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Mirostawa Wojciechowska-Szepczynska

Wprowadzenie

W tym roku Swiatowy Miesigc Choroby Alzheimera jest obchodzony pod hastem,
~,Know Dementia, Know Alzheimer’s”, co w naszym ttumaczeniu brzmi ,Otepienie —
wiedzie¢ i rozpoznaé jak najwczesniej’. Przypomne, ze wrzesien jako Swiatowy
Miesigc Choroby Alzheimera obchodzony jest od dziesieciu lat. Wczesniej, od

1994 r., mieliémy Swiatowy Dzien Choroby Alzheimera, ktéry przypadat 21 wrze$nia.
Dla ruchu alzheimerowskiego ogromne znaczenie ma to, ze konferencja odbywa sie
co roku w Biurze Rzecznika Praw Obywatelskich, za co jestesmy bardzo wdzieczni.
Chce tez przypomnie¢, ze caty ruch alzheimerowski powstat w 1991 roku, a zatem to

juz 30 lat, jak walczymy o lepszg jako$¢ zycia chorych i ich opiekundw.



prof. Marcin Wigcek

Dziatania RPO na rzecz oséb zyjgcych z chorobg Alzheimera

Obecnie w Polsce zyje okoto 300 tysiecy ludzi z chorobg Alzheimera. Zgodnie

Z prognozami za 25 lat ta liczba moze sie podwoi¢. Problem, o ktérym rozmawiamy,
dotyczy przede wszystkim osob starszych — po 80. roku zycia co pigta osoba ma
objawy otepienia. Natomiast prawie wcale sie nie mowi, ze choroba Alzheimera
wystepuje takze u ludzi mtodych: dwudziesto-, trzydziesto-, czterdziestolatkow.

| to jest przedmiotem naszej dzisiejszej konferencji. W takich przypadkach
postawienie wtasciwej diagnozy jest znacznie trudniejsze, poniewaz mato kto
podejrzewa demencje lub chorobe otepienng u tak mtodych ludzi.

Osoba dotknieta chorobg otepienng jest réwniez dotknieta wykluczeniem
spotecznym. Ma problemy z pamiecig, wyrazaniem swych mysli, opinii, emocji,
porozumiewaniem sie. Z czasem nie jest w stanie samodzielnie zy¢, nie jest w stanie
korzysta¢ samodzielnie z przystugujgcych jej wolnosci i praw cztowieka. Staje sie
bezbronna wobec innych ludzi, wobec panstwa, jak rowniez wobec samej siebie. Jest
to w moim przekonaniu jedna z najbardziej dramatycznych postaci
niepetnosprawnosci, z jakg mamy do czynienia. Wczesne rozpoznanie choroby
otepiennej moze wptyngc na przedtuzenie okresu sprawnosci cztowieka, a tym
samym na skrocenie okresu koniecznosci sprawowania statej opieki. Daje tez czas
na oswojenie sie z chorobg, mozliwos¢ przeorganizowania, zaplanowania zycia
rodzinnego, przygotowania sie do sprawowania opieki nad chorym. Jednak, co
mowie z ubolewaniem, postulaty lekarzy i organizacji alzheimerowskich, aby
wprowadzi¢ badania przesiewowe w kierunku choroby otepiennej, nie zostaty
uwzglednione przez odpowiednie wtadze. W 2009 roku Parlament Europejski przyjat
deklaracje o uczynieniu choroby Alzheimera priorytetem polityki zdrowotnej w krajach
Unii Europejskiej. Deklaracja zaleca w szczegolnosci wdrozenie w krajach Unii
Europejskiej narodowych planéw alzheimerowskich. Ja, jako Rzecznik Praw
Obywatelskich, bede tego typu inicjatywy wspierat.

Otepienie jest gtbwnym problemem zycia publicznego. Dtuzsze zycie, ktore jest
Znaczgcym osiggnieciem cywilizacyjnym, powinno by¢ powigzane z odpowiednig
jego jakoscig, bo w przeciwnym razie dochodzi do naruszenia godnos$ci cztowieka.

A godnos¢ cztowieka jest centralng wartoscig, zrédtem wszystkich innych wolnosci

i praw. Dlatego tez kwestia ta stanowi wielkie wyzwanie dla Europy.



Chciatbym przypomnie¢, ze w 2009 roku powotano w Unii Europejskiej pilotazowg
inicjatywe wspoélnego planowania walki z chorobami zwyrodnieniowymi osrodkowego
uktadu nerwowego, a w szczegolnosci z chorobg Alzheimera. W tej inicjatywie
uczestniczy m.in. Polska. Celem tej niezwykle cennej inicjatywy jest koordynacja
badan prowadzonych w poszczegdlnych krajach, wymiana doswiadczen,
standaryzacja metod badawczych i wypracowanie bardziej efektywnych systeméw
opieki nad chorymi.

Zatozenia Planu Alzheimerowskiego dla Polski zostaty opracowane przez Koalicje
Alzheimerowska, czyli Ogélnopolskie Porozumienie Organizacji Alzheimerowskich

i Polskie Towarzystwo Alzheimerowskie. Opracowanie, a przede wszystkim
wdrozenie, tego planu jest jednym z najistotniejszych wyzwan stojgcych przed
witadzami Rzeczypospolitej Polskiej — tym bardziej, ze mamy do czynienia

z procesem, ktory jest powigzany ze zjawiskiem starzenia sie spoteczenstwa, a tym
samym lawinowo rosngcej liczby oséb, ktore cierpig z powodu chordb otepiennych.
Niestety — méwie o tym z ubolewaniem — jak dotgd Narodowy Plan Alzheimerowski
nie zostat opracowany przez polski rzad. Dlatego wydarzenia w rodzaju niniejszej
konferencji, w ktérej mam przyjemnosc uczestniczy¢, sg niestychanie wazne,
poniewaz dzieki nim kwestie te majg szanse dotrze¢ do swiadomosci nie tylko ogétu
spoteczenstwa, ale przede wszystkim do oséb decyzyjnych, w rekach ktorych lezy
los przeszto miliona obywateli. Ja z catego serca popieram te dziatanie i te dgzenia.
Chciatbym réwniez podkresli¢, ze ukrytymi ofiarami choroby Alzheimera sg ludzie,
ktérzy opiekujg sie chorymi. Nie bez przyczyny poradnik dla opiekunéw osob
dotknietych chorobami otepiennymi nosi niezwykle adekwatny tytut , Trzydziesci
sze$¢ godzin na dobe”. Dlatego tym opiekunom nalezy sie wsparcie panstwa

i lokalnych spotecznosci.

Od wielu lat Rzecznik Praw Obywatelskich we wspotpracy z organizacjami
spotecznymi podejmuje dziatania, ktérych celem jest wkasnie promowanie wiedzy
oraz sygnalizowanie i podejmowanie problemow, z jakimi borykajg sie w naszym
kraju osoby dotkniete chorobg Alzheimera czy innymi chorobami otepiennymi,

a takze opiekunowie tych ludzi. Chciatbym zatem w tym miejscu podziekowac
wszystkim panstwu. Zaréwno panstwu reprezentujgcym Biuro Rzecznika Praw
Obywatelskich, szczegdlnie pani dyrektor Barbarze Imiotczyk, jak i panstwu
reprezentujgcym organizacje spoteczne. Z petnym przekonaniem deklaruje

kontynuacje dotychczasowych dziatan Rzecznika Praw Obywatelskich w omawianym
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zakresie. Mam nadzieje, ze nasze debaty i wyrazone podczas nich postulaty
przystuzg sie ochronie godnosci ludzi dotknietych chorobami otepiennymi. Taki jest,
szanowni panstwo, nasz obowigzek jako ludzi, jako czionkéw spoteczenstwa, a takze
organow panstwa — w tym mnie jako Rzecznika Praw Obywatelskich.

Na zakonczenie chciatbym potwierdzic to, ze mogg panstwo liczy¢ z mojej strony na
petne wsparcie i na kontynuacje dziatan dla dobra ludzi dotknietych chorobami
otepiennymi oraz ich opiekunéw. Mam nadzieje, ze jeszcze nie raz bedziemy
widywali sie i dyskutowali na tej sali, jaki i w innych miejscach i réznych formach.
Jeszcze raz serdecznie dziekuje za panstwa obecno$¢ i mam nadzieje, ze dzisiejsze

spotkanie bedzie owocne.



prof. Maria Barcikowska

Problemy z diagnozowaniem i leczeniem ludzi mtodych i w srednim wieku

Witam panstwa serdecznie. Ogromnie sie ciesze, ze Biuro Rzecznika Praw
Obywatelskich bedzie w dalszym ciggu razem z nami walczy¢ o polepszenie bardzo
trudnej sytuacji oséb z chorobg Alzheimera, ktéra w ciggu ostatnich 30 lat poprawita
sie jedynie w bardzo niewielkim stopniu.

Dzisiaj bedziemy méwic o problemie mtodych pacjentéw z otepieniem, ktorych jest
w Polsce okoto 10-15 tysiecy. Sg oni konfrontowani z innymi problemami niz pacjenci
w wieku podesztym. Prosze przy tym zwrdci¢ uwage, ze pacjenci mtodsi niz 60-65 lat
stanowig tak naprawde niewielkg grupe wsrdd wszystkich chorych z chorobg
Alzheimera.

W ostatnich latach problem mtodych chorych jest czestym przedmiotem badan
naukowych i klinicznych na swiecie. Wyzwanie jakim jest mtody chory z otepieniem
podejmujg takze organizacje pacjenckie. Czasami sg to organizacje utworzone przez
samych chorych. Ich celem jest wspieranie mtodych 0sob, ktére juz sg chore na
chorobe Alzheimera albo wiedzg, ze na nig zachorujg na podstawie badan
genetycznych. Warto zaznaczy¢, ze 51-letnia Augusta Dieter, pierwsza pacjentka

z chorobg Alzheimera, rowniez nalezataby do tej grupy.

Ogdlnie obowigzujgca definicja stanowi, ze choroba Alzheimera w ,mtodym” wieku
zaczyna sie wedtug réznych zrédet ponizej 60-65. roku zycia. Niekiedy jednak sg to
pacjenci znacznie mtodsi. Najczesciej przyczyng otepienia w mtodym wieku jest
wczesna postaé choroby Alzheimera, rzadziej jest to otepienie czotowo-skroniowe.
Zwracam réwniez uwage, ze otepienie alkoholowe w tej grupie dotyczy az 10%
przypadkéw na swiecie. To jest znaczgco wiekszy odsetek niz wsrdd oséb starych.
Trzeba zdawac sobie takze sprawe, ze liczba rozpoznawanych mtodych oséb

z otepieniem systematycznie rosnie. Coraz czesciej sg oni rozpoznawani w grupie
o0sbb, o ktérych mowito sie, ze wymagajg pomocy przede wszystkim psychiatry,
poniewaz podejrzewa sie u nich zaburzenia psychiczne. Obecnie jednak
dysponujemy o wiele bardziej precyzyjnymi metodami diagnostycznymi dzieki ktorym
mozemy tatwiej rozpoznac w tej grupie chorych chorobe Alzheimera.

Choroba Alzheimera u oséb mtodych klinicznie rozni sie istotnie od tej, ktéra dotyka
osoby w wieku podesztym. W tych dwoch grupach mamy do czynienia z odmiennymi

wyzwaniami.



Na przyktad sytuacja osob u schytku zycia, nie majgcych wokoét siebie matych dzieci,
za ktérych wychowanie i utrzymanie ponosityby odpowiedzialno$é¢ diametralnie rézni
sie do sytuacji oséb mtodych, ktére czesto majg jeszcze nastoletnie dzieci. Jak
nastolatkowi powiedzie¢ o rozpoznaniu choroby u rodzica i wyttumaczy¢, co dzieje
sie z chorym cztonkiem rodziny? Jak rozmawiaé, aby nastolatek nie poczut sie
zagrozony? Jak utrzymac¢ matzenstwo? Choroba jednego ze wspdtmatzonkow jest
trudnym wyzwaniem dla drugiego i nie wszystkie matzenstwa wytrzymujg te probe.
Nastepne pytanie — czy powinno robic sie badania genetyczne innym cztonkom
rodziny krwi? Przypadki choroby u mtodych ludzi stosunkowo czesto sg
uwarunkowane przez jednogenowe mutacje. Wobec tego w rodzinie, w ktorej jest juz
rozpoznany mtody chory cierpigcy z powodu otepienia, istnieje zagrozenie, ze inni jej
cztonkowie takze bedg chorzy. Jednak inni cztonkowie rodziny krwi muszg
bezwzglednie sami podja¢ decyzje, czy chcg poznaé wynik swojego badania
genetycznego.

Jak i kiedy nie pozwoli¢ choremu na podejmowanie decyzji finansowych? Mtodzi
chorzy sg w takim okresie zycia, w ktoérym czesto podejmuje sie takze decyzje
dotyczgce dalszej pracy czy dysponowanie swoim majgtkiem w przysztosci. Czesto
prowadzg transakcje finansowe, sg wtascicielami przedsiebiorstw. Bardzo trudno jest
komus takiemu wyttumaczyé, ze powinien odejs¢ z aktywnego zycia finansowego

i zaprzestac pracy.

Nastepne trudne pytanie — kiedy i w jaki sposob zakaza¢ mtodemu pacjentowi

z otepieniem prowadzenia samochodu? Mimo wielu rekomendacji i wskazan, ciggle
nie udato sie doprowadzi¢ do sformutowania precyzyjnych zalecen. W Polsce
niestety nie obowigzujg zadne regulacje w tej materii.

Kolejnym problemem jest sytuacja chorego w mtodym wieku, z zaawansowang
chorobg, ktory trafia do domu opieki, w ktérym sg inni chorzy z chorobg Alzheimera.
Jest w tej grupie zdecydowanie najmfodszy, ma zupetnie inne oczekiwania i cierpi

w dwojnasdb, poniewaz czesto nie moze nawigzac kontaktu z osobami tak samo
chorymi jak on, ale o wiele starszymi. Nalezy takze liczy¢ sie z tym, ze gdy pacjent
w mtodym wieku na ostatnim etapie choroby zostanie przykuty do tézka, bedzie w tej
fazie choroby trwat o wiele dtuzej, z uwagi na to, ze fizycznie jego organizm znajduje
sie w o wiele lepszej kondycji niz u chorych w wieku podesztym. Sytuacje takie to

duze wyzwanie ekonomiczne takze dla panstwa i rodziny.



