekolwiek stowa.

o Dotyk: trzymanie za reke, delikatne gtaskanie, dotykanie gtowy i
twarzy.

 Delikatne, ale jednoznaczne stowa: nawet jesli dana osoba nie
odpowiada ani nie reaguje, to jednak stucha.

» Stworzenie spokojnej atmosfery: stworzenie przyjaznej, petnej
zaufania atmosfery, zapewnienie przyttumionego swiatta,
minimalnego poziomu hatasu, znajomych dzwiekdw, spokoju
i poczucia bezpieczerstwa. Warto korzystaé ze znanych,
przyjemnych zapachdéw lub aromatéw, np. w postaci aerozoli lub
$wiec zapachowych.

Nalezy wczesniej sprawdzié, czy dana osoba toleruje zapachy,
pozwalajgc jej je powqgchad, poniewaz w fazie umierania zmyst
wechu moze ulec zmianie. Jesli osoba chora odwraca gtowe w
bok, jest to wyrazny znak odmowy.

 Cierpliwos¢: kazdy proces umierania ma swoj wtasny rytm.

Zdolnos$¢ do odczytywania komunikacji emocjonalnej pozostaje
zachowana do konca zycia. Nie musisz i nie jeste$ w stanie zrobié
wszystkiego idealnie. Najwazniejsze jest bycie obok!
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Duchowos$é

Duchowo$é stanowi fundamentalny wymiar ludzkiego zycia. Dotyczy ona
poszukiwania sensu i znaczenia zycia, jak réowniez nadrzednej mocy lub

sity, ktéra nas przewyzsza. Chodzi tu o takie pytania, jak: Jakie jest moje
miejsce w $wiecie? Co tgczy mnie z wszechswiatem?

Takie fundamentalne pytania czesto zadajq sobie umierajqcy ludzie.
Wymiana rozwazan na ten temat oraz refleksja nad wtasnymi warto$ciami
mogq zapewni¢ poczucie orientacji i przynies¢ pocieszenie. Potrzeby
duchowe osoby umierajqcej cierpigcej na demencje powinny by¢é w duzej
mierze znane na podstawie jej historii zycia. By¢ moze pragnie ona stuchad
tekstow religijnych lub piesni, spiewad, nuci¢, odmawiaé modlitwe lub
wykonywac inne praktyki duchowe.

Warto umozliwic jej to z szacunkiem i godnosciq, w uznaniu dla jej
dotychczasowego zycia. Gdy zmieniajq sie jej potrzeby i nie chce juz tego,
co wczesniej byto dla niej wazne, sygnalizuje to nawet bez stéw. Mozesz sie
do tego dostosowad.

Higiena osobista

Bliscy osoby umierajqcej czesto odczuwajq potrzebe, by zrobic¢ cos
pozytecznego i udzieli¢ wsparcia. Mozna to osiggnqé zaréwno poprzez
cichqg obecnosé, jak i poprzez aktywng opieke nad umierajgcym. Decyzje
podejmujesz Ty, biorgc pod uwage swoje mozliwosci i ograniczenia.

o Czynnosci zwigzane z pielegnacjq nie sq dla kazdego. Jesli chcesz
podjq¢ dziatania, zwrdd sie do personelu pielegniarskiego i popros o
wskazowki oraz porady - zapewni Ci to pewnos$é¢ w dziataniu.

o W przypadku opieki nad osobami umierajgcymi moze by¢ trudno
wtasciwie oceni¢ wtasne sity fizyczne i psychiczne. Dlatego wazne jest,
aby dzieli¢ sie swoimi przemysleniami z osobami, ktérym ufasz.
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o Gdy ktos pyta Cie o samopoczucie, warto skorzystad z tej okazji i odpowiedzied¢
szczerze. Taka rozmowa moze Ci pomdc w uswiadomieniu sobie wtasnych
potrzeb i skorzystaniu z pomocy.

 Nalezy robi¢ regularnie krétkie przerwy, podczas ktérych warto udaé sie w inne
miejsce, np. aby zaczerpng¢ $wiezego powietrza przy otwartym oknie lub wyjsé
na chwile przed drzwi.

» Warto sprobowad na chwile skierowad swoje mysli na inne tematy i wyobrazié
sobie odprezajqgce, kolorowe obrazy. Warto takze kilka razy spokojnie wzigé
gteboki oddech, a nastepnie wréci¢ do osoby chore;.

* Nalezy wykorzystywac przerwy, aby zrobi¢ co$ dobrego dla siebie: postuchac
ulubionej muzyki, zjes¢ ulubione potrawy lub sprébowaé czegos$ smacznego.
Warto porozmawiad z bliskimi na przyjemne tematy.

o Wazne jest, aby swiadomie opuszczaé miejsce przebywania chorej osoby na
krétsze lub dtuzsze przerwy, aby spojrzeé na sytuacje z innej perspektywy, a
nastepnie powrdcic¢ do niej z nowg energiq.

Higiena jamy ustnej

» W opiece nad osobami umierajgcymi higiena jamy ustnej ma ogromne
znaczenie, poniewaz w fazie umierania oddech jest czesto bardzo intensywny
i zazwyczaj odbywa sie przy otwartych ustach. Wargi i btony $luzowe jamy
ustnej ulegajg bolesnemu wysuszeniu, tworzq sie na nich naloty, ktére pdzniej
przeksztatcajq sie w strupki, a na btonie sluzowe] pojawiajq sie pekniecia i stany
zapalne.

 Aby zapobiec powstawaniu strupkdw, pomocne jest regularne nawilzanie jamy
ustnej, w miare mozliwosci co pét godziny.

