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Stowo wstepne

Od 2017 r. cyklicznie kazdego wrzesnia RPO organizuje konferencje poswiecone
osobom zyjacym z choroba Alzheimera oraz ich opiekunkom i opiekunom. Konferencje
przeprowadzane sa wspodlnie ze srodowiskiem alzheimerowskim; najpierw z nieformal-
nie funkcjonujagcym Ogodlnopolskim Porozumieniem Organizacji Alzheimerowskich,
a potem jego nastepca — Zwigzkiem Stowarzyszen Alzheimer Polska oraz z ekspertami,
z ktérymi srodowisko alzheimerowskie wspotpracuje. Musze w tym miejscu wymienic
prof. Tadeusza Parnowskiego, prof. Marie Barcikowska-Kotowicz, prof. Barbare Bien,
dr. Jarostawa Derejczyka, Mirostawe Wojciechowska-Szepczynska i Zygmunta Wierzyn-
skiego - bez tych oséb nasze konferencje nie miatyby takiej wagi merytoryczne;j.

Alzheimer to najczestsza, ale nie jedyna przyczyna otepienia. Zatem méwiac i pi-
szac o osobach zyjacych z chorobg alzheimera odnosimy sie réwniez do wszystkich
0s6b cierpigcych z powodu otepienia.

Spotecznicy i wspétpracujacy z nimi eksperci posiadaja najlepsza w Polsce wiedze
o potrzebach, warunkach zycia, barierach, na ktére napotykaja chorujacy i opiekuno-
wie — dlatego sg od wielu lat partnerami RPO. Co wazne tacza oni wiedze teoretyczna
z praktycznym doswiadczeniem dotyczacym diagnozowania, leczenia, opieki, codzien-
nego zycia 0s6b chorujacych i ich rodzin. Raport, ktdry zostat opracowany po pierwszej
konferencji okazat sie w owym czasie jedynym dokumentem instytucji publicznej po-
Swieconej zagadnieniu choréb otepiennych.'

To budzito zobowigzanie — skoro bylismy jedyni, to nie moglisSmy poprzestac na jed-
norazowym wydarzeniu, czy jednorazowym raporcie. | tak powstat nurt w dziataniach
Komisji Ekspertow ds. Oséb Starszych przy RPO, stale zajmujacy sie tym tematem.

Co roku przygotowywalismy konferencje poswiecong innemu zagadnieniu: znacze-
niu wczesnego diagnozowania, leczenia, opieki, a takze problemoéw i potrzeb opieku-
nek i opiekunéw. Zawsze tez staralismy sie, aby tresci przekazywane na konferencjach
byty jak najbardziej praktyczne, mozliwe do wykorzystania w dziataniach organizacji
spotecznych, spotecznosci lokalnych i samych rodzin. Staralismy sie dotrze¢ jak najsze-
rzej do Srodowisk lokalnych, zdajac sobie sprawe, ze jedna konferencja w Warszawie
to kropla w morzu potrzeb. Dlatego od 2017 r. organizowalismy konferencje, ktére na-

1 Publikacja dostepna na stronie RPO: https://www.rpo.gov.pl/pl/content/publikacje-sytuacjag
-osob-chorych-na-chorobe-alzheimera-w-polsce-raport-rpo
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zwalismy ,gwiazdzistymi” W 2019 r. odbyto sie ich 31. Dzieki partnerom lokalnym na-
sze konferencje gromadzity zainteresowanych nie tylko w Biurze Rzecznika Praw Oby-
watelskich przy ulicy Dtugiej w Warszawie, ale w wielu innych regionach Polski, gdzie
nasi partnerzy zapraszali lokalne wtadze, instytucje publiczne, lideréw organizacji
spotecznych, opiekunéw 0séb zyjacych z chorobg Alzheimera, osoby chorujace, te-
rapeutéw do wspdlnego uczestnictwa w konferencjach online. Spotykali sie w biblio-
tekach, urzedach, uczelniach, centrach kultury, domach pomocy spotecznej zaréwno
w duzych miastach jak i matych miejscowosciach. Stwarzato to okazje do uczestnictwa
na zywo, komentowania, zadawania pytan, ale co wazniejsze - do rozmowy o lokal-
nych aspektach zjawiska. Byty takie miejsca, gdzie dzieki uczestnictwu w konferencji
ludzie po raz pierwszy zadali sobie pytanie - jak to jest u nas? Czy wiemy, ile 0séb zyje
z otepieniem? Jakie sg potrzeby opiekunéw? Jak im mozemy poméc? Co powinnismy
zrobic¢? Jakie dziatania zaplanowac?

Zeby upowszechni¢ wiedze praktyczng zawsze cze$¢ konferencji poswiecalismy
prezentacji dobrych praktyk. Nie ma przeciez nic lepszego od uczenia sie nawzajem. Ci,
ktorzy mieli doswiadczenie i sprawdzone wzory dziatania — dzielili sie nimi. W ten spo-
s6b uzyskalismy opis wielu inicjatyw, ktore udato sie zebrac, opracowac i opublikowac
Zbior dobrych praktyk na rzecz wsparcia oséb zyjqcych z chorobq alzheimera i ich rodzin.

Wszystkie konferencje nagrywalismy - sg nadal dostepne na stronie rpo.gov.pl
w zaktadce ,Choroba Alzheimera” Mozna je takze odnalez¢ na kanale youtube.

Zebrany materiat jest nadal aktualny. Dlatego uznalismy, ze dorobek konferencji
warto przekaza¢ w formie zwartego materiatu. Opracowanie, ktére Panstwu przeka-
zujemy powstato poprzez zredagowanie wystapien z konferencji w latach 2017-2019.
Dofaczylismy takze niektore pytania uczestnikow i odpowiedzi ekspertéw — te, ktore
uznalismy za istotne i nadal aktualne.

Serdecznie dziekuje wszystkim, dzieki ktérym to opracowanie mogto powstac. Kto-
rzy bezinteresownie przekazywali swoja wiedze i doswiadczenie, ktorzy zawsze okazy-
wali nam zyczliwos¢ i byli otwarci na wspétprace.

Dziekuje rowniez osobom, ktére wybraty i opracowaty wystapienia, sktadajace sie
na te publikacje: paniom Dorocie Siwiec i Mirostawie Wojciechowskiej-Szepczynskiej
oraz pani Ewie Tutodzieckiej-Czapskiej, ktérej zawdzieczamy ostateczny wyglad pre-
zentowanego materiatu.

2 Publikacja dostepna na stronie Alzheimer Polska: http://www.alzheimer-polska.pl/wp-content/
uploads/2019/10/Dobre-Praktyki-Alzheimer-Polska.pdf
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Bardzo dziekuje za wspotprace i zaangazowanie naszym partnerom ,konferencji
gwiazdzistych” oraz instytucjom i organizacjom za pomoc w upowszechnianiu cyklu
konferencji.

Przygotowalismy to opracowanie z myslg o wszystkich, ktéorym wiedza w nim za-
warta moze sie przydac. Bo chociaz w ostatnich latach pojawity sie poradniki przygoto-
wywane przede wszystkim przez organizacje spoteczne — to wierzymy, ze nasze opra-
cowanie réwniez znajdzie odbiorcéw.

Problem os6b z otepieniem bedzie w Polsce narastat. Zdaja sobie sprawe z tego
wszyscy, ktérzy z tym tematem sie zetkneli. Nikt nie poradzi sobie z nim sam. A juz
na pewno nie dadza rady osamotnione organizacje spoteczne. Potrzebny jest wspdlny
wysitek i madre dziatanie rzadu, samorzadéw lokalnych, spotecznikéw i kazdego z nas.
Bo kazdy z nas moze pomoc chocby jednej rodzinie, moze znajomym, moze sasiadom.
Do tego potrzebna jest wiedza, ktdérg w skromnym, podstawowym wymiarze znajdzie-
cie Panstwo w tym opracowaniu.

Potrzebne jest takze praktykowanie Xl przykazania, ktére pozwalam sobie zacyto-
wac za Marianem Turskim, cztonkiem Rady Spotecznej przy Rzeczniku Praw Obywatel-
skich:

Nie badz obojetny!
Barbara Imiotczyk

Wspoétprzewodniczaca Komisji Ekspertow ds. Oséb Starszych przy RPO
Dyrektorka Centrum Projektow Spotecznych BRPO

Stowo wstepne |
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Wprowadzenie

Informacja o tym, ze u naszego bliskiego lekarz rozpoznat postepujaca, nieuleczal-
na chorobe, ktéra bedzie mu stopniowo odbiera¢ wszystkie, nawet te zupetnie pod-
stawowe umiejetnosci, budzi w nas rézne mieszane uczucia: najpierw niedowierzanie,
potem bunt, ztos¢ i strach, ale tez ulge, bo wiemy, ze ojciec nie zwariowat, nie wygtupia
sie, nie ma choroby psychicznej, nie jest ztosliwy, nie robi tego celowo. A jezeli lekarz
sie myli? Przeciez ojciec ma dopiero 66 lat i dotychczas doskonale sobie radzit, ma tyle
sukceséw, zawsze byt pogodny i szczesliwy. Moze diagnoza jest niewtasciwa? A jesli
jednak to rzeczywiscie Alzheimer? Jak dtugo bedzie mégt mieszkac¢ sam? Jakiej pomo-
cy bedzie potrzebowat? Czy sa jakies leki? lle lat to potrwa? Czy poradzimy sobie finan-
sowo, psychicznie i fizycznie? Jak inni sobie radza? Gdzie mozna dowiedziec sie wiecej
o chorobie? Lekarz niewiele nam powiedziat. Styszelismy, ze jest taka choroba, ale nie
znamy nikogo w poblizu, w tym samym miescie, kto mégtby nam pomac, u kogo w ro-
dzinie tez jest ta choroba. Jak znalez¢ takie osoby? Jak sie z nimi skontaktowaé, poznac
ich doswiadczenia i ustysze¢, jak sobie radzg w opiece?

Takie watpliwosci i pytania maja chorzy i ich opiekunowie wszedzie na $wiecie, nie-
zaleznie od tego w jakim kraju zyja, czy sa ubodzy czy bogaci, bardzo dobrze czy stabo
wyksztatceni. Sg jednoczesnie przekonani, ze wspdlnie tatwiej sobie bedzie mozna pora-
dzi¢, wptywac na tworzenie lepszych warunkéw zycia dla swoich bliskich, lepszej jakosci
opieki, na rozwijanie przyjaznego otoczenia, Srodowiska dla oséb chorych w spoteczno-
Sci lokalnej i wsréd catego spoteczenstwa. Dlatego tworza organizacje alzheimerowskie.

Pierwsze stowarzyszenia, skupiajace rodziny chorych zaczety powstawac pod ko-
niec lat 70-tych XX wieku, najczesciej z inicjatywy opiekunéw oséb zyjacych z cho-
roba Alzheimera: najpierw w Kanadzie (1978 r.), nastepnie w Wielkiej Brytanii (1979),
w Stanach Zjednoczonych (1980) i w Australii (1980). Ich wizjg byt i jest nadal swiat
bez demencji. W 1984 r. te cztery organizacje, za namowg zmartego w 2015 r. w wie-
ku 101 lat Jerome Stone’a, zatozyciela i pierwszego przewodniczacego amerykanskiej
organizacji, postanowity utworzy¢ Swiatowg Organizacje Alzheimerowska (Alzheimer
Disease International — ADI). Przystapity do niej kolejne organizacje: japonska, zatozona
w 1980.r, holenderska (1984), francuska (1985) i wiele innych, ktére zaczeto tworzy¢ na
Swiecie. Dzi$ do ADI nalezy 100 narodowych stowarzyszen ze wszystkich kontynentow.
W 1994 r., podczas otwarcia X Konferencji ADI w Edynburgu ogtoszono, ze 21 wrzeénia
bedzie co roku obchodzony jako Swiatowy Dzieri Choroby Alzheimera. Pamietam, jak
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uroczyscie wypowiadata te decyzje honorowa przewodniczaca ADI, wspierajaca dzia-
talnosc¢ ruchu alzheimerowskiego na $wiecie — ksiezniczka Yasmin Aga Khan, cérka Rity
Hayworth, amerykanskiej aktorki, u ktoérej rozpoznano otepienie. Od kilku lat wrzesien
jest Swiatowym Miesigcem Choroby Alzheimera i okazjg do upowszechniania wsréd
spoteczenstw wiedzy o chorobie, potrzebach chorych i ich bliskich.

Europejska Federacja Alzheimer Europe (AE) zapoczatkowana w 1990 r. przez pio-
nieréw: Franza Baro z Belgii, Michaela Coote’a z Irlandii i Henka ter Haar’a z Niderlan-
déw, swoja dziatalnos¢ zaczeta formalnie rok pdzniej. Dzis Alzheimer Europe zrzesza 39
stowarzyszen z 35 krajow. Dziata bardzo aktywnie, tworzy rézne projekty, organizuje
badania spoteczne, prowadzi kampanie edukacyjne, wspiera organizacje alzheime-
rowskie, dajac im, podczas dorocznych konferencji, dostep do najnowszej wiedzy, wy-
bitnych specjalistow i sprawdzonych rozwigzan, mozliwos¢ nawigzywania kontaktow
i wymiany dos$wiadczen. Niezwykte jest to, ze obecnie w zarzagdach wiekszosci organi-
zacji nalezacych do ADI lub AE zasiadaja rowniez osoby chore, a nie tylko opiekunowie.
Sami chorzy takze zaktadajg wiasne organizacje, zabieraja gtos na konferencjach mie-
dzynarodowych. Méwia:,Nic o nas bez nas”. Chcg, aby traktowac ich z szacunkiem jako
petnoprawnych obywateli. Pragng jak najdtuzej cieszy¢ sie zyciem w spoteczenstwie,
bez barier, bez marginalizacji, stygmatyzacji, osamotnienia i niezrozumienia.

W Polsce ruch alzheimerowski rozpoczat sie na poczatku lat 90-tych. Zainicjowali
go specjalisci — psychiatrzy, prof. Tomasz Gabryelewicz i prof. Tadeusz Parnowski oraz
neurolodzy, a wsréd nich prof. Maria Barcikowska. Potrzebe tworzenia organizacji po-
zarzadowych, ich znaczenie dla chorych i ich bliskich znali z miedzynarodowych kon-
ferencji albo dzieki swoim kontaktom z naukowcami i specjalistami z zagranicy. Zache-
cali wiec opiekunéw swoich pacjentéw do udziatu w ich tworzeniu. Pierwsze polskie
organizacje powstaty w 1991 r we Wroctawiu — Fundacja Alzheimerowska i w Warsza-
wie - Polska Fundacja Alzheimerowska oraz w 1992 r. Polskie Stowarzyszenie Pomocy
Osobom z Chorobga Alzheimera. Nastepne zaktadano w kolejnych miastach: w 1993 r.
w todzi i rok pézniej w Gdansku, Krakowie i Siedlcach, a w 1998 r. w Rzeszowie i Lub-
linie, a nastepnie w Poznaniu. Do 2000 r mielismy juz w Polsce 15 takich miejsc, gdzie
opiekunowie mogli szuka¢ pomocy, wsparcia i wiedzy, spotka¢ osoby w podobnej
sytuacji, wymieniac sie doswiadczeniami i uczy¢ sie od siebie najlepszych rozwigzan
opiekunczych. Kazdego roku w kolejnym miescie pojawiata sie nowa organizacja. Nie-
ktére z nich powstawaty réwniez z inicjatywy pracownikéw pomocy spotecznej, tak jak
np. w Elblagu w 2000 r., przy Osrodkach Pomocy Spotecznej. Wiekszo$¢ jednak nie po-
wstataby bez pomocy specjalistéw zajmujacych sie leczeniem otepien, jak to na przy-
ktad stato sie w Bydgoszczy. Wszystkie organizacje taczy to samo pragnienie: poprawic
jakos¢ zycia chorych i ich bliskich.

Wprowadzenie
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Dzi$ dziata w Polsce ponad 30 réznych organizacji pozarzagdowych, stowarzyszen,
towarzystw i fundacji, ktérych gtéwnym celem jest Swiadczenie wszechstronnej pomo-
cy chorym i ich opiekunom, w tym upowszechnianie wiedzy o chorobie i sposobach
radzenia sobie z jej konsekwencjami. To zresztg najlepiej organizacje robig i to dzieki
nim, przy wspotpracy z mediami, polskie spoteczenstwo dowiedziato sie o chorobie
Alzheimera iinnych chorobach powodujacych otepienie (demencje). Wszystkie orga-
nizacje alzheimerowskie, podobnie jak te zagranica, dbajg o podnoszenie swiadomosci
spotecznej, o budowanie dobrych, przyjaznych relacji z samorzadem lokalnym, staraja
sie wptywac na polityke spoteczna i zdrowotna panstwa, aby lepiej stuzyly potrzebom
chorych, ale przede wszystkim skupiajg opiekunéw, ktérym doradzaja, ktérych edu-
kuja, pomagaja emocjonalnie, prawnie i materialnie, tworzac grupy wsparcia i samo-
pomocy. Niektére prowadza domy dziennej pomocy czy specjalistyczne domy opieki.
Ogromna wiekszo$¢ organizacji opiera sie wylacznie na pracy wolontariuszy - czyn-
nych i bytych opiekunéw nieformalnych, a w odréznieniu od organizacji zagranica, nie
moze liczy¢ na jakiekolwiek dotacje panstwa, a jedynie na, z reguty niewysokie, sktadki
wptacane przez swoich cztonkéw.

Nasze organizacje alzheimerowskie ucza sie réwniez od siebie, dziatajg wspodlnie,
organizujg doroczne zjazdy i konferencje, na ktérych wymieniaja doswiadczenia i do-
bre praktyki, podejmujg wspdlne decyzje, rezolucje, razem planujg kampanie medialne
i edukacyjne. Od 2011, kiedy razem z Polskim Towarzystwem (naukowym) Alzheime-
rowskim, zawigzaty Koalicje Alzheimerowska i opracowaty projekt Polskiego Planu Al-
zheimerowskiego, apeluja do wtadz, na razie bezskutecznie, o wdrozenie tej strategii,
co pozwolitoby na stworzenie kompleksowego systemu opieki (medycznej i pozame-
dycznej) nad osobami z chorobga Alzheimera i z innymi przyczynami otepienia, poczy-
najac od wczesnego rozpoznania, a koriczac na whasciwej organizacji i wspieraniu cho-
rych i opiekunéw w domu oraz na edukacji catego spoteczenstwa. O wprowadzenie
takich rozwigzan apeluja zaréwno ADI i Alzheimer Europe, jak i Swiatowa Organizacja
Zdrowia WHO oraz Parlament Europejski w swoich rezolucjach. Na te potrzebe wskazy-
wata réwniez Najwyzsza Izba Kontroli w raporcie z 2017 r., podkreslajac, ze brak rozwia-
zan systemowych to powazny bfad w polityce zdrowotnej i spotecznej w naszym kraju.
Aby mie¢ wiekszy wptyw na tworzenie systemu wszechstronnej opieki nad chorymi
i ich rodzinami, organizacje stworzyty w 2018 r. Alzheimer Polska, ktory, jako nastepca
nieformalnie funkcjonujgcego wczesniej Ogolnopolskiego Porozumienia Organizacji
Alzheimerowskich, jest wspodtorganizatorem corocznych, wrzesniowych konferencji
w Biurze Rzecznika Praw Obywatelskich.

Niniejsza publikacja powstata w oparciu o zapis trzech konferencji alzheimerow-
skich z 2017, 2018 i 2019 r., ktére odbyly sie w Biurze Rzecznika Praw Obywatelskich
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z udziatem przedstawicieli organizacji pozarzadowych, wybitnych specjalistéw, auto-
rytetéw w zakresie leczenia i opieki nad osobami zyjacymi z choroba Alzheimera oraz
przedstawicieli Parlamentu, samorzadéw lokalnych i réznych instytucji, ktérym zalezy
na rozwijaniu przyjaznego srodowiska dla chorych i ich bliskich. Konferencje, trans-
mitowane na zywo do kilkudziesieciu miejsc w Polsce i tysiecy uczestnikdéw, pomo-
gty poszerzy¢ wiedze o chorobie, jej rozpoznawaniu, leczeniu, opiece instytucjonalnej
i tej nieformalnej, w domu chorego, zmienity postrzeganie szczegoélnych potrzeb oséb
zyjacych z otepieniem, pozwolity zrozumiec zalecane i sprawdzone juz rozwigzania,
innowacje w opiece, dobre praktyki, doswiadczenia organizacji alzheimerowskich i ich
postulaty.

Udato sie nam tu zebra¢ wszystkie wystapienia, ktdrych tresci i przestanie sg na-
dal aktualne. W Polsce nie mamy jeszcze systemu opieki nad tg szczegélna grupa cho-
rych, juz niemata, a przeciez wcigz rosnaca. Szacunkowe dane o liczbie oséb zyjacych
w naszym kraju z otepieniem, wedtug Alzheimer Europe, to dzisiaj ponad 500 tys., za
5 lat - 650 tys., a do 2050 r. ponad milion. Do kazdego chorego dodajmy co najmniej
1 opiekuna w rodzinie i bedziemy mie¢ prawdziwy obraz skali zjawiska. Nie mozemy
ich zostawi¢ bez pomocy. Majg do niej prawo, a my, jako rozumiejacy ich potrze-
by wspotobywatele, mamy obowigzek to czynié. Bez wiedzy catego spoteczenstwa,
wsparcia i wspotdziatania wszystkich instytucji i obywateli nie bedziemy mogli jed-
nak pomaga¢. Mam nadzieje, ze nasza publikacja przyblizy czytelnikom, co oznacza
ta choroba dla 0séb, ktére z nig zyja i ich rodzin, jak pilnie potrzebny jest odpowiedni
system kompleksowej opieki i na czym powinny polega¢ wspdlne dziatania. Wierze
tez, ze wérdd Panstwa znajda sie osoby zainteresowane wspieraniem prac organizacji
alzheimerowskich, na rzecz poprawy jakosci zycia oséb z chorobg Alzheimera i ich bli-
skich i stana sie naszymi sojusznikami, ktérych tak bardzo potrzebujemy.

Nie bytoby konferencji alzheimerowskich, ani tej publikacji i wszystkich poprzed-
nich bez znakomitej wspotpracy z pracownikami BRPO i ich pomocy, a przede wszyst-
kim bez woli, zaangazowania, rozumienia potrzeb i probleméw chorych oraz osobi-
stego udziatu Rzecznika Praw Obywatelskich pana dr. hab. Adama Bodnara, ktéremu
w imieniu organizacji alzheimerowskich, oséb chorych, ich rodzin i w swoim wtasnym
pragne goraco za to podziekowad.

Mirostawa Wojciechowska-Szepczynska

Alzheimer Polska
Cztonkini Komisji Ekspertow ds. Oséb Starszych w BRPO

Wprowadzenie |
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Prof. Maria Barcikowska

Inaczenie wczesnego rozpoznawania choroby

W Polsce, wedtug szacunkowych badan Alzheimer Europe z 2014 r, mielismy
501 092 0s6b z otepieniem, z czego 310 000 zyjacych z choroba Alzheimera. Dzi$ jest
ich wiecej, poniewaz polskie spoteczenstwo bardzo szybko sie starzeje. Szacuje sie,
ze juz w 2025 r. liczba oséb zyjacych w Polsce z otepieniem bedzie wynosi¢ ponad
650 tys., a w roku 2050 ponad 1 milion. Najwieksza grupa tych pacjentéw to sg osoby,
ktérych otepienie jest spowodowane przez chorobe Alzheimera.

Badania prowadzone przez Alzheimer Europe w 2017 r. dotyczyly pacjentow i opie-
kunéw, ktérych pytano, jak oceniaja stopien zaangazowania panstwa w rozpoznanie,
leczenie i opieke nad pacjentem. Polska, w ocenie opiekundw, znalazta sie na 27. miej-
scu, z wynikiem 30%?. Pierwsze pie¢ miejsc zajety kolejno nastepujace kraje: Finlandia
75%, Anglia 72%, Holandia 71%, Niemcy i Szkocja po 69%

Jak wyglada u nas droga do rozpoznania i dlaczego jest wazne, zeby chory miat
postawiong diagnoze jak najszybciej? Pacjent trafia do lekarza pierwszego kontaktu,
ktéry powinien podja¢ decyzje, zeby nie zbagatelizowac skarg chorego i zeby méc
zasiegna¢ pomocy lekarza specjalisty: neurologa, psychiatry, coraz czesciej geriatry,
a w poczatkowej fazie choroby niezbedne jest takze badanie psychologiczne. Kiedy
rozpoznanie zostanie postawione — mam nadzieje, ze trafnie — chory wraca do lekarza
pierwszego kontaktu, ktéry bedzie dalej prowadzit leczenie. Wywiad, ktéry powinien
przeprowadzi¢ lekarz pierwszego kontaktu powinien by¢ wywiadem w oparciu o roz-
mowe z rodzing. Jesli chory idzie sam do lekarza i kto$ z boku nie zwrdci uwagi lekarza,
ze cos sie dzieje, lekarz bardzo czesto nie dowie sig, ze jest jakis problem.

Wazne jest, zeby lekarz oceniat nie tyle pamig¢, co starat sie za kazdym razem
oceni¢, jak chory funkcjonuje w zyciu codziennym.

Czesto rozpoznanie otepienia jest utrudnione przez podejrzenie depresji u pacjen-
ta. Wielu pacjentéw w podesztym wieku w Polsce to smutni, przygnebieni ludzie, ich

3 European Dementia Monitor 2017 - 10 punktéw (po 10%) oceny zaangazowania panstwa w pro-
ces leczenia i opieki nad chorym z otepieniem
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sytuacja jest bardzo trudna, a wiec rozpoznanie, czy to depresja, czy poczatki otepie-
nia, nie zawsze jest fatwe, a nalezy to zrobi¢ jak najszybciej, zeby choremu pomoc.

Testy przesiewowe to tylko dwa stosunkowo proste badania:
test zegara i skala Mini-Mental State Examination.

Ale nie tylko w Polsce lekarz pierwszego kontaktu ich nie wykonuje. Nie wykonu-
ja ich takze niektorzy lekarze pierwszego kontaktu w réznych krajach swiata i Europy.
Idealna sytuacja bytaby wtedy, kiedy robitby to lekarz POZ. Sa to tatwe czynnosci, ale
ciggle jeszcze badania przesiewowe tylko w najzamozniejszych krajach majg walor po-
wszechnosci.

Poza wykonaniem prostych testow przesiewowych powinno sie wykona¢
badanie neuroobrazowe. Tomografia komputerowa to badanie, ktore
wykluczy inne przyczyny otepienia.

Tomografia komputerowa nie pozwoli jednak na doktadne stwierdzenie zanikow
w mdzgu.

Wspomniatam wczedniej o badaniach przesiewowych, ktére majg polega¢ na roz-
poznaniu choroby w okresie objawowym. Bardzo dtugi, utajniony okres choroby, kiedy
mozg jest juz niszczony przez patologiczne biatka, a chory nie ma objawdw, to jest
okres, w ktérym badan przesiewowych péki co, w moim pojeciu, nie powinno sie jesz-
cze robi¢ powszechnie. To s badania wyfacznie do celéw naukowych, prowadzone co-
raz czesciej na swiecie, ale nie o te badania przesiewowe nam chodzi.

Dlaczego nalezy rozpoznawac chorobe Alzheimera, chociaz nie dysponujemy le-
kiem przyczynowym? Otoz:

« uzycie dostepnych lekéw objawowych ,spowalnia” przebieg choroby,

« rodziny znajac rozpoznanie szybciej,lecza” pojawiajace sie objawy psychotyczne,

- wiedza o chorobie moze poprawic jakos¢ zycia chorego,

- dostepne leczenie obniza koszty opieki nad chorym,

- wiedza o chorobie pozwoli zaplanowac przyszte dziatania zdrowotne i finansowe,

- w chwili pojawienia sie oczekiwanego leku beda wyselekcjonowani chorzy, kt6-

rzy beda mogli go dostac w krétkim czasie.

Mamy jeszcze nie w petni skuteczne leki objawowe, niemniej jednak w pewnym
procencie tagodza one przebieg choroby i im wczesniej sie je wiaczy, tym ich dziatanie
jest korzystniejsze. Wazne jest to, ze dziwne zachowania chorego przestang by¢ dla
rodziny zagadka, bo bedzie wiedziata, ze trzeba szuka¢ pomocy psychiatry, wsparcia

Znaczenie wczesnego rozpoznawania choroby |
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opiekuna, i ze to nie jest jedynie dziwaczne zachowanie, lecz przejaw toczacej sie, po-
stepujacej, powaznej choroby.

Wiedza o przyczynie choroby moze poprawic funkcjonowanie pacjenta i stosunek
rodziny do niego. Czesto pacjenci sg poddawani karom, wygtasza sie do nich dtugie
tyrady, np.,A méwitam ci pietnascie razy, jak wchodzisz do pokoju, to wycieraj buty!”
Wszystko to jest zupetnie bez sensu, bo i opiekun sie denerwuje, i chory - a i tak nie
wptynie to na zmiane zachowania chorego.

Uwaza sie, ze stosowanie lekéw, obniza koszty opieki nad chorym ponoszone przez
panstwo. | gdyby lek przyczynowy wreszcie sie pojawit, bedziemy znali liczbe pacjen-
tow, u ktorej nalezatoby go zastosowad.

Wiedza o diagnozie choroby moze pozwoli¢ rodzinie zaplanowac przyszte dziatania
zdrowotne i finansowe, a czasami przeorganizowac cztonkéw rodziny tak, zeby zapewnic
opieke. Bardzo wazne jest, zeby juz od poczatku porozmawiac z opiekunem rodzinnym,
ktéry przyszedt po raz pierwszy i powiedziat, ze cos sie dzieje z cztonkiem rodziny. Opie-
kunowi nalezy sie od lekarza wsparcie i edukacja, a co najmniej wskazanie ksigzek, ktére
powinien przeczytad, nalezy mu sie skierowanie do organizacji samopomocowych.

Dzieki wczesnemu rozpoznaniu i wiasciwej opiece pacjent bedzie mégt
dluzej pozosta¢ w domu i tym samym opodzni sie umieszczenie go w domu
opieki, co jest korzystne i dla chorego i dla panstwa, bo o wiele mniej
kosztowne.

Praca z opiekunem, z pacjentem, to jest to, czym na co dzien lekarz powinien sie
zajmowac i mie¢ odpowiednie przygotowanie oraz wiedze, aby to zadanie wykonac.

Czynniki ryzyka zachorowania na otepienie mozna podzieli¢ na dwie grupy. Sa takie
czynniki, na ktére nie mamy wptywu i tu mozna wymienic: wiek; mutacje jednogenowe
APP, PSEN 1 2; Allel APOe4, inny przypadek choroby w rodzinie. Ale sa czynniki ryzyka,
na ktére mozna wptywac poprzez dziatania edukacyjne, rozsadng polityke panstwa.
Naleza do nich wszystkie czynniki naczyniopochodne, wczesne leczenie cukrzycy,
nadcisnienia, choroby wiencowej, uswiadamianie ludziom, ze musza dbac o rezerwe
poznawczy, czyli o jak najwiecej lat wyksztatcenia, ruch fizyczny, kultywowanie hob-
by, starania o to, zeby nie zamykac¢ sie we wlasnym domu, nawigzywac kontakty, dba¢
o ciagte utrzymywanie umystu w alercie. Jest to wazne w okresie $redniego wieku pa-
cjenta przed zachorowaniem, ale takze w pierwszej fazie choroby. To oczywiscie brzmi
jak bajka o zelaznym wilku, ale jest to dziatanie skuteczne. Jest kosztowne, wymaga
od panstwa ogromnego zaangazowania, duzej wiedzy, ale dzieki temu sg takie kraje,
w ktorych liczba pacjentéw z chorobg otepienng i choroba Alzheimera spada, z dzie-
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sieciu do o$miu procent. Badania epidemiologiczne* wykazuja, ze liczba chorych na
chorobe Alzheimera w Szwecji, Anglii, Niemczech i USA spadta z 10 do 8 procent oséb
> 65 r. z. To oznacza kilka milionéw ludzi.

I na koniec, interesujaca tabela z informacja o organizacji opieki dtugoterminowej
w réznych krajach dla pacjentéw z niepetnosprawnosciami, w tym z otepieniem.

Tabela 1. Procent 0séb po 65 r. z. korzystajacych z opieki dtugoterminowej, dane OECD?

