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Adam Bodnar
Stowo wstepne do Il wydania

Dzi$ na $wiecie prawie 44 miliony ludzi zyje z chorobg Alzheimera, a co
4 sekundy diagnozowany jest nowy przypadek tej choroby. Wedtug danych
Swiatowe]j Organizacji Zdrowia (WHO) w 2030 roku bedzie 65 milionéw cho-
rych, aw 2050 juz 115 milionéw.

Z danych Gtéwnego Urzedu Statystycznego wynika, ze w Polsce popu-
lacja os6b w wieku powyzej 65 lat stanowi obecnie ok. 14,7%, w roku 2035
wzro$nie do 24,5%, a w 2050 roku osiagnie ponad 30%. W naszym kraju juz
dzi$ z choroba Alzheimera, ktora dotyka przede wszystkim osoby starsze,
zyje ponad 300 tysiecy oséb, w tym spory procent bez postawionej jeszcze
diagnozy. To ogromna liczba, a dodac nalezy, ze choroba ma wptyw przynaj-
mniej na tyle samo 0séb, ktdre petnig role opiekunéw chorych. Do roku 2050
roku liczba chorych potroi sie i wyniesie prawie milion.

Podobnie jak w innych krajach, choroba Alzheimera stanowi powazne wy-
zwanie dla naszego systemu opieki zdrowotnej i pomocy spotecznej. Rozpo-
znawaniem choroby i jej leczeniem zajmuja sie neurolodzy, psychiatrzy i ge-
riatrzy. Raport Najwyzszej Izby Kontroli zwraca jednak uwage na niewystar-
czajacg dostepnos¢ opieki geriatrycznej w Polsce. Na 100 tys. mieszkancow
nie przypada nawet jeden taki specjalista (0,8). Dla poréwnania: w Czechach
wskaznik ten wynosi 2,1, na Stowacji 3,1, a w Szwecji blisko 8.

W ostatnich latach rzad podejmuje pewne wysitki zmierzajace do popra-
wy dostepu chorych do diagnozy i leczenia wszelkich choréb zwigzanych
z wiekiem, ze starzeniem sie, w tym choroby Alzheimera w szczegdlnosci. Sg
one jednak niewystarczajace. Nadal jednak nie jesteSmy dostatecznie dobrze
przygotowani, aby poméc chorym radzi¢ sobie z konsekwencjami tej choro-
by, z trudnosciami, ktére niesie, a jednoczesnie wspiera¢ ich opiekunéw. Co
powinnismy uczyni¢, aby osoby z chorobga Alzheimera i ich opiekunowie ro-
dzinni nie czuli sie dyskryminowani, izolowani czy marginalizowani? Wedtug
badan przeprowadzonych w 2015 roku przez Ogdélnopolskie Porozumienie
Organizacji Alzheimerowskich prawie 90% opiekunéw to opiekunowie ro-
dzinni, w tym 32% to wspotmatzonkowie, a 62% dzieci oséb chorych. Jak
Panstwo mogtoby w lepszy sposéb odcigzy¢ opiekundw chorych, na ktérych
dzi$ spada najwiekszy ciezar opieki? Czy rzad wyasygnuje $rodki na badania
naukowe w dziedzinie rozpoznawania, leczenia i opieki nad osobami cier-
piacymi z powodu choréb otepiennych, jak i na badania epidemiologiczne
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i socjologiczne nad kondycja oséb starszych i chorych, zaleznych od pomocy,
niesamodzielnych?

Konstytucja Rzeczpospolitej Polskiej w artykule 68 ust. 1 zapewnia kazde-
mu prawo do ochrony zdrowia. Prawo to, zaliczane do praw tzw. drugiej gene-
racji, pozostaje w scistym zwigzku miedzy innymi z prawem do ochrony zycia
(art. 38), prawem do ochrony godnosci ludzkiej (art. 30) czy zakazem tortur,
nieludzkiego i ponizajacego traktowania (art. 40). W ustepie artykutu 68 ustro-
jodawca zobowigzat whadze publiczne do zapewnienia réownego dostepu do
$wiadczen opieki zdrowotnej finansowanej ze srodkéw publicznych. Juz samo
umiejscowienie prawa do ochrony zdrowia w rozdziale drugim Konstytucji poka-
zuje, jak jest istotne z perspektywy jednostki. Jednoczesnie jego realizacja przez
wiladze panstwowe, w zwigzku z ograniczeniami budzetowymi, jest niezwykle
trudna. Dlatego tez Konstytucja wskazuje grupy, ktérym wiadze publiczne po-
winny zapewni¢ szczegdlng opieke zdrowotna, wsréd nich znajduja sie takze
osoby w podesztym wieku.

Nalezy pamieta¢, ze nie tylko polskie akty prawne zapewniaja ochrone tego
prawa cztowieka ale réwniez akty miedzynarodowe ratyfikowane przez nasz
kraj. W systemie prawnym Unii Europejskiej — artykut 35 Karty Praw Podstawo-
wych czy w systemie Rady Europy — artykuty 11 i 13 Europejskiej Karty Socjalne;j.
Warto szczegdlnie podkresli¢ wage kolejnych dwdch dokumentéw. Pierwszy
to Miedzynarodowy Pakt Praw Gospodarczych, Spotecznych i Kulturalnych. Jest
on kolejnym dokumentem bedacym baza prawng miedzynarodowego systemu
ochrony praw cztowieka. Obejmuje m.in. prawo do samostanowienia i gwarancje
réwnosci wszystkich grup wobec stanowionego prawa oraz prawo do ochrony
zdrowia. W artykule 12 gwarantuje za$ kazdemu prawo do korzystania z najwyz-
szego osiggalnego poziomu ochrony zdrowia fizycznego i psychicznego.

Komitet Praw Gospodarczych, Spotecznych i Kulturalnych ONZ w dniach 21
i 22 wrzesnia 2016 rozpatrzyt VI Sprawozdanie Okresowe Rzeczypospolitej Pol-
skiej z realizacji postanowien Miedzynarodowego Paktu Praw Gospodarczych,
Spotecznych i Kulturalnych a w dniu 7 pazdziernika 2016 przyjat uwagi koncowe.
Komitet wyrazit zaniepokojenie szeregiem aspektéw dotyczacych petnego za-
gwarantowania prawa do ochrony zdrowia. W szczegdélnosci wskazat: niewystar-
czajacy dostep do ustug medycznych, w tym brak dostepu do podstawowych
ustug medycznych swiadczonych w ramach publicznego systemu ubezpieczenia
zdrowotnego i dtugimi okresami oczekiwania; niska jakos¢ niektérych ustug me-
dycznych. Z perspektywy ochrony zdrowia oséb starszych podkreslit, ze w Polsce
wcigz brakuje odpowiedniej opieki geriatrycznej, a dostepem do ustug kardiolo-
gicznych i diabetologicznych w poszczegdlnych regionach nie jest rowny.
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Drugim dokumentem, na ktéry nalezy zwréci¢ szczegélng uwage jest Kon-
wencja ONZ o prawach oséb niepetnosprawnych. Ratyfikacja przez Polske tej-
ze Konwencji zostata uwzgledniona w raporcie Komitetu Praw Gospodarczych,
Spotecznych i Kulturalnych ONZ jako jeden z nielicznych aspektéow pozytyw-
nych. Wciaz jednak niepokoi brak odpowiedniego finansowania instytucji i ustug
ochrony zdrowia psychicznego, niedostateczny nadzér sagdowy nad przyjeciami
i pobytem w szpitalach psychiatrycznych oraz nad osobami niepetnosprawnymi
psychospoteczne odbywajacymi kary w wiezieniach.

Niniejsza publikacja jest Raportem Rzecznika Praw Obywatelskich na te-
mat sytuacji oséb chorych na chorobe Alzheimera w naszym kraju, ktéry po raz
pierwszy wydalismy w 2014 roku, po specjalnej, poswieconej temu problemowi
konferencji w Biurze RPO. Decyzja, aby opublikowa¢ drugie wydanie wynika nie
tylko z prognoz demograficznych, ale przede wszystkim z potrzeby uswiado-
mienia spoteczenstwu, w tym decydentom odpowiedzialnym za polityke zdro-
wotng i spofeczng koniecznosci jak najpilniejszego zaplanowania, stworzenia
i wdrozenia kompleksowych i nowoczesnych rozwigzan, aby dzi$ i w przysztosci
sprostac czekajgcym nasz kraj wyzwaniom. Takie rozwigzania wprowadzono juz
w wiekszosci krajow Unii Europejskiej w postaci narodowych strategii lub pro-
graméw diagnozowania, leczenia i opieki nad pacjentami z choroba Alzheimera
lub innymi rodzajami otepienia. W Polsce brak ich byto w 2014 roku i, niestety,
nadal brakuje. Rzecznik Praw Obywatelskich wspiera wszelkie dziatania zmierza-
jace do tego celu, majac swiadomos¢, ze sytuacja oséb z chorobg Alzheimera jest
niepokojaca i wymaga szybkiej poprawy.

Raport przedstawia konkretne wskazéwki, jak te sytuacje nalezatoby zmienic.
Autorami raportu sg wybitni polscy eksperci, specjalizujacy sie w diagnozowaniu
i leczeniu otepien, z Polskiego Towarzystwa Alzheimerowskiego oraz przedsta-
wiciele pozarzadowych organizacji alzheimerowskich, dziatajgcych w naszym
kraju na rzecz chorych i ich rodzin. Wszyscy oni weszli w sktad Koalicji Alzheime-
rowskiej, ktorej celem byto przygotowanie zatozen do Polskiego Planu Alzheime-
rowskiego. Zatozenia tego planu opracowano juz w 2011 roku, a inicjatywe te
od poczatku jej powstania, wspierat Rzecznik Praw Obywatelskich. W projekcie
Polskiego Planu Alzheimerowskiego znalazty sie kompleksowe propozycje roz-
wigzan w sferze medycznej, spotecznej, edukacyjnej i prawnej.

W obecnie publikowanym Raporcie odnajdg Panstwo dodatkowy rozdziat
zatytutowany ,Czy Polska moze by¢ krajem przyjaznym dla oséb z otepieniem’,
w ktérym przedstawiono inicjatywy europejskie i polskie, dajace nadzieje, ze
sytuacja 0s6b chorych wreszcie sie poprawi. Nie ma miesigca, w ktérym Swiato-
wa Organizacja Alzheimerowska (ADI) i federacja europejskich organizacji poza-




i

RAPORT RPO

rzadowych Alzheimer Europe nie czynityby staran i apelowaty do politykéw, aby
choroba Alzheimera i inne otepienia, znalazly swe miejsce w priorytetach polityki
zdrowotnej i spotecznej. Liczne inicjatywy obu tych organizacji, przy wsparciu
Komisji Europejskiej, Parlamentu Europejskiego i WHO, zmierzajace do uznania
choroby Alzheimera i innych form otepienia za priorytet polityki zdrowotnej, spo-
wodowaty nie tylko wzrost zainteresowania poszczegdlnych rzagdéw problemami
rosnacej liczebnie grupy obywateli, ale przede wszystkim wdrozenie odpowied-
nich rozwigzan. W samym roku 2016 roku takie strategie przyjeto 6 nastepnych
panstw europejskich: Austria, Czechy, Dania, Grecja, Hiszpania i Stowenia. Naj-
nowszym przyktadem, z wrzesnia tego roku, jest wprowadzenie w zycie kolejne-
go planu alzheimerowskiego, wtasnie w Danii, ktéry ogtosita Minister Zdrowia
i Os6b Starszych. Plan dunski, z budzetem w wysokosci 63 min euro, zaktada
osiggniecie do 2020 roku 3 podstawowych celéw: 1. Dania ma stac sie krajem
przyjaznym dla chorych i ich opiekunéw, co pozwoli im zy¢ bezpiecznie i godnie;
2. Rzad ma tworzy¢ i rozwija¢ takie programy leczenia i opieki, ktdre opierajg
sie na indywidulanych potrzebach i wartosciach kazdego chorego, ze szczegol-
na uwaga na prewencje i wczesng diagnoze; 3. Rodziny chorych i opiekunowie
otrzymajg wsparcie panstwa i mozliwos¢ aktywnego uczestnictwa w zyciu spo-
tecznym. W pracach nad przygotowaniem tego planu uczestniczyto Dunskie Sto-
warzyszenie Alzheimerowskie (Alzheimerforeningen).

Wszystkie programy, strategie czy plany alzheimerowskie, ktére realizowane sg
w Unii Europejskiej , jak réwniez w innych krajach, maja ten sam, wspdlny cel. Tego
samego domagaja sie polscy specjalisci i przedstawiciele organizacji alzheimerow-
skich. Chodzi o to, aby osoby starsze, z podejrzeniem otepienia, otoczy¢ szczegdlng
opieka, zapewnic im tatwiejszy dostep do diagnozy, leczenia, a nastepnie umozli-
wi¢ wybor réznorodnych form opiekunczych. Jednoczesnie , proponowane rozwia-
zania pozwalajg zapewni¢ wsparcie edukacyjne, psychologiczne i fizyczne rodzi-
nom chorych, niezaleznie od miejsca, w ktérym mieszkaja. Réwny dostep do ustug
medycznych i opiekuriczych, mozliwos¢ przerw w opiece, wsparcie emocjonalne
i finansowe dla opiekunéw chorych, wpltywajg na zapewnienie osobom chorym
lepszej jakosci zycia, przeciwdziatajg dyskryminacji tej grupy obywatelii tym samym
zapewniajg ochrone ich praw obywatelskich. W Raporcie autorzy zwracajg uwage
na pilna potrzebe wdrozenia Polskiego Planu Alzheimerowskiego. To, co udato sie
w innych krajach, powinno sta¢ sie mozliwe réwniez w Polsce i to jak najszybciej.

Mam nadzieje, ze niniejsza publikacja pozwoli zrozumie¢ czytelnikom ko-
nieczno$¢ tworzenia kompleksowych rozwiazan, ktére przyczynia sie do popra-
wy obecnej, ciggle niesatysfakcjonujacej, sytuacji oséb z chorobg Alzheimera
w naszym kraju.
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Irena Lipowicz, RPO VI kadencg;ji
Wstep

Sprawy dyskryminacji oséb chorych na chorobe Alzheimera w Polsce byty
czesto spychane na drugi plan polityki zdrowotnej oraz ogdlnych dziatan
spotecznych. Zbyt czesto sytuacja os6b w podesztym wieku — dotknietych ta
straszna chorobg — byta postrzegana jako swoiste zto konieczne, nieuchronnie
zwigzane z kondycja cztowieka starego. W rezultacie rodziny i opiekunowie —
coraz bardziej wypaleni intensywnosciag opieki — pozostajg osamotnieni wobec
mnogosci i zZtozonosci wyzwan wigzacych sie z tg choroba. Spojrzenie na te sy-
tuacje, z perspektywy Rzecznika Praw Obywatelskich, jako na forme dyskrymi-
nacji oséb starszych iich opiekunéw daje zupetnie nowa perspektywe pomocy.
Pozwala postawi¢ pytanie, czy samorzad ktéry zaniedbat stworzenia centrum
alzheimerowskiego pozwalajacego na intensywna rehabilitacje, utrzymanie na
rynku pracy opiekunéw i zapobieganie ich wypaleniu nie powinien ponosic za
to odpowiedzialnosci? Czy nie wykazuje bezczynnosci w zakresie zaspakaja-
nia doniostych zbiorowych potrzeb spotecznych swoich mieszkancéw. Czy za-
niechanie przez parlament i rzad konkretnych dziatan moze by¢ przedmiotem
konstytucyjnej oceny? Oczywiscie! Nawet w warunkach ograniczonych za-
sobéw finansowych panstwa nie mozna nikogo wyklucza¢ z systematycznej
opieki ignorujac elementarne potrzeby, a przeznaczajac srodki na ,luksusowe”
dziatania.

Choroba Alzheimera, ze wzgledu na swoja czesto$¢ wystepowania i rodzaj
zaburzen jakie powoduje, stanowi szczegdlny problem, nie tylko medyczny,
ale spoteczny. Chorzy, ze wzgledu na narastajgce trudnosci poznawcze i zabu-
rzenia zachowania, wymagaja nie tylko leczenia, ale szczegdlnej formy opieki.
Zwykle sa to osoby w wieku podesztym, po 65 roku zycia, majace takze inne
choroby, a postepujace zaburzenia pamieci, myslenia i wielu innych funkcji po-
znawczych stopniowo ograniczajg ich mozliwosci rozumienia wtasnej sytuacji
zdrowotnej i spotecznej, a takze samodzielnego podejmowania dziatarh w kie-
runku uzyskania odpowiedniego leczenia i pomocy. Z czasem zdani sg wytacz-
nie na dobrg wole otoczenia. Utrudnienia i formalnosci zwigzane z dostepem
do specjalistycznego poradnictwa w ramach NFZ powoduja, ze chorzy ci nie
uzyskujg naleznych swiadczen medycznych. Opieke nad nimi sprawuja naj-
czesciej osoby takze starsze, majace wtasne problemy zdrowotne i ograniczo-
ne mozliwosci fizyczne, a czesto takze i psychiczne. Wyzwania zwigzane z or-
ganizacjag pomocy medycznej i opieka czesto przekraczajacag ich mozliwosci.
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Mimo dobrych checi opiekunowie czesto nie radza sobie z sytuacja, w ktorej
osoba dotychczas im bardzo bliska zmienia sie niekorzystnie, nie rozpozna-
je lub reaguje w sposdéb inny niz dotychczas. Z powodu ciggtego stresu sami
zapadaja na rézne choroby i sami wymagaja opieki i leczenia. Nie sg w stanie
zorganizowac opieki w sposdb zapewniajacy podopiecznemu zachowanie na-
leznej cztowiekowi godnosci.

Szczegdlna sytuacja zdrowotna i spoteczna chorych na chorobe Alzhaime-
ra i inne choroby powodujace otepienia powoduje, ze chorzy ci powinni by¢
pod szczegdlng opieka, nie tylko stuzby zdrowia, ale takze Paristwa Polskiego,
jako jego nierzadko zastuzeni seniorzy. Sytuacja w tym zakresie w Polsce nie
jest dobra. Brak spotecznej znajomosci objawow tej czestej w wieku podesztym
choroby oraz jej powolny, trudno zauwazalny w krétkim okresie postep, powo-
duja, ze sam chory ani jego otoczenie nie ma swiadomosci choroby i nie szuka
pomocy. Badanie chorego z podejrzeniem otepienia jest znacznie bardziej cza-
sochtonne niz w innych standardowych przypadkach, wymaga takze znajomo-
$ci odpowiednich testéw i przeprowadzenia wielu innych badan dodatkowych,
niezbednych dla wykluczenia choréb, ktére powodujg otepienie, a moga by¢
odpowiednio leczone. Wszystko to powoduje, ze rozpoznanie choroby stawia-
ne jest w Polsce bardzo pézno. Uniemozliwia to podjecie leczenia najbardziej
skutecznego we wczesnych etapach choroby, a takze zapobiezenie negatyw-
nym skutkom spotecznym, a nierzadko takze prawnym, wynikajacym z narasta-
jacych zaburzen myslenia i osagdu u chorych. Rzady wielu krajéw europejskich
dostrzegty ten problem i podjety dziatania w celu organizacji pomocy i opieki
chorym a chorobe Alzheimera. W wiekszosci tych krajow zostaty stworzone i sg
realizowane krajowe (narodowe) plany alzheimerowskie, pozwalajace na wita-
$ciwg organizacje i finansowanie opieki nad tg szczegdlng grupa chorych.

W Polsce temat ten jest jak dotychczas podejmowany wytacznie przez réz-
ne organizacje pozarzagdowe, ktérych ograniczone zasoby finansowe i niewiel-
kie mozliwosci oddziatywania na instytucje stuzby zdrowia i opieki spotecznej,
pozwalaja na podejmowanie inicjatyw jedynie lokalnych i o ograniczonym za-
kresie oddziatywania. Inicjatywa rzadu by chorobe Alzheimera, wsréd innych
choréb mézgu w wieku podesztym, uczynic jednym z priorytetéw polskiej pre-
zydencji, wzbudzita nadzieje, ze takze i w Polsce agendy rzagdowe podejma wy-
zwanie organizacji szczegdlnego trybu pomocy i opieki dla tej grupy chorych.
Jak dotad, dziafania takie nie sg podejmowane.

Polska prezydencja potrafita uczyni¢ z tego, zwtaszcza dzieki wysitkom
Profesora Grzegorza Opali — cztonka Rady Spotecznej RPO, europejski temat
wiodacy. Jest niezwykle istotng rzecza, aby za tymi deklaracjami najwyzszego
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szczebla poszty konkretne dziatania. Tymczasem sytuacja w ktérej dla wtasci-
wego finansowania $wiadczen zdrowotnych ostatnie zmiany procedur zdajg
sie wymuszac bolesne, a zbedne dla terapii tej choroby dziatania diagnostycz-
ne, jest zaprzeczeniem naszego osiggniecia (badanie ptynu mézgowo-rdze-
niowego za pomoca naktucia ledzwiowego). Uzdrowienia wymaga nie tylko
ta kwestia. Zaréwno jak wskazuje na to Andrzej Szczudlik, metody rozpozna-
wania choroby Alzheimera we wspétczesnej stuzbie zdrowia, jak i omdéwione
przez Alicje Sadowska organizacja opieki nad chorym na chorobe Alzhaimera,
a takze opieka nad chorymi w domu - wymagaja modernizacji. Skoro w Unii
Europejskiej tak wazna role odgrywa zasada partnerstwa spotecznego, zmieni¢
sie musi takze postrzeganie organizacji pozarzagdowych, a zwtaszcza organiza-
¢ji zrzeszajacych rodziny chorych, przez administracje publiczna. Powinny one
zaczac byc wreszcie partnerem, a nie petentem — zaréwno stuzby zdrowia jak
i resortu. Daleko nam jeszcze do tego stanu. Rozwigzaniem problemu moze
stac sie wytgcznie, w moim przekonaniu, polski plan alzheimerowski. Moze da¢
on efekt synergii i przynies¢ przetom w dziataniach administracji publicznej.
Jako Rzecznik Praw Obywatelskich z calg energig wypowiadam sie za przyje-
ciem takiego planu.

Niniejszy raport powstat w celu przedstawienia wspoétczesnej wiedzy na te-
mat choroby Alzheimera, przydatnej dla jej diagnozowania i leczenia w Polsce.
Autorami tego raportu sg zaréwno lekarze, eksperci z zakresu choroby Alzhe-
imera i innych otepien, skupieni w Polskim Towarzystwie Alzheimerowskim
(Maria Barcikowska-Kotowicz, Tomasz Gabryelewicz, Grzegorz Opala, Tadeusz
Parnowski, Andrzej Szczudlik), jak i przedstawiciele pozarzadowych organizacji
niosacych pomoc chorym i ich opiekunom (Andrzej Rossa, Alicja Sadowska).
Mamy nadzieje, ze raport przyczyni sie do podjecia dziatah zmierzajacych do
prawnego umocowania i realizacji Polskiego Planu Alzheimerowskiego, po-
dobnie jak w wiekszosci innych krajéw europejskich.

Chciatabym podziekowa¢ serdecznie wszystkim uczestnikom konferencji,
zwtaszcza ekspertom i opiekunom, ktérzy podzielili sie z nami cenng wiedza na
temat tej najdrozszej w leczeniu, ze znanych nam groznych choréb. Zapobie-
ganie dyskryminacji chorych i ich opiekunéw stanowi dzis jedno z najwazniej-
szych wyzwan w zakresie realnego postepu ochrony praw cztowieka w Polsce.
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Mirostawa Wojciechowska-Szepczyniska

Rozdziat 1. Czy Polska moze by¢ krajem przyjaznym
dla osob z otepieniem?

Przygladajac sie sytuacji oséb chorych z perspektywy ludzi dziatajacych
spotecznie na rzecz organizacji alzheimerowskich, mozna odnies¢ wrazenie, ze
w naszym kraju dokonuje sie zbyt mato pozytywnych zmian i w tempie niezada-
walajagcym chorych i ich bliskich, mimo nieustajacych wysitkéw oséb zaangazo-
wanych w ruch alzheimerowski: opiekundw, lekarzy, psychologéw., Dzieki tym
dziataniom i wspotpracy stowarzyszenia alzheimerowskiego z innymi organiza-
cjami lub instytucjami, z pewnoscia ro$nie sSwiadomos¢ obywateli, ale ciagle brak
jest doktadnych badan na ten temat. Mozna wiec przypuszcza¢, ze chociaz prze-
cietny obywatel styszat o chorobie Alzheimera, o otepieniu, to z reguty nie wie,
gdzie sie zgtosi¢ z niepokojacymi go objawami, gdzie szuka¢ pomocy i wsparcia,
jak sobie poradzi¢, gdy sam zachoruje lub gdy choroba dotknie jego bliskich. Co
gorsze, choroba Alzheimera nadal jest w naszym kraju traktowana jako wstydli-
wa, gtéwnie z powodu skojarzenia zaburzen, z ktérymi zyje chory, z choroba psy-
chiczna. Nie styszymy, aby choroba ta dotykata w Polsce znane publicznie osoby.
Mozna odnie$¢ wrazenie, ze nas, Polakéw, problem nie dotyczy. Ale ostatnie, sza-
cunkowe dane méwia co innego: ponad 500 tysiecy oséb w naszym kraju cierpi
z powodu otepienia, w tym ponad 300 tysiecy z powodu choroby Alzheimera.
A specjalisci wskazuja na niepokojacy fakt, ze jedynie 15-20% tych chorych otrzy-
mato diagnoze i podjeto leczenie. Dodatkowo, wiadomo, ze w ciggu nastepnych
20-25 lat liczba chorych podwoi sie, podobnie, jak w innych krajach.

Problem starzenia sie spoteczenstwa i wraz z tym zjawiskiem problem ro-
snacej potrzeby zapewnienia wszechstronnego systemu diagnozowania cho-
réb prowadzacych do otepienia, systemu leczenia, kompleksowej opieki me-
dycznej, pozamedycznej oraz tworzenia sieci doméw dziennej, okresowej i sta-
tej opieki, to temat, ktory jest statym przedmiotem niepokoju, dyskusji i dzia-
tan organizacji alzheimerowskich. Polskie Stowarzyszenie Pomocy Osobom
z Choroba Alzheimera, koordynator Ogdlnopolskiego Porozumienia Organiza-
¢ji Alzheimerowskich, jako cztonek Alzheimer Europe i Alzheimer Disease In-
ternational, federacji organizacji pozarzadowych dziatajacych na rzecz chorych
i ich opiekunéw, doskonale zdaje sobie sprawe z réznic w podejsciu do pro-
blemu i rozwigzywania go w poszczegdlnych krajach przez ich rzady. R6znice
te wynikaja, naszym zdaniem, nie tylko z mozliwosci ekonomicznych panstwa,
ale przede wszystkim z niedostatecznej sSwiadomosci politykéw, ich wiedzy, za-
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angazowania, wrazliwosci i wyobrazni, jak réwniez ze stosunku do dziatalnosci
organizacji pozarzadowych i gotowosci do wspierania ich wysitkéw. Niestety,
Polska nie jest dobrym przyktadem dla innych krajow europejskich, przeciw-
nie — plasujemy sie na szarym koncu w dziedzinie rozwigzywania probleméw
i potrzeb 0s6b dotknietych chorobami otepiennymi.

