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Wstep

Mirostawa Wojciechowska-Szepczynska,
cztonkini Komisji Ekspertéw ds. Os6b Starszych przy RPO, ekspertka

Alzheimer Polska

Spotykamy sie we wrzeséniu, ktéry jest dla nas szczegdinym czasem, poniewaz od
1994 r. dzieki Miedzynarodowej Federacji Organizacji Alzheimerowskich® wrzesien
jest obchodzony na Swiecie jako miesigc choroby Alzheimera. Niezwykle wazne jest
dla catego $rodowiska alzheimerowskiego, ze mozemy dzi$ rozmawiac o problemach

0s0Ob chorych, ich rodzin i 0 zagadnieniach, ktére sg do rozwigzania w naszym kraju.

prof. Marcin Wiacek

Rzecznik Praw Obywatelskich

Pierwsza konferencja dotyczgca problemdw osob zyjgcych z chorobg Alzheimera
odbyta sie w Biurze Rzecznika Praw Obywatelskich 15 listopada 2013 r. Zatem juz
od dziewieciu lat zajmujemy sie tym problemem. Po raz szosty spotykamy sie we
wrzesniu. Miatem przyjemnos¢ i zaszczyt otworzy¢€ i uczestniczy¢ w zesztorocznej
konferencji, ktora byta poswiecona chorobie Alzheimera u ludzi mtodych.

Dzisiaj bedziemy rozmawiac o opiece w ostatniej fazie zycia, czyli w tym czasie,
kiedy chory utracit zdolnos¢ do samodzielnego funkcjonowania, kiedy stat sie
catkowicie zalezny od wsparcia opiekuna. A opiekun po wielu latach towarzyszenia
w chorobie jest przemeczony i przygnebiony obserwowaniem, jak najblizsza,
ukochana osoba, odchodzi. W wielu przypadkach osoby z zespotem otepiennym
mogg liczy¢ na wsparcie najblizszych. Jest tak w rodzinach, w ktérych wystepuja
prawidtowe relacje, kiedy wszyscy wigczajg sie w zadania opiekuncze. Natomiast
bardzo czesto opieka spada na jedng osobe. Przychodzi wéwczas moment, gdy
osamotniony opiekun potrzebuje pomocy, potrzebuje wsparcia od nas wszystkich, od
organow wiadzy publicznej. Chciatbym jeszcze raz zaznaczy¢, bo méwimy o tym
bardzo czesto, ze osoba z zespotem otepiennym nie moze, niestety, w dalszym

ciggu liczy¢ na objecie opiekg przez hospicja. Ta choroba nie mieéci sie w koszyku

1 Alzheimer Disease International



Swiadczen finansowanych z Narodowego Funduszu Zdrowia. Zdarzajg sie
oczywiscie takie hospicja, ktore sg finansowane ze srodkdéw prywatnych — przez
sponsorow, przez filantropéw — ale to sg wyjatki.

Kwestie, o ktérych rozmawiamy przedstawitem panu Ministrowi Zdrowia, pani
Minister Rodziny i Opieki Spotecznej i prezesowi Narodowego Funduszu Zdrowia.
W odpowiedziach podkreslano, ze trwajg prace nad rozwigzaniami dotyczgcymi
wczesnej diagnozy zaburzen otepiennych, co jest bardzo wazne. Dostalismy
informacje na temat programu Opieka 75+, a takze o trwajgcych pracach
systemowych zmierzajgcych do celu, jaki powinien przyswiecac tym reformom, czyli
do deinstytucjonalizacji ustug spotecznych w Polsce. Zaobserwowalismy potrzebe
koordynaciji prac miedzy resortami, zwtaszcza miedzy resortem zdrowia, a resortem
rodziny i opieki spoteczne;j. | to jest jeden z naszych wnioskow.

Kilka miesiecy temu w Biurze Rzecznika Praw Obywatelskich odbyta sie konferencja,
podczas ktorej dyskutowaliSmy o hospicjach. Zaprezentowano model opieki domowej
na terenach wiejskich, ktory jest opracowany i wdrazany przez fundacje Hospicjum
Proroka Eliasza. Przyktad ten pokazuje, jak mozna w sposéb efektywny, dostosowaé
ustugi hospicyjne do realnych potrzeb oséb chorych.

Mysle, ze wszyscy zgodzimy sie co do tego, iz istnieje pilna potrzeba wypracowania
systemowych rozwigzan wspierajgcych osoby potrzebujgce wsparcia i ich
opiekundéw. Dostep do $wiadczen opiekunczych oraz standard tych swiadczenh
powinien by¢ taki sam bez wzgledu na to, czy ktos mieszka na wsi, czy w duzym
miescie. Miejsce zamieszkania nie powinno mie¢ znaczenia.

Od kiedy temat choroby Alzheimera pojawit sie w Biurze Rzecznika Praw
Obywatelskich, wraz z organizacjami alzheimerowskimi, ktérym jeszcze raz bardzo
dziekuje za wspotprace, zabiegamy o wypracowanie Narodowego Planu
Alzheimerowskiego, ktory by regulowat systemowe wsparcie dla osob chorych,

a takze gwarantowat odpowiedni poziom opieki wytchnieniowej dla opiekundw.

Na koniec chciatbym podkresli¢ znaczenie pracy opiekundw i szczegolng ich role.
Musimy zadbac, panstwo musi zadbac o zapewnienie odpowiedniego prestizu
zawodu opiekuna, osobom, ktére wykonujg te niezwykle trudng role. Nie
zapominajmy, ze czesto decyzja o pozostaniu opiekunem chorego cztonka rodziny,
rodzica, czy wspotmatzonka wigze sie z koniecznoscig rezygnacji z zatrudnienia.
Dlatego bardzo istotne jest zapewnienie odpowiedniego bezpieczenstwa, stabilnosci

finansowej opiekunom tak, zeby mogli sami godnie zy¢ i zapewni¢ godne zycie

4



podopiecznemu. Bardzo sie ciesze, ze mozemy ponownie spotkac sie, aby
rozmawia¢ o godnosci cztowieka i wspolnie dyskutowac, jak uczynic lepszym zycie
zarOwno 0sOb zyjgcych z zespotem otepiennym, jak tez osob, ktdre swoj czas, swoje

zycie poswiecajg innym.

Zygmunt Wierzynski

prezes Alzheimer Polska

W imieniu Alzheimer Polska, wspoétorganizatora dzisiejszej konferencji

i stowarzyszenia zrzeszajgcego organizacje alzheimerowskie pragne zauwazy¢, ze

nasza dziatalno$¢ przynosi powoli efekty. Temat choroby Alzheimera staje sie coraz
bardziej widoczny, takze w dziataniach stuzb publicznych, aczkolwiek chcielibySmy,

aby tych dziatan byto jeszcze wiecej.
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Pomoc samorzadu dla chorych i opiekunéw oséb z

otepieniem

Beata Bugajska,
prof. US, dyrektorka Wydziatu Spraw Spotecznych Urzedu Miasta

Szczecin

Szczecin jest miastem przyjaznym osobom zyjgcym z chorobg Alzheimera i innymi
formami otepienia. Juz dobre kilka lat temu wyznaczyliSmy sobie azymut budowania
w Szczecinie kompleksowego systemu wsparcia, nie tylko w zakresie szeroko
rozumianej polityki senioralnej, ale takze ukierunkowanego na wsparcie osob, rodzin
w sytuacji zespotdw otepiennych, szczegolnie choroby Alzheimera. Bardzo dzigkuje
osobom, z ktérymi mam przyjemnos¢ od lat wspotpracowac w Biurze Rzecznika
Praw Obywatelskich i ciesze sig, ze wspodlne dgzenia do systemowych rozwigzan sg
kontynuowane w kolejnych kadencjach rzecznikow.

Mysle, ze wszyscy zdajemy sobie sprawe z tego, ze wyzwania, ktére stojg przed
starzejgcym sie spoteczenstwem, wymagajg systemowych, miedzysektorowych
dziatan w ramach szeroko pojetej polityki senioralnej. Cieszy to, ze takie starania sg
czynione tutaj w Biurze, ktére dostrzega potrzebe systemowych dziatah. Zapewne
moglibysmy wskazac wiele réznych obszaréw wymagajgcych systemowych dziatah —
poczagwszy od rozwoju geriatrii po ubezpieczenie pielegnacyjne. Od lat sugerujemy
rozwigzania systemowe, ktore sprawityby, ze sektor pomocy spotecznej bytby blizej
sektora ochrony zdrowia. Mamy swiadomos¢ tych wyzwan. Wiemy rowniez, ze

w wielu obszarach brakuje rozwigzan systemowych, ktére datyby poczucie
bezpieczenstwa budowania polityki senioralnej skoncentrowanej na potrzebach oséb
niesamodzielnych z racji zespotéw otepiennych, w perspektywie wieloletniej. Zatem
tak naprawde ciezar budowania systemu wsparcia spoczywa na samorzgdach.
Samorzady, z perspektywy Szczecina, sg najbardziej Swiadome wtasnych potrzeb
w Swietle prognoz demograficznych. Doskonale wiadomo, ile bedzie oséb w wieku
80-85 lat za 10, 20 czy wiecej lat. Rbwnoczesnie poprzez wspoétprace

Z organizacjami pozarzgdowymi, czy tez wtasne podejmowane dziatania, tatwo

dotrze¢ do grup odbiorcéw i zdiagnozowac potrzeby. Te wyzwania spoczywajg na



samorzadzie, chociaz oczywiscie niejednokrotnie brak ustawowych regulacji nie
pozwala finansowac niektérych rzeczy, chociazby z budzetu samorzadu.

