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prof. dr hab. Maria Barcikowska
Czy mozemy sie uchronic¢ przed chorobg Alzheimera?

Choroba Alzheimera wczesne rozpoznanie i wsparcie terapeutyczne

Instytut Medycyny Doswiadczalnej i Klinicznej PAN, Kierownik Zespotu
Kliniczno-Badawczego choréb Zwyrodnieniowych OUN, specjalista
neurologi neuropatolog. Od 30 lat zajmuje sie otepieniem. Organizator
pierwszego w Warszawie wielospecjalistycznego ,, Oddziatu
Alzheimerowskiego”. Od trzydziestu lat walczy o organizacje opieki dla
chorych w roznych stadiach otepienia, i o wsparcie Paristwa dla ich rodzin
w ramach paristwowej opieki medycznej i spotecznej . Autor wielu
rozdziatéw w monografiach, podrecznikach i takze wspdtautor i autor 193
prac oryginalnych w obszarze szeroko pojetego problemu naukowego
jakim jest otepienie. Cztonek zatozyciel Polskiego Towarzystwa
Alzheimerowskiego i jego wice-prezes i Cztonek zatozyciel Polskiego
Stowarzyszenia Pomocy Osobom z Chorobq Alzheimera,

Cztonek Zarzqdu Polskiej Rady Mdzgu.

1. Czy mozemy sie uchroni¢ przed chorobg Alzheimera?

Choroba Alzheimera jest chorobg pierwotnie zwyrodnieniowg mdézgu spowodowang odktadaniem sie w nim
biatek: B-amyloidu (BA), biatka tau i innych o patologicznej strukturze B-fatdowej, co jako wynik wielu
zfozonych proceséw prowadzi do zaniku neurondéw i ich potgczen. Klinicznie choroba przejawia sie
zaburzeniami  pamieci i innych funkcji poznawczych, a czesto takie zaburzeniami zachowania
i nastroju, co zawsze w fazie zaawansowanej , uniemozliwia samodzielne funkcjonowanie chorego
w codziennym zyciu . Wazne jest takze pamietanie o tym, ze choroba Alzheimera prawie zawsze wystepuje
jako choroba mieszana (MIXED): patologia w tych przypadkach polega na jednoczesnej obecnosci w mézgu
zwyrodnienia alzheimerowskiego i zmian naczyniopochodnych. Kluczowym natomiast w zapobieganiu
pojawieniu sie otepienia jest fakt, ze cechuje sie ona dtugim okresem niemego klinicznie przebiegu. Faza
przedobjawowa choroby Alzheimera to stadium w ktérym w mdzgu postepuje proces odktadania sie
toksycznych biatek o patologicznej strukturze, z ktérych kluczowe to YA i biatko tau, a chory nie odczuwa
jeszcze zadnych objawdéw klinicznych. Stadium przedobjawowe w przyblizeniu trwa dwadziescia 20 lat
i przechodzi w faze objawowg w momencie obumarcia krytycznej liczby neurondw, wiekszej niz 50 %
w strategicznych obszarach. W tym okresie rozpoznanie jest mozliwe w oparciu o czynnosciowe badania
neuroobrazowe (ze znacznikami izotopowymi BA i biatka tau) , badania genetyczne i oznaczenia stezen
biomarkeréw w ptynie moézgowo-rdzeniowym. W ostatnich latach opublikowano kryteria diagnostyczne
choroby Alzheimera (AD) oparte wiasnie na badaniach biomarkeréow : w 2011 roku kryteria NIA-AA i w 2014
roku kryteria IWG-2 . W kryteriach NIA-AA opisano trzy przedkliniczne fazy AD. Faza |, bezobjawowa
amyloidoza mdzgowa potwierdzona biomarkerami akumulacja AB: (1) wysoki wskaznik gromadzenia amyloidu
w PET, (2) niskie stezenie AB1-42 w ptynie mdézgowo-rdzeniowym (PMR). Faza Il, amyloidoza + wczesne
neurozwyrodnienie: (1) neuronalna dysfunkcja w FDG-PET/fMRI, (2) wysokie stezenie tau/p-tau w PMR, (3)
zaniki korowe/atrofia hipokampdéw w wolumetrycznym MRI . Faza lll, amyloidoza + neurozwyrodnienie +
dyskretne deficyty poznawcze: (1) dyskretne pogorszenie sprawnosci poznawczej.

Rozpoznanie okresu przedklinicznego choroby jest wiec mozliwe nawet jezeli ciggle nie dysponujemy
leczeniem przyczynowym , czyli takim, ktére zahamowatoby odktadanie sie patologicznych biatek w mdzgu
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i tym samym zapobiegtoby zanikowi neuronéw. Leczenie objawowe fazy objawowe] charakteryzuje sie tylko
ograniczong skutecznos$cig. Tym wieksze nadzieje budzi prewencja pierwotna i wtdrna. Celem prewencji
pierwotnej jest zmniejszenie liczby nowych przypadkéw choroby Alzheimera a prewencja wtdrna to leczenie
farmakologiczne chorych, w ktérych mdézgach toczy sie juz proces zwyrodnieniowy ale pozostajg klinicznie
w fazie przedobjawowej po to, azeby opdznic pojawienie sie otepienia. S3 to przeciwciata przeciw toksycznemu
BA albo inhibitory patologicznych sekretaz y i B, ktére sg patologicznymi enzymami biorgcymi udziat
w kaskadzie amyloidu. Chorzy, ktérzy sg poddawani temu eksperymentalnemu leczeniu to w ogromne;j
wiekszosci nosiciele jednogenowych sprawczych mutacji o stuprocentowej penetracji. Tylko ta wyjgtkowa
populacja chorych moze byé leczona w fazie przedobjawowej, bo tylko w tej grupie chorych rozwiniecie petno
objawowej choroby Alzheimera jest pewne. Minie jednak wiele lat zanim bedzie mozna oceni¢ efekty takiego
leczenia. Niestety tez zadne ,szczepionki ani bierne ani aktywne” skierowane przeciw BA, nie wptywajg na
zaburzenia poznawcze, a dodatkowo sg obcigzone groznymi powiktaniami. Poniosty porazke takze leki, ktérych
celem byt wptyw na drugie kluczowe dla patogenezy chA biatko tau. Mozliwe , ze przyczyng nieskutecznosci
tych préb, pomimo ich atrakcyjnych teoretycznych zatozeri , jest moment w ktérym leczenie jest wigczane,
w ktérym to krytyczna liczba neurondw jest juz przekroczona, a chory ma objawy kliniczne . Dlatego tak wazny
jest projekt DIAN-TU, w ktérym leczeni sg chorzy bedacy nosicielami znanych jednogenowych mutacji
sprawczych w chorobie Alzheimera w fazie przedklinicznej, jak i inne préby prewencji: oddziatywanie na
czynniki naczyniopochodne, budowanie rezerwy poznawczej poprzez stymulacje intelektualng i aktywnos¢
fizyczng. Coraz czesciej tez proponuje sie nowe teoretyczne zatozenia innych kierunkéw poszukiwan, zatozenia
negujagce sprawczy wptyw amyloidu i biatka tau w patogenezie chA. Celem odbiegajacych od tych
dotychczasowych podstaw patogenetycznych préb jest oddziatywanie na procesy: zapalne (w tym modny
obecnie wptyw flory jelitowej), oksydacyjne, na uwalnianie wolnych rodnikéw i aminokwaséw pobudzajgcych.
Ten kierunek poszukiwan zwigzany jest z hamowaniem reakcji komodrek glejowych (astroglejowych
i mikroglejowych) w mézgu. Ich proliferacja albo jest powodem pojawiania sie patologicznych biatek w médzgu
albo jak twierdzg inni procesy te, nawet wtdrne do ich obecnosci, moga by¢ kluczowe dla pojawiania sie
objawéw klinicznych . Te nowe cele, po licznych przegranych préb leczenia opartego tylko na bezposrednim
zwalczaniu obecnosci BA, i biatka tau w mdzgu wydajg sie by¢ atrakcyjnym wyzwaniem do dalszych badan.
Prewencja pierwotna czyli zapobieganie wystgpienia patologii alzheimerowskiej sprowadza sie do oddziatywan
w dwu kierunkach. Po pierwsze jest to budowanie rezerwy poznawczej a po drugie ochrona funkcjonalna stanu
naczyn mozgowych. Obie te metody dziatajg skutecznie zapobiegawczo wytgcznie jezeli rozpocznie sie wieku
Srednim. Naczynia mdzgowe niszczone sg gtéwnie przez nadcisnienie tetnicze i cukrzyce a takze jak sie wydaje
zmiany miazdzycowe mogg by¢ efektem zaburzen lipidogramu. Czyli wczesne rozpoznawanie tych chordéb i jak
najwczesniejsze wigczenie leczenia opdzinia kliniczne objawy otepienia. Poza dziataniem farmakologicznym,
bardzo wazine jest edukowanie spoteczenstwa o znaczeniu unikania czynnikdw ryzyka chordb
naczyniopochodnych i dbanie o kulture fizyczng oséb w wieku $rednim- co jest udowodnionym dziataniem
opdzniajgcym rozwdj zmian miazdzycowych . Efekty takiego postepowania mozna juz zaobserwowaé w krajach
0 wyzszym poziomie rozwoiju, takich jak Szwecja, Wielka Brytania, Stany Zjednoczone, czy Niemcy, gdzie spada
liczba pacjentéow z otepieniem. Drugim nurtem dziatan prewencji pierwotnej jest budowanie rezerwy
poznawczej. Stymulacja poznawcza, liczba lat nauki, spowalnia proces otepienny ale dziata przede wszystkim
w wieku $rednim pacjenta. Czyli dziatania zwigzane z uruchamianiem rezerwy poznawczej, uczeniem sie
jezykdw, kultywowaniem hobby, stuchaniem muzyki (Mozarta), bogate zycie towarzyskie to wszystko nalezy
robi¢ jak najwczesniej, w wieku $rednim. Czy mozemy sie wiec uchronié¢ przed chorobg Alzheimera? Moze,
jezeli zaczniemy o tym mysleé wystarczajgco wczesnie.

2. Choroba Alzheimera wczesne rozpoznanie i wsparcie terapeutyczne

Choroba Alzheimera jest chorobg pierwotnie zwyrodnieniowg médzgu spowodowang odktadaniem sie
w nim biatek (B-amyloidu, biatka tau i innych) o patologicznej strukturze B-fatdowej, co jako wynik wielu
ztozonych proceséw prowadzi do zaniku neurondw i ich potfgczen. Klinicznie choroba przejawia sie otepieniem.
W Polsce nie ma niestety aktualnych danych epidemiologicznych dotyczacych otepien, ekstrapolujgc dane
zgromadzone w badaniach epidemiologicznych innych krajéw europejskich i USA, jak réwniez wedtug danych
Alzheimer Europe mozna spodziewac sie ok 500 tysiecy osdb z otepieniem z czego 310 tysiecy oséb z chorobg
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Alzheimera w naszym kraju. W ramach panstwowej stuzby zdrowia diagnozuje sie i leczy niewielki odsetek
pacjentéw. Przyczynami takiej sytuacji moze by¢ z jednej strony ograniczony i trudny dostep do diagnostyki,
a z drugiej niska Swiadomos¢ spoteczna problemu. Otepienie, definiowane jako postepujace zaburzenia funkcji
poznawczych wystepuje w réznych procesach chorobowych, w niektérych przypadkach mozliwe jest skuteczne
leczenie przyczynowe (otepienie wtérne), w innych pomimo braku leczenia przyczynowego mozliwe jest
leczenie objawowe. Jednak dobdr odpowiedniej terapii musi zosta¢ poprzedzony diagnostyka, najlepiej zgodna
z przyjetymi standardami. Konieczne jest rdinicowanie pomiedzy otepieniem typu alzheimerowskiego,
otepieniem czotowo-skroniowym, otepieniem z ciatami Lewego, otepieniem naczyniopochodnym oraz
otepieniem wystepujgcym z powodu innych czesto odwracalnych przyczyn. Pierwsze odczuwalne przez chorego
objawy zaburzehn pamieci, powodujg zazwyczaj kilka typowych reakcji. Najczesciej jest to decyzja
o przeczekaniu problemu, potem zaczynamy ttumaczy¢ swoje objawy, lub objawy obserwowane u cztonka
rodziny jako oczywisty wynik starzenia sie . Potem dopiero podejmuje sie decyzje o zasiegnieciu porady
lekarza. Pierwszym lekarzem, do ktérego zgtosi sie chory ze skargami w tym zakresie jest lekarz rodzinny albo
internista. On tez podejmie (albo nie !) decyzje o skierowaniu chorego do lekarza specjalisty. Jest to psychiatra
albo neurolog- znacznie rzadziej geriatra. Zanim jednak lekarz POZ zasiegnie rady specjalisty powinien wykonac
badania, ktére wykluczg inne , czesto odwracalne , powody zaburzeh pamieci. Te badania to badania
oceniajgce funkcjonowanie tarczycy, nerek, watroby. Lekarz POZ powinien tez wykluczyé takie popularne
schorzenia jak cukrzyca albo nadcisnienie tetnicze, poniewaz w przebiegu tych choréb takze mogg sie pojawiac
zaburzenia funkcji poznawczych. Specjalistyczna diagnoza chorego 1z otepieniem powinna w warunkach
idealnych obejmowaé:

e Badanie neuropsychologiczne: Ocena neuropsychologa jest kluczowa przede wszystkim w bardzo
wczesnym okresie choroby. Psycholog juz na tym etapie moze wskazaé, ktore funkcje poznawcze sg
zaburzone, a takze okresli¢ miejsce uszkodzenia mdzgu i wykluczy¢ ewentualne objawy czynnos$ciowe.
Psycholog definiuje rodzaj deficytow pamieci np. epizodycznej; najbardziej typowej dla choroby
Alzheimera.

e Badanie neurologiczne: Badanie neurologiczne wykonane we wstepnej fazie choroby stuzy przede
wszystkim wykluczeniu innych przyczyn otepienia.

e Badanie psychiatryczne: Badanie psychiatryczne w pierwszym stadium choroby dotyczy zazwyczaj
réznicowania otepienia i depresji, bedgce niekiedy przyczyna zaburzen poznawczych.

e Lekarz specjalista wykonuje testy przesiewowe, ktére utwierdzg go czy chory wymaga dalszej
diagnostyki, ktorej celem bedzie odpowiedZ na pytanie czy zaburzenia pamieci s3 spowodowane przez
chorobe Alzheimera, inne rzadsze choroby zwyrodnieniowe médzgu przebiegajgce z otepieniem albo
czy s wynikiem zmian naczyniopochodnych.

e POZ z okresowymi konsultacjami neurologa i psychiatry (50 % chorych ma objawy psychotyczne)

W pierwszym objawowym okresie choroby wykonuje sie najczesciej neuroobrazowe badanie strukturalne,
zeby stwierdzi¢, czy otepienie ma charakter pierwotny czy objawowy. Badania neuroobrazowania
strukturalnego, tomografia komputerowa (TK) i rezonans magnetyczny (MR) sg wykonywane w celu
wykluczenia guza, krwiaka srédmdzgowego czy pierwotnego poszerzenia uktadu komorowego. Dla choroby
Alzheimera typowa lokalizacjg najwczesniejszych deficytéw metabolizmu modzgowego czy przeptywu jest
okolica styku ciemieniowo-skroniowego. Przede wszystkim wolumetryczne badanie hipokampdéw
i sgsiadujgcych obszaréw mdzgu w MR moze by¢ podstawg rozpoznania choroby Alzheimera we wczesnej fazie,
nawet przedklinicznej. MR stuzy takze ocenie zmian naczyniopochodnych w podkorzu, istocie biatej i w korze
nowej.