Udziat % w 2015 r. spadek/wzrost w stosunku do 2005 r

1. Portugalia 2.1 (wzrost)

2. Estonia 5,7 (spadek)

3. Korea 7,4 (bez zmian)
4. Hiszpania 8,5 (wzrost)

5. Francja 10,3 (wzrost)

6. Finlandia 11,4 (spadek)

7. Stowenia 11,6 (bez zmian)
8. Wegry 12,8 (wzrost)

9. Luksemburg 12,8 (wzrost)

10. OECD18 13,0 (bez zmian)
11. Czechy 13,2 (bez zmian)
12. Niemcy 13,4 (wzrost)

13. Australia 14,4 (bez zmian)
14. Norwegia 16,1 (spadek)
15. Nowa Zelandia 16,4 (spadek)
16. Szwecja 17,0 (wzrost)

17. Holandia 18,4 (spadek)
18. Izrael 20,7 (wzrost)

19. Szwajcaria 21,6 (wzrost)

20. Polska 0,9 (bez zmian)
21. USA 3,3 (spadek)

22. Irlandia 3,5 (spadek)

23. Kanada 3,8 (spadek)

24, Stowacja 3,9 (wzrost)

25. Islandia 6,0 (wzrost)

26. Belgia 8,8 (wzrost)

Price i wsp. 2014

5 Organizacja Wspétpracy Gospodarczej i Rozwoju (OECD - Organisation for Economic Coopera-

tion and Development)
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Prof. dr hab. n. med. Tadeusz Parnowski

Giowne problemy w rozpoznawaniu i leczeniu choroby

Alzheimera

Jestem lekarzem praktykiem, psychiatrg, ktéry przyjmuje osoby starsze, a wsréd
nich osoby z zespotami otepiennymi, ale jestem takze rzecznikiem odpowiedzialno-
$ci zawodowej. | jako rzecznik obserwuje, ze pojawia sie coraz wiecej skarg rodzin na
nieadekwatne, a wrecz lekcewazace zachowanie ze strony kadry lekarskiej w stosunku
do 0séb starszych, np. na ré6zne dziatania w odniesieniu do procesu diagnostycznego
otepienia czy, jak sie wydaje bliskim, zresztg czesto stusznie, nieodpowiedniego lecze-
nia otepien.

Jezeli przeliczymy, jak sie ma populacja wieku podesztego do czestosci wystepowa-
nia otepienia, to okaze sie, ze na 6 300 000 0s6b powyzej 65.r. 2., ok. 10%, czyli 630 000,
powinno miec otepienie, a ok. 7-8%, (co daje pét miliona oséb) — chorobe Alzheimera®.
Czy to prawda, nie wiem i tego nikt w Polsce nie wie - na tym polega gtéwny problem.
W przeciwienstwie do wiasciwie wszystkich juz krajéw europejskich my postugujemy
sie przyblizonymi danymi na temat czestosci wystepowania zespotéw otepiennych
typu alzheimerowskiego, ale takze zespotéw otepiennych innego typu.

Nie wiemy takze jak budowac sie¢ pomocy: komu potrzebne jest wsparcie, w jakich
miejscach powinny dziata¢ osrodki, do ktérych zgtaszatyby sie te osoby, czy w mia-
stach, na wsiach, czy w centrach miedzymiejskich.

Brak badan epidemiologicznych z wyliczeniem, jakiego typu zespoty
otepienne i o jakim nasileniu wystepuja w Polsce, blokuje perspektywiczne
myslenie o planach rozwoju sieci pomocy.

Kolejny problem to istnienie pewnej szarej strefy diagnostycznej pomiedzy tym,
co nazywamy chorobg Alzheimera oraz innymi chorobami, ktére powoduja otepie-
nie. W tej szarej strefie znajduje sie mnéstwo czynnikéw ryzyka, ktére odpowiadaja za
wystapienie zespotu otepiennego. Nalezy pamieta¢, ze jakkolwiek bysmy nie mysleli

6 Wypowiedz z roku 2017.
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o otepieniu, to ono jest wpisane w wiek starszy. A wiec nie mozemy ograniczac sie do
analizy wylacznie choroby Alzheimera i pomijac inne choroby skutkujace otepieniem.

Musimy mysle¢ w kontekscie catej populacji szesciu milionéw oséb starszych,
wsrod ktorych wystepuje nie tylko otepienie,
ale i zaburzenia psychiczne i bardzo liczne choroby somatyczne.

Badaniem, ktore przyblizyto nam problematyke stanu zdrowia ludzi starych w Pol-
sce byto badanie PolSenior z2012 .

Jednoczesnie warto pamietad, ze nasza niewiedza na temat zdrowia senioréw, po-
zbawia nas mozliwosci oceny czestotliwosci wystepowania u nich otepien. Czynniki
ryzyka takie jak nadcisnienie, ktére wystepuje najczesciej, niedoczynnosc¢ tarczycy,
choroby uktadu oddechowego, cukrzyca odpowiadaja za wystepowanie réznych
zespotdéw otepiennych.

Wiedza o tym, jaka jest relacja stanu zdrowotnego populacji ludzi starszych,
do tego z jak czestym wystepowaniem otepienia bedziemy mieli do
czynienia, jest niezwykle istotna, bo wigze sie z rozbudowa stuzby zdrowia,
specjalizacjami, lekami i pieniedzmi na to.

Problemem jest takze zte, nieprawidtowe szkolenie lekarzy. Wtasciwie czes¢ eduka-
cyjna mtodych adeptéw sztuk medycznych jest oparta nadal o XIX-XX-wieczne sche-
maty ksztatcenia. W zwigzku z tym, ze ztego uczenia wychodzi zty lekarz, to znaczy
lekarz niedouczony. Praktyka lekarska tez ulegta znacznym zmianom. Obserwuje sie
coraz bardziej powierzchowne uczenie sie medycyny - lekarze przygotowuja sie do ta-
kiego zawodu, ktéry nazywa sie rzemiesinik-lekarz. W tej chwili lekarze sg rzemiesInika-
mi, a nie osobami myslacymi, intelektualnie rozwinietymi, faczacymi rézne fakty, ktére
sie dziejg w organizmie cztowieka. Mamy z tym problem takze w diagnostyce zespotéw
otepiennych. Standardy rozpoznawania otepiert’ sa znane na catym $wiecie, stosuja je
wszystkie kraje. W $lad za tym, ze nie rozpozna sie zgodnie ze standardem zespotu ote-
piennego w niektoérych krajach idg kary finansowe, natomiast u nas nie. Brakuje nam
takze komunikacji w relacji lekarz — opiekun i brakuje nam zasad dobrej opieki.

54% pielegniarek nie uczestniczyto w szkoleniu podstawowym przed rozpocze-
ciem opiekowania sie chorymi z chorobg Alzheimera.

7 (por.International Statistical Classification of Diseases and Health Related Problems 10th Revision
[ICD-10], Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, Fourth Edition [DSM-IV])
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52% nie przeszto kurséw z zakresu dobrych praktyk opieki nad chorymi.

Ponad 50% personelu domaga sie szkolen w zakresie BPSD - behawioralne i psy-
chologiczne symptomy otepienia (2013).

77% opiekundéw byto niezadowolonych z opieki szpitalne;j.

Mamy wiedze 0g6lna, ze jest jakis standard, ale nikt go nie stosuje.

Do standardéw nalezy na przyktad wielokrokowe rozpoznawanie zespotéw ote-
piennych:

+ przeprowadzenie badania internistycznego,

+ neurologicznego,

- wykonanie badan laboratoryjnych,

+ analiza tych wynikow,

« ocena sprawnosci funkcji poznawczych,

« badania neuropsychologiczne i badania neuroobrazowe.

To jest standard, to jest podstawa.

Brakuje badan przesiewowych przeprowadzanych u kazdego czlowieka
w odpowiednim wieku, zeby wiedzie¢, co sie tak naprawde z nim dzieje.

A moze sie z nim dzia¢ mndéstwo réznych rzeczy — to moze by¢ otepienie, to moze
by¢ depresja, to moze by¢ guz mdzgu, to moga by¢ rézne inne choroby, niekoniecz-
nie choroba Alzheimera. Ten standard nie jest zachowywany przez lekarzy, co widze
w mojej praktyce, wtedy, kiedy pytam lekarzy o to, jak sprawnie badaja chorych z ote-
pieniem - okazuje sig, ze najczesciej badajg ich za szybko.

| jeszcze jedna kwestia, ktora sie z tym wigze, to problem komunikacji miedzy le-
karzami i opiekunami chorych. Tutaj skarg jest niestety coraz wiecej, a to dlatego, ze
lekarze nie majg czasu — mimo ze sa wyktady na WUM-ie? z komunikacji lekarza z cho-
rym. Chyba jeszcze nie zdazyli sie nauczyc, jak sie komunikowac z drugim cztowiekiem,
jak rozmawiac¢ z opiekunem chorego, a juz zapomnieli o tym, ze maja do czynienia
z cierpigcg osoba i traktuja chorego jak rzemieslnik traktuje swoéj przedmiot, ktéry ma
wyrzezbic. Stad badanie jest bardzo krétkie, a opiekunowie bardzo czesto skarza sie,
ze niewiele wiedzg po wyjsciu od lekarza. Ich relacja z wizyty wyglada przewaznie tak
»No, pan doktor zbadat i zapisat”. | to jest koniec rozmowy, bo lekarz nie wyttumaczyt,
co zapisat, jakie dawki, jaki lek, dlaczego, jakie moga by¢ objawy niepozadane, czyli nie

8 WUM - Warszawski Uniwersytet Medyczny.
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zachowat sie zgodnie z zasadami dobrej praktyki medycznej. | jezeli chodzi o otepienia,
to opiekunéw, ktérzy wychodza z niewiedza, jest w tej chwili, w mojej ocenie, okoto
70-80%. Poza tym lekarz nie ma czasu, bo jest urzednikiem, wiec ma na wizyte i rozmo-
we z pacjentem kilkanascie minut.

Brak dobrej komunikacji lekarz-pacjent, lekarz-opiekun jest niezwykle
niepokojacy takze w kontekscie decyzji dotyczacej chorego, tzn. co lekarz
zaplanuje dla tego chorego.

Lekarz potrafi powiedzie¢: Prosze pana, no kazdy z nas jak jest stary to ma problemy
z pamieciq. Albo: Prosze pana, ma pan chorobe Alzheimera, to jest nieuleczalna choroba,
moge panu cos zapisa¢. Obserwujemy zbyt czeste przepisywanie lekéw, mimo bardzo
powierzchownego badania.

Leki, ktore powinny by¢ zapisane w potwierdzonej chorobie Alzheimera sg zapisy-
wane tylko dlatego, ze chory ma zaburzenia pamieci. Przyczyna ztej komunikacji jest
miedzy innymi zte ksztatcenie lekarzy, ktére nie przygotowuje ich do whasciwego po-
stepowania z pacjentem z otepieniem i jego opiekunem. Najgorzej chorowac na cho-
robe, o ktoérej lekarz niewiele wie, albo na kilka choréb, z ktérymi lekarz nie daje sobie
rady. Wtedy i pacjent i opiekun w ogoéle nie wiedza, co maja ze sobga zrobic.

Uczenie lekarzy, co nalezy powiedziec opiekunowi, jak zaplanowac opiekunowi
i choremu dalsza droge powinno by¢ wdrozone do podstawowej edukacji.

Znane s3 na catym Swiecie zasady dobrej etyki w opiece nad osobami z przewlekty-
mi chorobami, w tym nad osobami z chorobg Alzheimera, ktére wydrukowano po po-
rozumieniu genewskim z 2012 r. W catej Europie te zasady sa wdrazane, lecz nie u nas
- dlaczego?

Zasady dobrych praktyk w otepieniu:

« Koncentracja na indywidualnych potrzebach chorych: potrzeby fizyczne, psy-
chologiczne i duchowe; szacunek i zapewnienie godnosci dla ich réznorodnosci;

- Stosowanie partnerskiego podejscia akceptujacego i rozumiejacego zmiany za-
chowan chorego w miare narastania choroby;

« Dostosowanie zachowania opiekuna do zmian zachodzacych u chorego w za-
kresie funkcji poznawczych i zaburzen zachowania;
Zaplanowanie dziatan zwigzanych z wspétchorobowoscig i organizacja kontroli
nad stosowaniem lekow;

Gléwne problemy w rozpoznawaniu i leczeniu choroby Alzheimera |
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+ Uczestniczenie w zajeciach edukacyjnych i informacyjnych dotyczacych metod
oddziatywania na chorego, aby spetniac jego potrzeby psychospoteczne;

» Dostosowanie wsparcia w zakresie aktywnosci dnia codziennego w zaleznosci
od nasilenia otepienia;

+ Stosowanie sprawdzonych oddziatywan niefarmakologicznych wptywajacych
na zaburzenia zachowania i objawy psychotyczne (BPSD);

» Zastosowanie indywidualnie dobranych programéw w zakresie szczegdtowych
dziatar np. zaburzeniach snu, przyjmowaniu positkéw, stanach niepokoju lub leku;

- Zorganizowanie bezpiecznego i terapeutycznego srodowiska. Prawidtowo zor-
ganizowane miejsce pobytu chorego petni takze role terapeutyczng (np. sciezki
do spacerowania, wyjscia, przestrzen indywidualna i wspdlna, restauracje dla
chorych i odwiedzajacych, przestrzen dla wystawiania produktéw pracy cho-
rych etc.);

+ Stworzenie korzystnych warunkéw dla chorego w czasie zmiany miejsca pobytu
(odpowiednia lokalizacja umozliwiajaca wizyty rodziny, zapewnienie opieki me-
dycznej, umozliwienie tatwosci w czynnosciach opiekunczych i pielegnacyjnych
po przeniesieniu chorego z np. szpitala do opieki paliatywnej); zmniejsza to cze-
sto$¢ wystepowania zaburzen zachowania;

« Zwiekszenie wiedzy spotecznej poprzez promowanie narodowego planu alzhe-
imerowskiego, edukacje spoteczenstwa i poprawe diagnozowania.

Wszystkie powyzej wymienione przyczyny sprawiaja, ze osamotniony opiekun ma
problem na kazdym kroku. To nie jest tylko wizyta u lekarza, ale takze trudna emocjo-
nalnie decyzja umieszczenia chorego w domu pomocy spotecznej, w ktérym takze nic
mu nie mowig, a chorego traktuja réznie. W tej chwili standard sie bardzo zmienit, nie-
mniej jednak opiekunowie skarzg sie, ze czesto nie wiedzg, co sie z chorym tam dzieje.

Podam przyktad ze Szkocji, gdzie zakfada sie indywidualne ksigzeczki, w ktérych
jest opisane cate zycie chorego na podstawie bardzo szczegétowych i doktadnych wy-
wiadow. Wiem, ze w Polsce to juz zaczyna sie pokazywac w miejscach, gdzie indywidu-
alizuje sie pomoc choremu. Majac taka ksigzeczke i zawarte w niej informacje na temat
zycia chorego, jego hobby, jego zainteresowan, tego, co robi, co chciat robi¢, jakie miat
fantazje, wyobrazenia, mozna dostosowa¢ indywidualnie sposoby dziatania wobec
tego chorego. Mysle, ze to jest wiasnie przywracanie godnosci cztowiekowi - liczenie
sie z jego autonomia.

Brak edukacji i wsparcia opiekuna oznacza, ze opiekun tak dltugo sie
opiekuje chorym, dopdki nie ma dosc.
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A ma dos¢ bardzo szybko, poniewaz gtéwnie drugi etap otepienia to jest mnéstwo
réznych objawéw psychopatologicznych; objawoéw nieprzewidywalnych, niezrozumia-
tych, nielogicznych, z ktérymi najczesciej opiekun nie daje sobie rady. Wiec wytrzymuje
tak dtugo, jak sie mu uda, a potem wota karetke i oddaje do szpitala. A nastepnie ma
poczucie winy, ze oddat do szpitala i robi sie btedne koto nieumiejetnosci poradzenia
sobie z problemem, jakim jest zespét otepienny. Wing za to znowu nalezy obarczac
stuzbe zdrowia, ktéra odpowiednio nie informuje opiekuna.

I tylko dzieki organizacjom pozarzadowym opiekunowie zyskuja wiedze
i otrzymaja wsparcie, jezeli do nich dotra.

Obecnie na podstawie mnéstwa wynikéw badarh mamy szeroka wiedze, co cho-
remu pomaga, co choremu szkodzi, jak nalezy sie nim zajmowad. Zaburzenia zacho-
wania chorego moga by¢ skutkiem przerwania leczenia, bélu, ktérego inaczej chory
nie potrafi wyrazi¢, albo np. Zle dobranych lekéw czy ich dawkowania, ale moga by¢
spowodowane takze np. wizyta u lekarza, nieumiejetnie przygotowang kapiela, albo
sposobem podawania positkow, czy po prostu zig atmosfera. Oddziatywanie poprzez
indywidualnie dobrane aktywnosci, ktére chory powinien wykonywad¢, jest bardzo
cenne, poniewaz zapobiega albo opdznia stosowanie farmakoterapii.

Najpierw nalezy stosowac oddziatywania niefarmakologiczne,
FARMAKOTERAPIA SZKODZI.

| to jest zasada stosowana w tej chwili wiasciwie wszedzie. U nas tak sie nie dzieje,
dlatego nadmierna farmakoterapia jest problemem.

Farmakoterapia w przypadku zaburzen zachowania w przebiegu kazdego otepie-
nia jest krzykiem bezradnosci lekarza wobec préb opanowania chorego. Oddziatywan
niefarmakologicznych jest bardzo wiele. One nie zawsze sg efektywne, ale w wiekszosci
przypadkéw, jak wynika z naszych obserwacji w réznych grupach alzheimerowskich,
bardzo zmniejszajg zaburzenia zachowania i w zwigzku z tym opdzniajg podawanie
lekéw, albo powoduja, ze dawki lekéw, ktore trzeba zapisac, sg znacznie nizsze. A my
jestesmy na takim etapie standardéw leczenia zaburzen zachowania w choro-
bie Alzheimera, na jakim swiat byt - mysle tu o Stanach Zjednoczonych - w roku
2005, 2006, kiedy pisano ,Zrob co sie da, a jak sie nie uspokoi, to daj haloperidol
i bedzie swiety spokdj”. | to jest kolejny skutek braku ksztatcenia, braku wiedzy.

Gléwne problemy w rozpoznawaniu i leczeniu choroby Alzheimera |
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dr Jarostaw Derejczyk

Platforma internetowa — narzedzie do przeprowadzenia

badan przesiewowych

Srodowisko lekarzy geriatréw i generalnie $rodowisko lekarskie, widzac, na czym
koncentruje sie system opieki zdrowotnej, czesto sg w przypadku oséb z zaburzeniami
pamieci w trudnej sytuacji. Z jednej strony do lekarzy trafiajg osoby z zaawansowanym
otepieniem, ktére gubia sie, wychodza z domu i bez wsparcia bliskich sobie nie radza.
A z drugiej strony mamy stanowisko Ministerstwa Zdrowia w kwestii badan przesiewo-
wych? ,Przeanalizowane przez AOTMIT'® rekomendacje nie zalecajq wykonywania badan
przesiewowych w kierunku choréb otepiennych u 0séb nie wykazujqcych objawdw, ponie-
waz czutosc i swoistos¢ obecnie dostepnych testow nie jest satysfakcjonujqca w przypadku
ich stosowania jako badania przesiewowe. Ponadto prezes Agencji wskazat, ze proces oce-
ny wystepowania otepienia u pacjentéw powinien mie¢ charakter indywidualny i uwzgled-
niac takie czynniki jak historia pacjenta, badanie funkcji poznawczych”". Opinia nie reko-
menduje wiec wczesnej oceny pamieci.

Badanie funkcji poznawczych jest w Polsce rzadko wykonywane jako procedura
medyczna. Chcac odpowiedzie¢ na wyzwania epidemiologiczne towarzyszace starze-
niu, zespot oséb'? z kilku instytucji'?, ktérego miatem przyjemnos¢ by¢ uczestnikiem
i w ktérego imieniu wystepuje, przed czterema laty zaproponowat rozwigzanie, ktére
pozwala oming¢ gabinet lekarski w poszukiwaniu przesiewowej oceny sprawnosci pa-
mieci. Jest to platforma internetowa wykorzystana jako narzedzie do przeprowadzania
badania przesiewowego.

9 Posiedzenie Sejmowej Komisji Polityki Senioralnej 7.05.2018 r.

10 Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji.

11 http://www.sejm.gov.pl/sejm8.nsf/biuletyn.xsp?documentld=2BE106737847F4C7C125828800
44A702

12 Jarostaw Derejczyk, Jacek Kawa, Adam Bednorz, Paulina Stepien, Anna Brzeska-Mikoda, Piotr Sei-
fert, Matgorzata Czernek, Beata Rapacz.

13 EMC Szpitale — Szpital Geriatryczny im. J.P. Il w Katowicach, Fundacja Pamie¢ i Pomoc im.
Dr Edmunda Gryglewicza, Politechnika Slaska, Narodowe Centrum Badan i Rozwoju.
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www.testysenioralne.pl

Rozwigzanie to nie stawia diagnozy, ale wykonujgcemu test wskazuje na potrzebe
zwrécenia sie do lekarza wobec stabszego wyniku oceny. Testy mozna wykonac sa-
modzielnie lub z pomoca, bez potrzeby wychodzenia z domu. Dotyczg one nie tylko
sprawnosci pamieci, poniewaz wiek jest suma deficytow w zakresie wielu problemoéw
zdrowotnych. U 0séb starszych gtéwnie zauwazamy mniejsza ruchliwos¢, stabsze ucze-
nie sie i stabnaca pamiec. | to jest stan ktéry w poczatkowym okresie umyka systemowi
ochrony zdrowia zorientowanemu na wykonywania procedur naprawczych i zabiego-
wych. W naszym systemie ochrony zdrowia nie najgorzej naprawiamy naczynia wien-
cowe, kontrolujemy cisnienie, naprawiamy ztamane biodra, usuwamy za¢me. Jednak
umykaja naszej uwadze problemy zdrowotne, pozwalajace oceni¢, jak zabezpieczy¢
starszego pacjenta po skorzystaniu z procedury zabiegowej, gdy zostaje wypisany do
domu, a jest niesamodzielny z powodu dopiero co przebytego majaczenia, naktadaja-
cego sie na otepienie. Tych dwdch ostatnich choréb prézno szukac w karcie wypisowej,
w ktoérej najczesciej znalez¢ mozna — miazdzyca uogélniona lub co dobitnie pokazu-
je brak edukacji gerontologicznej — staros¢. W wielu krajach, ktére warto podgladac,
przed wypisem otepiatego pacjenta z wszczepiona endoprotezg, zapewnia sie dowoz
positkow, nadstawke na sedes i uchwyty w toalecie, by nie zmarnowac efektéw opera-
cji. Wiedzac, ze diagnozowanie ostabienia pamieci nie jest naszg mocna strong, dodat-
kowo do stetoskopu i aparatu do mierzenia ci$nienia, proponujemy platforme do ba-
dan przesiewowych pamieci. W XXI wieku platformy internetowe zaczynajg uzupetniac
narzedzia diagnostyczne gabinetéw lekarskich i nie tylko.

Po wejsciu na strone platformy zobaczymy plansze z trzema wyborami: po
kliknieciu w lewg (czerwona) ikonke wejdziemy na test pamieci, po kliknieciu na
srodkowaq (btekitng) ikonke wejdziemy na test sprawnosci ruchowe;j reki, po kliknie-
ciu w prawa (zielona) ikonke pokaze nam sie opcja testu psychologicznego.

Dzieki tej aplikacji, prébujemy oceni¢ zaréwno sprawnos$¢ ruchowa, jak i spraw-
nos$¢ poznawcza. Ta metoda nie rozpoznaje i nie diagnozuje, a jedynie uczula na
ewentualny problem. Siegnelismy po testy, ktére sg sprawdzone w ostatnich kilku-
nastu latach i moga by¢ stosowane do diagnostyki w systemie ,tele”. Jeden z nich,
test sprawnosci ruchowej dtoni, jest naszym testem autorskim. Proponowany test pa-
mieci jest oszczedng czasowo modyfikacja, z fragmentu przytaczanego juz wczesniej
testu Mini Mental State Examination. Test ten w petnej wersji zajmuje okoto 15 minut
i w zwigzku z tym jest trudny do wykonania w gabinetach lekarskich, gdzie jest spo-
ro pacjentéw. Przed kilku laty pani prof. Soo Borson znacznie go skrécita, potaczyta
z testem rysowania zegara i po takim uproszczeniu zaproponowata wersje nazwang
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Mini Cog, ktérej wykonanie trwa od 3 do 5 minut. My ten test przerobiliSmy na wersje
aplikacyjna.

Dlaczego takie rozwigzania? Chciatbym w tym miejscu przyblizy¢ wiedze bioge-
rontologiczng, uzasadniajaca dlaczego warto uzywac aplikacji do diagnozowania stab-
nacej funkcji ruchowej i stabnacej pamieci. Pani prof. Maria Barcikowska wskazuje, ze
w niektorych panstwach udaje sie zmniejszy¢ liczbe zachorowan na chorobe Alzhei-
mera. Droga do tego wiedzie przez naczynia.

Defekty naczyniowe w mtodosci i w okresie dojrzatosci toruja droge
uszkodzeniom moézgu w starosci.

Istotnym w ocenie starzenia mézgu, jest zauwazenie czynnikéw ryzyka, ktére przy-
czyniajg sie do pogrubienia $ciany naczyn w uktadzie mikrokrazenia mézgowego. Jego
pogrubienie przebiegajace z rozszczelnieniem nazwane chorobg matych naczyn, na 30
lat przed objawami otepienia prowadzi do powolnego niszczenia neuronéw z powodu
przeciekajacych przez naczynia biatek. Tempo w jakim pojawi sie rozszczelnienie drob-
nych naczyn i uszkodzenie mézgu jest roznorodne, ale to nie uzasadnia biernosci we
wczesnej diagnozie i wprowadzeniu interwencji zwalniajgcych proces. Nam ta wiedza
ucieka.

Czekanie na etap choroby z gubieniem sie w miescie, bez interwencji ochraniajagcych
mozg w etapach wezesniejszych choroby jest podejsciem nie akceptowalnym. Kraje, kto-
re zrozumiaty, jak ograniczy¢ ryzyko powstawania otepienia, maja programy profilaktycz-
ne, ktére chronig przed powstawaniem choroby matych naczyn; jednostki chorobowej,
o ktorej powinnismy coraz czesciej méwic. To dziatania, dzieki ktérym w mdzgu wolniej
niszczejg obszary odpowiedzialne za produkcje neurotransmiteréw ruchu, w tym przy-
padku dopaminy. | to wreszcie wigze sie tez z tym, ze uczymy sie rozpoznawac osoby,
ktére poruszaja sie wolno, czedciej upadaja, maja tagodne deficyty pamieci, a ocena ge-
riatryczna i neurologiczna méwia o potrzebie aktywizacji i wiaczeniu lekéw poprawiaja-
cych stabnaca neurotransmisje. Coraz wolniejsza motoryka ma wiele przyczyn, ale jedna
z kluczowych jest wiasnie stabngca funkcja produkcji dopaminy w mézgu, zwigzana ze
zmianami w naczyniach. | tu wtasnie mozna zadziata¢, wiaczajac odpowiednio wczesnie
podawanie lewodopy lub lekéw pobudzajacych produkcje dopaminy.

W diagnostyce neuroobrazowej opisy obrazéw mézgu z rezonansu magnetyczne-
go beda wskazywaty na przejasnienia wokét komor, ktére faktycznie mozna zauwazy¢
dos¢ wczesnie. Niestety nic z tego nie wynika. Przyjmujemy postawe - jest opis obra-
zu, a my czekamy 15-20 lat na rozwdj choroby. Bo chociaz specjalisci neuroradiolodzy
widzg i interpretuja whasciwie chorobe matych naczyn, to pacjenci nie sa dalej bada-
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ni i nie zawsze wiasciwie leczeni. Intensywna reakcja systemu i procedur uaktywni sie
w momencie zawatu i udaru. Tymczasem opisane zmiany wystepuja u oséb juz w wie-
ku lat 35-40, ktére maja nadcisnienie, cukrzyce i otytos¢. To w tej podatnej grupie po-
wstaje ryzyko dla,biatkowego” niszczenia mézgu, ktére otwiera droge do degeneracji
alzheimerowskiej. Im jestesmy starsi, tym czesciej naczynia utatwiajg droge do takiej
choroby.

Miejsce kluczowe w mdzgu, gdzie szwankuje nam pamie¢, to hipokamp.'* Leki pro-
kognitywne' i leki wspomagajace metabolizm mézgu wtaczone odpowiednio wczes-
nie, poprawiaja sprawnos¢ i zwalniajg postep choroby, oddalajac w péZnym okresie
moment objecia chorej osoby opieka instytucjonalna. Tym samym zmniejszajg koszty
opieki. Badania nad przeciwciatami majagcymi hamowac¢ wystepowanie beta-amyloi-
du trwaja i pojawiaja sie pierwsze leki, z wiekszym marginesem bezpieczenstwa niz
proponowane przed kilku laty. To co aktualnie jest szczegdlnie interesujace dla terapii
przysztosci, to komorki macierzyste. Jesdli sie pojawia strategie, majace sktonic te ko-
morki do naprawy uszkodzen w mézgu, to wczesna diagnostyka, badania przesiewo-
we, beda szalenie wazne, zeby wzmaoc wiasnie ten mechanizm. Péki co brakuje nam
terapii zatrzymujacej radykalnie chorobe.

Nie béjmy sie oceniac faz wczesniejszych, w okresie prodromalnym, czyli w okresie
zwiastunéw choroby, jeszcze zanim nastapi petny rozwéj objawdw klinicznych.

AOTM w Polsce neguje potrzebe badan przesiewowych w kierunku deficytéow
poznawczych jako rekomendacje dla MZ gdyz otepienie jest choroba
nieuleczalna.

Prezentowana diagnostyka z uzyciem aplikacji na tablet dotyczy oceny sprawno-
$ci poznawczej i sprawnosci ruchowej reki. Osoby z chorobg Parkinsona charaktery-
zuja sie: sztywnoscig miesniowa, wolnym chodzeniem, przodopochyleniem, chodem
drobnymi kroczkami, trzesgcymi sie dtorimi. Sg to pdzne fazy choroby. A we wczesnych
fazach osoby te, pozostajace niejednokrotnie bez diagnozy, maja wieksze ryzyko upad-
ku. Jednym z prostych testow, ktéry wykazuje, ze osoba ma ograniczong funkcje ru-
chowa, jest prosba o szybki zwrot w prawa strone. Ja zrobie taki zwrot, ale osoba, ktéra
ma uszkodzone miesnie na skutek braku dopaminy, zrobi to wolno. Jednym z zadan,

14 Hipokamp - element uktadu w strukturach mézgu odpowiedzialny gtéwnie za pamigc. (...) Hipo-
kamp odgrywa wazng role w przenoszeniu (konsolidacji) informacji z pamieci krétkotrwatej do
pamieci dtugotrwatej oraz orientacji przestrzennej. Zrédto: Wikipedia.

15 Leki prokognitywne — substancje, ktérych zazywanie ma prowadzi¢ do poprawy réznych funkgji
poznawczych (...) pozytywnie wptywaé m.in. na pamie¢, uwage i koncentracje.
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jakie proponujemy jest prosty test powtarzanych uderzen palcem wskazujagcym w dwa
punkty pozostajace po obu stronach pionowej przeszkody z unoszeniem nad nig reki.
Test trwa 30 sek. i moze go wykonac zaréwno osoba siedzaca na fotelu przy stole, jak
i osoba na t6zku. Wynik podpowiada, ze dana osoba robi to za wolno. Test mozna tez
wykonac¢ w wersji bez tabletu z uzyciem dwoch kartek papieru. Pozwala on identyfiko-
wac osoby z potencjalnymi deficytami dopaminy.

Dopamina to nasz neurotransmiter sprawnego poruszania sie i zdolnosci motorycz-
nych. Dopaminy szybko ubywa w miejscach, gdzie jest produkowana - po 20 . z. moze
to by¢ nawet tempo spadku produkcji o 10% na 10 lat. Zdrowy cztowiek w mtodosci
ma 23 mikrogramy na gram tkanki i ilos¢ ta maleje z wiekiem do kilku mikrograméw
w chorobie Parkinsona. Ta informacja jest istotna, poniewaz ubytek dopaminy odpo-
wiada za to, ze im jestesmy starsi, tym wolniej sie poruszamy. Sg to potwierdzone infor-
macje i warto z nich skorzysta¢. Weryfikowalismy to z innymi testami, gdzie byty uru-
chamiane miesnie innych czesci ciata. Wyniki testu nie stanowig diagnozy ale sugeruja,
ze warto by sie jednak byto spotkac z lekarzem, ktéry oceni nasza sprawnos¢ ruchowg
i oceni z uzyciem innych testéw np. szybkosci chodu, sprawnosc¢ ruchowa poréwnujac
wynik z norma dla wieku.

| proponujemy jeszcze jeden test w wersji telefonicznej. Oprécz aplikacji na tab-
let, mozna w oparciu o ocene przesiewowa oceni¢ sprawnos¢ pamieci, dzwonigc do
psychologa, ktéry przez zadanie kilkudziesieciu pytan jest w stanie oceni¢, czy nasza
sprawnosc¢ pamieci jest w granicach normy. To tez nie jest diagnoza i rozpoznanie, lecz
badanie szacunkowo oceniajace wydolnos¢ poznawcza z granicg normy. Test uzyty
w ocenie pamieci pierwszy raz oceniany byt w Australii gdzie z powodu sporego nie-
doboru lekarzy i psychologéw oraz odlegtosci, telefon i rozmowa zostaty wykorzystane
jako pomocne narzedzia oceny poznawcze;j.