» Wargi i okolice ust to wrazliwe partie ciata, o ktdre nalezy dbaé z delikatnosciq
i wyczuciem. Dlatego nalezy méwic, jakie czynnosci mamy w planach i co
robimy, nawet jesli osoba umierajgca wydaije sie by¢ nieobecna.

* Higiene jamy ustnej mozna wykonywac przy nieznacznie uniesionej gtowie lub w
pozycji boczne;j.

» Nalezy dbaé o nawilzenie jamy ustnej, np. za pomocg wacikéw nasgczonych
ulubionymi napojami chorej osoby. Bez wahania mozna od czasu do czasu
siegng¢ po napdj winopochodny lub piwo, aby nawilzy¢ usta. Ostroznie
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spryskujgc ptynami za pomocg butelki z atomizerem o pojemnosci 100 ml,
mozna dodatkowo nawilzy¢ przednig czesé jamy ustnej, nie powodujqc przy
tym bdlu.

Nalezy takze dbad o wargi. Mozesz uzy¢ balsamu do ust, koniecznie bez
gliceryny, lub mieszanki masta i miodu. Jesli usta szybko zndw wysychaijg,
poniewaz mieszanka masta i miodu zostaje ,wylizana”, mozesz sprobowad
uzy¢ masci do pielegnaciji brodawek sutkowych. Produkt ten charakteryzuje sie
dobrg przyczepnoscig, bardzo wysokg jakosciq pielegnacii, a przede wszystkim
brakiem wtasnego smaku, co moze odgrywac istotng role w przypadku zmian w
odczuwaniu zapachdw i smakow, ktére pojawiajq sie w procesie umierania.

Istniejq rézne metody stymulowania odruchu ssania - jesli nie wystepujq
zaburzenia potykania, prosze poda¢ dziecku stomke wykonang z materiatu
innego niz szkto i, jesli to mozliwe, jednoczesnie masowad okreznymi ruchami
obszar w dolnej czesci tytu gtowy. W ten sposéb pobudza sie wydzielanie sliny i
zapobiega bolesnym zapaleniom.

Warto réwniez skorzystac z porad i wsparcia specjalistéw oraz niezwtocznie
zgtaszad wszelkie nietypowe zmiany!

Pozycja lezgca lub siedzgca

Wygodna pozycja w tézku jest wazna ze wzgledu na dtugi czas lezenia.

Ustawienie wezgtowia w lekko uniesionej pozycji czesto pozwala zapobiec
ryzyku zakrztuszenia sie i utatwi¢ oddychanie.

Mozna podtozy¢ pod kolana zwiniety koc lub specjalne podktadki pod kolana,
aby miesnie brzucha pozostaty rozluznione.

Dtonie i stopy chorej osoby mozna ogrzaé za pomocq woreczkdw z ziarnami
lub delikatnego masazu z uzyciem olejku. W zadnym wypadku nie nalezy
stosowac olejkdw o intensywnym zapachu, poniewaz w zwigzku z czestymi
zmianami odczuwania zapachu w trakcie procesu umierania moze to wywotaé
mdtosci.

Warto zwrdcic sie do zespotu opiekunczego o pomoc i porade przy wyborze
$rodkéw utatwiajgeych utozenie pacjenta; na przyktad zwiniety recznik moze
zapewnic stabilnosé tutowia i gtowy, a poduszki pozycjonujgce lub poduszki
do karmienia piersig mogq zapewni¢ bezpieczenstwo i odcigzenie dzieki
ofaczajgcemu ciato podparciu przypominajgcemu gniazdo.
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Wskazéwka dotyczgca dbania o siebie

Jesli pragniesz przebywac przy tézku umierajgcego, pomocny bedzie fotel
z wysokim oparciem i podtokietnikami. Koc i poduszka pozwolg Ci znalezé
chwile spokoju nawet na niewielkiej przestrzeni. Warto zadbad o to, aby
méc wygodnie usiqgsé naprzeciwko osoby umierajgcej lub obok niej.

tagodne bycie obok i uspokojenie

o W przypadku gwattownych ruchdw nalezy je kontrolowaé, ale nie
probowad ich powstrzymywad.

e Potrzymaj chorego za reke. W ten sposéb zapewnisz mu poczucie
bezpieczenstwa i spokoju. Potdz swojg dton pod dtoniqg umierajgcego.
Dzieki temu moze on czu¢ jej blisko$¢ i ciepto, nie majqc poczucia
przytrzymywania.

 Fizyczne przytulenie mozna potgczy¢ z delikatnym, réwnomiernym
kotysaniem. Nucenie lub ciche Spiewanie pogtebia wiez. Bedziesz w
stanie wyczué, czy gesty te sq pozytywnie odbierane.

e Aby uspokoi¢ osoby cierpigce na demencje lub umierajqce, korzystne
mogq by¢ dzwieki lub zapachy. Ciche dzwieki i delikatne zapachy,
takie jak lawenda czy réza, pomagajq odnalezé spokdj i poczud sie
bezpiecznie. Nalezy zachowaé szczegdlng czujnosé i obserwowad
reakcje. Przede wszystkim nalezy unika¢ zbyt wielu i zbyt dtugich
propozycji, poniewaz mogq one stwarza¢ efekt przyttoczenia.
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Zjawisko
»terminalnej jasnosci umystu” w procesie umierania

W trakcie procesu umierania mogq pojawic sie nieoczekiwane chwile
lepszego stanu umystu; nazywa sie je ,,chwilami jasnosci umystu”, po
tacinie ,,Lucidum intervallum”.