W ostatnim dziesiecioleciu opublikowano pierwsze wyniki badan neuroobrazowych pozwalajgcych na
przyzyciowe zobrazowanie patologicznych ztogéw B-amyloidu i neurondéw z cechami zwyrodnienia
neurofibrylarnego. Dzieki PIB (Pittsburgh compound B) — izotopowemu znacznikowi dla B-amyloidu — mozna
(po przetamaniu bariery krew-mdzg) uwidocznic jego ztogi w zyjgcym mdzgu. W Polsce badanie to wykonuje sie
je niezwykle rzadko i tylko w wysoko wyspecjalizowanych osrodkach. Badanie genetyczne objemuje
w wybranych przypadkach poszukiwanie znanych mutacji jednogenowych, ktére sg przyczyng
ok. 1,5% przypadkéw postaci dziedzicznej choroby Alzheimera typowo 0 wczesnym poczatku
i burzliwym przebiegu. Wedtug najnowszych kryteridw chorzy z potwierdzonym nosicielstwem takich mutacji
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po wystgpieniu objawdw klinicznych traktowani sg jako chorzy z rozpoznaniem pewnym.
Okoto 30-50% wszystkich przypadkéow FAD spowodowanych jest mutacjg w jednym z trzech gendéw: BAPP
(kodujgcym biatko prekursorowe amyloidu), PSEN1 lub PSEN2 (kodujacych preseniliny 1 i 2). Najczesciej
mutacje wystepujg w genie PSEN1. Nalezy jeszcze raz podkresli¢, ze ponad 98% wszystkich przypadkéw AD to
przypadki sporadyczne. Powszechnie uznanym, jedynym niekwestionowanym genetycznym czynnikiem ryzyka,
jest polimorfizm Apo E, ale jest to tylko czynnik wzmacniajgcy rozpoznanie, ale nie przesgdzajacy o nim.
Okoto potowy wszystkich chorych z AD posiada allel APO E €4. Zwazywszy na niewielkg przydatnosé badan
genetycznych do diagnostyki choroby, zaistniata konieczno$¢ opracowania biochemicznych testéw
przyzyciowych, ktére pozwolityby na bardziej pewng i jak najwczesniejszg diagnoze toczacego sie procesu
zwyrodnienia alzheimerowskiego.Najbardziej obiecujacy biochemiczny test polega na jednoczesnym
oznaczaniu stezenia AB42 (lub stosunku stezen AB40 do AB42) i biatka tau (patologicznie fosforyzowanego i nie)
w ptynie mézgowo-rdzeniowym.W 2011 r. zespot ekspertéw amerykaniskich NINCDS-ADRDA (National Institute
of Neurological and Communicative Disorders and Stroke — Alzheimer’s Disease and Related Disorders
Association) pod kierownictwem McKhanna, twércy poprzednich kryteriow obowigzujgcych od 1984 r.,
zaproponowat ich poszerzenie w oparciu o nowe mozliwosci badan dodatkowych i ocen klinicznych
wynikajgcych z kilkunastoletnich juz doswiadczen. Ciggle nie dysponujemy leczeniem przyczynowym ani dla
chorych z chorobg Alzheimera, ani dla chorujgcych na inne rzadziej wystepujace choroby pierwotnie
zwyrodnieniowe takie jak: otepienie z ciatami Lewy’ego , otepienie czotowo-skroniowe ani dla chorych
z otepieniem naczyniopochodnym. Stosowane leczenie objawowe polega na podwyzszaniu stezenia
acetylocholiny w modzgu poprzez hamowanie dziatania esterazy acetylocholinowej w fazie fagodnej
i Sredniozaawansowanej. Leczenie to w najlepszym wypadku spowalnia przebieg choroby o 1,5 roku. W fazie
Sredniozaawansowanej choroby Alzheimera jest zarejestrowane leczenie memantyng (antagonistg receptora
NMDA), nie refundowane w Polsce. Bardzo duze znaczenie w prowadzeniu chorego majg dziatania edukacyjne
i wsparcie dla opiekuna

Objawowe leczenie choroby Alzheimera

Poprawiajgce funkcje poznawcze:

1.Inhibitory acetylocholinesterazy:
= donepezyl
* rywastygmina

2. Memantyna

Przeciwdepresyjne:

Przede wszystkim inhibitory zwrotnego wychwytu serotoniny, takie jak citalopram

Przeciwpsychotyczne:
(z zachowaniem srodkdw ostroznosci)

Najchetniej stosuje sie neuroleptyk drugiej generacji, jakim jest kwetiapina, unikajac raczej stosowania
risperydonu i olanzapiny
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Teepa Snow
Pozytywne podejscie do opieki w chorobie Alzheimera i innych formach
demencji

Teepa Snow jest jedng z czofowych rzeczniczek oraz pedagogow
dziatajgcych na rzecz oséb zyjgcych z demencjq na catym swiecie. Teepa
jest terapeutkq zajeciowq z 40-letnim bogatym i zroznicowanym
doswiadczeniem, zaréwno klinicznym, jak i akademickim. Teepa dzieli sie
swojq wyjgtkowq wiedzq specjalistyczng i humorem z matq i duzq
publicznosciq na catym swiecie. Jej dziatalnos¢, Positive Approach® to Care
(PAC) zapewnia ustugi internetowe i osobiste, szkolenia oraz produkty
zaréwno dla profesjonalistow, czy cztonkow rodziny, jak i laikow w temacie
demencji oraz 0sob zyjgcych ze zmianami mézgowymi na catym swiecie.
Jej model stanow GEMS®, stworzony dla zrozumienia rozwoju i zmian
w zdolnosciach oséb z demencjq, w potqgczeniu z jej projektem Umiejetnosci
PAC™ zapewniajq praktyczne i skuteczne strategie oraz techniki dla osob
i organizacji pragngcych zoptymalizowac opieke i wsparcie dla oséb
zyjgcych z demencjq oraz ich opiekundw. Przyjazne dla uzytkownikéw
metody zapewniajg wskazowki i przewodnictwo dla paristwowych
inicjatyw na rzecz promowania najlepszych praktyk. PAC pracuje
zespofowo aby zmienic kulture opieki nad osobami z demencjq - jeden

umyst na raz w ponad 30 krajach na catym swiecie.

Z Teepa Snow rozmawiat Leszek Guga, psycholog z Fundacji TZMO “Razem Zmieniamy Swiat”

LG: W Twoich wyktadach méwisz bardzo duzo o tym, jak demencja zmienia Zycie i zachowanie oséb, i ze
zrozumienie tych zmian jest kluczem do opieki. W jaki sposéb powinnismy przygotowa¢ opiekunéw do pracy
z osobami zyjacymi z demencjq?

TS: Podstawg dla mnie jest spojrzenie na dwa mdzgi. Jeden z nich, to, miejmy nadzieje Twdj mdzg, a ten drugi
to mdzg osoby, ktdrg sie opiekujesz. Czy wygladajg tak samo, czy tez bardzo sie od siebie réznig? W pierwszej
kolejnosci, staram sie pokazywad - zebysmy na witasnej skdérze mogli stwierdzi¢ co sie sprawdza lepiej, a co nie.
Przyjrzyjmy sie temu co robimy i sprébujmy to zrozumieé. Zamknij oczy i niech inna osoba Cie dotknie. Niech
nie moéwi ani tego w jaki sposéb to zrobi, ani gdzie. Niech po prostu to zrobi. Czy myslisz ,,Byto cudownie,
zrobmy tak jeszcze raz”? czy tez ,Wystarczy! Nie podobato mi sie.”. Tak czesto widzimy, ze Ci ktérym chcemy
pomodc opierajg sie albo zamykajg sie w sobie. To musi oznaczaé, ze nie rozumiejg czego$ co robimy.
My sadzimy, ze jest to pomocne, albo nie uwazamy ich za osoby, ktérym moze sie to nie podobac.

Zatem sprébujmy czegos innego. Pierwsze co musimy zrobic¢ to nawigzac osobisty kontakt. Jesli nie uda mi sie
dotrze¢ do nich tak, zeby mogli zobaczy¢, poczuc i ustyszeé to trudno bedzie nam wykonaé jakikolwiek dalszy
krok. Na samym poczatku trzeba poméc ludziom zrozumie¢, ze podopieczni nie zachowujg sie tak celowo,
zachowuja sie tak, bo brakuje im danych — jakkolwiek rézne mogtyby te dane by¢. Najtatwiej zaczg¢ od wzroku,
bo jako ludzie tak bardzo na nim polegamy. Wiec ten pierwszy krok - to podstawa — osoby z demencjg rdznig
sie od nas, ale to nie znaczy, ze tam w $Srodku nikogo nie ma. Ich médzgi robig co w ich mocy, ale wiele ich
obszaréw moze byé uszkodzonych. Mimo to pewna czes¢ obszardw dziata. Jesli nie nawigzemy do tych, ktére
jeszcze funkcjonuja, bedziemy sie meczy¢ i bedziemy nieszczesliwi. Dzieki sygnatom wzrokowym, stownym
i dotykowym - w tej kolejnosci - upewniamy sie, Zze to jest rozmowa, ze mamy kontakt i kiedy robimy cos,
podopieczny moze da¢ da¢ nam znaé: tak czy nie. Kiedy moéwi nie — przestajemy to robi¢. Jednak nie
zastanawiamy nad tym czy faktycznie miat to na mysli. Zastanawiamy sie czy w ogdle widziat to co mu
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pokazujemy, Mam taki przyktad: pije z kubka, a potem daje go Tobie. Daje Ci ten kubek. Czy zrozumiesz co mam
na mysli? Prosze, napij sie. Robie to zamiast wzigé ten kubek | przytozy¢ Ci go do ust, a ty bytbys tym
zaskoczony. Dla mnie to doswiadczenie, ktore moze przezyé opiekun, ktéry czesto nie ma za sobg innego
szkolenia niz ¢wiczenia z manekinem lub odgrywanie scenek i ktory pracuje zadaniowo. Do tego jestesmy
szkoleni — umy¢ kogos, a nie dostac jego zgode na mycie. Upewnijmy sie, Zze kto$ rozumie co zamierzamy zrobic,
pokazmy mu — gestami lub inaczej, ale upewnijmy sie ze nas widzi. A nie, ze jeste$Smy poza polem widzenia tej
osoby. Pole widzenia zaweza sie z wiekiem.

LG: Jako opiekun domowy, moge poswieci¢ niemalze nieograniczong ilos¢ czas pojedynczej osobie, ale jak
pogodzic to indywidualne podejscie z koniecznoscia znalezienia czasu na opieke nad wieloma osobami?

TS: Nie mamy czasu. Nie mamy nawet czasu, by szkoli¢ opiekundw, muszg po prostu ruszaé¢ do swoich
obowigzkdéw, opiekowad sie, nie wiedzac kim sg ich podopieczni. Nie wiemy jakie sg umiejetnosci i zdolnosci,
ktdre beda potrzebne w opiece, ale musimy to zrobié. Liczymy na to, ze kto$ ich przygotowat i wysytamy ich do
pracy. To jest spirala, ktéra sie nakreca, bo zaczng prace bez przygotowania w jakiejkolwiek formie czy postaci,
zaktadamy, ze wiedzg co robié, ale jednocze$nie bedy pracowaé pod presjg czasu - czego mozna sie wtedy
spodziewaé? Pewnie nie zostang w naszym zespole zbyt diugo, znajdg sobie co$ innego i wtedy, znowu,
zatrudnimy kogos$ nowego. Tracimy tak duzo czasu zatrudniajgc kogos i pozwalajagc mu na to, zeby sobie nie
poradzit, albo zeby stata mu sie krzywda. Wyobrazmy sobie, ze w tej chwili trzeba zaja¢ sie trzema osobami
i zajecie sie kazdg z nich wymaga dwdch opiekundéw. Trzeba kazdg z nich przytrzymac, gdyz nie pozwala na
zmienienie sobie pieluchy. Czasem konieczna jest pomoc trzeciej osoby i nagle mamy trzy osoby, zajete przez
kwadrans, zeby wykona¢ dane zadanie, ktére mozna byto zrobi¢ w pojedynke w pieé¢ do dziesieciu minut.
To czterdziesci pie¢ minut czasu pracy, kiedy mozna byto zrobi¢ cos tatwiej i juz dawno zajmowac sie inng osobg
gdyby wykorzystaé proste techniki — nic skomplikowanego. Mamy nagrania sytuacji, kiedy dwoje pracownikéw
spedza pietnascie minut i jedynym efektem tego jest to, ze podopieczny nadal w tézku, jedna osoba jest
podrapana i teraz trzeba sporzadzi¢ karte incydentu. Nic nie udato sie zrobi¢, tézko jest nadal zamoczone, osoba
jest nie ubrana, nie je, ten czas zostat zmarnowany. Na tych samych nagraniach zajmuje sie tg samg osobg
i w kilka minut ide z nig do tazienki, przebieram jg i po kolejnych trzech minutach idziemy na $niadanie.