Podsumowujac nasz projekt mamy trzy testy dostepne przez aplikacje:

.+ test pamieci — aplikacja ,méwi” trzy wyrazy, uczy ich i poleca zapamietanie;

potem ,prosi” o wpisanie palcem godzin na wyswietlonym na tablecie zegarze
i dorysowanie wskazéwek na podang godzine, a nastepnie sprawdza prawid-
towos¢ rysunku zegara i sprawnos¢ w odtwarzaniu wczesniej podanych trzech
wyrazow,

+ test sprawnosci ruchowej reki (na rysunku powyzej opisany jako - test spraw-
nosci ruchowej dtoni), ktéry wymaga wykonania z papieru okreslonego prze-
wyzszenia ponad tabletem lub w wersji standardowej wykonania przewyzszenia
ponad kartka papieru, wydrukowana do testu z aplikacji programowej (wersja
bez tabletu) i policzenia ilosci puknie¢ palcem wskazujacym reki dominujacej
w czasie 30 sekund,

| Diagnoza ileczenie



«  trzeci element, to rozmowa z psychologiem, na ktérg mozna sie umoéwic przez

zaktadke w aplikacji programu, w okre$lonym terminie.

Dwa pierwsze testy, dostepne jako efekt naszego projektu sg bezptatne. Wszystkie
przedstawione narzedzia byly weryfikowane w projekcie. Przy okazji badan udato sie
stwierdzi¢, ze u 0séb z zespotem kruchosci (stabosci — frailty), zmniejszenie sprawnosci
ruchowej ma dos$¢ wyrazny zwiazek z wynikiem testu z lewodopa. Test jest badaniem
wykonywanym u pacjentéw z podejrzeniem choroby Parkinsona, badz z zespotem par-
kinsonowskim na innym tle. Podajemy w nim jednorazowo mata dawke lewodopy jako
prébe poprawy transmisji dopaminergicznej i obserwujemy, czy sprawnosc ruchowa
poprawia sie w trzy godziny od zazycia preparatu powyzej 20% (lepsze wykonanie te-
stu po zazyciu jednej dawki lewodopy).

Dostepnos¢ do badan przesiewowych pomocnych w identyfikacji oséb zagrozo-
nych obecnoscig choréb neurodegeneracyjnych w Polsce nie jest najlepsza. Potwier-
dzit to réwniez raport NIK-u sprzed roku. Tylko 3% lekarzy rodzinnych ocenia pamiec
u pacjentéw po 60 r. z. To jest miedzy innymi jeden z powoddw, dla ktorych chcielismy
zaproponowac nasz projekt.

W trakcie przygotowywania tej publikacji ukazat sie w czerwcu 2020 r. raport eu-
ropejski na temat postepowania w otepieniu (European Academy of Neurology gu-
ideline on medical management issues in dementia'®). Stwierdza on, iz systematyczne
leczenie naczyniowych czynnikéw ryzyka powinno by¢ prowadzone u pacjentéw z ta-
godnym i umiarkowanym otepieniem, poniewaz zapobieganie patologii naczyniowo-
-mdzgowej moze wptywac na postep demencji.

Na zakonczenie chciatbym przedstawi¢ ciekawy przyktad badan przesiewowych.
Uczony Dennis Chan zaproponowat test, ktéry polega na ogladaniu podobnych obra-
z6w w pejzazu gorskim (w pismiennictwie - test czterech wzgdrz). To jest autentyczny
test na sprawnos¢ hipokampa. Ma zgodnos$¢ z diagnoza wczesnych zaburzen poznaw-
czych, o ktérych méwimy jako o fazie wstepnej, niewidocznej, bez wyraznych objawéw
—ajuz sie w nim toczy proces otepienia i wynosi 85-90%. Test mozna wykona¢ w miej-
scu, gdzie jest osoba badana, bez wychodzenia zdomu. To rodzaj mapy topograficznej,
z zaznaczonymi siedmioma punktami, z ktérych jest utrwalany i prezentowany obraz.
Trzeba spojrze¢ na ukfad cieni na gérach wzgledem storica i na wysokos¢ gér we wzo-
rze, a nastepnie zapamietac ten ztozony ukfad. Te zadania wymagaja sprawnego hi-
pokampa i dobrej pamieci przestrzennej. Nastepnie, po osmiu sekundach ogladania,
pokazuje sie badanemu przez dwie sekundy biata kartke, a potem cztery rozne obrazki
i osoba badana identyfikuje, przez ocene zmian na kazdym obrazie (zmiany wysokosci

16 https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/ene.14412
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wzgorz i padajace cienie od stonca), z ktérego miejsca, z mozliwych siedmiu punktéw
wykonania fotografii, byto wykonywane przedstawiane zdjecie. To jest dla hipokam-
pow spore wyzwanie. Metode, mozna przedstawi¢ jako przyktad, ze diagnozowanie
w systemie ,tele” nie jest badaniem bez sensu. Mysle, ze to jest jedna z drég, ktére pro-
wadza do wczesnej diagnozy. Zatujemy, ze nie mamy lekdw na wczesne fazy otepienia,
natomiast jesli do wczesnej diagnozy dotagczymy zmniejszenie czynnikéw naczynio-
wych uszkodzenia mézgu, dodamy jeszcze terapie pamieci i aktywnos¢ ruchowa, to
wygramy dla poprawy jakosci zycia nie dwa, a sze$¢ do siedmiu lat. | dlatego warto is¢
taka droga.

Wszystkie osoby, ktére chciatyby zobaczy¢, jak funkcjonuje projekt i aplikacja moga
wejs¢ na strone www.testysenioralne.pl
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Zygmunt Wierzynski

Korzysci z prowadzenia badan przesiewowych na podstawie

doswiadczen europejskich

Chciatbym sie skupi¢ na jednym wycinku, poda¢ troche cyfr i dowies¢, ze oprocz
bezsprzecznych korzysci dla osoby chorej i opiekundéw, badania przesiewowe i wczes-
ne wykrycie czy ocenienie choroby pacjenta, daja wymierne korzysci finansowe dla
budzetu.

W 2014 r. Rzecznik Praw Obywatelskich w swoim raporcie wskazat, ze otepienie jest
jedna z gtéwnych przyczyn niepetnosprawnosci wsréd oséb w wieku podesztym oraz
ze jest to problem zdrowia psychicznego. To prawda, cho¢ nie do wszystkich dociera.

Co 3 sekundy pojawia sie nowy przypadek otepienia na swiecie, a do roku
2050 nastapi potrojenie liczby chorych - to powazny problem zdrowia
publicznego.

W Polsce wciagz tylko 20% chorych ma postawiong wtasciwa diagnoze.

Bardzo pdzno rozpoznaje sie chorobe Alzheimera w Polsce od momentu pojawie-
nia pierwszych objawdw, co uniemozliwia podjecie leczenia najbardziej skutecznego
we wczesnych etapach choroby, a takze zapobiezenie negatywnym skutkom spotecz-
nym, ekonomicznym i nierzadko prawnym wynikajacym z narastajacych zaburzen my-
$lenia i osadu u chorych'. Przyczyn opdznienia diagnozy jest mndstwo, tym bardziej,
ze chorzy potrafig doskonale maskowac swoje problemy. Stad wizyta u lekarza naste-
puje dopiero wtedy, kiedy choroba ujawnia negatywne objawy.

Celem kazdych badan przesiewowych jest zidentyfikowanie na jak
najwczesniejszym etapie osob z potencjalnym zagrozeniem choroby.

To nie znaczy, ze dzieki badaniom przesiewowym uda sie postawi¢ diagnoze, ale
bedzie mozna wskazac osoby, ktére nalezatoby poddac¢ dalszej diagnostyce specjali-

17 ,Sytuacja 0séb chorych na chorobe Alzheimera” RAPORT RPO, Warszawa, maj 2014.
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stycznej, aby okresli¢ przyczyny otepienia. Badania mozna dokonywac¢ albo na catej
populacji, albo w grupie ryzyka. Osoby majace 65 i troche wiecej lat nalezy zaliczy¢ do
grupy ryzyka, bo szansa wystgpienia choroby Alzheimera w tym wieku jest duzo wiek-
sza niz w wieku mtodszym.

Wedtug prof. Barcikowskiej, opdznienie poczatku manifestacji klinicznej choroby
Alzheimera o piec lat zredukuje liczbe pacjentéw o 50%, a o dziesie¢ lat zmniejszy ich
liczbe 0 75%. To przektada sie wprost na pienigdze. Postuze sie paroma liczbami.

Szacuje sig, ze dzis w Polsce jest 300 tys. chorych i jesli 20% z nich jest juz zdiagno-
zowanych, to oznacza 60 tys. ludzi. Méwimy o pacjentach, ktérzy w przysztosci moga
trafi¢ do zaktadu opiekunczo-leczniczego. Stawka, ktérg dzis NFZ pfaci za takiego pa-
cjenta, to 76,50 z4.'8. Zaktadamy, ze koszt badania testem Mini-Mental, czy testem zega-
ra, co trwa ok. 15 minut, wynosi 10 ztotych (przyjmujac, ze zrobi to pielegniarka, osoba
do tego przeszkolona). Lacznie to jest 600 tys. zt. dla catej populacji tych 60 tys. oséb.

Zatézmy, ze 5% z tych 60 tys. trafi do zaktadu opiekunczo-leczniczego (5% jest
zanizong liczba). 3 tys. os6b pomnozone przez stawke dziennie ptacona za pacjenta
(76,50 zt), daje 229 500 zt w skali kraju. Rocznie to 83 767 500.

Jesdli pomnozymy to przez piec lat, zgodnie ze wspomnianym wczesniej stwierdze-
niem o zredukowaniu liczby pacjentéw o 50% to mamy ponad 400 milionéw zt. Dla
10 lat (czyli zmniejszenie 0 75%) daje juz przeszto 800 miliondéw zt.

Naktady ponoszone przez NFZ

229500 zt x 365 = 83 767 500 zt - rocznie

83767500zt x5=418 837 500 zt- 5 lat

83767 500ztx 10 =837 675 000 zt- 10 lat

Wykonujac badania przesiewowe, ktérych koszt wynosi 600 tys. zt, w ciggu 5 lat
zmniejszamy liczbe pacjentéw o 50% z 3000, co zgodnie z ponizszymi wyliczeniami
daje nam oszczednosci ponad 200 min zi!

Woczesna diagnostyka

5 lat - 50% pacjentéw mniej:

50% x 3000 = 1500

50% x 418 837 500 zt =209 418 750 zt

209 418 750 zt — 600 000 zt = 208 818 750 zt
Oszczednos$¢ =208 818 750 zt

18 Wypowiedzz2017r.
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W ciagu 10 lat, kiedy liczba pacjentéw zmniejsza sie o 75% mozemy zaoszczedzic
ponad 600 min zi.

Czy warto w takim razie wydac te 600 tys. zt na badania przesiewowe? Mysle, ze tak.
Tylko u nas, niestety, takiego przysztosciowego sposobu myslenia nie ma.

W tytule mojego wystapienia umiescitem sformutowanie: ,w oparciu o europejskie
warunki”. Podam 2 przyktady krajow Unii Europejskiej: Francje i Niemcy. We Frangji jest
bardzo dobrze rozwiniety system opieki, ktéry mozna uzna¢ za modelowy dla catej
reszty Europy. Francja jest rowniez pierwszym krajem, ktéry przyjat narodowsa strategie
alzheimerowska."

W Niemczech wiekszos¢ specjalistow uwaza, ze badania przesiewowe sg koniecz-
ne, bo daja wymierne korzysci finansowe i mozliwos¢ przeorganizowania zycia. Tam
tez w pewnym momencie leczenia omija sie lekarza specjaliste, a wszystkie leki moze
przepisywac lekarz rodzinny. W Polsce niestety nie. Musi to zrobi¢ specjalista i ewentu-
alnie da¢ zaswiadczenie dla lekarza rodzinnego, zeby potem przepisywat leki niejako
w sposéb mechaniczny. Niemieckie Stowarzyszenie Alzheimerowskie réwniez uwaza,
ze pacjenci do lekarza trafiajg pézno. Nie dlatego, ze system jest niewydolny, czy ze
nikt ich nie chce przyja¢, ale z powodu wstydu, niecheci przyznawania sie, maskowania
objawéw albo lekcewazenia tego, co sie dzieje z pacjentem.

Podsumowujac, wczesna diagnostyka daje niewatpliwie liczne korzysci, m.in.:

- oszczednosci finansowe dla budzetu,

« rozpoznanie skali problemu. Badanie po pewnym czasie wskaze do$¢ doktadna

liczbe oso6b, ktére beda potencjalnymi chorymi w przysztosci,

« przedtuzenie okresu sprawnosci psychofizycznej, a tym samym skrécenie okre-
su koniecznosci sprawowania statej opieki, bo wczesne podanie lekéw odsuwa
granice niepetnosprawnosci pacjenta. To zysk zaréwno dla osoby chorej, ktéra
moze w miare samodzielnie funkcjonowa¢, jak i dla opiekuna i budzetu pan-
stwa, bo dituzej pozostanie na rynku pracy,

« czas na oswojenie sie z choroba, mozliwos¢ przeorganizowania, zaplanowania
zycia rodzinnego, przygotowania sie do sprawowania opieki nad chorym.

19 Alzheimer Europe, National Dementia Strategies (https://www.alzheimer-europe.org/Policy/
National-Dementia-Strategies).
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Prof. dr hab. n. med. Tadeusz Parnowski

Komunikacja z chorym, czyli o porozumiewaniu sie
z chorym i rodzing oraz o tym, jak postepowac

w roznych stadiach choroby

Problemy z komunikacja zaczynaja sie bardzo wczesnie. Polega to nawet nie na sa-
mym porozumiewaniu sie, tylko na zmianie relacji pomiedzy opiekunem a chorym. Ta
zmiana powoduje, ze opiekun i chory, bardzo czesto maz i zona, przestaja sie rozu-
miec i zaczynaja funkcjonowac na dwoch réznych ptaszczyznach komunikowania sie.
To oczywiscie budzi rézne emocje i zdziwienie, takze opiekuna, poniewaz ta zmiana
jest dosy¢ wyrazna i dotyczy zycia codziennego, a wiec wszystkich banalnych spraw,
ktérymi zajmowata sie ta para, bardzo czesto bedaca we wspdlnocie zyciowej wiele
dziesiecioleci, majac pewne stereotypy, pewne schematy zachowan, czy sposoby ko-
munikowania sie. Dzieje sie tak nie tylko miedzy matzonkami, ale takze w rodzinach,
gdzie opiekunem jest doroste dziecko. Osoby te postuguja sie rownowaznikami zdan,
a nie petnymi zdaniami, wiedza co oznacza pewne zachowanie, wyraz twarzy, czy tez
pewien gest u osoby, ktéra zaczyna chorowad. Wtedy zaczyna brakowac wiasnie takich
wspolnych kluczy do porozumiewania sie i do rozumienia zachowan tej osoby. Na do-
datek pojawia sie problem zwiagzany z faktem, ze poza zmiang zachowan, poza zakre-
sem zainteresowan, zdarzaja sie u osoby chorej problemy z werbalizacjg, okresleniem
réznych rzeczy. Mowa staje sie bardziej uboga, bardziej skrotowa i czesto pojawiaja
sie zaburzenia myslenia logicznego. Stowa nie s3 ustawiane w zrozumiaty sposéb. Sa
one wtracane, albo jeszcze czesciej, pojawia sie tak zwana anomia, czyli niemoznos¢
nazywania réznych przedmiotéw i znalezienia adekwatnych stéw do komunikowania
sie. To oczywiscie powoduje, ze informacje, ktére wzajemnie chory z opiekunem sobie
przekazuja, sa porwane, niepetne, niezrozumiate.

Zmiany w komunikacji dotycza:

trudnosci w znajdowaniu stéw,
ciagtego powtarzania stéw znanych,

« opisywania znanych przedmiotéw zamiast stosowania nazw,

tatwego zaburzenia watku myslowego,
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+ trudnosci w prowadzeniu logicznego watku rozmowy,

« powrotu do jezyka ojczystego,

« rzadkiego odzywania sie,

- polegania bardziej na gestach niz na stowach.

Jezeli chodzi o zasady komunikowania sie, to po pierwsze nie nalezy chorego wy-
klucza¢ ze wspdlnej rozmowy rodzinnej. Zawsze nalezy pamietac, ze jest osobg posia-
dajaca wiasng autonomie, wtasng godnos¢, jest wiec osoba, ktéra powinna towarzy-
szy¢ wszystkim rozmowom. Zwracamy sie bezposrednio do niej, a nie méwimy w trze-
ciej osobie, albo nie zwracamy sie do osoby kolejnej z rodziny, gdy o niej rozmawiamy.

Nalezy pamietad, ze w otepieniu wystepuje tez spowolnienie catego procesu my-
Slowego, czyli osoby méwig wolniej, w sposdb przerywany, albo z powodu zaburzen
pamieci powracajg do réznych watkéw. Trzeba dac takiej osobie po prostu czas i by¢
cierpliwym.

Cierpliwosc to jest jedna z cech gtownych dobrego opiekuna.

Na wczesnym etapie choroby:
« nie powatpiewaj w mozliwosci komunikowania sie, tylko z powodu postawienia
rozpoznania choroby Alzheimera. Choroba przebiega odmiennie u kazdej osoby,
+ nie wykluczaj chorego ze wspodlnej rozmowy,
+  moéw bezposrednio do osoby, a nie do jej opiekuna lub towarzysza,
«  pozwdl choremu, aby miat czas wyrazi¢ swoje mysli, uczucia, potrzeby,
«  pozwdl, aby chory miat czas na odpowiedz. Nie przerywaj dopdki nie poprosi
0 pomoc,
- zapytaj czy czuje sie komfortowo i czy jest cos w czym mogtbys poméc,
« ustal z chorym jaka metoda komunikowania sie jest dla niego najwygodniejsza
Dotyczy to rozmowy bezposredniej, pisania maili lub rozméw telefonicznych,
« jeslichcesz sie Smia¢ - $miej sie. Czasem poprawia to nastrdj i czyni komunikacje
tatwiejsza,
+ nie wycofuj sie z kontaktu. Twoja przyjazn i wsparcie jest dla chorego wazne.
Metoda komunikowania sie to nastepny istotny element. Jezeli chcemy rozmawiac
z chorym warto ustali¢, co lubita i czym sie zajmowata ta osoba. Nalezy zawsze pamie-
tac, ze te stare sciezki pamieciowe pozostajg na wczesnych etapach, niektére rzeczy sg
zautomatyzowane i w zwigzku z tym pewne rzeczy pozostaja nadal zrozumiane przez
osobe chora. Na przyktad, jezeli ojciec byt informatykiem i uzywat na co dzien kom-
putera, to lepiej jest komunikowac sie, pyta¢ go np. o zdrowie, o to, co sie dzieje, czy
0 jego potrzeby, za pomocg maila albo wiadomosci na Facebooku, zamiast telefonicz-
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nie, dlatego ze po odejsciu od telefonu zapomni, co powiedziat. A rozmawiajac, nie
bedzie pamietat tego, co powinien wyrazic.

I na koniec, jezeli chodzi o kontakt z chorym na wczesnym etapie, to méwimy
wprost do niego - to znaczy nigdy za plecami, nigdy poétgtosem, tylko patrzac prosto
w oczy, stojac naprzeciwko. Nalezy moéwi¢ krétkimi zdaniami, wyraznie. Powinnismy
uzywac jak najmniej zdan otwartych, takich jak ,Czy chciatbys zjes¢ na obiad kurcza-
ka, czy moze wolatbys tylko zupe?”. To nie jest odpowiednie pytanie, dlatego ze cho-
ry zapomni jego pierwsza czes¢ i nie bedzie potrafit wybraé. Powinno to by¢ zdanie
zamkniete, na przykfad:,Dzisiaj na obiad bedzie kurczak, dobrze?”. Zwykle chorzy sie
zgadzajg i odpowiadaja: ,Dobrze” W komunikacji wazne jest, zeby na pierwszym, ale
tez i na drugim etapie otepienia umiarkowanego usmiechac sie do chorego. To jest
niezwykle istotne dlatego, ze usmiechem komunikujemy mu pewne emocje. A wszys-
cy przeciez wiemy, zwilaszcza opiekunowie to wiedza, ze u chorego, niezaleznie od na-
silenia otepienia, emocje pozostaja do konca. Wtedy, kiedy chorzy juz nie rozumieja
w ogodle zdan, wyrazéw i mowy, niemal zadnych takich desygnatéw jezykowych, ktére
moga utrzymac kontakt, to emocje pozostaja nietkniete. Wazne jest takze dotykanie,
przytulanie, obejmowanie naszego bliskiego jako wyraz potwierdzenia, ze wszystko
jest w porzadku, ze wszystko jest zrozumiate. My réwniez powinnismy patrze¢ sobie
w oczy, kiedy do siebie méwimy, bo to oznacza, ze zwracamy uwage na rozmoéwce.

Etap umiarkowany:

+ wciagnij chorego w rozmowe w miejscu spokojnym z minimalna iloscig czynni-

kow rozpraszajacych,

« mow powoli i wyraznie,

+ utrzymuj kontakt wzrokowy. Wykazuje on, ze stuchasz z uwaga,

«  pozwol choremu, aby miat duzo czasu na wypowiedzenie tego co chce,

+ badz cierpliwy i wspieraj go. Moze to zacheci¢ chorego do wypowiedzenia

swoich mysli,

» zadawaj pojedyncze pytania,

+ pytaj konkretnie, stosujgc pytania zamkniete np. ,Czy chcesz napi¢ sie kawy?”

zamiast,Czego chciatbys sie napic?”,

+ unikaj krytykowania, poprawiania. Zamiast tego, stuchaj i prébuj zrozumie¢, co

chce powiedzie¢ ci chory. Powtorz, aby uzyska¢ potwierdzenie,

+ unikaj ktotni. Jezeli chory powie co$, z czym sie nie zgadzasz, zamilcz,

« do wykonania czynnosci, przedstaw wyrazna instrukcje, krok po kroku. Zbyt

dtugie wyjasnienia moga by¢ nie zrozumiane,
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« uzywaj wzrokowych wskazéwek. Zademonstruj czynnos¢, aby zacheci¢ do

udziatu,

« jezeli chory ma trudnosci w zrozumieniu mowy, sprébuj napisa¢, co chcesz

przekazac.

Wazne jest takze, zeby zachecac chorego do wypowiadania swoich mysli, to znaczy
nie mozna zamykac choremu ust i méwic: ,Juz zrozumiatem, juz, juz, wystarczy’, ale
dodac:,Czy chcesz cos jeszcze powiedzie¢? Powiedz. A jak zdrowie? A czy noga cie nie
boli przypadkiem? Gtowa?". Chodzi tutaj nie tyle, zeby ta odpowiedzZ byta prawdziwa,
tylko o to, zeby utrzymac kontakt. To jest przeciez forma komunikowania sie z drugim
cztowiekiem. W zadnym wypadku nie mozna w rozmowie z chorym ocenia¢ albo kry-
tykowac go. Opiekunowie niestety, wsrdéd btedow, ktére najczesciej popetniaja, tracy
cierpliwos¢ i zaczynaja grac role nauczyciela:, Juz pytate$ mnie o to dziesiec¢ razy’,,Prze-
ciez juz ci méwitam, ze dopiero przygotowuje jedzenie”.

Nalezy wczu¢ sie w sytuacje, w ktorej znajduje sie osoba chora,
a z tym opiekunowie maja bardzo duzo trudnosci.

Trzeba sie wyuczy¢ pewnych postepowan wobec chorego, bo to poprawia mu
komfort zycia. Zwraca¢ uwage takze na stan psychiczny opiekuna. Jezeli opiekun nie
denerwuje sie, prébuje pohamowaé swoje nerwy i poszuka¢ pewnych sposobéw na
rozwigzywanie trudnosci komunikacyjnych, to dobrze wptynie na chorego.

W codziennych sytuacjach domowych prosty jezyk oznacza takze rozwigzywanie
réznych problemoéw krok po kroku. Zamiast powiedzie¢,P6jdziemy sobie do fazienki”
lepiej bedzie, gdy powiemy:,Najpierw zatozymy cos, pomoge ci sie ubra¢, potem zato-
zymy kapcie, potem sobie przejdziemy stad dotad, a potem tu sa drzwi, tu jest fazienka,
i w tazience.." Zawsze dobrze jest komentowac, co zamierzamy robic i robimy, dlatego
ze — zwfaszcza w otepieniach o przyczynach mieszanych, naczyniowo-zwyrodnienio-
wych - cze$¢ dziatan chory rozumie. | dlatego dobrze jest méwi¢ do chorego, jedno-
czednie przytulajac i usmiechajac sie. Jezeli chory nie rozumie, wtedy dobrze uzywac
wskazowek wzrokowych, na przyktad wzig¢ do reki kubek i zapytac,Napijesz sie kawy,
prawda?” Albo postawi¢ talerz, wzig¢ tyzke i powiedzie¢ ,To co, teraz jemy, dobrze?”.

Wzmacnianie naszych wypowiedzi wskazowkami wizualnymi jest dla lepszej
komunikacji bardzo potrzebne.

Komunikacja z chorym, czyli o porozumiewaniu sie z chorym i rodzing oraz o tym, jak postepowac w réznych stadiach... |
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Nasilenie znaczne:

podejdz do chorego z przodu i przedstaw sie,

zache¢ go do komunikacji niewerbalnej. Jesli nie rozumiesz tego co chce
powiedzie¢, popros go o wskazanie lub wyrazenie gestem,

stosuj dotyk, wzrok, dzwiek, zapach i smak jako posta¢ komunikacji z chorym,
zwracaj uwage na odczuwane uczucia poza stowami lub dZzwiekami. Czasem
wyrazanie emocji jest wazniejsze od przekazu werbalnego,

traktuj chorego z szacunkiem i godnoscia. Unikaj méwienia o chorym, gdy go
nie ma w poblizu,

nie musisz zawsze odpowiada¢, mozesz milcze¢. Twoja obecnos¢ i przyjacielska
postawa jest bardziej istotna.

W otepieniach o nasileniu znacznym, stosujemy wszystko to, co wczesniej, przy

czym w tej fazie bardzo wazne sg uczucia. Za kazdym razem warto mie¢ swiado-
mos¢, ze chory nie rozumie i nie pamieta. Na poczatku jeszcze troche rozumie, a juz
nie pamieta. Potem zaburzenia pamieci narastaja i pogtebiajg sie zaburzenia rozumie-
nia znaczenia stow. Stowa tracg swojg wartos¢ spoteczna. | dlatego, jezeli ktos mowi:
»Stuchaj, podejdz do kranu’; to co oznacza kran dla chorego? My to nazwalismy kra-
nem, ale to sie moze nazywac stét, to sie moze nazywac but, wszystko jedno. Dla osoby
chorej to obce stowo. Jezeli sie traci rozumienie znaczenia spotecznego stéw, to chory
nie bedzie rozumiat tych polecen. Nie bedzie wiedziat, o co tak naprawde chodzi, dla-

tego trzeba mu pokazywac.
Zwiekszanie efektywnosci komunikacji:

badz cierpliwy. Uswiadom choremu Ze stuchasz go uwaznie i prébujesz zrozu-
miec. Nie przerywaj. Méw spokojnym gtosem. Wez go za reke. Jesdli poczujesz sie
zdenerwowany(a) — przerwij na chwile rozmowe,

okaz szacunek. Unikaj dziecinnego méwienia i protekcjonalnych ocen, zdrobnien
np.,dobra dziewczynka”. Nie méw o nim jakby go nie byto — w trzeciej osobie,
unikaj rozpraszania. Komunikacja moze by¢ trudna - jesli nie niemozliwa — gdy
obecne sg dodatkowe dZwieki lub obrazy,

upros¢ rozmowe. Stosuj krétkie zdania. Gdy choroba ulegnie nasileniu - zada-
waj pytania zamkniete (tak lub nie). Prosby rozbij na kilka etapow,

stworz mu komfortowe warunki do rozmowy. Jesli ma problemy z komunikacja
potwierdz, ze wszystko jest w porzadku. Wspieraj go w kontynuacji wyjasniania,
o czym mysli,

stosuj klucze wzrokowe. Czasami gesty lub inne klucze wzrokowe bardziej
poprawiaja rozumienie niz same stowa. Zamiast pytania np. czy chce i$¢ do
toalety, wez go pod reke i zaprowadz,
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- unikaj krytykowania, poprawiania i sprzeczania sie. Zamiast poprawiania
sprobuj zrozumied, o czym mowi. Aby uniknac¢ ztosci i pobudzenia, nie sprzeczaj
sie znim lub z nia.

Trzeba tez podkresli¢, ze choroba przebiega indywidualnie, to znaczy, ze kazdy cho-
ry ma swojg wiasna trajektorie, czyli droge chorowania, a choroba moze trwac¢ od kilku
do kilkunastu lat. Jak dtugo choroba bedzie trwata u konkretnej osoby mozemy tylko
podejrzewac na podstawie szybkosci narastania zaburzen funkgji poznawczych i in-
nych objawoéw. W trakcie przebiegu choroby pojawiaja sie, juz od pierwszego etapu,
ale takze pdézniej, bardzo liczne objawy niezwigzane bezposrednio z zaburzeniami pa-
mieci i innych funkgcji poznawczych, na przyktad depresja, agresja, zaburzenia znaczace
funkcjonowania, omamy, urojenia, zaburzenia snu. Istnieje taka posta¢ choroby, gdzie
objawy psychotyczne sg bardzo nasilone. Wiemy, ze wtedy choroba przebiega znacz-
nie szybciej niz bez tych objawdw. Tych postaci choroby jest bardzo wiele i kazda z nich
przebiega inaczej. Wiemy réwniez, ze przebieg choroby przyspieszaja ré6zne czynniki,
np. infekcje, urazy, odwodnienie, ale takze i leki, stosowane u chorych z powodu zabu-
rzen zachowania, zwykle w zbyt wysokich dawkach i za dtugo. Objawy pojawiaja sie,
trwaja i znikaja. Wtedy powinno sie lek odstawic, ale z r6znych powodéw ci chorzy do
lekarza nie trafiaja, albo lekarze bojg sie, wiec nie zalecajg odstawienia tych lekéw. To
wszystko jest w standardach miedzynarodowych, ale niektérzy lekarze niestety ich nie
czytaja. Wiemy, co przyspiesza proces choroby, ale nie wiemy, co go spowalnia, bo nie
znamy indywidualnego przebiegu choroby. Jezeli bede jadt bardzo duzo ryb, posypu-
jac potrawy na przyktad kurkuma i stosujac jeszcze inne wymyslne diety, na przyktad
szampan z truskawkami codziennie, to przebieg mojej choroby jakis bedzie. Ale czy on
bedzie skrécony, czy on bedzie taki, jaki powinien by¢ - nikt tego nie bedzie wiedziat.
Rzeczywiscie sg dane, ze oddziatywania niefarmakologiczne, jak dieta, ruch, ¢wiczenia
funkcji poznawczych, wczesnie rozpoczete, intensywnie prowadzone, bogate stymu-
lowane Srodowisko, prawdopodobnie spowalniaja przebieg choroby. Takich danych
w ostatnich pieciu latach ukazato sie mndéstwo. Nie wiemy jednak, do jakiego stopnia
spowalniaja ten indywidualny przebieg choroby. Wiemy, ze odstawienie tych ¢wiczen
przyspiesza znowu chorobe.

Podsumowujac: pierwszy obszar to praca srodowiska Alzheimerowskiego polega-
jaca na przekazywaniu wiedzy o otepieniu, co uwazam za nie do przecenienia. Ludzie,
zwlaszcza opiekunowie chorych nadal, mimo ze postuguja sie nazwa choroba Alzhe-
imera, nie rozumiejg pewnych rzeczy. To chodzi o zrozumienie, a nie o przeczytanie.
Nie chodzi o powierzchowng wiedze intelektualng, ze choroba jest nieodwracalna, ze
rézne objawy bedg sie pojawiaty w miare narastania choroby i beda pogarszaty status
opiekuna, ktéry bedzie miat coraz wiecej ktopotdw, ze dynamika choroby bedzie caty
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czas przyspieszata, jezeli warunki funkcjonowania somatycznego beda niekomforto-
we, ze nie ma leczenia przyczynowego, ze s dziatania fagodzace i ze zachowania wyni-
kaja z choroby, a nie celowych dziatan, co jest na tym pierwszym etapie bardzo czestym
zarzutem w stosunku do osoby chore;j.