W Szczecinie skoncentrowali$my sie na wsparciu opiekunéw os6b z demencja,
dlatego ze wiemy, iz zaawansowanie tej choroby wzrasta wraz z wiekiem,
szczegolnie po 80-85 roku zycia. Mamy statystki, ktore pokazuja, ze moze jeszcze
nie w 2030 r., ale juz w 2035 r. ten przyrost bedzie w Szczecinie bardzo widoczny.
Wzrost liczby kobiet 85 i wiecej lat wzrosnie z 7652 w 2030 r. az do 11251 piec lat
pozniej. Kto$ moze powiedzieé, ze mamy przeciez jeszcze 10 lat. Jednak

z perspektywy budowania systemu, ksztatcenia kadr, edukacji i zabezpieczenia

srodkow w budzecie, to wcale nie jest dtugi okres. Juz nalezy o tym mowic.

Prognoza demograficzna - kategoria 85 i wiecej lat
dla m. Szczecin na lata 2015-2050
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Prezentujgc kierunki polityki senioralnej warto podkresli¢, ze w Szczecinie mamy to
szczescie, ze w proces budowania polityki senioralnej sg zaangazowane kluczowe
uczelnie Szczecina i sektor pozarzgdowy, bardzo preznie dziatajgcy szczecinski
oddziat Polskiego Towarzystwa Gerontologicznego, czy tez wiasnie organizacje
sensu stricto ukierunkowane na wsparcie oséb w chorobie Alzheimera. Wazne jest,
zeby umiejscowi¢ dziatania adresowane do tej grupy w konteks$cie szerszej wizji,

w ktorej rozmawiamy o wartosciach takich jak godnosc. To nie sg tylko wpisane
wartosci w kolejne strategie czy programy. Méwimy o godnosci i 0 samodzielnosci

w kontekscie deinstytucjonalizacji. Rozwijamy mieszkania wspomagane i mieszkania



chronione w $rodowisku, pokazujgc, ze jeden DPS dla 100 os6b to jest 17 mieszkan
chronionych. W perspektywie pieciu mieszkan rocznie uruchamianych z zasobow
gminy, po trzech — czterech latach mozemy zapewnic¢ catodobowg opieke ok. 100
osobom, co odpowiada uruchomieniu jednego domu pomocy spotecznej. A w tych

miejscach przebywajg tez osoby z zespotami otepiennymi.

Kierunki polityki senioralnej Szczecina

; ; Aktywizacja:
Deinstytu- Samodziel- (I\:rl:re::ilgir;? Kluby Seniora,
cjonalizacja nosc¢ Uniwersytety
wspomagane Trzeciego Weku
Rozwdj Wsparcie
Godnosé ustug w opiekunéw

Srodowisku

Istotng kwestig jest sedziwa staros¢, wsparcie opiekunow osob chorych z zespotami
otepiennymi. Dlaczego opiekunow? W naszym systemie to rodzina jest kluczowg
grupg spoteczng, ktéra zapewnia opieke chorym osobom. Czesto opiekunowie,

w swietle badan, ktére prowadziliSmy, nie chca, nie myslg o tym, zeby ich bliscy
zyjacy z chorobg Alzheimera, czy innymi chorobami powodujgcymi zespét otepienny,
znalezli miejsce w domu pomocy spotecznej. Nie ma takiej potrzeby, zwltaszcza we
wczesniejszych fazach rozwoju choroby. Lecz czesto role opiekunczg spetnia jedna

osoba, najczesciej wspotmatzonka/wspoétmaizonek lub cérka.

Innowacyjnym w catym kraju swiadczeniem pienieznym jest wprowadzony w 2018 r.
w Szczecinie Bon Alzheimer 75.

Projekt jest finansowany w oparciu o ustawe o $wiadczeniach rodzinnych, artykut
22b, zgodnie z ktorym rada gminy, biorgc pod uwage lokalne potrzeby w zakresie
Swiadczen na rzecz rodziny, moze w drodze uchwaty, ustanowi¢ dla osob
zamieszkatych na terenie jej dziatania Swiadczenia na rzecz rodziny inne niz
obowigzujgce. Obstugg i wyptatg Swiadczenia zajmuje sie Szczecinskie Centrum
Swiadczen, ktére prowadzi wszystkie $wiadczenia rodzinne. Dla nas istotne jest
oddzielenie swiadczenia od pomocy spotecznej, zeby wsparcie mogto by¢ bardziej
powszechne, zeby nie budzito tez innego rodzaju oporu. Tu pozwole sobie prosi¢

panstwa o wsparcie, poniewaz niestety w ustawie o $wiadczeniach rodzinnych nie
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jest doprecyzowana definicja rodziny. Dlatego tez nieraz dyskutowalismy tu, w Biurze
RPO, ze przydatoby sie doprecyzowac¢ w naszym ustawodawstwie, kto jest rodzing.
Wyptacane trzy razy w roku swiadczenie w wysokosci 1000 ztotych (od 2022 dwa
razy w roku) bazuje na duzym zaufaniu spotecznym. Wiemy, Zze zyjemy w czasach,
w ktérych wskaznik zaufania spofecznego w spoteczenstwie polskim jest niski.

| wcale nie byto tatwo przekonac rézne gremia do tego, zebysmy nie sprawdzali
kryterium dochodowego, zebysmy nie wymagali réznego rodzaju weryfikacji, czy
wrecz nie kontrolowali na co te pienigdze sg przeznaczone. Udato sie to zrobic.
WyszliSmy z zatozenia, ze to rodziny, opiekunowie najlepiej wiedzg na co wydadzg te
srodki. Moze zatrudnig opiekuna, moze zakupig niezbedne artykuty higieniczne,

a moze przeznaczg te zasoby na cos innego. Zatem, od 2018 r. aplikowanie

0 wniosek jest proste. Wtasciwie jedynym wymaganym kryterium poza tym, ze
opiekun i osoba chora mieszkajg w Szczecinie (poniewaz pienigdze budzetu miasta
muszg by¢ przeznaczone dla mieszkancéw gminy) niezbedne jest zaswiadczenie od
lekarza neurologa, psychiatry badz geriatry, ktére wskazuje rozpoznanie choroby
Alzheimera wedtug klasyfikacji ICD-10. Teraz, po latach widzimy, ze samo
wprowadzenie Swiadczenia przyczynito sie do zwigkszenia wczesnej diagnostyki.

W sytuaciji, kiedy pojawiajg sie watpliwosci, niepokojgce spostrzezenia, jezeli chodzi
0 zaburzenia pamieci, rodziny rozpoczynajg diagnostyke.

Od 2018 r. wyptacaliSmy 3000 ztotych w trzech transzach po 1000 ztotych. Niestety
w 2022 r. grozita nam catkowita likwidacja swiadczenia, z uwagi na koniecznos¢
wygospodarowania bardzo duzych oszczednosci w budzecie. To byt dla samorzgdéw
bardzo ciezki rok. Przyszty rok tez zapowiada sie trudny, jednak udato nam sie
utrzymac to swiadczenie na poziomie dwdch transzy, zeby nie utraci¢ tego, co

zostato wypracowane.

Tabela 1 - Wykaz wnioskéw i wyptat bonu opiekunczego

Lata Liczba wnioskow Wysokos¢ wyptat
2018 486 823 000

2019 731 1 763 000

2020 763 1 947 000

2021 662 1 818 000

2022 (do Il kwartat) 578 w trakcie realizaciji

Jak wida¢ w powyzszej tabeli, w 2018 r. byto 486 wnioskow, w 2019 — juz 731,
w 2020 — 763, 2021 — tu podejrzewam, ze byto mniej w konsekwencji pandemii —
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662. W roku biezgcym do trzeciego kwartatu wptyneto 578 wnioskow. Zaktadam, ze
ta liczba pokazuje zdiagnozowang populacje osob po 75 roku zycia. Co wazne, od
poczatku korzystaliSmy ze wsparcia Uniwersytetu Szczecinskiego. Jednym

z warunkow koniecznych do ztozenia wniosku jest wypetnienie anonimowej ankiety.
| ta ankieta pozwolita rozpoznaé potrzeby opiekunow, a nastepnie projektowac
kolejne dziatania.

Mamy jeszcze inne rozwigzania w zakresie wzmachniania potencjatu opiekuhczego
rodzin. Przygotowalismy projekt i w ramach srodkéw zewnetrznych pozyskalismy
13 milionéw ztotych, z ktérych potowa adresowana jest na rzecz wsparcia osob

z chorobg Alzheimera.

OtworzyliSmy i prowadzimy centrum wsparcia oséb i rodzin, ktére nazwalismy
,Niezapominajka”. Centrum zajmuje sie bezposrednimi kontaktami, organizowaniem
poradnictwa, koordynuje réwniez prace mobilnego zespotu wsparcia, w sktad ktérego
wchodzg: psycholog, fizjoterapeuta, a takze pracownik socjalno-ekonomiczny, ktéry
doradzi, pomoze napisac pisma czy poszukac innych srodkéw, jezeli jest taka
potrzeba. Dziataniami mobilnego zespotu jest objetych okoto 300 osdb. Oprocz
centrum ,Niezapominajka” i mobilnego zespotu wsparcia jest rowniez swietlica
wytchnieniowa. Z ankiety ewaluacyjnej, przeprowadzonej po wprowadzeniu
Swiadczenia Bon Alzheimer 75 dowiedzieliSmy sie, ze wiele oséb nie jest
zainteresowanych umieszczeniem podopiecznego w domu pomaocy, nie jest
zainteresowanych codziennym pobytem w dziennym domu pomocy, natomiast
istnieje potrzeba swietlicy wytchnieniowej i my takg swietlice uruchomilismy.
Rozbudowujemy wypozyczalnie sprzetu, ktora jest dostepna dla wszystkich
seniorow. Prowadzimy nie tylko intensywne programy szkoleniowe dla opiekunodw,
ale réwniez udzielamy indywidualnego i grupowego wsparcia poprzez grupy
treningowe oraz grupy samopomocowe. Grupy wsparcia dla opiekunéw dziatajg pod
kierunkiem, mentoringiem osob odpowiednio przygotowanych, czesto sg to
psycholodzy.