LG: To mowi samo za siebie.

TS: Dla mnie, takie nagrane sytuacje pomagajg to zrozumieé. | wtedy Pani, ktéra jest juz w zaawansowanej
chorobie i ktorg trzeba przekonywac poéttorej godziny do jedzenia opréznia miske w 20 minut. Mozna to zrobic
tak jak dotychczas i bedzie nas to kosztowa¢ duzo energii i czasu zeby dac tej osobie opieke, ktdrej nie chce.
Mozna to tez zrobic inaczej i sprawdzic co sie stanie, kiedy sprébujesz dotrze¢ do tej osoby we wtasciwy sposéb
i dziatac dalej. Jezeli bedziemy $cierac sie ze sobg — do niczego nie dojdziemy.

LG: Wainym elementem Twojego podej$cia jest zachecanie do aktywnosci i angazowanie oséb zyjacych
z demencjg. W jaki sposob zachowa¢ ich aktywno$¢ jezeli w wielu kwestiach dotyczgcych swojego
codziennego funkcjonowania, jak choéby sprzatanie lub przygotowanie positkow s3 wyreczani przez
personel, a kontrole czesto zwracaja uwage na to, ze mieszkancy nie powinni by¢ angazowani do prac na
terenie instytucji, nawet jesli tego chcg?

TS: To jest trudne. Mieszkancy pamietajg te rzeczy, ktore sktadaty sie na ich zycie, wszystkie te rzeczy, ktére
wczesniej robili w domu? Juz nie mogg ich zrobi¢ i musi sie nimi zajmowac kto$ inny. A gdyby ktos ich
poprowadzit to tak naprawde, z czescig z nich nadal mogliby sobie poradzi¢, a to sprawitoby, ze mieliby cel,
czuliby, ze to ,co robig ma jaka$ wartos¢. Szukajmy takich zajeé, ktére osoba z demencjg potrafi robic.
Wyzwaniem staje sie — skoro mamy ograniczong liczbe opiekundéw i ograniczony czas — co mozemy zrobic
we wspdlnej przestrzeni, z grupa mieszkarncdw. Czy mamy zasoby, zeby stworzy¢ podobne zajecia, ktdre znaja
z dawnych lat? Mogg sktada¢ np. reczniki i to sg reczniki przeznaczone tylko do terapii zajeciowej, nieuzywane
w instytucji.
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LG: Starasz sie wiec nasladowac zadania, ktére znaja ze swojej codziennosci nawet jeieli nie s to
przedmioty, ktore faktycznie beda potem przez nich uzywane?

TS: Tak. | takie zaangazowanie ma cel, a ludzie potrzebujg celu, | dla kobiet, ktdre przez znaczng cze$¢ swojego
zycia gtownie zajmowaty sie domem, albo same byty opiekunami, dobre bedg zadania z jedzeniem lub ze
sztu¢cami — czy musimy jes¢ to, co przygotuja? Nie. Pewnie nie. Jest to marnotrawstwo, ale wazne jest zeby dac
im co$, czym mogag zajac rece, oczy i serca. Co$ co pozwala powiedzie¢ ,Popatrz ile zrobitas! Swietnie Ci poszto!
Dziekuje!”. Czy szkole opiekunéw zeby mowili “dziekuje”? Tak, dokfadnie tego chce, nawet jezeli za chwile,
w drugim pomieszczeniu porozktadajg wszystko z powrotem do pudetek. To niedorzeczne, ale rozumiem to.
Bycie pielegnowanym to nie jest codziennos¢ jakiej ktokolwiek by chciat. Ludzie nie chca by¢ pielegnowani —
chcag zy¢.

Poza tym, mozna angazowaé ludzi w drobng pomoc. Na przyktad, mamy stos liter. Szukamy litery “Z”, czy
mozesz mi pomoéc? Potrzebujemy “W” zeby utozy¢ napis na tablicy ogtoszen, czy wiesz jak sie pisze to stowo?
| uktadamy ten napis razem. Biorgc pod uwage wszystkie ograniczenia, ktére mamy bedziemy szukac¢ sukcesow,
ktore sg w zasiegu reki. | tatwiej jest robic¢ co$ co i tak musimy zrobi¢ i pozwoli¢ mieszkaricom sie w to wtgczyc
niz tworzy¢ dla nich zajecia od podstaw. Jezeli mamy mniej personelu niz bysmy chcieli, ostatnig rzeczg jakiej
potrzebujemy to wiecej zajeé. Staramy sie znalez¢ rdwnowage pomiedzy tym zaangazowaniem, ktére ma
wartos¢, a tym, ze przepisy ograniczajg mozliwo$é osoby do bycia sobg. Musimy staé sie kreatywni, bo jezeli
jako opiekun mamy tak duzo do zrobienia, a podopieczny nic, to on zacznie sobie tego zajecia szukac.
Nie wiadomo co zrobi, ale wstanie i zacznie chodzié, szukac i to jest potencjalne Zrédto ktopotéw, bo moze
kiedy cos zniszczy lub rozerwie to zwrécimy na niego uwage.

LG: W instytucjach, czesto przebywajg osoby o réznym stanie zdrowia, réinej sprawnosci, na réznym etapie
zaawansowania choroby. W jaki sposéb budowaé zajecia, ktdére sg angazujace i integrujace dla nich
wszystkich?

TS: Wracam do czasow kiedy byliSmy mtodzi. Uczylismy sie wtedy réznych rzeczy. ,0! Pamietacie to? To jedna
z pierwszych piosenek, ktorych uczytam sie kiedy bytam mata” [Teepa $piewa ,Panie janie”] Od razu siegamy
po dzieciece rytmy. Powdd, dla ktérego dziatajg to to, ze majg to da-da-daa [nuci melodie Panie Janie]. Chcemy
miec dziesie¢ piosenek, ktére majg to raz-dwa-trzy-cztery. Przechodzimy od piosenki do piosenki i nagle robimy
co$ razem. Spiewalismy swoim dzieciom i siegamy do dzieciristwa, ale nie jako dzieci, tylko jako dorosli, ktérzy
je wspominaja. taczy nas ten rytm, klaskanie. To ma duzg moc. Mozemy tez powiedzie¢ “Hej, czy mozecie mi
pomdc? Potrzebuje kawatkow tej gazety, czy mozesz podrzec jg w paski? Czy pomozecie mi w tym? Popatrzcie.
Bede robié¢ z tego mase papierowa.” | dlatego, ze mi pomagaja — lepiej funkcjonujgce osoby moga powiedzieé
“jasne, co zamierzacie z niej zrobi¢?”, ale inne osoby nie muszg by¢ zainteresowane, nie obchodzi ich co
bedziemy robi¢, ale darcie papieru jest interesujace. To zajecie, ktére bardzo angazuje, jest w nim ruch, jest
powtarzalne i proste, kazdy moze je wykonywac i nikt nie wyglagda na gorszego. Musimy mysle¢ o tym, kiedy
istnieje wspdlny obszar, a kiedy potrzebna bedzie osobna przestrzen. Cieszmy sie ze wszystkiego co uda nam
sie zrobi¢, nie musi by¢ to zrobione dobrze, zeby byto celebrowane.

LG: ZaczeliSmy nasza rozmowe od skali mikro - jak przygotowaé opiekuna do pracy z osobami Zyjacymi
z demencja. W swoich wystapieniach, méwisz o zmianie kultury opieki - jakie zmiany w skali makro s3 Twoim
zdaniem potrzebne, by ta kultura faktycznie ulegta zmianie?

TS: Urzedy poruszajg sie po omacku, sgdzg ze istnieje jedna forma demencji i ze kazdy przechodzi przez nig
w okreslony sposdb. Mamy ten ogromny problem, ktéry nie ma nic wspdlnego z zarzadzaniem leczeniem, ale
z ludzkim zachowaniem i tym, ze albo wierzymy w ludzi i ich zdolnos¢ do tego, by nadal mieli wybér albo nie.
Wspieranie tych wyboréow w formie ,to czy tamto”, a nie zabieranie tego prawa w catosci. Musimy dotrzeé do
prawodawcdw, do oséb podejmujacych decyzje na samej gorze i powiedzie¢ im: ,,czekajcie... te liczby sg bardzo
wysokie. Co zrobicie kiedy system [opieki] zostanie przecigzony? Co zrobicie? Czy macie tego swiadomosc?”.
Rzeczywistos¢ jest taka, ze nie majg. Ogromnie wazng rzeczg na poczatku jest wyjasnienie tego. Zaangazowane
jest w to tez WHO. Teraz to sprawa miedzynarodowa. Jako opiekunowie przejmujemy kontrole i podejmujemy
decyzje, nie majgc na to pozwolenia. Duza cze$¢ mojej pracy skupia sie na perspektywie osoby z demencjg i tym
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abym mogta dziata¢ za jej przyzwoleniem, a to oznacza, ze niezaleznie od zmian w prawie, jestem w porzadku,
bo zawsze te zgode uzyskiwatam. Szukamy sposobdw, zeby przejs¢ te naprawde skomplikowang chorobe
i mysle, ze trzeba zrozumieé, ze to nie jest jednoznaczne, masz demencje albo nie. To bardzo skomplikowany
taniec — nie wiem jakie tariice ludowe macie w Polsce, ale to tak jakbysmy wykonali jakies$ kroki, a nasi partnerzy
inne i nagle tanczymy dwa rdézne tance. Jedyne co bedziemy robi¢ to scierac i kiécié sie ze sobg. Musimy
wymysli¢ w jaki sposdb tanczy¢ to samo, co nasz partner. Nie chodzi tutaj o czas, bo nie potrzeba do tego
wiecej czasu, chodzi o to, jak inaczej go wykorzystac¢. To nie jest to do czego jesteSmy przyzwyczajeni jako
opiekunowie, ale od tego powinniSmy zaczg¢: musimy przesta¢ robi¢ to co robimy, i porzuci¢ ten pomyst,
ze wszystko zalezy od nas.

TS: Demencja jest prawem cztowieka, jest sprawg zwigzang z prawami cztowieka. Kiedy kto$ zostaje
zdiagnozowany albo zauwazy sie u niego zmiany w modzgu, to nagle i spoteczenstwo i nasz system prawny
patrzy na niego jak na osobe gorszg, z mniejszg iloscig praw. To, jak to sie dzieje, nie zawsze jest spdjne. Ktos
powinien by¢ sgdzony lub uznany przez system za niesamodzielnego, aby méc go ubezwtasnowolni¢. Jednak,
powszechne jest przekonanie, ze dzieci, matzonkowie, pielegniarki i lekarze sg trafni w swojej zdolnosci
do ocenienia tego, na ile jestem w stanie lub nie, radzi¢ sobie ze swoim zyciem. Czy méwimy o finansach,
warunkach zyciowych, zdrowiu czy o tym w jaki sposéb spedzam swaj dzien. Nikt nie zastanawia sie nad tym co
wolno, a czego nie wolno drugiej osobie, ale jest spoteczne przyzwolenie na to, bo my jako spoteczeristwo
mowimy ,skoro ma demencje....”. To przepustka, by robi¢ co Ci sie zywnie podoba. Wiemy, ze wiele oséb
zyjacych z demencja jest wykorzystywana przez swoich bliskich. Zeby to zmieni¢, musimy odnieé¢ sie do tego
problemu prawnego. Czescig tego problemu jest tez to, ze sedziowie nie majg zadnej wiedzy na temat
demencji, a oceniajg zdolnosci tych ludzi, ich samodzielnos¢ i to, kto powinien zajmowac sie tg osobg
i jej majatkiem. Ta zmiana kultury zaczyna sie od nas jako opiekundw, ale wtgczy¢ w nig trzeba osoby decyzyjne,
prawodawcdw, a zeby z nimi rozmawiaé¢ musimy wiedzie¢ jak najwiecej.
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prof. dr hab. Debbie Tolson
Zaawansowana demencja: w kierunku najlepszej praktyki

W 2013 r. Debbie zostata mianowana profesorem i dyrektorem
ds. Polityki i Praktyki Katedry Alzheimer Szkocja na Uniwersytecie
Wschodzniej Szkocji. Jest pielegniarkq z doswiadczeniem w edukacji na
skale miedzynarodowgq i stypendystkgq Instytutu Pielegniarstwa Krélowej
Szkocji. Zainteresowania badawcze oparte na praktyce majq na celu
poprawe jakosci opieki nad osobq z demencjg w spofecznosci i domach
opieki w Szkocji, Europie i poza nigq.

Program Rozwoju

Mineta prawie dekada od opublikowania Programu Dziatan na Rzecz Globalnego Rozwoju jakosci opieki
w osrodkach opiekunczo-leczniczych opracowanego przez Miedzynarodowe Towarzystwo Gerontologii
i Geriatrii (ang: International Association of Gerontology and Geriatrics — 1AGG)."

Wytyczne w nim zawarte sg jednak rownie istotne dzisiaj jak wtedy, a dotyczg one czterech dziedzin:

1) Poprawy reputacji oraz przywodztwa

2) Niezbednych elementéw klinicznych oraz jakosci opieki
3) Edukacji personelu

4) Badan

Opublikowanie opracowanego przez IAGG raportu wywofato na catym swiecie serie szczegdétowych przegladéw
i badan nad praktykami panujacymi w domach opieki réznych krajéw w celu zidentyfikowania obszaréw
wymagajgcych poprawy.

Za sprawg zaréwno wzrastajgcego zapotrzebowania na dtugoterminowg opieke nad osobami z demencja,
jak i réznic standardéw, opieke nad osobami z demencjg wskazano jako priorytet.