Drugi obszar to jest szukanie przyczyn problemoéw, ktére mozna niwelowa¢, zmniej-
sza¢. Mozna poprawi¢ jakos¢ zycia obu stron, jezeli opiekun zrozumie, Ze istniejg kon-
kretne grupy przyczyn, ktére zwiekszaja zaburzenia zachowania, albo ktére je zmniej-
szaja, ze sq czynniki wywotujace, wyzwalajace zaburzenia. W kazdej sytuacji jest inaczej,
bo ludzie sa r6zni, cho¢ bardzo podobni. Dla przyktadu: czes¢ oséb chorych nie toleruje
zbyt duzego hatasu. Niektdrzy nie toleruja telewizora, a inni podchodzg i rozmawiaja
z osobami z ekranu. Jeszcze inni, pozostawieni sami sobie w ciszy, w fotelu, z boku,
siedza sobie spokojnie, ale nic nie robig i o niczym nie mysla. Odczuwaja dolegliwo-
$ci bélowe, ktérych nie potrafig opisac i zgtosi¢. Innym przyktadem moze by¢, banal-
na z pozoru sprawa, czyli prowadzenie chorego do fazienki, zeby go wykapac. Trzeba
pamieta¢, ze chory w pewnym momencie nie bedzie rozumiat o co chodzi i po co to
wszystko. Zwtaszcza nie zrozumie tego, ze musi podnie$¢ noge, zeby wsadzi¢ jg do
jakiejs$ biatej przestrzeni dziwnej i jeszcze $liskiej do tego wszystkiego. Tych czynnikow
wyzwalajacych jest bardzo wiele. Jest tez potrzeba analizy czynnikéw somatycznych,
co jest niezwykle trudne dla opiekuna, dlatego Ze, wbrew mitom, ze choroba Alzhei-
mera to jest chora gtowa, a reszta jest zdrowa, chorzy cierpia na rézne choroby prze-
wlekte: cukrzyce, nadcisnienie tetnicze, zaburzenia rytmu serca, niewydolnos¢ serca,
czy zaburzenia oddychania. To wszystko wymaga kontroli medycznej co pewien czas,
podobnie jak kontroli wymaga zbyt czeste chodzenie do fazienki, bo moze by¢ infekcja
drég moczowych, ktéra sie czesto zdarza. Analiza czynnikéw somatycznych dla opie-
kuna jest trudna, ale powinien mysle¢ o tym, ze musi mie¢ kontakt z lekarzem, ktéry
bedzie mu prébowat odpowiedzie¢ na takie pytania, czy stan psychiczny chorego nie
zmienit sie pod wptywem jakiego$ czynnika somatycznego, fizycznego, ktéry wystapit.
| jeszcze warto zwrdci¢ uwage na negatywne emocje opiekuna, o ktérych mozna ksiaz-
ke napisac¢, a ktére wynikaja oczywiscie z niewiedzy, z przerazenia opiekuna, z tego, ze
sobie nie daje rady, z poczucia winy. Ale wynikaja takze z relacji sprzed choroby. Czesto
sie zdarza tak, ze relacje przedchorobowe z opiekunem - czy w matzenstwie, czy w re-
lacji dziecko-rodzic — byty niedobre. W zwigzku z tym, rodzaj sprawowanej opieki jest
nieprawidtowy poniewaz opiekun ttumi swojg agresje, ktéra i tak natychmiast wycho-
dzi, bo chorzy bardzo dobrze czujg emocje.

Inne btedy w opiece to zaniedbywanie réznych spraw, np. ilosci ptynéw, ktére chory
powinien wypi¢. Wczoraj byta u mnie pani, ktéra powiedziata, ze przeciez przypomi-
na mamie, ze ma pi¢ ptyny. Kiedy jest w pracy to nawet postawita butelke w kuchni
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i napisata karteczke ,Pij ptyny”. Ja méwie ,No i co?”.,Jak wracam, to stoi. Nie rozumiem
dlaczego, przeciez napisatam jej »Pij ptyny« i ma butelke, wiec zgodnie ze wskazania-
mi”. To chodzi o to, ze mama nie rozumie, nie moze potaczyc¢ jednego z drugim - tego
stojgcego ptynu i tresci karteczki. Wiec to jest taki banalny, ale czesty btad w opiece.

Trzeci obszar to jest rozwigzywanie trudnych sytuacji poprzez prawidtowe komu-
nikowanie sie. Im lepsza komunikacja prowadzona przez rozumiejacego opiekuna,
tym fatwiej sie opiekowad. Ale zdarzaja sie sytuacje nagte, ktére opiekun musi rozwia-
zac. Dos¢ powszechny i znany opiekunom przyktad, gdy chory powtarza: ,Chce is¢ do
domu”. Co zrobi¢, zeby maz, ktéry jest silniejszy fizycznie, przestat chciec¢ is¢ do domu,
chociaz w tym domu mieszka od dawna? | kolejny przyktad trudnych sytuacji to zabu-
rzenia Swiadomosci w godzinach wieczornych i nocnych, ktére sie zdarzajg — pobu-
dzenie, niepokdj, krazenie po mieszkaniu, szukanie czegos, $ciaganie réznych rzeczy.
Opiekun, ktéry trafi do organizacji srodowiska Alzheimerowskiego, powinien w grupie
wsparcia uzyskac porady oséb, ktore juz to przezyty, ktére wiedza, jak sobie z tym dac
rade.

Podstawa systemu funkcjonowania chorego jest cierpliwosc¢ i spokdj
oraz codzienny rytm zaplanowanych zajec o tych samych, statych porach
i godzinach.

W porozumiewaniu sie z chorym wazne jest odwotywanie sie do poziomu rozumie-
nia, czyli najlepiej, wraz z rozwojem choroby, coraz wiecej dotykac i przytula¢, niz mo-
wic¢. Niezwykle istotne jest uzewnetrznianie pozytywnych emocji, np. uémiech oraz
state stymulowanie i motywowanie chorego do codziennej aktywnosci.

10 podpowiedzi jak poprawi¢ komunikacje:

1. patrz na osobe z kt6rg rozmawiasz,

utrzymuj kontakt wzrokowy,

ustaw sie na poziomie chorego — np. stan, sigdz albo kucnij koto niego,
nie moéw za szybko - sprawdzaj, czy cie rozumie,

v AN

nie wykonuj nagtych, niespodziewanych ruchéw — poruszaj sie powoli, aby cho-

ry widziat cie,

6. uscisnij reke chorego, gdy rozpoczynasz wizyte — jesli nie poda swojej, nie zwra-
caj na to uwagi,

7. $miej sie razem z chorym — np. opowiedz zabawng historyjke. Choroba Alzhei-

mera nie jest zabawna, lecz powazna i nieuleczalna. Ale to nie oznacza, ze nie

mozna sie czasem posmia¢, bo przeciez Smiech to silny lek, smiech to zdrowie.
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Kiedy odwiedzasz chorego, opowiedz mu jakas zabawna historie, powiedz jakis
zart. Moze sie zdarzy¢, ze osoba chora rowniez co$ Smiesznego ci opowie,
8. stosuj klucze wzrokowe i gesty — uzycie konkretnego przedmiotu: dotknij, wskaz,
9. nie krzyzuj ramion. Skrzyzowanie ramion oznacza ztos¢ lub niezadowolenie, co
nie pomaga w rozmowie z chorym. Staraj sie uzywac naturalnej mowy ciata,

10.usmiechaj sie. Usmiechaj sie, kiedy opowiadasz o czym$ przyjemnym, albo
o czyms$ zabawnym. tatwiej sie wtedy porozumie¢ z chorym. Usmiech uczyni
wizyty u chorego bardziej przyjemnymi dla wszystkich.

Opiekunowie wielu rzeczy nie wiedzga, poniewaz komunikacja pomiedzy opiekuna-
mi, a stuzba zdrowia, réznymi mass mediami jest czesto niesatysfakcjonujaca. Warto,
aby stowarzyszenia zajety sie przygotowaniem poradnika, a wtasciwie przewodnika,
w ktérym kazda czynnos¢, z ktérg ma do czynienia opiekun, bytaby opisana prostym
jezykiem, w prostych krokach. Opiekun moégtby na przyktad dowiedzie¢ sie: Jestesmy
umdwieni do lekarza na wizyte kontrolq — co ja mam zrobi¢, jak ja sie mam przygotowac;
w domysle: o co lekarz mnie bedzie pytat.

Czes¢ chorych nie dojezdza do lekarza, dlatego ze na pewnym etapie choroby rodzi-
ny (opiekunowie) nie moga na czas wybrac sie zdomu, bo zaczynaja sie ktopoty z ubie-
raniem, z szykowaniem, z wychodzeniem. Dobrze bytoby, gdyby opiekun wiedziat krok
po kroku co ma zrobi¢, wtacznie z tym, ze, jezeli beda czeka¢ pod gabinetem, powinien
miec ze sobga co$ do jedzenia i picia dla chorego. A jezeli osoba chora nie chce i$¢ do
lekarza, to mogtby powiedzie¢ ,Stuchaj, odbedziemy te wizyte szybko, a potem idziemy
na te lody, ktére tak lubisz”. Tego typu publikacje, choc ciggle nieliczne, s3 juz wydawane
przez organizacje Alzheimerowskie, ale niestety nie przez instytucje panstwowe.

Jak przygotowac sie do wizyty u lekarza:

Chorzy z otepieniem wymagaja statych wizyt u lekarza z powodu kontroli stanu
somatycznego, oraz zmiennych zaburzen behawioralnych. W trakcie opieki wystepuje
wiele pytan do lekarza, ktére chcesz oméwi¢ — w ograniczonym czasie. Przygotuj te
pytania wczesniej.

e Planuj madrze

Zaplanuj wizyte u lekarza w najlepszym czasie dla chorego - po potudniu, lecz
przed wieczorem, gdy lekarz jest najmniej zajety. Wez kanapki lub stodycze,
wode i to, czym chory lubi sie zajmowac. Poinformuj chorego o wizycie, jesli nie
chce - zaoferuj mu nagrode np. lody.

+ Badz przygotowany

Przygotuj wczesniej liste pytan dotyczacych lekéw, objawéw ubocznych, reakgji
na zachowania agresywne. Uwzglednij wszystkie stosowane leki, jesli nie pa-
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mietasz nazw — wez opakowanie. Jesli chory przebywa w instytucji - wypytaj
personel o jego reakcje na leki. Na wczesnym etapie choroby omoéw z lekarzem
intymne sprawy bez chorego. Wez ze sobg wyniki wszystkich ostatnich badan.

« Zadawaj wlasciwe pytania
Badz gotowy na udzielenie odpowiedzi na pytania o wystepujace objawy i za-
chowania. Czy zauwazyte$ zmiany w zdrowiu, pamieci, nastroju, zachowaniu?
Kiedy wystapity? Czy zastanawiasz sie nad samodzielnym zyciem lub prowadze-
niem samochodu przez chorego? Po przepisaniu leku dopytaj o ilo$¢ tabletek
i czas przyjmowania, dlaczego zostat wybrany ten lek i jak dtugo nalezy czekac
na poprawe. Dopytaj o potencjalne objawy niepozadane.

« Notuj informacje
Zanotuj informacje uzyskane od lekarza, lub popros o to innego cztonka rodziny,
obecnego w gabinecie. Wyjasniaj rzeczy niezrozumiate z lekarzem.

« Zastanow sie nad przysztoscia
Zapytaj lekarza, czego oczekiwac¢ za rok lub dwa. Zapytaj o zmiany w petnieniu
opieki, dtugoterminowg opieke, zamieszkanie w placéwce opiekunczej. Ta wie-
dza pozwoli Ci na przygotowanie sie.

« Pytaj o struktury i organizacje pomocne w opiece
Jesli potrzebujesz pomocy, lekarz moze przekazac¢ Ci adresy organizacji spotecz-
nych, grup wsparcia etc.

« Reaguj szybko na sytuacje konfliktowe
Jesli cos Cie porusza lub czegos$ nie rozumiesz, oméw to natychmiast z lekarzem.

Zastandw sie razem z nim, jak rozwigza¢ problem, lecz nie zrzucaj problemu na nie-

go. W diugoterminowej opiece, zmiana moze pogorszy<¢ jakos¢ komunikacji i opieki.

Wybratem jeszcze jeden przykfad obszaru dobrych praktyk w otepieniu. Dotyczy
on jedzenia.

Ponizej jest kilka zasad opisanych w prosty sposéb, prostym jezykiem, zrozumiatym
dla kazdego opiekuna. Nie ma co sie zastanawiac, jakie biatko patologiczne powoduje,
ze wystepuje choroba Alzheimera, bo to mu w opiece nie jest do niczego potrzebne.
Potrzebna jest jasna informacja, o czym nalezy myslec przy jedzeniu, jaki jest cel opieki
w trakcie jedzenia, jaka jest zalecana praktyka i jak ma wygladac otoczenie, w ktérym
chory bedzie jadt. Takich wtasnie przepiséw i porad na kazdg sytuacje, w ktérej sie moz-
na sie znalez¢, potrzebujg opiekunowie, zeby jak najlepiej radzi¢ sobie z opieka, jak
najlepiej pomaoc swym bliskim.
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Informacje ogéine:

otepienie zmienia nawyki jedzenia i picia. Chorzy nie pamietaja, czy jedli lub pili,
nie czuja taknienia/pragnienia. Podejmij kroki, aby poprawi¢ apetyt i zachecic¢
do przyjecia odpowiedniego jedzenia,

stosowanie nozy, widelcow, tyzeczek, talerzy, kubkéw moze by¢ trudne w p6z-
niejszym etapie choroby. Chory moze nie umiec zacza¢ je$¢, nalezy wiozyc tyzke
do reki,

moga miec trudnosci z tykaniem potraw, poniewaz tracg smak. Zwieksza sie
ryzyko aspiracji do ptuc,

moga odmawiac jedzenia/picia i mie¢ niezwykte reakcje z powodu stanu
psychicznego,

moga nhie rozpoznawac potrawy/ptynu. Jedzenie jest cecha kulturowa — buduje
relacje z opiekunem.

Cel opieki:

pomoc choremu w jedzeniu/piciu tego co lubi, ale spetniajac wymagania zdro-
wotne. Zwracaj uwage na jedzenie/picie — nie dopu$¢ do zmiany wagi (dopusz-
czalne jest wahanie wagi 5% na m-c, 10% w ciggu 6 m-cy),

stworz sytuacje, aby jedzenie byto przyjemnoscia, wydarzeniem, razem z rodzi-
na, personelem.

Zalecana praktyka:

oceniaj rodzaj i jakos$¢ jedzenia,

zwrd¢ uwage na zucie i trudnosci w potykaniu,

zadbaj o higiene ust,

pomdéz, gdy wystapia trudnosci w uzywaniu noza/widelca,
zwrd¢ uwage gdy wystapi niepokoj ruchowy,

zadbaj o utrzymanie rownowagi w czasie jedzenia,
utrzymuj kontakt wzrokowy,

staraj sie o regularnosc¢ positkéw,

stosuj suplementy np. nutridrinki.

Srodowisko:

przygotuj przestrzen, w ktorej chory bedzie dobrze sie czut,

zadbaj o kolorowe talerze, wystaw na stét przekaski, usun produkty jedzeniopo-
dobne,

przygotuj jedzenie adekwatne do mozliwosci chorego (np. do jedzenia
reka).
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Prof. dr hab. n. med. Tadeusz Parnowski

Potrzeby opiekundw

Stan zdrowia opiekunéw, zaréwno stan psychiczny,
jak i wydolnos¢ fizyczna, w czasie opieki ulega znacznemu pogorszeniu.

Im dtuzej opiekunowie opiekujg sie, tym gorzej sie czujg i powstaje powazny prob-
lem — nie tylko z punktu widzenia spotecznego, ale takze i lekarskiego. Zmeczenie, wy-
czerpanie to s obszary opieki, ktére wtasciwie nie sa rejestrowane przez lekarzy. Uwa-
za sie — podobnie jak zreszta mysli sie o ludziach starych — ze czes¢ dziatan, ktore ludzie
wykonuja albo wiek, w ktérym sie znajduja, uprawnia ich do ré6znego typu zachowan.
A wiec - jestes opiekunem, to znaczy, ze jeste$ zmeczony i wyczerpany. Nasila sie sa-
motnosc i izolacja opiekundw. | tu jest olbrzymia rola dla réznych organizacji — nie tylko
dla organizacji spotecznych, ale takze dla instytucji pomocy spotecznej. Musze dodac,
ze obserwuje sie rzecz niestychang w Polsce, a mianowicie splecenie sie pomocy spo-
tecznej razem ze stowarzyszeniami alzheimerowskimi. Jest ono bardzo silne, to znaczy
pracownicy pomocy spotecznej sg cztonkami tych stowarzyszen i vice versa - czton-
kowie stowarzyszen pracujg w pomocy spotecznej. Tak wiec na pewno jest to pewne
osiggniecie, ktérego jeszcze kilka lat temu wiasciwie nie byto. Nowi opiekunowie, kto-
rych jest znaczny odsetek, majg problemy z praca, z wtasna rodzing, problemy z petnie-
niem opieki, z dojezdzaniem, z wydawaniem pieniedzy, z dbatoscig o wtasne dzieci itd.
Ale takze w tej opiece istniejg pewne elementy satysfakcjonujace opiekuna, takie jak
zacie$nienie wiezi z chorym, ktérego bardzo dobrze poznaje. Poprawia umiejetnosci
rozwigzywania réznych probleméw i umiejetnoéci nawigzywania kontaktow. Zyczyli-
bysmy sobie, zeby opiekunowie nauczyli sie nawigzywa¢ nowe kontakty, nie wstydzac
sie, nie izolujac i nie dziatajagc samotnie w opiece. Nawigzywanie nowych znajomosci
w grupach wsparcia to jest niewatpliwie duzy bonus dla opiekuna, dlatego ze juz w tej
chwili w Polsce jest tyle miejsc pomocowych, gdzie moga zwrdcic sie ze swoimi prob-
lemami do os6b kompetentnych i poprawiac jakos¢ opieki.

Jakie sg najwazniejsze zatozenia, jezeli chodzi o opiekuna?

Po pierwsze powinno sie go nauczy¢, ze na poczatku opieki powinien planowac
sobie jak ta opieka ma wyglada¢. To dotyczy wszystkiego, co bedzie wystepowato
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w czasie opieki. Poczawszy od sytuacji domowej, czyli przygotowania domu, poprzez
sposéb funkcjonowania opiekuna (w domu i poza domem), wizyty u lekarzy i kontakt
ze stuzbga zdrowia. Dotyczy takze wizyt i kontaktéw z placbwkami pomocowymi. Pros-
ba o pomoc to nie jest zdrada chorego. Z tym jest duzy problem. Izolacja i samotnos¢
opiekunéw jest spowodowana tym, ze opiekunowie sie wstydza. Choroba Alzheimera
stata sie, tematem tabu. Nalezy namawiac opiekuna na to, zeby ujawnit swoje potrzeby
i korzystat z pomocy.

Materiaty informacyjne powinny by¢ powszechnie dostepne. W réznych os$rod-
kach jest mnéstwo materiatéw informacyjnych, ktére omawiaja problemy na kazdym
etapie otepienia. To jest bardzo dobry kierunek, zeby opiekun mégt sobie poréwny-
wac problemy jakie ma — z materiatami informacyjnymi i uczyt sie jak rozwiazywac
swoje ktopoty. To jest dodatkowe wsparcie dla niego daje mu tez swiadomos¢, ze
kto$ o nim mysli.

Opiekunowie powinni chodzi¢ na grupy wsparcia.

Dobrze bytoby wprowadzi¢ taki obyczaj, zeby opiekunowie chodzili na grupy
wsparcia razem z chorym, jezeli on jeszcze chodzi. To jest model praktykowany wiasci-
wie we wszystkich krajach europejskich. To nie musi by¢ stowarzyszenie alzheimerow-
skie. Wsrdd osob, ktdre sa zaangazowane w pomoc, znajduja sie takze osrodki pomocy
spotecznej. Znam w Warszawie pie¢ takich osrodkéw, w ktérych panie chodza po do-
mach, kontaktuja sie z opiekunami i zapraszaja ich na grupy wsparcia, jednoczesnie
pomagajac, co jest w obszarze dziatalnosci tych osrodkow.

Dbatos¢ o wtasne zdrowie jest konieczng rzecza. Zdrowy opiekun — lepsza jakos¢
opieki; chory opiekun — pogorszenie opieki i w korcu, zrezygnowanie w postaci prze-
niesienia podopiecznego do DPS-u albo do szpitala. Bardzo wazne jest radzenie sobie
ze stresem, wykorzystujac np. ¢wiczenia fizyczne.

Mozna wyrdznic trzy najwazniejsze obszary, ktére dotykajg opiekuna.

Pierwszy obszar to stan somatyczny, (chociaz nie istnieje w zadnej klasyfikacji
medycznej), czyli zespot, ktory charakteryzuje sie zwiekszong podatnoscig na rézne
infekcje, choroby, podwyzszone cisnienie krwi, wystepowanie cukrzycy, rozchwianie
réznych choréb, ktére dotychczas byty pod kontrola lekéw. Dzieje sie tak dlatego, ze
opiekun nie ma czasu i sity chodzi¢ po te leki najpierw do lekarza, a potem do apteki,
bo na ten czas musi swojej bliskiej osobie zapewni¢ zastepstwo w opiece. Ale takze ma
ktopoty ze snem, z apetytem, czesciej siega po leki psychotropowe, poniewaz nie daje
sobie rady z opieka. Jest to jeden z pierwszych sygnatéw wypalenia i zaburzenia funkgji
poznawczych.
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Stan psychiczny to jest przede wszystkim depresja, niepokdj, zaburzenia snu, za-
burzenia prawidtowego odzywiania, ale takze zwiekszone ryzyko wystapienia choro-
by Alzheimera. Mozna rozwaza¢, czy opieka nad osobg z chorobg Alzheimera zwiek-
sza ryzyko wystagpienia otepienia, czy kazda przewlekta opieka nasilona jest stanem,
w ktérym dochodzi do zaostrzenia réznych proceséw zapalnych, w tym do wyrzutu
hormonu stresu (czyli kortyzolu) i w zwigzku z tym dochodzi do wystepowania zabu-
rzen funkcji poznawczych.

Wptyw obciazenia opiekuna na stan psychiczny:

. czestsze wystepowanie depresji. Srednio u 1/3 opiekunéw (14-40% a nawet wie-
cej), stwierdzono depresje, na co wptyw ma przewlekty stres, nieprzewidywalne
sytuacje, nieodwracalnosc¢ stanu osoby chorej,®

« depresja wystepuje czesciej u starszych opiekunéw, wspdétmatzonkéw niz u do-
rostych dzieci, czesciej u kobiet i u opiekunéw chorych z zaburzeniami zachowa-
nia lub otepieniem o nasileniu znacznym niz u opiekunéw innych choréb prze-
wlektych, takze chorobach psychicznych,?!

« depresja u opiekuna czesto nie ustepuje po umieszczeniu chorego w instytucji,

« objawy zaburzen lekowych, ktére nierzadko wspodtwystepuja z objawami depre-
sji, pogarszajg jakos¢ zycia opiekuna i opieke nad chorym,?

« zaobserwowano 6-krotny wzrost ryzyka rozwoju zespotu otepiennego u wspot-
matzonka osoby z otepieniem - czesciej chorowali mezowie. W czasie ponad
3-letniej obserwacji otepienie rozwineto sie u 125 mezéw i u 70 zon,*

« powszechny problem opiekunéw - to zaburzenia snu.

Nie wszyscy opiekunowie maja depresje, ale wszyscy, w pewnym okresie
petnienia opieki, maja zespodt wypalenia.

Zespot wypalenia zostat opisany bardzo dobrze. Chodzi tutaj o takie uczucie state-
go niepokoju, napiecia, pogorszenie wydolnosci, uporczywy stan ztosci, leku pomie-
szane z poczuciem winy. Opiekun ztosci sie na osobe, ktérg sie opiekuje. Wystepuje
drazliwos¢, obnizenie satysfakcji z zycia i konflikty we wszystkich zwigzkach. Dochodzi
do izolacji spotecznej, ktéra jest czynnikiem doprowadzajacym do konfliktow nie tylko
w obrebie rodziny, ale i z innymi osobami - z dawnymi przyjaciétmi czy znajomymi,

20 Spisacka, Pluta, 2003.

21 Mittelman i wsp. 2004.

22 Antoniak, Kijanowska-Hatadyna 2011.

23 Badanie 12-letnie obejmujace 1221 par (Norton i wsp. 2010).
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z ktérymi utrzymywat kontakty. Obserwujemy tez obnizenie odpornosci oraz naduzy-
wanie lekéw i alkoholu.

Nalezatoby zaleci¢ opiekunowi (i to jest zadanie dla oséb kompetentnych poma-
gajacych opiekunom), zeby po pierwsze zgodzili sie na pomoc zastepcza, tzw. pomoc
wytchnieniowa. Jest ona bardzo istotna, poniewaz opiekunowie sami nie chca tej po-
mocy, nie chca sie na nig zgodzi¢, wiec niezwykle istotne jest namawianie ich, ze jest to
cze$¢ pewnego postepowania standardowego, ze muszg to zrobi¢. Warto wspomniec
o organizacji Scottish Action on Dementia, ktéra raz do roku na szes¢ tygodni przymu-
sowo wyrzuca opiekunéw z domu, aby odpoczeli i zajeli sie czyms innym. Opiekunom
pomoc moze takze ruch, gry, tance, ¢wiczenia i osobiste kontakty z ludZzmi. Osobiste,
czyli zapraszanie 0séb, ktére ,wytrzymajg” w tym domu, przyjda przynajmniej na her-
bate, posiedza i beda rozmawiaty z opiekunem o wszystkim poza choroba. Na wczes-
nym etapie choroby dobrze jest wymysla¢ mnéstwo réznych rzeczy, w ktérych $miech
jest najwazniejszym elementem. Trzeba sie Smia¢ ze wszystkiego. Takich przyktadow
moze by¢ bardzo duzo. Jezeli juz co$ ogladacie panstwo, to trzeba nastawic sobie jakis
kanat komediowy i oglada¢ komedie.

Aktualnie we wszystkich rekomendacjach miedzynarodowych, zwtaszcza Amery-
kanskiej Akademii Neurologicznej z 2018 r., opiekun jest ustawiony na miejscu cen-
tralnym. To opiekun jest osoba najbardziej istotng, a nie lekarz. Wiele czynnikéw na to
sie ztozyto, miedzy innymi to, ze nie mamy efektywnego leczenia choroby Alzheimera.
Leki, ktére stosowalismy na zaburzenia zachowania, czyli agresje, gniew sg nieefektyw-
ne. A te, ktore sg efektywne, pogarszaja stan psychiczny, mentalny chorego - one skra-
cajq przebieg choroby i przyspieszajg smierc.

Akademia Neurologiczna zaleca ograniczenie podawanie lekéw.

Opiekun jest osoba gtéwna, ktéra zawiaduje wihasciwie wszystkim, co sie dzieje,
wiacznie z kontaktem z lekarzem. W Polsce pan doktor Ratajczak, ktéry jest neurolo-
giem ze Szczecina niedawno obronit prace doktorska, w ktérej analizowat stan psy-
chiczny opiekundw, ktérych widuje w swojej poradni neurologicznej. Korelowat stan
0go6lny opiekundw, wystepowanie depresji, zaburzen snu, objawy somatyczne, jakosc¢
zycia z réznymi zmiennymi i podat to w formie krétkich sformutowan. Na przykfad za-
burzenia zachowania, nasilenie otepienia i wiek opiekuna - czyli im starszy opiekun,
tym gorszy jest ogolny stan psychiczny.

Dtugosc opieki koreluje z depresja.
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Pojawiaja sie takze mysli samobodjcze. Dtugos¢ opieki i zmeczenie ma tez wptyw na
wystepowanie zaburzen snu i niepokdj. Im wyzszy wiek opiekuna, krétszy czas sprawo-
wania opieki i brak wsparcia, to oznacza, ze ten opiekun bardzo szybko sie wyfaduje,
nie bedzie miat sity, bedzie wypalony. Ten krétszy czas sprawowanej opieki sugeruje,
ze opiekun nie dat rady jeszcze dostosowac sie catkowicie do sposobu sprawowania
opieki. Opiekunowie, ktérzy dtugo sie opiekuja, lepiej sobie radza, bo sie ucza i przy-
zwyczajaja. Wiekszym obcigzeniem dla opiekuna nie jest chory, ktéry poleguje, ktory
jest apatyczny, ale ten, ktéry ma wieksze nasilenie otepienia, wiecej réznych objawow
psychopatologicznych i wyzszy wynik w aktywnos$ciach codziennych - czyli jest spraw-
ny, wychodzi, wstaje w nocy i méwi na przyktad ,chce do domu”.

Funkcjonowanie spoteczne opiekunéw polega na tym, ze boja sie stygmatyzacji,
unikajg pomocy od rodziny, a jezeli jeszcze pracuja — to ograniczajg liczbe godzin,
zmniejszaja swojg efektywnosc i sa dodatkowo obcigzani.

Problemem s3 takze ponoszone koszty finansowe opieki, do ktérych naleza: zakup
lekéw i srodkow pielegnacyjnych, koszty dodatkowych badan, wizyt u lekarza i urza-
dzen rehabilitacyjnych.

Jak rodzina i przyjaciele moga pomaéc opiekunowi:

- jesli znasz osobe (znajomy, przyjaciel, cztonek rodziny), ktéra opiekuje sie cho-

rym z AD* — zaproponuj pomoc, aby go wesprze¢,

« nie czekaj, az zostaniesz poproszony o pomoc! Opiekunowie wstydzg sie prosi¢
0 nig. Gdy to zrobisz omoéw szczegdtowo rodzaj pomocy. Nie proponuj ogdlnej
pomocy, lecz wyszczegdlnij np. ,posiedze z nim, abys odpoczeta”; ,p6jde z nim
do sklepu”etc,,

« badz przyjacielem. Opiekunowie tracg kontakt ze Swiatem zewnetrznym, a wy-
magaja stymulacji spotecznej. Moze by¢ to rozmowa telefoniczna, e-mail, ale nic
nie jest tak wazne dla poprawy nastroju opiekunowi, jak wizyta. Nie czekaj, az cie
0 to poprosi — sam porusz ten temat,

« badZz dobrym stuchaczem. Przewentylowanie frustracji dotyczacej opieki jest
najlepszym sposobem zmniejszenia stresul!

« okaz swojg wdziecznos¢. Jesli opiekun jest cztonkiem rodziny, wazne jest oka-
zanie zrozumienia dla jego trudnej pracy opiekunczej i poswiecenia. Potacz to
Z propozycja pomocy,

« zwrd¢ uwage na poziom stresu u opiekuna i wspieraj go, aby zadbat bardziej
o wiasne zdrowie i dobre samopoczucie.

24 zang. Alzheimer’s disease, w skrécie AD - choroba Alzheimera. Zrédto: Wikipedia.
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Kim sa opiekunowie?*

+ 70-90% - to cztonkowie rodzin,

+ wspoétmatzonkowie, gtéwnie kobiety,

+ czesto opiekunowie to osoby w podobnym wieku co chorzy (obcigzeni wtasny-
mi problemami zdrowotnymi, same wymagajace wsparcia),

« dzieci chorych (musza dba¢ o funkcjonowanie rodziny i zajmowac sie chorym),

+ im bardziej sie angazuja w opieke, tym bardziej odrzucajg pomoc innych oséb.

Wiek opiekunow

« >40lat-19%

« 40-491at-21%

« 50-591lat-37%

« 59+ lat-23%

« Dzieci-53%

« Samodzielna opieka - 41%

Wykres 1. Wiedza o Chorobie Alzheimera®
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Dzieki ogromnej pracy zwigzanej z wydawaniem broszur, poradnikéw, ulotek, na-
gtasnianiu tematu na konferencjach przez organizacje alzheimerowskie, a takze rézne
instytucje, w tym Rzecznika Praw Obywatelskich, poziom wiedzy i swiadomosci spo-
tecznej poprawia sie.

Jednak przed nami jeszcze duzo pracy.

Na przyktad w relacji opiekun — lekarz. Informacje od lekarza w 2011 r. o przebiegu
choroby 49% i o leczeniu 26% ocenito dobrze lub bardzo dobrze i to sie nie bardzo
zmienito do 2016 r. — ponad 50% uwaza, ze ma dobra informacje we wczesnym, umiar-
kowanym etapie. Trzeba jednak zwréci¢ uwage, ze odsetek 0sob, ktére uwazaja, ze nie
maja wystarczajgco odpowiednich informacji siega prawie tez 50%.

