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Narodowy Plan Alzheimerowski

NARODOWY PLAN ALZHEIMEROWSKI

Zalozenia

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

Kraje cztonkowskie zostaty wezwane do uznania otepienia jako zadania priorytetowego dla opracowania
krajowych strategii walki z tg choroba, poprawy upowszechnienia informaciji o niej, koordynacji i wspotpracy
w dziataniach pomiedzy wszystkimi podmiotami zajmujgcymi sie chorobami neurozwyrodnieniowymi, oceny
procedur administracyjnych oraz zwiekszenia kompetencji oséb pracujgcych w systemie opieki zdrowotnej
i spotecznej w celu zapewnienia jak najlepszej jakosci opieki nad chorym i jego opiekunami. Komisja
Europejska zostata poproszona o podjecie inicjatywy, w zakresie czterech obszaréw, a mianowicie:

* badan naukowych;
» wymiany do$wiadczen w zakresie diagnozowania i leczenia otepienia;
 poprawy jakosci informacji epidemiologicznej;

* wymiany doswiadczen w sprawie ochrony praw pacjentéw z otepieniem.

Il. Edukacja

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

* politykéw i decydentéw w celu uswiadomienia spotecznych wyzwan, jakie stwarza choroba Alzheimera
i inne choroby mdzgu oraz mozliwosci sprostania tym wyzwaniom;

* szerokiego kregu ludzi, wsrdd ktorych zyja i pracujg chorzy na chorobe Alzheimera w celu przyblizenia
problemoéw, z jakimi borykajq sie chorzy i co mozna zrobi¢ by im pomdéc;

* 0s0b starszych potencjalnie zagrozonych chorobg w celu szybszego i bardziej kompetentnego podejrzenia
pierwszych jej objawow;

* Srodowisk medycznych w celu szybszego i bardziej kompetentnego postepowania medycznego z chorymi.

lll. Badania naukowe

Polskie Towarzystwo Alzheimerowskie przedstawito w Ministerstwie Nauki i Szkolnictwa Wyzszego
na poczatku tego roku projekt Narodowego Programu Badan Choréb Mézgu Prowadzacych do Otepienia,
w ramach ktérego znalazto sie¢ m. in.:
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» zaplanowanie i przeprowadzenie populacyjnego badania epidemiologicznego dotyczgcego wystepowania
zaburzen funkcji poznawczych, otepienia i choroby Alzheimera w Polsce pozwalajgcego na uzyskanie
wiarygodnych danych do planowania strategicznych dziatan w zakresie leczenia i opieki chorych
na chorobe Alzheimera w Polsce;

« stworzenie krajowego banku materiatu biologicznego (genetycznego, probek ptyndéw ustrojowych i mézgow
uzyskanych posmiertnie od osob z otepieniem wraz ze standaryzowanym opisem klinicznym), w oparciu
o sie¢ istniejacych osrodkéw naukowych majgcych mozliwos¢ przechowywania w/w materiatu w celu
prowadzenia badan naukowych we wspotpracy z zagranicznymi osrodkami naukowymi. \

IV. Organizacja pomocy medycznej (diagnostyka i leczenie)

1. Stworzenie w oparciu o istniejaca strukture organizacyjng i kontrakt z Narodowym Funduszem Zdrowia
w kilku jednostkach stuzby zdrowia w Polsce modelowych osrodkow pomocy medycznej dla chorych
na chorobe Alzheimera. Osrodki te powinny zatrudnia¢ geriatréw, neurologéw, psychiatrow i psychologow
oraz mie¢ podpisany kontrakt z Narodowym Funduszem Zdrowia na porady w zakresie w/w specjalnosci
oraz hospitalizacje dzienne. Zadaniem tych osrodkéw jest réwniez zidentyfikowanie potrzeb (np.
w zakresie pomocy srodowiskowej czy terapii niefarmakologicznej) i wypracowanie modelu pomocy
medycznej chorym na chorobe Alzheimera. Pozwoli to takze na zdefiniowanie trudno$ci w udzielaniu tej
pomocy.

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

3. Wystgpienie poprzez Ministerstwo Zdrowia do Narodowego Funduszu Zdrowia o przyjecie w/w programu
terapeutycznego i rozpisanie konkursu na swiadczenia w tym zakresie.

V. Opieka nad pacjentem

1. Opracowanie standardow opieki dla oséb z zespotami otepiennymi, w tym opieki paliatywnej réwniez
w warunkach domowych.

2. Stworzenie szerokiej sieci specjalistycznych placowek opieki instytucjonalnej dla chorych z otepieniem,
takich jak:

* placéwki catodobowe (pobyt stacjonarny, pobyt czasowy i krotkoterminowy petnoptatny);
* placowki dzienne (terapia i rehabilitacja osdb w lekkim i umiarkowanym stadium choroby);
* grupy terapeutyczne dla oséb we wczesnym stadium choroby.

3. Wprowadzenie standardu badania wszystkich pacjentéw po 65 roku zycia przesiewowymi testami pamieci
przez pielegniarki w ramach wizyty u lekarza POZ.

4. Zapewnienie chorym dostepu do nowoczesnych w petni refundowanych lekow.
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. Wsparcie finansowe opieki dla chorego przebywajacego w domu, w postaci:

zaliczenia opiekunowi czasu opieki w domu nad chorym do okresu sktadkowego dla celéw
emerytalno-rentowych w przypadku rezygnacji z pracy zawodowej;

,bondw opiekunczych” przyznawanych choremu na pokrycie kosztow ptatnej opieki sprawowanej przez
opiekuna zawodowego lub rodzinnego z uwzglednieniem kryterium dochodowosci innego niz
wynikajgcego z ustawy o pomocy spotecznej.

Zapewnienie chorym i opiekunom mozliwosci udziatu w specjalistycznych turnusach
rehabilitacyjno-wypoczynkowych (dla chorego: opieka, terapia, rehabilitacja; dla opiekuna rehabilitacja,
wsparcie psychologiczne).

. Stworzenie w polskim prawie instytucji ,testamentu za zycia” zapewniajgcego skuteczne i ustawowo
umocowane rozwigzania w dziedzinie wyrazania swej woli za zycia przy zachowaniu odpowiednich
zabezpieczen prawnych.

Opracowanie programu i zapewnienie srodkéw na dziatania edukacyjne:
spoteczenstwa;

opiekunéw domowych;
kadry medycznej;
pomocy spoteczne;j.

. Inicjowanie i prowadzenie badan spotecznych i humanistycznych oceniajgcych m.in. spoteczne koszty
choroby, obcigzenia opieka, poziom zycia chorych, opiekunéw i rodzin.

10. Uznanie roli i miejsca organizacji alzheimerowskich w systemie wszechstronnej opieki nad chorymi

na chorobe Alzheimera oraz finansowe wspieranie ich dziatan m.in. w formie powierzania zadan
Zleconych.
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CHOROBA ALZHEIMERA - opracowanie cztonkowie Polskiego Towarzystwa Alzheimerowskiego
w skladzie: prof. dr hab. med. Maria Barcikowska, prof. dr hab. med. Andrzej Szczudlik, prof. dr hab. med.
Grzegorz Opala, prof. dr hab. med. Tadeusz Parnowski, prof. dr hab. Jacek Kuznicki, dr hab. med. Tomasz
Gabryelewicz

Na podstawie:

Choroba Alzheimera. Red.: Tadeusz Parnowski. PZWL Warszawa 2010
Rozpoznawanie i leczenie otepien. Czelej, Lublin 2006

Rozpoznawanie i leczenie otepien, wydanie 2, Warszawa 2011, w opracowaniu

Choroby mézgu jednym z priorytetéw polskiej Prezydencji w Unii Europejskiej

W Polsce obecnie liczba osoéb powyzej 65 roku zycia wynosi 4,85 miliona, co stanowi 13% populacji ogétem.
Eksperci szacujg, iz do 2030 roku grupa ta powiekszy sie o 3,61 miliona i bedzie wynosita 8,5 miliona.
W tym czasie nastgpi rowniez wzrost przecietnego trwania zycia. W przypadku mezczyzn o 7,2 lat do 77,6
lat zycia oraz dla kobiet 4,5 roku do 83,3 lat zycia. Wedtug standardéw demograficznych, populacja Polski
juz osiagneta etap starosci demograficzne;.

Wraz z rosngca srednig dtugoscig zycia oraz malejgcym przyrostem naturalnym ta réznica bedzie sie
pogtebiac¢. Obecny poziom dzietnosci w Polsce wynosi 1,2, natomiast dla utrzymania populacji powinien by¢
na poziomie 2,1. Mieszkancy Europy sg juz starsi od jakiegokolwiek innego wiekszego regionu na swiecie.

Na choroby mozgu cierpi 127 milionéw Europejczykéw (27% populacji). Najnowsze badania European
Brain Counci — 2005) pokazujg, ze choroby mézgu stanowig ponad jedng trzecig (35%) ogotu kosztow
ochrony zdrowia w Europie. W 2004 roku koszty choréb mézgu w Europie siegnety 386 miliardow euro, co
odpowiada 829 euro na mieszkanca. Obcigzenia zwigzane z chorobami mdzgu sg w przyblizeniu takie
same, jak te spowodowane chorobami nowotworowymi i sercowo-naczyniowymi liczonymi razem.

Choroby neurologiczne wieku podesztego

Dynamiczny przyrost populacji ludzi w wieku podesztym bedzie jednym z najwiekszych wyzwan XXI wieku.
Wsrdd licznych problemow zwigzanych z procesem starzenia sie spoteczenstw istotng role odegrajg
problemy chordéb wieku podesziego. Je$li nie zajdg istotne zmiany, to w zakresie ochrony zdrowia
najwiekszym i ciagle niedocenianym problemem bedzie sytuacja chorych z chorobami
neurodegeneracyjnymi i naczyniowymi uktadu nerwowego i ich opiekunow.