W przegladzie praktyk panujacych w domach opieki na terenie Europy Srodkowej udokumentowano czeste
unieruchomienie podopiecznych, brak adekwatnych dziatan w celu leczenia depresji i bdlu, oraz polipragmazje,
w tym nieodpowiednie stosowanie lekéw psychotropowych.” W przegladzie tym uznano, ze cel wprowadzenia
reformy i poprawy w opiece dtugoterminowej jest ztozony i ze potrzebna jest miedzynarodowa wspétpraca
oraz wymiana wiedzy by owg reforme przyspieszyc.

! Tolson D, Rolland Y, Andrieu S, Aquino J-P ,Beard J, Benetos A, Berrut G, Coll-Planus L, Dong B, Forette F, Franco A,
Franzoni S, Salva A, Swagerty D, Trabucchi M, Vellas B, Volicer L, Morley J E. The IAGG WHO/SFGG (World Health
Organization/Society Francaise de Gérontologie et de Gériatrie). (2011) International Association of Gerontology and
Geriatrics: a global agenda for clinical research and quality of care in nursing homes. Journal of the American Medical
Directors Association. 12 (3) 185-189.
® Holmerova I, Koopmans R, Skela Savi¢ B, Egervari A, Hermann B, Ruseckiene R, Tolson D. (2012) Advancing Long Term
Care; Central European Perspectives. JAMDA 13 (7) 578-580
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Zadaniem tego tekstu jest rozwazanie wnioskow Projektu Palliare, inicjatywy opierajacej sie na wspodtpracy
siedmiu krajow europejskich (Czech, Finlandii, Portugalii, Szkocji, Stowenii, Hiszpanii, i Szwecji) oraz ich wartosci
w odniesieniu do opieki nad osobami z zaawansowang demencjg. Omowione w tym tek$cie Oswiadczenie
Palliare na temat Najlepszych Praktyk stanowi miedzyzawodowy model uczenia sie, ktory podkresla ztozonosc
opieki nad osobami z zaawansowang demencja i wskazuje na to, o czym musi wiedzie¢ personel opiekuriczy.?
Oswiadczenie to wzywa pedagogéw, kierownikdéw, oraz dostawcow ustug opiekunczych do zainwestowania
w opartg na dowodach edukacje w zakresie ustug opiekunczo-leczniczych bazujgcg na wartosciach, ktdre
uwzgledniajg prawa cztowieka.

Opieka nad osobami z demencia jest priorytetem dla domoéw opieki

Obecnie okoto 50 miliondw 0sdb zyje z demencjg na catym Swiecie, w tym 5,4 miliondw w Europie. Do 2040
roku nastgpi dwukrotny wzrost oséb zyjacych z demencjg w Europie Zachodniej, a w Europie Wschodniej
ta liczba ma sie potroi¢. Trudno jest jednak uzyska¢ doktadne dane co do tego, ile 0s6b z demencjg przebywa
w domach opieki, poniewaz u niektdrych podopiecznych nie postawiono wtasciwej diagnozy. Ponadto, metody
sprawozdawcze réznig sie po catym swiecie. Wedtug jednego z niewielu badan przeprowadzonych w Wielkiej
Brytanii, w ramach ktdrego podopieczni byli poddani ocenie klinicznej, niemal 90% przebywajacych w szkockich
domach opieki ma demencje, a z tej grupy prawie 35% ma zaawansowana demencje.*

Demencja powodowana jest chorobami takimi jak Alzheimera, ktére cechujg sie postepujacymi zmianami
neurologicznymi i sg terminalne. Choroba alzheimera, demencja naczyniowa, demencja z ciatami Levy’ego, oraz
otepienie czotowo-skroniowe tacznie stanowig 80% wszystkich przypadkéw demencji. Swiatowa Organizacja
Zdrowia (ang. World Health Organization — WHO) i Miedzynarodowe Stowarzyszenie Alzheimera opisujg
demencje jako priorytet zdrowia publicznego.

Demencja wptywa na pamieé, myslenie, orientacje w przestrzeni, mowe oraz inne wyzsze funkcje korowe,
a takze u niektdrych ta choroba objawia sie zmianami zdolnosci do panowania nad emocjami i zachowaniem
spotecznym. Na poczgtkowych etapach demencji mozliwe jest zycie samodzielne, natomiast w miare jak
choroba sie rozwija, zwieksza sie ztozonos$¢ opieki i koniecznos$é zajecia sie podstawowymi potrzebami
podopiecznego. W konsekwencji, z duzym prawdopodobieristwem powstaje zaleznos$é¢ od innych oséb, a gdy
opieka sprawowana przez rodzine staje sie niemozliwa, przeniesienie sie do domu opieki pozostaje jedyng

opcja.

Opieka oparta na prawach cztowieka

Deklaracja z Glasgow, przyjeta przez delegatdw z 26 europejskich organizacji alzheimerowskich, uznaje prawo
wszystkich ludzi do wysokiej jakosci opieki przez caty przebieg choroby. Globalny Plan Dziatania na rzecz Walki
z Demencjg (2017-2025) opracowany przez WHO wzmacnia poglad, ze wszelkg opieke nad osobami z demencjg
powinna objg¢ Konwencja o Prawach Osdb z Niepetnosprawnosciami. Wynika stad, ze podejscia do opieki nad
osobami z zaawansowang demencjg przebywajgcymi w placéwkach opiekuniczo-leczniczych powinny opierac
sie na prawach cztowieka.’

Projekt Palliare
Projekt Palliare, sfinansowany z programu Erasmus+ https://www.erasmusplus.org.uk, zostat zrealizowany

pomiedzy 2014 rokiem a 2017 rokiem. Pierwszym jego celem byto zrozumienie oraz opisanie najlepszych
praktyk w zakresie opieki dla 0séb znajdujgcych sie w zaawansowanym stadium demencji tak, zeby mozna byto
zidentyfikowaé konkretng wiedze oraz wskaza¢ z jakich dziedzin ona pochodzi. Drugim celem byto
wykorzystanie tej informacji do opracowania ram uczenia sie oraz do rozwoju zasobdw na rzecz personelu

* Tolson D, Holmerova |, Macrae R, Waugh A, Hvalic-Touzery S, de Abreu W, Lillo Crespo M, Merta A, Hanson E.(2017)
Improving Advanced Dementia Care an Interprofessional Learning Framework JAMDA
http://dx.doi.org/10.1016/j.jamda.2017.03.014

N Lithgow IS. Graham J.A. and Browne D. (2011) Estimating the Prevalence of Dementia: Cognitive Screening in Glasgow
Nursing Homes. International Journal of Geriatric Psychiatry, 27, pp. 785-791.

> World Health Organization (2017) Global action plan on the public health response to dementia 2017-2025. World Health
Organization ISBN: 978-92-4-151348-7
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europejskiej stuzby zdrowia i opieki spotecznej w celu przeksztatcenia opieki nad osobami z zaawansowang
demencjg i promowania najlepszych praktyk. To polegato na przegladzie zardéwno literatury, jak i polityki,
a takze pogtebionych studiach przypadkdw, analizie luk edukacyjnych, oraz metodach konsensusowych, zeby
opracowad ramy najlepszych praktyk. Dla zachowania zwieztosci, tresci projektu bedg wybiorczo przedstawione
ze wzgledu na brak mozliwosci przedstawienia wszystkich ustalei w niniejszym tekscie.

Przeglad literatury wyjasnia, jak osoby mogg miesigcami lub czasami latami zy¢é w zaawansowanym stadium
demencji zanim opieka u schytku zycia stanie sie konieczna. Niemniej jednak, wiekszo$¢ badan skupia sie na
Smierci i umieraniu, a zaskakujgco mato z nich podejmuje inne zagadnienia zwigzane z opiekg nad osobami
z zaawansowang demencja.® Przeglad ten wzywa do stworzenia nowej narracji oraz pozytywnego podejscia do
praktyki zapewniania opieki we wszystkich srodowiskach, w tym domach opieki. Stad nazwa Palliare, ktéra
oznacza otoczenie kogos opieka, wybrana, by rozrdznié opieke paliatywng, majgca swoje korzenie w opiece nie
scisle powigzanej z demencjg, od opieki u schytku zycia. Ponadto, przeglad ten stanowit wyjgtkowa okazje,
by podjgé reforme podejscia do opieki, tak, zeby byt nacisk na wsparcie wszystkich ludzi zyjacych z tg chorobg,
w tym opiekundéw rodzinnych, w celu pomagania im prowadzi¢ mozliwie najlepsze zycie.

Studia przypadkdw wykazaty, ze opieka w swojej najgorszej postaci przypomina instytucjonalne
“magazynowanie,” a w swojej najlepszej formie — azyl i bezpieczng przystan.” Z przegladu wynika, ze edukaciji
i szkolenia zwigzanego z demencjg brakuje w wiekszosci krajow, a jedynie Szkocja ma krajowy program rozwoju
personelu.?

Ramy Uczenia Sie dla Najlepszych Praktyk

Opracowanie Oswiadczenia na temat Najlepszych Praktyk Palliare miat charakter doradczy, oparty o szeroki
zakres dowodow oraz cykle konsultacji w celu zagwarantowania, ze osoby z demencjg, opiekunowie rodzinni,
oraz specjalisci opieki zdrowotnej i spofecznej mieli mozliwos¢ przedstawienia uwag. W ramach tego
przedsiewziecia zorganizowano w Pradze w 2015 roku konferencje konsensusowg oraz dziatania faczace
miejscowe, krajowe, i europejskie organizacje alzheimerowskie. Oswiadczenie na temat Najlepszych Praktyk,
stuzace jako ramy uczenia sie, podzielone jest na szes¢ czesci obejmujgcych:

1. Ochrone prawa cztowieka oraz wspieranie godnosci i wtgczenia spotecznego
2. Planowanie na przyszto$¢ opieki nad osobami z zaawansowang demencjg

3. Radzenie sobie z objawami oraz utrzymywanie dobrostanu

4. Prowadzenie mozliwie najlepszego zycia

5. Wsparcie dla rodzin i oséb bliskich

6. Rozwdj dziatania Palliare na rzecz walki z demencja’

Kazda czes¢ zawiera tabele odpowiadajgcg na trzy pytania dotyczace najlepszych praktyk: “co, dlaczego, i jak?”
Tabela poswiecona pytaniu “co?” podsumuje informacje na temat roli danego pracownika stuzby zdrowia lub
pomocy spotecznej. “Dlaczego?” wyjasnia koniecznos¢ opracowania Oswiadczenia. “Jak?” wskazuje na sposdb
realizacji jego celow i podkresla zaréwno catg idee lezagcg u jego podstaw, jak i konkretne umiejetnosci
wymagane do osiaggniecia najlepszych praktyk. Jedng z zalet nowej narracji Palliare jest to, ze ujawnia ona
specjalistyczng wiedze oraz know-how potrzebne do zapewnienia wysokiej jakosci opieki osobom

® Hanson E, Hellstrom A, Sandvide A, Jackson GA, Macrae, R, Waugh A, Abreu W, Tolson, D. (2016). The extended palliative
phase of dementia — an integrative literaturereview. Dementia DOI: 10:1177/1471301216659797.

’ Lillo-Crespo M., Riquelme Galindo J, Macrae R., Abreu W, Hanson E, Holmerova |, Cabanero M, Ferrer R, Tolson, D (2018)
Experiences of Advanced Dementia Care in seven European countries: Implications for Educating the Workforce. Global
Health Action. DOI: https://doi.org/10.1080/16549716.2018.1478686

8 Hvali¢-Touzery S, BrigitaSkela-Savi¢ B, Macrae R, Jack-Waugh A, Tolson D, Hellstrom A, de Abreu W, Pesjak K
(2018) The provision of accredited higher education on dementia in six European countries: An exploratory study Volume
60, Pages 161-169://doi.org/10.1016/j.nedt.2017.10.010 https://doi.org/10.1016/j.nedt.2017.10.010

? Holmeroval, Waugh A, Macrae R, Sandvide., HansenE, Jackson G, Watchman K, Tolson D. (2016). Dementia Palliare Best
Practice Statement, University of the West of Scotland. DOI: 10.13140/RG.2.1.3382.7446
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w zaawansowanym stadium demencji. Dodatkowo uznaje role odegrang przez jednostki i zespole oraz zwraca
uwage na wyzwania na drodze do dobrej zmiany.

Konkluzja

W raporcie opracowanym przez IAGG jako podstawy programu dziatan na rzecz globalnego rozwoju jakosci
opieki w osrodkach opiekunczo-leczniczych wskazano edukacje personelu, przywédztwo, podniesienie
Swiadomosci, oraz badania. Ramy uczenia sie Palliare stanowig odpowiedz na brak opartej na praktyce edukacji
w zakresie opieki nad osobami w zaawansowanym stadium demencji, a takze na niedoszacowanie poziomu
wiedzy i umiejetnosci wymagany do zapewnienia tego rodzaju opieki. Ramy Palliare to narzedzie informacyjne
dla kierownikdw i reformatoréw w branzy domdéw opieki, ktérzy majg przekonanie, ze osobom
z zaawansowang demencjg nalezy sie troskliwa opieka oparta na dowodach, zapewniona przez kompetentny
personel. Sukces we wdrozeniu najlepszych praktyk i zrozumieniu ztozonosci opieki nad osobami
z zaawansowang demencjg przyczyni sie do podwyzszenia poziomu praktyki w domach opieki oraz poprawy
doswiadczen wielu podopiecznych zyjacych z tg choroba.
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Jayne Murphy
Podejmowanie decyzji w imieniu oséb z zaawansowang demencja.