Wsrdd projektdw do realizacji jest mieszkanie wytchnieniowe dla oséb z otepieniem.
Obecnie mamy juz wybrane mieszkanie i jesteSmy na etapie projektowania. Majgc
wstepny projekt, z nadziejg bedziemy aplikowac¢ o srodki zewnetrzne. Natomiast juz
zauwazylismy, ze pomimo deklarowanego zainteresowania, w wielu sytuacjach
rodziny majg jeszcze duzy opor przed umieszczeniem w mieszkaniu wytchnieniowym

swoich bliskich.
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Szczecinskie rozwigzania w zakresie wzmacniania potencjatu opiekunczego rodzin

0s0b z otepieniem:

\

CENTRUM WSPARCIA
,NIEZAPOMINAJKA

®

WYPOZYCZALNIA
SPRZETU

Ao

MOBILNY ZESPOL
WSPARCIA

PROGRAMY
SZKOLENIOWE D
OPIEKUNOW OSOB

CHORYCH — ZAKRESU
PODSTAWOPIEKI |

PIELEGNACJI

SSWIETLICA
WYTCHNIENIOWA™
DLA OSOBZ
OTEPIENIEM

DZIENNE DOMY
POMOCY
SPOLECZNEJDLA
OSOBZ OTEPIENIEM

m

PROGRAM WSPARCIA
DLA GRUP
SAMOPOMOCOWYCH
OPIEKUNOW OSOBZ
OTEPIENIEM

MIESZKANIE
WYTCHNIENIOWE DLA
0SOBZ OTEPIENIEM

Powyzsze przedsiewziecia plus oczywiscie Bon Alzheimer 75, pokazujg, ze

w Szczecinie system wsparcia sprawdza sie i nieustannie ewoluuje. Natomiast jest

jeszcze wiele innych drobnych dziatan. Chociazby w niektorych konkursach, na

przyktad na prowadzenie klubéw seniora, Uniwersytetéw Trzeciego Wieku,

zaczelismy obligatoryjnie, jako wymaég formalny i pézniej przy sprawozdaniach do

rozliczenia, wymagac podejmowania dziatan w zakresie profilaktyki choréb

otepiennych. Czyli w kazdym klubie seniora finansowanym ze srodkéw miasta takie

dziatania muszg sie odbywac¢ — podobnie w Uniwersytetach Trzeciego Wieku. | przy

okazji promujemy tez nasze rozwigzania w zakresie wsparcia opiekunéw oséb

chorujgcych i mysle, ze to tez jest niezmiernie istotne.
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Jak wyglada opieka w warunkach domowych — projekt

»Zielony Parasol”

Bozena Nowicka,
prezeska Bydgoskiego Stowarzyszenia Opieki nad Chorymi

z Otepieniem Typu Alzheimerowskiego

Projekt ,Zielony Parasol” realizowany jest systematycznie od 2009, przy wsparciu
Urzedu Marszatkowskiego w Toruniu oraz Urzedu Miasta Bydgoszczy. Kazdego roku
staramy sie objg¢ swojg pomocg jak najwiekszg liczbe podopiecznych, niestety
potrzeby tej grupy chorych sg liczne, a rodziny majg duze problemy w ich
zaspokojeniu. Sytuacje pogorszyty dodatkowo okolicznosci zwigzane z pandemig,
w trakcie ktorej bezposrednia pomoc lekarska, pielegniarska czy terapeutyczna byta
bardzo ograniczona. W ostatnim roku do Stowarzyszenia zgtosito sie kilkanascie
nowych rodzin. Do najczesciej zgtaszanych problemow naleza:

— brak wiedzy na temat odpowiedniego reagowania na zachowania chorego, co
czesto wynika z braku informacji o samej jednostce chorobowej,

—  brak wiedzy na temat prawidtowej aktywizacji podopiecznego, przez co czesto
dochodzi do bezczynnosci chorego lub nieprawidtowej stymulacji (np. ciggte
ogladanie telewizji), ktéra negatywnie wptywa na stan chorego,

—  btedy w codziennej pielegnacji i zywieniu, brak wsparcia ze strony instytucji
spotecznych oraz placéwek stuzby zdrowia (nasilone w okresie pandemii),

— przemeczenie i poczucie bezradnosci gtdwnego opiekuna, czesto zwigzane
z brakiem wsparcia najblizszych i izolacjg spoteczna,

— problemy zdrowotne gtéwnego opiekuna wynikajgce z braku ,zmiennika
w opiece”,

— pogarszanie sie zdrowia i sprawnosci chorych,

— brak zrozumienia ze strony otoczenia,

— trudnosci opiekuna w radzeniu sobie z wtasnymi emocjami, co skutkuje brakiem
cierpliwosci wobec chorego, pogarszajgcym sie nastrojem, niekiedy stanami

depresyjnymi lub lekowymi.

Projekt Zielony Parasol jest wiec odpowiedzig na istniejgce zapotrzebowanie
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spoteczne, szczegolnie w dobie pandemii Sars-Cov2. Pozwala on na udzielenie
wielokierunkowego, specjalistycznego wsparcia chorym, rodzinom i opiekunom
chorych. Proponowany cykl szkolen jest odpowiedzig na zgtaszane problemy i dgzy
do zaspokojenia potrzeb beneficjentow. Szkolenia prowadzone w projekcie dotyczg
prawidtowej opieki, pielegnacji i aktywizacji chorego oraz radzenia sobie

z obcigzeniem i stresem wynikajgcym z dtugotrwatej opieki nad osobg

Z niepetnosprawnosciyg i przewlekle chora.

Szkolenia prowadzi zespot specjalistow ztozony z:

— psychologa,

— pielegniarki,

— terapeuty zajeciowego,

— masazysty,

— opiekunki.

Projekt skierowany jest do 7 rodzin oséb z zespotami otepiennymi o roznej etiologii —

w tym 7 chorych i 7 opiekundw.

W ramach szkolenia psychologicznego przeprowadzona jest psychoedukacja
dotyczgca jednostki chorobowej, zachowan chorych wynikajgcych z otepienia,

a takze radzenia sobie ze stresem wynikajgcym z dtugotrwatej opieki. Dzieki zdobytej
wiedzy opiekunowie lepiej radzg sobie z obcigzeniem, zmniejsza sie ryzyko
wystgpienia zaburzen nastroju, czy wypalenia opiekuna, zwieksza sie dobrostan

psychofizyczny opiekuna, co zwrotnie wptywa na polepszenie opieki nad chorym.

Dzieki szkoleniu pielegniarskiemu opiekunowie dowiadujg sie jak zaspokajac
indywidualne potrzeby pielegnacyjne chorych, jak prawidtowo karmic i odzywiac¢
podopiecznych, komponowa¢ wysokowarto$ciowe positki, dba¢ o odpowiednig diete
ukierunkowang na minimalizowanie czynnikow ryzyka szybkiego progresu otepienia
(nadcisnienie, cholesterol, cukrzyca). Pielegniarka instruuje rodzine jak odpowiednio
wykonywac przy chorym czynnosci higieniczne, nie powodujgc jego oporu.
Zapoznaje z planem profilaktyki przeciwodlezynowej, co jest szczegdlnie wazne w
odniesieniu do chorych lezgcych. Dzieki temu opiekunowie mogg lepiej radzi¢ sobie z
problemem zywienia, higieny i pielegnacji chorego, co obecnie stanowi jeden ze

zgtaszanych przez nich problemow.
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Terapeuta zajeciowy przeprowadza szkolenie dotyczgce prawidtowych form
aktywizacji chorego. Jak wynika z analizy potrzeb, opiekunowie popetniajg w tej
kwestii liczne btedy — nie angazujg chorego w dziatania, powierzajg mu zadania
niedostosowane poziomem trudnosci do jego mozliwosci, wyreczajg podopiecznego.
Dzieki szkoleniu przeprowadzonemu bezposrednio w miejscu zamieszkania,
opiekunowie dowiadujg sie jakie dziatania aktywizujgce i terapeutyczne mogg
podejmowac wobec osoby chorujgcej, jak zachecac jg do wykonania zadan, w jakim

stopniu pomagac, aby nadmiernie nie wyreczac.

Szkolenie prowadzone przez masazyste, rehabilitanta nastawione jest na edukacje
opiekundéw na temat prawidtowej stymulacji fizycznej podopiecznych. Opiekunowie
dowiadujg sie, jakie ¢wiczenia usprawniajgce moga przeprowadzac ze swoim
chorym, jak prawidtowo go asekurowac, jak zachecac do aktywnosci fizycznej, ktora

jest bardzo waznym elementem spowalniania postepu choroby otepiennej.
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Skierowanie do rodziny opiekunki jest odpowiedzig na bardzo czesto zgtaszany
problem braku pomocy w opiece, nadmiernego obcigzenia opiekuna, braku chwili
odpoczynku. Opiekunka zapewnia choremu opieke i poczucie bezpieczenstwa pod
nieobecnos¢ gtdwnego opiekuna, ktory w tym czasie moze odpocza¢ lub zatroszczyé
sie 0 swoje sprawy, na ktore nie ma czasu na co dzien. Wartoscig dodatkowg
projektu jest przetamanie poczucia izolacji spotecznej i osamotnienia rodzin, ktore
jest bardzo istotnym problemem w tej grupie. Zespét odwiedzajgcy rodziny w miejscu
zamieszkania udziela im bezposredniego wsparcia, ktore jest tym bardziej wazne, iz
w okresie pandemii poczucie izolacji nabrato na sile. Oddziatywania te spowalniajg
rozwoj choroby oraz chronig zycie rodzinne przed degradacjg. Udzielone wsparcie
umozliwia chorym lepsze funkcjonowanie w srodowisku rodzinnym i lokalnym, a

opiekunom bardziej skuteczne radzenie sobie ze stresem.

