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Abstract. Dementiaof the Alzheimer typeis oneof the maincauses of
disabilityamongthe elderlyand is classified as one ofmajorpublic health problemsin the United
Statesand the Scandinavian countries. The direct costs of the healthcare incurred, in case of a
singlepatient,were estimated from $ 16,000 to $ 40,000 whereasindirect costs at $ 175,000.
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Streszczenie

W literaturze $wiatowej  podaje sie, ze najczeSciej wystepujacym zespotem
otepiennym jest choroba Alzheimera, ktdra stanowi $rednio 50-70 % wszystkich demencji.
Choroba ta jest spowodowana odkladaniem si¢ w mdzgu bialek o nieprawidtowej budowie,
ktére powoduja zanikanie neurondéw (Kerkstra, Van Bilsen, 2012). Typowo objawia si¢
deformacja pamieci, myslenia, orientacji, rozumienia, liczenia, zachowania i brakiem
mozliwosci prawidlowej egzystencji. Starzenie si¢ spoleczefnstwa we wspotczesnym $wiecie
powoduje wzrost wystepowania przypadkéw choroby Alzheimera. Liczbg o0s6b z dang
choroba na §wiecie ocenia si¢ na 15-21 milionéw. Otgpienie typu Alzheimera stanowi jedng z
glownych przyczyn inwalidztwa wsréd osob w podesztym wieku i zaliczane jest do
czotowych probleméw zdrowia publicznego w Stanach Zjednoczonych oraz krajach
skandynawskich, bezposrednie koszty opieki nad pojedynczym pacjentem oszacowano na 16
tysigcy do 40 tysigcy dolaréw natomiast koszty posrednie na 175 tysiecy dolaréw (Kerkstra,
Van Bilsen, 2012; Mizerska, 2016). Wzrost kosztow jest zwigzany z postgpem choroby. Z
prognoz Szacuje si¢, ze w Polsce rdzne postacie otegpienia dotycza okoto 500 tys. osob, gdzie
polowe z nim zajmuje otgpienie typu Alzheimera. Zachorowalno$¢ na chorobe Alzheimera
zwigksza si¢ z wiekiem. Od pojawienia si¢ pierwszych oznak, choroba w krotkim czasie,
przecietnie od 8 do 10 lat doprowadza do $mierci. Diagnoza ,,choroba Alzheimera” zmienia
catkowicie zycie chorego i jego rodziny, a wobec braku leczenia przyczynowego dla
ogromnej wigkszo$ci chorych i ich rodzin to wyrok (Knopman, DeKosky, Cummings, 2001).
Po okresie wzglednie samodzielnego funkcjonowania, przy pewnej asyScie i pomocy
najczesciej cztonka rodziny, chory wymagaé bedzie statej obecno$ci opiekuna. Podobnie jak
w innych krajach, w Polsce takze przewaza model opieki rodzinnej. Ocenia si¢, ze okolo 25-
30% chorych w Polsce trafia do doméw pomocy spotecznej lub prywatnych domoéw opieki.
Dzieje si¢ to najczesciej, kiedy choroba jest juz powaznie zaawansowana.
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Problemy ekonomiczno-spoleczne chorych na chorobe Alzheimera i ich opiekunéw

Terapia dla kazdego pacjenta jest ustalana indywidualnie ze wzgledu na niejednakowy
przebieg choroby. Wiele czynnikow jest branych pod uwage, gdyz mogg odegraé istotng rolg
w etiologii choroby. Aktualne sposoby leczenia choroby Alzheimera maja posta¢ tylko i
wylacznie objawowa, co oznacza ze nie mozemy spodziewaé si¢ cofnigcia si¢ choroby, ale
tylko i wylacznie poprawy w zakresie docelowych objawow. Wezesne postawienie diagnozy
pozwala na poprawe jakosci zycia pacjentow z chorobg Alzheimera. Pacjent u ktorego
postawiono diagnoz¢ choroby Alzheimera potrzebuje stalej opieki. Postawa
interdyscyplinarna stanowi istotny punkt w opiece nad chorym, konieczny jest réwniez
indywidualny plan leczenia jak i wspodtpraca z rodzing pacjenta (McKhan, Drachman,
Folstein, 1984; Dossey, 2007). Niezwykle istotna jest wiedza w zakresie choroby Alzheimera,
edukacja opiekunow, rodziny. Informowanie o objawach, istocie choroby czy sposobach
leczenia, wzbudza poczucie bezpieczenstwa u 0s6b sprawujacych opieke nad chorym jak i
sprawia, ze tatwiej znosza trud zwigzany z opieka.