Rozpoczeta kariere w Narodowej Stuzbie Zdrowia (NHS) jako asystent
pielegniarki w latach 90-tych, a pdzniej podjeta sie nauki pielegniarstwa
w Szkole Zdrowia na Uniwersytecie w Wolverhampton. Rozwineta pasje

do pielegniarstwa srodowiskowego, a jej pierwszym zawodowym krokiem
w tym zakresie byfo jej stanowisko jako etatowa pielegniarka
Srodowiskowa. W miare jak jej kariera nabierata rozpedu, pracowata jako
kierownik zespotu specjalistycznego pielegniarstwa srodowiskowego oraz
starsza pielegniarka rejonowa, nastepnie petnita role pedagoga
dziatajgcego na rzecz poprawy szkolenia i umiejetnosci w opiece
pielegniarskiej. To wtasnie w tej roli szczegdlnie zainteresowata sie opiekg
nad osobami z demencjq, w wyniku czego wykorzystata okazje, by objgc
wiodgcq role w projekcie zwigzanym z demencjg. W kwietniu w 2014 r.
dotqczyta do zespotu pielegniarstwa srodowiskowego na Uniwersytecie
w Wolverhamtpon, gdzie oprocz prowadzenia wyktaddw na temat praktyk
specjalistycznych pogfebiata swoje zainteresowania otepieniem, dofqczajqgc
do Uniwersyteckiego Centrum Badar Stosowanych (CARE) oraz wspierajgc
ich dziatania na rzecz promowania zainteresowania opiekq nad osobami

Zyjgcymi z demencjg w cafym systemie uniwersyteckim.

Demencja to termin, ktérym okresla sie symptomy wynikajgce z uszkodzenia obszaréow moézgu doswiadczane na
skutek przypadtosci, syndromu lub choroby. Postep tych symptomdw i pogorszenia funkcji umystowych w
miare rozwoju choroby jest rdiny u poszczegdlnych chorych, ale ich wynik jest staly: pogorszenie
funkcjonowania umystowego i fizycznego. W miare uptywu czasu osoba z demencjg staje sie coraz bardziej
zalezna, we wszystkich aspektach swojego funkcjonowania, od innych oséb. Obecnie posiadamy znacznie
wiecej wiedzy na temat funkcjonowania uszkodzonego mdzgu — powodu demencji — ale rowniez na temat
zdolnosci, ktére osoba z takimi uszkodzeniami nadal posiada, pomimo utraty zdolnosci poznawczych.
Kwestionuje to wczesniejsze przekonania dotyczgce demencji i kaze zadaé pytanie jak ocenia i traktuje sie
osoby z zyjace z demencja.

Celem tego artykutu jest opisanie tego, jak ztozone jest podejmowanie decyzji w imieniu osoby z
zaawansowang demencjg. Przedstawie konkretne problemy etyczne wraz z omdéwieniem wyzwan zwigzanych z
podejmowaniem decyzji w imieniu innych osdb — mocne strony takiego postepowania i potencjalne putapki.
Omoéwie kwestie, ktére nalezy wzig¢ pod uwage, podkreslajgce zawodowe zobowigzania pracownikéw stuzby
zdrowia w kontekscie przepiséw obowigzujgcych w Anglii i Walii majgcych wspiera¢ osoby z demencjg w
podejmowaniu decyzji.

Etyczne aspekty podejmowania decyzji

Demencja ze wzgledu na trudnosci, ktére sie z nig wigza, niejednokrotnie sprawia specyficzne problemy
etyczne. Utrata kontroli nad sobg i swoim otoczeniem wystepuje we wszystkich formach demencji, co ma
wptyw na cele stawiane przed opiekga, ale rowniez preferencje chorego. Osoby z zaawansowang demencjg z
duzym prawdopodobienistwem majg na tyle ograniczone funkcje poznawcze, ze nie sg w stanie podejmowac
Swiadomych decyzji dotyczgcych swojego zdrowia. W takich sytuacjach, te decyzje podejmowane sg w imieniu
chorego przez inne osoby.

Pogorszenie sie zdolnosci umystowych i zdolnosci do samodzielnego funkcjonowania jest przyczyna cierpienia
dla pacjenta, ale tez zrédtem konfliktu intereséw pomiedzy osobg zyjgcg z demencjg a opiekunem, a to moze
15
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by¢ powodem rozterek etycznych. Chorzy czesto doswiadczajg wiekszego poczucia zaleznosci, z ktérym wigze
sie wieksze prawdopodobienistwo, ze ich interesy i wartosci bedg podporzgdkowane woli innych oséb. Na
przyktad, istnieje powaine ryzyko nadopiekunczosci w sytuacjach, kiedy pracownicy stuzby zdrowia
przedktadajg swojg wtasng ocene sytuacji nad ocene pacjenta, szczegdlnie gdy oceniajg, ze sg w stanie lepiej
oszacowaé potrzeby osoby niz ona sama poszukujac najlepszego rozwigzania sytuacji z medycznego punktu
widzenia. Pytania dotyczace interwencji podtrzymujgcych zycie, szczegdlnie odzywiania, antybiotykow i
resuscytacji czesto pojawiajg sie kiedy osoba z zaawansowang demencjg jest jeszcze Swiadoma i zanim jej stan
bedzie terminalny. Praktyka etyczna wymaga zwracania uwagi na wszystkie zmienne, ktére mogg zmniejszy¢,
zmienic lub wesprzeé zdolnosci danej osoby. Z tego wzgledu wazne jest rozwazenie koncepcji, ktére wspieraja
procesy podejmowania decyzji i polepszajg mozliwe rozwigzania dla oséb z zaawansowang demencjg, nawet
jezeli wigzg sie one z gorszymi rokowaniami.

Wspieranie podejmowania decyzji

Kiedy zdolno$¢ do podejmowania decyzji jest pogorszona osoba z demencjg jest w wysokim stopniu zalezna od
innych w podtrzymaniu jej autonomicznych praw i zastgpienia tych praw decyzjg, ktorej wynik bedzie taki sam
jak decyzji, ktéra podjetaby samodzielnie, gdyby tylko nadal miata takg mozliwos$é. W wielu krajach istnieja
przepisy regulujgce podejmowanie decyzji w imieniu niesamodzielnych oséb, a z doswiadczen tych krajéw,
zwiaszcza tych, gdzie te przepisy dobrze sie sprawdzajg, mozna wyciggngé wiele pozytecznych wnioskéw.
Przyktadami takich przepiséw sg: Ustawa o Wtadzach Umystowych (MCA) z 2005 roku obowigzujgca w Anglii i
Walii, Ustawa o Osobach Niezdolnych do Podejmowania Decyzji z 2000 roku (w Szkocji) oraz Ustawa o
Wtadzach Umystowych z 2016 roku (w Irlandii Pétnocnej). Artykut ten skupia sie na ustawodawstwie Anglii i
Walii (MCA z 2005 roku), ktére osobom niezdolnym do decydowania o sobie daje prawo do udziatu w procesie
podejmowania decyzji oraz uznaje za zgodng z ich najlepszym interesem jakgkolwiek decyzje podjetg w ich
imieniu, jesli takie osoby same nie sg w stanie zaangazowac sie w te decyzje. MCA z 2005 roku dazy do
stworzenia bezpiecznych ram tak, zeby wszystkie zaangazowane strony mogty podejmowad decyzje lezgce w
najlepszym interesie osdb, ktérym brakuje takiej zdolnosci.

Pracownicy stuzby zdrowia posiadajg doswiadczenie i wiedze, ktdéra daje im najlepsze podstawy do
podejmowania racjonalnych decyzji dotyczacych wptywu konkretnych dziatarn i interwencji. Na przyktad,
profesjonalisci majg wystarczajgce doswiadczenie, zeby przewidzie¢ spodziewany wynik leczenia i korzysci jakie
odniesie z niego dany pacjent. Jezeli leczenie oceniane jest jako bezowocne, wtedy kierujg sie spodziewanym
stosunkiem korzysci do ryzyk. Spoteczeristwo zazwyczaj poktada zaufanie w profesjonalistach, by na podstawie
faktéw podjeli swiadome decyzje. W przypadku braku mozliwosci ich podjecia, spoteczenstwo zaktada, ze
odpowiedzialno$¢ zawodowa sprawi ze podejma dziatania, ktére sg najbardziej wtasciwe dla danej sytuacji i
pacjenta. Wrigley (2007) popiera to stanowisko sugerujgc, ze ocena tego co jest w najlepszym interesie
pacjenta jest kwestig kliniczng i to zespot medyczny powinien decydowac czy leczenie jest w najlepszym
interesie i ze konsensus dotyczacy podejmowania decyzji wskazuje na profesjonalistow poniewaz posiadajg
wiedze specjalistyczng ktdra determinuje poczatkowy wybdr mozliwosci leczenia. Mozna zatem sugerowaé, ze
profesjonalisci postepujgc zgodnie z kodeksem postepowania swojego zawodu automatycznie podejmuja
decyzje, ktére sg skupione na dobru pacjenta i dostarczajg najlepszych efektéw. Jezeli tak jest, to praktyki
dotyczace osdb, ktére nie mogg decydowal o sobie, wtaczajagc w to osoby z zaawansowang demencja, nie
powinny podlegaé dyskusji. Niestety mozna ustysze¢ wiele krytycznych gtoséw dotyczacych naruszania praw
pacjentéw, a w przypdku MCA z 2005 roku jest domniemanie powszechnego nieprzestrzegania tej Ustawy.

Kwestionowanie procesu podejmowanie decyzji

Pracownicy stuzby zdrowia zobowigzani sg do przestrzegania wszelkich obowigzujgcych ich przepiséw co
obliguje ich miedzy innymi do podejmowania decyzji w najlepszym interesie pacjenta. Jednakze, mozna
sugerowacd, ze nawet zasada przestrzegania tego najlepszego interesu wigze sie z ryzykiem; nawet w sytuacji,
kiedy bierzemy pod uwage hipotetyczng ,rozsadng osobe” jej preferencje i stosujemy posiadang wiedze
medyczng nadal mozliwe jest narzucenie wartosci przez opiekuna. Istniejgce regulacje prawne i praktyki
postepowania mowig o wyzwaniach zwigzanych z okresleniem tego najlepszego interesu; kazdy przypadek i
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kazda decyzja sg inne i przepisy nie mogg opisa¢ wszystkich czynnikow, ktére powinny byé wziete pod uwage
kiedy probuje sie to okresli¢. Cho¢ wyrdznia sie kilka powszechnych czynnikéw, ktére powinny by¢ wziete pod
uwage, to nie jest to spdjne podejscie i indywidualne podejscie powinno mieé pierwszenstwo, gdyz nie ma
procedur, ktére sprawdzg sie w kazdym przypadku.

Cho¢ sg dowody na to, ze profesjonalisci posiadajg wiedze, umiejetnosci | doswiadczenie aby podejmowad
decyzje najlepiej dopasowane do sytuacji i zmierzajace do uzyskania pozadanych efektéow leczenia, sg rowniez
strony sktaniajgce sie do opinii, ze decyzje podejmowane tylko wedle kryteriow zdrowotnych mogg by¢
szkodliwe dla osdb, ktére nie mogg ich podja¢ samodzielnie. Pracownicy zdrowotni mogg oceniaé jakos¢ zycia
osoby inaczej i czesto gorzej w pordwnaniu do tego, jak swojg sytuacje ocenia osoba chora. Réwniez, decyzje
profesjonalistow odnosnie samodzielnosci osdb mogg sie zmienia¢ pod wptywem ich emocji i postaw. Moga
rowniez podlegaé osobistym interesom oceniajgc zdolnosci innych i nie dostarczajgc w ten sposéb autonomii
na ktdérag zastugujg pacjenci. To stanowisko potwierdzajg badania przeprowadzone przez Boyle’a, w ktérych
osoby z demencjg pozbawiano mozliwosci samostanowienia nawet jezeli byty do tego zdolne, w sytuacjach
kiedy pojawiat sie konflikt pomiedzy nimi a opiekunami odnosnie przekazania do domoéw opieki.

Cho¢ fatwo oskarza¢ pracownikéw stuzby zdrowia o dziatanie bez rozwazenia zdolnosci pacjenta do
podejmowania decyzji, trzeba wzigé¢ pod uwage jak trudno jest pogodzi¢ to z zawodowg uczciwoscia,
preferencjami rodziny i dobrem samej osoby chorej. Wptywa na nich wiele czynnikéw i oczekiwan.
Profesjonalisci zobowigzani sg do wziecia pod uwage praw osoby i wywazenia ich z oczekiwaniami rodziny,
ktore mogg sta¢ w sprzecznosci z tym co sam ocenia jako rozsgdne z medycznego punktu widzenia. Cho¢
profesjonalisci oceniani sg przez nas jako posiadajgce wiedze i doswiadczenie ktére pozwala im wptywac na te
decyzje w trosce o dobro ludzi ktérymi sie opiekujg, to ich zawodowa autonomia podlega ograniczeniom ze
strony niekonczacych sie naciskéw, ktére musza wzigé pod uwage.

Zalecenia

Pomimo, ze niniejsza ustawa krytykowana jest pod katem jej wdrozenia oraz stosowanego pojecia
profesjonalistéw opieki zdrowotnej, zastuguje ona na powazne zainteresowanie ze wzgledéw etycznych (Hope,
Slother i Eccles 2009). Zachowanie najlepiej pojetego interesu osoby w samym centrum procesu podejmowania
decyzji jest zawodowym obowigzkiem, a wytyczne zamieszczone w Ustawie o Wtadzach Umystowych (MCA)
majg zapewnic, ze tak wtasnie bedzie, jesli zastosowane zostanie dziewie¢ nastepujgcych zasad (Regan Sheehy
2016):

1. Zache¢ te osobe do wziecia udziatu w podejmowaniu decyzji
2. Skonsultuj sie ze wszystkimi osobami pozostajgcymi w bliskim kontakcie z t3 osoba.

3. Miej na uwadze poglady tej osoby, wyrazone zaréwno w mowie, jak i w pismie, wigczajac w to jej uczucia,
wierzenia religijne i zwyczaje w przesztosci.

4. Miej na uwadze wszystkie okolicznosci, wtaczajac w to wiezi emocjonalne i obowiazki rodzinne.
5. Unikaj wysnuwania przypuszczen.

6. Rozwaz, czy jest mozliwe, aby osoba ta odzyskata swojg zdolno$¢ podejmowania decyzji w przysztosci i czy
podjecie tej decyzji mozna przesung¢ do tego czasu.

7. Miej na uwadze decyzje, ktérg ta osoba mogtaby potencjalnie podjac, gdyby wcigz byta do tego zdolna.
8. Zastandw sie, czy najmniej restrykcyjny wariant zostat wziety pod uwage przy podejmowaniu decyzji.