W pazdzierniku 2011 r. Alzheimer Europe wspdlnie z Polskim Stowarzysze-
niem Pomocy Osobom z chorobg Alzheimera organizowaty w Warszawie mie-
dzynarodowa konferencje poswiecong problemom, potrzebom i wyzwaniom
chorych i ich rodzin, zmagajacych sie na co dzien z choroba. | mimo, ze hono-
rowy patronat nad konferencja zechciat obja¢ éwczesny Prezydent, w sesjach
plenarnych, dyskusjach czy bardzo interesujacych warsztatach i wyktadach nie
uczestniczyt zaden przedstawiciel wtadzy sposréd zaproszonych na konferen-
cje. LiczyliSmy na pojawienie sie i wypowiedz ministra zdrowia lub ministra po-
lityki spotecznej, zwtaszcza, ze w zaproszeniu na to wydarzenie informowalismy
nie tylko o udziale wybitnych specjalistow polskich i zagranicznych, ale takze
ekspertow z Komisji Europejskiej. Konferencja zgromadzita setki uczestnikéw
z Europy i krajow pozaeuropejskich, a wéréd nich samych chorych, ktérych gto-
sy o, potrzebach, troskach i nadziejach moglismy wystucha¢ w Warszawie po
raz pierwszy podczas panelowej dyskusji.

Hasto ,wyscig z czasem”, ktdrym postuguja sie czesto organizacje alzheime-
rowskie na catym $wiecie nadal jest wiec w Polsce aktualne. Dla 0séb z chorobg
Alzheimera i ich rodzin, czas ma istotne znaczenie: im wczesniej choroba zo-
stanie zdiagnozowana, tym wiecej czasu bedzie miat chory i jego bliscy na za-
planowanie kolejnych, coraz trudniejszych lat zycia, i tym bardziej samodzielny
bedzie w pierwszej fazie choroby, a co za tym idzie, tym diuzej bedzie mogt
uczestniczy¢ w zyciu i z niego korzystac. A co dalej? W kolejnych 8-14 latach
zmagania sie z postepujaca, nieuleczalng chorobg, chory bedzie wymagat co-
raz wiekszej pomocy bliskich i poswiecania mu czasu, cierpliwosci, wysitkéw
fizycznych i oddania. Im dtuzej bowiem trwa choroba, tym wiekszego zaan-
gazowania wymaga sie od jego opiekunéw. W Polsce, brakuje przemyslanego,
specjalnie adresowanego do szczegdlnych potrzeb tej grupy chorych, systemu
opieki instytucjonalnej. Jest niewystarczajaca liczba doméw opieki dziennej
czy opieki krétkoterminowej, co skazuje rodzine na podjecie wyzwania, ktére
trudno sobie wyobrazi¢ osobie bez takich doswiadczen. Opieka taka wiaze sie
ponadto z kosztami psychologicznymi, fizycznymi, spotecznymi, i ekonomicz-
nymi. Pomoc panstwa, jesli w ogdle dostepna, jest niewystarczajaca, raczej
symboliczna, i nie obejmuje wszystkich potrzebujacych takiej pomocy chorych
i ich opiekunéw rodzinnych.

i
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11 kwietnia 2012 r. Swiatowa Organizacja Zdrowia wraz ze Swiatowg Or-
ganizacja Alzheimerowska (ADI) wydata po raz pierwszy raport pt.,Dementia.
A Public Health Priority” (Demencja. Priorytet Zdrowia Publicznego), w ktérym
wzywa rzady, politykéw i wszystkie osoby majace wpltyw na pozytywne dzia-
tania w tym zakresie, do uznania demencji/otepienia za $wiatowy priorytet
zdrowia publicznego. Raport zawiera przeglad najlepszych praktyk i studiow
przypadkéw z catego Swiata. Podkresla sie w raporcie brak w wiekszosci krajow
Swiadomosci i zrozumienia demencji i konsekwencje jakie powoduje dla cho-
rego i jego rodziny, co prowadzi do stygmatyzacji i uniemozliwia postawienie
rozpoznania, rozpoczecie leczenia i zapewnienia opieki, a to z kolei ma powaz-
ne skutki fizyczne, psychologiczne i ekonomiczne dla chorych i ich bliskich.

Czytamy w Raporcie, ze w tym czasie jedynie 8 sposréd 194 panstw czton-
kowskich WHO wprowadzito w zycie narodowe plany alzheimerowskie, a kilka
panstw jest w trakcie ich przygotowania.

Dr Margaret Chan, dyrektor generalny WHO nazwata ten raport ,znacza-
cym i waznym wktadem w zrozumienie otepienia (demencji) i jego wptywu na
poszczegdlnych obywateli, na rodziny i spoteczenstwo”. Podkreslita, ze ,raport
zapewnia podstawowg wiedze, ktéra pozwoli rzadom, politykom i innym oso-
bom zaangazowanym odpowiedzie¢ na konsekwencje rosngcego w zwigzku
z otepieniem zagrozenia dla zdrowia na catym swiecie”.

Marc Wortmann (dyrektor ADI) dodat: ,Co 4 sekundy pojawia sie nowy
przypadek otepienia na swiecie. To ogromne tempo wzrostu, ktére oznacza,
ze kazdego roku mamy do czynienia z prawie 8 milionami kolejnych chorych,
u ktérych rozpoznaje sie otepienie. Nasz obecnie funkcjonujacy system opie-
ki zdrowotnej nie jest w stanie poradzi¢ sobie z wybuchem takiego kryzysu
w sytuacji, gdy obywatele zyjg dzi$ coraz dtuzej. Ten raport pokazuje, ze sporo
mozna zrobi¢, aby poprawic jakosc¢ zycia chorych i ich rodzin. Dlatego tez orga-
nizacje zrzeszajace chorych i ich bliskich na catym swiecie z ogromna wdziecz-
noscia przyjmuja ten raport Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO), organizacji,
ktéra przyjeta na siebie wiodaca role w jego przygotowaniu. To whaénie Swiato-
wa Organizacja Zdrowia jest w stanie odegrac krytyczna, wiodaca i pozytywna
role w rozwigzaniu spraw dotyczacych zdrowia publicznego”.

Réwnolegle do dziatan podejmowanych przez Swiatowg Organizacje Al-
zheimerowska (ADI), europejska federacja Alzheimer Europe stale poszukuje
sposobow i sojusznikéw, ktérzy pomoga w rozwigzywaniu problemoéw i reago-
waniu na potrzeby chorych i ich bliskich.

Przyktadem moze by¢ tu Deklaracja z Glasgow, przyjeta przez delegatéw z 26
narodowych organizacji alzheimerowskich, cztonkéw Alzheimer Europe w paz-
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dzierniku 2014 r. na konferencji w Glasgow (Szkocja). Deklaracje, ktérej tekst za-
mieszczam ponizej, podpisato w sumie 11 613 oséb, w tym politykéw, postéw do
Parlamentu Europejskiego, specjalistéw, opiekundéw chorych i innych obywateli.
Wsrdd sygnatariuszy pojawity sie rowniez 733 podpisy oséb i organizacji z nasze-
go kraju, co swiadczy o tym, ze popierajac postulaty Deklaracji, rozumiejg one
wage problemoéw i identyfikuja sie z nimi. Warto podkresli¢, ze poparcie wyrazili
nasi przedstawiciele — europostowie, ktérym bardzo goraco dziekujemy. http://
www.alzheimer-europe.org/Policy-in-Practice2/Glasgow-Declaration-2014/Si-
gnatories-Policy-makers

Deklaracja z Glasgow wzywa do stworzenia Europejskiej Strategii w sprawie
Demencji oraz narodowych strategii/planéw dziatania. Sygnatariusze wzywaja
takze swiatowych przywddcéw do uznania demencji za priorytet zdrowia pu-
blicznego oraz do opracowania globalnego planu dziatar w zakresie demencji/
otepienia.

Deklaracja z Glasgow

My, sygnatariusze deklaracji, zobowigzujemy sie w petni do propagowania
praw, godnosci i autonomii 0séb zyjacych z otepieniem. Te uniwersalne pra-
wa gwarantujg Europejska Konwencja Praw Cztowieka, Powszechna Deklaracja
Praw Cztowieka, Miedzynarodowe Pakty o Prawach Ekonomicznych, Spotecz-
nych i Kulturowych oraz o Prawach Obywatelskich i Politycznych, jak i Konwen-
cja o Prawach Osob z Niepetnosprawnosciami.

Uwazamy, ze kazda osoba zyjaca z demencjg ma:

« Prawo do jak najszybszej diagnozy;

« Prawo do dostepu do wysokiej jakos$ci wsparcia po diagnozie;

« Prawo do podmiotowej, skoordynowanej i jak najlepszej opieki przez

caty okres choroby;

« Prawo do réwnego dostepu do leczenia i zabiegdéw terapeutycznych;

- Prawo do takiego samego traktowania, jak inne osoby bedace cztonka-

mi spotecznosci.

Doceniajac fakt, ze demencja coraz czesciej staje sie priorytetem zdrowia
publicznego na poziomie narodowym i europejskim, wzywamy rzady i instytu-
cje europejskie, aby uznawaty role, ktéra posiadaja, dla zapewnienia, ze prawa
0s6b zyjacych z demencja beda respektowane i dotrzymywane. W szczegél-
nosci:

+  Wzywamy Komisje Europejska do:

1. Opracowania Europejskiej Strategii dotyczacej Demencji;
2. Desygnowania wysokiego szczebla urzednika UE do koordynowania
dziatan i badan w dziedzinie demencji w ramach istniejacych progra-

i

15



|

16

w

RAPORT RPO

mow, takich jak Horyzont 2020, Program na rzecz zycia wspieranego
przez otoczenie (AALP), Partnerstwo na rzecz innowacji sprzyjajacej
aktywnemu starzeniu sie w dobrym zdrowiu (European Innovation
Partnership on Active and Healthy Ageing), Wspolny Program badan
nad chorobami neurodegeneratywnymi (JPN) i Inicjatywa dotyczaca
Lekéw Innowacyjnych (the Innovative Medicines Initiative);
Powofania Europejskiej Grupy Ekspertéw w zakresie Demencji, sktada-
jacej sie z urzednikéw Komisji, przedstawicieli Panstw Cztonkowskich
i spoteczenstwa obywatelskiego w celu wymiany dobrych praktyk;
Wspierania finansowego dziatalnosci Alzheimer Europe i jej Europej-
skiego Obserwatorium Demencji (European Dementia Observatory)
oraz Europejskiej Sieci Etyki w Demencji (European Dementia Ethics
Network) poprzez program zdrowia publicznego Komisji Europejskiej.

«  Wzywamy Postéw Parlamentu Europejskiego do:

1.
2.

w

Przystapienia do Europejskiego Sojuszu Alzheimerowskiego;
Wspierania kampanii Alzheimer Europe i jej organizacji cztonkowskich
na rzecz uczynienia demencji priorytetem europejskim i stworzenia
Europejskiej Strategii dotyczacej Demencji;

Kontaktéw i otwarcia sie na potrzeby oséb z demencja, opiekunéw
i przedstawicieli organizacji alzheimerowskich z ich kraju.

« Wzywamy rzady panstw europejskich do:

1.

2.

3.

Opracowywania wszechstronnych narodowych strategii w zakresie
demencji, zapewniajac na ten cel fundusze oraz odpowiedni proces
kontroli i ewaluacji;

Wiaczania oséb zyjacych z demencja i ich opiekunéw w przygotowa-
nie i wdrozenie tych narodowych strategii;

Wspierania narodowych stowarzyszen alzheimerowskich i organiza-
¢ji zajmujacych sie osobami zyjacymi z demencgja.

Z zadowoleniem przyjmujemy fakt uznania demencji za swiatowy priory-
tet i doceniamy prace Swiatowej Organizacji Alzheimerowskiej (ADI) i grupy
krajéow G7 przyczyniajace sie do kontynuacji globalnych dziatann w zakresie de-
mencji oraz wzywamy spoteczno$¢ miedzynarodowa do:

1.

2.

Korzystania z sukceséw wspotpracy europejskiej w zakresie demencji
i wigczania inicjatyw europejskich w rozwdj swiatowego planu dziata-
nia w sprawie demencji;

Wiaczania i konsultowania sie ze stowarzyszeniami alzheimerowskimi
i osobami z demencja w procesie podejmowania decyzji i nakreslania
globalnego programu badawczego;
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3. Przyjecia holistycznego podejscia do priorytetéw badawczych, wia-
czajacego naukowe badania psychospoteczne, opiekuncze, spotecz-
no-ekonomiczne i zdrowotne tak, aby zapewni¢, ze badania naukowe
beda mialy na celu stuzy¢ osobom zyjacym z demencja obecnie, jak
réwniez tym, ktérzy w przysztosci beda w takiej sytuacji;

4. Znaczacego zwiekszenia funduszy kierowanych do wszystkich obsza-
réw badan nad demencja;

5. Promowania demencji jako priorytetu dla innych organizacji mie-
dzynarodowych tacznie z grupa krajéw G20, Organizacjg Wspodtpra-
cy Gospodarczej i Rozwoju (OECD), Swiatowg Organizacjg Zdrowia
(WHO) i Organizacjg Narodéw Zjednoczonych.

Deklaracja z Glasgow oraz stata wspotpraca Alzheimer Europe z Komisja Eu-
ropejska i Parlamentem Europejskim przyczynita sie do powstania kolejnych
inicjatyw, ktore sg wazne dla zabiegajacych o lepsze rozwigzania w polityce
spotecznej i zdrowotnej dla 0séb zyjacych z otepieniem. | tak, w 2014 r. od-
powiadajac na wyzwania zmieniajacej sie pod wzgledem demograficznym
Europy, Komisja Europejska postanowita uruchomi¢ Program Badan i Inno-
wacji (Research and Innovation) w Programie Horyzont 2020 (Horizon 2020)
jako inwestycje w lepsze zdrowie dla wszystkich. Jego celem jest aktywizacja
i niezaleznos¢ ludzi starszych przez jak najdtuzszy okres oraz wspieranie roz-
woju nowych, bezpieczniejszych i skuteczniejszych dziatarh prospotecznych
i prozdrowotnych. Program ten ma przyczynic sie do lepszego funkcjonowania
systemow opieki zdrowotnej i opieki spotecznej. Unia Europejska zainwesto-
wata w pierwsze dwa lata funkcjonowania tego Programu 1 200 milionéw euro.
http://ec.europa.eu/programmes/horizon2020/en/h2020-section/health-de-
mographic-change-and-wellbeing

W marcu 2014 r. Komisja Europejska, dzieki Rozporzadzeniu Parlamentu
Europejskiego Nr 282/2014 oraz Rozporzadzeniu Rady z 11 marca 2014 doty-
czacych powstania Trzeciego Programu Unii Europejskiej w zakresie zdrowia na
lata 2014-2020, uznata m.in. za priorytetowe ‘wspieranie wspoétpracy w krajach
Unii Europejskiej w dziedzinie prewencji i polepszenia dziatann dotyczacych
choréb przewlektych, takich jak choroby nowotworowe, choroby zwigzane
z wiekiem i schorzenia neurodegeneracyjne, przez wymiane wiedzy, dobrych
praktyk i rozwijanie wspélnych dziatarh umozliwiajacych prewencje, wczesne
wykrywanie i zarzadzanie (w tym alfabetyzacja zdrowotna i samodzielnos¢
w zarzadzaniu zdrowiem).

Ponadto, w tym samym roku, 6 maja, dzieki Rozporzadzeniu Nr 557/2014,
zaplanowano kolejng, druga edycje IMI 2 jako kontynuacje Inicjatywy na Rzecz
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Innowacji w Medycynie na okres od 2014 do 2024. Pierwsza edycja odniosta
sukces w zakresie zapewniania pacjentom dostepu do innowacyjnych roz-
wigzan w medycynie. IMI 2 to partnerstwo publiczno-prywatne powstate we
wspotpracy Komisji Europejskiej i EFPIA. W ramach nowego programu ramo-
wego UE ,Horyzont 2020” IMI2 bedzie kontynuowato dotychczasowa wspot-
prace pomiedzy przemystem farmaceutycznym, Komisjg Europejska, orga-
nizacjami badawczymi w ochronie zdrowia i pacjentami w celu zwiekszenia
postepu w pracach naukowych stuzacych poprawie zdrowia obywateli krajow
europejskich.

Wsparcie otrzymajg odkrycia w ramach medycyny personalizowanej,
beda takze kontynuowane badania w obszarach potrzeb medycznych,
ktore dotychczas nie zostaty zaspokojone. Choroby neurodegeneracyjne
i zwigzane z wiekiem znalazty sie w tym programie jako jedne z priorytetéw
strategicznego planu badawczego. Jest wiec nadzieja na kolejne odkrycia
naukowe, ktére przyczynia sie do wprowadzenia nowych terapii w leczeniu
choroby Alzheimera.

A co sie dzieje w tym zakresie w naszym kraju? Jakie rzadowe inicjatywy
i dziatania zwigzane z chorobami otepiennymi, poprawia jakos¢ zycia chorych
iich bliskich, dajg nadzieje na pozytywne zmiany ?

Jedng z istotnych, pozytywnych inicjatyw, byto powotanie 9 maja 2014 r.
Sejmowej Komisji Senioralnej. Jej celem jest ksztattowanie polityki parstwa
wobec 0s6b starszych. Przedstawiciele naszego stowarzyszenia uczestniczyli
w kilku posiedzeniach komisji, na ktérych wyrazali postulaty polskiego ruchu
alzheimerowskiego, przede wszystkim zwracali uwage na brak kompleksowe-
go systemu opieki nad tg szczegd6lng grupa chorych i ich opiekunéw rodzin-
nych oraz na potrzebe wprowadzenia Narodowego Planu Alzheimerowskiego.
Jedno z posiedzen, w sierpniu 2014 r. poswiecono w catosci chorobie Alzhe-
imera, a w lutym 2015 r. Komisja zajmowata sie sprawami organizacji systemu
ochrony zdrowia oraz rozwoju geriatrii i gerontologii w Polsce wobec starzenia
sie spoteczenstwa. W trakcie dyskusji wskazano, ze osoby starsze nie maja wia-
sciwej opieki zdrowotnej, w tym opieki geriatrycznej oraz ze nie ma wsparcia
dla oséb i rodzin z chorobami otepiennymi (np. chorobg Alzheimera). Podkre-
slono réwniez ze kwestie te sg przedmiotem zainteresowania Rzecznika Praw
Obywatelskich. Skargi, uwagi, zastrzezenia i propozycje zmian w systemie
ochrony zdrowia i pomocy spotecznej zgtaszajg Rzecznikowi obywatele, orga-
nizacje spoteczne oraz eksperci.

W listopadzie 2015 r. wybrano nowga przewodniczaca Komisji Senioral-
nej, a poprzedni przewodniczacy petni obecnie funkcje wiceprzewodnicza-
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cego. Wydaje sie wiec, ze daje to gwarancje na kontynuacje prac podjetych
wczesniej. Jest tez nadzieja, ze przedstawiciele organizacji pozarzadowych,
takich jak Polskie Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Chorobg Alzheime-
ra, koordynator Ogdélnopolskiego Porozumienia Organizacji Alzheimerow-
skich, beda nadal zapraszani do uczestniczenia w posiedzeniach celem wy-
razania opinii i postulatow w imieniu chorych i ich opiekunéw rodzinnych.
Jednak ostatnio Wiceprzewodniczacy sejmowej komisji polityki senioralnej
wyrazit niepokdj zwigzany z brakiem dziatan rzagdu na rzecz oséb starszych
i jednocze$nie przypomniat, ze 1 stycznia 2016 r. weszta w zycie ustawa
o osobach starszych, ktéra na Rade Ministréw naktada obowigzek koordy-
nacji polityki senioralnej panstwa, m.in. monitorowania zagadnien z nig
zwigzanych we wszystkich resortach. Wskazat takze, ze w budzecie paiistwa
na rok 2016 nie zabezpieczono zadnych srodkéw finansowych na realizacje
tej ustawy i nie przygotowano rozporzadzenia wykonawczego, w oparciu
o ktodre instytucje beda przedktadaty informacje o sytuacji oséb starszych,
ktore z kolei bedg sktadaty sie, wraz z danymi statystycznymi i wynikami ba-
dan naukowych na catosciowy raport dotyczacy tej grupy wiekowej. Ponad-
to niepokdj budzi likwidacja Rady ds. Polityki Senioralnej i prawdopodobna
likwidacja Departamentu ds. Polityki Senioralnej w Ministrowie Rodziny,
Pracy i Polityki Spotecznej.

Poprzedni rzad uchwalit jednak kilka istotnych z punktu widzenia senio-
réw ustaw, m.in. o osobach starszych, o nieodptatnej pomocy prawnej dla
0s6b po 65 roku zycia, o zdrowiu publicznym, a takze ustawe o zawodzie
fizjoterapeuty.

Oprécz wyzej wymienionych ustaw, program ,Dtugofalowa Polityka Se-
nioralna w Polsce na lata 2014-2020" pokazuje kilkanascie obszarow, w kté-
rych powinny by¢ prowadzone dziatania na rzecz oséb starszych, wobec
starzejacego sie spoteczenstwa. Kolejne programy to m.in. ,Program soli-
darnos¢ pokolen - dziatania dla zwiekszenia aktywnosci zawodowej os6b
w wieku 50+” oraz program tworzenia tzw. dziennych doméw pobytu dla
senioréw.

Interesujacy w tym miejscu moze by¢ przeglad polskich aktéw prawnych
- powszechnie obowigzujacych i wewnetrznych - pod katem wystepowania
stéw otepienie i demencja. Dwa pierwsze dokumenty, w przedstawionej po-
nizej liscie, zastugujg na uwage przez sam fakt prowadzenia programu lub
polityki poswieconych osobom starszym. Otepienie jest w nich jednakze wy-
mienione jedynie w ramach obszerniejszych katalogéw trudnosci, ktére do-
tykaja osoby starsze, dlatego nie wydaje sie, by akty te bezposrednio odno-
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sity sie do kwestii zwigzanych z poprawg jakosci zycia chorych z otepieniem.
Uchwaty Rady Ministrow nie sg aktami prawa powszechnie obowigzujacego,
a wiaza jedynie jednostki organizacyjnie podlegte Radzie Ministréw (art. 93
Konstytucji RP; administracje rzadowa) - w tych przypadkach gtéwnie mini-
stréow odpowiedzialnych za realizacje programu i polityki.

1.

Uchwata nr 239 Rady Ministréw z dnia 24 grudnia 2013 r. w sprawie usta-
nowienia Programu Solidarnos¢ pokolen. Dziatania dla zwiekszenia ak-
tywnosci zawodowej oséb w wieku 50+;

Uchwata Nr 238 Rady Ministréw z dnia 24 grudnia 2013 r. w sprawie
przyjecia dokumentu Zatozenia Diugofalowej Polityki Senioralnej w Pol-
sce na lata 2014-2020;

Rozporzadzenie Ministra Zdrowa z dnia 22 listopada 2013 r. w sprawie
$wiadczen gwarantowanych z zakresu leczenia szpitalnego;
Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 6 listopada 2013 r. w sprawie
Swiadczenh gwarantowanych z zakresu opieki psychiatrycznej i leczenia
uzaleznien;

Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 29 pazdziernika 2003 r. w spra-
wie wykazu dziedzin pielegniarstwa oraz dziedzin majacych zastosowa-
nie w ochronie zdrowia, w ktérych moze by¢ prowadzona specjalizacja
i kursy kwalifikacyjne, oraz ramowych programoéw specjalizacji dla piele-
gniarek i potoznych;

Rozporzadzenie Ministra Nauki i Szkolnictwa Wyzszego z dnia 9 maja
2012 r. w sprawie standardéw ksztatcenia dla kierunkéw studiéw: lekar-
skiego, lekarsko-dentystycznego, farmacji, pielegniarstwa i potoznictwa;
Rozporzadzenie Ministra Sprawiedliwosci z dnia 28 pazdziernika
2014 r. w sprawie wykazu norm oceny procentowej uszczerbku na zdro-
wiu funkcjonariuszy Stuzby Wieziennej;

Rozporzadzenie Ministra Obrony Narodowej z dnia 8 sierpnia 2003 r.
w sprawie ustalania stopnia uszczerbku na zdrowiu oraz zwigzku $mierci
zotnierzy ze stuzba wojskowa wskutek wypadku lub choroby;
Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 5 listopada 2003 r. w sprawie
warunkoéw zdrowotnych wymaganych od oséb wykonujgcych prace na
statkach zeglugi srédlagdowej;

10.Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 18 grudnia

2002 r. w sprawie szczegdtowych zasad orzekania o statym lub dtugo-
trwatym uszczerbku na zdrowiu, trybu postepowania przy ustalaniu
tego uszczerbku oraz postepowania o wypfate jednorazowego odszko-
dowania.
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Wyraz,demencja” mozemy znalez¢ w nastepujacych aktach prawnych:

1. Uchwata nr 239 Rady Ministrow z dnia 24 grudnia 2013 r. w sprawie usta-
nowienia Programu Solidarnos$¢ pokolen. Dziatania dla zwiekszenia ak-
tywnosci zawodowej os6b w wieku 50+;

2. Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 9 pazdziernika 2008 r. w sprawie
wymagan, jakie powinien spetniac system zapewnienia jakosci w bankach
tkanek i komérek;

3. Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 12 marca 2010 r. w sprawie
osrodkéw dawcow szpiku.

Na tle innych krajéw europejskich, Polska nie jawi sie jeszcze jako pani-
stwo przygotowane do rozwigzania wyzwania, jakim jest choroba Alzheime-
ra i inne pokrewne schorzenia prowadzace do otepienia i niesamodzielnosci,
a wiec potrzeby wsparcia. Dlatego tez Polskie Stowarzyszenie Pomocy Osobom
z Choroba Alzheimera nadal bedzie zabiega¢ o wprowadzenie w zycie zatozen
Narodowego Planu Alzheimerowskiego, ktéry daje szanse na lepsze zycie oso-
bom chorym i ich bliskim oraz moze przyczynic¢ sie do tworzenia przyjaznego
srodowiska dla tej coraz liczniejszej grupy obywateli. Takie rozwigzanie przyje-
to juz w kilkunastu krajach Unii, a w pozostatych plany lub strategie dotyczace
choroby Alzheimera sg w trakcie publicznych konsultacji. http://www.alzhe-
imer-europe.org/Policy-in-Practice2/National-Dementia-Plans

Ogromne nadzieje wigzemy z Pisemnym Oswiadczeniem Parlamentu Eu-
ropejskiego (Written Declaration 0057/2015) z 5 pazdziernika 2015 r., ktére
uzyskato poparcie 123 postéw do Parlamentu Europejskiego, w tym polskich
europarlamentarzystéw: Michata Boniego, Adama Gierka, Danuty Jaztowiec-
kiej, Jarostawa Kalinowskiego, Karola Karskiego, Jana Olbrychta, Julii Pitery, Da-
riusza Rosatiego, Bogdana Brunona Wenty i Tadeusza Zwiefki.

Ponizej tekst Pisemnego O$wiadczenia w sprawie Choroby Alzheimera,
zainicjowanego przez europostéw: Dominique Bilde (Francja), Patricija Sulin
(Stowenia), Ivo Vajgl (Stowenia), Luke Ming Flanagan (Irlandia), Valentinas Ma-
zuronis (Litwa), Emilian Pavel (Rumania), Ruza Tomasi¢ (Chorwacja), Jarostaw
Kalinowski (Polska), Brian Hayes (Irlandia), Romana Tomc (Stowenia), Sophie
Montel (Francja), Enrique Calvet Chambon (Spain), Rolandas Paksas (Lithuania),
Cristian-Silviu Busoi (Romania), Aldo Patriciello (Wtochy), Philippe De Backer
(Belgia), lvan Stefanec (Stowenia), Filiz Hyusmenova (Butgaria), Neoklis Sylikio-
tis (Cypr), Mara Bizzotto (Wiochy)
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Oswiadczenie pisemne na mocy art. 136 Regulaminu Parlamentu Euro-

pejskiego w sprawie choroby Alzheimera

1. Choroba Alzheimera jest nieuleczalng chorobg neurodegeneracyjng
tkanki mézgowej powodujaca postepujacyg i nieodwracalng utrate funk-
¢ji umystowych, w tym pamieci;

2. w Europie chorobg Alzheimera lub chorobami pokrewnymi dotknietych
jest sze$¢ miliondw 0s6b, a liczba nowych zdiagnozowanych przypad-
kow wzrasta kazdego roku;

3. obecnie choroba Alzheimera jest nieuleczalna, cho¢ pewne rodzaje le-
czenia farmakologicznego moga przyczynic sie do opdznienia procesu,
a wczesne wykrycie umozliwia udzielenie lepszego wsparcia pacjentom
i ich opiekunom;

4. Komisja i Rada sg proszone o uznanie choroby Alzheimera i choréb po-
wigzanych za priorytet w dziedzinie zdrowia publicznego w Europie;

5. w zwigzku z powyzszym nawotuje sie Komisje i Rade do przyjecia kom-
pleksowej strategii w celu sprostania wyzwaniom, jakie wiaza sie z cho-
robg Alzheimera; nalezy promowac¢ badania, ktérych celem jest opra-
cowanie zrébwnowazonych rozwigzan w zakresie leczenia, oraz starania
zmierzajace do poprawy skutecznego informowania i wspierania opie-
kunéw;

6. niniejsze oswiadczenie wraz z nazwiskami sygnatariuszy zostaje przeka-
zane Radzie i Komisji.