Problemy otepienia typu Alzheimer dotycza coraz to wickszej czgsci spoleczenstwa,
ocenia si¢, ze w Polsce chorych jest ok. 200-250 tysiecy osob. Tendencja wzrostowa dotyczy
rowniez liczby opiekunow chorych, zazwyczaj opiekunami oséb chorych sg czionkowie
najblizszej rodziny. Czgsto bywa tak, ze opiekunowie pozostawieni sg bez wlasciwej opieki
socjalnej 1 spotecznej. Organizacje pozarzgdowe prowadzg dziatalnos¢ zwykle w wigkszych
miastach, gdzie sa rowniez grupy wsparcia i dzienne domy opieki (George, Jansen, Jackson,
Meyrieux, Sadowska, Selmes, 2008).

Problemy natury ekonomiczno-spotecznej z jakimi borykaja si¢ opiekunowie 0sob
chorych na chorobe Alzheimera to:

1) problem z pozyskaniem dostepu do lekarzy, diagnostyki w celu terapii choroby
Alzhaimera

2) niemozno$¢ korzystania z profesjonalnej opieki nad chorg osobg.

3) deficyt instytucji ktore, wspomagaja rodzing w poczatkowym etapie rozpoznawania
choroby,

4) trudnosci w zapewnieniu odpowiednich warunkéw mieszkaniowych (likwidacja
barier i pomoc finansowa w tych przedsiewzigciach),

5) brak uregulowania statusu prawnego osoby chorej — brak orzeczenia o stopniu
niepelnosprawnosci, problem reprezentacji prawnej, ubezwlasnowolnienia,

6) deficyt wiedzy o chorobie Alzheimera i jej skutkach,

7) nieodzowne ograniczenie aktywnosci zawodowej przez opiekunéw,

8) problem z podjgciem decyzji o sprawowaniu opieki nad chorym lub o przekazaniu
opieki placowkom specjalistycznym

9) konflikty w rodzinie osoby chorej, wplyw choroby na cata rodzing

10) nikta pomoc instytucji dla rodzin oséb z chorobg Alzheimera

11) potrzeby chorego w zyciu codziennym i jego zachowanie (George, Jansen,
Jackson, Meyrieux, Sadowska, Selmes, 2008).

Opieke nad chorym winien sprawowa¢ zesp6l interdyscyplinarny, ktéry sktada si¢ z
lekarza, pielegniarki, terapeuty, rehabilitanta, pracownika socjalnego i opiekuna.

Misja zespotu jest zapewnienie choremu opieki, ktora ma na celu poprawe jakosci
zycia poprzez zachowanie samodzielno$ci w zyciu codziennym i zagwarantowanie poczucia
bezpieczenstwa.

Problem stanowi tez pogodzenie przez opiekuna pracy zawodowej z opicka nad
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chorym. Najczesciej dziecko-opiekun zmuszony jest zamyka¢ chorego w domu i w ciagu 8
godzin przebywania w pracy umiera ze strachu, czy aby chory nie zrobil sobie krzywdy, nie
zalal mieszkania, nie zostawil wlaczonego gazu, czy zjadt to co dla niego przygotowal. Ze
wzgledow ekonomicznych opiekun nie moze przerwac pracy, a 14 dni w ciggu roku jakie
przystuguja mu na opieke nad chorym nie rozwigzujg problemow (Zarit, Knight, 2009).