Swiadomos$é skutkéw choréb mézgu powinna systematycznie w spoteczenstwie rosnaé, ale przede
wszystkim wsrdd tych, ktérzy dysponujg leczenie i badania naukowe i kreujg polityke europejska, w tym
polityke w zakresie ochrony zdrowia. W Europie na prace badawcze nad mézgiem w 2005 roku wydano 9
euro na mieszkanca. W tym samym roku USA wydaty na badania nad mézgiem 48 euro na mieszkanca.
Europa tym samym i Polska powinny zwiekszy¢ naktady na badania nad chorobami mézgu.
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Zdrowie w podesztym wieku jest jednym z najwiekszych wyzwan, jakie stojg przed starzejgcq sie Europa.
Aktywne zdrowe starzenie jest szeroko rozumianym priorytetem strategicznym, w ktorym choroby mézgu
stanowig istotny element. Niezmiernie wazne jest zatem, aby Polska dostrzegta to wyzwanie i umiescita
problemy choréb moézgu wsréd priorytetow swojej Prezydencji.

Choroba Alzheimera

Choroba Alzheimera jest chorobg zwyrodnieniowg moézgu (nie pojawia sie na skutek narastania zmian
miazdzycowych naczyn mézgowych!). Polega ona na zaniku komérek nerwowych i ich potaczen, ktéry jest
spowodowany odktadaniem sie w tkance mdzgowej biatek o patologicznej strukturze (beta-amyloidu, biatka
tau i alfa-synukleiny). Przejawia sie otepieniem — chory przestaje interesowac sie otoczeniem, traci pamiec,
poczucie czasu i miejsca. Wystepujg zaburzenia zachowania i niemoznos$¢ prawidtowego funkcjonowania
w codziennym zyciu.

Liczbe o0sbb z chorobg Alzheimera na swiecie ocenia sie na 15-21 milionéw. Ekstrapolujgc wyniki roznych
badan epidemiologicznych, w tym polskich, szacuje sie, ze w naszym kraju rozne postacie otepienia dotyczg
okoto 500 tys. osob, w tym potowe tej liczby zajmuje otepienie typu Alzheimera. Przewiduje sie, ze liczba
0sOb z otepieniem, w wybranych 29 rozwinietych krajach, wzrosnie w roku 2025, w poréwnaniu
z rokiem 1980, o kilkadziesigt do kilkuset procent. Ogdlna zasada méwi, ze zachorowalnos$¢ na AD podwaja
sie mniej wiecej w okresach co 5 lat u oséb pomiedzy 65 a 85 rokiem zycia (Ritchie 2002). Dla ludzi, ktérzy
przekroczyli 85 rok zycia zasada ta juz nie obowigzuje.

Nie jest mozliwe, pewne, przyzyciowe rozpoznanie tej choroby, poniewaz jak dotad nie znaleziono substanc;ji
lub czynnika biologicznego (markera) choroby Alzheimera. Pewne rozpoznanie mozna postawi¢ wytgcznie
na podstawie badania sekcyjnego. Ogodlne kryteria rozpoznawcze choroby Alzheimera zawarte sg
w czterech punktach:

* spetnione kryteria zespotu otepiennego (zespét psychopatologiczny spowodowany chorobg mézgu, zwykle
o charakterze przewlektym lub postepujacym, w ktérym zaburzone sa takie wyzsze czynnosci korowe,
jak: pamiec¢, myslenie, orientacja, rozumienie, liczenie, zdolnos¢ uczenia sie, jezyk i ocena; $wiadomosc¢
przewaznie nie jest zaburzona; wymagane jest utrzymywanie sie tych objawoéw co najmniej przez 6
miesiecy;

 podstepny poczatek z powolnym pogarszaniem sie stanu pacjenta;

* brak objawéw klinicznych i wynikow innych badan, ktére wskazywatyby na mozliwos¢ wystgpienia
otepienia, jako rezultatu innych chordb uktadowych lub choréob moézgu;

* brak nagtego, udarowego poczatku lub objawdw uszkodzenia ogniskowego osrodkowego uktadu nerwowego.

Do tej pory nie udato sie okresli¢ w petni wiarygodnego swoistego markera lub wypracowac testu
pozwalajgcego na rozpoznanie choroby Alzheimera w stadium bezobjawowym oraz réznicowanie jej
z objawami fizjologicznego starzenia. Prowadzone sg liczne badania naukowe, w tym genetyczne, celem
opracowania takiego markera.
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Kazdy pacjent z zespotem otepiennym powinien mie¢ wykonane podstawowe badania biochemiczne krwi,
w tym m.in. oznaczenie stezenia witaminy B12, kwasu foliowego, hormonow tarczycy. Stuzy to wykluczeniu
lub potwierdzeniu czynnikéw etiologicznych innych niz proces pierwotnie zwyrodnieniowy. Stwierdzenie
w badaniach obrazowych (tomografia komputerowa, rezonans magnetyczny) zaniku mézgu nie wystarczy
do rozpoznania choroby Alzheimera. Badania te sg jednak niezbedne w pierwszym okresie diagnozowania
do wykluczenia guza mozgu, przewlekiego krwiaka, wodogtowia normotensyjnego i innych choréb
osrodkowego uktadu nerwowego. Wiadomo, ze najwczesniejsze zmiany patologiczne w chorobie
Alzheimera zlokalizowane sg w ptacie skroniowym. Zanik struktur ptata skroniowego dotyczy zwlaszcza
jego powierzchni przysrodkowej: hipokampu, ciata migdatowatego i zakretu przyhipokampowego.

Obecnie uwaza sie, ze tylko badanie rezonansem magnetycznym moze by¢ przydatne, w pewnym stopniu,
w ocenie objetosci uktadu hipokampalnego. Stuzy ono takze ocenie zanikéw ptatow czotowych, a przede
wszystkim — zmian naczyniopochodnych w strukturach podkorowych, istocie biatej i korze nowe;.

Badania neuroobrazowe czynnosciowe, takie jak funkcjonalny rezonans magnetyczny, SPECT i PET,
wydajq sie by¢ uzyteczne w réznicowaniu wczesnych faz otepienia. Za pomocg SPECT oznacza sie
szybkos¢ przeptywu przez naczynia mézgowe w roznych obszarach mézgu, a PET pozwala na obrazowanie
zuzycia glukozy przez moézg. Typowaq lokalizacjg najwczesniejszych deficytéw przeptywu dla choroby
Alzheimera jest okolica ciemieniowo-skroniowa.

Spektroskopia rezonansu magnetycznego odgrywa pewna role w diagnostyce wczesnych form otepienia.
Pozwala ona okresli¢ stopien zaniku neurondéw i szybkos¢ narastania glejozy moézgu na podstawie
przesunie¢ w zawartosci metabolitéw, przekaznikéw i enzymoéw mozgowych.

Obecnie prowadzone sg liczne badania nad metodami okreslania przyzyciowo liczby patologicznych ztogéw
beta-amyloidu i neuronéw z cechami zwyrodnienia neurofibrylarnego.

Czynniki ryzyka choroby Alzheimera

Zaden z czynnikéw ryzyka, zarébwno pewnych, czy prawdopodobnych, nie inicjuje choroby samodzielnie.
Wydaije sie jednak, ze ich skojarzenie lub naktadanie sie zwieksza mozliwos¢ zachorowania. Do tej pory
bezspornym i jedynym czynnikiem ryzyka zachorowania na chorobe Alzheimera jest wiek. Oczywiste jest
takze, ze nosicielstwo mutacji odpowiednich genéw powoduje zachorowanie nawet ze stuprocentowg
pewnoscia.

Pamietac jednak nalezy, ze grupa chorych o znanym dziedziczeniu dotyczy nie wiecej niz 1,5% do 5%
wszystkich przypadkow choroby Alzheimera. Wiadomo takze, ze polimorfizm genu APOE jest jedynym
potwierdzonym, wielokrotnie uznanym czynnikiem ryzyka i zwieksza ryzyko zachorowania nawet
kilkunastokrotnie. Okreslona mutacja dotyczaca tego genu jest obecna w 16% w populacji tzw. kaukaskiej
i u 35-40% o0sbb z chorobg Alzheimera.

Wieloletnie badania naukowe potwierdzajg istotny wptyw stanu naczyn mdézgowych pacjentéw na czas
pojawienia sie choroby i nasilenie objawdw otepiennych. Innym dyskutowanym srodowiskowym czynnikiem
ryzyka jest poziom wyksztatcenia. Na podstawie badan czynnikéw ochronnych w chorobie Alzheimera
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ustalono, ze im wiecej lat nauki, tym objawy kliniczne rozwijajg sie pdzniej, a przebieg choroby bywa
tagodniejszy.

Samotne zycie oraz brak kontaktow towarzyskich i rodzinnych wydaja sie takze sprzyja¢ rozwojowi choroby
Alzheimera. Dyskusyjny i ciggle nieudowodniony naukowo jest ochronny wptyw hormonalnej terapii
zastepczej. Innym sugerowanym i niepotwierdzonym czynnikiem ochronnym byto przyjmowanie
niesteroidowych lekow przeciwzapalnych lub antyoksydantow w okresie przed pojawieniem sie klinicznych
objawow choroby.

Obraz kliniczny choroby Alzheimera

Czas trwania choroby Alzheimera od rozpoznania do zgonu moze wynosi¢ od 2 do 12 lat. Przebieg
i nasilenie poszczegolnych objawéw jest indywidualnie zmienny. Im bardziej zaawansowana jest choroba,
tym zaburzenia sg silniejsze. Chorobe Alzheimera charakteryzuje stopniowe narastanie objawéw otepienia.
Przypuszcza sie, ze choroba rozwija sie dtuzej, niz dotad sadzono, a okres bezobjawowy trwa od kilku
do kilkunastu lat. W chorobie Alzheimera wyrdznia sie trzy stadia z charakterystycznymi dla nich objawami.
Granice pomiedzy poszczegoélnymi etapami rozwoju choroby sg ptynne:

I. okres utajenia (bezobjawowy) — gdy nie ma uchwytnych zmian w stanie psychicznym;

Il. okres prodromalny — gdy wystepujg niewielkie objawy psychopatologiczne nie nalezace do obrazu
klinicznego zespotu otepiennego;

[ll. okres rozwinietej choroby (otepienia) — w ktorym stwierdza sie obecnos¢ mniej lub bardziej nasilonych
objawdéw klinicznych spetniajgcych przyjete na swiecie kryteria rozpoznawcze otepienia typu Alzheimera.