Wielkiej pracy wymaga zmiana podejscia polskiego rzadu do problemu choréb ote-
piennych. Wymieniana juz wczesniej, negatywna decyzja prezesa AOTM-u dot. oceny
bilansu 70-80-latkéw, jest uderzeniem w Narodowy Plan Zaburzen Psychicznych. W tej
ocenie byto miedzy innymi badanie przesiewowe, COG — Catosciowa Ocena Geriatrycz-
na, i byto badanie funkcji poznawczych. Drugg niezmiernie wazng kwestig jest wpro-
wadzenie Narodowego Planu Alzheimerowskiego.

Ogromna role odgrywaja alzheimerowskie organizacje spoteczne - setki oséb dzia-
tajacych w strukturach pomocowych. Tak wiec niezaleznie od tego, co sie dziato przez
te wszystkie lata, stalismy sie pewnga spotecznoscia, dziatajaca na rzecz oséb chorych
i opiekundw.

Niewatpliwie okres w sumie chyba 20 lat mielismy dobry.
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Krzysztof Lozinski

Trudnosci opiekundow i postrzeganie ich przez spoteczenstwo

Kiedy ktos traci reke lub noge, wiemy dokfadnie, czego brakuje; ale wraz z utrata pa-
mieci dzieje sie co$ wazniejszego. Pamiec to nie tylko zapamietywanie, a utrata pamieci
to nie tylko zapominanie. Pamie¢ jest odpowiedzialna za tworzenie ciggtosci, znacze-
nia i spéjnosci zarowno dla nas samych, jak i dla otaczajacych nas oséb. Jest czesciag
tozsamosci. Demencja wptywa nie tylko na umysty jej ofiar; tworzy takze swiat tak
podzielony, tak wypaczony i zbedny - tak obojetny na normalne reguty zachowania
- ze opiekunowie nieswiadomie stajg sie jego czescia. | bywa niestety, ze lekarze, oto-
czenie i poradniki oferujgce wskazéwki dla opiekunéw, czasami tego nie zauwaza-
ja. Poniewaz automatycznie zaktadamy wyrazne rozréznienie miedzy opiekunem
a pacjentem, pomiedzy normalnym a nienormalnym, nie widzimy, ze prawdziwym
obcigzeniem dla opiekundéw jest w istocie brak takiego podziatu. Wraz z postepem
choroby, nie tylko chory uzaleznia sie od swojego opiekuna. Bardzo czesto opiekun,
szczegolnie gdy zajmuje sie osoba sobie najblizsza, uzaleznia sie od swojego pod-
opiecznego poswiecajac mu coraz wiecej czasu, sit i sSrodkoéw.

Kazdy cztowiek potrzebuje opieki ze strony innych czlonkow spoteczenstwa.

W ciggu trwania zycia ludzie zawsze potrzebuja opieki — wiekszej w okresie dziecin-
stwa i dojrzewania, a malejacej wraz z uzyskiwaniem coraz wiekszej samodzielnosci.
Odstepstwem od tej zasady jest sytuacja, gdy osoby doroste staja sie czesciowo lub
catkowicie niesamodzielne. Z powyzszego wynika, ze cztowiek potrzebuje opieki przez
cate zycie. Rozny jest tylko zakres i intensywnosc¢ tego dziatania. Poniewaz istnieje ona
przez cate zycie mozemy wiec nazwac opieke procesem, w ktérym cztowiek moze by¢
zaréwno biorca jak i dawcg, a w pewnym okresie moze petni¢ te dwie role jednoczes-
nie, zajmujac sie réwnoczesnie np. swoimi dzie¢mi i rodzicem. Istnieje wiele alterna-
tywnych ujec opieki. | cho¢ definicje psychologéw, socjologdw, lub istniejace w peda-
gogice opiekunczej, nieznacznie réznig sie od siebie, to w znakomitej wiekszosci z nich,
przewijajg sie trzy state elementy: podopieczny, opiekun oraz czynnosci opiekuncze.

Bycie opiekunem, to przede wszystkim obowigzki. Wynikajg one z przepiséw pra-
wa, roli spotecznej, wartosci etycznych, ale réowniez z faktu, ze nikt inny nie chce sie
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tego podja¢. Opiekun zawodowy ma jasno okreslone obowigzki, czas pracy, wartos¢
wynagrodzenia za swoje ustugi. Opiekuna nieformalnego nie obowiazuja zadne kryte-
ria. Nie wymaga sie od niego formalnego wyksztatcenia, przygotowania do petnienia
roli opiekuna, czy chociazby minimalnej wiedzy na temat choroby i zwigzanych z nig
czynnosci opiekunczych. Nie ma on ustalonego limitu czasu statej opieki, nie sg okre-
$lone minimalne warunki pracy, nie ma mowy o wynagrodzeniu. Jego obowiazki po
czesci wynikaja z regulacji ustawowych, ale takze po czesci z uwarunkowan kulturo-
wych, spotecznej presji lub czesto spotykanego ,delegowania” przez cztonkéw rodziny
do zajmowania sie chorym.

Gdy konkretna osoba staje sie gtéwnym opiekunem chorego na Alzheimera w pew-
nym sensie jest rowniez jej adwokatem. Méwi o niej, dziata za nig, ,pracuje” dla niej,
spedza z nig czas, wspdlnie z nig wykonuje rézne czynnosci. W pierwszej kolejnosci
dba o podopiecznego, a nastepnie o siebie. Opiekunowie z biegiem czasu staja sie nie
tylko kompanami do towarzystwa, rozméw, wspdlnych spaceréw i spedzania ze sobg
czasu. Najpierw tltumacza na nowo $wiat, podnosza podopiecznych na duchu, staraja
sie minimalizowac problemy, dyskretnie pomagaja lub wyreczaja podopiecznego tam,
gdzie nie daje juz sam rady tego uczyni¢. Gdy chorzy sa juz mniej samodzielni - kar-
mig, ubieraja, kapia, podaja leki itd. Wykonujg wszystko to, czego chory juz nie potra-
fi. ,Reprezentuja” rowniez podopiecznego poza miejscem zamieszkania, bez wzgledu
na posiadany formalny status. Walcza o prawa podopiecznych np. w przychodni, na
poczcie, czy w urzedzie. Ttumacza — tym razem najblizszemu otoczeniu - przyczyny
ich nietypowych, a czasem wrecz spotecznie nieakceptowanych zachowan. Gdy chorzy
s juz zupetnie niesamodzielni dochodzi ciezka praca fizyczna: podnoszenie, sadzanie
czy obracanie, aby zapobiec odlezynom. Przy czynnosciach tych opiekun czesto musi
uporac¢ sie z fizycznym oporem, agresja stowng i réznymi oskarzeniami. Swiadomos¢,
ze zachowanie najblizszej osoby nie jest podyktowane jej rzeczywistym stosunkiem do
opiekuna, a jedynie choroba, nie zmienia faktu, ze ciezko to znies¢. Szczegdlnie wtedy,
gdy istnieje silny zwigzek emocjonalny pomiedzy opiekunem, a chorym na Alzheimera.

Czes¢ opiekundéw posiada rodziny, ktére zapewniajg pewien poziom wsparcia.
W przypadku oséb starszych i oséb z niepetnosprawnoscia w kazdym wieku, ta , niefor-
malna opieka” moze miec inny zakres, intensywnos¢ i czas trwania. Bardzo czesto wraz
z rozwojem choroby jego opiekun podporzadkowuje swoje zycie podopiecznemu.
Mimo tak duzego zaangazowania opiekunéw nieformalnych, instytucje odpowiedzial-
ne za pomoc spoteczna nie doceniaja we wiasciwy sposéb ich zaangazowania.

Brak jednolitej definicji opiekuna powoduje systemowe wykluczenie ze
wsparcia spotecznego czesci osob pelniacych ta role spoteczna.
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W polskich realiach czes¢ opiekunéw funkcjonuje na obrzezach systemu opiekuni-
czego. Nie s3 oni w zaden sposéb uwzglednieni w systemie pomocy spotecznej pan-
stwa lub dziataniach jednostek samorzadu terytorialnego, zwigzanych ze sferg opie-
kuncza. Nie korzystaja lub korzystajg niezmiernie rzadko ze wspomagania podmiotéw
zewnetrznych. Przede wszystkim dlatego, ze nie sg oni zidentyfikowani przez organy
panstwa lub jednostki samorzadowe. Brak takiej identyfikacji powoduje, ze nie tylko
nie otrzymujg wsparcia, ale co gorsze, powotane do niesienia pomocy instytucje wyda-
ja sie nie zauwazac problemu, koncentrujac sie wytgcznie na osobach chorych. Intuicyj-
nie wiemy kim jest opiekun — w jezyku potocznym opieka utozsamiana jest z dbaniem
o kogos, troszczeniem sie, pilnowaniem, udzielaniem pomocy lub $wiadczeniem okre-
$lonych ustug opiekunczych. Jednak w odniesieniu do przepiséw prawa, brak jednoli-
tej definicji komplikuje i tak juz niefatwe zycie tej grupy spotecznej.

W mysl art. 3 ust. 1 pkt 1 ustawy o prawach pacjenta i Rzecznika Praw Pacjenta — jest
to osoba sprawujaca, bez obowiazku ustawowego, statg opieke nad pacjentem, ktory
ze wzgledu na wiek, stan zdrowia albo stan psychiczny, opieki takiej wymaga. Nato-
miast w literaturze prawniczej uwaza sie, ze za opiekuna faktycznego nie mozna uznac
matzonka, rodzicéw lub dzieci pacjenta, gdyz sprawujag oni opieke nad nim w ramach
obowigzku ustawowego. Zgodnie z art. 23 k.r.o. matzonkowie sg zobowigzani do wza-
jemnej pomocy, przez co rozumie sie nie tylko pomoc w czynnosciach codziennych,
ale takze w sytuacji nadzwyczajnej, np. choroby. Natomiast art. 87 k.r.o. stanowi, ze
rodzice i dzieci powinni wspiera¢ sie nawzajem, przez co przyjmuje sie, ze naktada na te
osoby obowigzek opieki. W obu przywotanych przepisach sprawowanie opieki wynika
z ,ustawowego obowigzku’, a zatem wskazanych wyzej oséb sprawujgcych opieke nie
mozna uznad, w swietle przytoczonej definicji, za opiekunéw faktycznych.

W jeszcze trudniejszej sytuacji znajdujg sie opiekunowie nieformalni, niebedacy
cztonkami rodziny. Ustawodawca nie przewidziat dla nich nawet najmniejszych udo-
godnien.

Odczuwalne jest to szczegodlnie w przypadkach ubiegania sie o pomoc przez opie-
kuna nieformalnego do instytucji panstwowych. Zgodnie z obowigzujgcymi przepisa-
mi nalezy wykazac¢ wyrazny przypadek potrzeby, ujety w ramach okreslonych przez
system, a nie oparty na faktycznej sytuacji. Sytuacje ponadstandardowe - tak zwane
JZyciowe przypadki” jeszcze przed ztozeniem wniosku skazane sa na osamotnienie.
Stosunek pracownikéw pomocy spotecznej do opiekunéw nieformalnych w znacznej
czesci wynika z przepiséw prawa, a nie dobrej lub ztej woli. Musza oni dziata¢ na pod-
stawie prawa i w granicach prawa. To zastrzezenie pokazuje ztozonos¢ i niepewnosc
kontaktow spotecznych wynikajacych z potrzeb opiekuiczych, poniewaz poziomy po-
trzeb moga by¢ postrzegane jako subiektywne i otwarte na wiele interpretacji.
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O niskim, a przynajmniej niestabilnym statusie opiekuna nieformalnego decyduje
stosunkowo mate zainteresowanie chorobami demencyjnymi w Polsce. Kwestia opie-
ki nad osobami z chorobg Alzheimera nie znajduje nalezytego miejsca ani w literatu-
rze, ani w dyskursie publicznym. Jednoczesnie nalezy zauwazy¢, ze zainteresowanie
wyzwaniami opiekunczymi w kontekscie przemian demograficznych sktania autoréw
coraz czesciej do zainteresowania ta problematyka. Dotyczy to nie tylko literatury, ale
rowniez filmu, wydawnictw popularno-naukowych i innych opracowan, np. analizy
wydanej w 2010 r., a zwigzanej z przygotowaniem ustawy o ubezpieczeniu od ryzyka
niesamodzielnosci?”, Raportu Rzecznika Praw Obywatelskich ,Sytuacja oséb chorych
na chorobe Alzheimera”?, Raportu NIK?, innych lokalnych lub ogoélnokrajowych doku-
mentéw przedstawiajacych zatozenia i programy polityki spotecznej. Jednak poziom
0go6lInosci, a takze rozpatrywanie tylko wybranych aspektéw opiekuriczych (np. opieka
instytucjonalna) powoduje, ze problemowi opieki nieformalnej, ktérej czescia sg opie-
kunowie nie poswieca sie stosownej uwagi.

Takie zawezenie ram opieki przektada sie bezposrednio na proponowane reko-
mendacje, a w efekcie na zawartosc projektéow reform pomocy spotecznej. Istote tego
problemu wida¢ réwniez w wynikach badan Pol Senior przeprowadzonych na stosun-
kowo duzej probie senioréw. Chociaz dostarczaja rozlegtej wiedzy na temat senioréw,
ich niesamodzielnosci, potrzeb opiekuiczych i relacji rodzinnych, to prézno szukac
informacji na temat wsparcia, potrzeb czy srodkéw przeznaczonych dla opiekunéw.
Pomimo, ze wiele badan i analiz potwierdza, ze trzon opieki senioralnej stanowig ich
rodziny, nadal wieksza uwage przyktada sie do opieki formalnej niz nieformalne;j.

Z danych przedstawionych przez Gtéwny Urzad Statystyczny w Polsce wynika, ze
w pierwszej dekadzie XXI wieku liczba zwigzkéw nieformalnych niemal sie podwoita.
Od lat (z matymi wyjatkami) utrzymuje sie tendencja malejgca zawierania zwigzkéw
matzenskich. Na przetomie lat 80. i 90. ubiegtego wieku powstawato rocznie 250 tys.
nowych zwigzkéw matzenskich, gdy tymczasem w 2013 r. byto ich juz tylko 180 tys.*°
W analogicznym czasie wzrosta rowniez liczba rozwodéw i jednoczesnie mamy do czy-
nienia ze spadkiem urodzen w Polsce. Te trzy zmienne pokazuja, ze liczba opiekunéw

27 Opieka dtugoterminowa w Polsce. Opis, diagnoza, rekomendacje, praca zbiorowa, Warszawa
2010, http://rszarf.ips.uw.edu.pl/kierunki/ODzielona.pdf

28 https://www.rpo.gov.pl/pl/content/publikacje-sytuacja-osob-chorych-na-chorobe-alzheimeraa
-w-polsce-raport-rpo

29 Informacja o wynikach kontroli. Opieka nad osobami chorymi na chorobe Alzheimera oraz wspar-
cie ich rodzin, Warszawa 2017, https://www.nik.gov.pl/plik/id,13694,vp,16130.pdf

30 Gtéwny Urzad Statystyczny, Matzenstwa oraz dzietno$¢ w Polsce, Warszawa 2016, https://stat.gov.
pl/obszary-tematyczne/ludnosc/ludnosc/malzenstwa-i-dzietnosc-w-polsce,23,1.html
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nieformalnych, niebedacych cztonkami rodziny bedzie sie zwieksza¢. Tymczasem maja
oni zdecydowanie gorszy status niz opiekunowie rodzinni. W skrajnych przypadkach
nie sg w ogole uznawani za opiekunéw, chociaz faktycznie petnia taka role. Mamy wiec
do czynienia z pewng asymetrig statusow, nie ze wzgledu na stosunek opiekunczy, lecz
zwigzana z usytuowaniem/badz nie, w catym systemie opieki spotecznej. Uprawniona
jest rébwniez teza, ze mamy do czynienia z marginalizacja tej grupy spotecznej w ubie-
ganiu sie o wsparcie ze srodkéw budzetowych.

Obciazenia psychiczne pojawiaja sie czesto jeszcze przed diagnoza.

Zmeczenie petnieniem roli opiekuna narasta, szczegélnie w sytuacji, gdy tylko
jedna osoba zajmuje sie chorym. Poczatki zaburzen psychosomatycznych u opieku-
na pojawiaja sie, kiedy chory zmienia swojg osobowos¢. Bywa niesympatyczny, rosz-
czeniowy, podejrzliwy, nie dostrzega staran opiekuna, jest nadmiernie pobudzony lub
wrecz agresywny, albo wycofany, niepodtrzymujacy aktywnosci i unikajacy kontaktu
z innymi. Miedzy innymi z tego powodu wiekszo$¢ opiekundéw zyje w ciggtym stresie.
Nadmierne poswiecenie sie dla podopiecznego ma swoje konsekwencje zdrowotne.
Opieka nad osobg z choroba Alzheimera wiaze sie réwniez z ponadprzecietnym ob-
cigzeniem fizycznym. Jest ono efektem przejmowania przez opiekuna obowigzkéow
zwigzanych zaréwno z codziennym prowadzeniem gospodarstwa domowego, jak i ko-
niecznoscig pomagania choremu w codziennej toalecie, ubieraniu sie, jedzeniu. Ob-
cigzenie znacznie sie poteguje, szczegdlnie w sytuacji braku pomocy ze strony innych
0s0b. Wysitek fizyczny i chroniczny brak czasu nie sg niestety jedynym obcigzeniem wy-
nikajacym z opieki nad osoba cierpiaca na Alzheimera. W wielu przypadkach znacznie
wiekszy problem stanowi sfera emocjonalna zwigzana z ta opieka. Specyfika choroby
powoduje, ze opiekunowi czesto trudno jest zapanowacé nad emocjami. Wynikac¢ to
moze z probleméw komunikacyjnych z podopiecznym, jego niezadowolenia, preten-
sji, agresji, bezpodstawnych oskarzernn wobec opiekuna. Duzym problemem emocjo-
nalnym dla czesci opiekunéw jest koniecznos¢ ubezwiasnowolnienia chorej osoby -
sadownego ustanowienia prawnego opiekuna.

Dtugotrwata opieka to takze inne obciagzenia. Poczatkowo sporadyczne dogladanie
chorego z biegiem czasu przeksztatca sie w staty nadzér. Powoduje to, ze opiekun - je-
$li jest czynny zawodowo — musi ograniczy¢ wymiar czasu pracy, a w dalszej perspek-
tywie musi sie liczy¢ z koniecznoscia rezygnacji z aktywnosci zawodowej, aby zajac sie
swoim bliskim, lub cze$¢ swojego wynagrodzenia przekazywac na zapewnienie opieki
instytucjom do tego powotanym lub prywatnym opiekunkom. Przy tym nalezy zauwa-
zy¢, ze obcigzenie ekonomiczne to takze dodatkowe koszty leczenia i pielegnacji cho-
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rego. W dalszej perspektywie trzeba sie liczy¢ z ograniczeniem lub rezygnacja z pracy
zawodowej.

Stosunek opiekunczy, jaki wytwarza sie pomiedzy opiekunem i osoba
dotknieta choroba Alzheimera, nalezy traktowac jako zaburzony stosunek
spoteczny.

Choroba Alzheimera wptywa nie tylko na relacje pomiedzy opiekunami i chorymi,
ale posrednio réwniez na relacje wsréd innych cztonkdw rodziny. Opieka nad chora
osoba moze powodowac nowy podziat obowigzkéw domowych pomiedzy cztonkami
rodziny. Modyfikacja taka, w wielu wypadkach, nie ogranicza sie do przejecia dotych-
czasowych obowigzkéw chorego przez jego opiekuna, ale angazuje - czy tego chca,
czy nie — takze pozostatych cztonkéw rodziny, nie zaangazowanych bezposrednio
w opieke. Osoba petnigca role gtéwnego opiekuna moze by¢ zmuszona do przekaza-
nia czesci swoich obowigzkéw innym cztonkom rodziny. Bywa, Ze nie jest to akcepto-
wane przez domownikéw. Najbardziej widoczne jest to w przypadkach, kiedy doroste
dzieci podejmuja sie opieki nad swoimi chorymi rodzicami i te$ciami, majac wiasne
dzieci wymagajace jeszcze opieki. Koniecznos¢ poswiecania duzej uwagi i czasu cho-
remu moze wigzac sie z zaniedbywaniem relacji ze wspoétmatzonkiem i dzie¢mi. Opie-
ka nad chorym zazwyczaj prowadzi do rezygnacji lub ograniczenia praktykowanych
wczesniej zwyczajow, form aktywnosci czy kontaktow towarzyskich. Wynika to miedzy
innymi z faktu, ze chorobowe zachowania podopiecznego czesto sa niezrozumiate dla
dzieci i znajomych, ale czasem réwniez dla najblizszych dorostych cztonkéw rodziny.
Stad zdarza sie, ze inni cztonkowie rodziny nie akceptuja decyzji opiekuna o zajeciu sie
chorg na Alzheimera osoba, poniewaz skutkuje zmianami w zyciu catej rodziny.

Choroba Alzheimera wptywa oczywiscie nie tylko na stosunki spoteczne pomiedzy
rodzing, w ktdrej aktualnie przebywa chory, ale réwniez na relacje z rodzing mieszka-
jaca osobno, przyjaciétmi i znajomymi. Niestety w wielu przypadkach powaznemu
ograniczeniu ulegaja wszelkie kontakty osobiste. W niektérych sytuacjach sg one kto-
potliwe, meczace badz krepujace dla samego chorego lub jego opiekuna. Przyczyna
takiego zachowania moze by¢ niezrozumienie istoty choroby badz przekonanie, ze
skoro z osobg chorg nie mozna normalnie porozmawia¢, a w zaawansowanym stadium
prawie w ogdle nawigzac kontaktu, to nie ma sensu jej odwiedzac. Jest to bardzo bo-
lesne zaréwno dla chorego, o ile ma jeszcze swiadomos¢ tego faktu, jak i dla jego opie-
kuna. Oboje sg pod presja izolacjonizmu wynikajacego z choroby. Zdarza sie réwniez
stysze¢ od os6b niewspotuczestniczacych w uciazliwej opiece, krytyczne uwagi doty-
czace jakosci czy sposobu jej petnienia. Z wielu relacji opiekundéw wynika, ze tego typu
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komentarze i uwagi s szczegodlnie trudne przez nich do przyjecia. Opiekunowie oséb
dotknietych chorobg Alzheimera czesto maja réwniez poczucie, ze inni nie sg $wiado-
mi tego, jak wiele ich kosztuje sprawowana opieka i w pewnym sensie nie doceniaja
jej. Moze to wynikac z faktu, ze chorzy w czasie sporadycznych, krétkich spotkan z od-
wiedzajacymi ich cztonkami rodziny lub przyjaciétmi, czesto sprawiajg wrazenie oséb
bedacych w znacznie lepszej formie, niz opowiadaja opiekunowie.

Warto odnotowac, ze ograniczenie kontaktow i zerwanie relacji nie jest na szczescie
reguta. Niekiedy choroba Alzheimera przyczynia sie wrecz do ich zintensyfikowania,
a nawet pogtebienia wiezi. Dzieje sie tak na przyktad wtedy, gdy doroste dzieci chorego
regularnie odwiedzaja go, aby na miare swoich mozliwosci i czasu, ktérym dysponuja,
pomagac w sprawowaniu nad nim opieki. Podobna sytuacja ma miejsce wtedy, gdy
opiekun ma szanse na uczestnictwo w zyciu organizacji alzheimerowskich. Wspélnota
problemoéw oraz zrodto wiedzy i doswiadczenia w postaci obecnych i bytych opieku-
néw, moze przyczyni¢ sie do nawigzania nowych relacji. Niestety ta forma aktywnosci
spotecznej zarezerwowana jest gtéwnie dla oséb zyjacych w duzych osrodkach miej-
skich. Z pewna pomoca przychodza opiekunom fora internetowe, gdzie moga wymie-
ni¢ sie swoimi doswiadczeniami.

Choroba Alzheimera jest dla opiekuna i rodziny trudnym doswiadczeniem, moga-
cym pociggac za sobg rézne bardzo przykre konsekwencje. Tylko nielicznym osobom
udaje sie w catym nieszczesciu i cierpieniu wywotanym przez chorobe dostrzegac pe-
wien pozytywny aspekt. Jedni odwotuja sie do wiary w Boga, inni do weryfikacji wiezi
rodzinnych, wartosci matzenstwa, jeszcze inni wskazuja opieke jako ,egzamin z czto-
wieczenstwa”. Nieznaczna czesc opiekundw, angazuje sie w dziatalnos$¢ organizacji po-
zarzadowych, przekazujac swojg wiedze i doswiadczenie osobom, ktére sg na poczat-
ku tej trudnej drogi. Nie ulega jednak watpliwosci, ze aby zminimalizowa¢ negatywne
skutki choroby Alzheimera i zagrozenia wynikajace dla opiekuna, potrzebuje on pomo-
cy. Niestety, nie wszyscy opiekunowie moga na nig liczy¢, a istniejace formy pomocy
instytucjonalnej czesto sg trudno dostepne i zbyt mate w stosunku do potrzeb.

Nieliczne badania potwierdzaja, ze polskie spoteczernstwo ma stosunkowo niedu-
73 wiedze na temat samej choroby, leczenia i wyzwan opiekunczych. Niewiedza jest
réwniez gtéwnym powodem leku. Leku nie tylko spoteczenstwa wobec oséb chorych,
ale réwniez leku przed diagnoza. Ludzie bojg sie ustyszeé,wyrok”, a wizyta u psychiatry
odbierana jest czesto jak spoteczne pietno. Diagnozy - szczegdlnie tej wczesnej boja
sie rowniez decydenci. Pozostawiajac wiele oséb bez szansy na wczesne leczenie, a tym
samym na wydtuzenie zycia we wzglednym dobrostanie. Organizacje alzheimerowskie
od lat walcza o wprowadzenie Polskiego Planu Alzheimerowskiego, ktéry uwzgled-
niatby potrzeby chorych i opiekunéw. Oprécz nielicznych instytucji - w tym Biura
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Rzecznika Praw Obywatelskich — nie ma woli politycznej, aby ten Plan wprowadzi¢
w zycie.

Do pokonania choroby potrzebne jest wsparcie catego spoteczenstwa.

Trwajaca od poczatkéw XX wieku historia choroby Alzheimera, to rowniez historia
opiekunow. Tak jak niewiele wiemy o opiekunach pierwszej zdiagnozowanej pacjentki
- Augusty Deter, tak nie wiemy zbyt wiele o polskich opiekunach. O ludziach zamknie-
tych w domach, mieszkajacych na wsi lub w matych miasteczkach, samotnych, zapo-
mnianych przez panstwo, zmarginalizowanych, znajdujacych sie na skraju lub poza
systemem pomocy spoteczne;j.

Od 1901 r. medycyna sie znacznie rozwineta. Odkryto antybiotyki i szczepionki
chroniace nas przed infekcjami, wprowadzono wiele form leczenia raka, leki przeciw
HIV, statyny na choroby serca i wiele innych. Nie dokonalismy jednak zadnego prze-
tomowego postepu w leczeniu choroby Alzheimera. Z dziesieciu najczestszych przy-
czyn Smierci na Swiecie, choroba Alzheimera jest jedyna, ktérej nie umiemy zapobiec,
wyleczy¢ lub chocby opdzni¢. Mniej rozumiemy chorobe Alzheimera niz inne choro-
by, poniewaz poswiecilismy mniej czasu i pieniedzy na badania. Jest jednak nadzieja,
Ze mozna co$ osiggnac¢ w kolejnych dekadach, ale do tego potrzeba wielu ludzi i nie
chodzi tylko o badaczy, lekarzy, czy naukowcow, ale chodzi o kazdego obywatela. Po-
trzebne jest zwiekszenie Swiadomosci, ze Alzheimer to choroba i ze jesli sprébujemy, to
mozemy ja w przysztosci pokonac. W przypadku innych choréb, pacjenci i ich rodziny
dazyli do wiekszej ilosci badan, wywierali nacisk na rzady, na przemyst farmaceutyczny,
na instytucje badawcze i prawodawcéw. Taka postawa byta bardzo istotna dla rozwoju
leczenia HIV w latach 80. Dzi$ widzimy ten sam zapat do pokonania raka. Niestety oso-
by z chorobga Alzheimera czesto nie sg zdolne moéwi¢ we wiasnym imieniu. Ich rodziny,
ukryte ofiary, opiekujace sie bliskimi dzieri i noc sg czesto zbyt wyczerpane, zeby dazy¢
do zmiany. Dlatego zmiana zalezy od wszystkich tych, ktérzy beda o tym moéwic w ich
imieniu!
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Lucyna Raczy

Zycie z Chorobg Alzheimera opowiedziane przez opiekunke

osoby chorujacej

Jestem opiekunka osoby chorujacej, a ta osobg jest moja mama. Moja opowies¢
pewnie nie bedzie petna, poniewaz jeszcze nie znam wszystkich etapéw przebiegu
choroby - jestesmy razem z mama na poczatku uczenia sie o chorobie, o wtasnych
zachowaniach i o sobie samych we wzajemnych relacjach.

Na poczatku byty pytania:

JPrzeciez przyrzqdzitam sobie satatke — nie wiecie, co sie z niq stato?”

»Nie wiecie, gdzie potozytam parasolke? Moze zostawitam jq w sklepie? Hmm, a moze
ja bytam w kosciele?”

,Gdzie sq moje okulary?”

| nasza reakcja:

~Mamo, czego Ty wiecznie szukasz?”

Takie sytuacje zaczety pojawiac sie w domu moich rodzicéw jakie$ piec lat temu.
Oczywiscie nie stanowity dla nas zadnego sygnatu ostrzegawczego. Przyjmowalismy
je z uSmiechem, czasami z nutka politowania. Rodzice mieszkali sami, a my mieli-
$my kontakt z takimi dziwnymi zachowaniami jedynie sporadycznie. Tak naprawde
to tato tworzyt ramy, w ktérych mama sie poruszata - to on tworzyt liste zakupow,
on wydzielat stosowne fundusze. A poniewaz rodzice mieszkali w tym samym domu
od 50 lat, w zwigzku z powyzszym droga z domu do sklepu i ze sklepu do domu
nie stanowita problemu. Czasami tylko mama moéwita, ze kiedy wybrata droge mniej
uczeszczana, musiata sie zapytac przygodnej osoby, jak trafi¢ pod podany adres, kto-
ry zresztg znata i wéwczas i do dzisiaj potrafi powtdrzy¢ go bezbtednie. A zatem ra-
dzita sobie w codziennych sprawach.

Ale zachowania mamy, jej opowiesci wywotujace zdziwienie, noszace w sobie
dreszczyk nierealnosci wzbudzity zainteresowanie mojej coérki — woéwczas mtodej
studentki psychologii. Pewnego $wigtecznego dnia Kasia odwiedzajac babcie moéwi:
Babciu, zrobie ci takie mate badanko - jest mi to potrzebne do zaje¢ w szkole, (zeby
babcia nie czuta sie zaniepokojona, ze co$ prébujemy na niej wymusic). Przeprowa-
dzita test zzegarem - Babcia narysowata owal, w ktéry nieregularnie i mato czytelnie
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wpisata 13 cyfr. Wskazowki niewiele sie réznity w dtugosci, a z uktadu cyfr nie mozna
odczytac godziny.

Mtoda adeptka psychologii dokonata oceny badania i postawita diagnoze, méwiac
do mnie: Mamo, u babci moze by¢ otepienie typu Alzheimerowskiego. Co to jest?
Mamy juz szukac specjalisty? Czy moze jeszcze nie? Przeciez babcia sobie doskonale
ze wszystkim radzi — chodzi do lekarza rodzinnego, okulisty, jest pod kontrolg neu-
rologa, w zwigzku z tym czego tutaj szuka¢? No, ale zeby uspokoi¢ wtasne sumienie,
poprositam zaprzyjaznionego neurologa — prosze, wskaz mi jakis lek, ktory ewentu-
alnie wspomoze pamie¢ mamy, bo pewnie juz zaczyna szwankowac. Tak trwalismy
- babcia, dziadzio, my z daleka. Po pewnym czasie doszto do zmiany prowadzacego
mame neurologa, pomyslatam — péjde na wizyte razem z nig, to babcia bedzie czuta
sie spokojna, a moze i ja zasugeruje, zeby jednak przeprowadzi¢ badanie, bo z tg pa-
miecia rzeczywiscie zaczyna by¢ coraz stabiej, tym bardziej, ze babcia zaczynata myli¢
osoby, np. wnuczek to syn. Przysztam do pana doktora, sugeruje — panie doktorze,
mama ma duzy ktopot z pamiecia. Pan doktor przeprowadzit podstawowe badania
neurologiczne, po czym zapytat,,Pani Wtadystawo, a jak u pani z pamieciq?” Nie musze
ukrywa¢, ze mama z radoscia odpowiedziata ,Wspaniale, panie doktorze” A pan dok-
tor z jeszcze mniej ukrywana satysfakcjg powiedziat ,No widzi pani, ale tu nie ma zad-
nego problemu z mamy pamieciq, mama wszystko Swietnie pamieta’”. Wywiad od rodzi-
ny — zaden. Przepisane leki - Zadne. Diagnoza - zadna. To takze u$pito moja czujnos¢,
aczkolwiek w mojej Swiadomosci zaczeto pojawiac sie pojecie choroba Alzheimera.