Rola opiekuna wzrasta wraz z postgpem choroby pacjent. Chorym moze zajmowacé si¢
wiele 0séb z rodziny, najblizszego otoczenia, opiekunow instytucjonalnych, lecz tylko jedna z
nim powinna by¢ opiekunem gléwnym. Aktualne dane podaja, iz glownym opiekunem
chorego w Polsce zazwyczaj jest : czlonek rodziny (85%), dziecko (39%), wspotmatzonek
(36%), a w przypadku 4 % role opiekuna gtdéwnego peti osoba instytucjonalna. Sredni wiek
opiekuna wynosi ok. 57 lat, a 20% opiekundéw stanowia osoby powyzej 70 roku zycia, co
moze by¢ powodem kolejnych bardzo istotnych probleméw medycznych, psychologicznych i
spotecznych. Polskie Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Chorobg Alzheimera moéwi, ze
$redni czas opieki nad pacjentem wynosi okoto : w pierwszym roku od wystgpienia objawow
otgpienia — 2godziny, w drugim — 4, w piatym — 9, w si6dmym — 14, a w dziesiatym —
niemalze cala dobg. Aktualnie prowadzone badania podaja, ze w ciagu doby opiekun
poswieca choremu $rednio 7 godzin i 20 minut (George, Jansen, Jackson, Meyrieux,
Sadowska, Selmes, 2008; Mattiasson, 2006). Opicka nad pacjentem z chorobg Alzheimera
jest niezwykle ucigzliwa i wptywa negatywnie na zycie rodzinne, zawodowe jak i spoteczne
opiekunow. Stres, bezsennos$¢, rozdraznienie, zlo$¢, wstyd, obnizenie poczucia wiasnej
warto$ci, poczucie winy, stany depresyjne, a nawet agresywne zachowania wobec chorego —
sg to dolegliwos$ci opiekundéw. Problemy zdrowotne ktore dotykajg opiekunow chorych to :
choroby serca, nadci$nienie tetnicze, zwyrodnienie stawow, cukrzyca, zaburzenia gastryczne.
Opieka nad pacjentem z chorobg Alzheimera jest znacznie bardziej stresogenna nizeli opieka
nad pacjentem z chorobg somatyczng. Dodatkowo pojawiajg si¢ problemy finansowe, brak
umiejetnoéci radzenia sobie z nowymi problemami medycznymi (Mattiasson, 2006).
Nierzadko brak zrozumienia ze strony pozostatych cztonkéw rodziny i oséb najblizszych,
czesto opiekun ma poczucie osamotnienia w dziataniu. Osoba, ktéra opiekuje si¢ chorym
potrzebuje wsparcia psychicznego i finansowego, czasu na odpoczynek, pomocy od innych
bliskich choremu o0so6b. Istniejg rowniez grupy wsparcia dla opiekunéw oséb chorych, w
ktorych warto uczestniczy¢. Opiekun ma prawo korzystania z porad pranych, informacji na
temat srodkow pielggnacyjnych jak i sprzetu rehabilitacyjnego. Opiekun jest zobowigzany do
zapewnienia podopiecznemu opieki w zaleznosci od jego potrzeb. Jezeli cztonkowie rodziny
nie sg w stanie zapewni¢ choremu opieki, majg prawo skorzystania z ustug opiekunczych
0s6b pracujacych w o$rodkach pomocy spoteczne;.

Choroba Alzheimera w spoteczenstwach panstw rozwinietych bedzie schorzeniem
coraz powszechniejszym (Winblad, Palmer, Kivipelto, 2004). Wynika to z bardzo prostego
faktu: wzrost standardu zycia, polepszajaca si¢ opieka medyczna, Swiadome dbanie o wlasne
zdrowie 1 inne tego rodzaju czynniki wplywaja korzystnie na wzrost dlugodci zycia
statystycznej kobiety 1 mezczyzny. Jednak ta pozytywna cecha wspodtczesnych populacji ma
takze swojg '"ciemng strong" - im bardziej cztowiek postepuje w latach, tym wicksze
prawdopodobienstwo, ze ostatni okres zycia bedzie przezywat z chorobg Alzheimera. Musi
,wigc przygotowaé si¢ na rosngca liczbg tych wiasnie pacjentow. Z mysla o tym, wiele
regionalnych Towarzystw Alzheimerowskich postuluje stworzenie struktur ulatwiajacych
zycie zarowno chorym, jak i ich rodzinom, informujgc o tych sprawach nie tylko resort
socjalny i zdrowotny, ale rowniez politykow. Powigkszajaca si¢ liczba 0sob starych z choroba
Alzheimera to jakby zapalone §wiatetko alarmowe, ktore daje nam zna¢, ze nie mozemy lekko
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traktowa¢ tego schorzenia. Starzejace si¢ spoteczenstwa to spoteczenstwa, w ktérych
przybywa ludzi cierpiacych na chorobg Alzheimera (Gallagher-Thompson, 2009).