Osoba, pomimo zasadniczego zaburzenia swiadomosci, okazuje
chwilowg petnie wtadz umystowych. Zjawisko to moze mieé znaczenie
z prawnego punktu widzenia, poniewaz w takich chwilach nawet
osoby umierajqce, ktdre cierpiq na demencje, wyrazajg sie w sposéb
jasny i swiadomy oraz sq w stanie ztozy¢ oswiadczenia woli.

Nalezy przyjg¢ te wypowiedzi z szacunkiem, poniewaz
odzwierciedlajg one potrzebe wyrazenia gteboko odczuwanej
prawdy.

Jezeli w tym kontekscie zostang zgtoszone zyczenia lub zgdania
sprzeczne z dotychczasowymi postanowieniami testamentowymi
lub medycznymi, nalezy je utrwali¢ na pismie w obecnosci drugiej
osoby.

W przypadku kwestii medycznych nalezy niezwtocznie
poinformowa¢ lekarzy prowadzqcych.

Lucidum intervallum stanowi przypadek wyjgtkowy. Kwestia, czy
os$wiadczenia woli ztozone w takiej sytuacji majg moc prawng, jest
jednak bardzo kontrowersyjna.
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Pozegnanie we wtasnym domu

Umieranie oséb dotknietych demencjg w ich wtasnym domu to proces
charakteryzujgcy sie postepujgcym ostabieniem, wycofywaniem sie z
aktywnosci oraz utratq podstawowych umiejetnosci. Bliscy, ktérzy pragng
umozliwi¢ cztonkowi rodziny odej$cie w znajomym, domowym otoczeniu,
przezywajqg w tym czasie trudny okres zegnania sie, ktéry obejmuje
jednak réwniez chwile bliskosci i intensywne przezycia.

Aby opieka nad osobami w ostatnim okresie zycia byta odpowiedniq,
niezbedne sq jasne ustalenia, plan w razie nagtego wypadku

oraz zapewnienie niezbednych srodkéw pomocniczych. Nalezy z
odpowiednim wyprzedzeniem poprosié¢ o wsparcie.

Nie musisz przechodzi¢ przez ten etap w pojedynke!

Pomoc zapewniajq lekarze rodzinni, ambulatoryjne stuzby opiekuncze

i ambulatoryjne stuzby hospicyjne, a takze, w razie potrzeby, placowki
specjalistycznej ambulatoryjnej opieki paliatywnej (SAPV). Stuzby te
pomagajg w tagodzeniu objawdw, opiece, organizacji oraz w sytuacjach
kryzysowych. Mozesz réwniez zwrécié sie do cztonkdw rodziny, bliskich,
przyjaciét i sqsiaddw, jesli mogqg oni Ci poméc i sg gotowi to zrobid.

Zazwyczaj decyzja o tym, czy mozliwe jest zapewnienie odpowiedniej
opieki osobom cierpigcym na demencje w ich wtasnym domu,
podejmowana jest jeszcze przed ostatnig fazq zycia. Czy Twoja

bliska osoba cierpigca na demencje zostata umieszczona w mieszkaniu
wspomaganym lub w domu opieki?

Czy decydujesz sie na umieszczenie jej w hospicjum w ostatniej fazie
zycia? A moze ze wzgledu na nagtq sytuacje opieka medyczna moze byé
zapewniona wytgcznie w szpitalu? Niezaleznie od tego, jaka decyzja
zostata podjeta, nadal masz mozliwo$é towarzyszenia chorej osobie w tych
miejscach.
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Pozegnanie w mieszkaniu wspomaganym

W mieszkaniu wspomaganym osoba cierpigca na demencje mieszka we
wtasnym pokoju. Gdy osoby starsze mieszkajq przez dtuzszy czas we
wspolnym mieszkaniu, zaczynajq je tqgczyé wspdlne nawyki i wspdlne
doswiadczenia.

Opieka medyczna i pielegnacyjna zapewniana jest przez lekarza
rodzinnego, ambulatoryjng stuzbe pielegniarskg, a w fazie umierania - na
zyczenie - przez ambulatoryjng stuzbe hospicyjng oraz, w razie potrzeby,
przez zespdt opieki paliatywnej.

Kiedy nadchodzi ostatnia faza zycia, jako bliska osoba mozesz indywidualnie
zaplanowad rytuaty pozegnania i przejscia, na przyktad z wykorzystaniem
muzyki, symboli, modlitw lub medytacji. Pozegnanie moze odby<¢ sie
wspdlnie z innymi mieszkancami oraz, w razie potrzeby, przy wsparciu
profesjonalistéw. Na zyczenie mozna zorganizowad rytuaty o charakterze
duchowym. W fazie umierania bliscy mogq przebywaé przy zmartym przez
catqg dobe i na zyczenie otrzymaé odpowiednie wsparcie.

Pozegnanie w domu opieki

W przypadku potwierdzenia koniecznosci opieki mozliwe jest przyjecie do

domu opieki. Juz na etapie wyboru placéwki fakt, ze dom opieki ma dobre
zaplecze w zakresie opieki paliatywnej i geriatrycznej, moze stanowi¢ dla

Ciebie istotne kryterium.