Choroba Alzheimera, ale co to jest? Jak ona przebiega? Z czym ja mam sie mie-
rzy¢? Czego sie spodziewac? A przede wszystkim — jak ja mam pomoéc mamie? Zupet-
nie nie wiedziatam, jak sie odnalez¢ w tej sytuacji. Nie ukrywam tez, ze w duzej mie-
rze moja swiadomos¢ chyba nie chciata sie pogodzi¢ z ta informacja, wiec spokojnie
czekatam, co bedzie dale;.

| tak byto do czasu, kiedy zmart tato, kiedy ramy, w ktérych mama byta zatrzasnie-
ta, uzywajac moze niebyt tadnego stowa, rozpadty sie. Okazato sie, ze poczatkowo
uznany przeze mnie za btogostawienstwo fakt, ze mama nie pamieta, to tatwiej jej
bedzie przetrwac ten pierwszy okres zatoby, byt tylko wierzchotkiem géry lodowej.
Wracajac z pogrzebu, mama pytata: A kogo tak wtasciwie pochowalismy? Na czyim po-
grzebie bylismy? Troszke sytuacja zaczeta wymykac sie spod kontroli. Ale w dalszym
ciggu sama robifta zakupy, méwita, ze nie potrzebuje zadnej pomocy, dom byt za-
dbany. Czasami tylko jej opowiesci o miejscach, w ktorych spedzata czas, wychodzac
z domu, byty nieco dziwne. Dla przyktadu — Mamo, co robitas dzisiaj przez caty dzieri?
- O, nic takiego, posztam sobie do galerii niedaleko; tam w takiej nawie, wiesz, przycho-
dzi ksiqdz i tam rézaniec starsze panie i panowie odmawiajq. Aha, w galerii handlowej
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rézaniec - co$ jest nie tak. - Mamo, dlaczego nie jesz obiaddw, przeciez przynosze ci
do domu. - O, teraz starsze osoby sq karmione, teraz wystarczy p6js¢, tam w nawie dajq
obiady dla starszych ludzi za darmo, karmiq starszych ludzi. Super. Czasami nawet przy-
nosita zupke w stoiku. | to bardzo cieszyto. Tylko byto jedno ,ale” - okolicznosci w ja-
kich mama to jedzenie dostawata.

Okazato sie bowiem, ze szukata zupki - nie obiadu, a zupki, to byto stowo-klucz -
na przyktad w przychodni zdrowia. Ta informacja dotarta oczywiscie do opiekunéw
spotecznych, no bo dlaczego starsza pani szuka zupki w przychodni zdrowia. Kiedy
zwrécitam jej na to uwage, méwiac: Mamo, masz obiad w domu, przynosze codziennie
sSwiezy, to juz nie byta przychodnia zdrowia, to byta zaprzyjazniona - dla mamy -
restauracja.

Oczywiscie weryfikowatam te informacje. | co sie okazywato? Ze oczywiscie, star-
sza pani przychodzi do restauracji, otrzymuje zupke, bo przeciez maja jej tak duzo,
to lepiej niech ja sasiadka zje, niz majg ja wylac. Proponuje — zaptace. Nie, nie, ustali-
liSmy, ze starszg panig bedziemy karmi¢ za darmo. Wstyd, zazenowanie, nie powiem
co jeszcze. Stotdwka w szkole podstawowej tez daje jes¢. Karmiono babcie do mo-
mentu, kiedy pewnego dnia zjadta obiad z dyrektorem szkoty. A dyrektor juz nie byt
taki uprzejmy. | znéw telefon do MOPS-u, telefon do mnie i znéw ttumaczenie, ze nie
jestem wyrodng cérka, dbam o mame, ma obiady; ale co ja poradze, jezeli cudze jest
lepsze niz moje. Moje trzeba byto wyrzucac¢ po trzech dniach niezjedzenia, a zupka
i tak musiata by¢ przyniesiona albo znaleziona na miescie.

Poniewaz moja mama bardzo niechetnie przyznawata sie do tego, ze ktokolwiek
sie nig opiekuje, a wrecz caty czas sugerowata, ze jest osobg samotng, nie ma nikogo,
kto by sie nig zajat, sprawa zainteresowali sie pracownicy opieki socjalnej. Oczywiscie
musiatam przejs¢ caty proces ttumaczenia, ze jestem, ze nie wyjechatam, ale tak na-
prawde dzieki nim dowiedziatam sie o istnieniu w Rzeszowie stowarzyszenia pomocy
osobom z chorobg Alzheimera. | to stanowito przetom w moim podejsciu do choroby
mamy. Bo rzeczywiscie przyja¢ do wiadomosci fakt, ze mam do czynienia z osobg
chorg, a nie tylko lekko zdziwaczata, czy tez niepamietajaca, jest bardzo trudne. Przy-
znanie sie przed innymi osobami do tego faktu — jeszcze gorsze. Tym bardziej, ze
w wielu sytuacjach osoby, ktére nie maja do czynienia z tag choroba, nie chca wierzy,
ze zachowania chorych sg wynikiem ich choroby, a nie ztej woli, czy ztego charakteru.

Opowiem o jednym przypadku, ktéry byt dla mnie bardzo krepujacy, takze z racji
zawodu ciezki do przyjecia. Pewnego dnia moja mama wrécita do domu bardzo zde-
nerwowana, roztrzesiona, ja bytam chwilke po niej. Pytam - co sie stato?

Powiedziata — nie wiem, nie wiem, dlaczego ta policja mnie zatrzymata, przeciez
ja nic nie ukradtam; idz do nich i wyjasnij o co im chodzi.
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- Hmm, mamo, ale co sie stato?

— No wtasnie nie wiem, idZ i sie dowiedz!

- Ale gdzie bytas?

- No, nigdzie nie bytam.

- No to poczekaj, zostan w domu.

Uspokoitam, nakarmitam, no i obesztam wszystkie punkty, w ktérych mama
mogta by¢. W jednym miejscu pytam - czy przypadkiem nie byto tu starszej pani
i ktopotéw z policja? Nie, nic o tym nie wiemy. W drugim — nie. Wchodze do sklepu,
w ktorym robi zwykle zakupy tak, to u nas. Wezwalismy policje, poniewaz to nie
byt pierwszy raz, kiedy starsza pani pozycza sobie, albo czestuje sie czyms z potki.
Tym razem, zeby ja odstraszy¢, wezwalismy policje. Méwie — mama jest chora, to
wynik choroby, ja ureguluje oczywiscie wszystkie pienigdze za rzeczy, ktore zabrata
wczesniej. Nie, nie, to sg drobne rzeczy, nie bedziemy siedzie¢, sprawdzac teraz na
komputerze, czy wyniosta za piec czy za pietnascie ztotych, to naprawde nieistotne.
A pani kierowniczka méwi do mnie — ale to chyba nie jest choroba, bo wie pani,
patrzyliSmy na monitorze i mama wzieta jogurt z potki, rozgladneta sie, po czym
schowata go do torebki. Potem wzieta drugi i prébowata wyjs¢. Wezwalismy poli-
cje. Czekajac na policje, moéwita, ze sie Zle czuje i pogotowie trzeba wezwac. A na
koncu - i to jest kuriozalne - jak przyjechata policja, powiedziata: Moja cérka jest
prawnikiem, ona wszystko zatatwi.

Chora czy cwana? Ttumaczenie zachowania mamy - nie méwiac o moich od-
czuciach, jak ja sie czuje w sytuacji, kiedy musze ttumaczy¢ i wstydzi¢ sie za zacho-
wanie mamy - jest chyba jednym z najwiekszych probleméw tej choroby dla oséb,
ktore sie chorymi opiekuja.

Jestem w tej chwili cztonkiem organizacji, chodze na grupy wsparcia i to wtasnie
dzieki temu, ze spotykam sie z osobami, ktére maja podobne problemy, a nawet
duzo wieksze, poniewaz moja mama, w cudzystowie moéwiac, jest samoobstugo-
wa, czyli wymaga tylko zabezpieczenia podstawowych potrzeb i pilnowania, ale
jeszcze wychodzi z domu, jeszcze wszystko koto siebie zrobi, wiec chyba jestem
jeszcze ,szczesciarzem”, o tyle jest mi fatwiej mowi¢ o tym problemie, tatwiej mi
nazwac rzecz po imieniu. Teraz juz wiem, bo po zmianie neurologa mama zostata
zdiagnozowana. Wiemy, ze jest to otepienie typu $redniego, wiec tez wiem, ze to
nie jest jej zta wola, Ze to nie jest jej czysta ztosliwos¢, czy jakas che¢ dokuczenia,
ale po prostu tak jest. Tym bardziej, ze ona dwie minuty pdzniej zapomina o tym,
ze cokolwiek sie dziato.

Jest mi tatwiej zy¢ w srodowisku osoéb, ktére przezywaja to samo co ja, sa duzo
dalej na etapie opieki nad osobami chorymi, a ja dzieki temu mam czas i moge
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przygotowac sie do tego, co mnie czeka, co przyniesie los. Wiem, ze dzieki gru-
pie wsparcia, dzieki temu, ze zaczetam interesowac sie tg chorobg i ze cokolwiek
wiem, cho¢ oczywiscie przede mna jeszcze dtuga droga nauki, moge z pewnga wiarg
i z pewnym optymizmem patrze¢ w przysztos¢, ze by¢ moze dam rade byc¢ dobra
opiekunka dla mojej mamy.

Podkarpackie Stowarzyszenie
Pomocy Osobom
Z Chorobgq Alzheimera
Organizacja pozytku Publicznego
Czlonek Alzheimer Polska

| Opieka



dr hab. Beata Bugajska

Prezentacja bonu dla opiekunéw osob zyjacych z choroba
Alzheimera w kontekscie miejskiej polityki senioralnej,
z uwzglednieniem wnioskow z badan ewaluacyjnych bonu

opiekunczego*'

Tworzenie systemowych rozwigzan w zakresie wsparcia 0séb starszych, w tym oséb
zaleznych i ich rodzin, to kwestia priorytetowa w polityce senioralnej, ktéra stanowi
przedmiot moich zainteresowan i dziatarh — od trzech lat w Urzedzie Miasta Szczecin,
od 25 w Uniwersytecie Szczecinskim, ale rowniez i w Polskim Towarzystwie Gerontolo-
gicznym.

Przedstawie sposdb myslenia i dziatania, ktory przyjeliSmy w Szczecinie.

Kierunki polityki senioralnej to:

« deinstytucjonalizacja,

« godnosc,

+ samodzielnos¢

«  rozwdj ustug w srodowisku,

- mieszkania chronione i wspomagane,

« wsparcie opiekunéw oséb zaleznych,

- aktywizacja: kluby seniora, uniwersytety trzeciego wieku.

Dwa lata temu wdrozylismy swiadczenie rodzinne: Bon opiekunczy ,Alzheimer 75,
a przygotowania do tego Swiadczenia rozpoczely sie juz trzy lata wczesniej. Tego typu
$wiadczenie wprowadzilismy jako pierwsi w Polsce i poki co jedyni. Samorzady, ktére
interesuja sie tym swiadczeniem zachecam do kontaktu z nami - chetnie udzielamy
informacji.

Zaczelismy od swiadczenia, ktére jest przeznaczone dla opiekunéw oséb chorych
na chorobe Alzheimera, Swiadczenia, ktore jest pierwszym, ale wcale nie najwazniej-
szym w budowaniu systemu wsparcia 0s6b zyjacych z tg chorobga i ich rodzin.
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W Szczecinie uczylismy sie na wtasnych doswiadczeniach. Niestety nie udato nam
sie, mimo wieloletnich staran wielu srodowisk, utrzymac stanu tézek geriatrycznych,
istniejgcego pod koniec lat dziewiec¢dziesiatych, ich liczba na przestrzeni lat stopniowo
malata. Teraz kolejne tézka powstajg z projektéw unijnych, ale problemem staje sie ich
finansowanie, poniewaz o to tez szpitale musza walczy¢. NFZ wcale nie tak chetnie go-
dzi sie na kontrakty.

Swiadczenie bon opiekunczy ,Alzheimer 75" jest budowane na bardzo duzym za-
ufaniu spotecznym, poza systemem pomocy spotecznej. Nie interesuja nas dochody
0s0b chorych czy rodzin. Generalnie warunek jest jeden — bon jest dla oséb, ktére
opiekuja sie osobg zyjaca z choroba Alzheimera w wieku 75 i starszych na podstawie
zaswiadczenia od lekarza neurologa i psychiatry, a w tym roku takze od geriatry. Hono-
rujemy zaswiadczenia sktadane w ubiegtym roku, wiemy, Ze to jest choroba postepu-
jaca. O swiadczenie wystepuje opiekun: matzonek, dziecko, wnuk, rodzic, rodzenstwo,
synowa, zie¢. Zbudowalismy to swiadczenie na tyle, na ile pozwala ustawa o Swiad-
czeniach rodzinnych. Ku mojemu ubolewaniu nie jest tam doprecyzowana definicja
rodziny, wiec siostrzenica, ktéra opiekuje sie osobg starsza chorg, niestety nie moze,
w mysl ustawy otrzymac tego swiadczenia. W ubiegtym roku to byly dwie transze po
tysigc ztotych, w tym roku mamy trzy transze po tysigc ztotych, czyli facznie w roku
osoby otrzymujg z miasta 3000 zt. Rbwnocze$nie — co mysle jest wazne w budowaniu
projektow spotecznych — od samego poczatku wspierat nas Uniwersytet Szczecinski,
takze w badaniach zwigzanych z ewaluacjg tegoz bonu. Jednym z wymogoéw przy skta-
daniu wniosku jest wypetnienie anonimowej ankiety — po roku widzimy, ze pozwolita
nam poznac potrzeby rodzin.

Budujac to swiadczenie zasiegalismy opinii wojewddzkiego konsultanta do spraw
psychiatrii, neurologii, p6zniej geriatrii i byto to dla nas bardzo wazne. Warunek jest
tez taki, ze osoba nie moze przebywa¢ w catodobowej formie opieki, czyli nie moze
by¢ umieszczona na przyktad w domu pomocy spotecznej. Ale juz z osrodka wsparcia
dziennego moze korzystac.

Zwréémy uwage na najwazniejsze wyniki uzyskane podczas ewaluacji bonu.
W 2018 r. ztozono 534 wnioski. Swiadczenie uzyskato 486 opiekunéw, z czego zakwa-
likowano do badan 471 poprawnie wypetnionych ankiet.
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Tabela 2. Wiek oséb chorych na chorobe Alzheimera i opiekunéw

Wiek osoby chorej na chorobe Wiek opiekuna skladajacego
Alzheimera whniosek
Srednia 85 lat 63 lata
mediana 84 lata 62 lata
minimum 75 lat 20 lat
maksimum 101 lat 96 lat

Potwierdza sie, ze ciezar opieki spada na kobiety - 72%. To sg w pierwszej kolejnosci
zony, w czesci corki i w czesci tez synowie. Osobami chorujacymi tez w wiekszosci sg
kobiety — 73%

Kto$ moze powiedzie¢, ze po co planowac w perspektywie 25 lat, po co moéwic
0 2045 roku - przeciez nie wiadomo jaki bedzie swiat, moze beda nowe technologie,
ktére rozwigza nasze problemy. Tak, pewnie w czesci rozwigza. Natomiast ja zaliczam
sie do grona oséb, ktére wola, zeby ,dobranoc” powiedziat cztowiek, a nie maszyna.
Tym bardziej, ze w chorobie Alzheimera dotyk jest jakze istotng forma terapii. | kiedy
mowimy o 2045 r.,, prognozujac przyrost oséb w wieku 85 i wiecej lat, to wystarczy
tylko odwrdcic perspektywe. Za 25 lat osoba, ktéra aktualnie przechodzi na emerytu-
re (czyli ma 60 lat) bedzie juz w tej sytuacji. Pytanie czy jest do tego przygotowana?
Podobnie, aktualnie jej corka, 35-40-letnia osoba, ktéra bedzie musiata zmierzy¢ sie
z faktem opieki. Potencjat opiekunczy rodzin bedzie malat. A jezeli jeszcze dodamy do
tego rosnacy wskaznik obcigzenia demograficznego, co zwigzane jest ze zmniejszajaca
sie liczbg oséb aktywnych zawodowo, to jezeli my teraz, poprzez edukacje nie przygo-
tujemy sie i wspdlnie nie zjednoczymy sit, i nie péjdziemy w dziataniach jeszcze dalej,
to nie poradzimy sobie z wieloscig problemdw.

Kiedy w Szczecinie zdefiniowalismy sobie jak chcemy budowa¢ polityke senioralng
zaczelismy rozmowy od zdefiniowania wartosci.

Dla nas — cokolwiek robimy, cokolwiek planujemy - to godnos¢ jest priorytetowa.
Godnos¢ i samodzielnos¢ oséb starszych, rozwoj mieszkalnictwa chronionego i wspo-
maganego. Postawilismy sobie cel, ze corocznie (w tym roku to sie uda)*?> oddajemy
pie¢ mieszkan chronionych, w ktérych mieszka 5-6 oséb. Po trzech latach mamy 15-
17 mieszkan chronionych, czyli wiasciwie jeden dom pomocy spotecznej ale bardziej
przyjazny.

Niezaleznie, bardzo mocno wspieramy aktywnos¢ oséb w klubach seniora i w uni-
wersytetach trzeciego wieku. Obligatoryjne byty zajecia z profilaktyki choréb otepien-
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nych, tak zeby juz to pokolenie przygotowywac. Bardzo duzy nacisk ktadziemy réwniez
na edukacje. Od stycznia rusza w gimnazjach i w zaktadach pracy, kursy przygotowu-
jace do okresu zycia w starosci. Musimy nauczy¢ sie tworzenia wspdlnych przestrzeni,
takiego publicznego bycia razem. Dziatania tego rodzaju Miasto Szczecin zlecito powo-
tanemu w 2019 r. Centrum Seniora.

Ewaluacja bonu opiekunczego ,Alzheimer 75", wykazata nam np., ze wiekszym za-
interesowaniem cieszg sie $wietlice wytchnieniowe na pobyty krétkoterminowe, kilka
razy dziennie, awaryjnie, sytuacyjnie, co sie przetozy juz od stycznia u nas na dziatania,
niz dzienne osrodki wsparcia z oémiogodzinnym pobytem.

W 2018 r. ze Swiadczenia skorzystato 486 oséb. W 2019 r. jeszcze jest mozliwosc
sktadania wnioskéw do konca pazdziernika, ale juz na dzien dzisiejszy mamy 667 osob,
czyli widzimy tutaj wzrost o przeszto 100 w skali roku.

Tabela 3. Gtéwne koszty opieki

Jednorazowe
- leki, . zamiana mieszkania,
« $rodki higieniczne (pampersy, pianki, - adaptacja tazienki do potrzeb chorego,
podktady ipt.), « zakup t6zka, materaca, wozka, akcesoriow
« $rodki czystosci, opiekunczych.

+ prywatna opieka,
+ prywatne wizyty lekarskie.

Wszystkie propozycje uwzgledniliSmy w projekcie przygotowanym przez Wydziat
Spraw Spotecznych Urzedu Miasta Szczecin. Miesigc temu dowiedzielismy sie, ze sku-
tecznie, zatem juz wiemy, ze od nowego roku, w ramach rozwoju ustug spotecznych
bedziemy realizowa¢ projekt pt. ,Zaopiekowani — systemowe wzmacnianie potencjatu
opiekuriczego rodzin’; dofinansowany ze srodkéw Regionalnego Programu Operacyj-
nego Wojewddztwa Zachodniopomorskiego. Mamy tu dwa filary - rozwéj wsparcia
dla rodzin opiekujacych sie osobami niepetnosprawnymi intelektualnie i drugi blok
— wsparcie 0s6b z chorobami otepiennymi. Juz od stycznia rozpoczniemy pilotazowo
trzyletnie dziatanie, ktére mam nadzieje, uda sie w przysztosci kontynuowac. Tworzy-
my Centrum wsparcia 0séb z chorobami otepiennymi ,Niezapominajka”, w jednym z do-
moéw pomocy spotecznej, ktdry stopniowo na przestrzeni ostatnich lat dostosowuje-
my do potrzeb 0séb z chorobami otepiennymi. Tam funkcjonuje tez dzienny osrodek
wsparcia. Stworzymy centrum wsparcia petnigce funkcje informacyjno — wspierajaca
dla oséb chorych i ich rodzin. Beda tworzone grupy terapeutyczne dla opiekunéw,
grupy wsparcia i beda organizowane tez miejsca krétkiego pobytu, minimum cztery
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godziny dziennie. To moze by¢ codziennie przez dwa tygodnie, albo kazda z oséb be-
dzie miata pewna pule godzin do wykorzystania w roku. Zapewniamy réwniez opieke
w trakcie szkolenia opiekunéw. Ale co wazne, co réwniez zobaczylismy w ewaluacji,
to ze wsrdd wielu naszych beneficjentéw swiadczenia, sg osoby, ktére czesto nie sg
w stanie dojechac na szkolenie, skorzysta¢ ze wsparcia. Bedziemy tworzy¢ mobilny ze-
spot wsparcia, w sktad ktérego wejda specjalisci: fizjoterapeuta, opiekun i pracownik
do spraw socjalno-ekonomicznych i bedziemy dojezdza¢ do tych oséb.

W ramach ewaluacji, we wspotpracy z Uniwersytetem Szczecinskim, doktor Rafat
Iwanski prowadzit badania - pogtebione wywiady z rodzinami. Nie byty to tatwe roz-
mowy, czasami pietnascie minut nagrywat jak ktos ptacze, zanim zostata udzielona od-
powiedz. Ale réwnoczesnie nieraz udzielat wsparcia — wyjmowat komputer, pisat wzor
pisma, czy wskazywat gdzie mozna uzyskac pomoc. | wiemy, ze to tez jest potrzebne. Te
formy bedziemy realizowac od przysztego roku. W catej polityce senioralnej Szczecina
ten wazny komponent wsparcia rodzin opiekujacych sie osobami zaleznymi, jest duzo
szerszy niz tylko i wylacznie wsparcie 0s6b z chorobg Alzheimera. Mamy na uwadze
takze problem niepetnosprawnosci intelektualnej, a docelowo myslimy réwniez o cho-
robie Parkinsona.

Rekomendacje i wnioski:

« uruchamianie mieszkan wytchnieniowych (pobyt calodobowy - turnusowy),

» poszerzanie oferty dziennych doméw pomocy dla oséb z choroba Alzhei-

mera,

« uruchomienie swietlic wytchnieniowych dla oséb z choroba Alzheimera,

« program wsparcia dla opiekunow oséb chorych na Alzheimera, w tym grupy

samopomocowe,

« wypozyczalnia sprzetu,

« programy szkoleniowe dla opiekunéw os6b chorych - z zakresu podstaw

opieki i pielegnacji,

« organizacja mobilnych zespotéw wsparcia.
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Krzysztof Kwiatkowski
Prezes Najwyzszej Izby Kontroli w latach 2013-2019

Prezentacja Raportu,Opieka nad chorymi na chorobe

Alzheimera oraz wsparcie dla ich rodzin"*

Raport Najwyzszej Izby Kontroli ,Opieka nad chorymi na chorobe Alzheimera oraz
wsparcie dla ich rodzin”jest jednym z absolutnie najwazniejszych raportéw w obszarze
szeroko rozumianej stuzby zdrowia i pomocy spotecznej. Niezwykle ciekawe sg wyniki
badan ankietowych, ktdre réwniez przeprowadzat NIK. Wspomniane materiaty sa do-
stepne na stronie NIK-u.3*

W obszarze pracy z chorymi na chorobe Alzheimera i pomocy im bliskim kluczowe
sq takie trzy stowa: wiedza, wsparcie i wspotdziatanie. Raport Najwyzszej Izby Kontro-
li nalezy traktowac jako dokument, ktéry ma da¢ wiedze, zacheci¢ do wsparcia i po-
pchna¢ do wspodtdziatania decydentédw, bo raporty Najwyzszej Izby Kontroli wiasnie
temu maja stuzyc¢. Spotykamy sie niekiedy z zaskoczeniem, ze Najwyzsza Izba Kontroli,
ktéra w wielu miejscach jest synonimem instytucji, ktéra bada w sposéb szczegdiny
wydatki publiczne, zajmuje sie réznymi innymi zagadnieniami. W wielu réznych ob-
szarach raporty NIK-u moga by¢ niezwykle pomocnym narzedziem, zeby rozmawiac
z decydentami i przekonywac ich do potrzeby podejmowania decyzji.

Zacznijmy od skali wyzwan i potrzeb. Wedtug danych statystycznych Polska jest tym
krajem w Europie, ktéry jest jednym z najszybciej starzejgcych sie. Udziat oséb w wieku
65+ w strukturze ludnosci tylko w latach 2005-2015 wzrést z pieciu milionéw do ponad
szesciu milionéw. Wedtug prognoz demograficznych GUS udziat grupy wiekowej 65+
w ogole mieszkancéw Polski ulegnie — jak moéwi duza czes¢ ekspertéw — podwojeniu.
Wedtug danych medycznych na chorobe Alzheimera zapadnie 3% os6b w wieku 65-69
lat, ale juz 23% w wieku 80-84 lata, zas w grupie 90+ 70%. Przy tej naturalnej tendencji
wydtuzenia wieku, jakby powiedzieli eksperci z Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych —
mamy dtuzszy okres przezywalnosci, to w tym momencie musimy mie¢ takze poczucie,

33 Wystapienie z 26 wrzesnia 2017 r.
34 https://www.nik.gov.pl/aktualnosci/nik-o-opiece-nad-chorymi-na-alzheimera.htmi
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ze duzej czesci tej populacji przyjdzie sie zmierzy¢ z choroba Alzheimera i panstwo
poprzez swoje instytucje i samorzad musi by¢ na te sytuacje przygotowane.

Wiladze publiczne nie posiadaja peinych lub nawet przyblizonych danych
o liczbie chorych w Polsce.

W trakcie kontroli ustaliliémy, ze nie ma potwierdzonych odpowiednim badaniem da-
nych, ile 0séb w Polsce zyje z choroba Alzheimera. Szacunki co do liczby oczywiscie s3, ale
to nie jest przeprowadzone w sposéb wystarczajacy do podejmowania racjonalnych decy-
Zji, przygotowywania programow, a przede wszystkim zapewnienia zrédet ich finansowa-
nia. Przy utrzymaniu sie obecnych trendéw demograficznych za trzy dekady okoto miliona
Polakéw — i to jest ta dolna granica wedtug ekspertéw — bedzie zyto z chorobg Alzheimera.

W ramach kontroli ocenilismy prowadzenie dziatan na rzecz oséb z chorobg Alzhe-
imera i ich rodzin, zaréwno na poziomie wtasciwych ministréw, wojewoddéw, samorza-
dow wojewddztw, jak i podmiotéw bezposrednio zaangazowanych w niesienie pomocy
osobom chorym. Skontrolowali$my zaréwno podstawowe placéwki opieki zdrowotnej,
srodowiskowe domy samopomocy, organizacje pozarzadowe, stosowne ministerstwa,
wojewodow, marszatkdéw. Wyniki kontroli uzupetnilismy badaniami spotecznej $wiado-
mosci na temat choroby Alzheimera oraz oceny sytuacji chorych i ich opiekunéw prze-
prowadzone przez pracownie TNS Polska S.A.

Powszechny system opieki zdrowotnej nie rozwigzuje problemow
zdrowotnych ludzi z choroba Alzheimera i ich srodowiska.

W ramach funkcjonujacego w Polsce powszechnego systemu opieki zdrowotnej nie
stworzono narzedzi dla skutecznego i efektywnego rozwigzywania probleméw oséb
z choroba Alzheimera oraz ich rodzin. Chorzy objeci byli powszechnym systemem opie-
ki zdrowotnej, w ramach ktérego korzystano z narzedzi i zasobéw standardowo stoso-
wanych wobec ogotu 0séb starszych, nieuwzgledniajacych w petni specyficznych po-
trzeb tego srodowiska.

Opieka spoteczna robi wiecej lecz i tutaj z osobami z chorobg Alzheimera postepo-
wano gtéwnie tak, jak z osobami starszymi, cho¢ potrzeby chorych z otepieniem sa bar-
dzo specyficzne, np. pojawia sie koniecznos¢ zapewnienia im opieki przez catg dobe
i pogtebiajace sie uzaleznienie od opiekundw.

W polskim spoteczenstwie przewaza opinia, ze panstwo oraz instytucje
publiczne nie sa dostatecznym wsparciem dla chorych oraz ich opiekunéw.
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Wedtug wynikéw badania spotecznego, trzech na pieciu dorostych Polakéw uwa-
za, ze chorzy i ich opiekunowie pozostawieni sg sami sobie. Najistotniejszym srodowi-
skiem wdrazania nowych rozwigzan sg organizacje pozarzadowe i zgodnie z odczucia-
mi 0s6b, ktére zajmuja sie chorymi, to od nich oraz niektérych samorzadéw przychodzi
najskuteczniejsza pomoc.

W raporcie mozna przeczytac o ciekawych, dobrych programach opieki nad osoba-
mi chorymi realizowanych przez niektére miasta.

W ramach kontroli pozyskano oceny dotyczace obecnie stosowanych rozwigzan
praktycznych w leczeniu i opiece nad osobami chorymi oraz wsparcia ich rodzin i opie-
kundéw, w wyniku przeprowadzenia analizy stabych i mocnych stron w grupie 61 pod-
miotow. W grupie tej mieliémy konsultantéw krajowych, wojewdédzkich, w dziedzinie
neurologii, geriatrii, wojewodéw, marszatkow wojewddztw. | tak jako najstabszg strone
wskazano obecne rozwigzania (w zasadzie ich brak) i brak wypracowania docelowego
modelu leczenia i opieki, a w szczegdlnosci rozwigzan organizacyjnych i standardow
postepowania diagnostycznego w kontekscie oséb chorych na Alzheimera. Za naj-
istotniejsze zagrozenie uznane zostaty czynniki demograficzne, za najistotniejsza szan-
se uznana zostata mozliwo$¢ wprowadzenia narodowych rozwigzan strategicznych.
Zakres tej choroby, perspektywy demograficzne absolutnie uzasadniajg potrzebe
wprowadzenia narodowych rozwigzan strategicznych w kontekscie opieki i pomocy
osobom chorym na chorobe Alzheimera i wspotpracy z ich opiekunami. Za najistot-
niejsza mocng strone zostat uznany dostep do swiadczen gwarantowanych, czyli diag-
nostyki, leczenia ambulatoryjnego, specjalistycznego.

Tabela 4. Mocne i stabe strony oraz szanse i zagrozenia dotyczace obecnie stosowa-
nych rozwigzan praktycznych w leczeniu i opiece nad osobami chorymi oraz wsparcia
ich rodzin i opiekunéw w ukfadzie analizy SWOT

MOCNE STRONY SLABE STRONY

§ Dostep do $wiadczen gwarantowanych § Brak modelu leczenia i opieki nad
(diagnoza, leczenie ambulatoryjne osobami z chorobg Alzheimera
i specjalistyczne) (rozwigzan organizacyjnych, standardéw
§  Aktywnosc srodowiska rodzin postepowania diagnostycznego — w tym
i opiekunéw 0séb z chorobg Alzheimera wczesnej kompleksowej diagnozy, brak

placéwek opieki dziennej i catodobowe;j,
brak kadr medycznych i opiekunczych)

§ Niedostateczne wsparcie dla Srodowisk
alzheimerowskich ze strony samorzadu
i pomocy spotecznej

§ Ciezar opieki nad chorym przerzucony jest
na rodzine
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SZANSE ZAGROZENIA

§  Wprowadzenie narodowych rozwigzan §  Niekorzystne czynniki demograficzne
strategicznych §  Brakdziatan na rzecz pozyskania
§  Rozwinigcie sieci placowek leczniczych srodkéw finansowych z budzetu
i opiekunczych (w tym poradni panstwa na leczenie i opieke nad
z kompleksowg diagnostyka) osobami z chorobg Alzheimera
§  Wzrost Swiadomosci spotecznej § Niewypracowanie systemu wsparcia
dotyczacy choroby dla rodzin/opiekunéw, wypalanie sie
§  Podnoszenie kompetencji kadr opiekunow
medycznych, pomocy spotecznej i oséb § Nieopracowanie rozwigzan
Swiadczacych opieke nad chorymi systemowych popartych diagnoza
§  Wypracowanie rozwigzan spoteczno-demograficzng (skutkuje np.
organizacyjnych wzmacniajacych brakiem dostatecznej liczby placéwek)
organizacje alzheimerowskie w leczeniu § Nieupowszechnianie wiedzy na temat
i opiece nad chorymi choroby i jej skutkéw, co skutkuje
nieprzygotowaniem spoteczenstwa
(pdzne zgtaszanie sie do diagnozy i na
leczenie) oraz instytucji publicznych

Szczegdlnie wazne w naszej kontroli byto uzyskanie obrazu srodowiska oséb z cho-
roba Alzheimera widziane oczami spoteczenstwa. Wiekszos¢ Polakéw uznaje te choro-
be za bardzo powazny problem.