Przedstawie historie pacjentki w wieku 39 lat, ktéra starata sie uzyskac rozpoznanie
swojej choroby. Wspierat jg w tym maz, ktory nie do kohca wierzyt kolejnym
diagnozom stawianym przez lekarzy. Zaczeto sie od probleméw ruchowych, ktore sg
typowe dla osob mtodych (a nietypowe dla pacjentéw w podesztym wieku). Chora
zaczeta utykac, dziwnie chodzi¢, miata takze niewielkie problemy z pamiecia, byta tak
zwang ,0sobg zapominalskg”. Konsultacja u ortopedy nie przyniosta nic poza
sugestig wizyty u neurologa. Neurolog przypuszczat, ze za ktopoty pacjentki moze
odpowiadac¢ guz mozgu. Wykonano wszystkie badania neuroobrazowe, jednak nie
dopatrzono sie w nich zadnych nieprawidtowosci, co nie dziwi, gdyz w tak mtodym
wieku, w tego rodzaju badaniach, zmian zanikowych na poczatku praktycznie sie nie
obserwuje. Zasugerowano, ze problem ma charakter czynnosciowy. Mgz chociaz nie
godzit sie z takim rozpoznaniem uznat, ze zona powinna udac sie do psychiatry.
Psychiatra rozpoznat objawy depresiji, przepisat leki przeciwdepresyjne oraz zlecit
psychoterapie. Przyniosto to chwilowg poprawe, niemniej po uptywie roku,
stwierdzajgc obecnos¢ narastajgcych zaburzen pamieci u chorej, postawit
rozpoznanie choroby Alzheimera.

Reasumujgc — to jest choroba, ktéra — jak méwitam wielokrotnie — jest naprawde
trudnym wyzwaniem — nie tylko dla lekarzy pierwszego kontaktu, ale takze dla tych
lekarzy specjalistow (neurologdéw i psychiatréw), ktérzy nie majg doswiadczenia

W rozpoznawaniu otepienia. Postawienie prawidtowej diagnozy, nawet przez
specjalistow, moze trwac znacznie dtuzej niz w wieku podesztym.

Wazne jest, zeby ustali¢, czy jest to przypadek rodzinny — czy inni cztonkowie rodziny
takze mieli w przeszitosci podobne objawy, najczesciej nie rozpoznawane wtedy jako
choroba Alzheimera. Jesli choroba wystepuje w rodzinie, nalezy ustali¢, jezeli jest to
mozliwe, jakiego rodzaju obcigzen genetycznych doswiadcza ta rodzina. Mozna
znalez¢ mutacje, ktére potwierdzg rozpoznanie choroby Alzheimera i przesgadzg

0 rozpoznaniu choroby u innych cztonkéw rodziny. Wiadomo, ze prowadzone sg
obecnie rozne badania kliniczne lekéw przyczynowych w chorobie Alzheimera.
Niestety nasi ,mtodzi” chorzy do nich w wigkszo$ci nie mogg sie zakwalifikowac,
poniewaz kryteria witgczajgce do tych badan ograniczajg wiek uczestnikow do grupy
0s6b powyzej 65 roku zycia. Mtodzi chorzy niestety nie spetnig takich kryteriow
wiekowych i chociaz dla nich to leczenie powinno by¢ najwazniejsze, szans na udziat

w wigkszosci badan eksperymentalnych lekow nie maja.



Jak mowitam, rozpoznawalnosc¢ takich przypadkdw jest coraz skuteczniejsza, dzieki
temu, ze dysponujemy nowymi mozliwosciami diagnostycznymi, ktérych wczes$niej
nie mieliSmy. Przede wszystkim jest to badanie genetyczne. Istniejg réwniez
mozliwosci rozpoznania toczgcego sie juz zwyrodnieniowego procesu
alzheimerowskiego w mozgu na podstawie badania ptynu mézgowo-rdzeniowego,

w ktéorym mozemy oznaczy¢ stezenia zarbwno beta-amyloidu jak i biatka tau.
Badanie to jest juz w Polsce dostepne. Innym badaniem pozwalajgcym na
uwidocznienie obecnosci obu tych patologicznych biatek, w Polsce dostepnym

w bardzo ograniczonym zakresie, jest badanie PET z uzyciem izotopowych
znacznikow beta-amyloidu i biatka tau w mdzgu. Niestety, nawet samo badanie PET
jest jeszcze piesnig przyszitosci w Polsce dla chorych z chorobami zwyrodnieniowymi
mozgu.

Co nalezy zrobic dla tej szczegdlnej grupy chorych? Po pierwsze trzeba rozpoznac

i zdefiniowac problem. Lekarze muszg mie¢ swiadomos$¢, ze tego rodzaju przypadki
sie zdarzajg. Trzeba stworzy¢ dostepne, oparte na etycznych zasadach, poradnictwo
genetyczne dla tych pacjentéw. Kiedy juz postawi sie rozpoznanie w oparciu

0 badanie genetyczne, to trzeba utworzy¢ dla tych pacjentéw grupy wsparcia.

W krajach cywilizowanych o rozwinietych tradycjach obywatelskich to sami chorzy,
ktérzy najlepiej zdajg sobie sprawe, co sie z nimi dzieje, tworzg takie grupy wsparcia.
Niestety, z jednej strony takiej tradycji u nas nie ma, a z drugiej chorzy ci sg w Polsce
rozpoznawani na tyle pézno, ze nie moga juz uczestniczy¢ w takich dziataniach.
Znamy juz bardzo wiele sprawczych mutacji genetycznych dla choroby Alzheimera.
Wykrycie u pacjenta sprawczej mutacji pozwala na niemal stuprocentowe
rozpoznanie. Dzieki badaniom genetycznym mozemy réznicowac chorobe
Alzheimera od innych, rzadszych przyczyn otepienia, na przyktad od otepienia
czotowo-skroniowego.

Przebieg choroby Alzheimera w mtodym wieku jest odmienny niz w wieku
podesztym. U mtodego chorego czesciej pojawiajg sie objawy psychotyczne, czesciej
choroba ma przebieg bardziej dramatyczny — chory bywa agresywny, niespokojny.
W badaniu neurologicznym takiego chorego obraz kliniczny jest o wiele bogatszy.
Czesciej wystepujg u niego mioklonie, zaburzenia rownowagi, problemy

z chodzeniem.

Pacjenci, ktérzy sg nosicielami mutacji, o ktérych wiemy, ze rozwing chorobe

Alzheimera bywajg uczestnikami badan klinicznych obserwacyjnych
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i terapeutycznych o zasiegu swiatowym. Przedmiotem takich badan jest na przyktad
rodzina z Kolumbii — liczgca okoto pieciuset cztonkéw ze zidentyfikowang mutacjg
wywotujgcg chorobe Alzheimera. Obserwacje grup chorych bedgcych nosicielami
sprawczych mutacji potwierdzity takze, ze choroba Alzheimera charakteryzuje sie
blisko dwudziestoletnim okresem, w ktérym w mozgu toczy sie juz zwyrodnienie
alzheimerowskie, a chory nie ma zadnych objawéw klinicznych. Ten wiasnie okres
zanim pojawig sie objawy kliniczne jest celem leczenia przyczynowego. Obecnie

w USA zarejestrowano pierwszy lek przyczynowy o nazwie Aduhelm,
przeciwdziatajgcy odktadaniu sie beta- amyloidu w mézgu. Lek ten nie jest jeszcze
zaaprobowany w Europie. Aduhelm, jak na razie, jest bardzo kontrowersyjny i na
chwile obecng nie mozemy z nim wigzac¢ wielkich nadziei, szczegdlnie co do jego
powszechnej dostepnosci w Polsce.

Na zakonczenie powtérze jeszcze raz — chory z ,mtodg” postacig choroby
Alzheimera jest inny i wymaga innego rodzaju wsparcia. Musimy ksztatci¢ opiekunéw
i lekarzy, zeby umieli rozpoznaé, a potem wyjs¢ naprzeciw potrzebom pacjentow

z otepieniem w mtodym wieku, innym niz te, do ktoérych przywyklismy.
Dyskusja

Mirostawa Wojciechowska-Szepczynska:
Zauwazytam na jednym ze slajdéw informacje z tego roku opublikowang
w czasopismie ,JAMA Neurology”. Byta taka liczba: 119 oséb na 100 tys.
Moje pytanie jest nastepujgce — czy wiemy, ile w Polsce diagnozuje sie
0S0b mtodszych niz 64 lata? Jak to jest z tg statystykg?

Prof. Maria Barcikowska:
Po pierwsze w Polsce nie mamy badan przesiewowych. Nie ma takze ani
rejestréw, ani ogdlnopolskich badan epidemiologicznych. Podejrzewam,
ze grupa mtodych chorych w Polsce nie jest rozpoznawana tak szybko
i tak fatwo, jak to sie dzieje w Stanach Zjednoczonych. Przeciez my nawet
nie wiemy ilu mamy chorych w podesztym wieku — a co dopiero mowic
o mtodych. Osobiscie szacuje, ze tych drugich jest okoto 15 tysiecy.
Liczbe te uzyskatam, wyliczajgc 1,5% z grupy 500 tys. oséb otepiatych. To

wszystko jednak jest jedynie ekstrapolacja i ,gdybanie”.

Pytanie z internetu:
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Jak wyglgdajg prace nad lekiem przeciwko chorobie Alzheimera?

Prof. Maria Barcikowska
Teraz jesteSmy w okresie bumu publikacji wynikow badan klinicznych, na
ten temat poniewaz po tym jak Aduhelm, pierwszy lek przyczynowy, zostat
uznany przez FDA, kilka firm, bedgcych tworcami lekéw opartych na tych
samych zasadach, ktore oczekiwaty na akceptacje, zgda azeby ich lek
réwniez zostat zatwierdzony przez FDA.
Jak mowit pan Rzecznik, choroba Alzheimera jest wyzwaniem
cywilizacyjnym dla nauki. Stgd ogromne fundusze przeznacza sie na
poszukiwania lekéw. W tej chwili w badaniu réznych grup klinicznych jest
159 nowych farmaceutykéw, ktore sg skierowane przeciwko beta-
amyloidowi i biatku tau oraz innym towarzyszgcym im procesom. Liczba
produktéw w fazie rozwoju (tzw. pipeline) dla lekéw alzheimerowskich jest
zapewne jedng z najwiekszych w catej branzy farmaceutycznej.
W tym miejscu dodam, ze kontrowersje wokét Aduhelmu dotyczg tego, ze
FDA! zatwierdzita lek pod presjg pacjentéw i ich opiekunow, ktérzy
nareszcie chcieli mie¢ jakgs mozliwosc¢ leczenia. Wiadomo jest tez, ze
trzech recenzentéw FDA w protescie opuscito te bardzo prestizowag
organizacje. Aduhelm jest lekiem, co do ktérego FDA oczekuje jeszcze
dalszych badan IV fazy, ktére udowodnityby jego dziatanie kliniczne.
Druga bardzo wazna kwestia to cena leku. Aduhelm jest bardzo drogi.
Amerykanski Btekitny Krzyz (ogromna firma ubezpieczeniowa)
opublikowat dane, z ktérych wynika, ze jesli ten lek (ktérym roczna kuracja
w chwili obecnej kosztuje 56-58 tysiecy dolaréow ) pojawi sie na rynku
i firmy ubezpieczeniowe bedg musiaty pokrywaé jego koszty, bedzie to
oznhaczato generalne bankructwo ubezpieczen na catym swiecie. Mysle,
ze czas pokaze, czy zgodnie z prawami rynku Aduhelm z czasem bedzie

tanszy.

1 FDA Food and Drug Administration (Agencja Zywnosci i Lekow) — amerykanska instytucja rzgdowa
zajmujgca sie kontrolg zywnosci i paszy, suplementéw diety, lekéw (dla ludzi i zwierzat),
kosmetykow, urzadzen medycznych, urzgdzen emitujgcych promieniowanie (w tym
niemedycznych), materiatow biologicznych i preparatow krwiopochodnych. utworzona 30 czerwca

1906, Jest czescig Departamentu Zdrowia i Opieki Spotecznej Standéw Zjednoczonych
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Pytanie z internetu:

Czy jesli badania IV fazy bytyby pozytywne, to czy lek ten bytby wskazany

dla mfodych pacjentéw?

Prof. Maria Barcikowska

13

Tak, oczywiscie. To jest lek, ktory powinno sie podawac jak najwczes$niej
w przebiegu choroby i nie ma to zwigzku z wiekiem. Nie jest tak, ze
miody pacjent powinien go dostac szybciej niz starszy pacjent, wazne
jest podanie leku na samym poczagtku choroby. Pacjenci mtodsi znajdujg
sie w gorszej sytuacji, poniewaz choroba rozpoznawana jest u nich
pozniej niz u pacjentdw w podesztym wieku, u ktérych spodziewamy sie
choroby Alzheimera. Mtodzi pacjenci zdecydowanie taki lek powinni
otrzymywac, chocby z uwagi na to, o czym mowitam wczesniej o bardziej
burzliwym przebiegu choroby oraz z uwagi na ich rozliczne zobowigzania
zyciowe. Zaznaczy¢ jednak nalezy, ze nie jest tak, ze u mtodych chorych
lek dziata lepiej, a u starszych gorzej a w kazdym razie nie ma na ten

temat publikacji opartych na dowodach naukowych.



prof. Tomasz Gabryelewicz

Mtodzi z chorobg otepienng na Swiecie

Z uwagi na moje doswiadczenia pragne zwrdci¢ uwage na pewne problemy
psychiatryczne, problemy emocjonalne, zwigzane z chorobg Alzheimera oraz innymi
typami otepien.

Termin ,otepienie” sprawia pewne problemy i nie zawsze jest wiasciwie rozumiany.
Czym jest otepienie? Przede wszystkim otepienie nie jest chorobg, lecz zespotem
objawéw psychopatologicznych. Natomiast istnieje caty szereg chordb, ktére sg
przyczyng powstawania zespotu otepiennego. Innymi stowy zespét otepienny jest tak
naprawde manifestacjg kliniczng réznych chorob.

Pracuje m.in. w Polskiej Akademii Nauk, w Instytucie Medycyny Doswiadczalne;j

i Klinicznej im. Mirostawa Mossakowskiego, i tam choroba Alzheimera interesuje nas
na etapie bezobjawowym, etapie przedklinicznym. Poszukujemy metod zaréwno
profilaktyki, jak i zahamowania rozwoju choroby — na razie niestety nieskutecznie.
Terminy ,otepienie” i ,demencja” zwykle stosujemy wymiennie. Demencja kojarzy sie
gtéwnie z podesztym wiekiem i stusznie, bo rzeczywiscie najwazniejszym, absolutnie
niepodwazalnym czynnikiem ryzyka rozwiniecia sie otepienia jest podeszty wiek.
Otepienie typu alzheimerowskiego w przedziale wiekowym 65-70 lat wystepuje
stosunkowo rzadko. Natomiast co piec¢ lat podwaja sie liczba pacjentéw. Obecnie
zatem, kiedy mamy do czynienia z ogélnoswiatowym zjawiskiem starzenia sie
populacji, choroba Alzheimera oraz otepienie typu alzheimerowskiego staty sie
problemem spotecznym.