Réwniez w domach opieki osoby cierpigce na demencje czesto

mieszkajq przez dtuzszy czas i czujq sie tam jak w domu - placéwka

ta staje sie dla nich znanym otoczeniem, ich domem. Takze w ostatniej
fazie zycia mogq liczy¢ tutaj na catodobowg opieke. Zewnetrzna opieka
medyczna, hospicyjna i specjalistyczna opieka paliatywna, a takze opieka
duszpasterska sq organizowane w zaleznosci od potrzeb. Jako bliska
osoba mozesz od samego poczqtku zwracac sie z pytaniami i prosbami,
pozostajgc w $cistym kontakcie z zespotem opiekuriczym oraz otrzymujgc
wsparcie w towarzyszeniu osobie umierajqcej az do samego korica.
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Aby mozna byto zrealizowaé wole oséb cierpigcych na demencje, wazne
sq dokumenty dotyczgce zabezpieczenia, ktére w idealnym przypadku
powinny by¢ sporzgdzone jeszcze przed wprowadzeniem sie do domu
opieki i ktére powinny byé Ci znane. W wielu domach opieki opracowuje
sie plan opieki zdrowotnej na ostatniq faze zycia. Zawiera on zyczenia
dotyczgce leczenia, opieki, a takze pomocy w ostatniej fazie zycia.
Zazwyczaj angazuje sie w ten proces bliskie osoby.

Pozegnanie w szpitalu

W nagtych przypadkach wymagajgcych natychmiastowej pomocy
medycznej, ktérej nie mozna zapewni¢ w warunkach domowych, moze
nastqpic przyjecie do szpitala. Réwniez w takim przypadku podejmowane
sq starania, aby w razie $mierci zapewni¢ godne pozegnanie w ramach
mozliwosci medycznych i organizacyjnych. W niektérych szpitalach
zatrudnieni sqg specjalnie przeszkoleni pracownicy, ktérzy koordynujg i
zapewniajg opieke osobom cierpigcym na demencije.

Smieré w szpitalu nastepuje gtéwnie w wyniku ciezkich ostrych chordb

lub pogarszajgcego sie, nieuleczalnego schorzenia, ktére wymaga
natychmiastowej pomocy medycznej. Dla oséb cierpigcych dodatkowo na
demencje orientacja jest szczegdlnie trudna, a czesto wrecz niemozliwa.
Odczuwajg one szczegdlng potrzebe bezpieczenstwa i spokoju.

Roéwniez w szpitalu doktada sie wszelkich staran, aby umozliwié bliskim
przebywanie przy umierajgcych i towarzyszenie im. W wielu szpitalach
zapewniane jest wsparcie ze strony duszpasterstwa szpitalnego réznych
wyznan lub o charakterze $wieckim; w razie potrzeby warto skorzystac z tej
pomocy. To samo dotyczy opieki $wiadczonej przez ambulatoryjng stuzbe
hospicyjng.
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Pozegnanie w hospicjum

Pobyt w hospicjum musi zosta¢ zatwierdzony przez lekarza oraz przez kase
chorych osoby cierpigcej na demencje. Warunkiem jest wystepowanie
choroby postepujgcej, ktérej wyleczenie jest niemozliwe, a oczekiwana
dtugos¢ zycia ogranicza sie do kilku dni, tygodni lub kilku miesiecy. Moze
to mie¢ miejsce na przyktad w przypadku demencji w stadium koncowym.
Ponadto musi istnie¢ wyrazna lub domniemana wola przeniesienia sie do
hospicjum.

Dodatkowymi warunkami sq: brak koniecznosci dalszego leczenia
szpitalnego oraz sytuacja, w ktérej ambulatoryjna opieka paliatywna i
medyczna nie sq juz wystarczajgce. Popyt na miejsca w hospicjum jest
duzy, dlatego zazwyczaj nie ma mozliwosci natychmiastowego przyjecia i
nalezy spodziewad sie okresu oczekiwania.

W hospicjum przebywajg osoby w kazdym wieku. Celem nie jest juz
wyleczenie, lecz godne i autonomiczne zycie az do $mierci. Opieka ma
charakter catosciowy i uwzglednia potrzeby fizyczne, psychiczne, spoteczne
oraz duchowe. Zespdt sktadajgey sie z pracownikéw zapewniajgcych
opieke, personelu medycznego, psychologdw, specjalistéw ds. pomocy
psychospotecznej oraz duszpasterzy wspétpracuje, aby ztagodzié
ucigzliwe objawy i zapewnié poczucie bezpieczenstwa.

Domowa atmosfera, ktérg tworzg pokoje jednoosobowe z osobistymi
przedmiotami, pomieszczenia wspdlne, a czesto takze ogréd, zapewnia
poczucie bezpieczenstwa. Jako bliscy, na Panstwa zyczenie, zostang
Panstwo $cisle wtgczeni w proces opieki i bedq Panstwo mogli przebywad
w hospicjum zaréwno w dzien, jak i w nocy; otrzymajq Panstwo wsparcie,
porady, a na zyczenie réwniez pomoc w przezywaniu zatoby.
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»Zycie i $mieré sq jednym, tak jak rzeka i morze sq jednym”.

(Khalil Gibran, libarisko-amerykarski poeta, filozof i malarz)

Smiercé i zatoba

Cztowiek nie umiera w ciggu jednej chwili. Kiedy ludzie znajdujq sie w
stanie agonalnym z powodu naturalnego procesu starzenia sie lub ciezkiej
choroby, przechodzqg przez poczqtkowg faze procesu umierania. Proces
ten dzieli sie na etapy umierania, w ktérych pojawiajg sie okreslone oznaki
zblizajgcej sie $mierci.

Ciato i oznaki Smierci

Wtasciwy, fizyczny proces umierania rozpoczyna sie w tak zwanej fazie
koncowej, zazwyczaj w ciggu ostatnich 48-72 godzin przed $mierciq.