Co prawda, zgodnie z Artykutem 136 (4) i (5) Regulaminu Parlamentu Eu-
ropejskiego, Oswiadczenie Pisemne nie jest wigzace dla Parlamentu, ale po-
winno mie¢ wptyw na podejmowane dziatania w panstwach cztonkowskich
Unii Europejskiej. Mamy nadzieje, ze jej tre$¢ przyjmie z uwaga i wrazliwoscig
obecny rzad i wszystkie instytucje, ktére chcg pomédc uczynié nasz kraj bardziej
przyjaznym dla tej szczegdlnej grupy ludzi. Chorzy powinni czu¢ sie potrzebni,
by¢ traktowani z szacunkiem, korzysta¢ w petni ze swoich praw obywatelskich,
uczestniczy¢ w zyciu spotecznym, bez koniecznosci pokonywania barier, np.
braku dostepu do wczesnej diagnozy, czytelnej, zrozumiatej dla nich informacgji
o chorobie, Zrédtach pomocy i wsparcia. Przyjazne srodowisko to takie, w kto-
rym choroba nie jest wstydliwa, a spotecznos¢ akceptuje chorych i pozwala im
nadal cieszy¢ sie zyciem, mimo trudnosci, z jakimi sie borykaja, ktére wynikaja
wylacznie z samej istoty choroby, a nie ze ztej woli czy rzekomej ztosliwosci
chorego.
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Przyjazny kraj dla oséb z zaburzeniami pamieci to swiadome spoteczen-
stwo, wrazliwi urzednicy, pomocni sgsiedzi, ktérzy rozumieja, na czym pole-
ga choroba i jak mogliby wspiera¢ wspétobywateli, ktérym jest coraz trudniej
orientowac sie w przestrzeni, porozumiewac sie z innymi, czy brac udziat w co-
dziennych aktywnosciach dostepnych dla wszystkich bez wyjatku, bez wyklu-
czania, bez izolacji spotecznej i marginalizacji. Chorzy potrzebuja tatwego do-
stepu do diagnozy, leczenia i réznorodnych form opieki instytucjonalnej, aby
nie byli jedynie skazani na pomoc swoich najblizszych. Polskie Stowarzyszenie
Pomocy Osobom z Chorobga Alzheimera w imieniu chorych apeluje wiec o jak
najszybsze stworzenie takich warunkéw, aby Polska zastugiwata wreszcie na
miano przyjaznego panstwa i srodowiska dla oséb zmagajacych sie z choroba-
mi otepiennymi.
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Grzegorz Opala

Rozdziat 2. Starzenie sie spoteczenstwa - aktualne dane,
prognozy demograficzne i rekomendacje
wynikajace z polskiej prezydencji w Radzie
Unii Europejskiej

Zaréwno zapadalnos¢, czyli liczba przybywajacych z kazdym rokiem cho-
rych, jak i przewidywany czas ich przezycia, stanowig w przypadku choroby
nieuleczalnej te czynniki, ktére decyduja o ich rozpowszechnieniu. Jesli jest
to proces nierozerwalnie zwigzany z wiekiem, to wzrost liczebnosci starszych
grup wiekowych w populacji bedzie nieuchronnie prowadzit odpowiednio do
wzrostu rozpowszechnienia zespotéw otepiennych, generujac coraz to wiek-
sze koszty spoteczne w szerokim tego stowa znaczeniu. Takie prognozy epide-
miologiczne stanowia niezwykle wazne informacje dla politykéw zdrowotnych
pozwalajagce, w powigzaniu z prognozami demograficznymi, przewidywac
czestos¢ wystepowania okreslonych choréb w nadchodzacych latach czy de-
kadach. Uwzgledniajac skutki ekonomiczne, medyczne, kulturowe, spoteczne
i duchowe, mozna zatozy¢ istnienie swoistej bomby demograficznej, czy tez
cichej rewoludji, ktéra w niedtugim czasie musi doprowadzi¢ do ogromnych
zmian, szczegodlnie w krajach rozwinietych.

Wiek XX byt okresem najbardziej dynamicznego przyrostu liczby ludnosci
na swiecie. Byt to rowniez wiek, w ktérym przyrost oczekiwanej dtugosci zycia
tylko w ostatnim 50-leciu wydtuzyt sie o blisko 20 lat i obecnie osiagnat 66 lat.
Znacznie wzrosta liczba ludzi starszych zaréwno w liczbach bezwzglednych,
jak réwniez jako procent ogdélnej populacji. Zgodnie z prognozami demogra-
ficznymi, w ciggu najblizszych 30 lat nastgpi jeszcze wiekszy wzrost populacji
ludzi starszych. Obecnie kazdego miesigca kolejny milion ludzi przekracza 60
rok zycia, a najwiekszy wzrost liczebnosci obserwuje sie w grupie najstarszej,
powyzej 80 lat. Aktualnie na Swiecie zyje ponad 70 mln oséb w tej grupie wie-
kowej. Szacuje sig, ze do 2050 r. populacja ta wzrosnie kilkakrotnie. Oczekiwana
dtugos¢ zycia w tym czasie wzrosnie z 66 do 77 lat. Obecnie w krajach roz-
winietych populacja ludzi powyzej 65 roku zycia stanowi 14% (ok. 170 min),
natomiast w krajach rozwijajacych sie okoto 5% (ok. 248 min). Zgodnie z prze-
widywanymi zmianami demograficznymi szacuje sie, ze w 2030 r. znajdzie sie
w tej grupie odpowiednio 23% (275 min) w krajach rozwinietych i 10% (680
mln oséb) w krajach rozwijajacych sie. W Polsce populacja powyzej 65 roku zycia
liczy obecnie 4 750 000 0s6b (12,4%), zgodnie z przyjetymi szacunkami w 2030 .
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bedzie liczy¢ okoto 8 min. Postepujacy proces wydtuzania zycia zderzy sie,
szczegdlnie w krajach rozwinietych, z obserwowanym juz spadkiem urodzen.

W coraz liczniejszej starszej populacji z oczywistych wzgledéw wzrosnie
liczba chorych, szczegdlnie na choroby zwigzane z wiekiem, w ktérych wiek
stanowi czynnik ryzyka. Obok objawéw neurologicznych, specyficznych i cze-
sciej wystepujacych w wieku podesztym w przebiegu innych schorzen lub
zwigzanej z wiekiem dysfunkcji poszczegdlnych narzadéw mozemy wskazaé
na trzy grupy choréb neurologicznych, ktére pojawiaja sie i wystepuja gtéwnie
w starszym wieku. Ta wiasnie odmiennos¢ pozwala stosowac okreslenie choro-
by neurologiczne wieku podesztego. Pierwszg i podstawowa grupe stanowig
choroby, ktérych pojawienie sie i rozwdj zwigzane sg z procesem starzenia. Sg
to choroby neuro-zwyrodnieniowe i naczyniowe. Choroby neurozwyrodnie-
niowe to przede wszystkim otepienia i choroby uktadu pozapiramidowego.
Wsréd chordb naczyniowe to przede wszystkim udar mézgu. Druga grupa cho-
réb to choroby wystepujace w réznym wieku, ale w wieku podesztym charak-
teryzujace sie specyficznymi objawami, rokowaniem i leczeniem. Schorzeniem,
ktére réwnie czesto wystepuje w wieku rozwojowym jak i w wieku podesziym
jest padaczka. Trzecia grupa to choroby wystepujace w mtodosci. Nalezg do
nich np. dystrofie miesniowe, choroby demielinizacyjne i migrena. Ich pocza-
tek w starszym wieku ma zazwyczaj inna przyczyne.

Wsréd grupy choréb zwigzanych z wiekiem juz obecnie ogromny problem
stanowig otepienia. Jesli tak znacznie wzro$nie populacja ludzi powyzej 65 lat,
a w szczegolnosci powyzej 80 lat, to mozna sie spodziewa¢, ze odpowiednio
wzro$nie zapadalnos¢ i rozpowszechnienie choroby Alzheimera i innych ze-
spotéw otepiennych. Czy tak jak dzi$ beda one stanowi¢ od 30 do 50% w naj-
starszych grupach? Zdaniem Ferri i wsp. liczba 0séb z otepieniem powyzej 60
roku zycia w grupie panstw Europy Zachodniej wzrosnie z 4,9 min w 2001 r. do
9,9 min w 2040 r., natomiast w grupie parnstw Europy Srodkowo-Wschodniej,
podzielonej na obszary o nizszej i wyzszej smiertelnosci w populacji ludzi star-
szych, wzrost bedzie odpowiednio od 1 do 2,8 min i od 1,8 do 3,2 min. Czy pro-
porcja miedzy poszczegdlnymi typami otepien pozostanie taka sama? Czy tez
wzros$nie liczba tych choréb, ktére wystepuja gtéwnie w pdzniejszym wieku,
tzn. otepienie typu alzheimerowskiego i naczyniowego oraz otepienie z ciata-
mi Lewy'ego. Czy zatem w 2050 r. bedzie to ponad 100 mIn chorych z otepie-
niami tylko w grupie powyzej 80 1at, ktéra bedzie liczy¢ 350 miIn? A ilu bedzie
chorych z otepieniem w ogdle? Czy moze bedzie tak, jak wskazywat Broda-
ty w 1999 r,, ze juz za 25 lat liczba chorych z zespotem otepiennym wzrosnie
dwukrotnie: z 18 do 34 miIn i to gtéwnie w panstwach rozwijajacych sie (od-
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powiednio: z 11 mIn do 24 min). W krajach rozwinietych te liczby ksztattuja sie
odpowiednio na poziomie: 7 i 11 min.

Prowadzone aktualnie badania epidemiologiczne nie do konca sg zbiezne
z prognozami. O ile proces starzenia spoteczenstw postepuje nawet szybciej
niz prognozowano, to nie w petni pokrywa sie z przewidywaniami dotyczacy-
mi czestosci wystepowania otepienia. Ostatnie badania wskazujg na zmiane ob-
serwowanej wczesniej tendencji. Opublikowane w 2008 r. badania populacyjne
(The Population-based Health and Retirement Study) w populacji powyzej 70
roku zycia wykazaty zmniejszenie wystepowania otepienia z 12,2% w 1993 r.
do 8,7% w 2002 r. Autorzy przyjmuja, ze poprawa w zakresie edukacji, poziomu
zycia, aktywnosci intelektualnej i fizycznej oraz leczenie choréb sercowo-na-
czyniowych pozwalaja wptywac na opdznienie wystapienia objawdw i spowol-
nienie przebiegu choréb z tej grupy.

W badaniach przeprowadzonych w krajach rozwijajacych sie (Ameryka ta-
cinska, Chiny, Indie) liczba przypadkéw z zaburzeniami funkcji poznawczych
w grupie wiekowej powyzej 70 lat jest rézna w poszczegodlnych krajach. Szcze-
golnie dotyczy to populacji miejskich, np. w Ameryce tacinskiej. Wykazano, ze
wystepowanie otepienia byto wyzsze (10%) niz w minionych latach. Wskazuje
sie, ze w tych krajach, gdzie nastgpita poprawa w zakresie edukacji, odzywia-
nia i kontroli czynnikéw ryzyka choréb uktadu krazenia i przywiagzuje sie wiek-
szg wage do aktywnosci fizycznej i intelektualnej, uzyskano wydtuzenie zycia.
| cho¢ czynniki te sg aktualnie uznawane za czynniki ryzyka i poprawa w tym
zakresie najpewniej spowodowata zmniejszenie lub opdZnienie wystepowania
proceséw neurodegeneracyjnych i naczyniowych prowadzacych do otepienia,
to w wyniku wydtuzenia zycia liczba przypadkéw otepienia wzrosta.

Nawet niewielkie zmniejszenie liczby przypadkow otepienia jest niezwykle
wazne. Ostrozne szacunki w USA okreslajg liczbe chorych na chorobe Alzhe-
imera w potowie obecnego stulecia na okoto 8 min. Podkresla sie, ze zapobie-
ganie czy opdznianie poczatku choroby moze mie¢ ogromne znaczenie. Jesli
bytoby mozliwe opdznienie poczatku wystapienia objawéw o 5 lat, to skutko-
watoby to 50% redukcjg ryzyka zwigzanego z wiekiem. Zmniejszenie liczby
przypadkéw po 10 latach ksztattowatoby sie na poziomie 1,15 min, a po 50
latach — 4,04 min. Nawet niewielkie opdZnienie poczatku objawéw choroby o 6
miesiecy zmniejszytoby liczbe chorych po 10 latach o 100 tys., a po 50 latach
- 0 380 tys. To wzglednie niewielkie opéZnienie dawatoby roczne oszczednosci
okoto 4,7 mIn $ po 10 latach i 18 mIn $ - po 50 latach.

Omowione powyzej zaleznosci miedzy czynnikami modyfikowalnymi, jak
edukacja, styl zycia, poziom dobrobytu i opieki medycznej, uczyni bardzo waz-
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nym problem genetyczny i zogniskowanie badan w tym kierunku. Na wiele
pytan powstajacych wraz z powiekszajagcym sie zasobem wiedzy nie mozna
jednoznacznie odpowiedzie¢, ale z pewnoscia liczba chorych bedzie wielokrot-
nie wieksza do czasu odkrycia mozliwosci zapobiegania, leczenia lub chocby
farmakologicznego modyfikowania przebiegu otepien. Obserwowany postep
w tym zakresie budzi uzasadnione nadzieje, ale wzrastajaca liczba chorych na
chorobe Alzheimera i inne otepienia, wraz ze zwiekszajaca sie populacja ludzi
w podesztym wieku, bedzie jednym z najwiekszych probleméw ekonomicz-
nych i probleméw polityki zdrowotnej w najblizszych latach. Rozwiazanie tych
problemoéw bedzie stanowi¢ jedno z najwiekszych wyzwan XXI wieku.

Wyzwania jakie stawia starzejgca sie populacja krajow Unii Europejskiej,
a wraz z tym rosnaca liczba chorych na chorobe Alzheimera i inne otepienia, sg
dobrze rozpoznawane przez odpowiednie agendy europejskie, ktére podejmuja
wysitki na rzecz dostosowania krajéw unijnych do poradzenia sobie z przewidy-
wang sytuacja. Z tego powodu, w okresie przewodnictwa Polski w Radzie Unii
Europejskiej w 2011 roku, w obszarze zdrowia publicznego wsrdd realizowanych
priorytetow znalazto sie takze zapobieganie chorobom mézgu, w tym chorobie
Alzheimera. W dniu 18 listopada 2011 roku w Warszawie odbyta sie konferen-
cja ekspercka pt. ,Pierwszy Europejski Dzienh Mézgu. Starzenie sie, udar mézgu
i choroba Alzheimera - w poszukiwaniu innowacyjnych rozwigzan’, wspétorga-
nizowana przez Ministerstwo Zdrowia i Europejska Rade Moézgu. Uczestnicy tej
konferencji przyjeli nastepujace konkluzje pokonferencyjne:

Uczestnicy Konferencji zzadowoleniem przyjmuja:

1. ustalenia konferencji pn.: ,Europa w walce z chorobq Alzheimera”, ktéra od-
byta sie w Paryzu w dniach 30 — 31 pazdziernika 2008 r. i zgromadzita za-
interesowane strony, zaangazowane w opieke nad pacjentami i wsparcie
opiekunow, ktérej celem byto ustalenie zasad wspdélnej walki z chorobami
typowymi dla wieku podesztego, w szczegdlnosci z chorobg Alzheimera,
poprzez interdyscyplinarne podejscie, integracje sfery badan naukowych,
zdrowia i polityki spotecznej;

2, ustalenia konferencji zorganizowanej w ramach prezydencji Szwecji pn.
,Healthy and Dignified Ageing’, ktéra odbyta sie w Sztokholmie, w dniach 15
- 16 wrzesnia 2009 r., podczas ktérej dyskutowano nad kwestiami dotycza-
cymi opieki i potrzeb oséb starszych oraz aspektéw zwigzanych z respekto-
waniem praw cztowieka i praw pacjenta u 0séb starszych;

3. Komunikat Komisji dla Rady i Parlamentu Europejskiego w sprawie euro-
pejskiej inicjatywy dotyczacej choroby Alzheimera i pozostatych demencji;
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4. Konkluzje Rady Europejskiej w sprawie wspélnego planowania badan na-
ukowych w Europie;

5. The 2009 Ageing Report: Underlying Assumptions and Projection Metho-
dologies, Economic and Financial Affairs, European Commission;

6. Communication from the Commission to the European Parliament, the Co-
uncil, the European Economic and Social Committee and the Committee of
the Regions - Dealing with the impact of an ageing population in the EU;

7. Rezolucje Parlamentu Europejskiego z dnia 17 kwietnia 1996 r. na temat
choroby Alzheimera i zapobiegania zaburzeniom funkcji poznawczych u lu-
dzi starszych;

8. Rezolucje Parlamentu Europejskiego z dnia 11 marca 1998 r. na temat cho-
roby Alzheimera;

9. fakt, iz gtbwnym celem strategicznym okre$lonym w Biatej Ksiedze Komisji
+Razem na rzecz zdrowia: strategiczne podejscie dla UE na 2008 - 2013" jest
promowanie dobrego zdrowia w catym cyklu zycia osoby w starzejacej sie
Europie, miedzy innymi poprzez poszerzenie wiedzy na temat tych choréb
i problemoéw w starosci.

Uczestnicy Konferencji przypominaja, ze:

1. Europa stoi przed ogromnym wyzwaniem dla krajowych polityk zdrowot-
nych w zwiazku z prognozami demograficznymi, ktére przewiduja podwo-
jenie ludnosci UE w wieku powyzej 65 lat pomiedzy rokiem 1995 a 2050
(30% ludnosci UE, czyli 135 milionéw ludzi osiggnie wiek 65 lat i wiecej
w 2050 r.);

2. szacuje sig, iz na chorobe Alzheimera i inne otepienia cierpi w Europie okoto
7,3 miln oséb, a do 2020 r. liczba ta prawdopodobnie ulegnie podwojeniu;
choroby neurodegeneracyjne beda stanowic¢ powazne i rosngce obcigzenie
dla systemoéw opieki zdrowotnej w Europie, w tym dla opieki niezinstytucjo-
nalizowanej oraz placéwek opieki dtugoterminowej;

3. udar moézgu jest gtéwna przyczyna niesprawnosci i trzecig przyczyna zgo-
nu w populacji oséb starszych; w Europie rocznie 2 miliony oséb doznaje
udaru, a ponad 9 milionéw zyje z nastepstwami udaru; udarowi mozna sku-
tecznie zapobiegac oraz leczy¢;

4. w starzejacym sie spoteczenstwie zasoby ludzkie i finansowe zaangazowa-
ne w badania nad chorobami mézgu sa daleko niewystarczajace;

5. poprawa jakosci opieki medycznej wydtuza zycie obywateli, ale zwiekszo-
nej dlugowiecznosci powinny towarzyszy¢ intensywne dziatania na rzecz
utrzymania i ciggtej poprawy jakosci zycia;
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6.

przyjecie w dniu 26 wrzesnia 2008 r. konkluzji Rady w sprawie wspdlnego
zobowigzania panstw cztonkowskich do zwalczania choréb neurodegene-
racyjnych, szczegdlnie choroby Alzheimera oraz promowania znacznej po-
prawy wspotpracy i koordynacji dziatarn badawczych w UE, powinno prze-
ktadac sie na konkretne dziatania polityczne, strategiczne i systemowe;

. zobowigzaniem spoteczenstwa obywatelskiego na poziomie europejskim

i krajowym jest state wspieranie zdrowia publicznego, zwfaszcza tych dzia-
tan, ktére maja na celu ochrone i wsparcie starszych, przewlekle chorych
pacjentéw i ich opiekunéw, poprzez upowszechnianie informacji dla pa-
cjentow, ich rodzin i opiekunéw oraz wspieranie ustug w celu lepszego
zaspokojenia ich potrzeb; promowania bliskosci i integracji spotecznej,
bezpiecznego i przyjaznego srodowiska oraz ochrony przed samotnoscia,
urazami i przemoca.

Uczestnicy Konferencji podkreslaja, ze:

1.

4.

5.

koniecznym jest zapewnienie obywatelom Europy warunkéw do starzenia
sie z godnoscig, w tym jak najlepszego rozwigzywania probleméw etycz-
nych zwigzanych z tymi chorobami, jak rowniez przestrzegania zasad Eu-
ropejskiej Karty Praw Podstawowych, w szczegdlnosci zapiséw rozdziatu
| dotyczacego godnosci;

ztozonos¢ opieki nad starszym pacjentem wymaga interdyscyplinarnego,
profesjonalnego i wielosektorowego podejscia, w tym integracji sektoréw
zdrowia, nauki i polityki spotecznej;

. istotnym elementem opieki nad starszym pacjentem jest ochrona prawna

i respektowanie ich praw;

inicjatywy na rzecz rozwoju i finansowania badan mézgu pozostaja ciagle
zbyt mato skuteczne;

koniecznym jest wsparcie organizacji opiekunéw i pacjentéw.

Uczestnicy konferencji w wyniku obrad w dniu 18 listopada 2011 r.:

1.

2.

ustalili, iz niezbedne jest wykazywanie statego zainteresowania kwestiami
zwigzanymi ze starzeniem sie spoteczenstwa europejskiego;

uznaja potrzebe wspierania krajowych polityk zdrowotnych w celu popra-
wy sytuacji starszych pacjentéw;

uznaja za konieczne podejmowanie przez panstwa cztonkowskie wszel-
kich dziatan majacych na celu zdrowe i aktywne starzenie sie, zwtaszcza
podejmowanie i wspieranie dziatan profilaktycznych, edukacyjnych i pro-
mujacych zdrowy i aktywny styl zycia, rozumiany jako dbatos$¢ o zdrowie
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poprzez zapobieganie chorobom, zdrowe odzywanie sie i aktywnos¢ inte-
lektualna i fizyczng w wieku starszym;

poddaja pod rozwage kwestie wypracowania jak najlepszej skutecznosci
wszelkich inicjatyw w zakresie problematyki starzenia sie, przy jednocze-
snym petnym poszanowaniu odpowiedzialnosci panstw cztonkowskich za
organizacje i $wiadczenie ustug zdrowotnych i opieki medycznej;

. stwierdzajg, iz nalezy wspdlnie ustali¢ kryteria w zakresie jakosci opieki nad

pacjentami starszymi oraz systemami wsparcia opiekunéw poprzez tworze-
nie zintegrowanej opieki srodowiskowej i rozwdj samopomocowych struk-
tur spotecznych dla pacjentéw z chorobami przewlektymi mézgu;
stwierdzaja, iz istnieje koniecznos¢ statego prowadzenia doktadnych i wia-
rygodnych badan epidemiologicznych oraz monitoringu choréb wieku
podesztego, celem rozpoznania sytuacji zdrowotnej tej populacji tak, aby
poprawi¢ mozliwosci wykorzystania tych danych w skali europejskiej i kra-
jowej w celu przewidywania przysztych trendéw i ich wptywu na zdrowie
i sytuacje socjalng spoteczenstwa europejskiego;

o$wiadczaja, ze ich zdaniem niezbednym jest podjecie dziatan na rzecz
wzrostu zrozumienia oraz $wiadomosci spotecznej w kwestii choréb wie-
ku podesztego, zwtaszcza choréb mézgu, a przez to zmniejszenie stygma-
tyzacji, marginalizacji i wykluczenia spotecznego oséb starszych;
zidentyfikowali konieczno$¢ podejmowania znaczacych dziatan w celu
zwalczania nieréwnosci w zdrowiu, zwlaszcza w odniesieniu do oso6b star-
szych, poprzez poprawe dostepnosci do opieki medycznej tych oséb;
oceniajg, iz niezbedne jest tworzenie referencyjnych osrodkéw zajmuja-
cych sie diagnostyka i terapia choréb wieku podesztego, zwtaszcza choréb
mozgu;

konkluduja, iz nalezy doprowadzi¢ do priorytetyzacji choréb wieku pode-
sztego w celu poprawienia jakosci dostepu tej populacji do opieki i lecze-
nia, a dziatania te powinny poméc w planowaniu potrzeb w zakresie opie-
ki i wsparcia dla chorych i ich opiekunéw i utatwié przewidywanie wptywu
na sytuacje finansowa systemoéw zdrowotnych i spotecznych;

wskazuja, iz konieczne jest zapewnienie stabilnosci swiadczen zdrowot-
nych z budzetéw panstw oraz ze srodkéw pomocowych UE, ktére powin-
ny by¢ wykorzystywane réwniez w celu lepszego finansowania badan na-
ukowych;

stwierdzaja, iz ciagle nie rozwigzanym problemem w starosci jest kwestia
urazowosci wérdd tej populacji, w zwigzku z czym konieczna jest stata po-
prawa dostepnosci do leczenia neurochirurgicznego i neurorehabilitacji.
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Uczestnicy konferencji rekomenduja Panstwom Cztonkowskim:

ustalenie strategii i plandw na rzecz zwiekszenia swiadomosci populacji na
temat starzenia sie spoteczenstwa europejskiego i wptywu tego trendu de-
mograficznego na zdrowie i zycie jednostki,

ustalenie schematu organizacyjnego rozwoju struktur opieki nad osobami
w wieku podeszlym oraz podjecie inicjatyw, ktére pozwolg na identyfikacje
zagrozen dla starszego pacjenta;

wprowadzenie — we wspétpracy ze wszystkimi zainteresowanymi stronami
- krajowych planow, strategii oraz wszelkich innych dziatan, poprawiajacych
wdrazanie programow profilaktycznych ukierunkowanych zwtaszcza na eli-
minacje naczyniowych czynnikdéw ryzyka oraz tworzenie zasad postepowa-
nia celem zapewnienia skutecznej i adekwatnej opieki zdrowotnej i socjalnej
w celu poprawy jakosci zycia chorych w wieku podesztym i wsparcia ich opie-
kunow;

promowanie koordynacji i wspdtpracy na rzecz starszych pacjentéw pomie-
dzy wszystkimi zainteresowanymi stronami, zwfaszcza na szczeblu lokalnym;
wymiane najlepszych praktyk miedzy Panstwami Cztonkowskimi w kwestii
ochrony i praw pacjentéw oraz dobrych praktyk w aspektach etycznych sta-
rosci w celu zapewnienia zdrowego starzenia sie z godnoscia;

zastosowanie wszelkich mozliwych utatwien w procedurach dla pacjentéw
i ich opiekunow;

skuteczng dystrybucje i wymiane informacji dla pacjentéw, ich rodzin i opie-
kunéw profesjonalnych w celu zapoznania ich z najlepszymi praktykamiw za-
kresie leczenia i opieki oraz w celu przewidywania i lepszego dostosowania
$wiadczen medycznych i opiekunczych do potrzeb pacjentéw i ich rodzin;
podejmowania wszelkich dziatan na rzecz poprawy jakosci badan epide-
miologicznych, naukowych, profilaktyki, leczenia i rehabilitacji oraz opieki
spotecznej, takze poprzez zwiekszanie naktadéw finansowych na te zadania,
w formie zintegrowanej i kompleksowej koncepdji;

ustalenie wspdélnych metod wprowadzania zalecerh w zakresie diagnostyki
choréb wieku podesziego, zwtaszcza choréb mézgu, w szczegolnosci dia-
gnostyki klinicznej, diagnostyki laboratoryjnej oraz neuroobrazowania;
opracowanie zalecen zapewniajgcych maksymalne mozliwosci stosowania
aktualnie dostepnych, udokumentowanych metod terapii w chorobach wie-
ku podesztego;

opracowanie wspdlnej koncepcji europejskiej wspotpracy i koordynacji w za-
kresie badan naukowych, ktéra pomoze zrozumie¢, wykrywac i zwalczac
choroby wieku podesztego, zwtaszcza choroby mézgu;
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« wymiane dobrych praktyk oraz informacji na poziomie wspélnotowym na
temat krajowych programow, badan naukowych i systeméw opieki zdrowot-
nej a takze podejmowanie multidyscyplinarnej i wielosektorowej wspétpracy
naukowcéw w celu jak najlepszego wykorzystania infrastruktur badawczych
i sieci kontaktéw miedzy osrodkami badawczymi w zakresie badan nad cho-
robami wieku podesztego, zwtaszcza choréb mézgu;

« opracowanie systeméw wsparcia opiekundéw poprzez tworzenie zintegrowa-
nej opieki sSrodowiskowej oraz samopomocowych struktur spotecznych;

« jak najskuteczniejsze wykorzystanie dorobku Wspélnoty w zakresie standar-
déw opieki zdrowotnej i opieki spotecznej w celu wypracowania rozwigzan
dla starzejacej sie populacji, zwtaszcza stosowania w realizacji tych celéw
programoéw i dziatarn Wspdlnoty, w szczegdlnosci Wspdlnotowego Programu
Zdrowia Publicznego; ogtoszenie roku 2014 — Europejskim Rokiem Mézgu.
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Tomasz Gabryelewicz
Rozdziat 3. Epidemiologia choroby Alzheimera

W wielu krajach najblizsze lata beda charakteryzowac sie demograficznie
najwiekszym przyrostem ludnosci w segmencie oséb 65 letnich i starszych.
Okoto 600 milionéw ludzi na swiecie jest w wieku powyzej 65 lat. W tej popu-
lacji bardzo czesto wystepujg zaburzenia funkgcji poznawczych i istotnie rosnie
ryzyko wystapienia otepienia, ktérego rozpowszechnienie zaczyna osiggac
rozmiary globalnej epidemii. Najczestsza przyczyng otepienia jest choroba Al-
zheimera. Wyniki badan epidemiologicznych z krajéw rozwinietych wskazuja,
ze wystepuje ona u 5%-7% 0s6b po 65 roku zycia, a jej rozpowszechnienie po-
dwaja sie od 65. roku zycia co 4,5 lat [1, 2].