Badanie pamieci senioréw praktycznie nie jest wykonywane. Tylko 3% Polakéw
w wieku 60+ miato badang pamiec przez lekarza rodzinnego z jego wiasnej inicjatywy,
a 84% uwaza, ze powinno to by¢ rutynowe dziatanie. Diagnoza schorzenia to proces
dtugotrwaty, 94% przyznaje, ze proces diagnozy byt rozciggniety w czasie, a w opinii
52% trwat dtugo. 68% uwaza, ze lekarze specjalisci zajmujacy sie choroba Alzheimera
sg trudno dostepni. Natomiast jesli jest juz podejmowane leczenie, to jest oceniane
przez opiekunéw chorych raczej dobrze — 52%. Trudno dostepny jest pobyt w placow-
kach realizujgcych opieke catodobowa.

Tabela 5. Jakie sg doswiadczenia zwigzane z réznymi formami wsparcia i opieki?
Dane przestawione w procentach.

. Dostep jest Jakos¢ jest
Korzystanie tru(iip nJy dob rJa
Leczenie szpitalne 58 51 69
Pielegniarki Srodowiskowe 48 44 82
Prywatny/a/ opiekun/ka pomoc do opieki 29 43 73
Leczenie w zaktadzie opiekunczo-leczniczym 24 69 75
Osrodek dziennego pobytu/SDS 22 66 76
Grupy wsparcia dla rodzin/opiekunéw chorych 22 48 80
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Prywatny dom opieki 21 51 74
Grupy wsparcia dla chorych 18 43 65
Dom pomocy spotecznej 18 72 69
Osrodki opieki catodobowej dla chorych 16 71 58
Pomoc wolontariuszy 15 52 70

Wystapienie choroby Alzheimera pogarsza sytuacje materialng wiekszosci chorych
i ich rodzin.

Srednie koszty pobytu chorego w domu to 690 PLN.
Srednie koszty pobytu chorego w osrodku to 1623 PLN.

Kolejna kwestia dotyczy sprawy waznej dla bezpieczenstwa pensjonariuszy niekto-
rych placéwek dla oséb starszych i szerzej bezpieczenstwa sanitarnego kraju. W obec-
nym stanie prawnym, podmioty prowadzace placéwki sprawujace catodobowg opieke
nad osobami niepetnosprawnymi, chorymilub w podesztym wieku, na podstawie prze-
piséw o dziatalnosci gospodarczej, nie sa podmiotami leczniczymi i nie s zobowigzane
do zgtaszania przypadkow zakazen stuzbom sanitarnym. Stad nasz wniosek o wprowa-
dzenie takiego obowiazku do przepiséw powszechnie obowigzujacych w celu zapew-
nienia bezpieczenstwa podopiecznym tych placéwek.

Sformutowalismy wniosek o podjecie przez Ministra Zdrowia, $cistej wspotpracy
z Ministrem Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej dziatan, majacych na celu wypraco-
wanie i wdrozenie rozwigzan pozwalajacych na skuteczne rozwigzywanie probleméw
zdrowotnych i opiekunczych oséb z chorobg Alzheimera, w tym w szczegdlnosci:

« Zabezpieczenie dostepu do wiarygodnych danych w celu poznania skali zjawi-

ska oraz probleméw oséb chorych i ich opiekunéw.

« Opracowanie i wdrozenie standardéow dotyczacych wczesnego wykrywania
symptomow choroby Alzheimera oraz standardéw postepowania leczniczego
i opiekuriczego wobec os6b chorych.

«  Wprowadzenie dla podmiotéw prowadzacych placéwki dla oséb starszych na
zasadach dziatalnosci gospodarczej obowigzku zgtaszania stuzbom sanitarnym
zakazen.

W ocenie NIK nalezy wprowadzi¢ powszechne badania przesiewowe w kierunku
choréb otepiennych. Okazjg ku temu moze by¢ wprowadzony przez resort zdrowia tzw.
bilans sze$c¢dziesieciolatka. Zauwazyliémy, ze to organizacje spoteczne zdofaty pozyskac
do wspodtpracy autorytety medyczne i sg czesto motorem napedowym przygotowywa-
nych zmian w tym obszarze. Widzimy takze ogromny wysitek edukacyjny w ostatnich
latach, przyblizajacy problematyke oséb chorych i opieki nad tymi osobami.
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Szczegolnego podkreslenia wymaga wszechstronnos$¢ aktywnosci
organizacji spotecznych, srodowisk Alzheimerowskich.

W trakcie kontroli dostrzeglismy dobre praktyki i wazne inicjatywy:

lekarze POZ z wlasnej inicjatywy wykazujg zainteresowanie stanem funkcji po-
znawczych senioréw,

placowki medyczne dostrzegajg potrzebe prowadzenia badan przesiewowych
pamieci u 0s6b starszych (Wroctawskie Centrum Alzheimerowskie) lub poszuku-
ja nowych metod diagnostycznych (Uniwersytecki Szpital Kliniczny z Wroctawia
- metoda akustycznej analizy gtosu i artykulacji gtosu pozwalajaca na wczesne
wykrycie m.in. choroby Alzheimera),

srodowisko alzheimerowskie wykazuje duza zdolnos¢ do samoorganizowania
sie i aktywnie wiacza sie w kazdy aspekt rozwigzywania swoich probleméw: od
wypracowywania propozycji rozwigzan systemowych w zakresie leczenia i opie-
ki, prowadzenie placéwek specjalistycznych dla chorych oraz specjalistycznych
zaje¢ dla rodzin/opiekundéw, popularyzowanie wiedzy na temat choroby, jej
skutkéw oraz pracy z osobami chorymi i ich rodzinami/opiekunami,

w 2011 r. Ogdlnopolskie Porozumienie Organizacji Alzheimerowskich opraco-
wato i przekazato Ministrowi Zdrowia projekt Narodowego Planu Alzheimerow-
skiego, bedacego propozycja rozwigzan systemowych dotyczacych szeroko ro-
zumianego Srodowiska alzheimerowskiego, zaréwno oséb chorych jak tez ich
rodzin/opiekundw, jak réwniez lekarzy zajmujacych sie leczeniem,

w 2013 r. prof. Irena Lipowicz — 6wczesny Rzecznik Praw Obywatelskich - zorga-
nizowata ogdélnopolska konferencje pt. Choroba Alzheimera — uczymy sie poma-
ga¢, wydajac nastepnie materiaty konferencyjne wszechstronnie uzasadniajace
potrzebe wypracowania krajowych rozwigzan systemowych dotyczacych lecze-
nia i opieki nad osobami dotknietymi chorobami otepiennymi.

Jednak opisane inicjatywy nie przyniosty w naszej ocenie efektéw oczekiwanych
przez srodowisko 0s6b zajmujacych sie osobami chorymi na chorobe Alzheimera. Mi-
nister Zdrowia stat dotychczas konsekwentnie na stanowisku, ze ta choroba nie wyma-

ga rozwigzan innych niz dotychczas funkcjonujace. Wiadomo, ze osoby zyjace z cho-
roba Alzheimera rzeczywiscie w chwili obecnej nie moga by¢ leczone przyczynowo.
Nie oznacza to jednak, ze rozwinieta diagnostyka obejmujaca osoby objete ryzykiem
zachorowania na chorobe Alzheimera nie bytaby juz dzi$ przydatna. Pamietac trzeba,
ze statystycznie co drugi Polak, u ktérego zostanie zdiagnozowana ktéras z choréb
otepiennych, ma szanse na podjecie skutecznego leczenia przyczynowego. Osoby
z choroba Alzheimera moga takze juz liczy¢ na dostep do terapii opdzniajacych postep
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choroby i podnoszacych jakos¢ zycia. Skutkiem stosowania takiej terapii jest przesu-
niecie w czasie momentu, w ktérym choremu musi by¢ zapewniona catodobowa opie-
ka w specjalistycznym osrodku lub konieczne jest wytgczenie z aktywnosci zawodowe;j
i normalnego zycia ktéregos z cztonkéw rodziny.

Jezeli méwimy o kosztach i liczymy je tylko jako koszty ponoszone na chore-
go, to jest absolutnie nieprawidlowy sposoéb liczenia. Opdznienie demencji to jest
takze np. mniejszy zakres zaangazowania 0séb bliskich. Jezeli méwimy o rzeczywistych
kosztach, to sg takze ograniczenia albo catkowita rezygnacja z aktywnosci zawodowe;j
dla wielu 0séb, co réwniez powinno by¢ uwzglednione w ogélnym rachunku. Zdajemy
sobie sprawe z problemu tzw. krotkiej kotdry w stuzbie zdrowia, ze pieniedzy jest zbyt
mato. Dlatego nie omieszkam przypomniec innych raportéw NIK-u, ktére pokazuja jak
mato wydajemy na stuzbe zdrowia — w rankingach oceny stuzby zdrowia wéréd innych
panstw europejskich, sagsiadujemy z takimi krajami jak Albania, Rumunia czy Butgaria.
Prawda jest, ze w ostatnich 10-15 latach Polska poczynita rozwoj cywilizacyjny. Najwyz-
sza lzba Kontroli od wielu lat konsekwentnie méwi: ,niech rozwdj cywilizacyjny paristwa
polskiego przesunie sie na obszar stuzby zdrowia. Dos¢ juz sytuacji, w ktérej naktady na
stuzbe zdrowia stawiajq nas na zenujqco niskim poziomie, nawet w kontekscie paristw Eu-
ropy Srodkowej, czyli panstw, ktére sq na podobnym poziomie rozwoju cywilizacyjnego”.

Naktady w ramach wydatkow publicznych na stuzbe zdrowia powinny ulec
zwiekszeniu.

Zadaniem NIK proponowane kierunki zmian powinny by¢ rozpatrywane w dwoéch
obszarach: finansowym i organizacyjnym.

W obszarze finansowym nalezy rozwazy¢ powrdt do mozliwosci przeprowadze-
nia diagnostyki w formule jednodniowej, a jezeli to nie bedzie mozliwe, to w formule
skroconej do dwdch dni. Unika sie w ten sposdb ponoszenia kosztéw na finansowanie
ustug hotelowych w szpitalach i mozna koncentrowac sie na badaniu.

Koncentracja diagnostyki w krétkim czasie pozwala na lepsze ordynowanie lekoéw,
tak aby znany byt ich peten zestaw i nie wykluczaty sie. Takie dziatania redukuja koszty
terapii. Zachecam do przeczytania innego raportu NIK-u dotyczacego opieki nad oso-
bami starszymi, gdzie pokazujemy jak jest realizowana opieka przez lekarzy specjali-
stow, ktorzy analizujg jak zaordynowac leki, szczegdlnie tam, gdzie w zwigzku z liczny-
mi schorzeniami, pacjent bierze wiecej niz jeden.

Wskazane wyzej dziatania powinny przyniesc¢ nie tylko korzysci finansowe wynika-
jace z utrzymania pod kontrola kosztéw leczenia oséb dotknietych choroba otepien-
na. Wazng i oczekiwana korzyscia bedzie takze wprowadzenie zmian organizacyjnych
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w systemie opieki zdrowotnej, pozwalajacych na zwiekszenie dostepnosci do $wiad-
czen. Uwazamy, ze jednodniowa intensywna diagnostyka pozwoli na unikniecie poja-
wienia sie tego samego pacjenta w wielu kolejkach do specjalistéw, co ulzy zwtaszcza
opiece ambulatoryjnej. Konsekwencja w ordynowaniu lekéw pozwoli na redukcje licz-
by powiktan wynikajacych ze stosowania lekéw wykluczajacych sie, a badania przesie-
wowe na najblizszym pacjentowi poziomie, czyli w podstawowej opiece zdrowotnej,
pozwolg udroznic¢ Sciezki wiodace do specjalistycznej opieki medyczne;j.

Podobnie jak w obszarach finansowym i organizacyjnym, uporzadkowa¢ mozna
propozycje zmian w systemach opieki spotecznej, cho¢ w tym przypadku pozytywne
skutki finansowe moga sie pojawi¢ pdzniej. Méwiac o pozytywnych skutkach finan-
sowych, mam na mysli lepsze wykorzystanie srodkéw, ktére sg i wykorzystanie tych,
ktére w wyniku lepszej organizacji sie pojawig. Nie méwimy o czynieniu oszczednosci
na osobach chorych, bo te srodki sg i tak mate, a tylko o lepszym ich wykorzystaniu.

Konieczne jest radykalne zwiekszenie nakladéw na pomoc osobom chorym
i ich opiekunom.

Zwracamy takze uwage, zeby w rachunku tych kosztéw uwzglednia¢ zapobiega-
nie wypadaniu opiekunéw, a czesto catych rodzin z rynku pracy, w wyniku wypalenia
sie. Czesto to opiekunowie sg tymi osobami, ktére kwalifikujg sie do natychmiastowe-
go podjecia leczenia w zwiagzku ze schorzeniami, ktére u nich wystepuja i to réwniez
powinno by¢ uwzglednione w rachunku kosztéw. Korzysci wynikajgce z wczesnej,
precyzyjnej diagnozy beda dotyczy¢ takze systemu opieki spotecznej, poprzez samo
zmniejszenie liczby podopiecznych zbyt wczesnie uzalezniajacych sie od opieki, dzieki
oszczednosci czasu poswieconego przez opiekunéw na asystowanie osobom chorym
w trakcie wydtuzonej diagnostyki. W obszarze organizacji opieki spotecznej, oprécz
wspomnianych juz dziatan odcigzajacych opiekunéw, nalezy rozwazy¢ wprowadzenie
systemowych szkolen dla personelu placéwek opiekunczych, a takze cztonkéw rodzin
0s6b dotknietych choroba. Dziatanie takie pozwoli na lepsze wykorzystanie zasobéw
i ograniczy straty wynikajace z opieki sprawowanej w sposéb intuicyjny przez nieprze-
szkolonych opiekundéw.

Najwyzsza lzba Kontroli bardzo mocno, jasno i wyraznie moéwi:

+ po pierwsze naktady w Polsce na stuzbe zdrowia powinny by¢ zwiekszone,
bo miara oczekiwan, w zwigzku z rozwojem kraju, jest daleko idaca. Potrzebna
tu jest decyzja polityczna, jak ustalac¢ budzet panstwa, a w szczegdlnosci propor-
cje i naktady finansowe na kazda z dziedzin. Takg ewidentnie niedofinansowana
dziedzing jest zawsze obszar stuzby zdrowia,
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po drugie praca, a w zasadzie poswiecenie i misja opiekunéw 0s6b z choroba
Alzheimera, to jeden z tych obszaréw, ktory w Polsce wyglada zle i wymaga
radykalnych, szybkich i konsekwentnych decyzji organizacyjnych i finan-
sowych.

Taki obraz wyfania sie z raportu Najwyzszej Izby Kontroli.
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Diagnozowanie i leczenie

Czy tomografia komputerowa, rezonans magnetyczny mogq byc zamiennie sto-
sowane, czy jedno ma wieksze zalety, drugie mniejsze?

Maria Barcikowska

Po pierwsze tomografie i rezonans mozna w Polsce zrobi¢ wytacznie wtedy, kiedy
skierowanie napisze specjalista - to jest wazne. Tomografia i rezonans réznig sie prze-
de wszystkim cena — rezonans kosztuje 3-4 razy drozej niz tomografia. Tomografia to
badanie, ktére moze wykluczy¢ i inne przyczyny niz zanik mézgu, na przyktad obec-
nos¢ guza moézgu, krwiaka moézgu, u starych ludzi czesto zdarza sie to przez ditugi czas
bezobjawowo. Natomiast, zeby ocenié rozmieszczenie zaniku mdézgu, stopien zaniku
modzgu, zmiany naczyniopochodne — do tego jest potrzebny rezonans. Ale praktyka
jest taka, ze wykonuje sie tomografie, zeby walczy¢ z najgrozniejszymi niebezpieczen-
stwami Zle postawionej diagnostyki.

Dr. Derejczyk mowit, ze spadek dopaminy powoduje spowolnienie. A czy jest ja-
kas zaleznos¢ odwrotna? Czyli jesli ktos duzo ¢wiczy, rusza sie — czy to tez moze spo-
wodowac spadek dopaminy, czy nie ma takiej zaleznosci? Czy u sportowcow spada
w takim samym tempie?

Jarostaw Derejczyk

Nie styszatem, zeby sam trening podnosit poziom dopaminy, natomiast sam trening
podnosi poziom czynnikéw, ktére regenerujg komorki macierzyste i substancji, kto-
re produkuje pracujacy miesien jest duzo wiecej. Mysle, ze zbyt tatwo rezygnujemy
z metod terapeutycznych aktywnosci fizycznej u starszych osoéb, ktdre przy stabnacej
pamieci, zaczynaja przebywac tylko we wiasnym mieszkaniu, nie wychodza z domu.
Jedno z pierwszych pytan geriatry w trakcie wizyty jest ,ile razy w ciqgu tygodnia pani/
pan wychodzi zdomu?”. Osoby, ktére wychodza mniej niz dwa razy, to juz jest dla nas
naprawde pomaranczowa lampka.

Tadeusz Parnowski

To, co wiemy o zespotach otepiennych i chorobach zwyrodnieniowych mézgu, jest
juz w Swiadomosci spoteczenstw od lat 80-tych ubiegtego stulecia. Wtedy wymyslono
i wiekszos$¢ krajow zgodzita sie, ze powinno powstac cos takiego jak centra diagnosty-
ki, terapii i opieki, dlatego ze choroby sg wieloletnie, wymagaja wielu specjalistéw. To
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nie sg tylko lekarze, to sg rehabilitanci, neuropsycholodzy, to sg szkolone specjalnie
opiekunki, to jest potaczenie zaréwno diagnostyki i terapii, a potem opieki dtugotermi-
nowej, ktorej w Polsce tez za bardzo nie ma dla oséb z otepieniem. Te centra doskonale
funkcjonujg we wszystkich krajach europejskich. U nas kilkakrotnie takie préby byty
podejmowane, ale w koncu z centréw zrobit sie kolejny dom opieki.

Oczywiscie mozna narzekag, ze lekarze nie znaja sie na chorobach otepiennych,-
bo sie nie znaja. Problem polega na tym, ze jest niewielka grupka lekarzy, ktérzy zaj-
mujg sie problematyka starosci i tak zawsze byto. Geriatrzy s w mniejszosci i to jest ta
jedna grupa, dedykowana, méwigc w cudzystowie, do probleméw ludzi starych. Ale
wsrdd psychiatrow czy neurologéw podejrzewam, ze mozna policzy¢ na palcach obu
rak, osoby ktdre naprawde zajmuja sie chorobg Alzheimera. Moze troche wiece;j.

Maria Barcikowska

Mapy ministerialne wykazujg, ze geriatrzy zajmujg sie potowa chorych - druga po-
towa zajmuja sie psychiatrzy i neurolodzy. Jednoczesnie trzeba wskaza¢, ze ta opieka
jest iluzoryczna, bo w roku 2014 r. byto tylko trzy i pot tysigca wizyt na 500 tysiecy
chorych.

Pietnascie lat temu opiekowatam sie mojq mamg, u ktérej stwierdzono miazdzy-
ce mézgowgq, nikt nie potwierdzif, ani nie zaprzeczyt choroby Alzheimera.

Chciatabym zada¢ pytanie konkretne: Jaka jest roznica miedzy chorobq ote-
pienng, miazdzycq moézgowq a chorobq Alzheimera? Bo student medycyny, ktory
zamieszkiwat ze mnq, powiedzial, ze to jest do stwierdzenia dopiero po sSmierci, po
zbadaniu mozgu. Pietnascie lat temu, jako opiekunka mojej mamy, u ktoérej wystqpi-
ty te objawy, o ktorych w tej chwili sie gtosno mowi, nie miatam mozliwosci uzyska-
nia jakiejkolwiek informacji i pomocy. Powiedziano mi, gdzie bym sie nie zgftosita,
ze gdyby mama miata zdiagnozowanego Alzheimera, to by dostata pomoc, bo sq
stowarzyszenia i tak dalej. A ze ma chorobe otepiennq albo miazdzyce mézgowg, to
jej sie nie nalezy nawet rehabilitacja w domu. Byta osobq lezqcq osiem lat bez kon-
taktu, a ja nie mogtam nigdzie uzyskaé pomocy.

Maria Barcikowska

Zaczne od roéznicowania pomiedzy chorobg Alzheimera, a otepieniem w przebiegu
miazdzycy tetnic mézgowych. Wspdlnym mianownikiem dla obu tych choréb jest to,
ze obumieraja neurony. W alzheimerze obumieraja dlatego, ze w mdézgu odktada sie
beta-amyloid i biatko tau (takie toksyczne biatka), a w miazdzycy obumierajg neuro-
ny, bo po prostu przez zmiazdzycowane naczynia nie sy wiasciwie odzywiane i utle-
nowane. Efekt jest ten sam. Otepienie jest objawem, ktéry w objawach gtéwnych jest
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identyczny i w przebiegu miazdzycy i w przebiegu choroby Alzheimera, bo i tu, i tu nie
ma neuronéw. | zeby byto jeszcze trudniej, znakomita wiekszos¢ przypadkéw w wieku
podesztym to sa przypadki mieszane. Czyli jest wspotwystepowanie miazdzycy i zmian
typu alzheimerowskiego. Z punktu widzenia opiekuna jest to w ogéle straszne, co sty-
sze, ze kto$ moze powiedzie¢, ze jakby to byta choroba Alzheimera, to by byto wspar-
cie, a jak to jest miazdzyca, to nie. Nie wyobrazam sobie, zeby ktérykolwiek z kolegow
ze wszystkich Alzheimerowskich towarzystw powiedziat opiekunowi - nie bedziemy
Z panig pracowag, ani sie z panig przyjazni¢, bo to tylko miazdzyca. Jest to zupetnie ir-
racjonalne i koledzy na pewno to potwierdza. Wiadomo, ze im wieksza miazdzyca, tym
wiekszy alzheimer i w duzej liczbie przypadkéw odwrotnie.

Jedli chodzi o genetyke, to dziedziczenie choroby Alzheimera dotyczy bardzo wa-
skiej grupy przypadkéw — okoto 1,5% Przebieg tej choroby jest inny, choroba zaczyna
sie okoto 50 r. z,, jest bardzo burzliwa, szybka, tragiczna, nie ma w ogdle poréwnania
z chorobg, ktéra jest typowa dla wieku podesztego i jest tak zwanym przypadkiem
sporadycznym. W Polsce, dla tej waskiej grupy pacjentéw, nie ma towarzystw, NFZ nie
funduje badan genetycznych, nie ma poradnictwa genetycznego, ani nikt nosicielom
mutacji nie daje zadnego wsparcia. Badania genetyczne sg przeznaczone dla kilkudzie-
sieciu setek rodzin w Polsce, cafa reszta s to przypadki sporadyczne.

Istnieje co$ takiego jak rodzinna sktonnos¢, to znaczy jesli w rodzinie jest wiecej niz
dwa przypadki, to mozna zatozy¢, ze czynnik ryzyka, jakim jest wystepowanie rodzinne
choroby, jest wiekszy. Ale to nie jest tak jak w przypadku genetycznie uwarunkowanej
choroby Alzheimera, gdzie jest 50% zagrozenia tg choroba.

Biomarkery to jest badanie, ktére pozwala - jeszcze wtedy, kiedy pacjent zyje — od-
powiedzie¢ na pytanie, czy w mdzgu juz sie toczy ten toksyczny proces, czy tam sie
odkfada beta-amyloid i biatko tau. Wbrew temu studentowi (moze to byto dawno, albo
sie nie douczyt), mozna przyzyciowo powiedzie¢, ze w mdzgu toczy sie juz proces al-
zheimerowski. Robi sie to badanie bardzo rzadko; tylko wtedy, kiedy przy pomocy te-
stu zegara, mini-mentala i tomografii komputerowej nie mozna postawi¢ rozpoznania.
To badanie jest juz coraz czesciej dostepne, ale ani w Polsce, ani na $wiecie nigdy nie
bedzie badaniem rutynowym - to jest szczegélne badanie. We wszystkich rekomenda-
cjach poleca sie stosowanie tego badania tylko w przypadkach watpliwych.

Czy choroba Alzheimera jest chorobq genetyczng, to znaczy, czy przypadek cho-
roby w rodzinie zwieksza ryzyko choroby w nastepnych pokoleniach?

Maria Barcikowska

Jezeli w rodzinie jest przypadek choroby Alzheimera, to jest to traktowane przez
nauke swiatowa Alzheimerowska jako istotny czynnik ryzyka.
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Dr. Derejczyk powiedziat, Ze na otepienie starcze, czy na chorobe Alzheimera, zapra-
cowujemy sobie sami przez sposoéb zycia.

Jarostaw Derejczyk

Moézg, jak kazdy narzad, starzeje sie. Moze starzec sie szybciej, jesli prowadzimy ry-
zykowny, dla niego oczywiscie, tryb zycia. M6zg wymaga, w ramach higieny, oczysz-
czania poprzez, na przykfad, siedem godzin snu. | to nie zawsze sie udaje. Mowilismy
0 naczyniach, ktére przyspieszajg starzenie mézgu, méwilismy tez, moze troche za
mato, o tym, ze nadmierny stres i nadmiary kortyzolu sg dla hipokampa - tego centrum
pamieci szczegdlnie toksyczne. Méwiac, ze zapracowujemy sobie, miatem na mysli, ze
poprzez nadwage, otytos¢, niedosypianie, obcigzanie sie piecioma kawami, napojami
energetycznymi w wieku 20-30 lat — osoba 50-letnia na skutek tych niehigienicznych
zachowan bedzie miata stabszy hipokamp.

Czy istnieje wptyw innych chordb na przebieg choroby Alzheimera?

Tadeusz Parnowski

Odpowied? jest krotka — tak. Im wiecej chordb, tym gorzej sie choruje z choroba
Alzheimera, dlatego ze dochodza liczne objawy spowodowane tymi chorobami i jed-
noczesnie zmniejsza sie w sposéb przyspieszony wydolnos¢ moézgu.

Czy mozna spowolnic lub zatrzymac przebieg choroby Alzheimera?

Tadeusz Parnowski

Nie. Przeklenstwem choroby Alzheimera jest jej nieubtagalnos¢. Jezeli wystapi, be-
dzie sie pogarszata przez caly czas. To zalezy od mechanizméw podstawowych, na kto-
re jeszcze nie mamy wptywu. Spowolni¢? Nie.

Czy istnieje lek, ktory by leczyt chorobe Alzheimera?

Tadeusz Parnowski

Na poziomie badan naukowych takie leki sg ciggle odkrywane, ale takze rosnie
nasza wiedza, ze podstawowy mechanizm patologiczny choroby Alzheimera jest tak
skomplikowany, ze te leki pomagaja tylko na cze$¢ patomechanizmu. Poza tym przy-
pominam, ze bardzo trudno jest leczy¢ chorobe, ktéra zaczyna sie 20 lat wczesdniej,
przed wystapieniem objawdw klinicznych.
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Jak to sie staje, ze osoba spokojna przez cale zycie staje sie osobq agresywnq
w czasie choroby Alzheimera?

Tadeusz Parnowski

Choroba Alzheimera przebiega w ten sposob, ze zmiany patologiczne nie dotycza
catego moézgu od razu tylko narastaja. To jest troche tak jak z lawing, ktéra zwieksza
swoja szybkos¢. Wtedy, kiedy dociera do réznych szlakéw, do réznych struktur mézgu
odpowiedzialnych za nasze zachowania, zaczynajg pojawiac sie objawy uszkodzenia
tych struktur albo tych szlakéw. Pojawia sie miedzy innymi depresja, kiedy dochodzi do
zaburzen w zakresie neuroprzekaznictwa zwigzanego z nastrojem, dochodzi do zacho-
wan drazliwych, agresywnych, takze kiedy dochodzi do uszkodzenia i deficytow szla-
kéw dopaminowych, i tak dalej. To jest pewien proces, ktory zaczyna sie wtedy, kiedy
sg uszkodzone te szlaki albo struktury, a konczy sie w momencie zniszczenia szlaku lub
struktury, poniewaz ta struktura juz nie dziata. Oczywiscie wigze sie z pogorszeniem
0go6lnym stanu zdrowia chorego. Rdzne zaburzenia zachowania chorego, ktore wyste-
puja w przebiegu choroby Alzheimera, czesciowo sg spowodowane wtasnie zmianami
biologicznymi, czyli stopniowym uszkadzaniem moézgu, a czesciowo sg spowodowane
czynnikami zewnetrznymi. Do tych czynnikéw zewnetrznych nalezy zaliczy¢ miedzy
innymi btedy popetniane w opiece, ale takze stany somatyczne — na przyktad odwod-
nienie i pojawianie sie zaburzen swiadomosci.

Czy silne przezycia stresowe, na przyktad przezycie PTSD (zespo6f stresu pourazo-
wego), moze nasili¢ proces rozwoju choroby Alzheimera?

Tadeusz Parnowski

Kazda sytuacja dodatkowa moze zwiekszy¢ dynamike, progresje choroby Alzhei-
mera, dlatego ze w momencie, kiedy pojawia sie choroba Alzheimera, dla nas jest to
znak, ze mézg nie ma juz swojej rezerwy. To znaczy nie ma skad brac i jakby uzupetnia¢
niedobory przekaznictwa informacyjnego w tym mézgu. W zwigzku z tym kazda rzecz,
ktéra sie pojawi dodatkowo, pogarsza jeszcze bardziej funkcjonowanie mézgu. | tu-
taj nie tylko czynniki stresowe psychologiczne, ale takze czynniki biologiczne, jak na
przyktad operacja, a zwilaszcza operacja z petng anestezja, czy tez na przyktad infekcja,
odwodnienie, infekcja drég moczowych, ktéra sie zdarza bardzo czesto — wszystko to
sg czynniki, ktére pogarszaja stan ogdélny chorego.
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Czy osoby majqce nikte relacje z innymi ludzmi, prowadzqce samotniczy tryb zy-
cia, majq wieksze prawdopodobienstwo szybszego rozwoju choroby?

Tadeusz Parnowski

Nie ma pytania o poczatek choroby, jest pytanie o rozwdj, czyli rozumiem, ze ta
choroba juz jest. Tak, dlatego ze mézg jest takim narzadem, ktéry uwielbia stymulacje
przez caty czas. Im mniej stymulacji, tym gorzej dla chorego.

Czy to prawda, ze osoba chora na Alzheimera potrzebuje jak najdtuzszego prze-
bywania we wtasnym srodowisku z bliskq osobg, w znanych pomieszczeniach, czy to
nie ma wplywu na jej jakosc zycia?

Tadeusz Parnowski

To sq wiasciwie dwa pytania. Czy osoba chora potrzebuje jak najdtuzszego przeby-
wania we wtasnym srodowisku z bliskg osobg w tym samym pomieszczeniu? Odpo-
wiedz jest — tak, to prawda, chyba Ze opiekun wychodzi do pracy i zamyka te osobe na
trzy czwarte dnia w domu - to wtedy, nie. Méwitem o stymulacji mézgu i o oddziaty-
waniach niefarmakologicznych, ktérych jest bardzo wiele i - jak sie okazuje — sa dosy¢
skuteczne. Wydaje sie w niektérych badaniach, ze one spowalniajg przebieg choroby,
ale takze zmniejszajg ilo$¢ tych objawoéw innych - to znaczy zaburzen snu, depresji,
agresji, pobudzenia, problemoéw z jedzeniem, problemoéw z higieng wtasna. Wiec chy-
ba raczej osoba chorujaca powinna przebywac w srodowisku stymulujacym, a wtedy
jakos¢ jej zycie bedzie lepsza.

Co do zmian pobytu takiej osoby, to mozna by byto powiedzie¢, ze jezeli to nowe
srodowisko bedzie stymulujace i przyjazne, to wtedy moze sie okazac lepszym $rodo-
wiskiem niz domowe.