Oznaki zblizajgcej sie $mierci:

Oddech staje sie ptytki i czesto moze sie zatrzymywad.
Miesénie wiotczejq, dlatego usta mogq pozostaé otwarte.
Zrenice reagujq juz bardzo stabo na $wiatto.

Oczy i policzki zapadaijq sie.

Skéra na twarzy wokét nosa i ust wyglgda blado; jej ziemisty lub szarawy
odcien jest typowym objawem zblizajgcej sie $mierci - stqd nazwa
Hrojkgt smierci”.

W dolnej czesci ciata, a zwtaszcza na dtoniach, stopach i podudziach,
mogq pojawic sie ciemne plamy.
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Co dzieje sig w organizmie:

Po dtuzszym okresie niepokoju i intensywnych odgtosach oddychania
osoba powoli sie uspokaja.

Poniewaz osoba umierajgca, z powodu ostabionego odruchu potykania,
nie jest juz w stanie potykac sliny lub jest zbyt staba, by odkrztusic¢
wydzieline z ptuc, jej oddech czesto brzmi jak charczenie lub bulgotanie
- jest to tak zwane ,,rzezenie przedsémiertne”. Zazwyczaj nie towarzyszy
temu dusznos¢. Nie musisz sie wiec tym martwic.

Oskrzela wytwarzajq coraz mniej wydzieliny, dzieki czemu nie ma juz
potrzeby jej odkrztuszania.

Narzgdy niezbedne do zyciq, takie jak nerki i wgtroba, stopniowo
przestajq dziataé. Nerki pracujg juz tylko w ograniczonym zakresie,
poniewaz z powodu niedoboru ptyndéw nie sq juz odpowiednio
przeptukiwane, co powoduje zmniejszenie ilosci wydalanego moczu.
Gdy narzqdy te przestajq dziataé, produkty przemiany materii nie sq
juz wydalane z organizmu. Wéwczas substancje te zalewajg mézg.
Swiadomo$¢ zaczyna zanikaé, umierajgey wydaje sie zdezorientowany i
zagubiony.

Uczucie gtodu i pragnienia ustepuje. Umierajgcy zazwyczaj nie
odczuwajqg juz gtodu ani pragnienia, a ich organizm ulega odwodnieniu.
W wyniku tego odwodnienia organizm uwalnia substancje tagodzqce
bél.

Tuz przed $miercig mézg zalewajq hormony, ktére byé moze zapewniajg
umierajgcemu jeszcze chwile szczescia.

Serce bije coraz stabiej, dtonie, stopy, nogi, a takze usta stajq sie zimne
i mogq przybrad niebieskawy odcien; na skérze pojawiajg sie ciemne
plamy.

Serce przestaje bi¢, co powoduje przerwanie doptywu tlenu do

wszystkich narzqdéw. Komorki nie sq juz zaopatrywane w substancje
odzywcze i obumierajq. Nastepuje $mieré biologiczna.
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Oznaki $mierci

Moéwi sie o ,niepewnych” i ,,pewnych” oznakach $émierci. Za objawy
,niepewne” uznaje sie zatrzymanie oddechu oraz sztywnosc¢ zrenic, ktére
nie reagujq na swiatto. ,,Pewnymi” objawami sq stezenie po$miertne oraz
plamy opadowe (po$miertne).

Stezenie po$miertne, zwane po tacinie rigor mortis, to sztywnienie miesni
wystepujgce po $mierci. Pojawia sie ono od dwdéch do czterech godzin
po $mierci na powiekach, miesniach zucia i drobnych stawach, a petng
infensywno$¢ osigga po szesciu-dwunastu godzinach i ustepuje po 24 do
48 godzinach.

Plamy opadowe to przebarwienia skéry o barwie od czerwono-fioletowej
do szaro-niebieskiej. Pojawiajqg sie one okoto 20-30 minut po zatrzymaniu
krgzenia i sq najwczesniejszym pewnym objawem zgonu.

Gdy nastgpi $mieré, nalezy wezwac lekarza lub pogotowie ratunkowe

w celu stwierdzenia zgonu i wystawienia aktu zgonu; nie nalezy wzywaé
policji ani strazy pozarnej. W tym celu nalezy przygotowaé dowéd osobisty
zmartego.

Co nalezy zrobié:

« Poinformuj bliskich, takich jak krewni lub przyjaciele.

» Przygotuj wazne dokumenty, takie jak dowdd osobisty lub akt urodzenia.

e Poszukaj waznych uméw lub dokumentéw, np. testamentu, umowy z
zaktadem pogrzebowym, zgody na pobranie narzgddw, oswiadczenia
dotyczgcego sposobu pochdwku itp., i podejmij odpowiednie dziatania.

 Jedli nie masz podpisanej umowy z zaktadem pogrzebowym, skontaktuj
sie z wybranym zaktadem pogrzebowym.
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Co przynosi ulge i pociesza:

Tuz po $mierci bliskiej osoby rytuaty mogg pomdc w oswojeniu sie z tq
sytuacjq i zaakceptowaniu jej

Mozesz otworzy¢ okno i ,,dac upust emocjom”, zapali¢ swiece.

Twarz zmartej osoby wyglgda teraz na spokojng i zrelaksowang.
Delikatnie zamknij jej powieki i wtdéz proteze zebowq do ust.

Nawet jesli zmarty juz Ciebie nie styszy: mozesz powiedziec to, co
pozostato niewypowiedziane.