Kazdego roku rozpoznawanych jest 4,5 mln nowych przypadkéw otepie-
nia. Wedtug réznych prognoz epidemiologicznych, miedzy innymi Swiatowej
Organizacji Zdrowia liczba chorych przekroczy w 2040 roku 80 miliondw [3,
4]. Liczby te pokazujg wage problemu, z jakim mierzy¢ sie bedzie w kolejnych
latach stuzba zdrowia na catym Swiecie. Najnowsze dane epidemiologiczne
dotyczace Stanéw Zjednoczonych Ameryki pokazujg, ze w 2010 roku liczba
0s06b 65 letnich i starszych z rozpoznang chorobg Alzheimera wynosita 4,7 min,
a w 2050 roku liczba ta moze wzrosna¢ do 13.8 min [4]. Zgodnie z tymi sza-
cunkami, jezeli nie zostang odkryte i zastosowane skuteczne srodki zapobie-
gawcze, w ciggu najblizszych 40 lat liczba oséb z chorobg Alzheimera wzrosnie
dramatycznie — prawie trzykrotnie.

Polskie spoteczenstwo rowniez sie starzeje. Odsetek ludnosci w wieku po-
nad 64 lata wynosit w 2010 roku 13,4% (5 157 317). Oczekiwana diugos¢ zycia
wynosita w 2010 roku 75,85 lat (mezczyzni 71,88 lat, kobiety 80,06 lat). Bada-
nia dotyczace rozpowszechnienia otepienia w Polsce wykazaty, ze jego rozpo-
wszechnienie w populacji os6b powyzej 65 roku zycia wynosi od 5,7% do 10%
[5, 6]. Opierajac sie na wynikach tych badan liczbe chorych z otepieniem moz-
na oszacowac na 300 000 do 500 000.

Otepienie jest jednym z powazniejszych wyzwan dla zdrowia publiczne-
go ze wzgledu na fakt, Ze jest jedna z gtéwnych przyczyn niepetnosprawnosci
i Smiertelnosci u oséb w podesztym wieku. Szybko rosnaca liczba chorych wia-
ze sie z licznymi i istotnymi konsekwencjami zdrowotnymi, spotecznymi i eko-
nomicznymi.
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Maria Barcikowska-Kotowicz

Rozdziat 4. Obraz kliniczny choroby Alzheimera -
charakterystyka trzech stadiow choroby

Obraz kliniczny choroby Alzheimera jest zréznicowany, m.in. w zalezno-
$ci od fazy zaawansowania choroby. Wyréznia sie 3 stadia rozwoju choroby.
W kazdym z tych trzech stadidw dominuja inne objawy, co powoduje odmien-
ne zagrozenia dla chorego i inne wyzwania dla jego opiekuna.

Pierwsze stadium choroby Alzheimera

Pierwsze stadium choroby trwa zwykle 2-5 lat. Czas trwania tego stadium
zalezy od wielu czynnikéw, genetycznych i srodowiskowych, w tym od sku-
tecznosci podjetego leczenia. Wiekszos¢ chorych w Polsce takiego leczenia od
poczatku choroby nie ma. Wiodagcym objawem tego stadium choroby sg za-
burzenia pamieci. Chory zapomina o tym, co sie dziato przed chwilg, a czesto
pamieta szczeg6towo wydarzenia ze wczesnej mtodosci. Nie jest tez w stanie
nauczyc sie niczego nowego. Pozostawia przedmioty w miejscach do tego nie-
przeznaczonych i nie potrafi ich odnalez¢. Na tym etapie choroby powszech-
nym zjawiskiem jest zapominanie przez chorego nazwisk, tytutéw i tresci do-
piero co przeczytanych ksiazek. Chory bierze udziat w rozmowie, ale poszu-
kuje stow, brak mu gotowosci stowa. Powtarza te same frazy i wielokrotnie te
same opowiesci. W tym okresie pojawiajg sie pierwsze trudnosci zaplanowania
dnia, zapominanie o opfaceniu swiadczen. Zaczynaja sie problemy ze sprosta-
niem dotychczasowym obowigzkom w pracy, wydajnosc sie zmniejsza, chory
musi poswieci¢ znacznie wiecej czasu by wykonac¢ zadania, ktére dotychczas
nie stwarzaty mu wiekszych trudnosci. W tym czasie chory czesto traci prace,
kobiety prowadzace dom coraz mniej gotuja, a mieszkanie przestaje by¢ za-
dbane, tak jak dawniej. Ubozeje zycie towarzyskie. Chory bywa apatyczny, traci
inicjatywe. Juz na tym etapie chory moze mie¢ problemy z trafianiem do nie-
znanych sobie miejsc.

Ocenia sig, ze tylko 20% chorych w pierwszym stadium choroby w Polsce
ma wiasciwie postawione rozpoznanie przez lekarza. Brak tego rozpoznania
powoduje, ze chorzy nie sg leczeni. Nie uzyskuja wiec korzysci, jakie oferuje
wspotczesna medycyna, spowolnienie narastania objawéw przez kilka-kilka-
nascie miesiecy, a czasem dtuzej. Brak rozpoznania powoduje tez liczne nie-
porozumienia i napiecia w rodzinie; niewywigzywanie sie z obowigzkéw przez
chorego otoczenie traktuje jako wynikajace z lenistwa, ztosliwosci czy braku
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szacunku. Cze$¢ chorych juz na tym etapie traci apetyt i zainteresowanie jedze-
niem, a niedojadajac — chudnie. Nieswiadoma tego faktu rodzina jest zaniepo-
kojona, chory jest czesto diagnozowany w kierunku choréb przewodu pokar-
mowego, a wystarczytoby przygotowanie choremu positkéw i dopilnowuje by
je zjadat.

W pierwszym okresie choroby pacjenci sa tez czesto narazenie na dziatania
oszustéw i naciaggaczy, okradajacych ich na przerézne sposoby. Chory ma juz
bowiem gteboko zaburzony racjonalny osad sytuacji i zdarzen, a jego rodzi-
na nie zdaje sobie z tego sprawy. Ta sytuacja jest jeszcze gorsza dla chorych
samotnych — a sg to przede wszystkim samotne kobiety. W chwili postawie-
nia rozpoznania lekarz podejmuje decyzje o rozpoczeciu leczenia co wymaga
poinformowania chorego i jego opiekuna o istocie choroby i jej nieuniknio-
nym przebiegu. Informacja ta u czesci chorych powoduje wyrazne obnizenie
nastroju, inni nie sg juz krytyczni w ocenie swojego stanu.

Drugie stadium choroby Alzheimera

Jest to zwykle najdtuzej trwajace stadium choroby; moze trwac od 2 do 12
lat. Pamie¢ chorego jest juz wyraznie zaburzona. Zaczynaja sie takze istotne
luki w pamieci dotyczacej dawnych wydarzen. Chory moze juz nie pamietac
imion swoich wszystkich wnukoéw. Przestaje czyta¢, coraz mniej oglada telewi-
zje. Pojawiaja sie zaburzenia rownowagi, niekiedy upadki. Przestaje sie w 0go-
le interesowac swoimi sprawami finansowymi, nie jest w stanie zaplanowac
zadnych wydarzen. Chory ma wyrazne problemy wykonujac stosunkowo pro-
ste dziatania matematyczne. Wystepuje nieche¢ do zmiany ubrania, wykony-
wania jakichkolwiek czynnosci higienicznych. Pacjent moze sie zgubi¢ nawet
w bardzo dobrze sobie znanym otoczeniu. Przewaznie unika towarzystwa, nie
moze dostosowac sie do nowych okolicznosci. W drugiej fazie choroby oko-
to 50% chorych wykazuje zaburzenia zachowania. Chorzy bywaja agresywni,
nawet fizycznie. Wystepuje przykry dla opiekuna objaw niepowstrzymanego
chodzenia. Zdarza sie przymusowy ptacz albo, rzadziej, Smiech. Cze$¢ cho-
rych wykazuje objawy psychotyczne: patologiczng podejrzliwos$¢, urojenia
okradania, urojenia porzucenia, oddania do domu opieki, albo doswiadczajg
omamow wzrokowych. Czesto wystepuja zaburzenia rytmu dnia; chory nie $pi
W nocy, a jest nadmiernie senny caty dzien. Chory panicznie boi sie by¢ sam na-
wet w pozornie znanym sobie otoczeniu. Powoli zaczyna jes¢ najpierw jednym
sztu¢cem, potem reka. Zaczynaja sie problemy z kontrolg zwieraczy, ubozeje
mowa. Chory przestaje sie samodzielnie ubierac¢ i my¢. W ostatnim okresie dru-
giej fazy chory przestaje poznawac opiekuna, nawet jezeli jest to jego najbliz-
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sza rodzina. W tym okresie wiekszos¢ chorych ma juz rozpoznanie otepienia.
W Polsce jednak ciggle czesto nie rozpoznaje sie choroby Alzheimera jako jego
przyczyny, co powoduje, Ze leczenie przeznaczone do leczenia chA jest wiacza-
ne zbyt p6zno albo wcale.

Trzecie stadium choroby Alzheimera

Czas trwania trzeciego stadium w duzym stopniu zalezy od jakosci opieki,
zwykle trwa 1-3 lata. Chory méwi pojedyncze stowa, kontakt z nim jest ogra-
niczony do wykonywania najprostszych polecen. Musi by¢ karmiony, nie kon-
troluje zwieraczy, uzywa pampersow i w dzien i w nocy. Nie sygnalizuje gtodu
albo ma zaburzenia taknienia. Coraz mniej sie porusza, wiekszo$¢ dnia spedza
w pozycji siedzacej, potem lezacej, az w koncu jest unieruchomiony w t6zku,
chociaz nie ma niedowtadéw. Niekiedy pojawia sie krzyk nocny, albo chory
wydaje monotonne dzwieki caty dzien. Nie poznaje opiekundéw, nawet naj-
blizszych cztonkéw rodziny. U czesci chorym wystepuja zaburzenia potykania.
Bywa wyniszczony, pozostawanie w pozycji lezacej powoduje zagrozenie zapa-
lenia ptuc, ktére najczesciej jest przyczyna zgonu chorego. W tym okresie, jezeli
jest to mozliwe, chory trafia do domu opieki, ktéry w warunkach polskich pra-
wie nigdy nie jest domem wyspecjalizowanym w prowadzeniu oséb w ostatnie
fazie choroby Alzheimera.

Pismiennictwo:
1. Reisberg B, Ferris SH, de Leon MJ, Crook T., The Global Deterioration Scale for assessment
of primary degenerative dementia. Am J Psychiatry 1982; 139: 1136-1139.
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Andrzej Szczudlik

Rozdziat 5. Wspotczesne metody rozpoznawania
choroby Alzheimera i innych otepien

Do niedawna rozpoznawanie choroby Alzheimera, za wyjatkiem jej rzadkich
dziedzicznych postaci rozpoznawanych na podstawie stwierdzanych mutacji ge-
néw, byto wylacznie objawowe, na podstawie wystepowania typowych objawdw,
kolejnosci ich powstawania i szybkosci progresji. W kazdym przypadku nalezato
rowniez wykluczy¢ inna chorobe jako przyczyne wystepujacych zaburzen pamieci
i innych objawéw. Tak postawione rozpoznanie mogto by¢ okreslone jako praw-
dopodobne, a jego czutosc¢ i specyficznosc byta niesatysfakcjonujaca wielu lekarzy
i badaczy. Pewne rozpoznanie byto ograniczone tylko do przypadkéw, w ktdrych
przeprowadzono badanie neuropatologiczne, w praktyce mozliwe dopiero po
Smierci. W ostatnim czasie coraz wiecej badaczy jest przekonanych o mozliwo-
$ci przyzyciowego pewnego rozpoznania choroby za pomoca tzw. biomarkeréw
diagnostycznych. Weszty one juz do stosowania w badaniach naukowych, m.in.
w ocenie skutecznosci leczenia, ale ze wzgledu na brak powszechnej dostepnosci
i standaryzacji ich wykonania, nie sg jeszcze polecane w rutynowej diagnostyce
medycznej. Niektére z tych badan (ocena stezenia 3-amyloidu, biatka tau i ufos-
forylowanego biatka tau w ptynie mézgowo-rdzeniowym) sg w praktyce wykony-
wane w nielicznych polskich osrodkach naukowych, takze dla celéw diagnostycz-
nych. Kilka polskich osrodkéw uczestniczy tez w naukowym projekcie europejskim
poswieconym standaryzacji tych badan. Nalezy spodziewac sie, ze w perspekty-
wie kilku lat biomarkery stang sie podstawg rozpoznania choroby Alzheimera, co
umozliwi rozpoznanie choroby jeszcze w okresie bezobjawowym.

Biomarkerami, ktére maja najlepiej udokumentowane znaczenia diagno-
styczne w sporadycznej chorobie Alzheimera, s3:

- Obrazowanie ztogéw amyloidu (3 w badaniu pozytronowej tomografii emi-
syjnej (PET);

- Oznaczenie stezenia amyloidu (3 i biatka tau w ptynie mézgowo-rdzeniowym;

— Ocena zmniejszenia objetosci struktur przysrodkowej czesci ptata skronio-
wego (zaniku mézgu) w MRI;

— Ocena zaburzen funkcjonalnych mézgu za pomoca obrazowania rezonan-
sem magnetycznym (fMRI).

W rzadkich przypadkach dziedzicznej choroby Alzheimera jej uznanymi
biomarkerami sg znane sprawcze mutacje gendéw: biatka prekursorowego
-amyloidu (APP) oraz presenilin 1i2 (PSN1, PSN2).
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Najprostszym do wykonania u chorego biomarkerem choroby Alzheime-
ra jest obrazowanie amyloidu  w PET. Obrazowanie PET z uzyciem Pittsburgh
compound B (PIB) jest udokumentowanym markerem AD, ale jego stosowanie
jest ograniczone bardzo krétkim czasem potowiczego rozpadu C-11 (20 minut)
i koniecznoscia lokowania cyklotronu w klinice. Wprowadzone ostatnio nowe
znaczniki fluorowe [F-18], flutemetamol, florbetaben i florbetapir, wykazuja po-
dobnie wysokie powinowactwo do wtékienkowego amyloidu, ale majg znacznie
dtuzszy okres potowiczego rozpadu (110 minut), ktéry pozwala na scentralizo-
wang produkcje i dystrybucje, co zwieksza mozliwosci zastosowania klinicznego.
Florbetapir (AV-45) uzyskat ostatnio akceptacje przez US FDA do zastosowania
klinicznego jako marker obecnosci amyloidu w mézgu. Trwajg badania nad ko-
mercyjnym zastosowaniem innych markeréw (GE067, BAY-94-9172).

Znacznie tanszym biomarkerem jest badanie stezenia amyloidu -42 (Ap-
42), catkowitego biatka tau i ufosforylowanego biatko tau (p-tau181) w ptynie
mozgowo-rdzeniowym. Wymaga to jednak wykonania naktucia ledZzwiowego.
Chorzy na chorobe Alzheimera majg obnizone stezenie AB-42 i podwyzszone
stezenie catkowitego biatka tau i p-tau181 w poréwnaniu z osobami zdrowymi
w odpowiednim wieku. Obnizone stezenie AB-42 jest powigzane z obecnoscig
amyloidu 3 w korze moézgu, co udokumentowano w badaniach PIB PET. Steze-
nie catkowitego biatka tau koreluje dodatnio z objetoscia uszkodzenia mézgu
i zgorszym rokowaniem w ostrych chorobach mézgu, co sugeruje, ze jest powia-
zane z intensywnoscia zwyrodnienia neuronalnego. Niektére nadmiernie ufosfo-
rylowane formy biatka tau w ptynie mézgowo-rdzeniowym badane przyzyciowo
koreluja z wielkoscig patologii zwyrodnienia wiékienkowego (ang. neocortical
tangle pathology) w biopsji, sugerujac, ze moga stuzyc¢ jako marker tych zmian.
W niektdrych, ale nie wszystkich, badaniach wykazano, ze podwyzszone stezenie
biatka tau i p-tau181 wigze sie z prawdopodobiernstwem przejscia tagodnych za-
burzen poznawczych w rozwinieta klinicznie chorobe Alzheimera.

Kilka grup badaczy wykazato, ze stosunek biatka tau do AB-42 jest wyraz-
nym wskaznikiem wystepowania zaburzen funkgcji poznawczych u oséb zdro-
wych (bez wczesniejszego rozpoznania fagodnych zaburzen poznawczych czy
otepienia). Obecnie prowadzonych jest wiele badan dotyczacych biomarkeréw
w réznych etapach rozwoju choroby Alzheimera, ktére beda miaty implikacje dla
badan klinicznych. Niedawno opublikowana meta-analiza sugeruje, ze zastoso-
wanie markeréw w badaniach oséb z tagodnymi zaburzeniami poznawczymi,
ktorzy sa zagrozeni przejsciem w faze otepienia w chorobie Alzheimera pozwala
na redukcje proby badanej o 67% i kosztéw badania o 60% w poréwnaniu do
grupy fagodnych zaburzen poznawczych bez oznaczenia biomarkeréw.
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Praktycznym problemem ograniczajgcym powszechniejsze stosowanie
oznaczen biomarkeréw w ptynie mézgowo-rdzeniowym jest brak standaryza-
cji oznaczen.

W praktyce klinicznej rozpoznawanie choroby Alzheimera w Polsce jest oparte
na kryteriach diagnostycznych, czyli opracowanych przez ekspertéw zasadach dia-
gnostycznych, zawierajacych m.in. wykaz niezbednych do przeprowadzenia badan
i obserwacji. Dla szybkiego sprawdzenia zasadnosci podejrzenia przydatne sg row-
niez specjalne testy przesiewowe, z ktérych najbardziej znany jest test Mini-Mental
(MMSE). Wynik liczbowy tego testu odzwierciedla ogélny poziom funkcjonowania
poznawczego osoby badanej. Stanowi on sume punktéw uzyskanych w prébach
oceniajacych: orientacje w czasie i w miejscu, zapamietywanie trzech wyrazéw,
uwage i liczenie, swobodne odtwarzanie wczedniej zapamietanych wyrazéw po
krotkim odroczeniu, nazywanie dwéch przedmiotéw, wykonywanie polecen stow-
nych, pisanie oraz kopiowanie dwéch przecinajacych sie pieciokatéw. Maksymalny
wynik wynosi 30 punktéw. Zgodnie z klinicznymi kryteriami rozpoznawania ote-
pienia wg DSM - Vi ICD 10, wynik ponizej 24 punktéw sugeruje obecnos¢ procesu
otepiennego i wskazuje na koniecznos¢ podjecia dalszych badan diagnostycznych
w celu potwierdzenia badz wykluczenia tego podejrzenia. Pomimo wielu zalet ska-
la ta nie jest pozbawiona powaznych ograniczen diagnostycznych. Po pierwsze,
sposéb wykonania poszczegolnych zadan zalezy od wieku i wyksztatcenia osoby
badanej. Oznacza to, ze ten sam wynik moze mie¢ r6zne implikacje diagnostyczne
w przypadku oséb w réznym wieku i z réznym poziomem wyksztatcenia.

Najnowsze kryteria diagnostyczne otepienia zostaty przedstawione w 2010
roku przez grupe autoréw z National Institute on Aging i z Alzheimer’s Associa-
tion i opublikowane w 2011 roku w czasopismie ,Alzheimer’s and Dementia”.
Aby rozpoznac otepienie nalezy:

- Wykaza¢ wplyw stwierdzanych zaburzen funkcji poznawczych na zdolnos¢
do pracy i codzienng aktywnos¢;

« Udokumentowac spadek zdolnosci intelektualnych w stosunku do poprzed-
niego stanu;

- Wykaza¢, ze zaburzenia funkcji poznawczych nie wynikajg z zaburzen swia-
domosci i innych zaburzen psychicznych;

+ Udokumentowac rozpoznanie na podstawie wywiadu od chorego i informa-
tora oraz oceny stanu psychicznego za pomoca testéw;

« Wykazac istnienie zaburzen poznawczych lub behawioralnych w zakresie co
najmniej dwoch ponizszych domenach:

- Zdolno$¢ do nabywania i zapamietania nowych informacdji,

- Myslenie, radzenie sobie ze ztozonymi zadaniami, osad,



|

SYTUACJA OSOB CHORYCH NA CHOROBE ALZHEIMERA W POLSCE

— Zdolnosci wzrokowo-przestrzenne,

- Funkcje jezykowe,

- Zaburzenia osobowosci i zachowania.

Ta sama grupa ekspertéw amerykanskich opublikowata takze nowe kryteria
diagnostyczne choroby Alzheimera. Aby rozpoznac ta chorobe konieczne jest:

- spetnienie kryteriéw otepienia

oraz

- niezauwazalny poczatek choroby (objawy narastaja stopniowo przez

miesiace i lata, a nie nagle, w ciggu godzin i dni)

oraz

- niebudzace watpliwosci pogarszanie sie funkcji poznawczych w wywia-

dzie lub obserwacji chorego

oraz

- deficyty poznawcze sg ewidentne zaréwno w wywiadzie, jak i badaniu

klinicznym, w co najmniej jednej ponizszej kategorii:

- zaburzenia amnestyczne,

- zaburzenia inne niz amnestyczne.

Poprawne rozpoznanie choroby Alzheimera wymaga wiedzy, doswiadcze-
nia i czasu. Najlepiej z tym zadaniem radza sobie lekarze specjalisci psychiatrzy,
neurolodzy i geriatrzy, ktorzy szczegodlnie interesuja sie tematem otepienia.
W Polsce istnieje jedynie kilkanascie osrodkow, ktérych doswiadczenie gwa-
rantuje poprawnos$¢ rozpoznania. Wszyscy wymienieni wczesniej specjalisci
posiadajg odpowiednig wiedze, ale ze wzgledu na znacznie dtuzszy, niz w dia-
gnostyce innych choréb, czas jaki jest konieczny jest dla przeprowadzenia ba-
dan pozwalajacych na postawienie rozpoznania, podejmujg sie tego zadania
niechetnie, a wiec nie maja odpowiedniego doswiadczenia. Jeszcze gorzej wy-
glada sprawa w odniesieniu do lekarzy rodzinnych czy innych lekarzy pierw-
szego kontaktu. Wiekszos¢ z nich nie ma ani wiedzy, ani doswiadczenia, ani
czasu dla chorych z zaburzeniami funkgji poznawczych. Nabycie odpowiedniej
wiedzy jest mozliwe w czasie kilkugodzinnego szkolenia. Takie szkolenia byty
juz wczes$niej z powodzeniem prowadzone. Pozostaje jednak problem moty-
wagji. Bez stworzenia specjalnej i odpowiednio optacanej procedury badania
chorych podejrzanych o chorobe Alzheimera nie jest mozliwe by lekarze ro-
dzinni byli w stanie podjac sie tego zadania.
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Rozdziat 6. Organizacja opieki nad chorym na chorobe
Alzheimera w Polsce

Organizacja opieki nad pacjentem z chorobg Alzheimera to bardzo trudny i zto-
zony problem. Dotyczy nie tylko chorego. Wieloletnia opieka nad chorym staje sie
bowiem wyzwaniem dla catej rodziny. Niewiele jest chordb, ktére bardziej niz cho-
roba Alzheimera angazuja do wieloletniej opieki nad chorym jego rodzine.

Czas, w jakim chorzy uzyskuja diagnoze, liczony od pojawienia sie pierwszych
niepokojacych objawéw do petnego rozpoznania, ulega stale skréceniu. Polscy
chorzy maja dostep do wszystkich lekéw wskazanych do stosowania w tej choro-
bie. Jednak réznica miedzy sytuacja w Polsce, a w innych rozwinietych krajach w za-
kresie organizacji opieki nad chorym, jest ciagle jeszcze ogromna.

Po najczesciej kilku-, kilkunasto-miesiecznym okresie wzglednie samodzielne-
go funkcjonowania, chory stopniowo traci wszystkie nabyte za zycia umiejetnosci,
od prostych do najbardziej ztozonych. Otaczajacy go $wiat staje sie dla chorego
niezrozumiaty i wrogi. Na poczatku choroby chory wymaga nieznacznej pomocy
i kontroli ze strony rodziny. Wraz z postepem choroby musi pozostawac pod opieka
innych. W rozwinietej fazie choroby bedzie to opieka 24-godzinna.

W Polsce, wobec braku profesjonalnych instytucjonalnych placéwek dla tej
grupy chorych, najczesciej caty ciezar opieki spada na rodzine chorego. Naj-
liczniejsza grupe opiekundw stanowia wspotmatzonkowie (50-70%) [1], a wiec
osoby po 70 roku zycia, czesto schorowane lub niepetnosprawne, zmeczone
zyciem, oczekujace na staros¢ spokoju i wytchnienia i co najwazniejsze - zu-
petnie nieprzygotowana do nowej roli, jaka, najczesciej samotnie, beda spra-
wowac przez statystyczne 8-14 lat.

Druga grupe opiekunéw stanowiag doroste dzieci chorych, a wiec osoby
czynne zawodowo, wychowujace wiasne potomstwo. Laczenie pracy zawodo-
wej z opiekg nad chorym mozliwe jest tylko na krétki czas, we wczesnej fazie
choroby.