9. Jesli decyzja dotyczy leczenia podtrzymujgcego zycie, upewnij sie, ze nikt zaangazowany w proces jej
podejmowania nie zyczytby sobie zakonczenia zycia tej osoby i ze nie zostaty wysnute zadne przypuszczenia na
temat jej jakosci zycia.
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Hope, Slowther i Eccles (2009) uwazajg, ze Ustawa o Wtadzach Umystowych (MCA) i zwigzane z nig wytyczne
nie zapewniajg wystarczajgcych instrukcji dla opiekundéw zmagajacych sie z podjeciem trudnych decyzji
odnosnie najlepiej pojetego interesu pacjenta. Martin (2015) sugeruje, ze pomocny dla personelu stojgcego
nad trudnym dylematem moze okazac sie kliniczny model podejmowania decyzji. Wykres 1. to zaadaptowana
wersja tego modelu, jako ze oryginalna wersja bazuje na systemie prawnym Wielkiej Brytanii. Zaleca sie, aby
podejmowac decyzje krok po kroku, uwzgledniajgc zasieganie porad u innych oséb, ktére majg wtasny interes
w dobrostanie pacjenta. Kroki te odnoszg sie bezposrednio do wytycznych najlepiej pojetego interesu z
brytyjskiego ustawodawstwa i zalecajg w jakich przypadkach sady mogg interweniowad. *Jesli w sadzie nie
przebiega zaden proces, wtasciwe moze okazac sie zasiegniecie porady prawnej, ktéra moze mie¢ wptyw na to,
kto jest odpowiednig osobg do podjecia decyzji. W tym modelu lekarz pierwszego kontaktu (GP — general
practitioner w Wielkiej Brytanii) stanowi gtéwnego decydenta, ale warto mie¢ na uwadze caty proces, a nie
tylko odpowiedzialno$¢ tej osoby, ktdéra podejmuje ostateczng decyzje. Motyw przewodni w literaturze
nawigzujgcej do najlepiej pojetego interesu to koniecznosé¢ podejmowania decyzji ktére odzwierciedlajg
wartosci i wierzenia danej osoby, i to, ze opiekunowie muszg czesto rozwija¢ swoje umiejetnosci w
negocjowaniu decyzji ze swoimi partnerami, jako iz ich zdolnos¢ do podjecia decyzji ulega ostabieniu.

Z tego powodu dazenie do ustalenia wartosci i wierzen tej osoby oraz wigczenie w to tych, ktérzy znaja ja
najlepiej, stuzy propagowaniu decyzji skoncentrowanych na osobie ktére najlepiej odzwierciedlajg to, jaka
decyzje podjetaby ta osoba, gdyby jej zdolnosci nie stanowity problemu. Pomimo krytyki tej ustawy, jej celem
jest zachecenie profesjonalistow opieki zdrowotnej do rozwazenia tych czynnikdw podczas podejmowania
decyzji za osoby, ktdre sg niezdolne do samodzielnego decydowania. Jesli wytyczne stosowane sg z nalezytg
starannoscig, rezultat powinien odzwierciedla¢ intencje, czyli wyniki opieki skoncentrowane na osobie, pomimo
wyzwan zwigzanych z podejmowaniem decyzji za innych.

Konkluzja

Obecnie literatura sugeruje, ze decyzje podjete w najlepiej pojetym interesie pacjenta czesto sg ukierunkowane
klinicznie, profesjonalisci losowo wybierajg kiedy wtgczy¢ do procesu cztonkdw rodziny, a kiedy nie, a zasada ta
jest czesto uzywana jako narzedzie do usprawiedliwienia decyzji ochronnych (Specjalna Komisja Izby Lordow
(HOLSC) 2014). Ponadto, znaczgca poprawa jakosSci znajomosci i zastosowania obecnego ustawodawstwa s3
konieczne, aby poprawi¢ doswiadczenie opieki zdrowotnej u spoteczenstwa, a w szczegdlnosci oséb zyjgcych z
demencja, ktére okazujg sie byé w duzej mierze dotkniete kwestionowanymi praktykami w kontekscie
ustawodawstwa (Rzad Zjednoczonego Krdlestwa 2014). Inny projekt badawczy na duzg skale, badajacy praktyki
profesjonalistéw przy podejmowaniu decyzji majgcych na wzgledzie najlepiej pojety interes od czasu
wprowadzenia Ustawy o Wtadzach Umystowych (MCA, 2005) byt opublikowany w 2012 (Williams i in. 2012).
Raport ten zalecat, aby podja¢ dalsze badania w celu lepszego zrozumienia réznych perspektyw osdb
zaangazowanych w podejmowanie decyzji w najlepiej pojetym interesie pacjenta. Okazuje sie, ze brakuje
wspotczesnych badan, ktdre zgtebiatyby rézne punkty widzenia najlepiej pojetego interesu, tak wiec najwyzsza
pora zbadac perspektywe profesjonalistéw opieki medycznej w odniesieniu do podejmowania decyzji w
najlepiej pojetym interesie osdb, ktérym brakuje zdolnosci do decydowania; wiaczajagc w to osoby zyjace z
zaawansowang demencja. Poprzez badanie perspektyw wokot problemdéw etycznych oraz rozwazania na temat
tego, co utatwia podejmowanie decyzji, a co stanowi wyzwanie dla podejmowania decyzji, mozliwe jest
zidentyfikowanie usprawnie dla tego procesu, poprzez propagowanie dzielenia sie wiedzg na temat
niniejszych dylematéw etycznych. Ma to potencjat do zmienienia praktyk na lepsze, ulepszenia doswiadczen
ludzi zyjgcych z demencja, ich opiekundw i profesjonalistow opieki zdrowotnej zaangazowanych w ich opieke.
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Wykres 1.: Model klinicznego podejmowania decyzji w najlepiej pojetym interesie pacjenta (zaadaptowany z
Martin 2016).
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Dr Agnieszka Guligowska
Znaczenie zywienia w chorobach demencyjnych

Doktor nauk o zdrowiu, dietetyk, promotor zasad zdrowego odZywiania.
Absolwentka SGGW, Ut oraz UMED w todzi. W ramach projektow
naukowych prowadzi w Klinice Geriatrii Uniwersytetu Medycznego w
todzi badania w zakresie wptywu diety na proces starzenia sie
organizmu ludzkiego. Cztonek towarzystw naukowych. Od 20 lat
profesjonalnie zajmuje sie dietoterapiq. Pracujgc z pacjentem stosuje
wyfqgcznie spersonalizowane podejscie, tqczqc doradztwo ze skuteczng
edukacjq. Ma wieloletnie doswiadczenie w edukacji oséb dorostych.
Prowadzita wyktady dla tédzkich uczelni wyzszych, Uniwersytetow
Trzeciego Wieku, domow kultury, stowarzyszen i fundacji. Nieustannie
pogtebia wiedze i doskonali warsztat uczestniczgc w szkoleniach i
konferencjach.
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Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO) szacuje, iz w 2030 r. liczba oséb dotknietych demencja wyniesie
75,6 min, a do roku 2050 wzrosnie do 135,5 min. Oznacza to, ze w 2050 r. liczba chorych na chorobe
Alzheimera ulegnie potrojeniu. W swietle tych szacowan pojawiaja sie dwa priorytety. Z jednej strony
zapobieganie demencji w celu zmniejszenia czestosci wystepowania choroby, a z drugiej poprawa jakosci
Zycia os6b z demencja i spowolnienie postepu choroby.

Nalezy zidentyfikowac czynniki ryzyka, szczegdlnie te modyfikowalne. Jednym z nich jest stosowana dieta
i sposéb odzywiania. Diete nalezy definiowac jako to, co zwykle jest zjadane i wypijane oraz stanowi sktadowg
stylu zycia. Natomiast odzywianie obejmuje procesy przyjmowania i trawienia pokarmu oraz wchtaniania
i metabolizowania zawartych w nim skfadnikéw odzywczych. Czynniki te warunkujg prawidtowy rozwdj
organizmu i zapewniajg wtasciwg prace mozgu.

Gdy chory nie chce jes¢

Jezeli chodzi o osoby chorujgce na chorobe Alzheimera to jej przebieg jest zwigzany z degradacjg obszaréw
mozgu odpowiadajacych za istotne funkcje cztowieka, orientacje w czasie, kojarzenie czynnosci z przedmiotem.
Im pdiniejsze stadium choroby, tym choremu trudniej wykonywac¢ samodzielnie czynnosci zwigzane ze
spozywaniem positkdw, az do catkowitego zatracenia tej funkcji. Demencja moze wptywaé na odzywianie
i nawodnienie w nastepujacy sposéb:

e zmienia sie odczuwanie smaku, czes¢ osob preferuje smak stodki, inne smak intensywny;

* zmniejsza sie pragnienie — chory potrzebuje przypominania o regularnym piciu ptynéw;

e zmniejsza sie apetyt lub wystepuje catkowity brak zainteresowania jedzeniem;

e potrawy, a takze elementy zastawy stotowej nie sg rozpoznawane;

e chory nie potrafi korzysta¢ ze sztuécodw, w pierwszej kolejnosci traci zdolnos¢ krojenia, a nastepnie
korzystania z widelca, uzywa tylko tyzki, ktdorg zjada caty positek, w kolejnym stadium positek jest
zjadany przy uzyciu rak;

e zmniejszona koncentracja lub jej catkowity brak podczas positkéw utrudnia jego spozywanie;

e brak orientacji w czasie powoduje, ze osoby z demencjg nie zdajg sobie sprawy, ze nadszedt czas na
positek;

e uo0séb nadmiernie pobudzonych, ruchliwych zwieksza sie zapotrzebowanie na energie;

e trudnosci z potykaniem powodujg mniejsze spozywanie pokarmdéw i napojow, zaburzenia te byty
odnotowane u 13-57% chorych.
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Konsekwencjg tych zmian jest spozywanie niedostatecznej ilosci sktadnikow odzywczych, co prowadzi do
niedozywienia i coraz wiekszego ostabienia organizmu. Chory traci samodzielno$¢, zwieksza sie takze
zachorowalno$¢ na choroby wspéttowarzyszace i ryzyko zgonu. Aby przeciwdziata¢ tej kaskadzie niekorzystnych
zmian nalezy wdrozy¢ procedury poprawiajgce stan odzywienia oraz zapewniajgce dostarczenie odpowiedniej
ilosci sktadnikéw odzywczych i energii. Aby poprawié¢ apetyt Towarzystwo Alzheimerowskie rekomenduje:

¢ indywidualne podejscie do pacjenta, oferowanie ulubionych potraw, obserwowanie preferencji i ich
notowanie;

o jesli zwykly positek nie jest akceptowany warto eksperymentowaé z réznymi rodzajami zywnosci, np.
koktajlami, smoothies, a takze z dodatkami np. przyprawy, ziota, miéd;

e oferowanie deseru i przekasek, nawet jesli danie gtéwne nie zostato zjedzone;

e podawanie positkdw cieptych, kontrola ich temperatury, podgrzewanie w razie wychtodzenia, uzywanie
podgrzewaczy do talerzy;

e delikatne przypominanie o positku, wyjasnienie co to za potrawa, zachecanie do jedzenia;

e zapewnienie bezstresowej relaksujgcej atmosfery (np. poprzez delikatng muzyke w tle);

¢ minimalizowanie niekorzystnych dzwiekdéw i hatasu,

e nie nalezy zaktada¢, ze dana osoba nie chce jes¢, zjawisko to jest zwigzane z chorobg i wymaga od
opiekuna cierpliwosci, spokoju i podejmowania kolejnych préb.

Gdy wystepuja problemy z koordynacja fizyczng zaleca sie takze stosowanie indywidualnego podejscia:
e jesli wystepujg trudnosci w postugiwaniu sie widelcem i nozem, nalezy podawac potrawy pokrojone
w kawatki na tyle mate, aby mdc jesé je tyzka;
® mozna takze serwowac porcje dostosowane do jedzenia przy uzyciu rak (bez sztuécéw);
® nalezy pozwoli¢ na jedzenie w miejscu, ktére najbardziej odpowiada choremu;
® w razie potrzeby nalezy stosowac¢ kubki niekapki lub specjalnie dostosowane talerze, widelce, noze
i tyzki.

Aby zacheci¢ do spozywania ptynéw:

e oferowac napoje za kazdym razem, gdy spozywany jest positek;

e korzysta¢ z przezroczystej szklanki, co pozwoli zobaczy¢ jaki ptyn znajduje sie w Srodku, natomiast
kolorowy kubek, moze zwrdci¢ uwage na napdj;

* przypominac, jaki rodzaj napoju znajduje sie w szklance;

e oferowac rédznorodne napoje - zardwno gorace, jak i zimne - przez caty dzien;

e nie zapominaé, ze produkty bogate w wode, takie jak sosy, galaretki, lody itp., takze mogg poprawiac
nawodnienie.

Positki w komfortowych warunkach
Na wiasciwe spozywanie positkdbw wptywa takze otoczenie i procedura spozywania positkdw, dlatego tez
nalezy:

e usuwaé wszystkie zbedne przedmioty z miejsca spozywania positkéw, tak aby nic nie rozpraszato
chorego;

e ograniczy¢ hatas do minimum, moze on bardzo rozprasza¢;

e czasami spokojna muzyka moze poméc zrelaksowac sie;

e pomieszczenie powinno by¢ dobrze oswietlone, poniewaz chory moze nie widzie¢ dobrze i mieé
problemy z rozpoznawaniem potraw, w razie potrzeby nalezy opisa¢ potrawy;

e jesli to mozliwe, nalezy uzywac talerzy i zastawy stotowej (takich jak obrusy lub podktadki), ktére sg
gtadkie i kontrastujg ze sobg; na przyktad zielony obrus i czerwony talerz, nalezy unika¢ wzoréw,
potrawy takze powinny by¢ w kontrastujgcych kolorach;

e nie nalezy ponagla¢ jedzacego, ani komentowac bataganu powstajgcego podczas spozywania positkow,
uwagi mogg rozproszy¢ chorego i zakonczyc jedzenie;

* mozna stworzyc stét dla ,,wolno jedzacych” tak, aby zapewni¢ tym osobom wiecej czasu na spozywanie
positkow.
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Czes¢ chorych na demencje ma problemy z przejadaniem sie, w takim wypadku nalezy:
e podzieli¢ positek na dwie czesci i zaoferowac drugg potowe dopiero, gdy chory poprosi o doktadke;
e komponowaé danie w taki sposdb, ze wiekszo$¢ talerza sktada sie z warzyw (surdwki, gotowane
jarzyny), natomiast zmniejszy¢ porcje produktéw skrobiowych i miesa;
e przekaski powinny byé zdrowe, mogag by¢ to pokrojone w plasterki jabtka, brzoskwinie, pomidory
koktajlowe, itp.;
e zamiast wiekszej ilosci jedzenia mozna zaproponowac koktajl mleczny lub inny zdrowy napd;j.