Mozesz takze dotkngé zmartej osoby lub potrzymacd jq za reke. Mozesz
usigs¢ obok niej, wzigé gteboki oddech i sprébowac sie wyciszyé. Mozesz
powoli stworzyé przestrzen dla zatoby.

Warto zwréci¢ sie o pomoc do bliskich, ktérzy mogq przejgé czesé
obowigzkdéw organizacyjnych, np. skontaktowad sie z zaktadem
pogrzebowym i zatatwic¢ formalnosci zwigzane z pogrzebem.

Warto wiedzieé:

W Berlinie zwtoki mogq pozostawaé w mieszkaniu do 36 godzin. Dlatego
warto poswiecic¢ troche czasu na pozegnanie!

Jesli nie masz mozliwosci wystawienia zwtok w domu, ale pragniesz
zorganizowa¢ wystawienie zwtok w celu pozegnania, mozesz zlecié
zorganizowanie tego rytuatu w domu pogrzebowym.

Wystawienie ciata zmartej osoby na tézku w pokoju jednoosobowym jest
mozliwe réwniez w domu opieki. W wiekszosci placéwek opiekunczych

i szpitali dostepne sq ponadto zapewniajgce godnosé sale do
odprawiania nabozeristw zatobnych, przeznaczone zaréwno dla oséb
wyznajqcych okreslong religie, jak i dla oséb niewierzqcych.

Na zyczenie zaktad pogrzebowy moze réwniez przewiezé zmartego z
domu opieki do domu w celu wystawienia zwtok. W przypadku $mierci
w szpitalu jest to mozliwe tylko wtedy, gdy zmarty zostat zabrany
bezposrednio z sali; nie moze wiec przebywaé w chtodni.

W kazdej sytuacji mozesz liczy¢ na wsparcie duszpasterskie.
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Utrata bliskiej osoby powoduje, ze réwniez nasze ciato znajduje sie w
ekstremalnie trudnej sytuacji: przezywamy hustawke emociji, serce bije
szybciej, odczuwamy bdl i ucisk w klatce piersiowej. Czujemy zmeczenie,
nie mozemy spac, mysli krgzqg w kétko, tracimy apetyt. Wszystko przebiega
powoli, poniewaz zatoba pochtania duzo energii.

« Dlatego nalezy poswiecié¢ na niq tyle czasu, ile potrzeba! Zatoba jest
sprawq indywidualng, przejawia sie na wiele sposobdw, a jej dtugosc jest
bardzo rézna.

» U niektdérych oséb zatoba pojawia sie z opdznieniem; najpierw muszq
uswiadomic sobie strate. Nie kazdy proces zatoby jest tez od razu
widoczny dla oséb postronnych. Nalezy pozostad sobq i pozwoli¢ sobie
na przezywanie wtasnej, osobistej zatoby.

» Niektdre rodzaje zatoby wymagajq wsparcia, jednak to Ty decydujesz,
kiedy chcesz da¢ upust swoim emocjom i podzieli¢ sie nimi z innymi. W
procesie zatoby nie ma czegos takiego jak ,,dobrze” czy ,,zle”!

o Warto sie zastanowié, czy bliscy mogg Ci pomdc w drobnych
codziennych sprawach - na przyktad przy zakupach, w pracach
domowych, w sprawach organizacyjnych lub przygotowujqc proste
positki. Nalezy samemu ocenié, na jaki zakres wsparcia chcemy
pozwolié. Propozycje, ktérych nie chcesz przyjgé, mozesz uprzejmie
odrzuci¢ bez podawania przyczyny.

e W przypadku zgonu poza domem pomocne moze by¢ wczesniejsze
uzgodnienie z kierownictwem placéwki, kiedy nalezy zwolni¢ poké;.
Dzieki temu pozostaje wystarczajgco duzo czasu na przejrzenie i
uporzgdkowanie rzeczy osobistych, poniewaz moze to stanowié¢ czeséé
procesu zatoby.
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Poniewaz utrata bliskiej osoby czesto powoduje, ze popadamy w
zwqtpienie, wsparcie oparte na zaufaniu moze poméc w znalezieniu
nowego poczgtku. Nie musisz radzi¢ sobie ze wszystkim samodzielnie -
przyjecie pomocy nie jest oznakg stabosci, lecz odpowiedzialnym krokiem,
ktéry dodaje sit. Pomaga to wspélnie znosic cierpienie i zaakceptowad
wtasne uczucia. Oczywiscie znalezienie wtasnego sposobu na poradzenie
sobie z zatobq wymaga czasu i cierpliwosci.

Pomocne mogq by¢ w tym grupy wsparcia dla oséb w zatobie, ale takze
takie inicjatywy, jak kawiarnie dla oséb w zatobie, grupy samopomocy

czy placéwki duszpasterskie. Dajg one przestrzers do dzielenia sie
doswiadczeniami, wyrazania uczué i uzyskania wsparcia. Pomoc mogq
rowniez zapewni¢ poradnie psychospoteczne lub ambulatoryjne programy
wsparcia w zatobie, ktére mogg przyniesc ulge i pomdc w odnalezieniu sie
w nowej sytuacji.

Z biegiem czasu zatoba ulega zmianie. Pozostaje, ale ulega przemianie i
staje sie cenng pamiqtkq po osobie, ktérej juz nie ma.

M \(MJ

f—n N
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Zatqgcznik

Broszura poswiecona opiece hospicyjnej i paliatywnej w Berlinie:

,Gdy wyleczenie nie jest juz mozliwe... Informacje dotyczgce umierania,
$mierci i zatoby”, wyd. Senacki Departament ds. Nauki, Zdrowia i Opieki,
Unionhilfswerk.