Wieloletnia opieka nad chorym stwarza opiekunowi wielorakie obcigzenia,
wsrod ktoérych najwazniejsze to:

Obcigzenie psychiczne - pojawia sie u opiekuna czesto jeszcze przed dia-
gnoza, kiedy chory zmienia sie, staje sie niesympatyczny, roszczeniowy, jed-
noczes$nie czesto podejrzliwy, nie dostrzega staran opiekuna, jest nadmiernie
pobudzony lub agresywny albo tez wycofany, niepodtrzymujacy zadnej ak-
tywnosci i unikajgcy kontaktu z innymi. Obcigzenie psychiczne narasta w cig-
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gu wielu lat opieki i kumuluje sie, prowadzac niekiedy to syndromu wypale-
nia psychicznego opiekuna chorego. Dzieje sie tak najczesciej wowczas, kiedy
chorym opiekuje sie jedna osoba, bez pomocy innych. Obcigzenie psychiczne
pojawia sie tez jako skutek zycia w permanentnym stresie oraz nieradzenia so-
bie przez opiekuna z wiasnymi, licznymi negatywnymi emocjami. Ocenia sie,
ze 70% opiekunow cierpi z powodu permanentnego stresu, a 50% z powodu
zespotdéw depresyjnych i depresji [1].

Obcigzenie fizyczne - to efekt przejmowania przez opiekuna wszystkich
obowiazkéw zaréwno zwigzanych z codziennym prowadzeniem gospodar-
stwa domowego, jak i koniecznoscig pomagania choremu w codziennej toale-
cie, ubieraniu sie, jedzeniu. Te czynnosci nierzadko wykonywane sg przy braku
wspotpracy ze strony chorego i wymagaja pokonywania jego oporu. W miare
postepu choroby i stopniowej utraty przez chorego zdolnosci samoobstugi,
obciazenie fizyczne znacznie sie poteguje i narasta.

Obciagzenie ekonomiczne - zwigzane jest z ponoszeniem - poza po-
wszechnymi kosztami utrzymania — dodatkowych kosztéw leczenia, opieki
i pielegnacji chorego. Narasta ono wraz z postepem choroby, kiedy to w p6z-
niejszych jej fazach wzrasta zapotrzebowanie chorego na $rodki pielegnacji
i higieny, a takze kiedy pojawia sie koniecznos$¢ angazowania ptatnej opiekunki
lub pielegniarki.

Obciazenie spoteczne - wyraza sie przez rézne formy izolacji spotecznej
chorego i opiekuna. Niezrozumienie choroby i czesto nieoczekiwanych, dziw-
nych zachowan chorego skutkuje tym, ze coraz mniej oséb pojawia sie u niego.
Wieloletnia opieka, jaka sprawuje opiekun, pozbawia go wielu okazji do nawiga-
zywania i podtrzymywania kontaktéw spotecznych. Jego uczestnictwo w zyciu
spotecznym jest znacznie ograniczone [1].

Obcigzenie opiekunéw badane byto wielokrotnie. Najnowsze badanie tego
zagadnienia, prowadzone w 2006 r. w ramach projektu Alzheimer Europe, objeto
1181 opiekundéw z 5 krajéw europejskich (Francji, Niemiec, Polski, Szkocji i Hisz-
panii) [2]. W ramach omawianego projektu uzyskano interesujace wyniki dla gru-
py polskich opiekunéw [3]. Badaniem objeto 201 opiekunéw w 9 miastach Polski.
89% chorych w badanych rodzinach to osoby powyzej 65 roku zycia, w srednim
i zaawansowanym stadium choroby. Charakterystyka badanych opiekunéw:

- 70% z nich to kobiety,

- blisko potowa badanych to wspétmatzonek chorego, a 43% - jego doro-

ste dziecko,

- 97% chorych mieszka we wltasnym domu, a 76% badanych mieszka

wspolnie z chorym,

i
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- 61% opiekundéw to osoby niepracujace, w tym 51% to emeryci lub renci-
$ci, a 30% pracuje jeszcze w petnym wymiarze (doroste dzieci chorych),

- 61% opiekundw, ktérzy opiekuja sie chorym w zaawansowanym stadium
choroby, poswieca opiece ponad 10 godzin dziennie.

Wyniki tego badania wskazuja, ze podczas badan diagnostycznych opieku-

nowie nie otrzymali oczekiwanej, wyczerpujacej informacji:

- ponad 35% opiekunow skarzy sie na brak informacji o chorobie,

- 49% o tym, jak bedzie postepowat rozwdj choroby,

- 26% nie otrzymato informacji o leczeniu choroby Alzheimera,

- tylko 10% badanych byto wyczerpujaco poinformowanych o pomocy, na
jaka moga liczy¢ chorzy i o przystugujacych im uprawnieniach i dostep-
nych ustugach,

- tylko 33% opiekunéw zostato poinformowanych o istnieniu organizacji,
alzheimerowskich pomagajacych choremu i jego opiekunowi.

Opiekunowie podkreslali potrzebe uzyskania petniejszej informacg;ji
o wszystkich istotnych aspektach choroby, w tym takze o uprawnieniach, jakie
przystuguja ich choremu oraz o tym, jak planowac¢ opieke na wiele lat. W rezul-
tacie 80% badanych chciatoby uzyska¢ wiecej informacji praktycznych, a 41%
- informacji medycznych. Dostarczenie opiekunom wyczerpujacych informacji
wptynie na poprawe jakosci opieki, jaka dajg swoim chorym bliskim.

Najwiekszy problem w opiece stanowia dla opiekuna trudnosci zwigzane
z codziennym funkcjonowaniem chorego, takie jak: niekontrolowanie przez
chorego potrzeb fizjologicznych, utrzymanie higieny i toaleta, btadzenie, po-
zostawienie chorego samego w domu oraz podrézowanie z chorym. Takie pro-
blemy zgtasza 85% badanych.

Zaburzenia zachowania chorego stanowig powazny problem w opiece
i one whasnie sg najczesciej powodem podjecia decyzji o umieszczeniu chorego
w domu opieki. Dla 62% badanych polskich opiekunéw napady ztosci i agresji
chorego, zaburzenia snu i zmiany osobowosci sg najbardziej ktopotliwe. Trud-
nosci w porozumiewaniu sie z chorym, jako najtrudniejszy problem w opiece,
zgtasza 48% badanych, a zaburzenia poznawcze wystepujace w chorobie Al-
zheimera - 41% badanych.

Przedmiotem badania byta takze ocena udziatu Panstwa w opiece. 54%
badanych uwaza, ze opieka nad osobami starszymi jest zadaniem Panstwa;
56% jest zdania, ze koszty opieki nad chorym powinny by¢ pokrywane przez
Panstwo, a 13% ocenia, ze dostepne dla chorych ustugi i pomoc sg wystarcza-
jace. Tylko 6% badanych okresla poziom opieki nad osobami starszymi
w Polsce jako dobry.
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Jednoczesnie z wiasnej kieszeni badany opiekun chorego pokrywa koszty:

- opieki dochodzacej - 87%,

- pobytu chorego w domu opieki stacjonarnej — 86%,

- pobytu chorego w dziennym domu opieki - 78%.

Udziat Paristwa w opiece nad chorym przebywajacym od poczatku do konca
choroby w domu rodzinnym jest zupetnie symboliczny. Chorzy we wczesnej fazie
choroby nie majg mozliwos¢ uczestnictwa w terapii usprawniajacej, ani tez w specja-
listycznych turnusach rehabilitacyjno-wypoczynkowych. Brak jest sieci domow po-
bytu dziennego dla chorych, gdzie mogtby on przebywac na czas pobytu opieku-
na w pracy i gdzie prowadzono by dziatania terapeutyczne, podtrzymujace poziom
jego funkgji poznawczych. Dostep do ptatnych ustug opiekunczych oferowanych
przez pomoc spoteczng jest bardzo ograniczany poprzez ustanowienie niskiego
progu kryterium dochodowosci warunkujacego mozliwos¢ skorzystania z tej formy
pomocy. Rodzinom nie pozostawia sie wyboru, sa zmuszani sytuacjg do zatrudniania
do opieki nad chorym prywatnej opieki. Opiekunkami chorych sa najczesciej kobie-
ty z Ukrainy, Biatorusi i Litwy, lub tez Polki kierowane do ich doméw przez agencje
opiekuncze. Koszty takiej opieki to srednio 15 ztotych za godzine opieki, a meryto-
ryczne przygotowanie opiekunek do opieki nad chorym bardzo dyskusyjne.

Panstwo nie tworzy tez nowych miejsc pobytu dla chorych na chorobe
Alzheimera i inne postacie otepien w panstwowych domach pomocy spotecz-
nej. Nasi chorzy trafiajg wiec do prywatnych domoéw opieki, gdzie z miesieczny
pobyt chorego rodzina ptaci od 2.400 do 6.000 ztotych.

Chory przebywajacy w domu, a niechodzacy, nie ma tez zagwarantowa-
nych przez Panstwo domowych wizyt lekarza specjalisty (chirurga, dermato-
loga, laryngologa). Kiedy pojawiajg sie problemy zdrowotne, ktérych nie moze
rozwigzac lekarz rodzinny, rodziny chorych zmuszone sg do korzystania z pry-
watnych wizyt lekarskich. Brak, czy tez nieprzestrzeganie standardéw opieki
dtugoterminowej w domu chorego skutkuje znaczacym wzrostem kosztow,
jakie rodzina ponosi w catym procesie choroby.
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Andrzej Rossa
Rozdziat 7. Opieka w domu chorego - uwagi opiekuna

Sprawowanie opieki nad osoba chorag na chorobe Alzheimera w rodzinie
jest bardzo trudne. Najwieksza uciazliwoscia jest konieczno$¢ zapewnienia
opieki przez 24 godziny na dobe oraz zrozumienie choroby przez rodzine i jej
zaakceptowanie.

Duza cze$¢ pacjentdw bagatelizuje wczesne objawy choroby lub ich nie
zauwaza. To samo dotyczy rodzin. Rzadko dziwne zachowania pacjenta po-
strzeganie s3 jako objaw czego$ niepokojacego, czesciej sktadane sg na karb
wieku. P6Zna diagnoza powoduje utrate cennego czasu. Zachowanie chorych
postrzegane bywa jako $wiadome czynienie ztosliwosci. Powoduje to konflik-
ty w rodzinie. Zdarza sie, ze osoba podejmujaca sie opieki staje sie faktycznie
jedynym opiekunem, poniewaz pozostali cztonkowie rodziny odwracaja sie,
unikaja problemu, ktéry ich przerasta. Opiekujac sie takim cztonkiem rodziny
przez 24 godziny na dobe opiekun bardzo szybko traci prace, poniewaz nie
jest w stanie godzi¢ tak wyczerpujacego emocjonalnie i fizycznie zajecia jakim
jest bezustanna opieka z praca zawodowa. Prowadzi to do problemoéw finan-
sowych. Oszczednosci, ktore byty topnieja wraz z postepami tej nieuleczalnej
choroby. Amerykanie obliczyli, ze choroba Alzheimera jest najdrozsza sposréd
znanych nam obecnie.

Zachowanie sie podopiecznego w znacznym stopniu utrudnia mu funkcjo-
nowanie, zarébwno w domu, jak i w spoteczenstwie. Nasz podopieczny ginie we
wiasnym domu, nie rozpoznaje miejsc, traci rozumienie przeznaczenia przed-
miotdw, traci umiejetnosc nie tylko postugiwania sie podstawowymi narzedzia-
mi, ale réwniez nie kojarzy na przyktad jedzenia pozostajacego w jego zasiegu
z gtodem, ktéry mu dokucza. Umieszczenie pacjenta na oddziatach szpitalnych
lub leczenia dtugoterminowego, ktére nie sg przygotowane na przyjecie takich
pacjentéw doprowadza ich do gwattownej utraty masy ciafa, poniewaz tam
nie karmi sie pacjentéw a nasz pacjent nie rozumie takiej czynnosci i kétko
sie zamyka. Poza tym pobyt w takich miejscach powoduje gwattowne przy-
spieszenie postepédw choroby. Nasz pacjent nie rozumie, dlaczego znalazt sie
w innym, obcym miejscu, jest wystraszony i zagubiony. Podwdjnie cierpi fi-
zycznie i psychicznie. Brak zaje¢ w ciggu dnia, np. terapii funkcji poznawczych,
powoduje przerazliwg nude. Pacjent bfaka sie bez celu. U chorego nastepuje
zamiana rytmu dobowego. Przeszkadza personelowi i pozostatym sprawnym
intelektualnie pacjentom, w koncu zostaje spacyfikowany przez personel, aby
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nie zaginat i nie zrobit sobie krzywdy. Zostaje przywiazany bandazami do tézka
lub wyciszony farmakologicznie.

Wyjscia z domu wraz z chorym s3a réwnie trudne. Dziwne zachowania po-
woduja frustracje u opiekuna. Nie jeste$my przeciez w stanie wszystkim ttuma-
czy¢, ze mama na przyktad rozbiera sie w miejscu publicznym nie dlatego, ze
jest ekshibicjonistka, lecz choruje na chorobe Alzheimera i przechodzi wtasnie
okres obnazania sie. Prosze sobie wyobrazi¢ pdjscie z chorym chocby do duze-
go sklepu oferujgcego wyposazenie mieszkan, w ktérym mozna wszystkiego
dotknac i probowac. Pacjent staje nagle w miejscu, w ktérym jest kilkanascie
réznych tazienek, kuchni, pokoi itp. Do tego jest mnéstwo ludzi, co do ktérych
nie jest pewien kim sa i czy powinien ich znac. Zareczam, ze nie jestescie pan-
stwo w stanie wyobrazi¢ sobie wszystkiego, co moze zrobi¢ tam chory pozosta-
wiony na chwile bez opieki.

Réwnie trudne sg wyjscia i wizyty u lekarza lub codzienne doprowadzanie
pacjenta do osrodkéw pobytu dziennego (jesli mamy to szczescie, ze miesz-
kamy w miescie, gdzie jest taki osrodek i jest akurat wolne miejsce) pacjent
czesto opiera sie i nie chce wstac zt6zka, nie pozwala sie ubra¢, zapiera sie o fu-
tryne i nie chce wyjs¢ z domu. Jednoczesnie ma pretensje, Ze nie jest jeszcze
w... osrodku. To tylko niektére przyktady problemoéw w opiece nad pacjentem
z chorobg Alzheimera. Pacjenci miewaja urojenia, halucynacje, zaburzenia na-
stroju, zachowania, bywajg agresywni. Bardzo czesto my - jako rodziny widzi-
my duze i przykre dla nas zmiany osobowosci naszych chorych.

Jako opiekun osoby chorej na chorobe Alzheimera w petni popieram dzia-
tania zmierzajace do przyjecia przez Polske Narodowego Planu Alzheimerow-
skiego.

To z czym borykaja sie takie rodziny, jak ja jest trudne do opisania w kilku
stowach, dlatego z wielkg uwaga obserwuje wszystko, co dzieje sie w zakresie
pomocy dla rodzin zmagajacych sie z tym problemem.
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Tadeusz Parnowski

Rozdziat 8. Wspotczesne mozliwosci leczenia choroby
Alzheimera i innych otepien

Choroba Alzheimera jest modelowym przyktadem ztozonosci zjawisk, jakie
zachodza w czasie uszkodzenia osrodkowego ukfadu nerwowego i wptywu na
funkcjonowanie cztowieka. Jest takze przyktadem naszej niewiedzy dotyczacej
patomechanizmdw tego typu choréb i trudnosci w ich leczeniu. Oczywiste jest,
ze efektywne leczenie jest trudne bez znajomosci przyczyn i przebiegu cho-
roby, jednak takze oczywiste jest, ze im choroba trwa dtuzej, tym powoduje
wieksze cierpienie chorego i jego otoczenia (opiekuna); tak wiec, kazdy rodzaj
leczenia zmniejszajacy obcigzenie i spowalniajacy progresje choroby jest cze-
$ciowym sukcesem.

W leczeniu choroby Alzheimera wypracowano kilka podejs¢ terapeutycz-
nych, wsréd ktérych wymieni¢ mozna: dziatania profilaktyczne, leczenie przy-
czynowe, leczenie objawowe, pomoc dla opiekuna.

Dziatania profilaktyczne, de facto zgodne z zasadami gerontoprofilaktyki
(profilaktyki choréb wieku podesztego) uwzgledniajg zmniejszenie liczby czyn-
nikéw ryzyka (nadcisnienie tetnicze, cukrzyca, hiperlipidemia, naduzywanie al-
koholu, nikotynizm, itd.) oraz promowanie zdrowego stylu zycia (aktywnos¢ fi-
zyczna i intelektualna). Dziatania te koncentruja sie na zachowaniu sprawnosci
ukfadu sercowo-naczyniowego, a w efekcie poprawie makro- i mikro-krazenia
w o$rodkowym uktadzie nerwowym. Stymuluja takze ukfad immunologiczny,
zmniejszajg liczbe i nasilenie reakcji zapalnych, utrzymuja homeostaze organi-
zmu. Niestety, wyniki wiekszosci badan sa niespdjne. Takim przyktadem byta
obserwacja, ze wczesne stosowanie hormonalnej terapii zastepczej u kobiet
w okresie menopauzy zmniejsza ryzyko wystapienia zaburzen proceséw po-
znawczych i otepienia. Niestety, badania przeprowadzone w latach 2000-2003
nad prewencja pierwotng i wtérng hormonalnej terapii zastepczej sugerowa-
ty brak wptywu, a czasem nawet zwiekszenie ryzyka wystapienia otepienia po
stosowaniu estrogenow.

Mimo ograniczonej liczby, w dwéch duzych badaniach poswieconych le-
czeniu nadcisnienia tetniczego (Syst-Eur i PROGRESS) stwierdzono zmniejsze-
nie ryzyka wystagpienia otepienia. W badaniu Syst-Eur w ciagu 4 lat obserwacji
chorych w grupie leczonej lekiem blokujagcym kanaty wapniowe (nitrendypi-
na) stwierdzono zmniejszenie wystepowania otepienia o 55% w poréwnaniu
z grupa, w ktorej zastosowano placebo.
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W badaniu PROGRESS oceniano u chorych z choroba naczyn mézgu (po
przebytym udarze, lub przejsciowych stanach niedokrwiennych) w ciggu 4 lat.
Ryzyko wystgpienia otepienia po stosowaniu inhibitora konwertazy (perin-
dopril) zmniejszyto sie o 12%, a pogorszenie proceséw poznawczych ulegto
spowolnieniu u 19% badanych. Niestety, podsumowanie wynikéw kolejnych
analiz wskazato na ich rozbieznos¢. W metaanalizie przeprowadzonej na pod-
stawie bazy danych Cochrane, stwierdzono, ze leki hipotensyjne nie zmniejsza-
ty ryzyka wystapienia otepienia.

Poszukiwania czynnikdéw ryzyka wystapienia otepienia uwzgledniaty wie-
le innych czynnikéw, wérod ktérych na czes¢ mozemy mieé wptyw, m.in.: wy-
ksztatcenie, wystepowanie depresji, rzadsze stosowanie lekéw pogarszajacych
funkcje poznawcze, przywrdcenie prawidtowego stezenia witaminy D, ade-
kwatne leczenie cukrzycy.

Poniewaz choroba Alzheimera wystepuje co najmniej 10-25 lat przed poja-
wieniem sie pierwszych objawéw klinicznych, zwraca sie uwage na zbyt p6z-
ne stosowanie leczenia, ktérego nieefektywnos$¢ sugeruje zmiane podejscia
terapeutycznego. Dopoki nie poznamy doktadnych przyczyn tej poligenicznej
choroby, nalezy propagowa¢ w spoteczenstwie zasady profilaktyki wczesnej
polegajacej na zmianie sposobu zycia od najmtodszych lat — stosowanie ak-
tywnosci fizycznej, intelektualnej, dostosowanie diety do sposobu zycia, itp.

Obecnie nie ma jeszcze wystarczajacej wiedzy, zeby moc w praktyce kli-
nicznej stosowac przyczynowe leczenie choroby Alzheimera. Zahamowanie
lub spowolnienie procesu chorobowego mozna osiggna¢ wptywajac na pod-
stawowy patomechanizm choroby — powstawanie nieprawidtowych (patolo-
gicznych) biatek uruchamiajacych kaskade zjawisk chorobowych. W badaniach
eksperymentalnych wykorzystuje sie w tym celu m.in.: zmniejszenie produkgji
depozytéw Ab wchodzacych w skfad tzw. ptytek starczych, np. poprzez stoso-
wanie inhibitoréw lub stymulatoréw sekretaz; zmniejszenie obcigzenie depo-
zytami Ab poprzez hamowanie agregacji lub rozrywanie agregatéw; zwieksze-
nie usuwanie Ab poprzez aktywna lub pasywng immunoterapie; stosowanie
lekéw zapobiegajacych nadmiernej fosforylacji albo agregacji biatka tau. Bada-
nia nad takimi sposobami leczenia prowadzone sg na catym swiecie od wielu
lat, aktualnie badanych jest 400 lekéw w 830 badaniach. Dotychczasowe dane
wskazuja, ze efektywnos¢ stosowanych terapii jest niewielka, by¢ moze m.in.
dlatego, ze okres w ktérym podaje sie leki jest zbyt pézny (stadium licznych
zaawansowanych zmian zwyrodnieniowych).

Aktualnie stosowane metody terapeutyczne dotyczg stosowania lekow
wplywajacych na niedobdér neuroprzekaznictwa, Przywracajac prawidiowa
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transmisje synaptyczng leki te poprawiajg pamiec i inne funkcje poznawcze,

a takze w znaczacy sposob koryguja czesto wystepujace u chorych zaburzenia

zachowania i psychotyczne. Dziatania te dotyczg wszystkich uktadéw przekaz-

nikowych, a szczegdlnie uktadu cholinergicznego, serotoninergicznego, dopa-
minergicznego i aminokwaséw pobudzajacych. Jest to jednak dziatanie tylko
objawowe. W praktyce klinicznej lekami o sprawdzonej skutecznosci okazaly sie:

- inhibitory cholinesteraz (donepezil, rywastygmina, galantamina) i antagoni-
sta NMDA (memantyna), zwane lekami prokognitywnymi, ktérych skutecz-
nosc¢ daje sie zaobserwowac u 60% chorych w okresie okoto 2 lat;

- leki korygujace zaburzenia zachowania i objawy psychotyczne, do ktorych
nalezg leki przeciwpsychotyczne, przeciwdepresyjne, normotymizujace i na-
senne.

Zasady stosowania lekéw prokognitywnych zostaty ujete w szeregu przewod-
nikéw klinicznych dotyczacych stosowania i efektywnego dawkowania np. przez
Brytyjskie Towarzystwo Psychofarmakologiczne lub Amerykanskie Towarzystwo
Psychiatryczne. W oparciu o nie powstaty takze rekomendacje polskich ekspertéw
w tej dziedzinie. Wszystkie te przewodniki potwierdzajg efektywnos¢ dziatania
obecnych na polskim rynku lekéw prokognitywnych (donepezil, rywastygmina,
memantyna) w otepieniu o nasileniu lekkim i umiarkowanym, natomiast nie zale-
caja stosowania inhibitoréw cholinesteraz w otepieniu o nasileniu gtebokim. Uzy-
skiwana poprawa jest podobna po wszystkich trzech lekach; ich podobna skutecz-
nos¢ potwierdzono takze w nielicznych badaniach poréwnawczych.

Poprawe odnotowuje sie takze w otepieniu o nasileniu znacznym (meman-
tyna), lecz nie jest tak wyrazna jak w mniejszym nasileniu choroby. Leki te wpty-
waja na funkcje poznawcze, funkcjonowanie codzienne oraz na zaburzenia
zachowania i psychotyczne. Dzieki takiemu dziataniu lekéw prokognitywnych
uzyskuje sie poprawe stanu psychicznego bez koniecznosci stosowania lekéw
przeciwdepresyjnych, przeciwpsychotycznych i uspokajajacych, co wyraznie
zmniejsza koszty leczenia. Jezeli objawy depresyjne, psychotyczne, zaburze-
nia snu, itd. majg znaczne nasilenie konieczne jest stosowanie odpowiednich
lekéw przeciwdepresyjnych, przeciwpsychotycznych czy nasennych, ale ich
dawki u 0séb leczonych prokognitywnie czesto moga by¢ mniejsze.

Bardzo waznym zadaniem lekarza jest informowanie i uczenie opiekuna.
Dziatanie takie powinno by¢ podjete natychmiast po postawieniu rozpoznania
choroby Alzheimera. Wiedza o chorobie, objawach, ktére moga wystapi¢, trud-
nosciach w opiece, koniecznych formalnych krokach zabezpieczajacych chorego
i opiekuna, miejscach, w ktérych opiekun moze uzyskac¢ wsparcie — sg czynnika-
mi, ktére zmniejsza obcigzenie opiekuna, poprawiajac jakos¢ zycia chorego.
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Andrzej Rossa

Rozdziat 9. Rola organizacji zrzeszajacych rodziny
chorych

Dziatalnos¢ polskiego ruchu alzheimerowskiego rozpoczeta sie w 1991 r.
Od tego czasu znacznie sie rozwineta. Obecnie w Polsce dziata obecnie 35
organizacji pozarzadowych zajmujacych sie problematyka choréb otepien-
nych — w tym chorobg Alzheimera. To jednak ciggle zbyt mato. Bez wspar-
cia ze strony wtadz lokalnych tworzenie organizacji — szczegdlnie w matych
miastach jest bardzo trudne. Podobne organizacje istniejg w 90 krajach
$wiata. S one zrzeszone w Swiatowej Federacji Organizacji Alzheimerow-
skich (Alzheimer’s Disease International — ADI). Polska jest cztonkiem zarow-
no ADI, jak i organizacji europejskiej, Alzheimer Europe. Nasze cztonkostwo
jest bardzo aktywne; uczestniczymy w europejskich badaniach obejmuja-
cych zwykle kilka krajéw europejskich, jak tez w pracach przygotowujacych
rekomendacje i dokumenty wdrazane nastepnie w krajach cztonkowskich.
Przewodniczaca Polskiego Stowarzyszenia Pomocy Osobom z Choroba Al-
zheimera pani Alicja Sadowska od roku 2002 jest cztonkiem zarzadu Alzhe-
imer Europe.

Polskie organizacje alzheimerowskie dziatajg gtéwnie w duzych osrod-
kach miejskich. Sg one zrzeszone w Ogdélnopolskim Porozumieniu Organiza-
cji Alzheimerowskich, ktérego Zjazdy odbywaja sie rokrocznie, organizowa-
ne przez kolejna organizacje lokalna. Jest to miejsce wymiany doswiadczen
oraz integracji i ustawicznego doskonalenia umiejetnosci w zakresie wiedzy
o chorobie i opiece, jak tez o funkcjonowaniu organizacji pozarzadowej. To
wiasnie podczas takich spotkan rodzity sie miedzy innymi pomysty w zakre-
sie opracowania i wdrozenia Narodowego Planu Alzheimerowskiego.

W3réd zadan statutowych organizacji alzheimerowskich dominuja te, ktére
skierowane sg na pomoc rodzinnemu opiekunowi chorego, takie jak:

- dziatania edukacyjne;

- dziafania informacyjne;

- pomoc i wsparcie psychologiczne;
— grupy wsparcia;

i wiele innych.

Kilka organizacji prowadzi wtasne domy dziennego pobytu (Lublin, £6dz,
Krakéw, Poznan, Torun), a Stowarzyszenie w Siedlcach dwa domy opieki dla
chorych. Wiele organizacji prowadzacych osrodki dzienne i stacjonarne wspét-

51



i

52

RAPORT RPO

pracuje z uczelniami wyzszymi w ramach organizacji praktyk i stazy studenc-
kich, pomagajac w ksztatceniu przysztej fachowej kadry.

Kolejnym wspolnym zadaniem wszystkich organizacji jest dziatanie na rzecz
popularyzacji i upowszechnienia wiedzy, poprzez kampanie medialne i uliczne
oraz obchody Swiatowego Dnia Choroby Alzheimera - 21 wrze$nia.