W okresie otepienia choroby Alzheimera mozna wyroznic trzy etapy:

Etap | — otepienie o nasileniu niewielkim, charakteryzujgce sie zmianami w zakresie sprawnosci
intelektualnej, funkcjonowania, zmian zachowania (cze$ciej zauwazanych przez opiekuna niz przez
chorego), wymagajgcych okresowego opiekowania sie chorym;

Etap Il — w ktdorym wystepujg wyrazne zaburzenia pamieci i innych proceséw poznawczych (np.
zaburzenia jezykowe, charakteryzujgce sie brakiem stéw), znaczne zaburzenia zachowania, rytmoéw
biologicznych (np. zaburzenia snu, nadmierne lub brak taknienia) i wystepowaniem objawoéw
psychotycznych (omamy, urojenia). Na tym etapie konieczna jest stata opieka;

Etap Ill — otepienie o nasileniu znacznym, w ktérym kontakt werbalny ulega bardzo znacznemu
ograniczeniu lub zanika. Pozostaje kontakt emocjonalny. Wystepujg zachowania agresywne,
nasilone zaburzenia snu, taknienia, stopniowa utrata mozliwosci ruchowych, az do catkowitego
unieruchomienia. Na tym etapie konieczna jest opieka i pielegnacja.

Etap |

Poczatek choroby czesto bywa niezauwazony. Zaobserwowanie wystepowania zaburzen pamieci jest
najczesciej traktowane w starszym wieku jako fizjologia. Jednak obraz kliniczny choroby Alzheimera poza
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tym, ze cechuje sie réznorodnoscig stwierdzanych objawow, przede wszystkim wykazuje wyrazng dynamikg
— stopniowym narastaniem objawéw. Do najwczes$niejszych objawéw nalezg zaburzenia pamieci, gtdwnie
semantycznej (zdolnos¢ nazywania przedmiotdw, tworzenie poje¢, wiedza o otaczajacym swiecie).

Wczesne objawy choroby dotyczg rowniez uposledzenia innych proceséw poznawczych (zaburzenia
w skupieniu uwagi, w percepcji, mysleniu, planowaniu, komunikowaniu sie z ludzmi i ze srodowiskiem);
staje sie to przyczyng obnizenia nastroju, utraty witalno$ci, narastania chwiejno$ci uczuciowej, deterioraciji
osobowosci i trudnosci w wykonywaniu codziennych zadan. Zaburzenia proceséw poznawczych we
wczesnych stadiach choroby charakteryzuija sie:

» pozostawianiem rzeczy w niewtasciwych miejscach, niemoznoscig znalezienia podstawowych
przedmiotéw w domu, w samochodzie, w srodkach komunikacji miejskiej;

» wzrastajgcg potrzebg sprawdzania wykonania réznych czynno$ci i korzystania z pomocy innych;

* wielokrotnym powtarzaniem uwag i pytan;

* jedynie krotkotrwatym zapamietywaniem informaciji i wyuczonych czynnosci;

* niezdolnoscig do dokonczenia rozpoczetego opowiadania (pacjentowi trudno opowiedzie¢ ksigzke, film, itp.);

* trudnosciami w nauczeniu sie nowych lokalizacji (chory jest zagubiony, np. w czasie zmiany miejsca
pobytu, w czasie wakacji itd.);
* wielokrotnym powtarzaniem czynnosci, np. spozywaniem positkdw, zazywaniem lekow, karmieniem

zwierzat, dokonywaniem zakupdéw, wykonywaniem czynnosci zwigzanych z higieng ciafa itp.

Zaburzenia te moga by¢ mylone z prostym zapominaniem, ktore czesto zdarzajq sie u ludzi, szczegdlnie
starszych. Przyktadowe roznice w tym zakresie miedzy osobami zdrowymi i z chorobg Alzheimera
przedstawiono w tabeli 1.

Tabela 1. Objawy wystepujace u oséb zdrowych i w wczesnym etapie choroby Alzheimera

Objawy prawidiowe Wczesne objawy choroby Alzheimera
trudnosci ze znalezieniem kluczy czeste chowanie rzeczy w dziwnych miejscach
zapominanie stow i nazwisk zapominanie nazwisk cztonkow rodziny i nazw rzeczy
zapominanie o szczegoétach rozmowy czesto zapominanie o odbytej rozmowie
trudnosci ze zrozumieniem instrukciji trudnosci z wykonaniem zadania zgodnie z instrukcjg

trudno$ci z ptaceniem rachunkow i procedurami

zapominanie o zaptaceniu rachunkéw .
bankowymi

zapominanie o potrzebie odwotania spotkania wycofywanie sie z dotychczasowych aktywno$ci

sporadyczne skrecanie w nieprawidtowg

strone gubienie sie w znajomych miejscach
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W pierwszym etapie choroby podstawowym objawem sg specyficzne zaburzenia pamieci operacyjne;.
Polegajg one na trudnosciach w zapamietywaniu nowych informacji. Juz na tym etapie zaburzenia
zapamietywania mogg wptywac na czynnosci codzienne. Nietrwatos¢ sladu pamieciowego przyspiesza
zapominanie oraz powoduje trudnosci w przypomnieniu informacji. Zaburzenia aktywnos$ci poznawczej
w chorobie Alzheimera pojawiajg sie czesto w sposéb podstepny i zdradliwy. Specyfika obrazu klinicznego
w pierwszym etapie choroby zalezy w duzym stopniu od potencjatu intelektualnego pacjenta i wyksztatcenia,
od mechanizméw kompensacyjnych danej osoby, a wiec od plastycznosci mézgu i mozliwosci radzenia
sobie w trudnych sytuacjach. Zaburzenia pamieci poczatkowo przejawiajg sie trudnosciami w przypominaniu
tego, co zdarzyto sie niedawno — przed minutg, godzing, dobg. Stopniowo narasta ich czestotliwos¢
— poczatkowo mogg pojawia¢ sie raz w tygodniu, potem codziennie, a w koncu prawie bezustannie.
Trudno$ci w przypominaniu sobie nazw rzeczy lub imion ludzi stajg sie widoczne dla najblizszych.
Wspotpracownicy zaczynajg dostrzegaé mniejszg sprawnos¢ chorego. Bardzo irytujgce dla otoczenia stajg
sie nieustannie powtarzane przez pacjenta pytania. Dzieje sie tak wtedy, gdy chory nie pamieta o co pytat
i nie pamieta, ze uzyskat odpowiedz. To nasilanie zapominania wynika z patologicznej nietrwatosci sladu
pamieciowego. Wzmozona podatnos¢ sladu pamieciowego na interferencje uniemozliwia trwate
zapamietanie. To, co nie zostato utrwalone, badz jest utrwalone w sposob niedostateczny, nie moze by¢
odzyskane lub jest przypominane w sposéb nieprecyzyjny i niepetny. Latwa rozpraszalnos¢ uwagi powoduije,
ze chory bezustannie czego$ szuka. Znajdujgc schowane przedmioty, ponownie je chowa w znacznie
bezpieczniejsze miejsce i znowu ponawia szukanie. Rzeczy najbardziej osobiste i wazne dla chorego jak
portfel, okulary, dokumenty zaczynajg mie¢ nadzwyczajne znaczenie — bedzie zatem nosit je przy sobie
np. w torbie lub reklaméwce. W efekcie moze znalez¢ klucze w piekarniku, a okulary w koszu na bielizne.
Chory nie pamieta, ze sam te przedmioty tam schowat i oskarza bliskich o robienie mu przykrosci, reaguje
podejrzliwoscig. W pdzniejszych etapach choroby szukanie moze przybra¢ postac obsesji. Skutkiem tego
sg gwattowne i bezustanne poszukiwania. Nierzadko niektére codzienne czynnosci sg wykonywane
wielokrotnie, jak np. przyjmowania lekow, karmienie zwierzat.

Czesto chory odczuwa, ze jego aktywnos$¢ poznawcza zmniejsza sie, potrzebuje wiecej czasu na wykonanie
swoich codziennych czynnosci oraz tych zawodowych. Jednoczesnie efekty pracy, mimo czesto
podwojonego wysitku, stajg sie niezadowalajace. Ogolny spadek aktywnosci w pierwszym okresie dotyczy
bardziej gromadzenia nowych informacji niz korzystania z nabytych umiejetnosci. Moga wiec pojawic sie
ktopoty z odtworzeniem tresci obejrzanego filmu czy przeczytanego artykutu w gazecie, natomiast
prowadzenie auta lub gotowanie moze przebiega¢ prawidtowo.

Najwczesniej chory zauwaza ktopoty w zakresie czynnosci wykonywanych najczesciej. | tak np. aktor ma
coraz wieksze kfopoty w nauczeniu sie nowej roli, ksiegowa gubi sie w liczbach i operacjach, takséwkarz
ma problemy w orientacji w miescie. W tym stadium chorzy dostrzegajg wystepowanie tych zmian. Czesto
prébujg je maskowac lub sie ich wypiera¢. Unikajg takze sytuacji, w ktérych moze dojs¢ do ujawnienia
objawow. Na uswiadomienie sobie objawow reagujg niekiedy lekiem, ztoscig, przygnebieniem.