Broszure mozna uzyska¢ w Centralnym Punktie Kontaktowym ds. Opieki
Hospicyjnej,

, dostepnym telefonicznie pod numerem

030 40 711113 (poniedziatek-pigtek, godz. 9-15) lub
post@hospiz-aktuell.de,

Pobierz: www.hospiz-aktuell.de/wegweiser

Broszura dotyczqca oferty wsparcia psychospotecznego i psychologicznego
dla cztonkéw rodziny sprawujgcych opieke w Berlinie:

,NIE ZAWSZE JEST tATWO. Wsparcie w trudnych chwilach dla cztonkéw
rodziny sprawujgcych opieke i oséb wymagajqcych opieki w Berlinie”,
opublikowana przez: Diakonisches Werk Berlin Stadtmitte e. V., Specjalistyczny
punkt dla cztonkéw rodziny sprawujgcych opieke. Dostepne na stronie
internefowej: www.angehoerigenpflege.berlin/broschueren lub pod numerem
030 69 59 88 97

Broszura dotyczqca opieki domowej:

,Opieka w skrécie w Berlinie. Pytania i odpowiedzi dotyczgce opieki
domowej”, opublikowana przez: Departament Senatu ds. Nauki, Zdrowia i
Opieki. Dostepne m.in. w punktach wsparcia dla opiekunéw

Pobierz: hitps://www.berlin.de/sen/pflege/pflege-und-rehabilitation/pflege-
zu-hause/

Przewodnik po chorobach otepiennych i ofertach pomocy w Berlinie
opublikowany przez: Alzheimergesellschaft Berlin eV. (wydawca.), wydanie 19
Wydanie 2025/26 Mozna nabyé¢ u wydawcy - patrz ponizej

Pobierz: https://www.alzheimer-berlin.de/fileadmin/user_upload/AGB
Ratgeber 2025-2026.pdf
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Istnieje prawo do uzyskania porady w sprawie opieki hospicyjnej i paliatywnej. W
tym celu nalezy skontaktowac sie ze swojq kasq chorych lub kasq chorych osoby
ciezko chorej lub umierajgcej. W Berlinie doradztwem tym zajmujq sie przede
wszystkim punkty wsparcia opieki.

Doradztwo w zakresie opieki swiadczone przez berlinskie osrodki opieki:
Infolinia pod numerem 0800.59 000 59 (poniedziatek-pigtek w godz. 9-18),
Strona internetowa: www.pflegestuetzpunkteberlin.de

Na przyktad otrzymajq Panstwo tutaj porade, jesli nie sq Panstwo w stanie
samodzielnie zapewni¢ opieki i konieczne jest zorganizowanie opieki zastepczej:
www.berlin.de/sen/pflege/pflegeund-rehabilitation/pflege-zu-hause/
verhinderungspflege lub nie sg Paristwo w stanie w wystarczajgcym stopniu
zorganizowac opieki w domu i potrzebujg Panstwo opieki krétkoterminowej www.
berlin.de/sen/pflege/pflege-und-rehabilitation/pflege-zu-hause/kurzzeitpflege
staje sie konieczna.

Porady dotyczqgce umierania, Smierci i zatoby udzielane przez

Centralnego Punktu Kontaktowego Hospicjum:

Infolinia: 030 40 711113 (poniedziatek-pigtek w godz. 9-15) lub pod adresem
E-mail: post@hospiz-aktuell.de Strona internetowa: www.hospiz-aktuell.de

Doradztwo w zakresie opieki paliatywnej, kwestii etycznych dotyczgcych korica
zycia oraz decyzji dotyczqcych opieki swiadczone przez

Home Care BerlineV.

Telefon: 030 45 34 348

E-mail: info@homecareberlin.de

Strona internetowa: www.homecareberlin.de

Doradztwo w zakresie opieki paliatywnej oraz organizacja wolontariackiego
towarzyszenia osobom umierajgcym przez ambulatoryjne stuzby hospicyjne w
Berlinie: Aktualna lista dostepna jest na stronie www.hospizaktuell.de, w
sekcji ,,Porady dla mieszkancéw” w zaktadce ,,Ustugi ambulatoryjne”
www.hospiz-aktuell.de/beratung-buerger/ambulante-pflege
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Oczywiscie mozesz réwniez zasiegng¢ porady u zaufanego lekarza
lub kierownictwa placowki opiekunczej, z ktérej ustug ewentualnie
juz korzystasz. Nastepujgce berlinskie instytucje oferujq doradztwo
dostosowane do konkretnych pytan i potrzeb osdéb cierpigcych na
demencje oraz ich krewnych i bliskich:

Alzheimer Gesellschaft Berlin e.V.
Friedrichstraf3e 236

10969 Berlin-Mitte

telefon: 030 89 09 43 57

E-mail: info@alzheimer-berlin.de

Strona internetowa: www.alzheimer-berlin.de

Alzheimer-Angehérigen-Initiative e. V.
Reinickendorfer Str. 61

13347 Berlin-Wedding

telefon: 030 47 37 89 95

E-mail: aai@alzheimer.berlin

Strona internetowa: www.alzheimer-organisation.de

Kursy pierwszej pomocy - Przeglqd kurséw w catym kraju na stronie
pod adresem www.letztehilfe.info/kurse

w tym specjalnie dla dzieci i mtodziezy

www.kids.letztehilfe.info

Kursy pierwszej pomocy i podobne oferty szkoleniowe dotyczqce Berlina
na stronie www.hospiz-aktuell.de, w sekcji ,Vorsorge”

w sekcji ,Kursangebote” www.hospiz-aktuell.de/vorsorge/kursangebote
Kasy chorych i kasy opieki oferujg specjalne kursy dla krewnych
sprawujgcych opieke. Nalezy zwrdci¢ sie bezposrednio do kasy chorych
osoby ciezko chorej lub umierajgce;j.
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Przewodnik po opiece hospicyjnej i medycynie paliatywnej -
www.wegweiser-hospiz-palliativmedizin.de