Realizacja tych procedur zdecydowanie obcigza opiekunéw, dlatego warto zapewni¢ odpowiednig ilosé
personelu, a takze prowadzi¢ szkolenia wyjasniajgce specyfike opieki nad osobami z demencjg, a takie
zasadnos¢ procedur stosowanych podczas positkow.

Waznym cztonkiem zespotu jest dietetyk, ktéry wspiera planowanie positkdw oparte na zasadach zdrowego
odzywiania oséb starszych, pomaga w ocenie stanu odzywienia i planuje indywidualne wsparcie dla chorych.

Polecana dieta srodziemnomorska

Dieta osdéb z chorobg demencyjna powinna dostarcza¢ odpowiednig ilos¢ energii i sktadnikéw odzywczych,
ktore sg niezbedne do utrzymania wtasciwej masy ciata i dobrego stanu zdrowia. W potaczeniu z odpowiednio
dobrang farmakoterapig, zbilansowana dieta moze ztagodzi¢ i spowolni¢ przebieg choroby. Jak juz
przedstawiono wczesniej wiele zmian w organizmie zwigzanych z demencjg prowadzi do niedozywienia.
Problem ten dotyka 20-45% oséb z demencjg ze srodowisk domowych i powyzej 50% chorych w domach opieki.

Przygotowujac jadtospis dla osoby chorej nalezy uwzgledni¢ 5 positkow w ciggu dnia o kalorycznosci zgodnej
z zapotrzebowaniem organizmu. Podstawowym zrédtem energii powinny byé weglowodany, gtéwnie ztozone
(55-60% energii), z ttuszczy powinno pochodzi¢ 25-30% energii, a z biatka 12-15%. Spozycie biatka u oséb
starszych powinno wynosi¢ co najmniej 1,2 g na kg masy ciata na dzien. llos¢ nalezy indywidualnie dostosowac
w odniesieniu do stanu odzywienia, poziomu aktywnosci fizycznej, statusu choroby i tolerancji. Dieta powinna
pokrywac podwyzszone u osdb starszych zapotrzebowanie na witaminy: B1, B2, B6, B12, C, D, E, A i B-karoten,
a takze sktadniki mineralne. Nalezy takze dostarczy¢ odpowiednig ilos¢ wody i btonnika. Zgodnie z piramida
zywienia dla oséb starszych podstawa racjonalnej diety sg warzywa i owoce oraz jezeli nie ma przeciwwskazan
zdrowotnych, petnoziarniste produkty zbozowe. Dodatkowo nalezy wybiera¢ odttuszczone produkty mleczne,
chude mieso, dréb, ryby. Do przygotowywania potraw dobrze jest uzywac olejéw roslinnych, najlepiej oleju
rzepakowego i oliwy. Ograniczyé natomiast nalezy ttuszcze, takie jak masto, smalec, olej palmowy i kokosowy
oraz cukry proste. Zalecanymi technikami kulinarnymi sg gotowanie, gotowanie na parze, duszenie bez
wczesniejszego obsmazania.

W przypadku nasilonych probleméw ze spozywaniem positkéw warto wtgczy¢ suplementacje doustna. Jezeli
drogg doustng nie mozna dostarczy¢ odpowiedniej ilosci energii i sktadnikdw odzywczych nalezy rozwazyé
rozpoczecie leczenia zywieniowego za pomocg gastrostomii. Jednak przed zastosowaniem tej formy zywienia
nalezy wzig¢ pod uwage kontrowersje etyczne. Zgodnie z wytycznymi ESPEN u pacjentéw z ciezkg demencjg
w przypadku zywienia dojelitowego stosunek korzysci do ryzyka jest niekorzystny i generalnie nie jest ono
zalecane.

Profilaktyka — wyniki badan

Liczne badania wykazaty, ze ryzyko rozwoju tagodnych zaburzen poznawczych u oséb stosujacych diete
srédziemnomorska zmniejsza sie o 28%, natomiast rozwoju choroby Alzheimera az o 48%. Dieta ta
charakteryzuje sie dos¢ wysokim udziatem energii z ttuszczy (25-40%), przy czym tylko 7-8% energii dostarczajg
nasycone kwasy ttuszczowe. Dominujgcym ttuszczem jest oliwa z oliwek, bogata w jednonienasycone kwasy
ttuszczowe (MUFA) i polifenole, dzieki tym sktadnikom ttuszcz ten korzystnie wptywa na profil lipidowy krwi,
eliminuje wolne rodniki, przeciwdziata oksydacji czastek LDL, powoduje takze regresje blaszek miazdzycowych.
Istotnym elementem diety jest bardzo niska zawartos¢ kwaséw ttuszczowych trans. Wg American Heart
Association ich wysokie spozycie w postaci margaryn, produktdw typu fast food, stodkich i stonych przekasek,
Smietanek do kawy wptywa na postepujace zaniki pamieci nawet u osdéb ponizej 45 r.z. Dodatkowo dieta
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$rédziemnomorska jest bogata w antyoksydanty zawarte w warzywach i owocach, btonnik oraz dziatajgce
przeciwzapalnie kwasy ttuszczowe omega-3.

W diecie profilaktycznej nie moze takze zabrakngé¢ witamin z grupy B (B6, B12, kwasu foliowego), ktérych
niedobdr jest bezposrednio zwigzany z podwyziszonym poziomem homocysteiny, a takze bogatych
w antyoksydanty przypraw. Najlepiej przebadang i najbardziej obiecujaca z nich jest kurkuma (sktadnik curry).
Zawarta w niej kurkumina moze modyfikowac patologie choroby Alzheimera. Badania in vivo i in vitro
potwierdzajg, ze wykazuje ona dziatanie hamujace tworzenie i promuje dezagregacje blaszek B-amyloidu,
ostabia hiperfosforylacje biatka tau i zwieksza jego klirens. Ograniczeniem jest mata biodostepnosé kurkuminy.

Liczne badania potwierdzajg takze korzystny wptyw regularnego picia kawy na zmniejszenie ryzyka rozwoju
choroby demencyjnej o okoto 30%, w poréwnaniu do oséb niepijacych tego napoju. Najistotniejszymi w tym
neuroprotekcyjnym dziataniu sktadnikami sg najprawdopodobniej polifenole i kofeina. Kofeina moze blokowa¢é
receptor adenozyny, co powoduje wzrost stezenia neuroprzekaznikdw (serotoniny i acetylocholiny)
w osrodkowym uktadzie nerwowym, poprawia takze szczelnos¢ bariery , krew-médzg”, co wptywa na utrzymanie
homeostazy centralnego uktadu nerwowego. Natomiast zawarte w kawie polifenole (przede wszystkim kwas
chlorogenowy i kwercetyna) zwiekszajg potencjat antyoksydacyjny krwi, co moze chroni¢ neurony przed
szkodliwym wptywem wolnych rodnikéw.

Podsumowanie

1. Witasciwy sposdb odzywiania osdb cierpigcych na choroby demencyjne moze spowolni¢ postep
choroby, zapobiec postepujacemu niedozywieniu i pozytywnie wptynac na jakosé zycia.

2. W przebiegu choroby wystepujg ograniczenia i dysfunkcje bezposrednio wptywajace na proces
spozywania positkdw.

3. Stworzenie odpowiednich warunkéw do spozywania positkdw, a takze wsparcie ze strony opiekundw
jest niezmiernie waznym elementem terapii oséb z demencja.

4. Positki powinny byé dostosowywane indywidualnie do pacjenta, w zaleznosci od jego upodoban
i potrzeb wynikajgcych ze stanu zdrowia.

5. Bardzo wysokie ryzyko niedozywienia wymaga cyklicznej kontroli i ewentualnego wdrozenia leczenia
zywieniowego, poprzez suplementacje doustng, leczenie dojelitowe wigze sie z dylematami etycznymi
i przed jego ewentualnym wdrozeniem nalezy rozwazy¢ zalety i korzysci.

6. Badania naukowe dotyczace profilaktyki choréb demencyjnych wskazujg na korzysci ze stosowania
diety srddziemnomorskiej, zalecajg regularne spozycie warzyw i owocow bogatych w antyoksydanty,
oliwy z oliwek, ryb i innych produktéw bogatych w dtugotancuchowe kwasy ttuszczowe (DHA, EPA),
stosowanie kurkumy i picie kawy.
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dr hab. Piotr Krakowiak
Empatyczne Wspdlnoty jako szansa integracji opieki nad osobami

chorymi na demencje i ich bliskimi w Polsce i Europie Wschodniej

Piotr Krakowiak pracuje obecnie jako profesor Uniwersytetu UMK
w Toruniu, bedgc szefem Katedry Pracy Socjalnej, a takze krajowy
duszpasterz hospicjow w Polsce. Przeszedt dfugq kariere w opiece
hospicyjno-paliatywnej jako kapelan, psycholog, koordynator wolontariuszy,
dyrektor zarzqdzajqcy Gdariskiego Hospicjum i Fundacji Hospicyjnej
w Polsce, a nastepnie rozpoczqt kariere naukowgq i badawczq. Jego
zainteresowania badawcze koncentrujq sie na wykorzystaniu mieszanych
metod w opiece nad osobami u kresu Zycia w réznych srodowiskach, od
pracy socjalnej poprzez duchowosc i zatobe, a takze réznych aspektow
wolontariatu i zaangazowania spotecznosci. Obecnie prowadzi badania
dotyczqce wiezniéw jako wolontariuszy opieki paliatywnej w Polsce.
Mieszkajqc i pracujgc w Szkocji od 2016 roku, studiuje koncepcje wrazliwych
spotecznosci w Wielkiej Brytanii oraz problemy pracownikéw migrujgcych
z Polski i innych krajow UE.

Opieka i empatyczne wspétczucie sg kluczowe dla rodzin oséb ciezko chorych. Rodziny najczesciej
pomagajg zespotowi opiekujgcemu sie w czasie choroby, wiedzac, ze sytuacja jest tymczasowa, a ich ukochana
osoba wkrétce , poczuje sie lepiej”. W przypadku rodzin opiekujgcych sie bliskimi z demencjg ta sytuacja jest
jednak nieodwracalna i stad bardzo rézna od wielu innych choréb. Takze sytuacja opiekundw rodzinnych jest
trudna, a nawet niemozliwa do poréwnania, zaréwno z powodu dfugotrwatosci choroby, jej postepowania, jak
rowniez czestej jeszcze negatywnej percepcji spotecznej odnosnie do choréb demencyjnych.

Demencja dotyczy nie tylko oséb chorych, ale od poczatku naktada tez znaczne obcigzenie emocjonalne
na opiekunéw na kolejnych etapach choroby. Rodziny niechetnie przyjmujg pomoc z zewnatrz, a jednoczesnie
wiekszos¢ z nich to zapracowani cztonkowie rodziny, ktdrzy starajg sie zapewnié najlepsza mozliwg opieke.
Opiekunowie profesjonalni widza, jak bardzo opiekunowie rodzinni bywajg wyczerpani, przyttoczeni i jak
potrzeba ich pomocy. Oczekujg oni wsparcia od zespotfu i od otoczenia. Rodziny dostosowujace sie do nowej
rzeczywistosci potrzebujg pomocy na réznych etapach opieki, a takg pomoc mogg zapewni¢ empatyczne
wspolnoty w srodowisku lokalnym.

Prof. Allan Kellehear napisat o idei ‘compassionate communites: Dzisiaj (mamy) spolaryzowane
podejscie do opieki nad osobami starszymi, przewlekle i nieuleczalnie chorymi, a takze osobami w zatobie. (...)
Spotecznosci lokalne sg w stanie zrobi¢ wiecej, aby wesprzec rodziny, podmioty ustug zdrowotnych i pomocy
spotecznej, by przynies¢ praktyczne rozwigzania. Zaangazowanie empatycznych spotecznosci lokalnych w
opieke u kresu zycia stanowi pilng potrzebe, by nie tylko instytucje opieki, ale cate spoteczerstwo wykazato
aktywnga troske o osoby u kresu zycia i ich bliskich. Te stowa dotyczg w szczegélny sposéb osdéb chorych na
demencje i ich bliskich sprawujgcych opieke, szczegdlnie w warunkach domowych, ale takze w instytucjach
opiekuniczych.

Wspoétczujgca spotecznosé (compassionate community) moze by¢ opisana jako spotecznosé, ktéra
identyfikuje i dazy do wiaczenia mieszkajagcych w jej granicach osdéb podatnych na zagrozenia
i zmarginalizowane w lokalnej spotecznosci. Chodzi przede wszystkim dziatania na rzecz aktywnego wtaczania
i integracji roznych grup oséb, zmarginalizowanych przez choroby lub inne okolicznosci. Spotecznosci petne
empatii, ktére wspdtczujac starajg sie uwzglednia¢ potrzeby grup zyjgcych na marginesie lokalnej spotecznosci,
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poprzez praktyczng edukacje i uwrazliwienie sie na ich zyciowe potrzeby, dziatajg juz w wielu krajach na kilku
kontynentach. Obszarami ich praktycznych dziatan sg chorzy na demencje i ich bliscy.