Projekt Zielony Parasol realizowany jest w miejscu zamieszkania uczestnikdw, na
terenie Bydgoszczy. W prowadzeniu projektu wspierajg nas Urzad Marszatkowski
wojewodztwa kujawsko-pomorskiego i Urzad Miasta Bydgoszczy. Na dziatanie
,Zielonego Parasola” zgtaszamy projekt na okres szesciu tygodni i powtarzamy go co

roku. Chcemy, aby kazdego roku inne rodziny mogty z niego skorzysta¢. W dotarciu
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do opiekundéw potrzebujgcych wsparcia pomagajg nam pielegniarki srodowiskowe
i pracownicy socjalni, z ktérymi staramy sie nawigzywac kontakty. Jest to jednak

dtuga droga.

17



Jak wyglada opieka w dziennych domach pobytu

Sylwia Grzelczak,
terapeutka w Osrodku Adaptacyjno-Rehabilitacyjnym dla Oséb
z Chorobg Alzheimera prowadzonym przez Wielkopolskie

Stowarzyszenie Alzheimerowskie

Obecnie pracuje jako terapeutka zajeciowa w Osrodku Adaptacyjno-Rehabilitacyjnym
w Poznaniu. Wczesniej przez szereg lat pracowatam jako opiekunka, zatem udato mi
sie dogtebnie poznaé dziatalnosé osrodka. Wielkopolskie Stowarzyszenie
Alzheimerowskie prowadzi dwa os$rodki dziennego pobytu. Sg to Srodowiskowy Dom
Samopomocy oraz O$rodek Adaptacyjno-Rehabilitacyjny. Srodowiskowy Dom
Samopomocy skierowany do osob w poczatkowej fazie choroby Alzheimera,

z tagodnymi i umiarkowanymi zaburzeniami poznawczymi. Osrodek Adaptacyjno-
Rehabilitacyjny z kolei przeznaczony jest dla os6b z otepieniem umiarkowanym

i gtebokim. Osrodki funkcjonujg od poniedziatku do pigtku i oferujg zajecia oraz
opieke przez osiem godzin dziennie. Oba os$rodki mieszczg sie w tym samym
budynku, co jest korzystne zaréwno dla naszych podopiecznych, jak i dla ich
opiekunow, gdyz w przypadku pogorszenia sie stanu zdrowia chorego i koniecznosci
przeniesienia go do osrodka dla oséb w bardziej zaawansowanym stadium choroby,
chory nie trafia w zupetnie obce miejsce. Okolica jest mu znana, budynek jest mu
znany i nawet czesciowo kadra. Zatem adaptacja w nowych warunkach jest dla
chorego duzo tatwiejsza. Jest to takze utatwienie dla opiekundéw, poniewaz nie
muszg na nowo organizowac kwestii dowozu. Osrodek nie zapewnia transportu,
rodziny dowozg podopiecznych we witasnym zakresie. Caty budynek pozbawiony jest
jakichkolwiek barier architektonicznych i dostosowany do potrzeb oséb

Z niepetnosprawnosciami, co bardzo utatwia nam i podopiecznym funkcjonowanie.
Jestesmy pierwszym w Polsce osrodkiem, ktory oferuje pomoc osobom z zespotem
otepiennym od poczatku choroby az do otepienia gtebokiego, tak dtugo, dopdki chory
jest w stanie do nas dotrzec.

Srodowiskowy Dom Samopomocy posiada oferte, ktdra skupia sie gtéwnie na

treningach funkcji poznawczych i dziataniach aktywizujgcych. Wsrdéd podopiecznych
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sg osoby, ktore wykazujg duzy stopien samodzielnosci, nawet same dojezdzajg na
zajecia.

Natomiast podopiecznymi Osrodka Adaptacyjno-Rehabilitacyjnego sg osoby
wymagajgce bardzo duzego wsparcia i praktycznie sg catkowicie zdane na swoich

opiekunow.

Ze wzgledu na temat konferencji przyblize dziatalnos¢ Osrodka Adaptacyjno-
Rehabilitacyjnego. Gtéwnym celem jest udzielanie bezposredniej pomocy osobom
zyjacym z chorobg Alzheimera, ich rodzinom i opiekunom.

Osrodek Adaptacyjno-Rehabilitacyjny z zatozenia jest nakierowany na
pozafarmakologiczne metody dziatania, poniewaz chcemy w maksymalnym stopniu
polepszy¢ komfort zycia osoby chorujgcej oraz poprawic jej funkcjonowanie,

jednoczesnie minimalizujgc ilos¢ podawanych lekow.

Cele realizowane w Os$rodku:

Przeciwdzialanie bezczynnosci chorego. Z powodu nattoku obowigzkéw opiekuna,
czesto chory jest pozostawiony sam sobie, a jak wiemy, sam aktywnosci dla siebie
nie potrafi znalez¢. Naszym zadaniem jest wtasciwe dobranie aktywnosci na
podstawie zachowanych umiejetnosci i mozliwosci. Staramy sie dobrac takie zajecia,
zeby podopieczny chetnie je wykonywat, zeby przynosity mu satysfakcje, zeby chciat
wspotpracowac i zeby przywrdcié mu sens zycia. Chory na miare swoich mozliwosci
powinien efektywnie uczestniczy¢ w zyciu spotecznym.

Podtrzymywanie zachowanych umiejetnosci. Chorzy nie tracg wszystkich
umiejetnosci jednoczesnie, dlatego mozemy pracowac na tym, co jeszcze potrafig
zrobi¢. Kazdej z oséb indywidualnie dobieramy zajecia. Nie dziatamy wg schematu,
bo rézne osoby mogag zupetnie inaczej funkcjonowac, mimo takiej samej diagnozy

i tej samej liczbie punktow w skali mini-mental state examination. Skupiamy sie na
jak najlepszym wykorzystaniu umiejetnosci, potencjatu chorego, aby jak najdtuzej byt
sprawny. W terapii zajeciowej sprawdzajg sie elementy arteterapii, takie jak
muzykoterapia czy plastykoterapia. Korzystamy z réznych pomocy jak np. karty
pracy. Sg to rzeczy stosunkowo niskonaktadowe, a niejednokrotnie przynoszgce
fantastyczne efekty, pozwalajgce aktywizowaé chorych w réznych sferach.

Nadanie aktywnosci chorego celowosci. Czasem jest tak, ze przy bardzo duzym
deficycie poznawczym, chory, ktory praktycznie nie potrafi zrobic nic koto siebie i jest

catkowicie zdany na wsparcie os6b trzecich, ciggle zachowuje wiele energii.
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Ta energia ukierunkowuje sie czasami niewfasciwg strone, skutkiem czego pojawiajg
sie na przyktad zaburzenia psychotyczne, pobudzenie, agresja. Bardzo wazne jest
przekierowanie tej energii, ktérg chory dysponuje na odpowiednie dla niego
aktywnosci. Kiedy wtasciwie zagospodarujemy czas i energie chorego, on lepiej sie
czuje, lepiej funkcjonuje i sprawia opiekunom mniej problemadw.

Podtrzymanie sprawnosci fizycznej. Przede wszystkim trzeba dofozy¢ staran, aby
chory jak najdtuzej byt mobilny, w mozliwie najlepszej kondycji. Nalezy zadbac

0 sprawnosc¢ stawow, wydolnosci krgzeniowg i oddechowa, przeciwdziata¢ zanikowi
miesni. Zaobserwowalismy, ze aktywnosc fizyczna w duzym stopniu wptywa
pozytywnie na ogolne funkcjonowanie, poprawia nastréj, daje wiekszg radosc zycia,
roztadowuje napiecie. Chory chetniej uczestniczy w innych zajeciach. Terapie
ruchowg realizujemy przewaznie w formie gimnastyki krzesetkowej, gimnastyki
ogolnorozwojowej lub w formie réznego rodzaju gier zrecznosciowych.
Zaspokojenie potrzeb psychicznych, spotecznych i fizjologicznych chorego. Te
kwestie sg ze sobg blisko powigzane.

Bardzo wazng funkcjg, jakg spetnia Osrodek, a ktérej nie zapewni nawet najlepsza
opieka rodzinna, to przebywanie w grupie rowiesniczej. Mimo, ze czasem mamy do
czynienia z dwiema, a hawet trzema generacjami, ogolnie sg to osoby starsze.
Przynaleznos$¢ do grupy przyczynia sie do zaspokojenia potrzeb spotecznych. Grupa
jest czynnikiem mobilizujgcym i motywujgcym do réznych aktywnosci.

Prowadzimy z chorymi terapie walidacyjng, ktora by¢ moze jest najwazniejszg

z terapii na tym etapie choroby. Poswiecenie uwagi podopiecznemu, wystuchanie go,
mimo ze jego mowa czasami jest zupetnie niesktadna i gubi watki, pozwala mu
odczug, ze on sam i to co mowi, jest dla nas wazne. Sprawia to, Ze wzrasta jego
poczucie wartosci i bezpieczenstwa oraz tworzy wiez miedzy osoba chorg

a terapeuts.

W Osrodku podopieczni korzystajg rowniez z ustug opiekunczych. Wiele oséb na tym
etapie choroby nie potrafi juz samodzielnie zadba¢ ani o swoje sprawy higieniczne,
ani nawet samodzielnie zjes¢. Czasem wystarczy przypomina¢ chorym o piciu,
jedzeniu, czy skorzystaniu z toalety, a czasem trzeba nakarmic i zmieni¢ wyroby
chtonne. Opiekun pomaga takze przy przemieszczaniu sie podopiecznego, ktéry ma
zaburzenia chodu czy korzysta np. z rollatora.

W przypadku oséb, ktore pracujg z chorymi z otepieniem gtebokim jest szczegdinie

wazne, zeby opiekun nie tylko posiadat umiejetnosci techniczne przebrania czy
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nakarmienia, lecz zeby takze miat wiedze o chorobie, znat jej specyfike, wiedziat, jak

z osobg chorujgcg postepowac.