Poza kilkoma organizacjami, ktore zatrudniajg pracownikéw ogromna wiek-
szo$¢ dziata w oparciu o wolontariat — bardzo czesto — cztonkéw, ktérych bliscy
zmarli na chorobe Alzheimera.

Ministerstwo Zdrowia oraz Ministerstwo Pracy i Polityki Spotecznej rzadko
tylko proponuje organizacjom alzheimerowskim zadania, w ramach zadan zle-
canych przez resort organizacjom pozarzagdowym. Pozyskanie Srodkéw finan-
sowych na dziatalnos¢ statutowa od stosownych wiadz samorzadowych jest
rownie trudnym zadaniem. Wszystko to wptywa na stale zmniejszajaca sie ofer-
te pomocowa dla chorych i ich opiekunéw proponowana tym grupom przez
organizacje alzheimerowskie.

Organizacje pozarzadowe prébuja sie ratowac jak moga. Borykaja sie z pro-
blemami finansowymi i lokalowymi. Pozyskuja srodki piszac projekty o granty,
bardzo rzadko - sg finansowane poprzez kontrakty z NFZ. Mimo tych proble-
mow chetnie wprowadzajg nowe oferty dla pacjentéw i ich rodzin. Posiadajac
fachowa, wyszkolong przez siebie kadre realizujg takie nowatorskie dziatania,
jak chocby trening funkcji poznawczych poprzez terapie reminiscencyjng. Or-
ganizacje pozarzagdowe stanowia najmniejsze obcigzenie dla Skarbu Panstwa
dajac jednoczesnie najwieksza fachowa i w miare kompleksowg pomoc i oferte
dla pacjentéw, ich rodzin i opiekunéw.

Organizacje alzheimerowskie muszg mie¢ zapewnione srodki do dziatania,
bo one wtasnie sa tym miejscem, do ktérego kieruja sie opiekunowie chorych,
przyttoczeni diagnoza, bezradni, niemajacy pojecia jak sobie poradzi¢ z opieka,
ucigzliwymi objawami choroby, jak tez z wtasnymi emocjami i frustracja.
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Andrzej Szczudlik, Maria Barcikowska-Kotowicz, Alicja Sadowska

Rozdziat 10. Polski Plan Alzheimerowski - prezentacja
zatozen

Polski Plan Alzheimerowski zostat opracowany w 2011 roku przez Marie
Barcikowska-Kotowicz, Grzegorza Opale, Tadeusza Parnowskiego i Andrzeja
Szczudlika z Polskiego Towarzystwa Alzheimerowskie, oraz przez Edyte Dtu-
gosz, Alicje Sadowska, Andrzeja Rosse i Zygmunta Wierzynskiego, przedstawi-
cieli ogdlnopolskiego porozumienia organizacji alzheimerowskich. Przedsta-
wia on najwazniejsze z punktu widzenia autoréw zadania jakie powinny zostac
podjete dla poprawy sytuacji chorych na chorobe Alzheimera, dla zapewnienia
warunkoéw naleznej im, godnej egzystencji.

I. Spoteczne znaczenie choroby Alzheimera i geneza powstania
planu (zgodnos¢ planu z inicjatywami i dokumentami
europejskimi)

Choroba Alzheimera i inne prowadzace do otepienia choroby zwyrodnie-
niowe i naczyniowe moézgu, ze wzgledu na rosnacg w szybkim tempie liczbe
0s6b chorujacych, staja sie coraz wiekszym wyzwaniem dla systeméw opieki
zdrowotnej we wszystkich krajach europejskich. Jest to wynikiem wyraznego
wzrostu $redniej dtugosci zycia, jaki nastapit w ostatnich latach. Zmiany zwy-
rodnieniowe moézgu spowodowane stopniowym odkfadaniem sie w nim réz-
nych patologicznych biatek, prowadza do utraty pamieci, zdolnosci uczenia sie,
myslenia i oceny sytuacji, a takze do wielu innych zaburzen funkcji poznaw-
czych, co powoduje, ze chory nie moze prawidtowo funkcjonowa¢ w spote-
czenstwie i musi pozostawa¢ pod opieka innych oséb. Mimo intensywnych ba-
dan nad patogeneza tych choréb wiedza w tym zakresie jest jedynie fragmen-
taryczna, stosowane leczenie jest tylko objawowe, a jego skuteczno$¢ daleka
od pozadane;j.

Wedtug raportu Alzheimer Europe, pozarzadowej organizacji bedacej plat-
forma wspétpracy i koordynacji europejskich stowarzyszen alzheimerowskich,
ktorej celem jest m.in. zwiekszenie swiadomosci spotecznej na temat otepie-
nia, liczba chorych na chorobe Alzheimera w Europie w 2006 roku przekroczyta
6 miliondéw, a w ciggu nastepnych 20 lat podwoi sie. Zaréwno medyczne, jak
i spoteczne problemy zwigzane z tg chorobg dotycza nie tylko samych cho-
rych, ale dodatkowo, co najmniej takiej samej liczby ich opiekunéw, ktérych
zaangazowanie w opieke eliminuje z wielu form zycia zawodowego oraz spo-
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tecznego i powoduje negatywne konsekwencje zdrowotne. Z tego powodu
choroba Alzheimera i inne, prowadzace do otepienia, choroby zwyrodnienio-
we osrodkowego uktadu nerwowego sg od kilku lat w centrum uwagi polityki
zdrowotnej Unii Europejskiej. Konferencja, Fight against Alheimer’s disease and
related disorders’, ktora odbyta sie w czasie Prezydencji Francuskiej w dniach 30-
31 pazdziernika 2008 roku, byta okazjg do dyskusji i sformutowania wnioskow.
Stanowity one punkt wyjscia do planowania dtugoterminowych dziatarh dedy-
kowanych problemom zwigzanym z chorobg Alzheimera i innymi rodzajami ote-
pienia. Miedzy innymi, podkreslono koniecznos¢ wspotpracy pomiedzy krajami
cztonkowskimi w obszarze badan naukowych w tym temacie. 17 grudnia 2008
roku Rada Europejskich Ministréw Zdrowia przyjmujac dokument,Conclusions
on public health strategies to combat neurodegenerative diseases associated
with ageing and in particular Alzheimer’s disease” data czytelny sygnat, ze poli-
tycy najwyzszego szczebla uznali, iz otepienie jest gtdéwnym problemem zdrowia
publicznego. Dtuzsze zycie, ktére jest znaczacym osiagnieciem cywilizacyjnym,
powinno by¢ powigzane z odpowiednig jego jakoscia. Postulat ten stanowi wiel-
kie wyzwanie dla Europy. Kraje cztonkowskie zostaty wezwane do uznania ote-
pienia jako zadania priorytetowego dla opracowania krajowych strategii walki
z tg chorobga, poprawy upowszechnienia informacji o niej, koordynacji i wspot-
pracy w dziataniach pomiedzy wszystkimi podmiotami zajmujacymi sie choro-
bami neurozwyrodnieniowymi, oceny procedur administracyjnych oraz zwiek-
szenia kompetencji oséb pracujgcych w systemie opieki zdrowotnej i spotecznej
w celu zapewnienia jak najlepszej jakosci opieki nad chorym i jego opiekunami.

W w/w dokumencie Komisja Europejska zostata poproszona o podjecie ini-
cjatywy, w zakresie czterech obszaréw, a mianowicie:

+ badan naukowych;

« wymiany dos$wiadczen w zakresie diagnozowania i leczenia otepienia;

 poprawy jakosci informacji epidemiologicznej;

« wymiany doswiadczen w sprawie ochrony praw pacjentéw z otepieniem.

Zalecono takze wykorzystanie istniejacych juz programéw i dziatan w kra-
jach unijnych oraz mozliwosci taczenia ich z biezgcymi dziataniami Komisji de-
dykowanymi problemom zdrowia psychicznego starzejacej sie populacji.

Kolejnym krokiem potwierdzajacym wazno$¢ zagadnienia choréb zwyrod-
nieniowych osrodkowego ukfadu nerwowego w spotecznosci europejskiej
byfa przyjeta 6 lutego 2009 roku Deklaracja 80/2008 Parlamentu Europejskiego
w sprawie walki z choroba Alzheimera, w ktérej cztonkowie Parlamentu Euro-
pejskiego wezwali kraje cztonkowskie i Komisje Europejska do uznania choro-
by Alzheimera za priorytet w obszarze zdrowia europejskiego i stworzenia Eu-
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ropejskiego Planu Dziatania. Uznano, ze Unia Europejska powinna promowac
i wspierac¢ wspotprace w zakresie badan naukowych w celu opracowania me-
tod stuzacych wczesnej diagnozie oraz oceny jakosci zycia ludzi dotknietych
otepieniem i ich opiekunoéw.

Deklaracja zostata zaaprobowana przez 27 krajow cztonkowskich i wszyst-
kie partie polityczne Parlamentu Europejskiego. Tak jednoznaczne poparcie
pokazato, ze w walce z chorobg Alzheimera nie s3 wazne granice panstw ani
réznice polityczne. Jest to bowiem problem catej wspdlnoty europejskiej, a ze
wzgledu na fakt, ze zaden z krajéw nie jest w stanie samodzielnie poradzi¢
sobie z tym problemem, wskazana jest szeroka i $cista wspotpraca pomiedzy
wszystkimi krajami.

W 2009 roku z inicjatywy 11 krajéw Unii Europejskiej powotano Pilotazo-
w3 Inicjatywe Wspdlnego Planowania Walki z Chorobami Zwyrodnieniowymi
Osrodkowego Uktadu Nerwowego, a w szczegdlnosci z chorobg Alzheimera (Pi-
lot Joint Programming Initiative on Combating Neurodegenerative Diseases,
in particular Alzheimer’s Disease). Obecnie w inicjatywie tej uczestnicza juz 24
kraje europejskie: Albania, Belgia, Czechy, Dania, Estonia, Finlandia, Francja, Gre-
Cja, Hiszpania, Holandia, Irlandia, Luksemburg, Niemcy, Norwegia, Polska, Por-
tugalia, Stowacja, Stowenia, Szwajcaria, Szwecja, Turcja, Wegry, Wielka Brytania
i Wtochy. Inicjatywe powotano w celu koordynacji na szczeblu miedzynarodo-
wym badan prowadzonych w poszczegdlnych krajach, lepszego wykorzystania
istniejacej bazy badawczej i srodkéw na badania oraz w celu zapobiezenia jed-
noczesnemu finansowaniu podobnych tematéw badawczych w réznych kra-
jach europejskich. Scista wspétpraca umozliwi prowadzenie badan na duzych
grupach pacjentéw, wymiane doswiadczen, standaryzacje metod badawczych
i — jak mozna sie spodziewac — doprowadzi do szybszego poznania patogene-
tycznych mechanizmow tych choréb, rozwoju diagnostyki i sposobéw leczenia
oraz wypracowania bardziej efektywnych systemoéw opieki nad chorymi.

Narodowy Plan Alzheimerowski stanowi propozycje polskiego udziatu
w zakresie przedstawionej wyzej inicjatywy europejskiej i zawiera planowane
przedsiewziecia edukacyjne, naukowe, medyczne i opiekuricze majace popra-
wi¢ sytuacje chorych na chorobe Alzheimera.

Il. Edukacja

W ciggu ostatnich lat poziom wiedzy na temat choroby Alzheimera w pol-
skim spoteczenstwie wyraznie sie podniost, ale nadal jest niewystarczajacy.
Konieczne jest zaplanowanie i przeprowadzenie szerokiej akcji edukacyjnej
skierowanej do:

i
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« politykéw i decydentéw w celu uswiadomienia spotecznych wyzwan, ja-
kie stwarza choroba Alzheimera i inne choroby mézgu oraz mozliwosci
sprostania tym wyzwaniom;

« szerokiego kregu ludzi, wsréd ktérych zyja i pracujg chorzy na chorobe
Alzheimera w celu przyblizenia probleméw, z jakimi borykaja sie chorzy
i co mozna zrobi¢ by im pomdéc;

« 0s06b starszych potencjalnie zagrozonych chorobg w celu szybszego i bar-
dziej kompetentnego podejrzenia pierwszych jej objawoéw;

« Srodowisk medycznych w celu szybszego i bardziej kompetentnego po-
stepowania medycznego z chorymi.

lll. Badania naukowe
Polskie Towarzystwo Alzheimerowskie przedstawito w Ministerstwie Nauki

i Szkolnictwa Wyzszego na poczatku tego roku projekt Narodowego Programu

Badan Choréb Mézgu Prowadzacych do Otepienia, w ramach ktérego znalazto

sie m.in.:

- zaplanowanie i przeprowadzenie populacyjnego badania epidemiologicz-
nego dotyczacego wystepowania zaburzen funkcji poznawczych, otepienia
i choroby Alzheimera w Polsce pozwalajacego na uzyskanie wiarygodnych
danych do planowania strategicznych dziatarh w zakresie leczenia i opieki
chorych na chorobe Alzheimera w Polsce;

- stworzenie krajowego banku materiatu biologicznego (genetycznego, pro-
bek ptynéw ustrojowych i mézgdéw uzyskanych posmiertnie od oséb z ote-
pieniem wraz ze standaryzowanym opisem klinicznym), w oparciu o sie¢
istniejacych osrodkéw naukowych majacych mozliwos¢ przechowywania
w/w materiatu w celu prowadzenia badan naukowych we wspotpracy z za-
granicznymi osrodkami naukowymi.

IV. Organizacja pomocy medycznej (diagnostyka i leczenie)

1. Stworzenie w oparciu o istniejgcg strukture organizacyjng i kontrakt
z Narodowym Funduszem Zdrowia w kilku jednostkach stuzby zdrowia
w Polsce modelowych osrodkéw pomocy medycznej dla chorych na cho-
robe Alzheimera. Osrodki te powinny zatrudnia¢ geriatréw, neurologéw,
psychiatréw i psychologéw oraz mie¢ podpisany kontrakt z Narodowym
Funduszem Zdrowia na porady w zakresie w/w specjalnosci oraz hospita-
lizacje dzienne. Zadaniem tych osrodkéw jest rowniez zidentyfikowanie
potrzeb (np. w zakresie pomocy srodowiskowej czy terapii niefarmakolo-
gicznej) i wypracowanie modelu pomocy medycznej chorym na chorobe
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Alzheimera. Pozwoli to takze na zdefiniowanie trudnosci w udzielaniu tej
pomocy.

Przyjecie zatozen i opracowanie programu terapeutycznego dla chorych
na chorobe Alzheimera, ktéry pozwoli na kompleksowe, wielospecjalistycz-
ne leczenie chorych w oddziatach dziennych, poradniach i w domu, w tym
w okresie koncowym (opieka paliatywna).

. Wystgpienie poprzez Ministerstwo Zdrowia do Narodowego Funduszu

Zdrowia o przyjecie w/w programu terapeutycznego i rozpisanie konkursu
na $wiadczenia w tym zakresie.

Opieka nad pacjentem
Opracowanie standardéw opieki dla os6b z zespotami otepiennymi, w tym
opieki paliatywnej réwniez w warunkach domowych.

. Stworzenie szerokiej sieci specjalistycznych placowek opieki instytucjonal-

nej dla chorych z otepieniem, takich jak:

+ placéwki catodobowe (pobyt stacjonarny, pobyt czasowy i krétkotermino-
wy petnoptatny);

« placowki dzienne (terapia i rehabilitacja oséb w lekkim i umiarkowanym sta-
dium choroby);

« grupy terapeutyczne dla os6b we wczesnym stadium choroby.

. Wprowadzenie standardu badania wszystkich pacjentéw po 65 roku zycia

przesiewowymi testami pamieci przez pielegniarki w ramach wizyty u leka-
rza POZ.

Zapewnienie chorym dostepu do nowoczesnych w petni refundowanych
lekow.

. Wsparcie finansowe opieki dla chorego przebywajacego w domu, w postaci:

» zaliczenia opiekunowi czasu opieki w domu nad chorym do okresu sktad-
kowego dla celéw emerytalno-rentowych w przypadku rezygnacji z pra-
cy zawodowej;

. ,bondéw opiekunczych” przyznawanych choremu na pokrycie kosztow
ptatnej opieki sprawowanej przez opiekuna zawodowego lub rodzinne-
go z uwzglednieniem kryterium dochodowosci innego niz wynikajacego
z ustawy o pomocy spotfecznej;

. Zapewnienie chorym i opiekunom mozliwosci udziatu w specjalistycznych

turnusach rehabilitacyjno-wypoczynkowych (dla chorego: opieka, terapia,
rehabilitacja; dla opiekuna rehabilitacja, wsparcie psychologiczne).

. Stworzenie w polskim prawie instytucji ,testamentu za zycia” zapewnia-

jacego skuteczne i ustawowo umocowane rozwigzania w dziedzinie wy-
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razania swej woli za zycia przy zachowaniu odpowiednich zabezpieczen
prawnych.

8. Opracowanie programu i zapewnienie srodkéw na dziatania edukacyjne:

- spoteczenstwa;

« opiekunéw domowych;
 kadry medycznej;

« pomocy spotecznej;

9. Inicjowanie i prowadzenie badan spotecznych i humanistycznych ocenia-

jacych m.in. spoteczne koszty choroby, obcigzenia opieka, poziomu zycia
chorych, opiekunéw i rodzin.
10. Uznanie roli i miejsca organizacji alzheimerowskich w systemie wszech-
stronnej opieki nad chorymi na chorobe Alzheimera oraz finansowe
wspieranie ich dziatan m.in. w formie powierzania zadan zleconych.
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Addendum

NARODOWY PROGRAM BADAN CHOROB MOZGU
PROWADZACYCH DO OTEPIENIA
Projekt
Z inicjatywy Polskiego Towarzystwa Alzheimerowskiego
projekt programu przygotowali
prof. Maria Barcikowska, prof. Jacek Kuznicki i prof. Andrzej Szczudlik
(grudzien 2010)

1. Wprowadzenie

Choroba Alzheimera i inne prowadzace do otepienia choroby zwyrodnie-
niowe i naczyniowe mézgu, ze wzgledu na rosngca w szybkim tempie liczbe
0s6b chorych, staja sie coraz wiekszym wyzwaniem dla systemoéw opieki zdro-
wotnej we wszystkich krajach europejskich. Jest to wynikiem wyraznego wzro-
stu $redniej dtugosci zycia, jaki nastapit w ostatnich latach. Zmiany zwyrod-
nieniowe mézgu spowodowane stopniowym odktadaniem sie w nim réznych
patologicznych biatek, prowadza do utraty pamieci, zdolnosci uczenia sie, my-
$lenia i oceny sytuacji, a takze do wielu innych zaburzen funkcji poznawczych
co powoduje, ze chory nie moze prawidtowo funkcjonowac w spoteczenstwie
i musi pozostawac pod opieka innych oséb. Mimo intensywnych badan nad
patogeneza tych choréb wiedza w tym zakresie jest jedynie fragmentaryczna,
stosowane leczenie jest tylko objawowe, a jego skutecznos¢ daleka od poza-
danej.

Wedtug raportu Alzheimer Europe, pozarzagdowej organizacji bedacej plat-
forma wspétpracy i koordynacji europejskich stowarzyszen alzheimerowskich,
ktérej celem jest m.in. zwiekszenie Swiadomosci spotecznej na temat otepie-
nia, liczba chorych na chorobe Alzheimera w Europie w 2006 roku przekroczyta
6 milionéw, a w ciggu nastepnych 20 lat podwoi sie. Zarbwno medyczne, jak
i spoteczne problemy zwigzane z ta chorobg dotycza nie tylko samych chorych,
ale dodatkowo co najmniej takiej samej liczby ich opiekunodw, ktérych zaanga-
zowanie w opieke eliminuje z wielu form zycia zawodowego oraz spotecznego
i powoduje negatywne konsekwencje zdrowotne. Z tego powodu choroba Al-
zheimera i inne, prowadzace do otepienia, choroby zwyrodnieniowe osrodko-
wego uktadu nerwowego sg od kilku lat w centrum uwagi polityki zdrowotne;j
Unii Europejskiej. Konferencja ,Fight against Alheimer’s disease and related di-
sorders”, ktéra odbyta sie w czasie Prezydencji Francuskiej w dniach 30-31 paz-
dziernika 2008 roku, byta okazja do dyskusji i sformutowania wnioskéw, ktére
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stanowity punkt wyjscia do planowania dtugoterminowych dziatar dedykowa-
nych problemom zwigzanym z choroba Alzheimera i innymi rodzajami otepie-
nia. Miedzy innymi, podkreslono konieczno$¢ wspétpracy pomiedzy krajami
cztonkowskimi w obszarze badan naukowych w tym temacie. 17 grudnia 2008
roku Rada Europejskich Ministrow Zdrowia przyjmujac dokument,Conclusions
on public health strategies to combat neurodegenerative diseases associated with
ageing and in particular Alzheimer’s disease” data czytelny sygnal, ze politycy
najwyzszego szczebla uznali, iz otepienie jest gtéwnym problemem zdrowia
publicznego. Dtuzsze zycie, ktére jest znaczacym osiagnieciem cywilizacyjnym,
powinno by¢ powigzane z odpowiednig jego jakoscia. Postulat ten stanowi
wielkie wyzwanie dla Europy. Kraje cztonkowskie zostaly wezwane do uzna-
nia otepienia jako zadania priorytetowego dla opracowania krajowych
strategii walki z ta choroba, poprawy upowszechnienia informacji o niej,
koordynacji i wspoétpracy w dziataniach pomiedzy wszystkimi podmiota-
mi zajmujacymi sie chorobami neurozwyrodnieniowymi, oceny procedur
administracyjnych oraz zwiekszenia kompetencji oséb pracujacych w sys-
temie opieki zdrowotnej i spotecznej w celu zapewnienia jak najlepszej
jakosci opieki nad chorym i jego opiekunami.

W w/w dokumencie Komisja Europejska zostata poproszona o podjecie ini-
cjatywy, w zakresie czterech obszaréw, a mianowicie:

- badan naukowych;
wymiany doswiadczen w zakresie diagnozowania i leczenia otepienia;
poprawy jakosci informacji epidemiologicznej;

- wymiany doswiadczen w sprawie ochrony praw pacjentéw z otepieniem.

Zalecono takze wykorzystanie istniejacych juz programoéw i dziatah w kra-
jach unijnych oraz mozliwosci taczenia ich z biezagcymi dziataniami Komisji de-
dykowanymi problemom zdrowia psychicznego starzejacej sie populacji.

Kolejnym krokiem potwierdzajagcym waznos$¢ zagadnienia choréb zwyrod-
nieniowych osrodkowego uktadu nerwowego w spotecznosci europejskiej
byta przyjeta 6 lutego 2009 roku Deklaracja 80/2008 Parlamentu Europejskiego
w sprawie walki z chorobg Alzheimera, w ktérej cztonkowie Parlamentu Euro-
pejskiego wezwali kraje cztonkowskie i Komisje Europejska do uznania cho-
roby Alzheimera za priorytet w obszarze zdrowia europejskiego i stworzenia
Europejskiego Planu Dziatania. Uznano, ze Unia Europejska powinna promo-
wac i wspiera¢ wspodtprace w zakresie badan naukowych w celu opracowania
metod stuzacych wczesnej diagnozie oraz oceny jakosci zycia ludzi dotknie-
tych otepieniem i ich opiekunéw. Deklaracja zostata zaaprobowana przez
27 krajéw cztonkowskich i wszystkie partie polityczne Parlamentu Europej-
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skiego. Tak jednoznaczne poparcie pokazato, ze w walce z chorobg Alzheimera
nie sy wazne granice panstw ani réznice polityczne. Jest to bowiem problem
catej wspodlnoty europejskiej, a ze wzgledu na fakt, ze zaden z krajow nie jest
w stanie samodzielnie poradzi¢ sobie z tym problemem, wskazana jest szeroka
i Scista wspodtpraca pomiedzy wszystkimi krajami.

W 2009 roku z inicjatywy 11 krajéw Unii Europejskiej powotfano Pilotazo-
w3 Inicjatywe Wspdlnego Planowania Walki z Chorobami Zwyrodnieniowymi
Osrodkowego Ukfadu Nerwowego, a w szczegdlnosci z choroba Alzheimera
(Pilot Joint Programming Initiative on Combating Neurodegenerative Diseases, in
particular Alzheimer’s Disease). Obecnie w inicjatywie tej uczestnicza juz 24 kra-
je europejskie: Albania, Belgia, Czechy, Dania, Estonia, Finlandia, Francja, Gre-
Cja, Hiszpania, Holandia, Irlandia, Luksemburg, Niemcy, Norwegia, Polska, Por-
tugalia, Stowacja, Stowenia, Szwajcaria, Szwecja, Turcja, Wegry, Wielka Brytania
i Wiochy. Inicjatywe powotano w celu koordynacji na szczeblu miedzynarodo-
wym badan prowadzonych w poszczegdlnych krajach, lepszego wykorzystania
istniejacej bazy badawczej i srodkéw na badania oraz w celu zapobiezenia jed-
noczesnemu finansowaniu podobnych tematéw badawczych w réznych kra-
jach europejskich. Scista wspotpraca umozliwi prowadzenie badan na duzych
grupach pacjentéw, wymiane doswiadczen, standaryzacje metod badawczych
i — jak mozna sie spodziewac — doprowadzi do szybszego poznania patogene-
tycznych mechanizmow tych choréb, rozwoju diagnostyki i sposobéw leczenia
oraz wypracowania bardziej efektywnych systemoéw opieki nad chorymi.

W 2010 roku Komisja Europejska wsparfa implementacje Pilotazowej Inicjaty-
wy Wspdlnego Planowania w walce z chorobami zwyrodnieniowymi, w szczegél-
nosci z chorobg Alzheimera (Joint Programming initiative on combating neurode-
generative diseases, in particular Alzheimer’s disease — JPND). Ze srodkéw przyzna-
nych przez Komisje Europejska finansowane bedg m.in. prace Doradczej Grupy
Ekspertow, dziatalnos¢ sekretariatu, organizacja konferencji i warsztatow w celu
wymiany doswiadczen, standaryzacji metod, itp. Kazdy kraj bedacy cztonkiem
Pilotazowej Inicjatywy Wspdlnego Planowania ma do wykonania szereg zadan
na poziomie krajowym, w ramach wiasnego finansowania ustalonego przez po-
szczegolne kraje. W ramach tej inicjatywy powstat w 2012 roku Miedzynarodowy
Projekt BIOMARKAPD (,Biomarkery dla choroby Alzheimera i Parkinsona”) w pol-
skiej czesci finansowany ze srodkéw Narodowego Centrum Badan i Rozwoju.

W czasie Polskiej Prezydencji Unii Europejskiej, w dniu 18.11.2011 roku od-
byta sie w Warszawie Miedzynarodowa Konferencja Ekspertéw, ktéra zakon-
czyta sie konkluzjami i rekomendacjami dla Panstw Cztonkowskich UE, wéréd
ktérych znalazty sie m.in.:
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- ,podejmowanie wszelkich dziatann na rzecz poprawy jakosci badan epi-
demiologicznych, naukowych, profilaktyki, leczenia i rehabilitacji oraz
opieki spotecznej, takze poprzez zwiekszanie naktadéw finansowych na
te zadania, w formie zintegrowanej i kompleksowej koncepcji”;

- ,opracowanie wspodlnej koncepcji europejskiej wspdtpracy i koordynagji
w zakresie badan naukowych, ktéra pomoze zrozumie¢, wykrywac i zwal-
czac choroby wieku podesziego, zwtaszcza choroby mézgu”.