Niemieckie Towarzystwo Medycyny Paliatywnej e.V. zgromadzito tutqj
wszystkie specjalistyczne oferty w zakresie opieki hospicyjnej i paliatywnej.
Nie podano tu jednak zadnych dodatkowych informacji dotyczqcych
demencji. W tym celu stowarzyszenie branzowe uruchomito jednak
podstrone: https://www.dgpalliativmedizin.de/allgemein/demenz-
palliativversorgung

Przewodnik dotyczqcy demencji - www.wegweiser-demenz.de

W tym przewodniku Federalnego Ministerstwa Edukacji, Rodziny, Seniordw,
Kobiet i Mtodziezy zebrano wiele informacji dotyczgcych demencji. Mozna
na przyktad wyszukaé oferty w swojej okolicy lub zapoznad sie z relacjami
osbb, ktére miaty do czynienia z tym tematem. Znajdq Panstwo tu réwniez
kilka informacji na temat opieki nad osobami umierajgcymi:
https://www.wegweiser-demenz.de/wwd/palliativ-und-
hospizversorgung-193462

Strona tematyczna Niemieckiego Stowarzyszenia Alzheimerowskiego -
www.deutsche-alzheimer.de

Na przyktad organizacje parasolowe zrzeszajqce stowarzyszenia
samopomocy wszystkich krajéw zwigzkowych uruchomity infolinie
poswiecong chorobie Alzheimera:

030 259 379514

E-mail: info@deutsche-alheimer.de

Zajmuje sie m.in. Opublikowano ,,Zalecenia dotyczgce opieki nad
osobami cierpigcymi na demencje w fazie umierania”, zob. https:/www.
deutsche-alzheimer.de/fileadmin/Alz/pdf/empfehlungen/empfehlungen
sterbephase.pdf,

oraz informacje zebrane na podstronie, patrz
https://www.deutsche-alzheimer.de/mit-demenz-leben/demenz-am-
lebensende
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Strona specjalistyczna Desideria, Monachium - www.desideria.org
Znajdqg Panstwo tu wiele przydatnych informacji; na temat opieki nad
osobami w ostatnim okresie zycia zob. np. https://www.desideria.org/
demenz/demenzglossar/sterben

Godny polecenia jest przewodnik dla opiekundw rodzinnych wydany
przez stowarzyszenie Desideria Care e.V. ,,Pomysl tez o sobie - wiedza o
demencji, orientacja, dbanie o siebie”, zawierajqcy listy kontrolne, kody
QR umozliwiajgce pogtebienie wiedzy na poszczegdlne tematy, éwiczenia
stuzqce autorefleksji oraz strony na notatki; przewodnik ten nie jest
dostepny w Internecie.

Strona tematyczna Demenz Support Stuttgart - www.demenz-support.de
Demenz Support Stuttgart gGmbH jest organizacjg neutralng pod
wzgledem politycznym i $wiatopoglgdowym. Mozna tutaj znalezé literature
tematycznqg dotyczqcq demencji, oferty grupowe, kanat wsparcia KuKuK-TV
oraz wiele innych informacji.

Ulga dla duszy - poradnik dla opiekunéw z rodziny

Wyd. BAGSO - Federalne Stowarzyszenie Organizacji Senioréw e. V.

12. zaktualizowane wydanie, 2026 r.

Mozna zaméwic¢ u wydawcy telefonicznie pod numerem 0228 24 99 93-0
lub pocztq elektroniczng: kontakt@bagso.de

Pobierz: https://www.bagso.de/publikationen/ratgeber/entlastung-fuer-
die-seele/

Tom Kitwood i Dawn Brooker:

Demencja - podejécie skoncentrowane na osobie w pracy z osobami
zdezorientowanymi i z zaburzeniami funkcji neurokognitywnych.
Wyd. Hogrefe wydanie 9, 2022

Wolfgang Weif3:

Nie umieraj w samotnosci - hospicjum. Podrecznik dla bliskich
i wspélnot.

Wydawnictwo Wichern, 1999

40



Franz Josef Wetz:
Smier¢, zatoba, pocieszenie. To, co pomaga na koficu.
Wydawnictwo Reclam, 2020

Dr. Daniela Tausch, Lis Bickel:
Ostatnie tygodnie i dni. Diakonia Niemiec.
Krebsverband Baden-Wiirttemberg, 2024

Elisabeth Kiibler-Ross i in.:

Zrozumiec, co chcq powiedzie¢ umierajqgcy -
Wprowadzenie do ich symbolicznego jezyka.
Wyd. Droemer Knaur wydanie 12 nowe, 2008

Petra Fercher i Gunvar Sramek:
Mosty do swiata demencji. Walidacja w codziennym zyciu.
Wydawnictwo Reinhardt, wydanie 3, 2018

Vicki de Klerk-Rubin:
Demencja w rodzinie. Walidacja dla bliskich
wyd. Reinhardt wydanie 5, 2022

Christiane Prollochs:
Towarzyszenie osobom cierpigcym na demencje w ostatniej fazie zycia.
Wydawnictwo Tectum, 2019
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