W Polsce funkcjonuje gtéwnie model opieki rodzinnej nad osobg z chorobg

Alzheimera, ktory skutkuje tym, ze opiekun jest czesto przecigzony i zestresowany,

a to przektada sie na jakos¢ sprawowania pieczy. Dziatanie O$rodka odcigza

opiekunéw rodzinnych w codziennej opiece nad chorym. Opiekun moze podjg¢ czy

kontynuowac prace zawodowg, albo zajgc sie sprawami swojej rodziny.

Podopieczni Osrodka i ich rodziny mogg skorzystac rowniez z:

— indywidualnie udzielanych porad w kwestii opieki nad konkretnym podopiecznym
Osrodka

— edukowania w temacie choroby Alzheimera

— utatwionego dostepu do lekarza psychiatry i geriatry, ktérzy sg dostepni u nas raz
na dwa tygodnie. Po zgtoszeniu potrzeby takiej konsultacji u specjalisty, mamy
mozliwos¢ zarejestrowania naszych podopiecznych w krotkim, maksymalnie
kilkutygodniowym terminie. Konsultacje te dla podopiecznych naszego osrodka sg
bezptatne.

Ponadto realizowane sg tez inne programy, finansowane przez Urzad Miasta

Poznania. Jednym z nich jest program wspomagajacy ,,Osrodek Geriatryczno-

Gerontologiczny”, w ktéorym mamy mozliwos¢ konsultacji osoby chorej z piecioma

specjalistami: pracownikiem socjalnym, psychologiem, rehabilitantem, geriatrg

i psychiatrg. To sg konsultacje indywidualne, ktére odbywajg sie w obecnosci kogos

z rodziny. Program ten jest odnawiany od wielu lat. W ubiegtym roku udato nam sie

do niego zakwalifikowaé na trzy lata. Pomimo tego, ze otrzymalismy maksymalne

Srodki, jakie byly na ten program przeznaczone dla jednej organizaciji, juz w potowie

roku pienigdze sie skonczyty. Jednak po ztozeniu pisma do prezydenta uzyskaliSmy

dodatkowe 8000 z, ktére pozwolity nam kontynuowac dziatanie programu.
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Jak wyglada opieka nad chorym w domach opieki

calodobowej

Maria Leszczynska,
prezeska Siedleckiego Stowarzyszenia Pomocy Osobom z Chorobg

Alzheimera

Chorymi zyjgcymi z chorobg Alzheimera zajmujemy sie jako Stowarzyszenie 28 lat.
Dom w Ptaszkach funkcjonuje 22 lata, a jego filia w Kukawkach dziata 12 lat.
Obydwa domy przyjmujg chorych z chorobami otepiennymi, w tym gtdéwnie z chorobg
Alzheimera. Dom w Ptaszkach byt pierwszg w Polsce tego typu placowka, gdzie
zaopiekowano sie chorymi catodobowo. ByliSmy pionierami.

W naszych domach przebywajg osoby na réznych etapach choroby, w tym takze

w zaawansowanej fazie, ktére jeszcze sie poruszajg, ale tez osoby lezgce,
praktycznie w fazie hospicyjnej. Naszych chorych nie przekazujemy do hospicjum.

U nas sg do ostatniej chwili ich zycia i trzymani za reke przez opiekuna spokojnie
odchodzg. Chciatabym choc troche zmieni¢ postrzeganie doméw pomocy spotecznej
i tego jak tam wyglgda opieka.

Nasze opiekunki i nasi opiekunowie w stosunku do chorych zachowujg pogode
ducha, delikatnos¢, serdecznosé, jednoczesnie wykazujgc sie petnym
profesjonalizmem w wykonywaniu czynnos$ci pielegnacyjnych.

Domy potozone sg na bardzo malowniczych terenach, z dala od aglomeracji
miejskich, od szumu, zgietku. Wokot sg drzewa, zielen, panuje cisza i catkowity
spokéj i bezpieczenstwo. Mamy doskonate warunki do odpoczynku. W ciggu dnia
kazdy chory moze spokojnie chodzi¢ po terenie. Natomiast w nocy pilnujemy, aby
podopieczni odpoczywali, bo to jest czas na wyciszenie.

Jestesmy w trakcie rozbudowy nowego pawilonu w Ptaszkach. Aktualnie staramy sie
o srodki na dokonczenie prac. Nowy pawilon pozwoli nam skupi¢ sie na opiece nad
chorymi we wszystkich fazach choroby, bedzie mozna zapewni¢ rodzinom opieke
wytchnieniowg i turnusy rehabilitacyjne. Poprawig sie warunki mieszkaniowe osob

przebywajgcych u nas na state oraz polepszy sie standard sprawowania opieki.
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Gdy chory trafia pod naszg statg opieke, najwazniejszy dla nas jest kontakt z jego
rodzing. Chory jest juz w takiej fazie, ze sam o sobie nie moze nic powiedzie¢ i od
rodziny dowiadujemy sie, jakie miat wczesniejsze zycie i jakie ma potrzeby.

Nasi terapeuci, fizjoterapeuci pokazujg choremu jak ma ¢wiczy¢, szczegolnie
osobom, ktére nie rozumiejg, co majg zrobic¢. W ten sposob za wszelkg cene staramy
sie utrzymac jak najdiuzej sprawnosc fizyczng chorych, aby jak najbardziej opdznic
moment potozenia sie do tdzka i tym samym skrocic¢ czas lezenia. Dlatego chorzy sg
prawie ,wyciggani z t6zek”, sadzani na wozkach, pionizowani nawet na krotkg chwile.
Jezeli chory nie moze ¢wiczy¢, jest lezgcy, to wykonujemy ¢wiczenia w t6zku. Nasz
fizjoterapeuta prowadzac ¢wiczenia caty czas rozmawia, usmiecha sie, jego ciepty
gtos i delikatny dotyk powoduje, ze mimo iz chory nie zawsze rozumie co sie wokot
dzieje, to wszyscy chetnie poddajg sie tym zabiegom. U chorych
niekomunikatywnych, juz w bardzo zaawansowanej fazie choroby, usprawniane sg
stawy, miesnie, mimo ze sam chory nie wykonuje zadnych ¢wiczenh. Jest to typowa
rehabilitacja bierna. Reakcja chorego, jego usmiech pokazuje, ze te zabieqi, ale tez
spotkanie z cieptym cztiowiekiem, przynoszg mu ulge w cierpieniu.

Duzy nacisk ktadziemy na wspdlne spedzanie czasu naszych mieszkancow. Dbamy,
aby nie siedzieli w czterech scianach, bo kiedy nie ma do kogo sie odezwac, ani na
kogo spojrzec, otepienie sie pogtebia.

W zaawansowanej fazie choroby nie da sie przeprowadzi¢ typowych dziatan
terapeutycznych, ale staramy sie, aby chorzy byli ze sobg i funkcjonowali

w okreslonym otoczeniu, jak najwiecej przebywali wsrdd zieleni, kwiatéw, drzew,
gdzie mozna sie przytuli¢, dotkngc lisci, zerwac sobie kwiatka i potem zabra¢ go do
pokoju. Terapeuci caty czas sg przy chorych i opowiadajg, co sie dzieje dookota.
Nasi podopieczni uczestniczg w grupowych zajeciach terapeutycznych. Nie zawsze
wiedzg, co majg zrobi¢ i nie zawsze wykonuja to, co nalezy, ale tam sg. Sg obok
drugiego cztowieka. Czasami siegng po pedzelek, czasami nie. Czasami trwa to
dtuzej, czasami krocej. Jedna osoba zrozumie co ma zrobic¢, inna zupetnie nie wie po
co jest np. pedzelek, ale po jakims$ czasie na kartce pojawiajg sie plamki. Inna osoba
nie podejmie zadnych dziatan, ale przewaznie jest pogodna, cos$ sobie opowiada,
jest miedzy ludzmi. Jest u nas pani, u ktérej komunikacja ogranicza sie tyko do
usmiechu, natomiast uwielbia rysowanie — kredka i kartka muszg by¢ zawsze

w zasiegu jej reki — wtedy jest spokojna i radosna.
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Mamy warunki do tego, aby przebywac¢ na swiezym powietrzu, a gdyby pojawit sie
wiatr czy jest chtodniej, mozemy spotkaé sie pod namiotem. Organizujemy wspodlne
biesiadowanie, przy grillu, przy ognisku.

No i jest u nas terapia mitoscig. Nie ma lepszej terapii jak terapia mitoscia, jak
przytulanie, usmiechanie sie. Mamy wolontariuszy z Mtodziezowego Osrodka
Wychowawczego, z ktorym wspoétpracujemy od ok. szesciu, siedmiu lat. Mtodzi ludzie
zmieniajg sie, poniewaz w osrodku sg nie dtuzej niz trzy lata. Do kontaktu z chorymi
Sg przygotowywani zaréwno przez nas, jak i przez swoich wychowawcéw.
Jednorazowo moze do nas przyjechac 8-10 chtopcéw. Chtopcy mogg przyjechaé
tylko wtedy, gdy majg nienaganne zachowanie przez tydzien i majg dobre wyniki

w nauce. Dla nich przyjazd do DPS-u jest formg nagrody. Mtodziez bardzo nam
pomaga. Organizujg chorym czas, czytajg ksigzki, przygotowujg r6znego rodzaju
inscenizacje, po prostu sg ze swoimi ,babciami”, ,dziadkami”, bo czesto niektorzy

Z nich, takiej mozliwosci nie majg. Jezeli tylko warunki pozwalajg, pomagajg nam
réwniez w ogrodzie. Ich obecnos¢ ma dziatanie terapeutyczne i bardzo wspierajg nas
wiasnie w terapii mitoscig. Natomiast nasze panie kucharki odwzajemniajg sie im
rozmaitymi smakotykami. Czesto jest tak, ze jak przyjezdza konkretna grupa, o ktérej
wiemy, ze wiekszosc lubi pierogi z kapustg, to panie kucharki specjalnie te pierogi
.lepig”. Terapia mtodoscig i mitoscig jest naprawde fantastyczna.