Dosy¢ charakterystycznym objawem wczesnego etapu otepienia sg zmiany osobowosci. Zaobserwowano,
ze chorzy ci gorzej nawigzujg kontakt, sg mniej pewni siebie, mniej uczuciowi i mniej uprzejmi, czesto
drazliwi. Ponadto rodziny pacjentdw nierzadko opisujg u swoich podopiecznych utrate energii i entuzjazmu,
zachowania grubianskie, zaburzenia koncentracji uwagi, spadek liczby zainteresowan, pogorszenie
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kontaktow personalnych; chorzy sg mniej pewni siebie, obniza sie ich aktywnosc¢, sg drazliwi, smutni.
Nierzadko spotyka sie ostabienie kontroli emocjonalnej, utrate empatii czy nadmierng wesotosc¢
w nieodpowiednich sytuacjach. Zaburzenia osobowosci, wystepujg u ok. 80% pacjentéw z chorobg
Alzheimera. Nasilajg sie one w miare narastania otepienia. Opiekunowie informujg o pojawiajgcych sie
zachowaniach nieadekwatnych do sytuacji, przekornych, o wypowiadaniu grézb popetnienia samobdjstwa.
U przeszto potowy chorych pojawiajg sie urojenia lub urojeniowa ocena intencji otoczenia. Chorzy
najczesciej uskarzajg sie, ze sgq okradani, ze rodzina dybie na ich mienie, mieszkanie itd. Wyzwala to
agresywnosc¢ wobec otoczenia i jest zrédtem konfliktéw

Zaburzenia zycia emocjonalnego nalezg takze do czestych objawéw. U okoto 25% oséb z chorobg
Alzheimera wystepuje depresja, zwlaszcza we wczesnych stadiach choroby. Czesto bywa ona wczesnym
objawem otepienia. W poczatkowym okresie choroby u wielu chorych wystepuja zmiany nastroju i afektu
charakteryzujgce sie drazliwoscia, dysforig, labilnoscig emocjonalng. Nierzadko pojawiajg sie zaburzenia
nastroju — czesto jest to obnizony nastréj, rzadziej zespo6t depresyjny. Objawy depresji najczesciej wystepuja
w zespotach otepiennych o nasileniu nieznacznym. Czesto$¢ wystepowania objawéw depresji w zespotach
otepiennych okresla sie na 20-40%. Bywa, ze ze wzgledu na podobienstwo objawoéw wystepujgca u chorego
depresja moze byc¢ fatszywie rozpoznawana jako otepienie. Z drugiej strony, objawy depresji mogg
dominowa¢ w obrazie wczesnego otepienia lub nawet poprzedzac¢ wystgpienie ewidentnych zaburzen
funkcji poznawczych. Obecnos$é depresji wystepujgcej zarbwno w wczesnym etapie otepienia, jak
i w otepieniu o nasileniu umiarkowanym jest czynnikiem pogarszajacym funkcjonowanie chorego. Nasileniu
ulegajg zaburzenia snu, brak aktywnosci i zainteresowan, pogorszenie taknienia, spowolnienie ruchowe.
Depresja moze by¢ reakcjg na narastajgce zaburzenia jezykowe, mozliwo$¢ rozumienia sytuaciji
spotecznych, poczucie dyskomfortu zwigzanego z zapominaniem i uczuciem ,konca zycia”. Jest to stan
powodujacy dodatkowe cierpienie chorego i zwiekszajace niepokdj opiekuna o jego stan zdrowia.

Depresje mozna podejrzewaé u chorego, gdy:

» wystepowaty stany depresyjne w przesziosci;

* byt leczony z powodu depresiji;

* Znacznie pogorszyt sie apetyt;

* mowi o koncu zycia wprost lub wypowiada mysli rezygnacyjne;

* pojawiajg sie zaburzenia snu, nieadekwatnie do nasilenia zaburzen pamieci;

* pojawia sie zmniejszenie zainteresowan, nieadekwatne do zaburzen pamieci.

Etap Il

Poczatkowy okres choroby, w ktérym dominujg zaburzenia pamieci i dyskretne zmiany w zachowaniu, moze
trwac wiele lat. W miare uptywu czasu, w drugim etapie choroby, zaburzenia pamieci wptywajg destrukcyjnie
na inne procesy poznawcze. | tak oprécz zaburzen pamieci, u niektérych chorych moga wystapic trudnosci
jezykowe w postaci obnizenia gotowosci stowa. Mogg wystepowac trudnosci w dopasowywaniu stow, chory
stosuje skomplikowane wyrazy w budowaniu czesto dtugich zdan. Pacjent relacjonuje np., ze wie co chce
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powiedzie¢, ale brakuje mu stowa lub ma to ‘to na koncu jezyka”. Jednoczes$nie przy zachowanej
poczatkowo ptynnosci wypowiedzi i braku znieksztatcen artykulacyjnych, wypowiedzi stajg sie coraz bardziej
ubogie, pozbawione tresci. Czasem, gdy chory chce opowiedzie¢ dtuzszg historyjke, wprowadza mase
dygresji i zapominajgc o tzw. mysli przewodniej, w efekcie zbacza na inny temat, najczesciej nie
doprowadzajgc wypowiedzi do konca. U innych pacjentdw moga dominowac trudnosci w orientacji w terenie.
Chory moze nie trafia¢ poczatkowo do miejsc mniej znanych, a w koncu do wlasnego mieszkania. Moze
wielokrotnie okrgzac swaj blok, nie rozpoznajac klatki wejsciowej. Zdarza¢ sie moze btgdzenie po ulicach
miasta. Nierzadko musi by¢ poszukiwany przez policje. Objawami zaburzeh przestrzennych moga by¢
trudnosci z ubieraniem sie — chory wktada rece do nogawek spodni, w postugiwaniu sie sztu¢cami lub
w rozpoznawaniu przedmiotéw lub twarzy. Niektérzy pacjenci potrafig demonstrowaé bardzo pogodny
nastroj, popetniajg gafy towarzyskie.

W drugim etapie, w miare postepu choroby najbardziej dotkliwa dla pacjenta i dla 0sdb bliskich staje sie
niemoznos¢ zapamietywania tego, co zdarza sie z godziny na godzine. Mimo stosowania réznych sposobow
pomocy, chory nie uczy sie, nie rejestruje w pamieci nowych informaciji, faktéw, présb i polecen. Dochodzi
do zaburzen pamieci operacyjnej — dotgczajq sie zaburzenia pamieci zdarzen odlegtych. Coraz wiekszg
trudno$¢ sprawia pacjentowi przypominanie tego, co zdarzyto sie w przesztosci, poczatkowo najblizszej,
a potem coraz dalszej. Zdarza sie, ze pacjent wykonuje czynnosci narazajace go na niebezpieczenstwo,
jak na przyktad zostawia odkrecone kurki od gazu, zapomina o zapalonym papierosie, co moze prowadzi¢
do powstania pozaru. Oznacza to, ze chory musi pozostawa¢ pod kontrolg 24 godziny na dobe.

Dos¢ czesto spotykanym problemem na tym etapie otepienia sg zaburzenia zachowania oraz objawy
psychotyczne. Zaburzenia zachowania ulegajg nasileniu: we wczesnych etapach dominujg zmiany
osobowosci takie jak drazliwo$¢, gniewliwosé, impulsywnos$¢, apatia, upér, zmiana nawykow, ale potem
dotaczy¢ sie moga: agresja stowna i fizyczna, niepokdj ruchowy, krzyk. Czestos¢ pojawiania sie nagtych
wybuchow ztosci i zachowan agresywnych wystepuje moze nawet u 50% chorych. Nierzadko majg one
charakter agresji fizycznej w postaci popychania, szczypania, Sciskania i uderzen. Czesto takze dochodzi
do odwrdcenia rytmu sen-czuwanie, w godzinach wieczornych i nocnych wystepuje znaczne nasilenie
niepokoju, pogorszenie kontaktu z chorym, zachowania agresywne (zespét zachodzacego stonca).

Do objawoéw psychotycznych zalicza sie omamy wzrokowe i stuchowe, urojenia np. przesladowcze lub
niewiary matzenskiej, zespét btednego rozpoznawania — rozmawianie z lustrem, z TV, poczucie obecnosci
w domu nieistniejgcych oséb i mylenie domownikéw. Zaburzenia zachowania i objawy psychotyczne czesto
wymagajg hospitalizacji psychiatrycznej chorego.

Etap Il

W trzecim etapie choroby chory nie jest juz zdolny do samodzielnego zycia. Pacjent nie tylko nie przypomina
sobie tego, czego nauczyt sie w szkole czy na studiach, ale z czasem nie moze przypomnie¢ sobie faktéw
ze swego zycia, imion bliskich mu oséb. W ten sposéb zona, corka i matka stajg sie jedng osobg. Chory
zachowuije jedynie poczucie, ze jest to ktos bliski, wazny, dajgcy poczucie bezpieczenstwa, natomiast traci
znaczenie kim jest ta osoba. Reaguje natomiast pozytywnie na dotyk i znane gtosy. Nastepuije brak orientacji
w czasie — bez znaczenia zaczyna by¢ dla chorego pora dnia, pora roku, dzieh tygodnia, rok.
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W tym etapie choroby nastepuje rozpad procesu mowienia, rozumienia mowy, ktéra zostaje ograniczona
do kilku zdan a nastepnie kilku stéw. Niektérzy chorzy majg ‘ulubione” stowo, ktére stale powtarzajg. Wtedy
gesty i wyraz twarzy mogq sta¢ sie formg przekazu niezbednych informaciji. Nastepuje takze petna utrata
wszelkich umiejetnosci takich jak samodzielne podrézowanie, przygotowywanie mniej lub bardziej ztozonych
positkdw, umiejetnosé stosownego ubierania sie, postugiwanie sie sztu¢cami, uzywanie sprzetu AGD i RTV,
pielegnowanie wtasnego ciata, dbanie o higiene. Wiekszos¢ chorych reaguje opryskliwie, gdy opiekun chce
zadbac o ich higiene osobistg. Najprawdopodobniej odbierajg to jako naruszenie ich intymnosci. Moze sie
zdarzy¢, ze chorzy nie znajdujg w pore lub wcale toalety, badz nie zdgzg z niej skorzystac. Narastajg takze
trudnosci w umiejetnosci poruszania sie — elastycznego chodu, zrecznego siadania na krzesle, utrzymania
pionowej postawy ciata. Czesto chorzy chodzg w przodopochyleniu, sg bardzo narazeni na upadki. Chory
nie dostrzega wiasnych zaburzen, przestaje sygnalizowac potrzeby, zaczyna zachowywac sie niestosownie
do sytuacji — wybiera sie na spacer w nocy, gdy wszyscy $pig, ktadzie sie do t6zka w petnym ubraniu,
zostawia otwarte drzwi, spaceruje zimg po ulicy w bieliznie, zaczyna je$¢ rekami, nie utrzymuje pionowej
postawy ciata, zaczyna opada¢ mu gtowa, a twarz staje sie coraz bardziej maskowata, pozbawiona
usmiechu. Zaczyna stabng¢ utozsamianie sie chorego z wtasng osoba, zatraca sie jego zwigzek
z rzeczywistoscig. Dzien i noc czesto mieszajq sie ze sobg, na czym cierpi sen chorego, ktéry czesto $pi
w ciggu dnia a w nocy chodzi niespokojnie po mieszkaniu bez celu tam i z powrotem. Wiele chorych chudnie
w miare rozwoju choroby, niekiedy w znacznym stopniu. Przyczyng jest czesto niedostateczny nadzor
w zakresie regularnego przyjmowania positkow. Przetykanie sprawia mu trudnosci, pogarsza sie kontrola
zwieraczy i chory przestaje panowac¢ nad czynnosciami fizjologicznymi — pojawia sie nietrzymanie moczu
i stolca. W ostatnim etapie choroby chory nie wykonuje juz zadnych czynnos$ci, choroba prowadzi
do catkowitego wyniszczenia. Wiekszos¢ czasu spedza w t6zku, co jest przyczyng powstawania odlezyn
oraz infekcji drog oddechowych oraz zakazen drég moczowych, ktére sg najczestszg przyczyng $mierci.