Niestety otepienie dotyczy rowniez oséb mtodszych. Pojawia sie pytanie, jak
powszechne jest otepienie o wczesnym poczatku, czyli rozpoczynajgce sie przed 65
rokiem zycia. Wiek 65 lat nie jest przypadkowy, bowiem takg przyjeliSmy granice —
przed 65 rokiem zycia mowimy o otepieniu 0 wczesnym poczgtku, po 65 — o pdznym
poczatku.

Badanie, o ktérym wspominata pani prof. Barcikowska, ktérego podsumowanie
ukazato sie w lipcu tego roku, przeprowadzili naukowcy pod kierownictwem
Sebastiana Kdhlera z uniwersytetu w Maastricht. Wyniki metaanalizy
siedemdziesieciu czterech badan zostaty opublikowane w pismie JAMA Neurology.
Badana grupa byfa imponujgca, prawie trzy miliony oséb w wieku od 30 do 64 lat, co

umozliwito wyciggniecie rzetelnych wnioskow. Autorzy szacujg, ze u 119 na 100 tys.
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0s6b rozwija sie otepienie o wczesnym poczatku, co w skali globalnej daje nam
cztery miliony przypadkéw na catym swiecie. Ta liczba robi wrazenie.

Czestos$¢ wystepowania otepienia wzrastata wraz z wiekiem i byta podobna

w przypadku mezczyzn i kobiet. Dotychczas panowata opinia, ze otepienie wystepuje
czesciej w grupie kobiet, co moze dotyczy¢ otepien poznych. W krajach bardziej
rozwinietych rozpowszechnienie byto nizsze, natomiast sposrod réznych typéw
otepienia o wczesnym poczatku, najwieksze rozpowszechnienie dotyczyto otepienia
alzheimerowskiego, nastepnie otepienia naczyniopochodnego i otepienia czotowo-
skroniowego.

Przeprowadzone wczesniej badania dotyczgce populacji pacjentéw w Stanach
Zjednoczonych wykazywaty nieco nizsze wartosci rozpowszechnienia, czyli okoto
220 tys. przypadkdw wczesnego otepienia alzheimerowskiego (to byto badanie

z roku 2006) oraz okoto 60 tys. przypadkow otepienia czotowo-skroniowego.

Krétka charakterystyka otepienia o wczesnym poczgtku wyglada nastepujgco. Tak,
jak powiedziatem, objawy pojawiajg sie przed 65 rokiem zycia. Czynnikami
wywotujgcymi mogg by¢ choroby neurozwyrodnieniowe, ktére sg nieodwracalne — jak
proces alzheimerowski, zwyrodnienie czotowo-skroniowe (FTD) czy otepienie
naczyniopochodne. Mogg jednak wystgpi¢ takze przyczyny potencjalnie odwracalne
— takie jak guzy mozgu, urazy mézgu, choroby autoimmunizacyjne czy alkoholizm.
Wtedy uzywamy czasami takiego terminu jak ,pseudootepienie”, ,otepienie
odwracalne”, chociaz méj nauczyciel, prof. Bilikiewicz, twierdzit, ze w samej definicji
otepienia tkwi immanentna nieodwracalnosc. W tej grupie czesciej wystepujg rzadkie
typy otepien, istotne jest znaczenie czynnikow dziedzicznych. Prof. Barcikowska
chyba wspominata, ze 2-5% przypadkow choroby Alzheimera o wczesnym poczatku
wywotujg mutacje genetyczne wystepujgce rodzinnie, natomiast w przypadku FTD to
jest 10-20%.

Zwroémy uwage na dwa okreslenia: wczesny poczatek i wczesny etap. Termin
Lotepienie” w chorobie Alzheimera o wczesnym poczagtku nie oznacza wczesnego
stadium choroby. Przyktadowo: 56-latek z rozpoznaniem otepienia o wczesnym
poczatku typu alzheimerowskiego moze by¢ juz w pdznym stadium rozwoju choroby,
podczas gdy 80-latek, u ktérego wtasnie zdiagnozowano chorobe Alzheimera, moze
by¢ we wczesnym stadium rozwoju choroby. Wiemy, Zze choroba Alzheimera
rozpoczyna sie wczesniej, nawet w trzeciej, czwartej dekadzie naszego zycia.

Natomiast najdtuzszg fazg, najdtuzszym etapem rozwoju choroby, jest faza
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bezobjawowa. Jest to faza niema, w czasie ktorej nie wystepujg zadne objawy, cho¢
sg metody diagnostyczne, dzieki ktorym mozemy stwierdzi¢ obecnos¢ biatka
patologicznego odpowiadajgcego za proces alzheimerowski. | dopiero po 20,

u niektorych po 30 latach, choroba zamanifestuje sie (albo nie) zespotem
otepiennym. Dlatego wiasnie jest bardzo istotne rozréznienie tych dwéch poje¢ —
wczesnego poczagtku i wezesnego stadium choroby. Ma to takze implikacje zwigzane
z potencjalnym leczeniem.

Choroba Alzheimera ma ogromny wptyw na pacjenta oraz na jego otoczenie —
najczesciej jest to najblizsza rodzina czy partner. Jednak osoby z chorobg
Alzheimera o wczesnym poczatku muszg stawiac czoto wyjgtkowym wyzwaniom.
Czesto to jest zetkniecie sie ze stygmatem, ze stereotypami dotyczgcymi choroby.
Na przykfad ze wzgledu na mtody wiek moze sie okazac, ze inni nie wierzg w ich
chorobe lub kwestionujg diagnoze. Osobiscie miatem wielu pacjentow, ktérych
partner uwazat, ze to nie jest choroba, a ztosliwe zachowania. Bo jak uwierzyé¢

w otepienie u 40-latka? Otepienie wystepuje u 80-latkow, ale nie u 30-, 40-latkow.

Z tego powodu pacjenci, najczesciej osoby aktywne zawodowo, mogg stracic prace
lub czes¢ dochodoéw, mimo ze nadal pracujg. Oczywiscie moze rowniez dojs¢ do
rozpadu zwigzkow partnerskich.

Znaczenie wczesnego rozpoznawania choroby jest bardzo duze. Zanim stan zdrowia
chorego znaczgco wptynie na zdolnos¢ do wykonywania pracy, powinna odbyc sie
rozmowa z pracodawcg, wtedy, kiedy pacjent jest jeszcze w petni Swiadomy tego, co
sie z nim dzieje, kiedy moze jeszcze podejmowac swiadome decyzje dotyczgce
przysztosci. Warto rozwazy¢ mozliwosc¢ przejscia na stanowisko, ktore bardziej
odpowiada pojawiajgcym sie ograniczeniom sprawnosci poznawczej, zastanowic sie
nad skréceniem czasu pracy. Nalezy zapoznac sie z mozliwoscig uzyskania
Swiadczen z programoéw pomocowych oraz skorzystania z urlopéw. Powinno sie
uporzgdkowac dokumenty finansowe i upewnic sie, ze wspoétmaizonek lub partner
rozumie i potrafi samodzielnie zarzgdza¢ wspdélnymi finansami, poniewaz to jest
ostatni moment, kiedy mozemy to zrobic.

Polecam Panstwu swietng ksigzke autorstwa Lisy Genovy pod tytutem ,Motyl”

(w oryginale ,Still Alice”) albo powstaty na jej podstawie film. Jest to bardzo
wiarygodny portret 50-letniej kobiety aktywnej zawodowo, z wariantem rodzinnym
choroby Alzheimera, warunkowanym mutacjg w genie PSEN linii pierwszej. Polecam

réwniez znakomity film pod tytutem ,Ojciec”, ze wspaniatg oscarowg rolg
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Anthony’ego Hopkinsa, ktory pokazuje obraz psychopatologiczny otepienia o péznym
poczatku.

Pierwsza pacjentka, Augusta Deter, u ktorej opisano objawy i stwierdzono w mézgu
charakterystyczne zmiany, tak naprawde miata otepienie o wczesnym poczatku, gdyz
trafita do dr Aloisa Alzheimera w wieku 51 lat. | to jest pretekst, zeby zwroci¢ panstwu
uwage na zaburzenia neuropsychiatryczne, ktére wystepuja, niestety, u ponad 90%
pacjentow z otepieniem typu alzheimerowskiego, a jeszcze czesciej w innych typach
otepien.

Na pewnym etapie rozwoju choroby zaburzenia neuropsychiatryczne wysuwajg sie
na plan pierwszy. W zaawansowanym stadium choroby dla opiekuna mniejsze
znaczenie ma to, czy partner jest partnerem intelektualnym, czy mogag razem

np. rozwigzac krzyzéwke, a wazniejsze staje sie to, czy partner jest spokojny, czy nie
jest agresywny. Na pierwszy plan wysuwajg sie rozne bardzo obcigzajgce objawy.
Objawy neuropsychiatryczne w otepieniu mozemy podzieli¢ na trzy grupy. Pierwsza
grupa to sg zaburzenia afektywne, lekowe, zaburzenia rytmu dobowego. Drugg
stanowig zaburzenia najbardziej spektakularne, a zarazem mocno ucigzliwe. Nalezg
do nich urojenia, wystepujgce nawet u 70% pacjentéw, halucynacje — gtéwnie
wzrokowe, wystepujgce u niemal 33% pacjentéw, czy tez objaw trudny do kwalifikaciji
— czy to sg halucynacje, czy interpretacje urojeniowe, czyli mylne rozpoznawanie
oséb. Dla rodziny to jest bardzo duzym dramatem, kiedy pacjent przestaje
rozpoznawac bliskich, niekiedy traktujgc ich nawet jako osoby mu zagrazajgce, co
moze rodzi¢ nawet agresje. Dtuga jest tez lista zaburzen zachowania — od niepokoju,
pobudzenia, przez agresje stowng i fizyczng, rozhamowanie, przeklinanie,
negatywizm. Konsekwencjami tego mogg by¢ ucieczki z domu, wedrowanie.

Teraz chciatbym dwa stowa powiedzie¢ o grupie zwyrodnien czotowo-skroniowych.
Obraz jest dramatyczny, szczegoélnie w przypadku wariantu behawioralnego, ktory
charakteryzuje sie bardzo bogatg symptomatologig psychiatryczng. W tych
przypadkach juz we wczesnych etapach choroby dochodzi do zanikdéw dotyczgcych
ptatow czotowych, ktére m.in. odpowiadajg za kontrole emocji, prawidtowg ocene,
planowanie. Powoduje to bardzo przykre konsekwencje i dla pacjenta, i dla jego
rodziny.

W przypadku otepienia o wczesnym poczgtku w grupie zwyrodnien czotowo-
skroniowych jest problem z ustaleniem wtasciwego rozpoznania. Czesto wiele czasu

zajmuje potwierdzenie odpowiedniej diagnozy, poniewaz obecnos¢ bogatej
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symptomatologii psychopatologicznej powoduje, ze wielu pacjentow kwalifikujemy
jako osoby z typowymi zaburzeniami psychiatrycznymi, np. z kregu schizofrenii.
Ustalenie diagnozy zajmuje znacznie wiecej czasu, konieczne bowiem jest
wyeliminowanie innych przyczyn, przy jednoczesnym wystepowaniu roznorodnych
objawéw — od rozhamowania, utraty wgladu, krytycyzmu, sptycenia emocjonalnego
po ograniczenie odczuwania empatii czy naruszanie norm spotecznych i moralnych.
Problemem jest tu takze fakt, ze nie mamy do dyspozycji celowanego leczenia, nie
mowigc juz o leczeniu przyczynowym. Rowniez w przypadku leczenia objawowego
tak naprawde stosujemy leki off-label, bo nie mamy lekéw zarejestrowanych do
leczenia tego typu otepienia — tak zwane leki alzheimerowskie nie maijg tutaj
zastosowania. Poniewaz w otepieniu czotowo-skroniowym nie ma deficytu
cholinergicznego, tych lekow wrecz nie mozemy stosowacé, moze poza memantyna,
chociaz nie ma zadnych badan, ktére wskazywatyby jednoznacznie na skutecznosc¢
memantyny w leczeniu tego typu otepienia.

Natomiast wyniki badan opiekunéw pokazujg znacznie wieksze obcigzenie

w przypadku sprawowania opieki nad pacjentami z otepieniem czotowo-skroniowym
niz pacjentami z otepieniem alzheimerowskim. Szczegdlne obcigzenie zwigzane jest
z zaburzeniami behawioralnymi, z odhamowaniem, naruszaniem norm spotecznych
i moralnych, ktére wystepujg znacznie czesciej i o0 wiekszym nasileniu w otepieniu
czotowo-skroniowym.

W chorobie Alzheimera brak jest leczenia przyczynowego. Pewng nadzieje daje
przeciwciato monoklonalne, ktére zostato zarejestrowane w czerwcu tego roku

w Stanach Zjednoczonych. Niestety, na razie ten typ leczenia nie jest dostepny

w Europie.

Natomiast dostepne jest leczenie objawowe, dostepna jest profilaktyka.
Wykorzystujmy to, czym dysponujemy. Faktem jest, ze choroba Alzheimera —
obojetnie czy o wczesnym, czy o péznym poczatku — jest rozpoznawana zbyt rzadko.
Pacjenci, ktérzy do nas trafiajg, stanowig zaledwie szczyt gory lodowej. Oprocz tego
w wielu przypadkach, niestety, leczenie jest prowadzone w sposéb niewtasciwy — leki
nie sg dobierane odpowiednio do konkretnej fazy choroby lub stosowane sg w
nieodpowiednich dawkach, co powoduje, ze leczenie jest nieskuteczne.

Czesto zapominamy o profilaktyce, ktéra odgrywa bardzo duzg role. Szczegdlnie, ze
trudno jest znalez¢ tak zwang ,czystg” chorobe Alzheimera. W wiekszosci

przypadkéw mamy bowiem do czynienia ze wspotwystepowaniem patologii
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alzheimerowskiej, czyli zmian zwyrodnieniowo-zanikowych ze zmianami
naczyniopochodnymi. To powoduje, ze w przypadku choroby Alzheimera sprawdza
sie profilaktyka, ktdra jest zalecana w udarze mdzgu czy zaburzeniach
kardiologicznych. Wazne zatem jest dbanie o stan naczyn mézgowych, walka

z nadcisnieniem tetniczym, hipercholesterolemig, cukrzycg, otytoscig. Nieodzowne
jest rzucenie palenia, ograniczenie spozycia alkoholu oraz wprowadzenie
odpowiednio zbilansowanej diety, najlepiej sSrédziemnomorskiej lub nordyckiej.
Niestychanie istotne jest zachowanie aktywnosci umystowej tak dtugo, jak to tylko
mozliwe poprzez ksztatcenie sie — np. uniwersytety trzeciego wieku, uczenie sie
jezykow, muzykowanie, czytanie, gry, rowniez komputerowe. Nalezy przeciwdziataé
samotnosci poprzez promowanie aktywnosci spotecznej, wolontariat, kontakty
towarzyskie, kontakty rodzinne. Oczywiscie niebagatelne znaczenie ma aktywnosc
fizyczna, w tym sporty grupowe. Swiatowa Organizacja Zdrowia zaleca minimum

10 kilometrow spacerdéw tygodniowo, co nie jest tak duzo, jesli podzielimy ten
dystans na siedem dni.