Duzo méwi sie o terapii lalkg. My tez jg wykorzystujemy, chociaz obserwujemy, ze
chorzy bardzo réznie odbierajg te lalke. Nie wszyscy po nig siegajg, nie wszyscy
wiedzg, co z nig zrobi€. Ale jest tez pani, ktéra catymi dniami rozmawia z lalkg,
przytula, przebiera, ubiera jg i mimo, ze porusza sie na wozku, kontakt z lalkg
utrzymuje. Jest wyjgtkowo pogodna i wyjgtkowo spokojna.

My mamy warunki, aby dziatania terapeutyczne w zaawansowanej fazie choroby
wykonywac, natomiast w domu chorego nie zawsze jest mozliwos¢ zaopiekowania
sie w ten sposéb.

Dotyczy to takze czynnosci pielegnacyjnych.

Jesli jest to chory, ktory jeszcze moze sie poruszac, ktérego mozemy posadzi¢ na
wozku, wykonujemy inaczej czynnos$ci pielegnacyjne niz, kiedy przebywa on juz na
state w t6zku. Kgpiel catego ciata odbywa sie przy pomocy odpowiednich urzgdzen —
podnosnika, wanny Podstawowa codzienna higiena w t6zku wykonywana jest przy
pomocy specjalnych srodkow pielegnacyjnych. Nalezy zwrdci¢ szczegdlng uwage na

delikatno$¢ przy wykonywaniu czynno$ci pielegnacyjnych. Osoby zyjgce z chorobg
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Alzheimera niechetnie chcg sie my¢, korzysta¢ z wody i mydta. Opiekunka musi
bardzo delikatnie dotyka¢ myjkg, zeby pierwszy kontakt z mokrym byt spokojny, zeby
sie chory oswoit, a dopiero pézniej mozna wykonywac kolejne czynnosci
pielegnacyjne. Opiekun podczas zabiegow pielegnacyjnych caty czas méwi do
chorego, co bedzie robit, ze teraz umyje rece, a teraz obetnie paznokcie. W naszym
domu sg dobrze przygotowane i petne serca opiekunki i opiekunowie medyczni.
Zabiegi sg wykonywane codziennie, poniewaz chory nie moze pozostac
niezaopatrzony. Bardzo dbamy o to, zeby byta zachowana odpowiednia higiena
skory, aby nie powstaty otarcia, bo to jest prosta droga do odlezyn, ktére potem
bardzo trudno sie gojg i ktére trudno jest leczy¢. Staramy sie, zeby nasi chorzy jak
najdtuzej jedli przy stotach, byli cztonkami spotecznosci. Czasami kto$ siegnie po
tyzke, czasami nie, ale musi by¢ najedzony. Nikogo nie izolujemy, kazdy ma prawo
do takiego samego traktowania. Przy positkach tez mozemy liczy¢é na wsparcie

i pomoc mtodych ludzi. W ich towarzystwie chorzy chetniej jedzg. Staramy sie jak
najdtuzej karmic¢ podopiecznych w sposéb naturalny, czyli positek rozdrobniony,
ugotowany w naszej kuchni i podawany tyzeczkg. Najczesciej robig to pielegniarki.
W obydwu domach zapewniamy opieke duchows.

Wyjatkowym czasem sg Swieta, kiedy wszyscy chcg sie spotkac, kiedy potrzebujemy
ciepta, rodziny. U nas swieta sg kultywowane w szczegolny sposob. Wszyscy, ktorzy
mog3g usigs¢ (czy sg kontaktowi, czy nie), siadajg do wspolnego stotu, przy
zapalonych swiecach. Wszyscy sie usmiechajg. Po takim spotkaniu, po otrzymaniu
prezentow, chorzy czujg sie jak w rodzinie.

W ramach zaopatrzenia medycznego korzystamy z przychodni POZ-u. Mamy na
state lekarza psychiatre i lekarza pierwszego kontaktu. W razie potrzeby lekarze
przyjezdzajg do nas na wizyte domowg. Natomiast jesli jest potrzeba konsultacji

z innym specjalistg, wtedy korzystamy z przychodni specjalistycznych na ogolnych
zasadach. Zatrudniamy pielegniarki, ktore petnig opieke przez 24 godziny. To one sg
pierwszym kontaktem chorego, a dopiero potem lekarz. Pielegniarka zawsze
relacjonuje lekarzowi, co sie dziato, prowadzi karty kazdego mieszkanca. Raz

W miesigcu mierzone sg podstawowe parametry zdrowia. Jezeli zachodzi potrzeba,
pielegniarka pobiera materiat do badania. Pielegniarki rowniez nawadniajg chorych
przy pomocy kroplowek, karmig PEG-iem, czy przy pomocy sondy. To wszystko

robimy w DPS-ie. Chory zostaje u nas do ostatniej chwili i otrzymuje petng opieke.
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Ma wokot siebie rodzine, poniewaz otaczajg go ludzie, ktorych zna na co dzien,
rozpoznaje ich gtos, a ich dotyk i usmiech jest dla niego kojacy.

Dom Pomocy Spotecznej prowadzony przez Stowarzyszenie wpisany jest do rejestru
wojewody. Te dziatalnos¢ wykonujemy na zlecenie powiatu, z ktérym mamy
podpisang umowe. To powiat kieruje do nas mieszkancow, a gminy lub inne o$rodki,
ktére wydajg skierowania, ustalajg odptatnos¢ zgodnie z ustawg o pomocy
spoteczne;.

Nasze domy sg bardzo mate, mozemy przyjg¢ do 27 oséb w kazdym. Sg to domy

o charakterze rodzinnym, dzieki czemu dobrze znamy wszystkich po imieniu, i do
kazdego mozemy podejsc.

W tej chwili nie mamy wolnych miejsc, ale dostepnos¢ w naszych domach, mozna
powiedzie¢, jest ptynna. W domach opieki spotecznej — wtasciwie we wszystkich, nie
tylko u nas — chorzy przebywajg do ostatnich swoich dni, nie sg przemieszczani.
Jezeli chory juz sie zaaklimatyzowat, to mimo wszystko tatwiej jest rodzinie
przyjezdzac, nawet jesli wizyty bedg rzadsze, niz wyrywac chorego z miejsca,

w ktorym jest mu dobrze. Miejsce zwalnia sig, kiedy chory umiera, a tego nie da sie
przewidzie¢. Na dzisiaj mamy komplet chorych, ale to nie znaczy, ze za dwa dni nie
bedziemy mieli wolnego miejsca.

Dodam, ze w naszym osrodku mamy chorych z réznych stron Polski, poniewaz wiele
domdw, potozonych blizej, dobrze zorganizowanych, nie zawsze umie sobie poradzi¢
z chorymi z otepieniem, nie zawsze jest na to przygotowanych.

Domy pomocy spotecznej sg sklasyfikowane dla okreslonych grup chorych i nie ma
w tej klasyfikacji domu pomocy spotecznej dla oséb zyjgcych z chorobg Alzheimera.
JesteSmy domem dla os6b przewlekle psychicznie chorych i mamy prawo

i mozliwos¢ otoczenia terenu dosy¢ wysokim ogrodzeniem z zamykang bramg, zeby
chory nie wyszedt. Ponadto caty teren wokdt domu jest objety monitoringiem. Nowy,
rozbudowywany dom, bedzie objety dodatkowo ochrong swietlng dookota siatki

i jezeli kto$ sie bedzie zblizat, to opiekun otrzyma sygnat, ze chory wyszedt poza
strefe, po ktérej moze sie bezpiecznie poruszac.

Koszt utrzymania, jaki pozwala ustali¢ ustawa o pomocy spotecznej i ktory zatwierdzit

starosta na okres od 1 marca 2022 do 28 lutego 2023 wynosi 4649 zi.
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Sytuacja chorego i opiekuna w kontekscie zachodzacych
zmian zdrowotnych i psychologicznych. Jak chory lezacy

wptywa na zycie rodzinne

Prof. dr n. med. Tadeusz Parnowski,

lekarz specjalista w dziedzinie geriatrii i psychogeriatrii

Na wstepie chciatbym podzieli¢ sie spostrzezeniem, ze to, o czym dotychczas byta
mowa, $wiadczy, ze ruch alzheimerowski caty czas sie rozwija. Coraz wiecej oséb
rozumie, to co méwig i 0 czym mowig. To oznacza, ze mozemy coraz bardziej
dopasowywac rozne metody oddziatywan i relacji z opiekunami w oparciu o naszg
wiedze wynikajgca z praktyki.

Druga kwestia dotyczy rozwijajgcego sie na swiecie ruchu odchodzenia od duzych
struktur takich jak DPS-y, ZOL-e, hospicja, ktdory mozna nazwac ,dom zamiast
instytucji”. Ten ruch rozwija sie bardzo powoli, poniewaz nie jest to ani tatwe, ani
proste. Droga prowadzi od duzych instytucji poprzez opieke srodowiskowg, ktorg
gdzieniegdzie juz w Polsce mamy, do domu, mieszkania gdzie przebywa chory.
Mysle, ze warto pochyli¢ sie nad tym, wyszukiwac¢ informacje i zastanawiac jak
zapewni¢ choremu pobyt we wlasnym domu, poniewaz to jest najbardziej
humanistyczna postawa wobec chorych i ich rodzin. Przede wszystkim nalezy
wyksztatci¢ w spoteczenstwie poglad, ze chory w ogdle nie musi sie z domu ruszac,
ze najwiekszy komfort i poczucie bezpieczehstwa bedzie miat we wikasnym
mieszkaniu, wtgcznie ze $miercig we wtasnym t6zku, bo to jest najbardziej naturalne
podejscie.