Rozpoznanie otepienia

Otepienie mozna podejrzewac, jesli bliska (dobrze znana) nam osoba:

1. gorzej radzi sobie z codziennymi obowigzkami;

2. czesciej zapomina o réznych sprawach, np. o wizycie u lekarza, numeru telefonu do dzieci;

3. bardzo tatwo sie rozprasza, np. gdy podczas gotowania obiadu zadzwoni telefon — zapomina o obiedzie;
4

. podczas rozmowy zacina sie, zapomina stéw i zastepuje je innymi — czasem zupetnie nie pasujgcymi
do tresci wypowiedzi;

5. traci orientacje w terenie — gubi sie w znanych miejscach;
6. w dos¢ krétkim odstepie czasu zmienito sie jej zachowanie — np. stata sie drazliwa, podejrzliwa, wulgarna;
7. stata sie smutna, zaczeta unika¢ towarzystwa.

Osoba, u ktorej podejrzewa sie otepienie powinna by¢é zbadana przez lekarza, a je$li w jego ocenie
podejrzenie otepienia jest zasadne, powinna by¢ skierowana na badanie specjalistyczne. Rozpoznawaniem
choroby Alzheimera powinna zajmowac sie grupa specjalistow. Poniewaz poczatkowe objawy choroby sg
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zmienne i zalezne od wielu czynnikéw, jak np. osobowos$¢ chorego przed wystgpieniem choroby,
wspotwystepowanie zaburzen psychicznych (depresja, lek), choroby somatyczne i choroby mézgu,
obecnos¢ specjalistbw mogacych rozpoznac przyczyny choroby jest bardzo wazna. W postepowaniu
rozpoznawczym bierze udziat neuropsycholog, psychiatra, neurolog i radiolog, a w pdzniejszym okresie
choroby, gdy wystepuje nasilona niesprawnos¢ chorego — asystent socjalny. Neuropsycholog moze okazaé
sie niezwykle pomocny podczas wstepnej diagnozy choroby Alzheimera. Wiedza jakg posiada, pozwala
na wczesne wykrycie zmian zachodzacych w funkcjonowania poznawczym i emocjonalnym osoby u ktorej
podejrzewa sie rozwoj otepienia. Celem badania jest ocena ogdlnego poziomu sprawnosci intelektualnej
oraz szczego6towa charakterystyka przebiegu poszczegolnych proceséw poznawczych. Wyniki badania
neuropsychologicznego w potaczeniu z wynikami pozostatych badan diagnostycznych dajg podstawe
do rozpoznania bgdz wykluczenia otepienia. Psycholog wypowiada sie nie tylko na temat zaburzonych
funkcji, ale rowniez na temat funkcji zachowanych. Bedg ona stanowi¢ podstawe do planowania
oddziatywan terapeutycznych w postaci rehabilitacji neuropsychologicznej chorego i terapii hastawionej
na budowanie poprawnych relacji chorego z opiekunem. Jest to réwniez informacja niezmiernie istotna dla
opiekunow osoby chorej, poniewaz daje wiedze na temat czynnosci, ktére chory nadal moze wykonywaé
samodzielnie na takim poziomie, jak przed choroba.

Kryteria diagnostyczne otepienia

Wspoétczesne rozpoznawanie otepienia opiera sie na kryteriach diagnostycznych. Dwa najczesciej obecnie
stosowane kryteria diagnostyczne otepienia, to:

* kryteria Miedzynarodowej Statystycznej Klasyfikacji Chorob i Problemow Zdrowotnych, w wersji 10, zwane
w skrécie ICD-10;

* kryteria Amerykanskiego Stowarzyszenia Psychiatréw, w wersji IV opublikowane w 1994 roku, zwane
w skrécie DSM-IV (réznigce sie nieznacznie w stosunku do wersji poprzedniej, opublikowanej w 1987
roku, zwanej DSM-III-R).

Wedtug autoréw ICD-10 otepienie ,jest zespotem spowodowanym chorobg mézgu, zwykle o charakterze
przewlektym lub postepujgcym, w ktdorym zaburzone sg takie wyzsze funkcje korowe (funkcje poznawcze),
jak: pamie¢, myslenie, orientacja, rozumienie, liczenie, zdolnos¢ uczenia sie, jezyk i ocena” [WHO, 19971].
Rozpoznanie otepienia moze by¢ postawione, jesli spetnione sg nastepujace warunki [WHO, 1998]:

1. Stwierdza sie wystepowanie zaréwno:
* zaburzen pamieci (,najwyrazniejsze w zakresie uczenia sie nowych informac;ji’), jak i

e zaburzen innych funkcji poznawczych (osadu, myslenia, planowania, organizowania, ogoélnego
przetwarzania informaciji),

ktore ulegty pogorszeniu w stosunku do wczesniejszego wyzszego poziomu, w obu przypadkach w stopniu
powodujgcym zaburzenia funkcjonowania w zakresie codziennego zycia. Istnienie tych zaburzen jest
udokumentowane rzetelnym wywiadem od oséb z najblizszego otoczenia chorego i, w miare mozliwosci,
wynikami badania neuropsychologicznego lub ,ilosciowymi metodami oceny proceséw poznawczych”.
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2. Zachowana jest ,Swiadomos¢ otoczenia, tj. brak przymglenia swiadomosci” (definiowanego, jako
»Zmniejszona jasnos¢ rozpoznawania otoczenia z mniejszg zdolnoscig koncentracji, podtrzymywania
i przemieszczania uwagi”) przynajmniej przez czas niezbedny dla stwierdzenia wystepowania zaburzen
funkcji poznawczych. ,W przypadku nawarstwienia sie epizodéw zaburzen swiadomosci (delirium)
rozpoznanie otepienia nalezy odroczyc¢”.

3. Wystepuje ,spadek emocjonalnej kontroli nad motywacjg albo zmiana zachowan spotecznych
przejawiajgca sie co najmniej jednym z nastepujacych:

a. chwiejnos¢ emocjonalna;
b. drazliwosé;
c. apatia;
d. prymitywizacja zachowan spotecznych.”
4. Objawy zaburzen pamieci jak i innych funkcji poznawczych wystepujg od co najmniej 6 miesiecy.

W komentarzu autorzy tych kryteriow stwierdzajg rowniez, ze ,przestankami wzmacniajgcymi rozpoznanie
jest potwierdzenie zaburzenia innych wyzszych czynnosci korowych, w postaci: afazji, agnozji, apraks;ji”.
Kryteria diagnostyczne Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego przedstawione w ostatniej, 4 edycji
podrecznika klasyfikacji diagnostycznej i statystycznej chordb psychicznych (Diagnostic and Statistical
Manual Of Mental Disorders — DSM-IV) nie wyodrebniajg osobnej kategorii diagnostycznej ,,otepienie”, ale
kryteria jego rozpoznania sg zawarte w kryteriach réznych rodzajow otepienia, tzn. otepienia typu
Alzheimera, otepienia naczyniowego (naczyniopochodnego, poprzednio definiowanego jako otepienie
wielozawatowe), otepienia w przebiegu innych choréb (somatycznych), itd.

Wedtug tych kryteriow dla postawienia rozpoznania otepienia konieczne jest stwierdzenie:
1. Obecno$ci licznych deficytow poznawczych manifestujacych sie jako:

a. uposledzenie pamieci (zaburzona zdolnos¢ przyswojenia nowych informacji lub przypomnienia
wczesniej nabytych informaciji);

b. jeden (lub wiecej) z nastepujacych objawow:
I. afazja (zaburzenia mowy);

II. apraksja (zaburzona zdolno$¢ do wykonywania czynnos$ci ruchowych mimo zachowanych czynnosci
ruchowych, tzn. braku niedowtadu);

[ll. agnozja (niezdolno$¢ do rozpoznawania przedmiotow mimo braku zaburzen czucia, w tym zmystow:
wzroku, stuchu, itd.);

IV. zaburzenia funkcji wykonawczych, tzn. planowania, organizacji, porzadkowania, abstrakcyjnego
myslenia, itd.

2. Oba wyzej wymienione grupy objawow (tj. zaburzenia pamieci i inne zaburzenia poznawcze) powodujg
istotne zaburzenia w funkcjonowaniu spotecznym i zawodowym oraz istotne pogorszenie (spadek)
dotychczasowego poziomu funkcjonowania.



Choroba Alzheimera

3. Objawy te nie wystepujg wytacznie w przebiegu majaczenia.

4. Obecnos¢ tych objawdéw nie moze by¢ lepiej wyjasniana inng chorobg psychiczng (I osi), takg jak duza
depresja czy schizofrenia.

Obie powyzsze definicje zgodnie wskazujg na wazne znaczenie dla rozpoznania nastepujacych cech
otepienia:

1. Powodem otepienia jest ,organiczna” choroba (uszkodzenie) mozgu, najczesciej przewlekta
i postepujaca. Jest to wiec zaburzenie nabyte i nie obejmuje uposledzenia umystowego, ktory jest stanem
zahamowania lub niepetnego rozwoju umystu.

2. Istotg otepienia sg zaburzenia funkcji poznawczych, ale dla zespotu (obrazu klinicznego) otepienia typowe
sg réwniez zaburzenia zachowania i emocji, wyrazajgce sie m.in. zmianami w osobowo$ci.

3. Otepienie jest zespotem objawow, tzn., Zze rozpoznanie otepienia nie moze by¢ postawione na podstawie
stwierdzenia tylko jednego objawu, np. zaburzen pamieci. W obu systemach klasyfikacyjnych wystepujg
odrebne kryteria diagnostyczne dla zaburzen amnestycznych.

4. Rozpoznanie otepienia wymaga stwierdzenia ciggtosci wystepowania zaburzen funkcji poznawczych;
kryteria ICD-10 definiujg nawet minimalny czas wystepowania (6 miesiecy).