Trzeba nieustannie zastanawia¢ si¢ nad 'wyzwaniem, jakim jest ta choroba dla
wspolczesnego spoteczenstwa ale takze nad tym, co nalezy zrobi¢ juz dzisiaj, aby przysztosc
chorych i ich rodzin

Material i metoda

W ramach badan dotyczacych probleméw spotecznych chorych oraz ich opiekunéw
uzyskano interesujace wyniki dla grupy polskich opiekundéw. Badaniem objeto 80 opiekunow
w Stowarzyszeniu Pomocy Osobom z chorobg Alzheimera w miescie Czestochowa —(teren
poludniowej Polski). 89% chorych w badanych rodzinach to osoby powyzej 65 roku zycia,w
$rednim i zaawansowanym stadium choroby.Opiekunowie pochodzili w 75 % z miasta .25%
stanowili opiekunowie z miasta. Przedzial wiekowy opiekunow-to 46-72 lat.

Do analizy badan uzyto ankiete, analiz¢ dokumentow i obserwacje bezposrednia.

‘Whioski

Na podstawie uzyskanych danych stwierdzono, iz najwigkszy problem w opiece
stanowig dla opiekuna trudno$ci zwiazane z codziennym funkcjonowaniem chorego, takie
jak: nie kontrolowanie przez chorego potrzeb fizjologicznych, utrzymanie higieny i toaleta,
btadzenie, pozostawienie chorego samego w domu oraz podrézowanie z chorym. Takie
problemy zgtasza 95% badanych. Zaburzenia zachowania chorego stanowia powazny
problem w opiece i one wilasnie sa najczesciej powodem podjecia decyzji o umieszczeniu
chorego w domu opieki (Dossey, 2007). Dla 75% badanych polskich opiekunéw napady
ztodci 1 agresji chorego, zaburzenia snu i zmiany osobowosci sg najbardziej klopotliwe.
Trudno$ci w porozumiewaniu si¢ z chorym jako najtrudniejszy problem w opiece zglasza
64% badanych, a zaburzenia poznawcze wystepujace w chorobie Alzheimera — 43%
badanych. Opiekunowie podkre$lali rowniez potrzeb¢ uzyskania pehniejszej informacji o
wszystkich istotnych aspektach choroby, w tym takze o uprawnieniach jakie przystuguja ich
choremu oraz o tym jak planowa¢ opieke na wiele lat. W rezultacie 90% badanych, chciatoby
uzyska¢ wigcej informacji praktycznych i medycznych.

67% badanych uwaza, ze opieka nad osobami starszymi jest zadaniem Panstwa. 33%
jest zdania, ze koszty opieki nad chorym powinny by¢ pokrywane przez Panstwo.

10% ocenia, ze dostgpne dla chorych ushugi i pomoc sa wystarczajace. Tylko 3%
badanych okresla poziom opieki nad osobami starszymi w Polsce jako dobry. Jednocze$nie
84% badanych pokrywa koszty pobytu chorego w domu opieki stacjonarne;.

Wyniki powyzej podanych badan w konfrontacji z codzienng rzeczywistoScig
pokazuja, jak niedoskonaly jest system opieki nad chorym przebywajacym w domu. W
zasadzie brak jest jakiegokolwiek systemu. Cato$¢ probleméw zwiazanych z opieka nad
chorym spoczywa na barkach jego rodziny.

Diagnoza ,,choroba Alzheimera” nie daje choremu Zadnych przywilejow zaréwno
finansowych, jak i tych zwigzanych z procedurg dostepu do lekarza specjalisty, leczenia
sanatoryjnego czy $wiadczen rehabilitacyjnych.
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