Obecnie u nas ruch alzheimerowski nie odbiega od rozwoju struktur
alzheimerowskich, czy pomystéw na chorobe Alzheimera w innych krajach. W Polsce
wszystko zaczeto sie 30 lat temu, kiedy $ciggneliSmy wzorce z Zachodu. Teraz
zaczynamy rozwijac sie w naszym wtasnym kierunku, poniewaz kazdy kraj ma swojg
wiasng spoteczng wrazliwosc.

Wracajgc do tematu wystgpienia, truizmem jest stwierdzenie, ze wtedy, kiedy
wystepuje otepienie o nasileniu znacznym, to zmienia sie caty swiat opiekuna.
Wczesniejsze etapy choroby to tylko obserwacja i wspomaganie, a potem etap opieki

zmienia sie w etap pielegnacji. To jest oczywiste dla kazdego, kto chociaz raz widziat

27



osobe z chorobg Alzheimera. Etap choroby o nasileniu gtebokim to nie tylko
pielegnacja, ale dochodzg nowe problemy, w tym znaczgco wzrastajg koszty,

z ktérymi opiekun sobie nie radzi. Wczesniejsze koszty to gtownie wysitek
psychiczny, stan umystu, ktory opiekun musi opanowac, to lek przed nieznanym,
czym sie bedzie zajmowat. To jest mieszanka réznych emocji — nierozumienia,
nienawisci, mitosci, obcigzenia. Jednoczesnie musi sobie dac rade z pewnym
konkretem, np. ile i jakie zakupi¢ pampersy, jaki wybra¢ materac przeciwodlezynowy,
jakie stosowac preparaty, zeby nie powstaty odlezyny, jak i gdzie zatatwi¢ specjalne
t6zko rehabilitacyjne, ktore jest niezbedne, zeby chociazby moc nakarmic i napoic
chorego. Takich rzeczy mozna wymieni¢ bardzo duzo. Opiekunowie po prostu
wkraczajg w zupetnie inny swiat.

Mozliwosci funkcjonowania w chorobie Alzheimera okresla skala FAST, ktora jest

przedstawiona w ponizszej tabeli. Dolna jej czes¢ dotyczy otepienia o nasileniu

Znacznym.

=
ey ATEL erack Progresja funkcjonowania w AD
(Etap]  charakterystyka | rozposnanie | Crastrwania__|

1 Brak zaburzen poznawczych Zdrowy
2 Poczucie trudnosci w przypominaniu stéw Zdrowy starszy cztowiek
3 Pogorszenie sprawnosci zawodowej Poczatek choroby 7 lat
4 Pomoc w ztozonych dziataniach AD o nasileniu lekkim 2 lata
5 Pomoc w wyborze ubioru AD o nasileniu srednim 18 miesiecy
6A Pomoc podczas ubierania si¢ AD o nasileniu srednio -gtebokim 5 miesigcy
6B Pomoc w czasie kapieli AD o nasileniu srednio -gtebokim 5 miesigcy
6C Pomoc w korzystaniu z urzadzen 5 miesiecy
6D Nietrzymanie moczu 4 miesigce
6E  Nietrzymanie katu 10 miesiecy
7A  Ograniczenie mowy do ok.6 stow AD o nasileniu gtebokim 12 miesiecy
7B  Ograniczenie do pojedynczych wyrazéow 18 miesiecy
7C  Utrata zdolnosci chodzenia 12 miesiecy
7D  Utrata zdolnosci siedzenia 12 miesiecy
7E  Utrata zdolnosci do usmiechania sie 18 miesiecy

7F Utrata zdolnosci do utrZﬁnia iloi 12 miesiicii dluie'|

Po pierwsze tabela pokazuje czas trwania faz otepienia. Jest to bardzo wazne, aby
opiekun wiedziat na co musi by¢ przygotowany, jakimi sSrodkami powinien
dysponowac, co musi zrobi¢ ze sobg i swoim zyciem. Pozwala to rowniez okresli¢
jakiej pomocy bedzie potrzebowat od panstwa. Pomimo delikatnych sugestii, ze
panstwo cos tam pomaga, to nalezy jasno powiedziec, ze panstwo nie pomaga i nic

nie daje.
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Po drugie tabela podaje etapy choroby, ktore pokazujg, ze to wcale nie musi by¢
chory lezgcy. Nam sie tak kojarzy, ze chory chodzit i nagle sie potozyt i juz nie wstat.
A to nieprawda. Chory chodzgcy z otepieniem o nasileniu znacznym jest jeszcze
wiekszym problemem dla wielu opiekunow niz chory lezgcy. Méwimy tu o chorym
chodzgcym, ktory nie trzyma moczu, nie trzyma katu, ma trudnosci

w porozumiewaniu sie. Do tego dochodzg trudnosci w utozeniu rytmu funkcjonowania
chorego w ciggu dnia. Trzeba zaplanowac sobie punktowanie réznych elementow
zycia chorego, bo mimo prawie catkowitego braku pamieci, chorzy reagujg na taki
powtarzalny rytm. Mozna powiedzie¢: nadal sie uczg, mimo ze juz niewiele wiedza.
Dalej mamy etap 7C czyli chorych ewidentnie lezgcych. Czasowo jest to ponownie
kilka lat, zanim dojdzie do utraty zdolnosci chodzenia, siedzenia, usémiechania sie,
podnoszenia gtowy, reagowania. Jedyne co pozostaje do kornca w otepieniu

0 nasileniu znacznym to emocje. Duza zmiana nastepuje, kiedy przechodzimy z trybu
komunikacji werbalnej, kiedy to chory czasem mowit az za duzo, do trybu
niewerbalnego, kiedy musimy nauczy¢ sie odczytywac potrzeby chorego z jego
zachowania, bez jego wsparcia. Do tego powinnismy jeszcze bardziej kontrolowac
witasne emocje, poniewaz czesto w otepieniu znacznym chory swojego opiekuna
uznaje za niedobrego, a osoba obca jest dobra. W tej chorobie nie jest tak, ze
wszystko znika, choroba nie wyciera catego moézgu. Do konca pozostawia mnéstwo
wysp pamieciowych, czego przejawem sg, z jednej strony nieadekwatne odpowiedzi
chorego, ktory nie potrafi zbudowac¢ zdania i jednoczesnie z drugiej strony raptem
wypowie jedno zdanie adekwatne do sytuacji, ktéra sie dzieje. To jest taka choroba.
Nie mozemy patrze¢ na chorego jak na osobe pozbawiong cztowieczenstwa. Jest on
cztowiekiem do samego konca, cztowiekiem reagujgcym emocjami. Jest to po prostu
inny stan funkcjonowania organizmu.

Przy nasilonej chorobie Alzheimera chory uzywa coraz mniej stéw, coraz bardziej te
stowa nic nie znaczg, pojawiajg sie parafazje, neologizmy, pozbawione sensu
sformutowania i zbitki stbw. Pojawiajg sie stereotypie mowy, czyli powtarzanie

w kotko tych samych wyrazow, albo pod$piewywanie, burczenie czy wydawanie jaki$
innych odgtoséw. To wszystko jest dla opiekuna bardzo trudne, ale opiekun musi sie
starac to zrozumie¢, dlatego ze to sg sygnaty kontaktu z chorym. Nie mozna przej$¢
nad tym do porzadku dziennego, skarzyc¢ sie, p6js¢ do lekarza i powiedzieé, ze chory
jest pobudzony, w zwigzku z czym nalezatoby da¢ mu jakis srodek, zeby sie

uspokoit, a jest to czesta prosba.
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To co sie dzieje z chorym w wieku podesztym, przedstawia ponizszy slajd.

RZECZNIK PRAW Problemy wystepujgce w otepieniu znacznym

OBYWATELSKICH

Koca i wsp.Noro Psikiy atrArs. 2017 Mar; 54(1). 82-86.

»> Brak mozliwosci dbania o siebie

» Trudnosci w jedzeniu, kapieli, ubieraniu sie

» Trudnoséci w rozpoznawaniu opiekuna, * Efekt
rodziny,siebiew lustrze * Okresy zaburzen Swiadomosci

» Zaburzenia zwieraczy + Zaburzenia orientagji

»> Wystepowanie objawow neurologicznych:
mioklonie, wygérowane odruchy, napady
drgawkowe; przewracanie sie

» Najczestsze przyczyny sSmierci: infekcje
spowodowane otarciami, zatorowos¢
ptuc/infekcje, niedobory zywieniowe

* Zmiany nastroju
* Pobudzenie lub agresja
* Objawy psychotyczne

Wystepujg okresy zaburzenh swiadomosci, a wtedy kontakt jest jeszcze bardziej

utrudniony. Wystepujg zaburzenia orientacji powodujgce brak reakcji na opiekuna,
cztonkow rodziny i inne osoby. Wystepujg zmiany nastroju, czasem pojawia sie
ptaczliwos¢. To nie jest ptacz przez caty czas, to jest poptakiwanie przy réznych
sytuacjach i nie wiadomo z jakiego powodu. Pojawiajg sie stany pobudzenia lub
agresiji, ktora moze sugerowac, ze cos sie z chorym dzieje i to powinno nas bardzo
uczuli¢. Chory, ktéry odmawia jedzenia, i odpycha rekg opiekuna, to nie jest chory
agresywny. To jest chory, ktérego by¢ moze boli brzuch, ktéry ma zaparcia

i w zwigzku z tym nie chce wiecej jes¢. Opieka nad chorym wymaga nie tylko duzej
wiedzy, ale tez uwaznosci i zastanowienia sie nad tym, ze to jest zywy cztowiek,

z ktérym by¢ moze cos sie dzieje.