5. Postawienie rozpoznania otepienia wymaga wykluczenia innych zaburzen psychicznych (zespotow
psychopatologicznych) mogacych powodowaé zaburzenia funkcji poznawczych, przede wszystkim
zaburzeh Swiadomosci (zespotu majaczeniowego) i depresji. W niektérych przypadkach otepien
(chorobach prowadzacych do otepienia, np. w otepieniu z ciatami Lewy’ego) zaburzenia $wiadomosci
mogg towarzyszy¢ zaburzeniom funkcji poznawczych, ale rozpoznanie wylgcznie otepienia wymaga
obecnosci jego objawdw takze przy braku jakichkolwiek zaburzen swiadomosci.

6. Nasilenie zaburzen funkcji poznawczych i innych objawéw w otepieniu musi by¢ na tyle duze by
powodowac trudnosci w codziennych czynnosciach, zdolnosci do pracy zawodowej lub w kontaktach
miedzyludzkich.

Niewielkie réznice miedzy tymi kryteriami (np. wymaog 6 miesiecy obserwacji w ICD-10 i brak tego wymogu
w DSM-IV) powoduja, ze stosujac rézne kryteria mozna otepienie rozpoznacé lub nie. Dotyczy to szczegdinie
przypadkéw wczesnych. Zgodnosé rozpoznan stawianych wg tych samych kryteriéw przez ré6znych lekarzy
(badaczy) byta wielokrotnie oceniana w przypadku DSM-IV i wczeéniejszych DSM-III-R a tylko raz
w przypadku ICD-10. Wskazniki zgodnosci byty stosunkowo wysokie (0,7-0,8), jesli oceniajgcymi byli lekarze
specjalisci w tym zakresie, a znacznie gorsze, czesto nawet ponizej 0,3, jesli byli to lekarze rodzinni
(niespecjalisci). Rozbieznos¢ dotyczyta gtdwnie przypadkéw wczesnego otepienia.

Oba kryteria diagnostyczne zostaty stworzone pod katem wykrywania otepienia w chorobie Alzheimera, co
powoduje, ze ich czuto$¢ w rozpoznawaniu otepien w przebiegu innych choréb jest znacznie nizsza.
Koniecznosc¢ stwierdzenia zaburzen pamieci (wedtug DSM-IV muszg one, niezaleznie od upo$ledzenia
innych funkcji poznawczych, powodowac istotne zaburzenia funkcjonowania spotecznego lub zawodowego),
nieodwracalnosci zaburzen funkcji poznawczych i postepujgcego przebiegu stwarza trudnosci
diagnostyczne, szczegolnie wczesnych przypadkéw otepienia czotowo-skroniowego, otepienia
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naczyniopochodnego czy otepienia z ciatami Lewy’ego. W tych rodzajach otepienia zaburzenia pamieci nie
sg objawem wiodgcym, tak jak w chorobie Alzheimera, mogg wystapi¢ pézno a ich nasilenie moze by¢
niewielkie. Na plan pierwszy mogg wysuwac sie inne objawy, takie jak zaburzenia funkcji wykonawczych
i zaburzenia zachowania w otepieniu czotowo-skroniowym czy zaburzenia funkcji wykonawczych
i spowolnienie w naczyniopochodnym otepieniu podkorowym. Duza zmiennos$¢ nasilenia zaburzen funkcji
poznawczych i obecno$é, nietypowych dla innych rodzajow otepien, zaburzen Swiadomosci jest
charakterystyczna dla otepienia z ciatami Lewy’ego.

W obu kryteriach diagnostycznych warunkiem koniecznym dla rozpoznania otepienia jest istnienie
znaczacych zaburzen w funkcjonowaniu spotecznym i zawodowym, a nawet (ICD-10) w codziennych
aktywnosciach zyciowych, takich jak jedzenie, mycie i ubieranie sie. Nalezy jednak zaznaczy¢, ze w wielu
wczesnych przypadkach otepienia, w ktorych jego rozpoznanie nie budzi watpliwos$ci, chorzy nie majg
widocznych trudnosci w wymienionych wyzej codziennych aktywnosciach zyciowych, a nawet moga nadal
petni¢ okreslone role zyciowe i wykonywaé okreslone czynnosci zawodowe (patrz dalej — nasilenie
otepienia).

Wedtug klasycznego schematu diagnostycznego rozpoznanie otepienia jest koniecznym, pierwszym etapem
(stopniem) rozpoznania choroby powodujgcej otepienie. Trudnosci z wczesnym rozpoznaniem otepien
niealzheimerowskich za pomocg istniejacych kryteriow diagnostycznych sg powodem propozycji
zaniechania postugiwania sie terminem ,otepienie” i zastgpienie go terminem ,uposledzenie funkcji
poznawczych” (ang. cognitive impairment) poprzedzonym okresleniem rodzaju (przyczyng) zaburzen, np.
naczyniopochodne uposledzenie funkcji poznawczych (ang. vascular cognitive impairment) czy
czotowo-skroniowe uposledzenie funkcji poznawczych (ang. fronto-temporal cognitive impairment).

Leczenie choroby Alzheimera

Nie ma jeszcze leczenia przyczynowego choroby Alzheimera (chA), lecz wypracowano juz szereg strategii
pomagajacych choremu i zmniejszajgcych obcigzenie opiekuna.

Cele leczenia otepienia:

 okresowa poprawa funkcji poznawczych;

» spowolnienie deterioracji poznawczej;

 poprawa funkcjonowania;

* zmniejszenie zaburzen zachowania;

* zmniejszenie obcigzenia opiekuna,;

* poprawa jakosci zycia.

Przedstawionym celom odpowiadajg wspétczesne strategie terapeutyczne:

1. Leczenie przyczynowe — wptyw na nieprawidtowg przemiane b-amyloidu (b-A) poprzez oddziatywanie
na sekretazy tngce biatko prekursorowe b-amyloidu (b-APP) lub stymulacja b-APP przywracajgca
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tworzenie rozpuszczalnego b-A, blokowanie tworzenia b-amyloidu przez zastosowanie szczepionki,
zmniejszanie czynnikow ryzyka.

2. Leczenie stabilizujgce — stosowanie czynnikéw ochraniajgcych komorke nerwowa poprzez przywracanie
jej prawidtowego dziatania — stosowanie lekow zwiekszajacych elastyczno$é bton komoérkowych,
prawidtowe funkcjonowanie pomp elektrolitowych i czynnikow neurotroficznych oraz wzrostu nerwdéw,
zmniejszenie kaskady zapalnej wyzwolonej przez b-amyloid, zmniejszenie liczby wolnych rodnikow.

3. Leczenie objawowe — stosowanie lekow wptywajgcych na niedobor neuroprzekaznikow, przywracajgcych
prawidiowg transmisje synaptyczng. Dziatania te dotyczg wszystkich uktaddéw przekaznikowych,
a szczegolnie uktadu cholinergicznego, serotoninergicznego, dopaminergicznego i aminokwasow
pobudzajgcych (Nordberg, 1995):

* objawowe leczenie zaburzonych funkcji poznawczych;
« farmakologiczne leczenie objawdéw psychopatologicznych;
« formy pomocy niefarmakologiczne;j.

Ad 1. Leczenie przyczynowe zwigzane jest z wptywem na etiologie choroby lub podstawowy mechanizm
patogenetyczny. Jak dotychczas sg to raczej eksperymenty terapeutyczne niepotwierdzone w praktyce
klinicznej. Nalezy do nich stosowanie czynnikow neurotroficznych (np. NGF w chorobie Alzheimera)
szczepionki (np. przeciw b-amyloidowi w chA), préby stosowania lekdw wptywajgcych na przywrdcenie
prawidtowej aktywacji komorek gleju (propentofilina w chA i otepieniu naczyniopochodnym).

Ad. 2. Bardziej zaawansowana jest koncepcja leczenia wpltywajgcego na przebieg otepienia. Zmniejszenie
ryzyka wystepowania otepienia stwierdzono u osob stosujgcych przewlekle niesterydowe leki
przeciwzapalne (np. inhibitory COX-2, indometacyna) i leki z innych grup (np. cytostatyki, leki
przeciwtrgdowe, glikokortykoidy). Odnotowano takze pozytywny wplyw lekéw dziatajgcych
immunomodulacyjnie (np. na cytokiny IL-1 i IL-6), zmniejszajacych ilo§¢ wolnych rodnikow (np. wit.
E, C), obnizajgcym stezenia monoaminooksydazy B (np. selegilina), stabilizujgcych gospodarke
lipidowa (np. statyny) i ochraniajgcych uktad cholinergiczny (np. estrogeny).

Wyniki badan sg jednak bardzo niespojne, czesto przeciwstawne. Substancje wykazujace istotny wpltyw
na parametry biochemiczne czesto nie sg efektywne w dziataniu klinicznym. Wystgpienie objawéw choroby
oznacza, ze nie udaje sie, jak dotychczas, spowolni¢ lub zatrzymaé progresji. Negatywny efekt licznych
usitowan swiadczy o ztozonos$ci mechanizmow choroby.

Ad. 3. Praktycznym wyrazem efektywnosci leczenia jest potwierdzony objawowy wptyw lekow
cholinergicznych na zaburzenia proceséow poznawczych, lekéw serotoninergicznych na czesto
wystepujacg w otepieniu depresje i lekbw o wplywie na neuroprzekaznictwo serotoninowe
i dopaminowe, na objawy psychotyczne. Zaburzenia neuroprzekaznictwa cholinergicznego najlepiej
udokumentowane sg w chA, ale wystepujg w kazdej zwyrodnieniowej chorobie osrodkowego uktadu
nerwowego i otepieniu naczyniopochodnym. Najwiekszg utrate neuronéw cholinergicznych stwierdza
sie w jadrach podstawy, zwtaszcza w jadrze Meynerta, czesci osrodka Broca, przegrodzie Srodkowej,
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a wiec strukturach wysytajgcych witokna projekcyjne do okolic czotowych i skroniowych kory
(hipokamp, jadro migdatowate), ktére zwigzane sg z pamiecig i uczeniem sie.

Na podstawie tych obserwacji, a takze wynikéw badan farmakologicznych (pogarszania procesow
poznawczych po stosowaniu lekéw antycholinergicznych np. skopolaminy) sformutowano gtéwna,
ttumaczaca przyczyne zaburzen funkcji poznawczych — hipoteze cholinergiczng” (Perry i wsp. 1986; Francis
i wsp. 1999).