Woczesne rozpoznawanie zaburzen wzroku i stuchu, odpowiednio dobrane okulary

i dziatajgce aparaty stuchowe sg, wbrew pozorom, bardzo wazne, poniewaz
przeciwdziatajg pogorszeniu zdolnosci poznawczych. Znaczenie ma takze dbato$é
o higiene psychiczng — miedzy innymi wczesne rozpoznawanie i wiasciwe leczenie
zaburzen depresyjnych, zaburzen lekowych, bezsennosci. Jest to niezmiernie wazne.
Ostatnie doniesienia epidemiologiczne wskazujg, ze w kilku bogatych, rozwinietych
krajach obserwuje sie zjawisko zmniejszenia rozpowszechnienia otepienia
alzheimerowskiego. Dzieje sie tak, poniewaz w tych krajach od wielu lat prowadzona
jest skuteczna kampania propagujgca zachowania prozdrowotne, a rezultaty juz
widac. Oczywiscie rzucajgc palenie, czy pijgc jeden kieliszek czerwonego wina do
kolaciji, a nie catg butelke, nie zahamujemy procesu kaskady amyloidowej. Lecz
stosujgc sie do tych zalecen, mozemy op6zni¢ manifestacje kliniczng choroby
Alzheimera. Dla 18-latka, ktoremu damy dodatkowy rok petnej Swiadomosci i
aktywnosci to jest nic, ale w przypadku 85-latka to jest bardzo, bardzo duzo.

Dyskusja

Kalina Eibl
Jestem architektem i miatam okazje we Wtoszech realizowac kilka

oddziatéow dla chorych na alzheimera. Ponadto mam dos$wiadczenie
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w opiece nad osobami, u ktérych zdiagnozowano chorobe Alzheimera
w wieku czterdziestu paru lat. Wszystkie te osoby byfy bardzo trudnymi
przypadkami, wymagajgcymi od opiekundw niezwyktego poswiecenia.
Oddziaty, ktore projektowalismy we Wtoszech, nie mogty mie¢
monitoringu, a co za tym idzie wymagaty duzej ilosci personelu. Na to
wszystko potrzebne sg znaczne nakfady finansowe, gdy ilo$¢ personelu
jest prawie rowna ilosci pacjentow. Skad mozna uzyskac informacje na
temat 0sob z chorobg otepienng? Sg wolontariusze, ktorzy chetnie

pomogliby w opiece, ale nie wiedzg gdzie i komu.

Prof. Tomasz Gabryelewicz
To jest duzy problem, poniewaz — jak juz wspomniata prof. Barcikowska —
nie mamy rejestrow, nie wiemy doktadnie, ile wtasciwie osob choruje.
Razem z prof. Parnowskim i Mirostawg Wojciechowska lata temu robilismy
badanie epidemiologiczne, pierwsze wedtug $wiatowych standardow,
dotyczace rozpowszechnienia otepienia w dzielnicy Mokotow. Od tego
czasu nie byto zadnego innego badania.
Zaznaczyc trzeba, ze rejestry i badania to dwie r6zne sprawy. Rownolegle
Z naszym, odbywa sie inne spotkanie poswiecone raportowi dotyczgcemu
chorobom neurologicznym, w ktérym na podstawie danych z Narodowego
Funduszu Zdrowia okreslaliSmy wage zjawiska, jego rozpowszechnienie,
jak i generowane potrzeby. Niestety, statystyczne informacje sg bardzo
nierzetelne.
Dodam, ze w Centrum Alzheimerowskim kolejka oczekujgcych jest bardzo
dtuga, poniewaz okres pandemii spowodowat, ze zarbwno nasz oddziat,

jak i Centrum Alzheimerowskie byty przez dtuzszy czas zamkniete.

Maria Leszczynska
Jestem prezeskg Stowarzyszenia Alzheimerowskiego. Prowadzimy dwa
domy catodobowe, a teraz otworzyliSmy dom dzienny dla 0séb z chorobg
Alzheimera. Aby rozpoznac jak duzo jest osob chorych i jak je znalez¢ —
to, o co pani pytata — potrzeba cafego systemu. Na etapie kiedy pacjent
zjawia sie u lekarza, czy to pierwszego kontaktu, czy u neurologa, czesto
wizyta wyglgda w ten sposob. Idzie corka z mamag i corka mowi ,Panie

doktorze, u mamy zauwazytam objawy, ma problemy z pamiecig, Zle sie
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dzieje, nie bardzo moge sobie z tym poradzi¢”. Na co pada pytanie ,Pani
Zosiu, jak u pani z pamiecig?”. ,Panie doktorze, ona Zartuje, super, bardzo
dobrze”. ,No, widzi pani, mama nie ma problemoéw, pani sie tylko wydaje,
pani jest pewnie zmeczona”. Jezeli takie bedzie podejscie u wiekszosci
lekarzy diagnozujgcych, opiekujgcych sie osobami w wieku 60+ (bo to byfa
pani jeszcze przed siedemdziesigtkg), to dtugo nie bedziemy wiedzieli, jak
duza populacja os6b ma problemy, i dtugo nie bedziemy umieli im
odpowiednio wcze$nie pomac.

Po co zatem sg dzienne domy? Po co one powstajg? Po to, Zeby pomoc
w fazie najwczesniejszej, a nie kiedy pacjent znajduje sie juz

w catodobowym domu opieki i wtasciwie zyje juz tylko we wiasnym
Swiecie, bo ani terapia, ani inne dziatania niewiele pomagajg i pozostaje

jedynie opieka.

Tomasz Gabryelewicz

Ma pani racje. Przede wszystkim musimy walczy¢ z caty czas
funkcjonujgcym zaréwno w spoteczenstwie, jak i wsrod wielu lekarzy
stereotypem, ze otepienie jest czyms nieuchronnym. Przepraszam za
kolokwializm — nie ma co histeryzowac, poniewaz gdy kto$ ma 80 lat i ma
niewielkie zaburzenia poznawcze, to jest po prostu norma. Mozliwosci,
ktérymi dysponujemy, pozwalajg na diagnostyke réznicowa, jak i
pozwalajg ustali¢, czy mamy do czynienia z zaburzeniami zwigzanymi

z wiekiem (takowe wystepujg u ponad 60% 0s6b po 50 roku zycia). Lecz
takie tagodne zaburzenia to nie jest choroba, to jest szeroko pojeta
fizjologia. Sg to zaburzenia, ktére powodujg pewien dyskomfort, ale nie
uniemozliwiajg samodzielnego aktywnego funkcjonowania. Natomiast
naszym zadaniem jest wytowienie tych przypadkow, w ktérych przyczyny
lezg na przyktad po stronie choréb zwyrodnieniowych osrodkowego uktadu
nerwowego.

Od wielu lat probujemy docierac do lekarzy pierwszego kontaktu.

Z obecnym tu panem dr Murawcem jezdziliSmy przez caty rok po Polsce

i dawalismy wyktady — ja mowitem o otepieniu, a pan doktor

0 zaburzeniach psychiatrycznych. Po co? Po to, zeby lekarze

podstawowej opieki zdrowotnej byli w stanie wytapywac interesujgce nas



przypadki. Lekarz POZ nie musi wcale stawia¢ wyrafinowanej diagnozy
réznicowej, ale w uzasadnionych przypadkach powinien nam wysyta¢
pacjentow. A naszym zadaniem w jednostkach specjalistycznych jest
weryfikacja stanu faktycznego, w jakim znajduje sie pacjent. Czy jego
objawy sg na przykfad zwigzane z podesztym wiekiem lub depresja, czy
tez mamy do czynienia z poczatkiem choroby Alzheimera lub innego typu

otepienia, co wymaga wdrozenia leczenia.

Pytanie z internetu Lubuskiego Stowarzyszenia Wsparcia Opiekunow i Oséb
Dotknietych Chorobg Alzheimera
Czy terapie pozafarmakologiczne sg podobne dla obu grup — 0séb ze

wczesnym poczatkiem oraz osob zaawansowanych wiekowo?

Prof. Tomasz Gabryelewicz
Jezeli chodzi o metody niefarmakologiczne w przypadku osob z wczesnym
otepieniem, szczegdlnie z otepieniem w zwyrodnieniu czotowo-
skroniowym, nie ma tutaj uniwersalnej recepty. Zawsze najpierw musimy
ocenic, ktore zaburzenia sg najbardziej ucigzliwe, ktére sg najbardziej
zagrazajgce i wtedy proponujemy adekwatne rozwigzanie, konkretny

program, dopasowany do konkretnego pacjenta.

Dr Anna Barczak, kierownik Platformy Badan Chordb Rzadkich w Instytucie
Medycyny Doswiadczalnej i Klinicznej im . M. Mossakowskiego PAN w Warszawie
Zawodowo neuropsycholog, na co dzien wspotpracujgca zarowno z
prof. Barcikowska, jak i prof. Gabryelewiczem.
W kwestii kierowania pacjentow to jest bardzo dobra uwaga. Natomiast ja
powiem bardziej dosadnie, poniewaz rzecz bezposrednio dotyczy
opOznienia w rozpoznawaniu. To nie jest tak, ze lekarze nie kierujg
pacjentow, kierujg tylko nie tych, co potrzeba. Mam wrazenie, ze gféwnie
zajmujemy sie diagnozowaniem pacjentéw, ktorzy majg zaburzenia
zwigzane z wiekiem, natomiast w znacznie mniejszym stopniu tymi, ktorzy
mayjg rzeczywiste problemy. To powoduje jeszcze wigksze wydtuzenie
kolejki pacjentow, ktérzy bezwzglednie wymagajg pomocy
I wysokospecjalistycznej diagnostyki, wigcznie z badaniami
neuroobrazowymi, badaniami biochemicznymi, czy badaniem

neuropsychologicznym. Nic sie nie zmieni, dopoki nie zmieni sie nasza
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SwiadomoS$c, zarowno ogdlna spoteczna, jak i tez wsrod lekarzy, ze
otepienie to nie jest ten etap, ktéry miata Augusta Deter, siedzgca

Z zatozonymi rekami i bez kontaktu. Otepienie w mtodym wieku tez jest
mozliwe i nie mozna powiedziec pacjentowi, Zze jest za mtody, aby mie¢
otepienie.

| przede wszystkim problem, ktéry dla mnie osobiscie jest niezwykle
bolesny, kiedy w korcu przestanie sie myslec¢ o pacjencie, ktéry ma mniej
niz 65 lat, Zze nie moze mie¢ choroby Alzheimera. Wspominam o tym,
poniewaz ten sposéb myslenia jest bardzo powszechny. Skutek tego jest
taki, Ze pacjenci dopiero po kilku latach trafiajg na wtasciwg diagnostyke,
wczesniej nie majgc zapewnionego odpowiedniego leczenia. Dlatego
bardzo paristwa zachecamy, zebyScie wszedzie gdzie sie da propagowali

wiedze o otepieniu i do jakiego specjalisty i kiedy nalezy sie udac.

Prof. Tomasz Gabryelewicz
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dr Edyta Ekwinska

Mtodzi z rozpoznaniem otepienia w polskich realiach

Opowiem o pewnej historii rodzinnej, ktéra w polskich realiach przeszta przez
rozpoznanie wczesnej postaci choroby Alzheimera. W tym miejscu nalezy zwrdcic
uwage, ze stowarzyszenia alzheimerowskie — nie tylko te zrzeszone w Alzheimer
Polska — bedg sie staraty pomagac wszystkim, ktorzy zgtoszg sie z podobnym
rozpoznaniem. W przypadku mtodych pacjentow najwiekszym problemem jest to, aby
przetamali sie i skorzystali z pomocy stowarzyszenia, ktére docelowo kojarzone jest
Z osobami starszymi. Osoby 30-, 40-letnie i stowarzyszenie alzheimerowskie?
Przeciez to zupetnie nie idzie w parze. Takie przypadki zgtaszajg nam znajomi,
sgsiedzi, czesto poprzez telefon zaufania. Sam chory (czy najblizsza rodzina) tego
nie robig, bo sie wstydzg i bojg tego, co ze sobg niesie diagnoza. Postaram sie
przyblizy¢, jak to wygladato w przypadku pacjentow, z ktérymi ja miatam do
czynienia.

W 2014 roku do stowarzyszenia, w ktérym pracuje oprécz Alzheimer Polska, czyli do
Lubelskiego Stowarzyszenia Alzheimerowskiego, zgtosita sie mtoda kobieta z prosbg
o pomoc dla brata jej meza. Wéwczas nie wiedziata jeszcze, ze historia brata meza
bedzie dotyczyta takze jej.

Mtody mezczyzna, o ktorym mowimy, miat wtedy 36 lat. Od okoto roku miat ktopoty

Z pamiecig, przestat pracowac, chociaz byt osobg wyksztatcong, stat sie wycofany.
Lekarze podejrzewali depresije i zalecili psychoterapie, ktora niewiele data. Przetom
nastgpit jeszcze tego samego roku, kiedy jedna z uczestniczek swigtecznego obiadu
zauwazyta, ze miody cztowiek ma bardzo podobne objawy jak jego ojciec. Uwaga ta
spowodowata, ze zona zaczeta przeszukiwac internet w poszukiwaniu informacji.
Oczywiscie znalazta wiele podobnych przypadkéw ktopotéw pamieciowych u oséb
starszych i mnostwo artykutéw o sporadycznej postaci choroby Alzheimera
uwarunkowanej genetycznie, ale nie w przypadku pacjentéw mtodych. W koncu
trafita na artykut napisany przez polskich i amerykanskich naukowcéw, miedzy innymi
przez wymienianego juz tutaj prof. Tadeusza Parnowskiego. Byt to artykut
poswiecony niektorym rodzinnym postaciom choréb neurologicznych
przebiegajgcych z otepieniem. Opisano w nim przypadek z 1993 roku, kiedy to do
Kliniki Neurologii Instytutu Psychiatrii i Neurologii w Warszawie trafita 35-letnia

pacjentka z podejrzeniem choroby Creutzfelda-Jacoba. Narastajgcymi u niej
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objawami byty przede wszystkim dezorientacja i spowolnienie ruchowe. Jak wykazat
wywiad, jej ojciec i starszy brat zmarli przed 40 rokiem zycia, majgc podobne objawy.
W trakcie hospitalizacji pogorszyt sie stan mtodszej siostry, u ktérej wykryto poczatki
zespotu otepiennego. Wizyta kontrolna po szesciu miesigcach ujawnita duzg
progresje, a po dwdch latach stan kobiety byt juz ciezki.