2. Cel ustanowienia Programu

W kilku krajach europejskich, ktére przystapity do Inicjatywy Wspdlnego Pla-
nowania, istniejg juz krajowe programy poswiecone chorobom zwyrodnieniowym
osrodkowego uktadu nerwowego. Na przyktad w Norwegii na realizacje badan
naukowych w ramach programu Dementia Plan 2015 przeznaczono 5 milionéw
NOK w 2008 roku, we Francji na 5-letnie badania zwigzane z chorobami neurode-
generacyjnymi (w tym na badania w obszarze nauk spotecznych) wyasygnowano
200 mIn EUR, a w Niemczech organizowany jest specjalny konkurs projektéw ba-
dawczych w ramach Competence Network on Degenerative Dementias. W Wielkiej
Brytanii w lutym 2009 roku opublikowany zostat program National Dementia Stra-
tegy z budzetem ok. 170 mIn EUR na pierwsze dwa lata, ktéry ma zapewnic¢ wiek-
szg Swiadomos¢ spoteczna, wczesng diagnoze i leczenie oraz poprawe opieki nad
chorymi. W kilku krajach tworzone i finansowane sa os$rodki badawcze lub sieci
osrodkéw badawczych prowadzacych badania nad choroba Alzheimera i choro-
bami pokrewnymi, np. German Centre for Neurodegenerative Diseases i Dementias &
Neurodegenerative Diseases Research Network w Wielkiej Brytanii. Takze inne kraje,
np. Czechy, Wiochy i Irlandia, przygotowaty lub przygotowuja krajowe programy
strategiczne w powigzaniu z priorytetami Wspolnego Planowania.

Ustanowienie w Polsce Narodowego Programu Badan Choréb Mézgu
Prowadzacych do Otepienia i opracowanie wspdlnej strategii badan w skali
catego kraju, doprowadzi do lepszego wykorzystania istniejgcego potencjatu
badawczego, stworzy platforme wymiany doswiadczen oraz zapewni bardziej
efektywne wykorzystanie krajowych srodkéw publicznych na badania nauko-
we, m. in. przez zapobieganie dublowaniu badan w poszczegélnych osrodkach
naukowych. Ponadto, umozliwi wywigzanie sie ze zobowigzan wynikajacych
z udziatu Polski w JPND.

Jednym z podstawowych probleméw w Polsce jest brak przydatnych dla
prowadzenia polityki zdrowotnej wiarygodnych danych epidemiologicznych.
Badania takie sg kosztowne i nie mogg by¢ przeprowadzone w formie typo-
wego projektu wtasnego. Ponadto, nie ma zaadaptowanych do polskich warun-
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kow (zwalidowanych) testéw oceniajacych otepienie, uzywanych powszechnie
na swiecie. Co wiecej, srodki publiczne przeznaczane na badania sa rozpraszane
na finansowanie niepowigzanych ze sobg projektow badawczych, ktérych tema-
tyka jest najczesciej wyrazem jedynie indywidualnych zainteresowan autoréw.
Prowadzenie badan wytacznie w takim systemie oraz brak wspdlnej strategii ba-
dawczej w naszym kraju, nie moze doprowadzi¢ do znaczacych wynikéw, ktére
oprécz wartosci dla nauki mogtyby poprawi¢ sytuacje chorych. Ponadto, utrud-
nia to wtgczenie sie polskich grup badawczych do unijnych programéw.

3. Zadania Programu
Proponuje sie, by Narodowy Program Rozwoju Badan Choréb Moézgu

Prowadzacych do Otepienia podjat w nastepujace zadania:

1. Diagnoza stanu badan naukowych w Polsce w obszarach zwigzanych z Pro-
gramem:

- zidentyfikowanie jednostek i zespotéw naukowych z zakresu medycy-
ny, biologii, psychologii, nauk spotecznych i zarzadzania, prowadzacych
badania w obszarach badan podstawowych, badan klinicznych i badan
systemu opieki nad chorymi oraz okreslenie ich potencjatu badawczego;

- inwentaryzacja prowadzonych projektéw badawczych, zrodet ich finan-
sowania, stopnia zaawansowania i przydatnosci ich wynikéw dla realiza-
¢ji Programu.

2. Diagnoza systemu leczenia i opieki nad chorymi:

- identyfikacja zaktadoéw opieki zdrowotnej i specjalistycznych praktyk lekar-
skich specjalizujacych sie w zakresie diagnozowania i leczenia otepienia;

- identyfikacja zaktadoéw opieki catodobowej i dziennej sprawujacych
opieke nad chorymi z otepieniem i ocena ich kwalifikacji;

- identyfikacja organizacji pozarzagdowych zwigzanych z opieka nad cho-
rymi i ich rodzinami.

3. Analiza sytuacji epidemiologicznej w zakresie otepienia w Polsce (dotych-
czasowe badania, ekstrapolacja danych z badan w innych krajach) oraz
przygotowanie zatozenn do konkursu badan epidemiologicznych przydat-
nych dla kreowania polityki zdrowotnej w tym zakresie w Polsce.

4. Przygotowanie na podstawie diagnozy stanu badan zatozen do konkursu
projektéow badawczych dotyczacych choréb mézgu prowadzacych do ote-
pienia, ktérych wyniki moga znalez¢ zastosowanie dla poprawy rozpozna-
wania i leczenia otepienia.

5. Przygotowanie zatozen do konkursu przeprowadzenia walidacji testéw dia-
gnostycznych otepienia.

L
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6. Stworzenie krajowego banku materiatu genetycznego, prébek ptynéw ustro-
jowych i mézgdéw uzyskanych pos$miertnie od oséb z otepieniem wraz ze
standaryzowanym opisem klinicznym, w oparciu o sie¢ istniejgcych osrodkéw
naukowych majacych mozliwos$¢ przechowywania w/w materiatu.

7. Wspétpraca z innymi instytucjami i organizacjami (m.in. towarzystwa lekar-
skie, stowarzyszenia chorych i ich rodzin) w zakresie upowszechniania wie-
dzy o chorobach mézgu prowadzacych do otepienia poprzez:

- szeroko rozumiang edukacje spoteczng (prasa i inne media, uniwersytety
Il wieku, itd.);

- edukacje opiekunéw indywidualnych i instytucjonalnych;

- organizacje konferencji i innych form szkolenia dla lekarzy i innych przed-
stawicieli zawodow medycznych (psycholodzy, pielegniarki itd.);

- stworzenie strony internetowej stanowigcej prezentacje Programu oraz
platforme informacyjna i dyskusyjna.

4. Realizacja i zarzadzanie Programem

W czesci naukowej Program bedzie realizowany w formie projektéw ba-
dawczych, wytanianych droga konkurséw. Tematyke konkurséw opracuje kil-
kunastoosobowa Rada Programu powotana przez Ministra Nauki i Szkolnictwa
Wyzszego, sktadajaca sie z ekspertéw w dziedzinie choréb zwyrodnieniowych
mozgu. Ponadto do zadan Rady bedzie nalezata ocena wnioskéw nadestanych
na konkurs, przedstawianie Ministrowi list rankingowych ocenionych pro-
jektow, ocena raportéw z realizacji projektéw i zadan objetych Programem,
okresowa ocena realizacji i efektéw Programu. Aby zapewni¢ kompatybilnos¢
krajowego Programu z dziataniami podejmowanymi w ramach JPND wska-
zane jest, aby w skfad Rady Programu weszty osoby reprezentujace nasz kraj
w Radzie Zarzadzajacej Inicjatywy oraz w Doradczej Grupie Ekspertéw (prof.
Maria Barcikowska, prof. Leszek Kaczmarek). W realizacji przedstawionych wy-
zej zadan Rada Programu powinna wspétpracowac z Polskim Towarzystwem
Alzheimerowskim oraz z innymi instytucjami naukowymi i stowarzyszeniami,
ktérych statutowe zadania pokrywaja sie z zadaniami Rady.

5. Przewidywany okres i koszt realizacji programu

Proponujemy ustanowienie Programu bez zamknietych ram czasowych,
z ewaluacjg wynikéw co trzy lata i finansowaniem rocznym na poziomie co
najmniej 10 milionéw ztotych, w tym 8 milionéw na realizacje projektéw ba-
dawczych wytanianych do finansowania w drodze konkurséw i 2 miliony na
realizacje wymienionych wyzej 7 zadan Programu.
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Streszczenie

Choroba Alzheimera jest najczestszym powodem rozwoju otepienia i stanowi wyzwanie
nie tylko medyczne, ale takze spoteczne. Niestety, nadal nie ma mozliwosci przyczynowego
leczenia tej choroby. Ze wzgledu na narastajace trudnosci poznawcze i zaburzenia zachowa-
nia, chorzy wymagaja nie tylko specyficznego leczenia objawowego, ale szczegélnej formy
opieki. Zwykle s to osoby w wieku podesztym, po 65 roku zycia, majace takze inne choroby,
a postepujace zaburzenia pamieci, myslenia i wielu innych funkgcji poznawczych stopniowo
ograniczajg ich mozliwosci rozumienia wiasnej sytuacji zdrowotnej i spotecznej oraz samo-
dzielnego podejmowania dziatarn w kierunku uzyskania odpowiedniego leczenia i pomocy.
Z czasem zdani sg wylacznie na dobrg wole otoczenia. Utrudnienia i formalnosci zwigzane
z dostepem do specjalistycznego poradnictwa w ramach NFZ powoduja, Ze chorzy ci nie uzy-
skujg naleznych swiadczerr medycznych. Opieke nad nimi sprawujg najczesciej osoby w po-
dobnym wieku, majace wtasne problemy zdrowotne i ograniczone mozliwosci fizyczne, a cze-
sto takze i psychiczne. Wyzwania zwigzane z organizacjg pomocy medycznej i opieka czesto
przekraczajg ich mozliwosci. Mimo dobrych checi opiekunowie czesto nie radza sobie z sy-
tuacja, w ktérej osoba dotychczas im bardzo bliska zmienia sie niekorzystnie, nie rozpoznaje
lub reaguje w sposéb inny niz dotychczas. Z powodu ciggtego stresu sami zapadaja na rézne
choroby i sami wymagaja opieki i leczenia. Nie sa w stanie zorganizowac opieki w sposéb za-
pewniajacy podopiecznemu zachowanie naleznej cztowiekowi godnosci.

Spoteczne znaczenie choroby Alzheimera wynika takze z wzrastajacej liczby oséb w wie-
ku powyzej 64 roku zycia, wsrod ktérych wystepowanie otepienia ocenia sie na okoto 10%,
a choroby Alzheimera na 5%. W Polsce populacja powyzej 64 roku zycia liczyta w 2010 roku
ponad 5 mln oséb, a zgodnie z przyjetymi szacunkami w 2030 r. bedzie liczy¢ ponad 8 min.
Postepujacy proces wydtuzania zycia zderzy sie, z obserwowanym juz spadkiem urodzen.

Wyzwania, jakie stawia starzejaca sie populacja krajéw Unii Europejskiej, a wraz z tym
rosnaca liczba chorych na chorobe Alzheimera i inne otepienia, s3 dobrze rozpoznawane
przez odpowiednie agendy europejskie, ktére od co najmniej 10 lat podejmuja wysitki na
rzecz dostosowania krajow unijnych do poradzenia sobie z przewidywang sytuacja. Powsta-
fo wiele rzadowych inicjatyw i narodowych programéw poswieconych chorobie Alzheime-
ra. W Polsce takich zorganizowanych dziatan ze strony rzadu dotychczas nie byto, mimo ze
problem zostat dostrzezony. W okresie przewodnictwa Polski w Radzie Unii Europejskiej,
w obszarze zdrowia publicznego wsrdd realizowanych priorytetéw znalazto sie takze zapo-
bieganie chorobom mézgu, w tym chorobie Alzheimera. W listopadzie 2011 roku w Warsza-
wie odbyta sie europejska konferencja ekspercka wspoétorganizowana przez Ministerstwo
Zdrowia i Europejska Rade Mozgu. Uczestnicy tej konferencji sformutowali wiele konkluzji
w formie zalecen dla krajow europejskich, takich jak konieczno$¢ wprowadzenia, we wspét-
pracy ze wszystkimi zainteresowanymi stronami, krajowych planéw, strategii oraz wszelkich
innych dziatan, poprawiajacych wdrazanie programéw profilaktycznych oraz tworzenie za-
sad postepowania celem zapewnienia skutecznej i adekwatnej opieki zdrowotnej i socjalnej
w celu poprawy jakosci zycia chorych w wieku podesztym i wsparcia ich opiekunéw. Zaleca
sie takze promowanie koordynacji i wspotpracy na rzecz starszych pacjentéw, zwtaszcza na
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szczeblu lokalnym oraz wymiane najlepszych praktyk miedzy Panstwami Cztonkowskimi
w kwestii ochrony i praw pacjentéw oraz dobrych praktyk w aspektach etycznych w celu
zapewnienia zdrowego starzenia sie z godnoscia.

Niestety, za tymi przyjetymi formalnie deklaracjami nie poszty zadne dziatania ze strony
polskiego rzadu ani lokalnych samorzadéw. Ta bezczynnos¢ powoduje utrzymywanie sie
dyskryminacji chorych na chorobe Alzheimera w Polsce. Sg oni w praktyce wykluczeni z sys-
tematycznej opieki, ktérej dla zachowania swojej ludzkiej godnosci niezbednie potrzebuja.

Gtéwnym objawem choroby Alzheimera sg zaburzenia pamieci. Towarzyszy im zawsze
wiele innych objawéw zaburzen réznych funkcji poznawczych (uwaga, koncentracja, abs-
trakcyjne myslenie, planowanie, itd.) oraz zaburzerh emocjonalnych (lek, depresja, gniew),
zaburzen zachowania (wedrowanie, apatia, agresja), a nawet zaburzen psychotycznych (ha-
lucynacje, urojenia). U poszczegélnych chorych objawy te wystepujg w réznej kombinacji
i nasileniu. Ich wystepowanie zalezne jest takze od etapu rozwoju choroby.

Pierwsze stadium choroby trwa zwykle 2-5 lat. Wiodgcym objawem sa zaburzenia pa-
mieci. Chory zapomina o tym, co sie dziato przed chwilg, cho¢ moze pamietac szczegétowo
wydarzenia ze wczesnej mtodosci. Nie jest tez w stanie nauczy¢ sie niczego nowego. Pozo-
stawia przedmioty w miejscach do tego nieprzeznaczonych i nie potrafiich odnalez¢; bierze
udziat w rozmowie, ale poszukuje stéw, powtarza te same frazy i opowiesci. W tym okresie
pojawiaja sie pierwsze trudnosci zaplanowania dnia, zapominanie o optaceniu $wiadczen.
Zaczynajg sie problemy ze sprostaniem dotychczasowym obowigzkom w pracy, wydajnos¢
sie zmniejsza, chory musi poswieci¢ znacznie wiecej czasu by wykonac zadania, ktére do-
tychczas nie stwarzaty mu wiekszych trudnosci. W tym czasie chory czesto traci prace i ini-
cjatywe.

Ocenia sie, ze tylko 20% chorych w pierwszym stadium choroby w Polsce ma wihasciwie
postawione rozpoznanie przez lekarza. Brak tego rozpoznania powoduje, ze chorzy nie s
leczeni. Nie uzyskuja wiec korzysci, jakie oferuje wspotczesna medycyna, spowolnienie na-
rastania objawow przez kilka-kilkanascie miesiecy, a czasem dtuzej. Brak rozpoznania powo-
duje tez liczne nieporozumienia i napiecia w rodzinie; niewywigzywanie sie z obowigzkéw
przez chorego otoczenie traktuje jako wynikajace z lenistwa, ztosliwosci czy braku szacunku.
W pierwszym okresie choroby pacjenci sa tez czesto narazenie na dziatania oszustéw i nacia-
gaczy. Chory ma juz bowiem gteboko zaburzony racjonalny osad sytuacji i zdarzen, a jego
rodzina nie zdaje sobie z tego sprawy.

Drugie stadium choroby jest najdtuzsze; moze trwac od 2 do 12 lat. Pamie¢ chorego jest
juz wyraznie zaburzona. Zaczynaja sie takze istotne luki w pamieci dotyczacej dawnych wyda-
rzen. Chory nie pamieta imion swoich najblizszych, przestaje czyta¢, coraz mniej oglada tele-
wizje. Pojawiaja sie zaburzenia rownowagi, niekiedy upadki. Nie jest zdolny do kontrolowania
swoich finanséw ani zaplanowania swojej aktywnosci. Wystepuje nieche¢ do zmiany ubrania,
wykonywania jakichkolwiek czynnosci higienicznych. Pacjent moze sie zgubi¢ nawet w bar-
dzo dobrze sobie znanym otoczeniu. Przewaznie unika towarzystwa, nie moze dostosowac
sie do nowych okolicznosci. Okoto 50% chorych wykazuje zaburzenia zachowania. Chorzy by-
waja agresywni, nawet fizycznie. Cze$¢ chorych wykazuje objawy psychotyczne: patologicz-
na podejrzliwos$¢, urojenia okradania, urojenia porzucenia, oddania do domu opieki. Czesto
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wystepuja zaburzenia rytmu dnia; chory nie $pi w nocy, a jest nadmiernie senny w ciggu dnia.
Chory panicznie boi sie by¢ sam, nawet w pozornie znanym sobie otoczeniu. Zaczynajg sie
problemy z kontrola zwieraczy, ubozeje mowa. Chory przestaje sie samodzielnie ubierac i my¢.
W ostatnim okresie drugiej fazy chory przestaje poznawac opiekuna, nawet jezeli jest to jego
najblizsza rodzina. W tym okresie wiekszos¢ chorych ma juz rozpoznanie otepienia, ale jego
przyczyne upatruje sie w miazdzycy, a nawet starosci. Brak rozpoznania choroby Alzheimera
powoduje, ze odpowiednie leczenie jest wigczane zbyt p6ézno albo wecale.

Czas trwania trzeciego stadium choroby w duzym stopniu zalezy od jakosci opieki, zwy-
kle trwa 1-3 lata. Chory méwi pojedyncze stowa, kontakt z nim jest ograniczony do wykony-
wania najprostszych polecen. Musi by¢ karmiony, nie kontroluje zwieraczy, nie sygnalizuje
gtodu, ani innych nieprawidtowosci. Coraz mniej sie porusza, wiekszos¢ dnia spedza w po-
zycji siedzacej, potem lezacej. Nie poznaje opiekunéw, nawet najblizszych cztonkéw rodziny.
Pozostawanie w pozycji lezacej powoduje zagrozenie zapalenia ptuc, ktére najczesciej jest
przyczyna zgonu chorego. W tym okresie, jezeli jest to mozliwe, chory trafia do domu opieki,
ktory w warunkach polskich prawie nigdy nie jest domem wyspecjalizowanym w prowadze-
niu 0s6b w ostatnie fazie choroby Alzheimera.

Jak dotad rozpoznawanie choroby Alzheimera jest wyfgcznie objawowe, na podstawie
wystepowania typowych objawdéw, kolejnosci ich powstawania i szybkosci progresji choroby.
W kazdym przypadku nalezy réwniez wykluczy¢ liczne inne choroby jako przyczyne wystepu-
jacych zaburzen pamieci i innych zaburzen poznawczych, szczegélnie tych, ktére moga by¢
potencjalnie terapeutycznie. Tak postawione rozpoznanie choroby moze by¢ okreslone jako
prawdopodobne, a jego czutosc i specyficznos¢ takiej diagnozy jest niesatysfakcjonujaca wie-
lu lekarzy i badaczy. W ostatnim czasie coraz wiecej badaczy jest przekonanych o mozliwosci
przyzyciowego pewnego rozpoznania choroby za pomoca tzw. biomarkeréw diagnostycz-
nych. Weszty one juz do stosowania w badaniach naukowych, m.in. w ocenie skutecznosci
leczenia, ale ze wzgledu na brak powszechnej dostepnosci i standaryzacji ich wykonania, nie
sg jeszcze polecane w rutynowej diagnostyce medycznej. Niektdre z tych badan sa w praktyce
wykonywane w nielicznych polskich osrodkach naukowych, takze dla celéw diagnostycznych.
Kilka polskich osrodkéw uczestniczy tez w naukowym projekcie europejskim poswieconym
standaryzacji tych badan. Nalezy spodziewac sie, ze w perspektywie kilku lat biomarkery sta-
na sie podstawa rozpoznania choroby Alzheimera, co umozliwi rozpoznanie choroby jeszcze
w okresie bezobjawowym.

Wspotczesna terapia choroby Alzheimera to: dziatania profilaktyczne, leczenie objawo-
we i pomoc dla opiekuna. Opdznienie wystapienia choroby Alzheimera jest mozliwe po-
przez modyfikacje czynnikéw jej ryzyka, do ktérych zalicza sie m.in.: nadcisnienie tetnicze,
cukrzyca, urazy moézgu, niski poziom wyksztatcenia i aktywnosci, zaréwno intelektualnej, jak
i ruchowej. Wyniki naukowej oceny skutecznosci dziatan profilaktycznych w chorobie Alzhe-
imera sa ciagle jednak niejednoznaczne.

Wspotczesne mozliwosci terapeutyczne sprowadzaja sie do stosowania lekéw popra-
wiajacych w niewielkim stopniu pamiec i inne funkcje poznawcze, a takze w znaczacy spo-
séb korygujacych czesto wystepujace u chorych zaburzenia zachowania i psychotyczne.
W praktyce klinicznej lekami o sprawdzonej skutecznosci okazaty sie:
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— inhibitory cholinesteraz (donepezil, rywastygmina, galantamina) i memantyna, zwane
lekami prokognitywnymi, ktorych skutecznos¢ daje sie zaobserwowac u 60% chorych
w okresie okoto 2 lat;

- leki specyficznie korygujace zaburzenia zachowania i objawy psychotyczne, do ktérych
naleza leki przeciwpsychotyczne, przeciwdepresyjne, normotymizujace i nasenne.

Bardzo waznym zadaniem lekarza jest informowanie i uczenie opiekuna. Dziafanie ta-
kie powinno by¢ podjete natychmiast po postawieniu rozpoznania choroby Alzheimera.
Wiedza o chorobie, objawach, ktére moga wystapi¢, trudnosciach w opiece, koniecznych
formalnych krokach zabezpieczajacych chorego i opiekuna, miejscach, w ktérych opiekun
moze uzyskac wsparcie, sg czynnikami, ktére zmniejsza obcigzenie opiekuna, poprawiajac
jakos¢ zycia chorego.

Szczegdlnym wyzwaniem jest opieka nad chorym. Organizacja tej opieki to bardzo trudny
i ztozony problem, bo chory stopniowo traci wszystkie nabyte za zycia umiejetnosci, od prostych
do najbardziej ztozonych. Otaczajacy go $wiat staje sie dla chorego niezrozumiaty i wrogi. Na
poczatku choroby chory wymaga nieznacznej pomocy i kontroli ze strony rodziny, ale juz w dru-
gim stadium choroby musi stale pozostawac¢ pod opieka innych, w praktyce przez 24 godziny
na dobe.

W Polsce, wobec braku profesjonalnych instytucjonalnych placéwek dla tej grupy cho-
rych, najczesciej caty ciezar opieki spada na rodzine chorego, czyli wspétmatzonka w podob-
nym wieku lub doroste, pracujace dzieci.

Wieloletnia opieka nad chorym stwarza opiekunowi wielorakie obcigzenia, wsréd kto-
rych najwazniejsze to obcigzenie psychiczne wynikajace z postepujacej zmiany osobowosci
i zachowania chorego; chory staje sie niesympatyczny, roszczeniowy, jednoczesnie czesto
podejrzliwy, nie dostrzega staran opiekuna, jest nadmiernie pobudzony lub agresywny albo
tez wycofany, nie podtrzymujacy zadnej aktywnosci i unikajacy kontaktu z innymi. Kolejnym
wyzwaniem jest obciagzenie fizyczne, jako efekt przejmowania przez opiekuna wszystkich
obowiazkéw zaréwno zwigzanych z codziennym prowadzeniem gospodarstwa domowe-
go, jak i koniecznoscig pomagania choremu w codziennej toalecie, ubieraniu sie, jedzeniu.
Te czynnosci nierzadko wykonywane sg przy braku wspétpracy ze strony chorego i wyma-
gaja pokonywania jego oporu. W miare postepu choroby i stopniowej utraty przez chorego
zdolnosci samoobstugi, obcigzenie fizyczne znacznie sie poteguje i narasta. W wiekszosci
polskich rodzin wystepuje takze obcigzenie ekonomiczne zwigzane z ponoszeniem dodat-
kowych kosztéw leczenia, opieki i pielegnacji chorego. Narasta ono wraz z postepem cho-
roby, kiedy to w pdzniejszych jej fazach wzrasta zapotrzebowanie chorego na srodki piele-
gnacji i higieny, a takze kiedy pojawia sie koniecznos¢ angazowania ptatnej opiekunki lub
pielegniarki. Niebagatelne znaczenie ma takze obcigzenie spoteczne. Wyraza sie przez rézne
formy izolacji spotecznej chorego i opiekuna. Niezrozumienie choroby i czesto dziwnych
zachowan chorego skutkuje tym, ze coraz mniej oséb pojawia sie u niego. Wieloletnia opie-
ka, jaka sprawuje opiekun, pozbawia go wielu okazji do nawigzywania i podtrzymywania
kontaktéw spotecznych.

Udziat Paristwa w opiece nad chorym przebywajacym od poczatku do korica choroby
w domu rodzinnym jest zupetnie symboliczny. Chorzy we wczesnej fazie choroby nie maja
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mozliwo$¢ uczestnictwa w terapii usprawniajacej, ani tez w specjalistycznych turnusach
rehabilitacyjno-wypoczynkowych. Brak jest sieci doméw pobytu dziennego dla chorych,
gdzie mogtby on przebywac na czas pobytu opiekuna w pracy i gdzie prowadzono by dzia-
fania terapeutyczne, podtrzymujace poziom jego funkcji poznawczych. Dostep do ptatnych
ustug opiekunczych oferowanych przez pomoc spoteczng jest bardzo ograniczany poprzez
ustanowienie niskiego progu kryterium dochodowosci warunkujacego mozliwos¢ skorzy-
stania z tej formy pomocy. Rodzinom nie pozostawia sie wyboru, sa zmuszani sytuacjg do
zatrudniania do opieki nad chorym prywatnej opieki.

Jedyna realng pomoc w zakresie opieki przynosza pozarzadowe organizacje alzheime-
rowskie, ktérych jest w Polsce 35, zrzeszonych w Ogdlnopolskim Porozumieniu Organizacji
Alzheimerowskich. Organizacje te maja jednak ograniczone $rodki. Ministerstwo Zdrowia
oraz Ministerstwo Pracy i Polityki Spotecznej obecnie juz nie proponuje organizacjom alzhe-
imerowskim zadnych zadan do wykonania. Pozyskanie srodkéw finansowych na dziatalnos¢
statutowa od stosownych wtadz samorzadowych jest réwnie trudnym zadaniem.

Sytuacja braku odpowiedniej organizacji leczenia chorych na chorobe Alzheimera nie-
pokoi rowniez lekarzy i przedstawicieli innych zawodéw medycznych. Zrzeszajace ich Pol-
skie Towarzystwo Alzheimerowskie wraz z wymienionym wyzej Ogélnopolskim Porozumie-
niem Organizacji Alzheimerowskich przedstawito w 2011 roku Polski Plan Alzheimerowski,
wzorowany na funkcjonujacych od lat planach w innych krajach europejskich i dostosowany
do specyficznie polskich potrzeb i mozliwosci. Nie uzyskato jednak zadnego wsparcia ani

zainteresowania ze strony instytucji rzadowych.

69



—

70

RAPORT RPO

Summary

Alzheimer’s disease is the most common cause for the development of dementia and is not
only a medical but also social challenge. Unfortunately, still there is no possibility of causal tre-
atment of this disease. Due to increasing cognitive difficulties and behavioral disorders, patients
require not only specific symptomatic treatment but also specific form of care. Usually, they are
elderly people, above 65 years of age, also with other diseases, and progressive disorders of me-
mory, thinking and many other cognitive functions gradually limit their abilities to understand
their own health and social situation and to take independent action towards obtaining suitable
treatment and assistance. Over time, they are left at the mercy of people around them. Difficul-
ties and formalities related to access to specialist advice as part of the National Health Fund are
a reason for which these patients do not receive due medical services. They are most often cared
for by people of similar age, having their own health problems and limited physical and often
mental abilities. Challenges related to the organisation of medical assistance and care often
exceed their possibilities. Despite their good intentions, carers are often unable to cope with the
situation where a person, who has been very close to them so far, changes in a negative way,
does not recognise them or reacts differently than usual. Due to permanent stress, they fall for
various diseases and require care and treatment themselves. They are unable to organise care in
a manner which allows their dependant to keep the dignity each human deserves.