Zgodnie z tg hipotezg leki stymulujace uktad cholinergiczny powinny efektywnie poprawiaé funkcje
poznawcze w chA. Stwierdzono, ze najbardziej obiecujace jest stosowanie inhibitoréw cholinesterazy
(donepezil, riwastygmina, galantamina) w niektérych otepieniach pierwotnie zwyrodnieniowych (chA,
otepienie z ciatami Lewy’ego), ale takze w otepieniu naczyniopochodnym. Na podstawie badan i praktyki
klinicznej stwierdzono takze, ze niedobdr acetylocholiny jest takze odpowiedzialny za wystepujgce
u ponad 50% pacjentéw z chA objawy psychotyczne i zaburzenia zachowania. Stosowane od roku 1993
inhibitory cholinesteraz czesciowo potwierdzity hipoteze cholinergiczna, a efekty ich dziatania spowodowaty,
ze po raz pierwszy uzyskano mozliwos¢ wptywu na obraz kliniczny i przebieg choroby. W Polsce aktualnie
zarejestrowane sg 2 inhibitory cholinesteraz (riwastygmina i donepezil) oraz antagonista aminokwaséw
pobudzajacych — memantyna. Leki te sg stosowane na catym swiecie. Efektywnos$¢ dziatania inhibitorow
obserwuje sie u znacznego odsetka chorych (do 60%), najsilniej w ciggu pierwszych 2 lat stosowania
w otepieniu o nasileniu lekkim i umiarkowanym. Duzg przeszkoda w prowadzeniu badan nad wptywem
inhibitoréw cholinesteraz na przebieg choroby Alzheimera jest nadal brak rejestracji lekéw do stosowania
w otepieniu nasileniu znacznym (MMSE ponizej 10 p.), chociaz obecnych jest juz wiele badan
wskazujgcych, ze leki te dziatajg niezaleznie od nasilenia chA. Wyniki metaanaliz zawartych w przegladzie
bazy Cochrane, wskazuje iz nie ma dowodow aby inhibitory cholinesteraz dziataty w otepieniu o nasileniu
znacznym stabiej niz w otepieniu o nasileniu lekkim/umiarkowanym. Aby potwierdzi¢ te teze istnieje pilna
potrzeba wiekszej ilosci badan (Birks, Cochrane Review, 2006). Ostatnie badania sugerujg nie tylko
objawowy, lecz takze neuroprotekcyjny wptyw tych lekdbw na mechanizmy chA.

Wprowadzenie w ostatni okresie postaci transdermalnej riwastygminy (riwastygmina TTS) zostato przyjete
w $wiecie lekarskim i przez opiekunow z bardzo duzym aplauzem. Autorzy badanh opisywali ten fakt jako
,Znaczacy postep w leczeniu choroby Alzheimera”. Mozliwos¢ zastgpienia kapsutek, niejednokrotnie
niechetnie przyjmowanych przez chorego, jedng dawka dziennie leku zamiast dwéch — zyskaty akceptacje
opiekundow. W badaniu IDEAL (Winblad i wsp. 2007) podkreslano zmniejszenie czestosci i nasilenia
objawoéw niepozadanych oraz zwiekszenie efektywnosci dziatania leku. Opiekunowie chwalili tatwos$c¢
stosowania, mozliwosci radzenia sobie z podaniem leku i dobrg tolerancje. System transdermalny
upowszechnit sie nie tylko w domach chorych, lecz takze w instytucjach (DPSy, szpitale). Potwierdzeniem
znaczacego postepu w leczeniu chA sg wyniki ostatnio przeprowadzonego w Polsce badania
(EXE-SWITCH). Az 91% opiekunéw uznato, ze stosowanie systemu transdermalnego poprawito wspotprace
z chorym (czyli zwiekszyto mozliwosci radzenia sobie).

Poza dziataniem poprawiajacym funkcje poznawcze odnotowano takze znaczaca efektywnosé w leczeniu
objawow psychotycznych wystepujacych w otepieniu (leki przeciwpsychotyczne Il generacji), leczeniu
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zaburzen zachowania (leki uspokajajace, przeciwpadaczkowe, 3-blokery adrenergiczne) oraz depresji (leki
przeciwdepresyjne).

We wplywie na =zaburzenia zachowania najbardziej efektywne jest stosowanie oddziatywan
niefarmakologicznych (treningi orientacji w rzeczywistosci, terapia reminescencyjna, walidacyjna, terapia
zajeciowa).

Tabela 2. Zwigzek pomiedzy gtebokos$cig otepienia i rodzajem opieki

otepienie o nasileniu lekkim i umiarkowanym
bez dodatkowych objawéw
psychopatologicznych

leczenie w Srodowisku
(np. dom, Dom Dziennego Pobytu)

otepienie o nasileniu lekkim lub
umiarkowanym z dodatkowymi objawami leczenie w Srodowisku lub hospitalizacja
psychopatologicznymi

otepienie o nasileniu umiarkowanie ciezkim Zaktad Leczniczo-Opiekunczy
lub ciezkim bez objawdéw dodatkowych lub Dom Opieki Spotecznej

krotka hospitalizacja, potem opieka srodowiskowa,
Zaktad Leczniczo-Opiekunczy
lub Dom Pomocy Spotecznej

otepienie o nasileniu ciezkim
z zaburzeniami zachowania

otepienie o nasileniu lekkim i umiarkowanym
bez dodatkowych objawéw
psychopatologicznych

leczenie w srodowisku
(np. dom, Dom Dziennego Pobytu)

Bardzo waznym elementem leczenia chorych jest pomoc ich opiekunom. Duze znaczenie ma
uczenie opiekuna sposobu kontaktowania sie z chorym i radzenia sobie z zaburzeniami zachowania.
Informacje o kolejnych etapach choroby pogtebiajgce wiedze zmniejszajg u opiekunow lek
przed nieznanym, pozwalajg fizycznie i psychicznie przygotowac siebie i otoczenie do opieki. Obecnos¢
W grupach wsparcia zmniejsza poczucie izolacji spotecznej, a organizowanie miejsc pobytu odcigza
opiekuna (domy dziennego, okresowego i statego pobytu). Z drugiej strony poprzez wspolne, wyjazdy
weekendowe, wakacje opiekun uczy sie nowych technik radzenia sobie z chorym. W wczesnym etapie
choroby celowe jest stosowanie roznych technik wspomagania pamieci, metod rehabilitacji ruchowej
i fizykoterapii. W otepieniu o nasileniu niewielkim i lekkim istotne sg ¢wiczenia pamieci. Ostatnio ukazujg
sie coraz liczniejsze prace o korzystnym wptywie fototerapii na zaburzenia snu i zachowania, ktora jest
bezpieczng metodg do zastosowania zaréwno w szpitalu jak i w domu.

Chory z otepieniem alzheimerowskim wymaga szczegolnej opieki i szczegdlnego miejsca pobytu.
Umieszczanie go w oddziale szpitalnym powoduje jego wieksze zagubienie, lek i zaburzenia zachowania.
Nalezy pamietac, ze nie jest on w stanie nauczy¢ sie i zrozumie¢ nowych rzeczy, powinno sie wiec utrzymac
go w Srodowisku najdtuzej jak to jest mozliwe. Hospitalizacja jest zawsze ztem koniecznym.
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SYTUACJA CHORYCH NA CHOROBE ALZHEIMERA W POLSCE - opracowanie Polskie
Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Chorobg Alzheimera

Organizacja opieki

Choroba Alzheimera jest najczestszg postacig otepienia, odpowiedzialng za 60% wszystkich otepien u oséb
powyzej 65 roku zycia. Szacuje sie, iz w Polsce dotyczy 250 tysiecy oséb. Rozpoznawana jest na ogdt
pézno, gdy stan chorego jest juz dos$¢ zaawansowany. Chorzy w naszym kraju najczesciej (80%)
przebywajg do konca zycia pod opiekg najblizszej rodziny w domu. Pobyt we wtasnym domu pomaga
choremu jak najdtuzej utrzymac i zachowaé¢ umiejetnos¢ codziennego funkcjonowania, pod warunkiem, ze
jego opiekun bedzie miat wsparcie innych oséb i instytucji, a jakos¢ ustug opiekunczych, z ktérych bedzie
korzystat odpowiada¢ bedzie specyficznym potrzebom i wymaganiom chorego. Chorzy przebywajacy
od poczatku choroby do konca we wtasnym domu rodzinnym pozbawieni sg mozliwosci uczestniczenia
w zajeciach terapeutycznych. Nie ma placéwek, gdzie mogliby kilka godzin dziennie przebywaé w celu
doskonalenia swoich funkcji poznawczych.

Najczesciej opieke nad chorym sprawuje wspoétmatzonek, czesto sam chory lub niepetnosprawny,
a w okoto 25-30% przypadkow doroste dziecko chorego.

Bardzo skromna jest sie¢ doméw dziennego pobytu dla chorych, gdzie mogliby przebywa¢ w czasie, gdy
opiekun pracuje zawodowo. Istniejgce okoto 12 domdw dziennego pobytu w Polsce dla chorych z chorobg
Alzheimera (w Warszawie — 1 dom dla 12 pacjentdéw), prowadzone przez organizacje alzheimerowskie lub
osrodki pomocy spotecznej, borykajg sie z ktopotami finansowymi i lokalowymi. Zorganizowanie opieki
nad chorym, ktérego opiekun jest czynny zawodowo jest zadaniem szczegdlnie trudnym i drogim. Najwiecej
rodzin korzysta z ptatnych opiekunek, wynajmowanych w agencjach opiekunczych lub funkcjonujgcych
na ,czarnym rynku” opiekunek — kobiet zza wschodniej granicy. Opieka taka to koszt od 2000 ztotych
miesiecznie dla opiekunek mieszkajgcych z chorym 24 godziny na dobe, do okoto 15 ziotych za godzine
opieki dla przychodzacych na kilka godzin dziennie.

W sytuacji, gdy rodzina nie jest w stanie zapewni¢ choremu prawidtowej opieki i decyduje sie
na umieszczenie go w domu opieki — okazuje sie to takze nietatwym zadaniem.