W tym samym artykule byto napisane, ze u pacjentéw stwierdzono zaniki we
wszystkich ptatach mézgu oraz znaczne symetryczne poszerzenie uktadu
komorowego. Badanie histochemiczne wykazato obecnos¢ beta-amyloidu w ptytkach
oraz $cianach naczyn mozgu. Napisano takze, ze w przeprowadzonym w Stanach
Zjednoczonych badaniu ptynu mézgowo-rdzeniowego zmartych siéstr, wykryto
mutacje w genie preseniliny 1. Mutacja ta wywotuje chorobe Alzheimera o wczesnym
poczatku i duzej dynamice. Na konhcu artykutu byt graf drzewa genealogicznego
rodziny z dziedziczong chorobg Alzheimera.

Kiedy mtoda zona przeszukata wtasne drzewo genealogiczne, okazato sie, ze
wszystko do tego grafu idealnie pasuje. Poczgtkowo kobieta sgdzita, ze jej maz i jego
brat nie majg mutacji. Szukajgc pomocy, trafita do mnie, a ja skontaktowatam te
rodzine z prof. Marig Barcikowska, a ona z kolei zas z obecng dzisiaj tu dr Anng
Barczak. Dzieki nim szybko udato sie zaprosi¢ mtodych pacjentow do Warszawy na
badania genetyczne w celu potwierdzenia lub wykluczenia wczesnej postaci choroby
Alzheimera. Oczywiscie — to wazne dla historii — zona mtodszego brata byta
przekonana, ze te badania tak naprawde dotyczg tylko tego brata, ktory ma delikatne
objawy, a jej bezobjawowy wéwczas 31-letni mgz na pewno nie jest chory.

Pani dr Anna Barczak zaprosita do badania genetycznego nie tylko dwoéch mezczyzn,
ale réwniez catg rodzine. Wszystkie chetne osoby, bez wzgledu na to czy majg
objawy, czy nie, mogty dowiedziec sig, czy posiadajg mutacje. Przedsiewziecie nie
byto proste, poniewaz czes¢ osdb mieszkata w Anglii.

W tym samym czasie jedna z corek juz niezyjgcej chorej siostry urodzita dziecko

i lezata w szpitalu z objawami depresji poporodowej. Objawy te byty na tyle silne, ze
lekarze zaczeli sie zastanawiac, czy faktycznie majg do czynienia z depresjg
poporodowg. W wyniku naszych dziatan udato sie ustali¢, ze réwniez tamta pacjentka
cierpiata na wczesng postac choroby Alzheimera.

Nasze dwie mtode zony czekaty z niecierpliwoscig na wyniki badan genetycznych —
niestety, okazato sig, ze obydwaj bracia majg mutacje preseniliny 1, ktéra jest

sprawcza dla choroby Alzheimera. Mtodszy z braci zostat poddany bardziej
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szczegotowym badaniom w Warszawie, miedzy innymi psychologicznym. Istotne jest
to, ze pacjent zauwazat mate ktopoty z pamiecia, a jego zona praktycznie nie
zauwazata ich w ogole. Jest to tak naprawde etap przedchorobowy, w ktérym
wiekszym problemem jest stres zwigzany z ewentualng chorobg niz same objawy
choroby Alzheimera o wczesnym poczatku. Mtodszy brat miat wtedy 32 lata,
pracowat na stazu jako urzednik, gdzie dos¢ dobrze sobie radzit. Jednak jego objawy
zaczynaly narasta¢. Rodzina rozpoczeta walke o mtodych pacjentéw, miedzy innymi
poszukujgc leczenia eksperymentalnego. W Polsce nie byto takie] mozliwosci,

z uwagi na bariere wiekowg. Pojawita sie jednak szansa na program, ktory
realizowany byt w Stanach Zjednoczonych, we wspétpracy z osrodkami w Europie
(ale nie w Polsce). Mtode zony dotarty do oséb kierujgcych programem, chcgc do
niego zapisac¢ swoich mezoéw, ktorzy idealnie sie do tego nadawali. Niestety okazato
sie, ze ich mezowie nie mogli uczestniczy¢ w tym programie, poniewaz skutecznosc¢
jego leczenia jest opisywana statystycznie w oparciu o testy psychologiczne oraz
wywiady z lekarzami, ktére muszg byc¢ przeprowadzane w jezyku rodzimym,

a w Polsce takiego programu nie ma.

Co mozna zaproponowac pacjentowi, ktdéry zaczyna coraz bardziej zapominac?
Moze oddziat dzienny? Osobiscie prowadze w Lublinie dwie placéwki wsparcia
dziennego dla pacjentéw z chorobg Alzheimera i innymi otepieniami, ale wsréd moich
starszych pacjentéw ci mtodzi mezczyzni zupetnie by sie nie odnalezli. Prébowalismy
im pomoc, umieszczajgc — dzieki wielkiej uprzejmosci pana dr Artura Kochanskiego —
na oddziale dziennym, tak zwanym psychiatrycznym rehabilitacyjnym. Tam
przebywali z pacjentami w podobnym wieku, cho¢ o troche innych trudnosciach,
bardziej neurologicznych i psychiatrycznych. Z uptywem czasu terapeutki zauwazaty,
ze mezczyzni coraz czesciej wymagali terapii jeden na jeden, poniewaz polecenia
adresowane do grupy czesto juz do nich nie trafiaty. Choroba postepowata
dramatycznie i bardzo szybko. W roku 2019 zona byta zmuszona rozpocza¢ proces
ubezwiasnowolnienia swojego meza.

Z punktu widzenia badan testem Mini-Mental, pacjent w ciggu czterech lat tak
naprawde z tagodnych zaburzen poznawczych, rozpoznanych przez panig psycholog
w Warszawie, do roku 2019 przechodzi przez wszystkie etapy otepienia — tagodne,
umiarkowane i znaczne.

W 2020 roku starszy brat juz nie zyt, natomiast mtodszy dostat napadu

padaczkowego, ktéry wywotat u niego catkowitg dezorientacje i dezorganizacje.
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Pojawit sie jeden z najgorszych momentow w opiece — co zrobi¢ z pacjentem, duzym,
ciezkim mezczyzna, ktdry staje sie agresywny i nikt z rodziny nie jest w stanie nad
nim zapanowac. Byto to szczegdlnie trudne w czasie pandemii. Zatoga wezwanej
karetki pogotowia nie wiedziata, w jaki sposdb miataby pacjenta wymagajgcego tak
naprawde catodobowej opieki przekazaé na jakikolwiek oddziat. Po kolejnych
napadach stan pacjenta pogorszyt sie i w koncu trafit on do szpitala. Poniewaz
mielismy wtedy stan pandemii i odwiedziny nie byty mozliwe, zrozpaczona zona
wydzwaniata do lekarzy, zeby dowiedzie€ sie czegos o stanie zdrowia swojego
meza. W tym miejscu wielki apel do lekarzy pracujgcych w szpitalach, nie tylko

w czasie pandemii. Rodziny pacjentéw czesto majg wyznaczone jedng czy dwie
rozmowy telefoniczne w tygodniu, a nieraz muszg godzinami czekac, zeby
dowiedziec sie czegokolwiek o bliskim. Sg lekarze, ktorzy wykazujg sie empatig

i przez kilka minut sg w stanie bardzo duzo o pacjencie powiedziec. Lecz niestety sg
tez tacy lekarze, ktoérzy zachowuja sie tak, jakby zupetnie nie rozumieli drugiej strony,
odnoszgc sie niegrzecznie lub wrecz arogancko.

Wracajgc do historii — niestety, nasz pacjent zostat zarazony wirusem SARS-CoV-2
i zmart w Wigilie 2020 roku.

Na co mogg i powinni liczy¢ w Polsce tacy pacjenci jak méj?

Po pierwsze na wdrozenie istniejgcego leczenia. W tym miejscu musze nadmienic,
ze w Swiadomosci wielu oséb, rowniez wsrod farmaceutéw, pokutujg stereotypy.
Podam przyktad mojego pacjenta, ktéry miat wypisany lek na chorobe Alzheimera,
a farmaceutka odmoéwita realizacji recepty, twierdzgc, ze w peselu jest pomytka, bo
lek jest przeznaczony dla oséb starszych.

Pomoc ze strony stowarzyszen. Stowarzyszenia mogg zapewni¢ skierowania do
lekarza, do psychologa diagnosty, zapewni¢ psychologa jako wsparcie dla rodziny,
a w przypadku nasilonych zaburzen mowy pomoc logopedy. Stowarzyszenia
pozostajg w statym kontakcie telefonicznym, mailowym z bliskimi chorego, czasem
tylko po to, zeby dodac¢ otuchy, powiedzie¢, ze dadzg rade dalej sprawowac opieke.
Te wszystkie dziatania wydajg sie by¢ rodzinom potrzebne. Gorgco zachecam do
korzystania z pomocy stowarzyszen, przy czym pamietajmy, ze ona takze jest
ograniczona.

Pobyt dzienny nie zawsze jest mozliwy i nie zawsze jest dobry dla pacjenta,
szczegolnie jezeli placowka nie jest typowo przystosowana dla oséb miodych,

a zazwyczaj nie jest, bo takich przypadkéw jest za mato. Czasami w gre wchodzi
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pobyt catodobowy, ale tu tez powstajg watpliwosci, czy mtody pacjent bedzie sie czut
dobrze wsréd pacjentéw ze sporadyczng postacig Alzheimera.

Kiedy$ bohaterka opowiedzianej przeze mnie historii, ta mtoda zona, zapytata mnie,
dlaczego to akurat ich rodzine dotkneto i dlaczego starsze osoby, ktére chorujg na te
chorobe, przezywszy juz cate swoje zycie, majg np. refundacje na leki, majg
mozliwo$¢ pomocy dziennej, catodobowej, podczas gdy oni dopiero zaczeli swoje
zycie (choroba przyszia pét roku po slubie), a wsparcie dla nich jest bardzo mate

i w bardzo ograniczonym wymiarze. Takie silne poczucie niesprawiedliwosci jest
wielkim problemem w sprawowaniu opieki.

Na jakie bariery mtodzi chorzy napotykali?

To, o czym mowita Anna Barczak — za mtody na Alzheimera. Bardzo czesto,

w przypadku starszych pacjentow, tych po 40 roku zycia, réwniez styszymy, ze
lekarze nie probujg stawia¢ diagnozy i ich odsytaja.

Mata ilos¢ dostepnych dla spoteczenstwa informacji o chorobach otepiennych u ludzi
mitodych.

Czy mowic choremu?

Kiedy przychodzi wynik potwierdzajgcy mutacje u pacjenta bezobjawowego, co mu
powiedzie¢? Czy powinien pozna¢ prawde na temat swojego stanu, czy tez lepiej
zeby nie wiedziat? Jest to bardzo powazny dylemat.

Obawa przed reakcjg otoczenia na chorego. W przypadku tak mtodych pacjentéw to
takze wielka bariera, poniewaz sgsiedzi czy znajomi czesto dos¢ gtosno komentujg
swoje niedowierzanie. Tymczasem to nie pomaga, nic nie wnosi, nie jest to rodzaj
wsparcia, jakiego oczekuje rodzina.

Lek przed opiekg. Czy dam rade? Czy poradze sobie z mtodym cztowiekiem, ktéry
ma takie rozpoznanie i takie rokowania, a w dodatku nie mozna przewidziec¢, czy
mimo zastosowania lekdéw nie wystgpig objawy psychopatologiczne? Tego rodzaju
pytanie zadaje sobie wielu opiekunéw.

Niestety, w omawianym przeze mnie przypadku, u obu pacjentdw mimo leczenia

i opieki — zaréwno neurologicznej, jak i psychiatrycznej — te objawy wystgpity. Warto
w tym miejscu wspomniec, ze gdy wzywamy karetke do agresywnego pacjenta,
trzeba sie liczy¢ sie z oczekiwaniem na policje. W przypadku ataku agresji lekarz czy
ratownik nie moze wejs¢ bez asysty policji.

Ogromne pos$wiecenie rodzin. Czy sprawowanie opieki nad osobg bliskg mozna

nazwac poswieceniem? Ditugo sie nad tym zastanawiatam. Choroba otepienna
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oznacza zmiany w zyciu catej rodziny. Caty dom i jego wyposazenie muszg zosta¢
przystosowane do potrzeb chorego tak, zeby byto bezpiecznie i zeby dobrze sie

w nim czut.

Zony bohateréw mojej opowiesci rodzinnej, zgodnie z zaleceniami, ktore sg

w poradnikach alzheimerowskich, zeby np. na kartkach poopisywa¢ poszczegodine
pomieszczenia i sprzety, wszystko to zrobity. Zrobity wszystko, co mozna byto zrobic
z zakresu opieki nad takim pacjentem, a mimo to miaty poczucie bezradnosci,
poczucie braku zrozumienia. Przyttaczata ich tez koniecznos¢ decydowania za inng
osobe, rownie mfoda.

Podam jeszcze jeden przyktad, jak zona mojego pacjenta, wpadfa w panike, kiedy
w trakcie choroby, na etapie jeszcze umiarkowanym, poszli na rower. | ona bardzo
ucieszyta sie, poniewaz maz Swietnie pamietat jak jezdzic, tylko okazato sig, ze nie
pamietat, jak zachowac sie przed przejsciem dla pieszych i z duzg predkoscig
wjechat na czerwone $wiatto. Na szczescie nic sie woéwczas nie stato. Na
szkoleniach dla opiekunéw mowimy, ze bedac opiekunem — czy osoby mtodej, czy
osoby starszej — musimy wyprzedzac to, co sie moze z podopiecznym zadziac.
Dynamika zmian. To bardzo obcigzajgce dla mtodych opiekundéw, poniewaz zarowno
objawy neurologiczne, jak i objawy psychiatryczne oraz psychopatologiczne, sg
ogromnym wyzwaniem. Ich nasilenie jest tak duze, ze ci mtodzi opiekunowie sg
zupetnie przerazeni tak szybkg zmiang osobowosci chorego. Oni sami bardzo czesto
wymagajg opieki i wsparcia. A potem, po odejsciu bliskiej osoby czesto pozostaje
pustka, z ktorg réwniez jest trudno poradzi¢ sobie tak mtodym opiekunom.

Jako spoteczenstwo powinnismy sie oswoic¢ z faktem, ze w naszym otoczeniu mogg
zy€ osoby z rozpoznaniem wczesnej postaci zespotu otepiennego. | mysle, ze warto
pamietacé, ze dzieki stowarzyszeniom nikt nie jest pozostawiony samemu sobie.
Pamietaj, nie jeste$s sam — zadzwon, napisz wiadomos¢, zapytaj. Alzheimer Polska —
jestesmy siecig stowarzyszen.