Social importance of Alzheimer’s disease also results from the increasing number of pe-
ople above 64 years of age, among which the prevalence of dementia is assessed at about
10% and of Alzheimer’s disease at 5%. In Poland, the population above 64 years of age in
2010 was more than 5 million people and in accordance with adopted estimates, in 2030 it
will be more than 8 million. The progressive life extension process will collide with the birth
rate decrease which is already observed.

Challenges posed by the ageing population of the European Union countries, along with
the growing number of people suffering from Alzheimer’s disease and other types of demen-
tia, are well recognised by the appropriate European agendas which for at least 10 years have
made efforts to adapt the EU countries to handle the anticipated situation. There were many
government initiatives and national programmes dedicated to Alzheimer’s disease. In Poland,
there have not been such organised actions on the part of the Government so far, although
the problem has been noticed. During the Polish presidency in the European Union Council, in
the area of public health, implemented priorities covered also the prevention of brain diseases,
including Alzheimer’s disease. In November 2011, in Warsaw, the European expert conference
organised jointly by the Ministry of Health and European Brain Council was held. The partici-
pants in that conference have formulated many conclusions in a form of recommendations
for the European countries, such as the need to introduce, in coordination with all interested
parties, national plans, strategies and any other actions improving the implementation of pre-
ventive programmes and creation of rules of procedure for the purpose of providing effective
and adequate medical and social care aimed at improving the quality of life of elderly patients
and supporting their carers. It is also recommended to promote coordination and cooperation
for the benefit of elderly patients, particularly at the local level and to exchange the best prac-
tices among the Member States on the protection and rights of patients and good practices in
ethical aspects in order to ensure the healthy, dignified ageing.
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Unfortunately, those formally adopted declarations did not entail any actions on the
part of the Polish Government or local self-governments. This inactivity is a reason for which
people suffering from Alzheimer’s disease are still discriminated in Poland. In practice, they
are excluded from systematic care which they require to keep their human dignity.

The main symptom of Alzheimer’s disease are memory disorders. They are always accom-
panied by many other symptoms of disorders of various cognitive functions (attention, concen-
tration, abstract thinking, planning, etc.) and emotional disorders (anxiety, depression, anger),
behavioral disorders (wandering, apathy, aggression) and even psychotic disorders (hallucina-
tions, delusions). In individual patients, these symptoms occur in various combinations and with
the diverse intensity. Their occurrence depends also on the stage of the disease development.

The first stage of disease usually lasts 2-5 years. A leading symptom are memory di-
sorders. The patient forgets what happened a moment ago but may remember details of
events from his early youth. He is unable to learn new things. He leaves things in inappro-
priate places and is unable to find them; takes part in a conversation but tries to find words,
repeats the same phrases and stories. In this period, the first problems with planning the day
start appearing, the patient forgets to pay bills. He starts having problems with coping with
current duties at work, his efficiency decreases, the patient needs to take much more time
to perform tasks which so far have not been any problem for him. At this time, the patient
often loses his job and initiative.

It is estimated that in Poland only 20% of patients at the initial stage of disease are pro-
perly diagnosed by the physician. The absence of this diagnosis is a reason for which pa-
tients are not treated. Thus, they do not receive any benefits offered by modern medicine,
i.e. slowing down of symptoms for several-a dozen or so months and sometimes even lon-
ger. The absence of diagnosis also results in many disagreements and tensions in the fami-
ly; failure to fulfil duties by the patients is perceived by his environment as resulting from
laziness, malice or disrespect. In the first period of disease, patients are also often exposed
to the activities by frauds and con men as the patient’s rational judgment of situations and
events is already deeply impaired and his family do not realise it.

The second stage of disease is the longest one; it may last 2-12 years. The patient’s memory
is already clearly impaired. Moreover, relevant gaps in memory regarding past events start appe-
aring.The patient does not remember the names of his closest relatives, stops to read, to watch TV.
He starts having balance disorders, sometimes he falls down. He is unable to control his finance or
to plan his activities. He becomes reluctant to change clothes and to perform any personal hygie-
ne activities. The patient may become lost even in the well-known environment. Usually, he avo-
ids any company, is unable to adapt to new circumstances. Approximately, 50% of patients show
behavioural disorders. Patients may be aggressive, even physically. Some patients show psychotic
symptoms: pathological suspiciousness, delusions related to being robbed, abandoned or sent to
a nursing home. Often, the rhythm of the day is disturbed; the patient does not sleep at night and
is excessively sleepy by day. The patient is panically afraid of being alone, even in the environment
he is apparently familiar with. He starts having problems with controlling his sphincters, his lan-
guage becomes impoverished. The patient stops getting dressed and washing on his own. In the
last period of the second stage, the patient stops recognising his carer even if this is a member of
his closest family. In this period, most patients are already diagnosed with dementia but its cause
is seen in sclerosis or even old age. The absence of diagnosis of Alzheimer’s disease is a reason for
which adequate treatment is employed either too late or is not employed at all.
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The duration of the third stage of disease is largely dependent on the quality of care, usu-
ally lasts 1-3 years. The patient utters single words, contact with him is limited to performing
the simplest orders. He requires feeding, does not control his sphincters, does not signal that
is hungry or any other irregularities. He moves less and less, spends the majority of the day
sitting and then lying. He does not recognise his carers, even the closest family members.
Staying in the recumbent position results in a risk of pneumonia, which is the most common
cause of the patient’s death. In this period, if it is possible, the patient is sent to a nursing
home which, under Polish conditions, almost never is a home specialised in taking care of
people at the last stage of Alzheimer’s disease.

So far, diagnosis of Alzheimer’s disease is symptomatic only, based on the occurrence of
typical symptoms, sequence of their occurrence and disease progression rate. In each case,
many other diseases should also be ruled out as a cause for memory disorders and other co-
gnitive disorders, particularly those, which may be potentially therapeutic. Such diagnosis of
disease may be defined as probable and its sensitivity and specific nature of such diagnosis
does not satisfy many physicians and researchers. Recently, more and more researchers are
convinced of a possibility of reliable in vivo diagnosis of disease using so-called diagnostic
biomarkers. They are already applied in scientific research, inter alia, in evaluating the ef-
ficiency of treatment but due to the lack of the universal availability and standardisation
of their implementation they are still not recommended to be applied in routine medical
diagnostics. Some types of this research are in practice carried out in few Polish scientific
centres, also for diagnostic purposes. In addition, several Polish centres participate in the Eu-
ropean scientific project dedicated to the standardisation of these types of research. It sho-
uld be expected that within several years, biomarkers would become a basis for diagnosis of
Alzheimer’s disease which will allow to diagnose disease even in the asymptomatic period.

Modern therapy of Alzheimer’s disease consists of: preventive measures, symptomatic
treatment and support for the carer. It is possible to delay the occurrence of Alzheimer’s
disease by modifying its risk factors including, inter alia: hypertension, diabetes, brain inju-
ries, low level of education and activity, both intellectual and physical. However, results of
the scientific evaluation of preventive measures in Alzheimer’s disease are still ambiguous.

Modern therapeutic opportunities are reduced to administering drugs slightly improving
memory and other cognitive functions and significantly correcting behavioral and psychotic di-
sorders which often appear in patients. In clinical practice, drugs of proven efficiency are:

- cholinesterase inhibitors (donepezil, rivastigmine, galantamine) and memantine, called
pro-cognitive drugs, whose efficiency may be observed in 60% of patients within about
2 years;

- drugs specifically correcting behavioral disorders and psychotic symptoms, including an-
tipsychotic, antidepressant, normothymic and soporific drugs.

A very important task of the physician is to inform and educate the carer. Such action
should be taken immediately after diagnosing Alzheimer’s disease. The knowledge about
disease, symptoms which may occur, problems with care, necessary formal steps protecting
the patient and the carer, places where the carer may receive assistance, are factors which
reduce the burden on the carer and improve the patient’s quality of life.

Care of the patient is a particular challenge. Organisation of this care is a very difficult and
complicated problem as the patient gradually loses all his skills, from simple to the most complex
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ones. The world surrounding him becomes incomprehensible and hostile. At the beginning of
disease, the patient requires some help and control on the part of his family, but at the second
stage of disease he must be constantly cared for by other people, in practice 24 hours a day.

In Poland, due to the absence of professional institutions for this group of patients, the entire
burden of care is on the patient’s family, i.e. spouse of similar age or adult, working children.

Long-term care of the patient creates various burdens on the carer, the most important is
the mental burden resulting from the progressive change in the patient’s personality and be-
haviour; the patient becomes unpleasant, demanding, also very suspicious, does not see the
carer’s efforts, is excessively excited or aggressive or withdrawn, does not sustain any activity
and avoids contact with other people. Another challenge is the physical burden as a result of
taking over by the carer of all duties related to day-to-day housekeeping and necessity to assist
the patient in routine personal hygiene activities, getting dressed, eating. These activities are
often performed without any cooperation on the part of the patient and require overcoming
his resistance. As disease progresses and the patient gradually loses the ability to take care of
himself, the physical burden significantly grows and increases. In most Polish families, there is
also the economic burden related to incurring additional costs of treatment, care and nursing
of the patient. It increases as disease progresses when at its later stages the patient’s demand
for care and hygiene measures grows and when there is a need to employ a paid carer or
nurse. Of great importance is also the social burden. It is manifested by various forms of social
isolation of the patient and his carer. The lack of understanding of disease and often strange
behaviour of the patient results in the decreasing number of people visiting him. Long-term
care by the carer deprives him of many occasions to establish and maintain social contacts.

Participation of the state in care of the patient who stays at his family home from the be-
ginning to the end of his disease is completely symbolic. Patients at the early stage of disease
have no possibility to participate in health improvement therapy or in special rehabilitation and
recreational camps. There are no networks of day care homes for patients where they could stay
when their carers are at work and where therapeutic activities sustaining the level of their cogni-
tive functions are carried out. Access to paid care services offered by social welfare is significantly
limited by the low threshold of the income criterion determining a possibility of using this form
of assistance. Families are left with no choice, the situation makes them employ private carers to
take care of the patient.

The only real assistance with regard to care is offered by non-governmental Alzheimer organi-
sations, there are 35 of them in Poland and they are brought together by the Polish Association of
Alzheimer Organisations. However, these organisations have limited resources at their possession.
Currently, the Ministry of Health and the Ministry of Labour and Social Policy do not entrust the
Alzheimer organisations with any tasks to carry out any longer. Obtaining funds for the statutory
activities from applicable self-government authorities is also a difficult task.

Also physicians and representatives of other medical professions are worried by the situ-
ation of the lack of appropriate organisation of treating patients suffering from Alzheimer’s
disease. In 2011, the Polish Alzheimer Association where they are brought together along
with the above-mentioned Polish Association of Alzheimer Organisations presented the Po-
lish Alzheimer Plan, patterned on the plans which have been functioning in other European
countries for years and adapted to the specifically Polish need and possibilities. However, the

Association did not receive any support or interest on the part of government institutions.
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Przydatne kontakty

Ponizej zostaly umieszczone adresy, telefony i strony internetowe organizacji
pozarzadowych i instytucji, ktére moga pomac uzyskac informacje, pomoc i wspar-
cie dla 0s6b z choroba Alzheimera i innymi zaburzeniami otepiennymi oraz ich
opiekunow. Przedstawione informacje pochodzg z ogéinodostepnych stron inter-
netowych, gtéwnie Ogélnopolskiego Porozumienia Organizacji Alzheimerowskich.

0golnopolskie Porozumienie Organizacji Alzheimerowskich
www.alzheimer-porozumienie.org
adres: ul. Emilii Plater 47, 00-118 Warszawa

Polskie Towarzystwo Alzheimerowskie

Polskie Towarzystwo Alzheimerowskie jest stowarzyszeniem powotanym przez lekarzy i naukow-
céw zajmujacych sie leczeniem chorych na chorobe Alzheimera i inne choroby powodujace zabu-
rzenia funkgcji poznawczych (otepienie) oraz naukowymi badaniami przyczyn tych choréb.
adres: ul. Arianiska 7, 31-505 Krakéw

e-mail: kontakt@alzheimerpolska.pl

WOJEWODZTWO MAZOWIECKIE

Polskie Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Choroba Alzheimera
(Koordynator Porozumienia)

www.alzheimer-waw.pl

Telefon Zaufania: 22 622 11 22 (czynny we wtorki i czwartki, w godz. 15-17)
tel. +48 605 606 909

adres: ul. Emilii Pater 47, 00-118 Warszawa

e-mail: alzheimerpl@gmail.com

Siedleckie Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Choroba Alzheimera
www.alzheimer.org.pl

adres: ul. Lesna 96, 08-110 Siedlce

telefony: 602 394 301, 504 220 068, 502 368 046, fax: 25 643 56 84
e-mail: siedlce_alz@op.pl

WOJEWODZTWO DOLNOSLASKIE

Stowarzyszenie Grupa Wsparcia dla Oséb z Problemami Pamieci, Niezapominajka”
www.stowniezapominajka.wroclaw.pl

adres: ul. Horbaczewskiego 20/3, 54-130 Wroctaw

tel. 506 162 519 (od poniedziatku do $rody w godzinach 15.00 do 17.00)

e-mail: stowniezapominajka@o2.pl

Stowarzyszenie Os6b Chorych na Chorobe Alzheimera i Ich Rodzin
www.centrumadfinem.pl

adres: ul. Gtéwna 29, 58-350 Sokotowsko

tel. 74 845 18 20, 506 038 313

e-mail: sokolowsko@centrumadfinem.pl
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Fundacja Alzheimerowska - Wspieranie Diagnostyki, Leczenia, Nauki i Dydaktyki
w Lecznictwie Panstwowym i Prywatnym w Rzeczypospolitej Polskiej i w Krajach
Europy Srodkowe;j

adres: ul. Pasteura 10, 50-367 Wroctaw

e-mail: alzheimer.fundacja@umed.wroc.pl

tel. (071) 784-15-85, fax. (071) 784-16-02

WOJEWODZTWO KUJAWSKO-POMORSKIE

Bydgoskie Stowarzyszenie Opieki Nad Chorymi z Otepieniem Typu
Alzheimerowskiego

adres: ul. Ujejskiego 11/1, 85-168 Bydgoszcz

tel. 607 079 005, 601 251 354

e-mail: alzheimerbydgoszcz@wp.pl

www.alzheimerbydgoszcz.pl

WOJEWODZTWO LUBELSKIE

Lubelskie Stowarzyszenie Alzheimerowskie
www.lsa.lublin.pl

adres: ul. Towarowa 19, 20-205 Lublin

tel. 81444 4544

e-mail: [sa@lsa.lublin.pl

WOJEWODZTWO LUBUSKIE

Lubuskie Stowarzyszenie Wsparcia Opiekunéw i Oséb Dotknietych Choroba Alzheimera
www.alzheimer.zgora.pl

adres: os. Pomorskie 28, 65-548 Zielona Géra

tel. 68 325 83 66

e-mail: kontakt@alzheimera.strefa.pl

lub poprzez wypetnienie formularza KONTAKT na stronie

WOJEWODZTWO LODZKIE

tédzkie Towarzystwo Alzheimerowskie
adres: ul. Przybyszewskiego 111, 93-110 £6dz
tel. 42 68124 32,42 681 24 38

e-mail: tow.alzheimer@wp.pl

WOJEWODZTWO MALOPOLSKIE

Matopolska Fundacja Pomocy Ludziom Dotknietym Choroba Alzheimera
www.alzheimer-krakow.pl

adres: os. Stoneczne 15, 31-958 Krakow

tel. 1241054 20

e-mail: fundacja@alzheimer-krakow.pl

Fundacja Find Me If You Care
www.findmeifyoucare.org

adres: ul. Partyzantéw 1, 32-600 Oswiecim
tel. 607 295 596

e-mail: info@findmeifyoucare.org

75



—

76

RAPORT RPO

WOJEWODZTWO OPOLSKIE

Opolskie Stowarzyszenie na rzecz Niepetnosprawnych w tym Rodzin i Oséb
z Choroba Alzheimera

www.opolski-alzheimer.pl

adres: ul. Damrota 2, 47-303 Krapkowice

tel. 500 169 863

e-mail: alzheimer.krapkowice@interia.pl

WOJEWODZTWO PODKARPACKIE

Podkarpackie Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Choroba Alzheimera
www.alzheimer.rzeszow.pl

adres: ul. Seniora 2, 35-310 Rzeszéw

tel. 17 857 93 50, 501 603 236

e-mail: pspozca@poczta.onet.pl

WOJEWODZTWO PODLASKIE

Bialostockie Stowarzyszenie Alzheimerowskie
adres: ul. Swobodna 38 lok. 9, 15-756 Biatystok
http://bazy.ngo.pl/search/info.asp?id=65513

tel. 602 831 797

e-mail: alzheimer-bialystok@wp.pl

WOJEWODZTWO POMORSKIE

Gdarnskie Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Chorobg Alzheimera
www.alzheimer-gdansk.fast-page.org

adres: ul. Armii Krajowej 94, 81-824 Sopot

tel. 58 551 63 64, 606 897 810

e-mail: alzheimer.gdansk@gmail.com

WOJEWODZTWO SLASKIE

Czestochowskie Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Chorobg Alzheimera
przy WSZ Oddziat Psychiatryczny

adres: ul. PCK 1, 42-200 Czestochowa

tel. 3432526 11 w. 26

Stowarzyszenie Na Rzecz Oséb Chorych na Alzheimera i Zespotéw Degeneracyjnych

adres: ul. Sienkiewicza 35, 42-450 Zawiercie
tel. 698 695 971
e-mail: krystynamecik@wp.pl

WOJEWODZTWO SWIETOKRZYSKIE

Stowarzyszenie Na Rzecz Os6b z Choroba Alzheimera
www.alzheimer.koprzywnica.info

adres: ul. Szkolna 8, 27-660 Koprzywnica

tel. 15 847 70 30, 604 265 790

e-mail: alzheimer.koprzywnica@interia.pl
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Kieleckie Stowarzyszenie Alzheimerowskie
www.kielcealzheimer.pl

adres: ul. Jagiellonska 76, 25-734 Kielce

tel. 504 043 989

e-mail: prezes@kielcealzheimer.pl

WOJEWODZTWO WARMINSKO-MAZURSKIE

Elblaskie Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Choroba Alzheimera i Innymi
Zaburzeniami Psychicznymi Srodowiskowy Dom Samopomocy

adres: ul. Podgorna 1, 82-300 Elblag

www.alzheimer.elblag.pl

tel./fax: 55 233 22 21, tel.: 55 625 61 90 do 92, Prezes: +48 508 643 271

e-mail: alzheimerd@wp.pl

WOJEWODZTWO WIELKOPOLSKIE
Wielkopolskie Stowarzyszenie Alzheimerowskie
www.alzheimer-poznan.pl

adres: ul. Jozefa Garczynskiego 13, 61-527 Poznan
tel. 513 100 950, 503 186 403

e-mail: oppwsa@gmail.com

Wielkopolskie Stowarzyszenie na Rzecz Os6b z Choroba Alzheimera
www.alzheimerwielkopolska.pl

adres: ul. Ifakowiczéwny 6/2A, 60-789 Poznan

tel. 516 840 170 61 22 45 085 (dyzury w poniedziatki, Srody i pigtki w godzinach 12-18)
e-mail: kontakt@alzheimerwielkopolska.pl

Leszczynskie Stowarzyszenie Alzheimerowskie
adres: ul. Dabrowskiego 45a, 64-100 Leszno

tel. 667 505 212

e-mail: alz.park.leszno@gmail.com

Grupa Wsparcia dla Rodzin i Opiekunéw Osé6b Chorych na Chorobe Alzheimera
przy Domu Pomocy Spotecznejim. Jana Pawta Il

adres: ul. 11 Listopada 40, 64-920 Pita

tel. 67 212 26 43 w. 200, 204, 127,117,666 047 153

e-mail: dpspila@kadan.pl, dyrektor@dpspila.kadan.pl

77



i

78

RAPORT RPO

O autorach

prof. dr hab. med. Andrzej Szczudlik
kierownik Katedry i Kliniki Neurologii Uniwersytetu Jagiel-
lonskiego Collegium Medicum. Gtéwne zainteresowania
naukowe: choroby zwyrodnieniowe osrodkowego uktadu
nerwowego, w tym choroba Alzheimera, oraz udar mézgu.
Autor lub wspétautor ponad 300 prac naukowych, w znacz-
nej czesci opublikowanych w miedzynarodowych czasopi-
e : smach naukowych. Jeden z zatozycieli i obecny prezes za-
rzadu Polskiego Towarzystwa Alzheimerowskiego. Wspétautor Polskiego Planu
Alzheimerowskiego.

prof. dr hab. med. Maria Barcikowska-Kotowicz
kierownik Zespotu Kliniczno-Badawczego Choréb Zwy-
rodnieniowych Centralnego Uktadu Nerwowego Instytutu
Medycyny Doswiadczalnej | Klinicznej PAN w Warszawie.
Gtéwne zainteresowania naukowe: choroby osrodkowego
uktadu nerwowego przebiegajace z otepieniem, szczegél-
nie choroba Alzheimera i otepienie naczyniopochodne. Au-
torka lub wspoétautorka okoto 200 publikacji w miedzynaro-
dowych czasopismach naukowych. Przewodniczaca Sekcji Alzheimerowskiej
Polskiego Towarzystwa Neurologicznego. Jedna z zatozycielek i obecny wice-
-prezes zarzadu Polskiego Towarzystwa Alzheimerowskiego. Wspétautorka
Polskiego Planu Alzheimerowskiego.

dr hab. med. Tomasz Gabryelewicz

i specjalista psychiatra, profesor Instytutu Medycyny Do-
4§ sSwiadczalnej i Klinicznej (IMDIK) im. M. Mossakowskiego
" PAN w Warszawie. Do$wiadczenie zawodowe zwigzane
z tematyka otepien nabyt w Klinice Psychogeriatrii Katolic-
kiego Uniwersytetu w Leuven oraz w Oddziale Psychoge-
riatrycznym Instytutu Psychiatrii i Neurologii w Warszawie.
Pracuje w Oddziale Alzheimerowskim Centralnego Szpitala
Klinicznego MSWiA w Warszawie oraz w Zespole Kliniczno-Badawczym Choréb
Neurozwyrodnieniowych IMDiK PAN. Autor kilkudziesieciu prac dotyczacych
otepien i choroby Alzheimera. Od roku 1992 byt kolejno: przewodniczacym
Stowarzyszenia Pomocy Osobom z Chorobg Alzheimera, cztonkiem zarzadu
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Alzheimer Europe, przewodniczacym Sekcji Choroby Alzheimera PTP, czton-
kiem zarzadu Polskiego Towarzystwa Psychogeriatrycznego wiceprzewodni-
czacy Polskiego Towarzystwa Alzheimerowskiego.

prof. dr hab. med. Grzegorz Opala
specjalista neurolog, byly kierownik Katedry i Kliniki Neu-
rologii Wieku Podesztego z Pododdziatem Jednodniowe;j
Diagnostyki i Leczenia Slaskiego Uniwersytetu Medycznego
w Katowicach. Autor ponad 200 prac naukowych. Laureat
Indywidualnej Nagrody Ministra Zdrowia za catoksztatt do-
robku naukowego i dydaktycznego (2008). Przewodniczyt
! Komisji Patologii Ukladu Nerwowego w Wieku Podesztym
Polskiej Akademii Nauk. Prezes Polskiego Towarzystwa Neurologicznego w la-
tach 2005-2008, przewodniczacy Polskiej Rady Mézgu. Zainteresowania na-
ukowe: wczesna diagnostyka otepien, zaburzenia psychiczne oraz patogeneza
choroby Parkinsona, organizacja diagnostyki i leczenia udaru mézgu, szkolenie
podyplomowe lekarzy i organizacja ochrony zdrowia.

dr hab. med. Tadeusz Parnowski

specjalista psychiatra, profesor w Instytucie Psychiatrii i Neu-
rologii (IPiN) w Warszawie, od 2006 roku kierownik Il Kliniki
Psychiatrycznej IPiN. W latach 1991-2003 prezydent Polskiej
Fundacji Alzheimerowskiej, cztonek miedzynarodowych or-
ganizacji geriatrycznych (ADI,AE,PTA) . Nagrodzony przez
polsko-australijska fundacje POL-KUL, zatozyciel Polskiego
Stowarzyszenia Opiekunéw Oséb z Choroba Alzheimera.
Czlonek Europejskiej Rady Mézgu. Prezydent Towarzystwa Psychogeriatryczne-
go. Autor i wspotautor 200 publikacji badawczych, ponad 30 rozdziatéw w ksigz-
kach i 3 monografii poswieconych problemom psychogeriatrycznym.

mgr Andrzej Rossa

magister politologii. Posiada dwudziestoletnie doswiadcze-
nie w pracy z rodzinami dotknietymi problemem choréb
otepiennych. Wspotzatozyciel i pierwszy prezes Wielkopol-
skiego Stowarzyszenia na Rzecz Oséb z Choroba Alzheime-
ra. Wspotzatozyciel Wielkopolskiego Stowarzyszenia Alzhe-
imerowskiego. Pomystodawca utworzenia Stowarzyszenia
Wolontariat Wielkopolski. Od 2004 roku prezes Wielkopol-
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skiego Stowarzyszenia Alzheimerowskiego. Koordynator Osrodka Adaptacyjno
- Rehabilitacyjnego dla Oséb z Chorobg Alzheimera. Wspottwdrca programu
Centrum Informacji Alzheimerowskiej oraz autor programu opiekunczo — eduka-
cyjnego Moja wnuczka méj dziadek, cztonek Koalicji Alzheimerowskiej.

[mgr Alicja Sadowskal|

psycholog, dziata w Polskim Stowarzyszeniu Pomocy Osobom
z Chorobga Alzheimera od 1993 r; od 2005 r. jest przewodnicza-
B ca Zarzadu. Od 2004 r. cztonek Zarzadu Alzheimer Europe. Autor
i wspotautor poradnikéw dla opiekunéw oséb chorych na choro-
be Alzheimera i wielu artykutéw w biuletynie ,Blizej Alzheimera”.
Wyktadowca na kursach i spotkaniach edukacyjnych dla opieku-
néw rodzinnych, profesjonalnych, Uniwersytetéw Trzeciego Wieku, wyktadéw
otwartych i szkoleh m.in. organizowanych przez Collegium Civitas. Speaker na
wielu miedzynarodowych konferencjach alzheimerowskich. Cztonek Rady Na-
ukowej Polskiego Towarzystwa Alzheimerowskiego. W Stowarzyszeniu odpo-
wiedzialna za wsparcie psychologiczne, doradztwo rodzinne oraz terapie dla
opiekunéw rodzinnych. Organizator i koordynator kilku badan prowadzonych
w Polsce w ramach europejskich badan m.in. nad problemem obcigzenia opieka.

Mirostawa Wojciechowska-Szepczyrnska

mgr filologii angielskiej. Jako opiekunka chorej matki byta wspét-
zatozycielka Polskiego Stowarzyszenia Pomocy Osobom z Choro-
ba Alzheimera, ktérego jest cztonkiem od 1992 r. W latach 1994-
2005 petnita funkcje przewodniczacej Zarzadu. Aktywnie uczest-
niczyta w pracach Swiatowej Organizacji Alzheimerowskiej (ADI),
bedac w latach 2000-2004 cztonkiem Zarzadu ADI. Jest wspot-
autorka poradnika ,Jak zy¢ z choroba Alzheimera” . Jest absolwentka Instytutu
Anglistyki UW. Od 1975 roku pracuje jako nauczyciel akademicki. Jest starszym
wyktadowca jezyka angielskiego . Od 2010 r. petni obowiazki dyrektora Szkoty
Jezykdéw Obceych Uniwersytetu Warszawskiego.