Kluczowe zasady zwigzane z przygotowanie i tworzeniem empatycznej wspdlnoty w ramach lokalnej
spotecznosci to: podejmowanie oddolnych inicjatyw; rozwdj na drodze konsensusu; otwartos¢ na wspétprace
i partnerstwa; stuchanie spotecznosci lokalnej, a zwtaszcza oséb zagrozonych marginalizacjg; uzycie narzedzi
ufatwiajgcych wymiane idei przez wszystkich poprzez kwestionariusze i grupy fokusowe. Wyktad w praktyczny
sposob ukaze korzysci z uwrazliwiania lokalnych spotecznosci na wazine problemy spoteczne, a choroby
demencyjne z pewnoscig nalezg do nich w coraz wiekszym stopniu. O compassionate communities na:
charterforcompassion.org/communities; www.phpci.info. Wiecej n a ten temat: K. Wegleitner, K. Heimer| & A.
Kellehear (eds) (2016) Compassionate Communities: Case studies from Britain and Europe. Routledge.
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dr hab. Beata Bugajska, dr Rafat Iwanski

Ewolucja bonu Alzheimer 75.

Doktor habilitowany nauk spotecznych w dyscyplinie pedagogika (2016). Miejsce pracy: Katedra Pedagogiki
Spotecznej Uniwersytet Szczecinski. Od 2016 - dyrektor Wydziatu Spraw Spotecznych Urzedu Miasta Szczecin.
Zainteresowania badawcze: pedagogika spoteczna, gerontologia spoteczna, pomoc spoteczna i praca socjalna.
Wiceprzewodniczgca Zarzqdu Gtdwnego Polskiego Towarzystwa Gerontologicznego. Autorka ponad 60 prac, w
tym m. in.: Tozsamos¢ cztowieka w starosci. Studium socjopedagogiczne (Szczecin 2005); Przysztosciowa
perspektywa czasowa w starosci (Szczecin 2012 - wspdtautorka); Podréz w czasie. Warsztat rozwoju osobistego
0s0b starszych (Szczecin 2014 - wspotautorka) - ksigzka zdobyta Nagrode Teofrasta w kategorii najlepsza
popularnonaukowa ksigzka psychologiczna roku 2015; The nine stage in the cycle of life — reflections on E.H.
Eriskon’s theory In: Ageing&Society 37.2017.

W Szczecinie uruchomiono pierwszy w Polsce program wsparcia w formie swiadczenia finansowego dla
opiekundw rodzinnych oséb starszych w wieku 75 i wiecej lat chorych na chorobe Alzheimera.

Starzenie sie populacji stawia przed wiadzami samorzadowymi wyzwania zwigzane z koniecznoscig
zabezpieczenia opieki nad rosngcg populacjg niesamodzielnych osdb starszych. W grupie seniordw, ktérzy
szczegblnie potrzebujg opieki i wsparcia znajdujg sie osoby chore na chorobe Alzheimera oraz ich opiekunowie,
gtéwnie cztonkowie najblizszej rodziny. Gmina Miasto Szczecin, tak jak wiekszo$¢ samorzagdéw w Polsce, boryka
sie z problem rosngcej populacji oséb chorych na choroby otepienne z kategorii postepujgcych. Specyfika i
przebieg tej choroby powoduje, ze obcigzenie opiekuficze wzrasta wraz z zaawansowaniem choroby. W
domach pomocy spotecznej przebywa coraz wiecej oséb starszych z chorobg Alzheimera. Rosng rowniez koszty
opieki i w zwigzku z tym doptaty ze strony gminy do utrzymania seniorow w placowkach. Wedtug
ogodlnopolskich szacunkéw gtéwne obcigzenie opieki nad chorymi spoczywa na rodzinach, ktore przez lata
opiekuja sie niesamodzielnymi seniorami, ponoszgc wysokie koszty zdrowotne, spoteczne, ekonomiczne oraz
psychiczne.

Bon opiekunczy: Alzheimer 75, przygotowany zostat z myslg o opiekunach rodzinnych, ktdrzy na co dzien
opiekujg sie osobg starszg w wieku 75 i wiecej lat, u ktérej lekarz psychiatra, neurolog lub geriatra
zdiagnozowat chorobe Alzhaimera i byt wstanie okresli¢ precyzyjnie jednostke chorobowg wedtug klasyfikacji
ICD-10: F00.0, F00.1, F00.2, F00.9 lub réwnoznaczne G30.0, G30.1, G30.8, G30.9%°. Oprocz zaswiadczenia od
lekarza sSwiadczeniobiorca wystepujgcy o Srodki zobowigzany jest dostarczy¢ nastepujgce dokumenty:
oswiadczenie o danych osobowych opiekuna i seniora; oswiadczenie, ze senior nie przebywa w placowce
zapewniajgcej catodobowg opieke; oswiadczenie o zamieszkaniu w Szczecinie; oswiadczenie o udzielaniu
wsparcia seniorowi oraz o stopniu pokrewienistwa. Ponadto opiekunowie na etapie sktadania wnioskéw
wyrazajg zgode na udziat w badaniu, ktére beda prowadzone w celu zdiagnozowanie sytuacji opiekuriczej oséb
starszych chorych na chorobe Alzheimera. O Swiadczenie mogg wystapié¢ cztonkowie rodziny: matzonkowie,
dzieci, wnuki, rodzice, rodzenstwo, synowe, zieciowie.

Swiadczenie Bon opiekuriczy: Alzheimer 75 ma forme pieniezna. Program zaktada wyptate trzech transz
po 1000 zt kazda. tacznie $wiadczeniobiorcy mogg uzyska¢ w 2019 roku wsparcie w wysokosci 3000 zt.
Pomystodawcy swiadczenia nie okreslili zakresu wydatkéw, na ktére mogg by¢ przeznaczone s$rodki z bonu.
Potrzeby opiekundéw sg zréznicowane a Swiadczeniobiorcy bedg mogli sami zdecydowac czy pienigdze wydac

10 Miedzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja Chordb i Probleméw Zdrowotnych. F00.0 - Otepienie w chorobie Alzheimera
z wczesnym poczgtkiem (G30.0), F00.1 - Otepienie w chorobie Alzheimera z pdZznym poczatkiem (G30.1), F00.2 - Otepienie
atypowe lub mieszane w chorobie Alzheimera (G30.8), F00.9 - Otepienie w chorobie Alzheimera, nieokreslone (G30.9).
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na np. zakup nowego tézka lub materaca, lekéw i srodkdw higienicznych, dofinansowanie remontu fazienki w
celu przystosowania do potrzeb oséb o ograniczonej sprawnosci itd.

Podstawg prawng Swiadczenia jest art. 22b ustawy o $wiadczeniach rodzinnych z dnia 28 listopada 2003,
zgodnie z ktédrym Rada gminy, uwzgledniajgc lokalne potrzeby moze ustanowi¢ swiadczenie rodzinne dla
mieszkancow swojej gminy.

Bon stanowi kolejny element budowanego systematycznie od lat w Szczecinie systemu wsparcia dla oséb
starszych wymagajgcych pomocy w codziennym funkcjonowaniu oraz opiekundw rodzinnych, na ktoéry sktadaja
sie m.in.: domy pomocy spotecznej, mieszkania chronione i wspomagane, dzienne domy pomocy spotecznej,
system ustug opiekunczych realizowanych w miejscu zamieszkania itd.
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Dr Ewa Kqdalska
Zespot kruchosci — jeden z wielkich problemow geriatrycznych.

Doktor nauk medycznych, nauczyciel akademicki - od 2002r. w Warszawskim Uniwersytecie Medycznym, a od
2011r. w Akademii Wychowania Fizycznego Jozefa Pitsudskiego w Warszawie. Od 2015r. adiunkt w Klinice i
Poliklinice Geriatrii w Narodowym Instytucie Geriatrii, Reumatologii i Rehabilitacji Specjalista w dziedzinie
pielegniarstwa geriatrycznego i opieki paliatywnej oraz zywienia klinicznego. Od 2018r. Krajowy Konsultant w
dziedzinie Pielegniarstwa Geriatrycznego. Zaangazowana w Zespole zadaniowym ds. geriatrii i wsparcia
senioréw przy Narodowej Radzie Rozwoju przy Prezydencie |RP oraz w projekcie wspdtpracy z Bankiem
Swiatowym w zakresie modelowania opieki koordynowanej w geriatrii. Autorka prac naukowo-badawczych i
publikacji w dziedzinie pielegniarstwa i zarzqgdzania. Od 2016r. Aktywnie uczestniczy w miedzynarodowych
projektach Unii Europejskiej JA ADVANTAGE oraz CHRODIS PLUS, reprezentujqc instytucje partnerskq -
Narodowy Instytut Geriatrii, Reumatologii i Rehabilitacji w Warszawie.

Zespot kruchosci jest najbardziej problematycznym wyrazem starzenia sie cztowieka. Zespot ten rozwija
sie w nastepstwie skumulowanego ostabienia wielu proceséw fizjologicznych w ciggu trwania zycia (w tym
regulacji neuroendokrynnej, hormonalnej i immunologicznej). Wsréd czynnikdow odgrywajgcych role w
etiopatogenezie zespotu kruchosci wymienia sie czynniki biologiczne (zapalne, hormonalne), kliniczne np.
sarkopenie, osteoporoze oraz spoteczne (izolacje spoteczng, ztg sytuacje finansowa).

W nastepstwie pogorszonego funkcjonowania osoby starszej w sferze biologicznej i psychospotecznej
nawet niewielkie zdarzenia stresogenne powodujg nieproporcjonalne zmiany stanu zdrowia, zazwyczaj
wyrazajace sie w tendencji do upadkéw, majaczenia oraz innych niekorzystnych nastepstw. W realizowanym
projekcie przyjeto definicje frailty syndrome opublikowang w raporcie Swiatowej Organizacji Zdrowia w 2015r.,
wedtug ktdrej zespdt kruchosci to ,postepujgce, zwigzane z wiekiem obnizenie funkcjonalnosci systemow
fizjologicznych, powodujgce zmniejszanie sie rezerw wrodzonej wydolnosci, co prowadzi do skrajnej podatnosci
na czynniki stresogenne i zwieksza ryzyko wystgpienia szeregu niekorzystnych nastepstw zdrowotnych” (WHO.
Swiatowy Raport o Starzeniu i Zdrowiu, 2015). Na podstawie danych szacunkowych, pozyskanych z krajéw, w
ktérych systematycznie prowadzone sg badania przesiewowe i diagnostyka zespotu kruchosci przyjmuje sie, ze
w Europie 17% ludzi starszych (65+) spetnia kryteria zespotu stabosci (frailty syndrome) a 44% przybliza sie
do ich spetnienia (2012). Zaawansowany wiek jest czynnikiem ryzyka zespotu kruchosci.

W procesie diagnostyki zespotu kruchosci wykorzystuje sie wieloaspektowe kryteria rozpoznania:
kliniczne — co najmniej 3 kryteria spetnione z ponizej wymienionych: zmniejszenie masy ciata ponizej 5 kg w
ciggu 12 miesiecy, ostabienie sity miesniowej, wyczerpanie spowolnienie chodu, obnizona aktywnos¢ fizyczna
(Fried i wsp.); funkcjonalne — utrata funkcji zyciowych, ograniczenie aktywnosci (Gobbens i wsp.),
wielowymiarowe — deficyt funkcji fizycznych, zaburzone procesy poznawcze i funkcjonowanie psychospoteczne
(Rockwood i wsp.)

Najbardziej praktyczne zastosowanie diagnostyczne majg proste, walidowane testy, pozwalajgce na szybkie
badanie przesiewowe podczas wizyty u lekarza rodzinnego lub lekarza podstawowej opieki zdrowotnej np:
Prisma 7, Gait Speed Test, Timed Up and Go Test lub Clinical Frailty Scale.

Realizowany projekt JA ADVANTAGE, w ktorym Polska uczestniczy jest wspdlnym dziataniem 22 panstw
cztonkowskich Unii Europejskiej i 35 instytucji.

Cele projektu to: budowanie $wiadomosci w zakresie ryzyka i rozpowszechnienia zespotu kruchosci w
spoteczenstwie wsrdd zainteresowanych podmiotéw, szczegdlnie wsréd decydentéw polityki zdrowotnej;
umacnianie wspoétpracy z interesariuszami, proponowanie wspdlnej strategii europejskiej: od badan
przesiewowych, poprzez wczesne rozpoznanie i ocene zaawansowania zespotu kruchosci, do wyboru modelu
postepowania; promowanie waznych i trwatych zmian w organizacji oraz realizacji opieki zdrowotnej i
spotecznej w Europie.
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Dotychczas powstat pierwszy z raportow - Layman Report of the State of the Art Report on Frailty

Prevention and Management, w ktérym przedstawiono wstepne rekomendacje ekspertéw dotyczace
zapobiegania zespotowi kruchosci a wsrdd nich zalecenia podkreslajgce znaczenie dziatan takich, jak:

v
v
v

v

zindywidualizowana ocena pacjenta i odpowiednie planowanie opieki indywidualnej,

zorientowanie na case management,

koordynacja opieki domowej i Srodowiskowej w ramach ciggtosci opieki, wspierana przez partnerska,
Scistg wspétprace case managera z lekarzem rodzinnym,

ukierunkowanie na wielowymiarowos$¢ opieki - interwencje w wymiarze fizycznym, poznawczym,
socjalnym i funkcjonalnym, oferowane przez zespdl interdyscyplinarny zaréwno w szpitalu, jak tez w
Srodowisku zycia osoby starszej,

przyjecie jasnych zasad i procedur dotyczgcych kwalifikacji do procesu opieki oraz efektywne
zarzadzanie opiekg, zawsze dostosowang do zmieniajgcych sie potrzeb,

korzystanie z elektronicznych narzedzi informacyjnych i technologii, celem wdrazania optymalnych
rozwigzan w zakresie opieki zintegrowane;j.

W opracowaniu pozostajg kolejne raporty, w tym Frailty Prevention Approach oraz publikacje
prezentujace stan prac projektowych. Biezgce informacje bedg systematycznie przekazywane przez
zespot badawczy m. in. za posrednictwem strony internetowej www.spartanska.pl, oraz
www.advantageja.eu. a takze platformy internetowej zespolkruchosci.pl
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