Mozliwosci umieszczenia chorego w specjalistycznym domu opieki sg niezwykle ograniczone. W Polsce sg
cztery takie domy, pozostate to panstwowe domu pomocy spotecznej, gdzie chory na chorobe Alzheimera
bedzie jednym z wielu pacjentéw — 0so6b starszych i samotnych, lub cierpigcych z innych niz choroba
otepienna przyczyn. Dom taki nie zapewni choremu tego co niezbedne dla poprawy jakosci jego zycia,
a wiec terapii usprawniajacej, lub chociazby podtrzymujacej poziom jego funkcji poznawczych, ¢wiczen
rehabilitacyjnych dostosowanych do jego ograniczonych mozliwosci itp. Ponadto, nawet do takiego domu,
czas oczekiwania na przyjecie wynosi okoto 1,5 roku. Personel doméw pomocy spotecznej jest najczesciej
nieprzygotowany do pracy z takim, jak chory na chorobe Alzheimera pacjentem.
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Istnieje jeszcze sie¢ prywatnych domow opieki, ale pobyt w nich jest bardzo kosztowny. Kadra czesto
zmieniajgca sie i nieprzygotowana do opieki nad tak wymagajgcym chorym.

Dostepnos¢ diagnozowania i leczenia

Sytuacja dostepnosci chorego do lekarza specjalisty nie przedstawia sie lepiej. W wielu miejscowosciach
(szczegolnie zlokalizowanych poza o$rodkami akademickimi) brak jest lekarzy neurologow i bazy
diagnostycznej. Czas jaki mija od pojawienia sie pierwszych objawéw do otrzymania rozpoznania w Polsce
wynosi 23 miesigce W Niemczech jest to 10 miesiecy, a we Wioszech — 14. (Zrédfo: Wilkinson D. et. al.,
Inequalities in dementia care across Europe: An Agenda for Change, Int. J Clin Pract, March 2005, 59,
Suppl. 146).

Choc¢ stosunek lekarzy pierwszego kontaktu do zgtaszanych przez pacjentéw zaburzen pamieci poprawia
sie stale, ciggle jeszcze wielu z nich bagatelizuje te problemy. Uspakaja, ze ktopoty ich to efekt naturalnego
procesu starzenia sie. Takie ,uspokojenie” skutkuje czesto tym, iz pacjenci trafiajg ponownie do lekarza
wtedy, gdy proces choroby jest juz bardzo zaawansowany.

Dostepnos¢ lekow stosowanych w chorobie Alzheimera ulegta poprawie, ale ciagle jeszcze jest
niezadawalajgca. Rywastigmina w postaci plastra, a wiec w postaci pozajelitowej, szczegdlnie poszukiwanej
dla pacjentéw w rozbudowanym zespotem zaburzen zachowania — nie jest stosowana w placéwkach
opiekunczych.

Wptlyw choroby na rodzine

Opieka nad chorym jest powaznym obcigzeniem psychicznym, fizycznym i ekonomicznym. Choroba moze
trwac wiele lat, a opiekun chorego z kazdym miesigcem poswieca¢ mu musi coraz wiecej czasu, uwagi
i energii. Opieka wymaga cierpliwosci, wyrozumiato$ci, wiedzy o chorobie i sposobach radzenia sobie z nia.
Stanowi dla opiekunéw ogromne wyzwanie. Doswiadczajg oni wielu negatywnych emocji, a bez
profesjonalnej pomocy czesto wypalajg sie psychicznie. Wiekszos¢ z nich uwaza opieke za meczaca,
wymagajacq i czesto prowadzaca do depresiji. Opiekunowie czujg sie izolowani spotecznie, nie sg w stanie
prowadzi¢ zycia towarzyskiego, czy w przypadku dorostych dzieci chorego — zycia zawodowego. Z powodu
braku czasu i obcigzenia finansowego nie mogag pozwoli¢ sobie na wyjazd na wakacje, aby odpoczaé
i oderwac sie choc¢by na pare dni od obowigzkéw zwigzanych z 24-godzinng opieka.

Zazwyczaj jeden opiekun nie jest w stanie petnic¢ tej roli przez caty okres choroby. Potrzebuje wsparcia
i pomocy zaréwno od innych cztonkéw rodziny, jak i od wyspecjalizowanych instytucji opiekunczych.
Ogromnie wazng role we wspieraniu opiekundéw petnig tworzgce sie w Polsce stowarzyszenia
alzheimerowskie. Obecnie jest ich 34 (adresy organizacji lokalnych dostepne na stronie www.alzheiemer.pl).
Znalez¢ w nich mozna informacje, wiedze, wsparcie, pomoc psychologiczng, prawng, kontakt z innymi
ludzmi w podobnej sytuacji (grupy wsparcia i samopomocy). Wszystkie organizacje alzheimerowskie taczy
Ogolnopolskie Porozumienie Organizacji Alzheimerowskich, ktérego koordynatorem jest istniejace juz 19
lat Polskie Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Chorobg Alzheimera w Warszawie.
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Skutki ekonomiczne

W poréwnaniu z udarem mozgu, chorobami serca i chorobami nowotworowymi, choroba Alzheimera stanowi
w krajach europejskich réwnie wysokie i stale rosngce obcigzenie ekonomiczne. Na przyktad w Wielkiej
Brytanii catkowity bezposredni koszt tej choroby szacuje sie na kwote od 7,06 do 14,93 miliarda funtow
rocznie. Wedtug Raportu Alzheimer’s Disease International Swiatowe koszty choroby Alzheimera w 2010
roku wyniosty 604 miliardy dolaréw. W Polsce brak jest badan farmako-ekonomicznych dotyczacych tej
choroby.

Istotnym problemem zwigzanym z oszacowaniem kosztow choroby Alzheimera jest obliczenie kosztéw
posrednich (gtdwnie strate czasu aktywnosci pacjentdéw i ich opiekunéw oraz tzw. utracong warto$¢
zwigzang z przedwczesnym zgonem). Czesto trudno jest opiekunom doktadnie okreslic, ile czasu zajmuje
im opieka nad bliskg osobg, z dala od wtasnych zaje¢, wiec przypisanie okreslonej wartosci pienieznej tym
szacunkom jest problematyczne.

To co mozna okresli¢ to rosngce koszty opieki wraz z postepem choroby, gdzie poza wydatkami na leki,
zwiekszeniu ulegajg koszty srodkdéw pielegnaciji i higieny, ptatnej pomocy opiekunczej i pielegniarskiej.
Czesto tez prywatnych wizyt, w domu chorego lezacego, lekarzy specjalistéw (dermatologa, laryngologa,
chirurga).

Wyniki badan polskich opiekunéw

Obcigzenie opiekunéw badane byto wielokrotnie. Najnowsze badanie tego zagadnienia prowadzone w 2006
roku w ramach projektu Alzheimer Europe objeto 1181 opiekunow z pieciu krajow europejskich: Francji,
Niemiec, Polski, Szkociji i Hiszpanii (George J, Jansen S, Jackson J, Meyrieux A, Sadowska A,. Selmes M.
Alzheimer’s Disease in real life — the dementia carer’s survay. International Journal of Geriatric
Psychiatry 2008; 23: 1-6).

W ramach omawianego projektu uzyskano interesujgce wyniki dla grupy polskich opiekunéw. Badaniem
objeto 201 opiekundéw w 9-ciu miastach Polski. 89% chorych w badanych rodzinach to osoby powyzej 65
roku zycia, w srednim i zaawansowanym stadium choroby.

Charakterystyka badanych opiekunéw:

* 70% z nich to kobiety;

* blisko potowa badanych to wspétmaitzonek chorego, a 43% jego doroste dziecko;

* 97% chorych mieszka we wtasnym domu, a 76% badanych mieszka wspélnie z chorym;

* 61% opiekundw to osoby niepracujace, w tym 51% stanowig emeryci lub rencisci, a 30% pracuje w petnym
wymiarze godzin (doroste dzieci chorych);

* 61% opiekunow zajmujgcych sie chorym w zaawansowanym stadium choroby poswieca opiece ponad 10
godzin dziennie.

Podczas badan diagnostycznych opiekunowie nie otrzymali oczekiwanej, wyczerpujacej informaciji:
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ponad 35% opiekundw skarzyto sie na brak informacji o chorobie;
* 49% jak bedzie postepowat rozwoj choroby;
* 26% nie otrzymato informac;ji o leczeniu choroby Alzheimera;

* tylko 10% badanych byto wyczerpujaco poinformowanych o pomocy na jakg mogq liczy¢ chorzy
i 0 przystugujacych im uprawnieniach i dostepnych ustugach;

* tylko 33% opiekunow zostato poinformowanych o istnieniu organizacji alzheimerowskich pomagajacych
choremu i jego opiekunowi.

Opiekunowie podkreslali potrzebe uzyskania petniejszej informaciji o wszystkich istotnych aspektach
choroby, w tym takze o uprawnieniach jakie przystugujg ich choremu oraz o tym jak planowac opieke
na wiele lat. W rezultacie 80% badanych chciatoby uzyskac¢ wiecej informacji praktycznych, a 41% informaciji
medycznych.

Ocena ucigzliwosci opieki:

» Najwiekszy problem w opiece stanowig dla opiekuna trudnosci zwigzane z codziennym funkcjonowaniem
chorego, takie jak: niekontrolowanie potrzeb fizjologicznych, utrzymanie higieny i toaleta, btgdzenie,
pozostawienie chorego samego w domu oraz podrézowanie z nim. Problemy takie wskazato 81%
badanych.

» Zaburzenia zachowania chorego stanowig powazny problem w opiece i sg najczesciej powodem podjecia
decyzji o umieszczeniu go w domu opieki. Najbardziej ktopotliwe dla 62% badanych polskich opiekunéw
sq napady ztosci i agresji chorego, zaburzenia snu i zmiany osobowos$ci.

Ocena udziatu Panstwa w opiece:

* 56% jest zdania, ze koszty opieki nad chorym powinny by¢ pokrywane;

* 54% badanych uwaza, ze opieka nad osobami starszymi jest zadaniem Panstwa;

* 13% ocenia, ze dostepne dla chorych ustugi i pomoc sg wystarczajace;

* tylko 6% badanych okresla poziom opieki nad osobami starszymi w Polsce jako dobry.
Jednoczesnie z wilasnej kieszeni:

* 87% badanych opiekunéw pokrywa koszty opieki dochodzacej;

* 86% koszty pobytu chorego w domu opieki stacjonarnej;

» 78% koszty pobytu chorego w dziennym domu opieki.