Na koniec dodam, Ze ta historia nie ma jeszcze swojego zakonczenia, bo w rodzinie
sg dwie osoby, ktére majg swoje, obecnie kilkuletnie dzieci. Nie wszyscy chcag
wiedziec¢, czy oni sami lub ich matoletnie dzieci majg mutacje, czy nie. W przypadku
0s6b przed 16 rokiem zycia, jesli nie ma objawow, bytoby to nietatwe takze

Z prawnego punktu widzenia.

Mysle, ze optymistyczne byto zakonczenie wyktadu pani prof. Barcikowskiej — ze

mamy leki przyczynowe, ktére w przysztosci bedg szansg dla tych mtodych oséb.
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Bardzo dziekuje za mozliwos¢ przedstawienia tego przypadku. Dziekuje przede
wszystkim zonie pacjenta, ktora jest dzisiaj z nami online, za to, ze zgodzita sie,
abym opowiedziata Panstwu kawatek historii jej zycia. Taka historia moze zdarzyc sie

w niejednym domu, nie tylko w Polsce, bo tych pacjentéw jest coraz wiece;.
Dyskusja

Andrzej Rossa, Wielkopolskie Stowarzyszenie Alzheimerowskie.
Chciatem nie tyle zapytac, co potwierdzic to, co przedstawita Edyta.
Mianowicie wiele lat temu, na poczatku mojej drogi, jeszcze w pierwszym
stowarzyszeniu, przyszedt do mnie na dyzur starszy pan. Bytem
przekonany, ze albo on, albo jego zona, albo kto$ w jego wieku ma
problemy z tym schorzeniem. Natomiast 6w pan mi powiedziat ,\Wie pan
co, ja mam dwoje dzieci chorych na chorobe Alzheimera”. Zaczgfem go
pytac o szczegoty i okazafto sie, ze miat Zone z chorobg Alzheimera,
jakim$ cudem woéwczas rozpoznang. Zona zmarta w zaktadzie
psychiatrycznym w Gnieznie, natomiast dzieci, cérka i syn, oboje byli
wowczas w wieku trzydziestu kilku lat. WyobraZcie sobie parnstwo
w tamtych czasach cztowieka, ktory nie bardzo miat sie do kogo zwrdcic
0 pomoc i sam byt w wieku, kiedy nie jest sie w stanie pomagac.
Oczywiscie pomoglismy na tyle, na ile w tamtym czasie byfo to mozliwe.
Ta historia przypomina nam, ze wcze$niej takze tego rodzaju przypadki

byty.

Pytanie z sali

Czy ten pacjent zmart w szpitalu psychiatrycznym?

Edyta Ekwinska
Nie, pacjent zmart na oddziale internistycznym. A przy okazji sktadam

wielkie podziekowania ordynatorowi tego oddziatu.

Pytanie z sali
Chciatam powiedzie¢ panstwu, ze oczywiscie sq ograniczenia w kontakcie
w czasie pandemii w szpitalach psychiatrycznych. Réwnoczesnie
chciatabym przypomniec, Ze sg takie funkcje jak Biuro Rzecznika Praw

Pacjenta, gdzie sg rzecznicy praw pacjenta, ktdrzy pomagajg wtasnie

30



31

w przypadkach, gdy sg ograniczane prawa pacjenta, np. do odwiedzin.

Warto, zeby rodziny, czy tez sami pacjenci, korzystali z ich pomocy.



Dorota Siwiec
Problemy zwigzane z zatrudnieniem i prawo do swiadczen z zabezpieczenia

spotecznego

Podziele sie z Panstwem wiedzg w- kwestiach zwigzanych z zabezpieczeniem
spotecznym i z zatrudnieniem osob, u ktorych wystepuje choroba Alzheimera

w mtodym wieku. Nie bede szczegdétowo omawia¢ poszczegolnych swiadczen. Jesli
bedzie taka potrzeba, to przygotujemy broszure, poswiecong tym zagadnieniom

i udostepnimy na stronie internetowej RPO.

Gtéwnie skupie sie na zagadnieniach i nowych rozwigzaniach legislacyjnych, ktore
mogg by¢ wazne i dla chorych i dla ich opiekundw.

Tak, jak wczesniej zostato to powiedziane, choroba Alzheimera wystepujgca

w mtodym wieku nas zaskakuje, nie jestesmy w stanie jej przewidziec i jestesSmy
wobec niej bezradni.

Wyobrazmy sobie mtodych ludzi, ktérzy zaczynajg zycie zawodowe badz dopiero je
zaczeli, a tu nastepuje ostabienie funkcji poznawczych i nagle pojawia sie diagnoza.
Cztowiek, ktory do tej pory prowadzit zycie rodzinne, zycie zawodowe, miat
perspektywy i plany, w jednym momencie traci stabilnos¢, wszystko staje pod
znakiem zapytania.

Podzielam stanowisko pana prof. Gabryelewicza, ze nalezy o tej sytuacji
porozmawia¢ z pracodawcg, poniewaz wczesniej czy pézniej choroba ujawni sie

w zachowaniu pracownika. Bedzie miat ktopoty z koncentracjg, bedzie zapominat,
czut sie zagubiony. Jezeli pracodawca nie bedzie wiedziat o chorobie, powyzsze
zachowania mogg by¢ interpretowane jako lekcewazenie pracy, co moze skutkowaé
nawet zwolnieniem. Wéwczas ta osoba zostanie podwdjnie ukarana, bo nie dos¢, ze
jest chora, to jeszcze utraci prace. Jezeli pracodawca bedzie wiedziat o chorobie
pracownika, to powinien udzieli¢ mu wsparcia i umozliwi¢ wykonywanie swoich
obowigzkéw najdtuzej jak to bedzie mozliwe. Taka postawa moze bardzo
podbudowa¢ pracownika i odsungé mysli od choroby. Oczywiscie wraz z postepem
choroby, w pewnym momencie chory nie bedzie mogt wykonywaé swoich
dotychczasowych obowigzkéw stuzbowych, ale wtedy mogg mu by¢ powierzone inne
zadania, ktorym sprosta, az do momentu kiedy bedzie musiat catkowicie

zrezygnowac z aktywnosci zawodowej.
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W trakcie zatrudnienia pracownik ma prawo do urlopu i do zasitku chorobowego. Po
wyczerpaniu okresu zasitku chorobowego jest mozliwos¢ uzyskania $wiadczenia
rehabilitacyjnego. Problem polega na tym, ze swiadczenie rehabilitacyjne moze
zostac przyznane, jezeli sg rokowania na odzyskanie zdolnosci do pracy. A jak
bedzie w takim przypadku? Nie wiadomo. W zwigzku z tym, by¢ moze od razu po
wyczerpaniu okresu zasitkowego, zostanie skierowany na $wiadczenie rentowe,
Otrzyma je po spetnieniu warunkéw okreslonych w przepisach ustawy o emeryturach
i rentach. W przypadku niespetnienia tych warunkéw, moze ewentualnie ubiegac sie
o Swiadczenie wyjgtkowe. Jezeli ZUS wyda decyzje odmowng, moze jg zaskarzyc
w trybie sgdowo-administracyjnym. A kiedy sad tego swiadczenia wyjgtkowego nie
przyzna, to wowczas zostajg tylko swiadczenia z pomocy spotecznej, ktore — jak
dobrze wiemy — sg w wysokosci absolutnie niewystarczajgcej przy tego rodzaju
chorobie.

Jest jeszcze Swiadczenie uzupetniajgce dla osob niezdolnych do samodzielnegj
egzystencji. Wymaga ono stwierdzenia przez lekarza orzecznika, ze dana osoba nie
jest zdolna do samodzielnej egzystencji. W pewnym momencie ciezar
zabezpieczenia potrzeb, takze tych materialnych, chorego obcigzy opiekunow.
Reasumujgc — osoba chora nie pracuje, ma swiadczenie rentowe albo go nie ma,
moze ma $wiadczenie z pomocy spotecznej, moze dodatek pielegnacyjny albo
zasitek pielegnacyjny. Wszystko to jednak sg bardzo skromne srodki. Natomiast
opiekun, zeby opiekowac sie takim pacjentem, przede wszystkim bedzie musiat
zrezygnowac z pracy. Tych dwdch rzeczy po prostu nie da sie pogodzic.

W kwestii Swiadczen dla opiekunéw musze zaznaczy¢, ze pomimo wielu monitéw ze
strony Rzecznika Praw Obywatelskich, nie zostat zrealizowany wyrok Trybunatu
Konstytucyjnego, ktory niweluje réznice wysokosc swiadczen dla opiekunow

w zaleznosci od tego kiedy powstata niezdolnos¢ do pracy. Rozstrzygniecie to jest
bardzo wazne dla wielu rodzin opiekujgcych sie swoimi bliskimi. Resort Rodziny

i Polityki Spotecznej w jednym z pism poinformowat, Zze realizacja wyroku Trybunatu
Konstytucyjnego bedzie mozliwa dopiero po reformie orzecznictwa. Reforma
orzecznictwa lezy u podstaw innych rozwigzan na rzecz chorych i ich opiekunéw.
Rzecznik Praw Obywatelskich juz w 2008 r. zasygnalizowat-resortowi pracy problem
wielotorowosci orzecznictwa lekarskiego. W chwili obecnej mamy fgcznie az szesc¢
systeméw orzekania, w tym cztery dotyczg uprawnieh emerytalnych, czyli emerytury

i renty: ZUS, KRUS, MSW i MON, kolejne dotyczg orzekania o niepetnosprawnosci
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i potrzeb ksztatcenia specjalnego. Teraz dla kazdego z tych systemow, ktéry wydaje
odrebne orzeczenia, kieruje sie odrebnymi zasadami i odrebnymi kryteriami
orzekania, osoba ubiegajgca sie o wydanie orzeczenia, musi przygotowac
dokumentacje, catg historie leczenia. Szczegodlnie trudne jest gromadzenie
dokumentacji lekarskiej w czasie pandemii. Z tego powodu na jaki$ czas przedtuzono
waznosé orzeczen oraz wprowadzono orzekanie zaoczne.

Otrzymujemy bardzo duzo skarg od osob, ktére czujg sie zagubione i majg ogromne
trudnosci w dostepie do ré6znego rodzaju Swiadczen.

Od 2008 roku Rzecznik systematycznie ponawia wystgpienia. Szansg na
rozwigzanie wydawato sie powotanie miedzyresortowego zespotu ds. opracowania
systemu orzekania o niepetnosprawnosci oraz niezdolnosci do pracy, ktérego
przewodniczgcg zostata pani prof. Gertruda Uscinska, prezeska Zaktadu
Ubezpieczenh Spotecznych. Zespot ten miat m.in. przeanalizowa¢ wszystkie istniejgce
systemy orzecznicze, zastanowi¢ sie na jakim poziomie mozna je zintegrowac

i stworzy¢ jeden kompleksowy system orzekania do réznych celéw, aby osoba
ubiegajgca sie o orzeczenie mogta ztozy¢ dokumentacje tylko raz, a samo
orzeczenie zawieratoby wskazania i spostrzezenia, pozwalajgce pacjentowi uzyskac
rézne, potrzebne mu $wiadczenia.

W listopadzie 2020 r. odbyta sie konferencja dotyczgca opieki dtugoterminowej,
zorganizowana przez Koalicje na Rzecz Pomocy Osobom Niesamodzielnym,

w trakcie ktorej pani prof. Gertruda Uscinska poinformowata o zakonczeniu prac
zespotu, ktéryprzygotowat projekty ustaw, rozporzgdzen i drukdw. W zwigzku

z brakiem dziatan zwigzanych z reformg orzecznictwa, w dniu 30 sierpnia 2021 r.
Rzecznik zwrdécit sie do pani Marleny Malgg, minister rodziny i polityki spotecznej,

z zapytaniem kiedy rozwigzania wypracowane przez zespot pod przewodnictwem
pani prof. Gertrudy Uscinskiej zostang wdrozone. Podkresli¢ nalezy, ze kwestie
orzecznicze wptywajg rowniez na opieke dtugoterminowg. Takze strategia rozwoju
ustug spotecznych i strategia dotyczgca 0sob z niepetnosprawnosciami opierajg sie
na zreformowanym orzecznictwie.

Rzecznik Praw Obywatelskich wspiera idee deinstytucjonalizacji. Gtdwnym celem
deinstytucjonalizacji jest zapewnienie opieki w srodowisku lokalnym, zeby chorzy
mieli szanse jak najdtuzej pozostawa¢ w miejscu zamieszkania, w swoim srodowisku,
ktore bardzo dobrze znajg i ktére jest dla nich przyjazne. Wiekszo$¢ opiekunow

rodzinnych réwniez chce opiekowac sie swoimi bliskimi dopoki bedg w stanie to
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robic. W przypadku oséb 65+, ktore zyjg z chorobg Alzheimera, przewaznie opieke
sprawuje maitzonek i/albo dzieci. Natomiast w przypadku oséb mtodych zyjgcych

z chorobg Alzheimera ciezar opieki spada na wspotmatzonka, a przy braku
matzonka, na rodzicow. Nalezy tu zaznaczy¢, ze rodzice mogg byc¢ juz w wieku
podesztym, a jeszcze dodatkowo czesto na wychowaniu pozostajg dzieci. Sytuacja
zatem moze by¢ naprawde bardzo trudna.

Istotna dla opiekundéw zmiana, ktéra byta postulowana przez Rzecznika, dotyczy
prawa do swiadczenia rentowego. Opiekunowie czesto w trakcie sprawowania opieki
tak bardzo podupadli na zdrowiu, ze po jej zakonczeniu nie byli w stanie wykonywac
pracy zarobkowej. Opieka nad osobg zyjgcg z chorobg Alzheimera jest niezwykle
trudna i wyczerpujgca, a ze dla opiekuna priorytetem jest dobro chorego, nie majg
czasu zeby zadbac o wiasne zdrowie. Jeszcze do niedawna, gdy starali sie

o Swiadczenie rentowe, to okazywato sie, ze powstanie niezdolnosci do pracy

w czasie pobierania swiadczen z tytutu opieki, za ktére nie byty odprowadzane
skfadki, nie miat wptywu na przyznanie prawa do renty i opiekun pozostawat sam,
chory i bez $rodkéw do zycia. Obecnie, jezeli niezdolnosé do pracy zawodowej
powstata w okresach pobierania swiadczenia pielegnacyjnego lub specjalnego
zasitku opiekunczego, za ktore nie byto obowigzku optacania sktadki na
ubezpieczenia emerytalno-rentowe albo nie pézniej niz w ciggu 18 miesiecy od
ustania tych okresow, to jesli opiekun spetni pozostate warunki, bedzie miat prawo do
uzyskania swiadczenia rentowego.