Jarostaw Derejczyk

W naszej dyskusji pomineliémy temat $rodowiska, w ktérym przebywa chory na
otepienie. Mysle, ze warto jeszcze do tego wrécic i podzieli¢ sie taka informacjag czy
obserwacja. Szpitale, jak wiecie panstwo, sa zZtymi miejscami, gdzie trafiaja chorzy z za-
ostrzeniami. Jesli jest to osoba z otepieniem, to najczesciej sie pogarsza. Dlatego ze
system opieki szpitalnej jest dla pacjentéw sprawnych. Natomiast niedobér personelu
powoduje, ze ci chorzy gubig sie tak naprawde i czesto sie konczy lekami uspokaja-
jacymi. Ale przetézmy to na te osrodki, o ktérych tutaj panstwo moéwiliscie, o opiece
wytchnieniowej, zeby ograniczy¢ zespot wypalenia opiekunéw. Chorzy, szczegodlnie
gteboko otepiali, musza korzystac z przestrzeni, ktére sa projektowane przez architek-
tow wnetrz, ktérzy umiejg przygotowac miejsca im dedykowane. Podobnie jest z ca-
tym rynkiem sprzetu i odziezy dla chorych, ktérzy sa gteboko otepiali. Prosty przyktad
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- niejedna z 0s6b tu obecnych widziata chorego z otepieniem, ktéry sobie usuwa cew-
nik. To sie konczy krwotokiem, szczegdlnie u mezczyzn i potem s3 z tego tytutu duze
komplikacje. A przeciez sg takie pizamy, ktére maja suwak z tytu i nogawki do p6t uda,
prosta rzecz. Sa cate linie produkcyjne takiej odziezy.

Troche z boku zostat nam dzisiaj temat - zesp6t btednego rozpoznania. Czyli to,
ze osoby widza w telewizorze gtowy i rozmawiajg z tymi gtowami, albo widza kape-
lusz i méwia ,Dzieri dobry panu!” do kapelusza, albo Zze wreszcie widza na korytarzu
kosz i myla go z toaleta i oddajag mocz do biatego okragtego — bo to tak naprawde
w ten sposob dziata. Te komorki pojeciowe, ktdre ging obok hipokampa, rozrézniaja
nasze obrazy z catego zycia, mtodziericzego szczegdlnie i poréwnuja to co w pamieci,
z tym co oczy widza. W zwiazku z tym projektanci, ktérzy projektujg wnetrza i sprzet
dla os6b z otepieniem i wiedzac o zespole btednego rozpoznania, nie beda zasuwali
zaluzja telewizora, tylko na przyktad w miejscu, gdzie jest kominek, wtozg ognisko, kto-
re sie bedzie palito. Albo w miejscu, gdzie jest szyba, wtoza falujace drzewa na ekranie
telewizyjnym. Mozna sobie wyobrazi¢ dobrze doswietlony korytarz, ktéry ma zmienne

rych warto méwic w ramach takiej wymiany dobrych pomystéw.
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Plan Alzheimerowski

Stawomir Piechota

Mam przekonanie, ze gtéwna dzisiaj barierg jest niewiedza. Bardzo waski jest krag
0s6b, ktére rozumieja, na czym polegaja problemy osoby z choroba Alzheimera i ich
bliskich. Dlatego mysle, ze w takich sytuacjach potrzeba jednak dziatan upartych,
systemowych.

Przytoczone wypowiedzi pokazaty, jak ogromna jest bariera niewiedzy, nawet po
stronie Ministerstwa Zdrowia, ktére przedstawito stanowisko*®, ze skoro nie wiadomo
skad ta choroba sie bierze, na czym polega jej etiologia, to w zwigzku z tym nie ma co
jej badac. Ale mam tez wrazenie, ze Panstwa aktywnos¢ powoli zaczyna ten mur kru-
szy¢, skoro stysze, ze ten sam minister zdrowia zwotuje teraz spotkanie z organizacja-
mi pozarzadowymi, a wiec co$ jednak sie przebito i dotarto. Dlatego mam propozycje
i takie przekonanie, zeby inicjatywy podejmowac przede wszystkim na szczeblu kra-
jowym, bo powinien powstac Polski Plan Alzheimerowski. Mysle, ze sytuacja do tego
dojrzewa, ale samo sie nie stanie. Czesto powtarzam — nie czekaj az zrobig to za cie-
bie inni, réb to sam. To o to trzeba systematycznie nalega¢, wystepowac. Mysle takze,
ze trzeba z takimi inicjatywami planéw wystepowac lokalnie, bo mam przekonanie,
ze takie plany Alzheimerowskie powinny by¢ dla poszczegélnych wojewoédztw, a pew-
nie tez dla duzych miast. Krag oséb jest na tyle znaczny, ze potrzebne jest przede
wszystkim rozeznanie sytuacji, zeby wiedzie¢ ile naprawde ich jest, a w drugiej kolej-
nosci, zeby dociera¢ do nich z informacja pod jaki adres i do kogo mozna sie zwrécic
0 pomocg, o porade. A wiec trzeba wystepowac o takie plany. A jak to robi¢? Zgodnie ze
starg zasada - nie sktadaj broni, zt6z petycje. Te petycje to nie jest zbyt mocny instru-
ment, ale sktadane, powtarzane moga by¢ bez konca. Kazda organizacja, kazda osoba
fizyczna moze wystepowac z petycja. Z pewng satysfakcjg patrze, po tych ostatnich
latach, ze mimo ogdlnie trudnej sytuacji do przeprowadzania jakichs$ projektow przy
szerszej zgodnosci i poparciu, w Komisji Petycji wypracowalismy ponad trzydziesci
ustaw. Niestety petycja w sprawie planu Alzheimerowskiego przepadta na etapie mar-
szatka Sejmu, ktéry uznat, Ze nie spetnia wymogoéw dla petycji i w ogdle nie dotarta do
naszej komisji. Ale panstwo mozecie i jako osoby fizyczne i jako stowarzyszenia pona-
wiac te petycje — zarbwno na szczeblu krajowym (a wiec do parlamentu, do ministra

35 Patrzstr. 26

89



90

zdrowia), a takze na szczeblu lokalnym, do marszatkéw, do starostéw, do prezydentéw
miast. | do tego gorgco namawiam.

Jarostaw Derejczyk

Tu na sali s osoby, ktére od trzydziestu kilku lat staraja sie przekazywac edukacje
gerontologiczng osobom, ktére mogtyby, chciatyby, a przede wszystkim powinny to
ustyszed. Jest to trudny proces, o czym swiadczy przyktad jak jest na wsiach, jak jest
w $Srodowiskach odlegtych od aglomeracji. Pan prof. Tadeusz Parnowski mégtby opo-
wiedzie(, jakie osoby przychodza do niego w przypadku chorych gteboko otepiatych,
w ktorych domach nie chodza a czotgaja sie, Sciagajac rzeczy, np. z parapetéw, bo maja
taki etap otepienia. Te osoby nie powinny trafia¢ na SOR, czy na izbe przyje¢, ale na
oddziat geriatryczny, ktérego nie ma, albo do poradni geriatryczne;j.

Méwimy w tej chwili o miedzyresortowym, narodowym problemie, ktéry musi by¢
zauwazony. | bardzo dobrze, ze idea Planu Alzheimerowskiego zaczyna funkcjonowac
w szerszych kregach, Ze juz ten temat nie zostanie wypchniety poza drzwi. On jest po-
trzebny, to nie jest wymyst grupy oséb, ktoére sie tu spotkaty. To sg potrzeby zdrowotne,
immanentne zdrowotne potrzeby naszego narodu.

Zygmunt Wierzynski

Gwoli uzupetnienia wypowiedzi pana posta. W sprawie petycji, ktérg Alzheimer Pol-
ska ztozyto do Marszatka Sejmu - rzeczywiscie zostata nam przekazana odpowiedz,
Ze nie spetnia wymogoéw formalnych, niemniej trafita ona do ministra zdrowia. Niestety
odpowiedz ministerstwa byfa doktadnie taka sama, jak na komisji senackiej. Czyli mé-
wigc wprost ,nie ma tematu”. Choroba nie ma przyczyny, nie ma lekéw, wiec po co ja
leczyc.

Prof. Barbara Bien, Klinika Geriatrii, Uniwersytet Medyczny w Bialymstoku

O postrzeganiu choroby Alzheimera w Polsce

Pragne zwréci¢ uwage na fakt, ze choroba Alzheimera jest w Polsce chorobg sie-
roca. To moze brzmi paradoksalnie bioragc pod uwage jej wysokie rozpowszechnienie
wérdd senioroéw, co uwidocznity badania Polsenior. Az co trzeci senior w wieku 65+ wy-
kazywat cechy otepienia w badaniu przesiewowym za pomoca skali Mini Mental State
Examination. Co prawda byly to badania kohortowe reprezentatywne dla poszczegél-
nych grup wieku, a nie dla catej populacji - przeszacowywaty wystepowanie otepienia
z racji na relatywnie mniejszy udziat najstarszych rocznikow w populacji generalnej.
Osamotnienie pacjentéw z ta chorobga polega na braku jednej dyscypliny medycznej
zajmujacej sie ta patologig. Choroba podlega geriatrii, neurologii i psychiatrii. W efek-
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cie, pacjenci z zaburzeniami pamieci trafiajg, w zaleznosci od dominacji objawow, badz
do geriatry, ktéry zazwyczaj sprawdza pamie¢, a jesli to zrobi wczesnie, to dos¢ wczes-
nie wychwyci problem. Ale jezeli pierwsze objawy dotyczg problemu lub deficytu neu-
rologicznego, to trafia do neurologa. Natomiast, kiedy dominujg objawy o charakterze
zaburzen zachowania, objawy psychotyczne, majaczenie czy depresja, ktéra wyprze-
dza i towarzyszy tej chorobie - zazwyczaj trafia do psychiatry. Najczesciej sg to juz p6z-
ne objawy otepienia, stad i postepowanie terapeutyczne zazwyczaj jest opdznione.
Czesto pojawia sie problem komunikacji miedzy specjalistami, ktérzy niekoniecznie
majq czas porozumiewac sie ze sobg i koordynowa¢ opieke. W zaleznosci od sytuacji
lokalnej, dostepnos¢ do poszczegdlnych specjalistéw jest rézna. W jednych miejscach
otepieniem zajmuje sie geriatra i do niego s kierowani pacjenci, a w innych miejscach
- lekarze rodzinni wysytaja pacjentéw do neurologdéw, badz psychiatréw. Wiadomo,
ze jezeli chorujesz na zotadek, to idziesz do gastrologa, jak chorujesz na ptuca to do
pulmonologa, jak na serce to do kardiologa i tak dalej. A przeciez seniorzy z otepieniem
choruja dodatkowo tez na inne choroby wymagajace wsparcia specjalistow.

Druga rzecz to, z perspektywy juz ponad czterdziestu lat praktyki, musze powie-
dzie¢, ze w Polsce choroba Alzheimera jest choroba wstydliwg i czesto ukrywana. My-
$le, ze nigdzie na swiecie nikt specjalnie nie chwali sie tg choroba, ale stosunek do niej
jest inny. W krajach skandynawskich, czy Europy zachodniej opiekunowie rodzinni nie
ukrywaja pacjentéw z problemem pamieci w domu, nie zamykaja ich w czterech scia-
nach. W Polsce ciagle, zwtaszcza w obszarach wiejskich, wsréd oséb mniej wyeduko-
wanych, problem otepienia jest wstydliwy i wypierany. Z tego powodu zaburzenia po-
znawcze relatywnie péZno sa sygnalizowane, bardzo czesto przypisywane normalnej
starosci, jako tzw. otepienie starcze. A to przeciez nieprawda, bo starzenie wcale nie
musi prowadzi¢ do istotnego deficytu funkcji poznawczych.

Chciatabym jeszcze zwréci¢ uwage na jedna rzecz. Bedagc dawno temu gosciem
konferencji Alzheimerowskiej w Paryzu, mialam okazje wystucha¢ wystapienia ow-
czesnego prezydenta Francji Nicolasa Sarkozy’'go, ktéry otwierat zgromadzenie. Prosze
sobie wyobrazi¢, ze bez czytania z kartki przedstawit problemy diagnozowania, poste-
powania i opieki nad pacjentami z choroba Alzheimera z wielka empatia i tak profe-
sjonalnie, ze wszyscy bylisSmy po prostu zdumieni i zachwyceni jego erudycja, wiedza
i rozumieniem tematu. Co wazne, stowa najwazniejszej osoby w panstwie rzutujg na
nastawienie urzednikéw Panstwa do problemu. W Polsce, choroba Alzheimera jest cze-
sto ignorowana, czasami bagatelizowana i w zwigzku z tym spychana na barki rodziny.
Ogromne pienigdze, ktére sa wydawane na projekty typu SeniorPlus, czy Senior-Vigor,
sg ukierunkowane na profilaktyke starzenia i adresowane do 0s6b na przedpolu staro-
$ci, natomiast dziatania na rzecz péznej starosci sa kompletnie niewidoczne.
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Mato mowi sie tez o kadrach. W ostatnich latach geriatria zostata zdeprecjonowana,
~wypadta”z ustawy o sieci szpitali, a tym samym spadto zainteresowanie lekarzy otwie-
raniem tej specjalizacji. Minister Radziwitt uwazat, ze pacjentami geriatrycznymi moga
sie zaja¢ lekarze rodzinni, a akademickie osrodki geriatryczne maja sie zaja¢ edukacja
kadry. Te decyzje bardzo mnie bolg, poniewaz przez wiele lat z kolega Derejczykiem
i innymi geriatrami walczyliSmy o poprawe dostepu senioréw do geriatréw i geriatrii.
Problem zaburzen poznawczych dotyczy ponad 40% pacjentdéw geriatrycznych, a bio-
rac pod uwage depresje, to nawet okoto 60% pacjentéw, nie wspominajac o proble-
mach kardiologicznych, metabolicznych i innych. Opieka zdrowotna nad seniorami to
ogromne wyzwanie dla ochrony zdrowia. Jeden senior potrzebuje zazwyczaj pomocy
od 5-6 specjalistow, podczas gdy wiekszos¢ z jego choréb wspétistniejgcych mogtby
kontrolowac¢ geriatra.

Jestem zdania, ze jako spoteczenstwo powinnismy sie organizowac lokalnie, a nie li-
czy¢ na decyzje na poziomie centralnym. Mamy swoje mate ojczyzny, samorzady lokal-
ne, organizujmy sie i wyprowadzajmy senioréw z domoéw. Redukujmy modyfikowalne
czynniki ryzyka otepienia takie jak samotnos¢. Zastandwmy sie co robi¢, by z trzeciego
pietra bez windy wyprowadzi¢ na spacer osobe niesprawna ruchowo. Przeciez mozna
montowac schodofazy lub windy przy poreczy, by uwolni¢ uwiezionych w mieszka-
niach senioréw. Nie wiem, czy to drogo kosztuje, ale jesli nie potrafimy tego zorganizo-
wac to zastugujemy na to, co mamy.

Maria Barcikowska

Ja sprébuje jak najbardziej lapidarnie wyrazi¢ swoja mysl. Plan Alzheimerowski jest
potrzebny dlatego, ze choroba Alzheimera i otepienie jest multidyscyplinarne pod kaz-
dym wzgledem. Istnieje ministerstwo zdrowia i tam sa lekarze. Istnieje ministerstwo
rodziny i tam jest opieka. Ale razem zupetnie sie nie schodzg i nie dziatajg w spojny spo-
séb. Musi zaistniec cos, co to zmieni. Mysle, ze zagadnienie lekarza rodzinnego w ogdle
znikneto i lekarz rodzinny nie jest zadnym lekarzem rodzinnym tylko jest lekarzem, kto-
ry w btyskawicznym tempie zatatwia - tutaj uzywam celowo tego wulgaryzmu - cafg
grupe pacjentéw i na pewno daleko mu do lekarza rodzinnego. Multidyscyplinarnos¢
na $wiecie jest zatatwiana bardzo prosto. Ot6z powstajg osrodki, w ktérych sg cztery
biurka: za ktorymi siedza: geriatra, psychiatra, neurolog i lekarz rodzinny. | oni razem
wymieniajg sie wiedzg miedzy soba, opiekuja sie tym pacjentem, bo akurat pacjent
z chorobga Alzheimera wymaga czterech specjalistéw. | zamiast tracic¢ czas, trzeba po
prostu ich pod jednym dachem zgromadzi¢.

W ogdle nie méwi sie o ogromnej populacji zupetnie samotnych starych ludzi,
a w naszym kraju sg to przewaznie kobiety. | tu wida¢ jak dalece indolentne jest pan-
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stwo, ktére powinno wiedzie¢ i zrozumie¢, ze ma obowigzek zajg¢ sie tymi ludZzmi. Nie
moze by¢ tak, ze dopiero jak ktos powoduje wybuch gazu, albo zalewa dziesieciopie-
trowy dom, to problem jest dostrzegany.

Jarostaw Derejczyk

Problem otepienia, opieki nad osobami z chorobami z tej grupy, wymaga sporej
wiedzy gerontologicznej. Uwazam, ze Ministerstwo Pracy, Rodziny i Polityki Spotecznej
wykazuje sie naprawde dobrymi pomystami w projektach, co wynika z tego, ze tam sg
osoby, ktére maja przygotowanie gerontologiczne. Jesli za polityke odpowiada osoba
kierujgca departamentem, ktéra ma doswiadczenie z dobrej kancelarii prawnej, rad-
cowskiej, bez przygotowania gerontologicznego — nie tudzmy sie, nie bedzie tam do-
brych projektéw gerontologicznych. To po prostu jest wiedza wielosektorowa.

Co do etapdw otepienia to w zaleznosci od etapu trzeba dostosowac system i za-
planowac opieke. Inaczej podtrzymujemy opieke domowa i zatrzymujemy chorego
w domu, inaczej wspieramy opiekuna, a czym innym jest zagwarantowanie opieki w in-
stytucji. To lekarz rodzinny powinien w tym doradzac.

Jedli chodzi o gerontologie i geriatrie, to edukacja na studiach byta zostawiona od-
togiem przez 30 lat. Konsekwencja tego sa nieprzygotowani lekarze i problemy, o kto-
rych teraz rozmawiamy. Pojawiajg sie formy dziennej opieki i to jest to, co opiekunowi
mozemy zaproponowac. Polskie Towarzystwo Gerontologiczne juz 30 lat temu, czte-
rem kolejnym ministrom pokazywato opracowania, ze formy dzienne sg bardzo dobre
w ramach opieki wytchnieniowej. Teraz hasta,opieka wytchnieniowa”i,formy dzienne”
pojawiaja sie coraz czesciej. Ale to jest spdznione o 30 lat. Ten problem jest na tyle duzy,
wielosektorowy i dla duzego zespotu ludzi, ze potrzebny jest Plan Alzheimerowski.
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Opieka

Gdzies po drodze caly czas zanika kwestia opiekuna, bo wiekszos¢ starych ludzi,
zZ mojego doswiadczenia - bo ja tez bytem i jestem spotecznie opiekunem ludzi ze
schorzeniem Alzheimera - wynika, ze wiekszos¢ starszych ludzi nie chce mie¢ do
czynienia ani z lekarzami, ani ze stuzbq zdrowia. | catos¢ tego obowiqzku spada na
opiekuna. Jak to wyglgda w kwestii przeszkolenia, aby jednak ten opiekun mégt
rozszerzy¢ swojq dziatalnos¢ odnosnie opieki zdrowia?

Zygmunt Wierzynski

Mysle, ze tu wiasnie jest olbrzymia rola organizacji Alzheimerowskich, stowarzy-
szen, ktore przekaza taka wiedze opiekunom. Nie wszyscy lekarze specjalisci, czy leka-
rze pierwszego kontaktu sg w stanie, maja czas, zeby uczy¢ opiekuna jak postepowac
z chorym. Wskazania, ktére podreczniki nalezatoby przeczytac, znajda panstwo wias-
nie w stowarzyszeniach, bo tam ta wiedza opiekunicza jest najbardziej chyba rozwinie-
ta i cztonkowie stowarzyszen maja najwieksze doswiadczenie w pracach z podopiecz-
nym.

Jarostaw Derejczyk

W moim odczuciu, opiekun gubi sie w systemie ochrony zdrowia. Jak mamy mate
dzieci, a my mamy lat 20-30, to wtedy opiekujemy sie w sposéb odruchowy i naturalny.
W momencie, kiedy nasi rodzice maja lat 80, my mamy 60, to proces stawania sie opie-
kunem osoby niedoteznej, z r6znego powodu, jest bardzo trudny i tej wiedzy bardzo
brakuje. Przyspieszenie edukacji w tym zakresie powinno by¢ przypisane systemowo.
Sa kraje, gdzie jest porada edukacyjna. Ta porada edukacyjna jest w katalogu $wiad-
czen. My na razie nie méwimy o tym, ze to moze by¢ element systemowych dziatan,
ze ktos$ jest przypisany, zeby parze chory-opiekun, ktéra przychodzi do gabinetu tak
poswiecic¢ czas, ze pacjent jest badany, a obok jest edukowany opiekun. Panstwo
szukacie tej wiedzy, réznie to wyglada, natomiast temat na pewno jest ogromny.
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Ponizej przedstawiamy informacje o dobrych praktykach zaprezentowanych na
konferencjach: Wsparcie oséb zyjqcych z chorobq Alzheimera i ich rodzin — potrzeby i do-
bre praktyki w 2017 r. i Potrzeby opiekundéw oséb zyjqcych w 2019 .

Ludzie, ktorych dotknat problem choroby Alzheimera w rodzinie zmagaja sie z wie-
loma trudnosciami. Zastanawiaja sie, jak sobie z tym poradzi¢? Prezentowane przykta-
dy dziatan organizacji spotecznych i samorzadéw lokalnych odpowiadaja na potrzeby
0s6b chorujacych i ich opiekundw.

Meeting Dem Centrum spotkan dla os6b z otepieniem oraz ich opiekunow

+MEETING DEM” - Centrum Spotkan jest wdrozeniem zaadaptowanego innowacyj-
nego i integracyjnego projektu wspierania oséb z fagodnym i umiarkowanym otepie-
niem oraz ich opiekunoéw, ktéry zostat opracowany i rozwijany w Holandii. Projekt jest
realizowany w pieciu osrodkach na terenie Unii Europejskiej: we Wtoszech, Holandii,
Wielkiej Brytanii i w Polsce. Pierwsze w Polsce Centrum Spotkan powstato we Wrocta-
wiuw 2014 r, a Poznan jest drugim miejscem, w ktérym rodziny z problemem demencji
z niego korzystaja. Uczestnicy korzystajg z ¢wiczen pamieci, terapii reminiscencyjnej,
zajec rehabilitacyjnych, konsultacji lekarskich i psychologicznych.

Meeting Dem Centrum Spotkan dla oséb z otepieniem oraz ich opiekunéw prowa-
dzona jest przez Wielkopolskie Stowarzyszenie Alzheimerowskie w Poznaniu.

Wsparcie rodzin z problemem demencji

Program obejmuje: doradztwo, diagnostyke i wsparcie dla catej rodziny.

Umozliwia udzielanie indywidualnych konsultacji specjalistycznych w zakresie psy-
chologii, psychiatrii, pracy socjalnej, gerontologii, rehabilitacji dla pacjenta z podejrze-
niem demencji przy udziale jego rodziny.

Zielony Parasol

W ramach tej inicjatywy realizowane sg wizyty zespotu specjalistow (psycholog,
pielegniarka, rehabilitant i terapeuta zajeciowy) w domu chorego. Opiekun otrzymuje
wsparcie psychologiczne, uczy sie jak radzi¢ sobie ze stresem, jak komunikowac¢ sie
z chorym.

Projekty Wsparcie rodzin z problemem demencji oraz Zielony Parasol prowadzone sa
przez Bydgoskie Stowarzyszenie Opieki Nad Chorymi z Otepieniem Typu Alzheime-
rowskiego.
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Weekendowe wyjazdy terapeutyczno-rehabilitacyjne

Weekendowe wyjazdy sg dla 0séb zyjacych z chorobg Alzheimera, ktérym stan
zaawansowania choroby na to pozwala i ich opiekunéw. Maja pozytywny wptyw na
stan psychofizyczny oraz codzienne funkcjonowanie chorych. Opiekunowie zdoby-
waja wiedze o sposobach i metodach opieki nad chorymi, maja tez czas na wymia-
ne doswiadczen oraz mozliwos¢ regeneradji sit. Dla wolontariuszy wyjazdy sa okazja
do dobycia praktycznej wiedzy na temat rehabilitacji, terapii oraz opieki nad osobami
z demencja. Warunkiem powodzenia projektu jest zorganizowanie grupy specjalistéw
i otrzymania wsparcia zwigzanego z opieka zdrowotng lub socjalng od jednostek sa-
morzadu terytorialnego.

Razem tatwiej, czyli,,domowki”

~Domowka” jest to spotkanie 2, 3 par (opiekun i osoba zalezna) oraz wolontariuszy.
Spotkanie odbywa sie w domu osoby zaleznej lub na dziatce/ogrodzie. Projekt polega
na samopomocy pomiedzy opiekunami przy wspotpracy wolontariuszy. Jest to dzia-
tanie w ramach opieki wytchnieniowej dla opiekuna osoby zaleznej poprzez pomoc
w tworzeniu indywidualnych sieci wsparcia

Projekty Weekendowe wyjazdy terapeutyczno-rehabilitacyjne oraz Razem fatwiej,
czyli ,domdéwki” prowadzone sg przez Podkarpackie Stowarzyszenie Pomocy Osobom
z Chorobga Alzheimera.

Wolontariat miodziezy w Domu Pomocy Spotecznej dla Oséb z Chorobq Alzhei-
mera w Ptaszkach z filiq w Kukawkach

Siedleckie Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Chorobg Alzheimera prowadzi cato-
dobowy dom opieki dla 0séb z chorobami otepiennymi oraz dla przewlekle chorych
psychicznie. Popularyzuje takze wiedze o problemach zwigzanych z chorobami ote-
piennymi i psychicznymi. Stowarzyszenie nawigzato statg wspotprace z Miodziezowy-
mi Os$rodkami Wychowawczymi w ramach wolontariatu na rzecz mieszkancéw domu
opieki. Projekt umozliwia integracje spoteczng oséb petnosprawnych i niepetnospraw-
nych, jest terapig dla obu stron.

Alzheimer! Jak zy¢?

Projekt ma na celu nauczy¢ rodziny jak zy¢ z problemem choroby Alzheimera oraz
zwiekszy¢ Swiadomos¢ spoteczenstwa na temat choroby, jej przebiegu i problemu
spotecznego. W ramach projektu realizowane sg nastepujace dziatania: 1. kampania
informacyjna zapobiegajaca stygmatyzacji oséb z zaburzeniami otepiennymi; 2. Prze-
szkolenie rodzin w zakresie zaspokojenia potrzeb bio-psycho-spotecznych wynikaja-
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cych z choroby otepiennej; 3. Rozszerzenie dostepnosci do ustug opiekunczych, pie-
legnacyjnych, socjalnych, terapeutycznych i rehabilitacyjnych dla rodzin z chorobami
otepiennymi; 4. Prowadzenie punktu konsultacyjnego; 5. Grupa samopomocowa.

Projekty Wolontariat mtodziezy w Domu Pomocy Spoftecznej dla Oséb z Chorobq
Alzheimera w Ptaszkach z filig w Kukawkach oraz Alzheimer! Jak zy¢? sa prowadzone
przez Siedleckie Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Chorobga Alzheimera.

Swietlica Opiekuricza dla Os6b Chorych na Chorobe Alzheimera

Swietlica jest przeznaczona dla oséb starszych, chorych na rézne rodzaje zespotéw
otepiennych, w tym na chorobe Alzheimera i jednorazowo na catodzienny pobyt moze
przyjac¢ 12 osob. Ze wsparcia mozna korzysta¢ codziennie od poniedziatku do pigtku
w godz. 8.00 - 16.00 lub doraznie — w okreslone dni tygodnia czy miesigca.

Swietlica Opiekuricza dla Oséb Chorych na Chorobe Alzheimera prowadzona jest
przez Osrodek Pomocy Spotecznej Dzielnicy Wola m.st. Warszawy.

Alzheimer i Ja - Razem Zrozumiemy Platforma internetowa

Platforma internetowa ,Alzheimer i Ja — Razem Zrozumiemy” wychodzi naprzeciw
potrzebom opiekunoéw poszukujacych informacji nt. choroby, form opieki, mozliwosci
otrzymania wsparcia na terenie zamieszkania opiekuna i osoby chorej oraz organiza-
qji i instytucji, ktére prowadza domy pobytu, grupy wsparcia, grupy samopomocowe.
Platforma oprécz wiedzy na temat choroby, badan, publikacji, aspektéw prawno-me-
dycznych zawiera blok,Opiekun dla Opiekuna’, w ktérym mozna znalez¢: interaktywna
budowe sieci wsparcia, webinaridw oraz terminarz spotkan grup wsparcia i grup samo-
pomocowych.

Projekt platformy internetowej Alzheimer i Ja — Razem Zrozumiemy jest autorskim
pomystem Fundacji KTOTO-Zrozumie¢ Alzheimera.

Terapia aktywizacyjna os6b z zespotami otepiennymi

Projekt ten realizowany jest pod szyldem Srodowiskowego Domu Samopomocy,
ktéry zapewnia dzienny pobyt dla oséb na etapie tagodnego lub $redniozaawanso-
wanego otepienia. Placdwka dysponuje miejscem dla dwudziestu trzech uczestnikéw,
ktérzy od poniedziatku do pigtku w g. 8.30-15.00 biorg udziat w grupowej terapii za-
jeciowej prowadzonej przez wykwalifikowanych terapeutéw (pedagogdéw, psycholo-
gow, pracownikéw socjalnych).

Projekt Terapia aktywizacyjna oséb z zespotami otepiennymi jest prowadzony przez
Matopolska Fundacje Pomocy Ludziom Dotknietym Chorobg Alzheimera.
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Edukacja

Projekt ten polega na prowadzeniu spersonalizowanych szkolen w réznych srodo-
wiskach. W zaleznosci od odbiorcéw dobierane sa odpowiednie narzedzia i metody.
Edukacja prowadzona jest wsréd miodziezy szkolnej, studentéw, pracownikéw pomo-
cy spotecznej oraz oséb bezposrednio zajmujacych sie opieka nad chorym. W dziata-
nia te wigczane s lokalne wtadze samorzadowe, podmioty odpowiedzialne za two-
rzenie regionalnej polityki spotecznej i parlamentarzysci. Celem edukacyjnym jest
zwiekszenie poziomu wiedzy w spoteczenstwie o chorobie Alzheimera, o chorychiich
opiekunach oraz nabycie kompetencji opiekunczych przez osoby petnigce role spo-
teczna opiekuna. Efektami dziatarn edukacyjnych sa lepiej wyszkoleni opiekunowie,
co przekfada sie na podwyzszenie jakosci opieki domowej oraz instytucjonalnej. Pro-
jekt Edukacja prowadzony jest przez Lubuskie Stowarzyszenie Wsparcia Opiekunéw
i Os6éb Dotknietych Choroba Alzheimera

Wskazane wyzej dobre praktyki zostaly szerzej omowione w publikacji elek-
tronicznej ,,Zbiér Dobrych Praktyk na rzecz Wsparcia Oséb Zyjacych z Choroba
Alzheimera i ich Rodzin” dostepnej na stronie Zwigzku Stowarzyszen , Alzheimer
Polska"=®.

36 http://www.alzheimer-polska.pl/wp-content/uploads/2019/10/Dobre-Praktyki-Alzheimer-Pol-
ska.pdf)
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W Polsce nie mamy jeszcze systemu opieki nad tg szczegélng - juz niemats,
a przeciez wcigz rosngcg - grupg oséb cierpigcych na choroby otepienne.
Szacunkowe dane o liczbie oséb zyjacych w naszym kraju z otepieniem, wedtug
Alzheimer Europe, to dzisiaj ponad 500 tys., za 5 lat - 650 tys., a do 2050 r. ponad
milion. Do kazdego chorego dodajmy co najmniej 1 opiekuna w rodzinie i bedziemy
miec¢ prawdziwy obraz skali zjawiska. Nie mozemy ich zostawi¢ bez pomocy.

Mamy nadzieje, ze nasza publikacja przyblizy czytelnikom, co oznacza ta choroba
dla oso6b, ktére z nig zyja i ich rodzin, jak pilnie potrzebny jest odpowiedni system
kompleksowej opieki i na czym powinny polega¢ wspélne dziatania.

Publikacja ta powstata w oparciu o zapis trzech konferencji alzheimerowskich
z22017,2018i2019 r., ktére odbyty sie w Biurze RPO z udziatem m.in. przedstawicieli
organizacji pozarzadowych, autorytetow w zakresie leczenia i opieki nad osobami
zyjacymi z chorobg Alzheimera, przedstawicieli wtadz i réznych instytucji, ktérym
zalezy na rozwijaniu przyjaznego srodowiska dla chorych i ich bliskich.
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