Nawigzujgc do nastepnego wystgpienia dzisiejszej konferencji dot.
ubezwtasnowolnienia, to obecnie w Biurze Petnomocnika Rzgdu ds. Osob
Niepetnosprawnych sg realizowane dwa projekty. Jeden, juz rozpoczety, nazywa sie
»Aktywni niepetnosprawni” i dotyczy wspieranego podejmowania decyzji. Aktualnie
jest na etapie konsultacji z organizacjami pozarzgdowymi, w tym réwniez
prawniczymi. Projektem zainteresowany jest m.in. Polski Instytut Notarialny,
organizacja pozarzgdowa wspotpracujgca takze z Biurem RPO. Projekt czerpie ze
wzorcow np. Irlandii, ktéra ma juz wypracowane tego rodzaju rozwigzania.

Drugi zaktada stworzenie nowego projektu ustawy konwencyjnej. Wdrozenie obu
projektéw bedzie miato bardzo duze znaczenie dla oséb z chorobg otepienng

i opiekundéw i wptynie na ich sytuacje.
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Pragne zapewnic, ze docierajgce do Zespotu Prawa Pracy i Zabezpieczenia
Spotecznego, ktéry reprezentuje, sygnaty, ze gdzies Zle sie dzieje, nigdy nie sg dla
nas obojetne, a szczegodlnie te, ktére dotyczg jakiejkolwiek formy przemocy.
Funkcjonujgce obecnie rozwigzania powinny by¢ bardziej elastyczne i dostosowane
do nowych wyzwan, ktére stawia przed nami zycie, takich jak np. problemy oséb

miodych chorujgcych na chorobe Alzheimera.
Dyskusja

Maria Leszczynska, Prezeska Siedleckiego Stowarzyszenia Pomocy Osobom

z Chorobg Alzheimera
Chce poruszyc kilka kwestii. Pierwsza to sprawa dotyczy reformy
orzecznictwa, ktdra jest konieczna natychmiast. Obecne orzecznictwo
0 stopniu niepetnosprawnosci wydawane jest np. na dwa lata, mimo zZe
pacjent od kilku lat zmaga sie z chorobg psychiczng, a do tego nie ma
nog. Jako przedstawicielka placoéwki, w ktérej chory przebywa, musze co
dwa lata wystepowac o kolejne orzeczenie, zeby mogt otrzymac
jakiekolwiek swiadczenia, bo przeciez konczy sie poprzednie.
Inng kwestig zwigzang z orzecznictwem jest spojnoSc orzecznictwa oraz
Sposob doboru lekarzy orzecznikéw. Chodzi o to, Zeby orzeczenie byto
wydawane przez lekarzy specjalistow z zakresu chorob, w sprawie ktérych
wydajg decyzje i ktorzy potrafig wtasciwie odczyta¢ dokumentacje
medyczng.
Kolejna sprawa to wspomniany na poczgtku wystgpienia poradnik. Bardzo
prosze — przygotujcie go. Taki poradnik wskazujgcy jakg Sciezke nalezy
przej$c, aby otrzymac odpowiednie Swiadczenie, co nalezy sie choremu,
a co opiekunowi, gdzie mozna szukac pomocy, jest bardzo potrzebny.
Czesto siegatyby po niego organizacje udzielajgce wsparcia w pracy
socjalnej czy w telefonach zaufania, bo pytan jest bardzo duzo.
Ostatni temat, jaki chciatam poruszyc, to deinstytucjonalizacja. Ja patrze
na to pesymistycznie, poniewaz obecnie rodziny wielopokoleniowe sg
rzadkoScig i trend ten raczej sie nie odwroci. Coraz trudniej o sytuacje,
w ktorej chory wymagajgcy opieki dtugoterminowej moze liczy¢ chocby na
jedng osobe, nie moéwigc juz o dwdch. Rodziny sg rozproszone, a pomoc

sgsiedzka coraz stabsza. Obecnie prowadzimy projekt pt. ,Nie zgub mnie”,
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we wspofpracy ze spotdzielnig mieszkaniowg, na terenie ktorej jest wiele
klubow. Mieszkancy czesto nie wiedzg, ze za $ciang jest ktos chory, nie
wiedzg, dopdki nie poczujg, ze sgsiad obok lub z naprzeciwka lezy
niezywy od dwoch tygodni. Jest tez kwestia opieki nad osobami

z niepetosprawnos$ciami od urodzenia lub od mfodego wieku. Kto im
zapewni opieke w Srodowisku jezeli przezyjg rodzicow? Niewatpliwe dla
kazdego chorego, dla kazdej osoby z niepetnosprawnoscig, najwazniejszg
rzeczg jest przebywanie w otoczeniu, ktore dobrze znajg i gdzie czujg sie

bezpiecznie.

Pytania z internetu

Jaki wptyw na chorobe ma dieta? Jaka bytaby wskazana?

dr Edyta Ekwinska
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Zalecana dieta to dieta srédziemnomorska. Natomiast w przypadku, gdzie
mutacja jest rzeczywiscie sprawcza, wazna jest nie tylko dieta, ale

i spacery czy prokognitywne terapie, ktére mozna prowadzi¢ nie tylko

w placéwkach dziennych, ale nawet w domu ze swoim opiekunem.
Wszystkie te rzeczy moga spowolni¢ progresje choroby, natomiast nie
uchronig przed powstaniem mutacji. Jeszcze nie wiemy wszystkiego

o tych chorobach, ale w przypadku kiedy mamy do czynienia na przyktad
z takg mutacjg, o ktorej opowiadatam, to determinacja jest stuprocentowa.
Tu nie ma nawet jednego procenta szans, ze jezeli mutacja wystgpi, to nie
zachorujemy. Natomiast chciatabym tez panstwu uswiadomic, ze tak
naprawde oprécz samej choroby komoérek mézgowych, jakg jest choroba
Alzheimera, mamy wszedzie naczynia krwionosne. Dieta przede
wszystkim poprawia sprawnos¢ naszego krgzenia, co wptywa na lepsze
dotlenienie i odzywienie mézgu i to jest najbardziej istotna korzys¢ ze
stosowania diety.

Jest tak, ze w znacznej mierze to my decydujemy o aktywnosci pacjenta

i 0 jego diecie. Jednakze musimy nauczy¢ sig, ze powinnidmy czasem
zaufac pacjentowi, ze on wie, co jest dla niego najlepsze. Przywotam tu
przypadek kobiety, ktéra miata okres spozywania wytgcznie stodyczy,
odmawiata wszystkich innych pokarméw. Poczatkowo rodzina nie chciata

na to pozwoli¢. Zgodzita sie dopiero za radg psychologa i okazato sie, ze
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po dwoch tygodniach kobiecie chec na stodycze przeszta i zapragneta
innych produktéw. Wtedy mozna jej byto podsung¢ warzywa czy owoce.
Trzeba pamietac, ze te produkty nalezy tadnie podawac, poniewaz chory,
u ktérego médzg nie pracuje prawidtowo, moze postrzegac je jako
nieatrakcyjne. Efektem leczenia moze by¢ zmniejszony apetyt, dlatego
musimy dbac o to, zeby pacjent byt wiasciwie odzywiony.

Podsumowujgc — dieta ma znaczenie przede wszystkim w lepszym
funkcjonowaniu catego organizmu, wptywa na rokowania. Jednak

w przypadku mutacji genetycznych nie ma ona kluczowego znaczenia.



Barbara Imiotczyk
Co zamiast ubezwtasnowolnienia — prezentacja broszury ,Otepienie

(demencja) — problemy prawne”

Problemem kazdej rodziny, w ktdrej bliska osoba cierpi na chorobe otepienng, jest
przysztos¢. Przysztos¢ oznacza miedzy innymi kwestie pomocy w podejmowaniu
decyzji czy wrecz podejmowanie decyzji za osobe w zaawansowanym stanie
choroby, kiedy ona sama juz tego nie potrafi. Kiedy choroba dotyka ludzi stosunkowo
miodych albo bardzo mtodych, jest to szczegdlnie dramatyczne. W powszechnej
opinii utarto sie, ze méwimy o ubezwtasnowolnieniu jako o gtdbwnym instrumencie, po
ktory w takiej sytuacji mozna siegac¢. Tymczasem ubezwtasnowolnienie jest
absolutng ostatecznoscig i wcale nie musi do niego dojsé.

Polski Instytut Notarialny we wspétpracy z BRPO przygotowat broszure pt. ,Otepienie
(demencja) problemy prawne”. Jest ona dostepna na stronie rpo.gov.pl?. Warto
zwroci¢ uwage na dwa narzedzia wskazane przez notariuszy, ktéorych mozna uzyé

i ktore warto rozwazy¢ jako alternatywe ubezwtasnowolnienia.

Pierwsze to petnomocnictwo. Musi ono zawierac trzy elementy. Pierwszym jest
okreslenie, kto udziela petnomocnictwa (mocodawca). Drugim - wskazanie do jakich
czynnosci petnomocnictwo jest udzielane. Moze to by¢ jedna czynnosé, ale moze tez
by¢ to szereg czynnosci; mogg one dotyczy¢ jednego lub wielu obszaréw zycia.
Trzecim, nieodzownym elementem jest podanie, komu petnomocnictwo jest
udzielane. Osoba udzielajgca petnomocnictwa moze dowolnie wybrac
petnomocnika/petnomocniczke. Wazne aby byt to kto$, do kogo ma zaufanie. To
moze (ale nie musi) by¢ osoba z rodziny. Istniejg specyficzne sytuacje, kiedy to nie
cztonek rodziny jest osobg najwiekszego zaufania. Dla procedury nie stanowi to
zadnej przeszkody.

Petnomocnictwo nie musi by¢ zawarte przed notariuszem, chociaz warto je zawrze¢
u notariusza, zwtaszcza jezeli dotyczy gospodarowania mieniem. Dodatkowo
notariusz moze odpowiedzie¢ na nasze pytania, rozwia¢ watpliwosci, podpowiedzie¢
w jakim zakresie warto petnomocnictwa udzieli¢. Konsultacja z notariuszem moze

dac poczucie bezpieczenstwa, upewnic, ze dochowato sie wszelkiej starannosci.

2 https://bip.brpo.gov.pl/sites/default/files/Ot%C4%99pienie%20(demencja)%20-
%20problemy%20prawne 0.pdf
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Wazng informacjg jest mozliwos¢ cofniecia petnomocnictwa w kazdej chwili, do
momentu, w ktérym osoba udzielajgca tego petnomocnictwa ma swiadomos¢ sytuacji
i moze podejmowac decyzje w swoim imieniu. Notariusz z pewnoscig zorientuje sie,
czy osoba ma petnie wtadz umystowych, czy w petni rozumie sytuacje i jest
Swiadoma konsekwencji podejmowanych przez siebie decyzji. Miedzy innymi dlatego
tak wazna jest wczesna diagnoza i rozmowa z chorym o szybkim podjeciu
kluczowych decyzji, ktére przygotujg osobe chorujgcy i jej bliskich na rézne
zdarzenia.

W jaki sposob pethomocnictwo mozemy zawrzec, jakie sg tego koszty i wiele innych
przydatnych informacji zawiera broszura, do zapoznania z ktérg szczerze namawiam.
Inny instrument prawny, ktéry mamy do dyspozycji, a o ktérym — zwtaszcza

w mtodym wieku — bardzo rzadko myslimy, to testament. Przy czym warto pamietac,
ze jesli chcemy rozporzgdzi¢ naszym mieniem w sposob zgodny z tym, ktéry zostat
okreslony przez ustawodawce w zakresie kolejnosci dziedziczenia, to testamentu nie
musimy spisywac. Zdarza sie jednak, ze chcemy zarzgdzi¢ mieniem w inny sposéb
niz ten ustawowy. Oprocz wskazania spadkobiercy, podziatu majatku, mozemy tez
okreslic¢ cele, na ktore te dobra zostang przeznaczone.

Pamietajmy, ze testament nie musi by¢ zawierany notarialnie. Jednak pozytywng
strong zawarcia go przed notariuszem jest fakt, ze wtedy notariusz zgtasza dokument
do rejestru testamentéw. To pozwala na sprawdzenie przez kazdego notariusza, czy
dana osoba sporzgdzita testament i gdzie.

Petnomocnictwo i testament to dwa podstawowe instrumenty, ktére pozwolg unikngé
ubezwtasnowolnienia

Ws$Srdod materiatow dzisiejszej konferencji jest informacja ,Ubezwlasnowolnienie i inne
formy wsparcia oséb zyjgcych z chorobg otepienng, w tym z chorobg Alzheimera.
Przeglad systeméw wsparcia osoéb z chorobami otepiennymi na swiecie”, W tym
materiale mozemy znalez¢ informacje o systemach wsparcia oséb z chorobami
otepiennymi oraz stosowanych zamiast ubezwtasnowolnienia rozwigzaniach
prawnych, ktére sprawdzajg sie w wielu krajach. Szczegdlnie ciekawy jest opis
dziatan podejmowanych w Japonii, ktére w zasadzie powinny znalez¢ sie w kazdym
Planie Alzheimerowskim. Japonia jest jednym z najszybciej starzejgcych sie
spoteczenstw. Rzad tego kraju juz na poczgtku XXI w. zaczat wprowadzac plan
polepszenia sytuacji osob starszych, a szczegdlnie oséb z chorobg otepienna.

Wszystkie rozwigzania sg caty czas analizowane i aktualizowane. W 2012 r.
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wprowadzono nowg wersje planu pod nazwg ,The New Orange Plan” (Nowy
Pomaranczowy Plan), ktérego celem bylo stworzenie spotecznosci przyjaznej
demencji. Polityka dla oséb z demencjg prowadzona w Japonii moze by¢ inspiracjg
do dziatan w wielu innych krajach. Co prawda my juz nie chcemy by¢ drugg Japonig,
ale mysle, ze w tym wzgledzie warto jest jednak przyjrzec sie japornskim
rozwigzaniom, bo one sg ze wszech miar cenne. Japonczycy przy duzej populacji
os6b w podesztym wieku, a w tej liczbie wielu cierpigcych na demencje, rozpoczeli
dziatania majgce na celu ograniczenie wzrostu kosztéw przeznaczonych na opieke

i ochrone zdrowia m.in. poprzez wczesng diagnoze i promocje zdrowego stylu zycia.
Duzo mniej srodkoéw potrzeba na utrzymanie dobrej jakosci zycia pacjenta, gdy
leczenie podejmowane jest na wczesnym etapie choroby, niz gdy terapia rozpoczyna
sie w fazie zaawansowanych objawdw.

Odnoszac sie do zadanego wczesniej pytania pani prezeski Zarzgdu Fundacji
Architektow Senioréw ARCH 50+, co mozemy zrobi¢ dla osdb zyjgcych z chorobami
otepiennymi, co mogg dla nich zrobi¢ wolontariusze, chciatabym opowiedzie¢

0 prowadzonej przez Biuro RPO i Alzheimer Polska kampanii spotecznej pod nazwg
LAlzheimer — rozumiem — wspieram™. W naszym przekonaniu trzeba upowszechniaé
podstawowg wiedze o potrzebach oséb zyjgcych z otepieniem i ich opiekunow. Te
informacje zawarliSmy w przygotowanych na potrzeby kampanii materiatach: ulotce

i broszurze.

Kazdy moze przytgczy¢ sie do kampanii w sposéb dla niego dostepny. Im wiecej
0s6b bedzie upowszechniato wiedze, tym szerszy bedzie odbior spoteczny i wieksza
wiedza na ten temat. Zapraszamy wolontariuszy, organizacje spoteczne, samorzady
lokalne, przedsiebiorstwa, osrodki pomocy, sklepy, sieci handlowe, koscioty. Mozna
tylko przekazac¢ informacje, mozna wydrukowac¢ materiaty, mozna zorganizowac
spotkania i webinaria. Gdy bedzie taka potrzeba, mozemy pomoc w kontaktach ze
specjalistami. Wszystkie mozliwe formy dziatalnosci spotecznej sg tutaj
dopuszczalne.

Informacje o kampanii wraz z materiatami rozestaliSmy do wszystkich samorzgdoéw
w Polsce, do najwiekszych sieci handlowych o zasiegu ogdélnopolskim oraz do

kosciotow i zwigzkéw wyznaniowych. Wspomne ze z sieci handlowych

3 https://bip.brpo.gov.pl/pl/content/rpo-alzheimer-rozumiem-wspieram

41



zainteresowanie wykazat tylko Leclerc, ktory zadeklarowat, ze materiaty przekaze do
swoich oddziatéw. To swiadczy o potrzebie szerszej akcji na rzecz budzenia
Swiadomosci i przeciwstawiania sie pokutujgcemu w spoteczenstwie stereotypowi
postrzegania choréb otepiennych jako czegos wstydliwego. Bo to nie jest powod do
wstydu. To jest po prostu przypadtos¢, choroba taka jak inne. Moze wiec kiedys
doczekamy sie w sklepach specjalnych kas wolniejszej obstugi, przy ktorej osoby,
ktére potrzebujg wiecej czasu do zaptacenia i spakowania sprawunkow, bedg mogty
to zrobic€ bez stresu i narazenia na nieprzyjemne uwagi i ponaglenia. Kazdy ma
prawo zy¢ w takim tempie, jakie mu odpowiada i to takze stanowi o jakosci zycia.
Mam nadzieje, ze w Polsce uda sie otworzy¢ takie kasy, czy to w sieci Leclerc, czy
w innej. Za granicg mozemy je spotka¢ np. w Tesco. Ja z przyjemnoscig bym taki
sklep wybrata, bo jestem jedng z osdb, ktéra rzadko robi zakupy, ale jak juz to robie,
to nie chce sie spieszy¢. Koncze tym optymistycznym akcentem, ze kiedys
doczekamy czasow, kiedy prawa oséb niespieszgcych sie bedg respektowane

i jeszcze raz serdecznie zapraszam do wigczenia sie w kampanie ,Alzheimer —

rozumiem — wspieram”.
Dyskusja

Andrzej Rossa, prezes Wielkopolskiego Stowarzyszenia Alzheimerowskiego
Nie mogfem doczekac sie pani wystgpienia, poniewaz na co dzien
otrzymuje pytania odnosnie ubezwtasnowolnienia. Bardzo sie ciesze, ze
na panstwa stronie mozna znalez¢ informacje na ten temat. Z pewnoscig
bedziemy z nich korzystali i dalej przekazywali.

Natomiast mam watpliwosci w paru kwestiach. Pierwsza dotyczy
notarialnego upowaznienia, ktore odnosi sie tylko i wytgcznie do oséb
majgcych zdolnos¢ do wykonywania czynno$ci prawnych. Czyli osob,
ktére sg jeszcze na tym etapie choroby, na ktérym zaden lekarz i tak ich
nie wskaze do ubezwtasnowolnienia. Niestety w Polsce wyglgda to tak, ze
najblizsi z rodziny my$lg o ubezwfasnowolnieniu wtedy, kiedy majg

z chorym ktopoty. Przyktadem jest pani, ktorej ojciec chodzi do naszego
osrodka. | ona do mnie mowi: ,Prosze pana, ojciec poszedt na operacje
zacmy i powiedziat, ze nie chce jej miec, nie podpisat zgody. W wyniku

tego lekarze nie zgodzili sie przeprowadzic¢ operacji, mimo Ze ja na
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kolanach ich btagatam”. Rodziny decydujg sie na ubezwfasnowolnienie,
zeby zabezpieczyc¢ sie na takie sytuacje.

W panstwowych domach pomocy spofecznej, zanim chory zostanie
przyjety, musi by¢ spetniona procedura, ktéra wymaga skompletowania
dokumentoéw i zrobienia wywiadu przez rejonowego pracownika
socjalnego. Kiedy za$ 6w pracownik socjalny podczas wywiadu zorientuje
sie, ze ma do czynienia z osobg dotknietg demencjg, lub rodzina sama to
zgtosi, natychmiast odstepuje od swoich czynno$ci i mowi, Ze podejmie je
z powrotem dopiero w momencie, kiedy bedzie mogt rozmawiac

z opiekunem prawnym. W rezultacie mozna zablokowac sobie mozliwos$¢
ztozenia dokumentéw do domu pomocy spofecznej. | takich przypadkow

jest wiele.

Barbara Imiotczyk
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Odnoszac sie do pierwszej poruszonej przez pana kwestii. Kazda osoba
ma prawo do decydowania czy chce jakiego$ zabiegu medycznego, czy
nie. | by¢ moze to wcale nie byto tak, ze ten pan, ktory zrezygnowat

z operacji, nie miat Swiadomosci przy podejmowaniu decyzji. Moze on po
prostu tej operaciji nie chciat. W takich przypadkach nie pozostaje nic
innego, jak tylko takg decyzje uszanowac. Nie mozna nikogo do niczego
zmuszac. Dlatego apel o ustanawianie petnomocnictw dotyczy nie tylko
rodzin, ale rowniez oséb, ktére majg postawiong diagnoze. Poniewaz
diagnoza nie zawsze pojawia sie na ostatnim etapie choroby. Czesto jest
ona znana wtedy, kiedy jeszcze mozna decyzje podejmowac
samodzielnie, ustanawiac¢ petnomocnictwa oraz spisywac testamenty.
Dotyczy to osob w kazdym wieku, réwniez w wieku podesztym. Dlatego
tak bardzo zalezy nam na uswiadamianiu tego faktu i dlatego bardzo
prosimy wszystkie organizacje, w tym organizacje alzheimerowskie, aby
informowaty, w jaki sposéb mozna unikng¢ ubezwtasnowolnienia.
Rzecznicy Praw Obywatelskich od wielu lat apelujg o zastgpienie
ubezwtasnowolnienia procesem wspomaganej decyzji — i nic. Prace
legislacyjne toczg sie niezwykle wolno.

Wobec osdb, ktore nie majg swiadomosci, czego dotyczg decyzje przez

nich podejmowane, niestety petnomocnictwa nie mozna juz zastosowac.
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Po prostu jest to niemozliwe. Natomiast uczulatam na przypadki, kiedy to
rézne instytucje dla wkasnego, nie najlepiej pojmowanego
bezpieczenstwa, odmawiajg obstugi osobom, co do ktérych mogg miec
watpliwosci, czy decyzje podejmujg swiadomie. Wolg na wszelki wypadek
odmowic¢ ustugi, niz pochyli¢ sie nad ich przypadkiem, zorientowac, czy
faktycznie tak jest, ze ten cztowiek nie rozumie, co sie do niego méwi.
Znamy historie matki, ktéra nie zgodzita sie na ubezwtasnowolnienie coérki
I miata z tego powodu bardzo powazne ktopoty. Corka byta w petni
Swiadoma, tylko miata duze problemy z komunikowaniem sie.
Niezaleznos¢ w podejmowaniu decyzji byta jedng z nielicznych
samodzielnie podejmowanych czynnosci i matka doskonale rozumiata, jak
bardzo to jest dla niej wazne. Nie mogta pozbawi¢ corki przynaleznego jej
prawa do decydowania o sobie z powodu ograniczen w komunikowaniu
sie i dla wygody notariusza czy lekarza.

Prosze pamietaé, ze instytucje sg od tego, zeby do kazdego cztowieka
podejs¢ indywidualnie i kierowac sie takze interesem klienta, a nie
wytgcznie wtasnym. Dlatego w tego typu sytuacjach radze siegac po
wszelkg mozliwg pomoc i zwracaé sie do Rzecznika Praw Pacjenta lub do
Rzecznika Praw Obywatelskich. Takie sytuacje niestety czesto sie
zdarzaja, ale do nas trafiajg bardzo nieliczne skargi. Wiem, ze wielu
opiekundéw ulega presiji lekarzy, instytucji i zwraca sie do sgdu

0 ubezwtasnowolnienie, a tak by¢ nie powinno, to nie jest w porzgdku.



Mirostawa Wojciechowska-Szepczynska

Podsumowanie

Ubezwiasnowolnienie to temat wazny i budzgcy emocje. Sama przechodzitam rézne
etapy myslenia o ubezwtasnowolnieniu i jestem zdecydowanie za zmiang tego
myslenia. Powinnismy czytac¢ to, co na ten temat piszg organizacje alzheimerowskie
w innych krajach. Poznajmy inne rozwigzania, bo jesteSmy w Polsce troche pod tym
wzgledem zacofani. Przepraszam, ale taka jest prawda.

Czas na podsumowanie.

Ta konferencja jest kolejnym dowodem na to, ze ruch alzheimerowski ma tu,

w osobach Rzecznika i pracownikéw Biura oraz Fundacji Stabilo, sojusznikéw, na
ktorych zawsze moze liczy¢. Mogag na nich moga liczy¢ takze opiekunowie i sami
chorzy.

Juz na samym poczatku pan Rzecznik mowit o godnosci cztowieka. Sg to stowa,
ktére warto zapamietac, poniewaz wtasnie o poszanowanie godnosci chodzi

w naszych dziataniach. Przeciez o to wtasnie walczymy — o godnosc i jak najlepszag
jakos¢ zycia. Dgzymy do tego, zeby Polska stata sie krajem przyjaznym dla osob

Z niepetnosprawnosciami, bo chorych z otepieniem, o czym bardzo dobrze wiemy,
czeka niepetnosprawnosé nie tylko intelektualna, lecz takze fizyczna.

Bardzo licze, ze dzisiejsza konferencja poszerzyta wiedze uczestnikow — tych na sali
i tych obserwujgcych nas przez internet. Mam nadzieje, ze owa wiedza bedzie
przekazywana dalej, dzieki czemu dotrze do kolejnych oséb i moze trafi takze do
pracodawcéw czy pan obstugujgcych sklepowe kasy. Dzieki propagowaniu tej wiedzy
moze zdarzy sie, ze jakis pracodawca bedzie wiedziat, jak zachowac sie w rozmowie
z mtodym cztowiekiem, ktéry podejrzewa u siebie otepienie. Pierwszy krok
upowszechniania wiedzy o demencji zrobilismy kampania, ale jej zasieg jest takze
w panstwa rekach.

O demencji trzeba méwic gtosno, nie wstydzic¢ sie rozmawiac o chorobie. Kiedys, na
jednej z konferenciji, prof. Tadeusz Parnowski powiedziat ,Prosze panstwa, co
dziesigta osoba na sali bedzie miata otepienie”. Oczywiscie nie chciat nikogo
straszy¢, a jedynie uswiadomi¢ skale problemu. Otepienie moze dotkng¢ nas,
naszych bliskich, sgsiadow, przyjaciét. Dlatego trzeba mysle¢ z wyprzedzeniem, tak
na wszelki wypadek, zeby choroba nas nie zaskoczyta i zebySmy mieli czas na

podjecie odpowiednich dziatan. Mozemy skorzysta¢ z dostepnych instrumentow, jak
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petnomocnictwo czy spisanie testamentu, lub przynajmniej omowi¢ wazne sprawy ze
swoimi bliskimi. W naszym spoteczenstwie pewnych tematdéw sie po prostu boimy.
Nie rozmawiamy m.in. o Smierci, o chorobie i demencji, a przeciez rozmowa na te

tematy moze przynies¢ dobre rozwigzania.

Zygmunt Wierzynski

Podsumowanie

W podsumowaniu konferencji chciatbym jeszcze raz zwroci¢ uwage na potrzebe
wdrozenia Polskiego Planu Alzheimerowskiego.

Organizacje alzheimerowskie z udziatem m.in. prof. Barcikowskiej, prof.
Gabryelewicza, prof. Parnowskiego z Polskiego Towarzystwa Alzheimerowskiego,
juz 10 lat temu wypracowaty Polski Plan Alzheimerowski, w ktérym zostat zawarty
zestaw zatozen obejmujgcych catg problematyke zwigzang z chorobg Alzheimera

i innymi rodzajami otepien. Poruszone sg tam m.in. zagadnienia dotyczgce systemu
opieki zdrowotnej, uwzgledniajgce wczesng diagnostyke i opieke nad chorymi,
zagadnienia odnoszgce sie do systemu opieki spotecznej, gdzie zostaty opisane
kwestie zwigzane z prawami opiekunow i zabezpieczeniem finansowym. Znajduje sie
tam takze temat edukacji spotecznej, w tym szerzenia wiedzy o chorobie Alzheimera
wsréd miodziezy. | w kohcu zestaw problemow zwigzanych z testamentem za zycia,
instytucji, ktora w polskim prawie jako taka nie istnieje, natomiast pozwalataby
chorym, majgcym jeszcze swiadomos¢ swoich czynow i zdolnos¢ do podejmowania
decyzji, zaordynowac, co ma sie z nimi sta¢, kiedy nie bedg juz mogli Swiadomie
dziataé.

Ten plan od dawna czeka na realizacje i moze to jeszcze potrwac, poniewaz rzad nie
dostrzega skali problemu. Na jednej z komisji senackich poswieconej Polskiemu
Planowi Alzheimerowskiemu pan wiceminister Zbigniew Krol stwierdzit, ze

w zasadzie to nie ma problemu z chorobg Alzheimera. Na co pani prof. Barcikowska
odpowiedziata, ze dwadziescia lat leczy cos, co nie istnieje. | to byto
podsumowaniem spotkania w Senacie.

Zeby jednak zakonczy¢ optymistycznie, to podziele sie moim przekonaniem, ze
systemowe zabezpieczenie potrzeb osob z chorobg Alzheimera i ich opiekundw,
ktore zapewnia Polski Plan Alzheimerowski, jest tak bardzo wazng sprawg, ze musi

w koncu doczekac sie wdrozenia.
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