Objawy psychotyczne sg rzadkie w otepieniu o nasileniu znacznym i nie wymagajg
zadnego leczenia. Nalezy je raczej przeczekac, albowiem stosowanie lekdw przeciw
psychotycznych w otepieniu o nasileniu znacznym przyspiesza smier¢ chorego. Poza
tym leki nie sg zbyt efektywne.

Obraz kliniczny dopetniajg objawy neurologiczne, takie jak drzenie miesni, nadmierne
nieskoordynowane ruchy konczynami, napady drgawkowe przypominajgce napady
padaczkowe. Nalezy pamietac, ze to jest cze$¢ choroby, a nie co$ nowego. Zatem

gdyby popatrze¢ na czynniki, ktére odpowiadajg za zmiany zachowania chorego, to
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niewatpliwie jest ich sporo, a opiekun musi sie ich niestety nauczy¢. Opiekunéw
powinno sie intensywnie szkoli¢ tak, jak lekarzy. Tutaj nie ma roznicy. | tu, i tu chodzi

o cztowieka.

— a o
m RZECZNIK PRAW Przyczyny zmiany zachowan chorego

B w otepieniu o nasileniu znacznym

* latrogenne (leki z dziataniem antycholinergicznym,uspokajajace,opioidy)
* Infekcja (zapalenie ptuc,drég moczowych)

* Urazy (upadki i inne Zzrodta bolu)

* Choroba (zaostrzenie choroby obecnej lub nowa ostra choroba)

* Inne czynniki wptywajace (zaparcia, bol zeba)

* Zmiana $rodowiskowa (przeniesienie,nowe otoczenie)

* Spowolnienie, brak kontaktu (depresja?)

Opiekun moze zapyta¢ lekarza o leki z dziataniem antycholinergicznym, na przyktad
benzodiazepiny, ktére majg efekt uspokajajgcy lub o inne leki, ale trzeba mie¢ na
uwadze, ze kumulacja wielu lekbw moze w rezultacie dawac u chorego zaburzenia
Swiadomosci w godzinach wieczornych i nocnych.

Wptyw na zachowanie chorego majg takze infekcje i rozne dolegliwosci bélowe.
Opiekuna trzeba nauczy¢, ze powinien uwaznie oglgda¢ chorego, nawet po dotykac,
obserwowac jak oddycha, czy lekko, czy ciezko, czy oddech sie poprawia, jezeli sie
chorego posadzi. Bardzo waznymi elementami, o ktérych czesto sie zapomina,

a majgcymi istotne znaczenie z punktu widzenia karmienia chorego, sg zaparcia

i béle zebow.

U chorych chodzgcych upadki i niezgrabnos$¢ ruchdéw moga skutkowac ztamaniem
szyjki kosci udowej. Ten uraz jest niewidoczny, a chory sie nie skarzy, poniewaz nie
ma takiego odczuwania boélu jak cztowiek zdrowy. Moze na przyktad by¢ tak, ze
podopieczny potrgci biurko, czy uderzy sie o metalowg czes¢ tézka, a potem nie
bedzie chciat chodzi¢ ani wstawac i nie powie nam, ze go boli, tylko po prostu nie

i juz. Wtedy musimy sie zastanowi¢, co mogto sie zdarzy¢.
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Duzy wptyw na zachowanie chorego ma srodowisko, w ktérym przebywa, dlatego
dom jest lepszym miejscem niz jakiekolwiek inne. Chory powinien miec¢ stabilne

i bezpieczne srodowisko. Bezpieczne srodowisko dla chorego to nie jest tylko jego
wiasne t6zko, czy odpowiednie ustawienie mebli lub zapewnienie lampki, ktéra
powinna sie swiecic, ale to jest takze np. sprawa $liskosci podtdg, czy dojscia do
tazienki. To bezpieczenstwo jest bardzo wymierne w przypadku chorego

z otepieniem o nasileniu znacznym, ktory jeszcze chodzi.

Zainteresowanie opiekuna powinna wzbudzi¢ zmiana w zachowaniu chorego, kiedy
nagle przestaje mowic, przestaje komunikowac sie mimicznie, staje sie bardzo
spokojny, poniewaz moze miec depresje. W takich sytuacjach zwykle opiekunowie
mowig ,Mama taka spokojna, to wszystko jest dobrze”. Moze by¢ dobrze, ale nie

zawsze tak jest i dlatego opiekun musi by¢ czujny.

Powiedzenie ,jestem opiekunem” to nie jest stan, to jest wymiar, w ktérym opiekun
coraz bardziej grzeznie, zanurza sie w nim, az tworzy sie pewien bgbel odcinajgcy go
od swiata i od normalnego zycia. W tym wymiarze opiekun ma zmieniong percepcje
tego, co sie dzieje z nim i wokot niego. Jego swiat zaweza sie do najistotniejszych dla
niego elementow, z ktérymi sobie albo radzi, albo nie radzi. Zeby przerwac ten babel,
wyjs¢ z niego i nabra¢ troche dystansu opiekun powinien:

e Po pierwsze zwrdci¢ sie z prosbg o pomoc do kogokolwiek. Nie wolno zamykac
sie. Opiekunowie zwykle nie chcg prosic, bo sie wstydzg, krepujg, bo to jest taka
wstydliwa choroba. A na marginesie, to nie wiadomo dlaczego, ale w Polsce
wszystkie choroby sg wstydliwe.

e Po drugie zapoznawac sie z materiatami informacyjnymi. Na szczescie jest ich juz
sporo, ale trzeba je szeroko rozpowszechniac¢, tak aby trafity do kazdego
opiekuna. Kazdy pacjent, ktéry przyjdzie do mnie otrzymuje broszure z
informacjami o chorobie i praktycznymi wskazéwkami jak sobie radzié.

e Po trzecie uczestniczy¢ w grupach wsparcia. Grupy wsparcia sg i bedg
najwazniejsze dla opiekuna, bo tam znajdzie prawdziwg pomoc. Nie lekarz, tylko
grupa wsparcia bedzie mu méwita, jak ma przewing¢ chorego, jakg mascia
posmarowac, jakiego naczynia uzy¢, aby podac¢ choremu troche gestego wywaru
do buzi, zeby on to przetknat i jak pomasowac, zeby przetykat.

e Po czwarte korzystac ze wsparcia stowarzyszenia alzheimerowskiego

dziatajgcego w okolicy. Opiekun poza udzielang mu realng pomoca, bedzie mogt
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sie poczucC czescig jakiej$ spotecznosci, a przeciez nikt nie chce by¢ samotnym,
wszyscy chcemy zy¢ w spotecznosci.

e Po pigte opiekun musi zadba¢ o wiasne zdrowie. U samotnych opiekundéw
czterokrotnie czesciej wystepujg zespoty depresyjne, trzykrotnie czesciej
u opiekunow w wieku podesztym, niz w populacji ogolnej, rozwijajg sie choroby
somatyczne, dwukrotnie czesciej niz w populacji ogélnej wystepujg otepienia.
Zycie w stresie przez wiele lat powoduje by¢ moze — takich badan nie byto —
zmniejszenie objetosci hipokampa i w efekcie znowu zespét otepienny.

e | po szoéste opiekun musi nauczy¢ sie radzi¢ ze stresem. Oczywiscie kazdy
opiekun ma swoje pomysty, ale muszg one byc¢ jednak dostosowane do jego
rzeczywistosci. Mogg to byc¢ rézne ¢éwiczenia, zapraszanie znajomych, a jezeli
mamy opiekuna na zmiane, to ¢wiczenia poza domem, wyjscie np. do kina,

pooddychanie powietrzem, bo to jest dla opiekuna bardzo zdrowe.

RZECZNIK PRAW H
OBYWATELSKICH Jestem opiekunem

1. Wiasnyplan opieki
2. Prosbaopomoc(rodzina, przyjaciele) nie oznacza zdrady wobec chorego

3. Czytajmateriatyinformacyjne na kazdym etapie choroby-pozwola poprawic
opieke;

4. Uczestnicz w grupie wsparcie-zmniejszy to izolacje i samotnos¢,poczucie
beznadziejnosci;

5. Korzystajz kazdejmozliwosci-znajdz najblizsze stowarzyszenie alzheimerowskie;

6. Poniewaiiyjeszw przewlektym stresie-zadbajo wtasne zdrowie(lekarz) oraz
podtrzymujkontakty towarzyskie i swoje zainteresowania;

7. Nauczsie jak radzicze stresem( joga,cwiczenia oddechowe,powtarzalne cwiczenia
fizyczne).

Bycie opiekunem to jest pewien wymiar zycia, a nie stan. To jest catkowita zmiana
swojego zycia. Sprawowanie opieki wywotuje bardzo wiele skutkow. Poza
psychicznym i fizycznym zmeczeniem dochodzi jeszcze zamartwianie sie o opfaty za
dom, prad, gaz, drozejgce leki i srodki higieniczne. Opiekun martwi sie, jak zapewnic
choremu odpowiednie warunki do godnego zycia. Do tego dochodzi jeszcze lek
przed smiercig. W otepieniu o nasileniu lekkim i umiarkowanym wizja smierci jest

pewng abstrakcjg, bo przeciez wszyscy umrzemy. W otepieniu o nasileniu znacznym
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opiekun dotyka smierci kazdego dnia. Jezeli jego poziom leku jest bardzo wysoki, to

wydzwania do swojej najblizszej osoby, albo do rodziny, albo do lekarza.

Obecnie badania nad demencjg prowadzone sg na catym $wiecie. W tej chwili jest to
temat zarébwno spoteczny, jak i medyczny. Badania wskazujg, co obrazuje ponizszy
slajd, ze gtbwnym problemem dla opiekunéw jest obcigzenie emocjonalne, z ktérym
jak podaje ponad potowa badanych, nie dajg sobie rady. Dla jednej czwartej
problemem jest obcigzenie fizyczne. Dotyczy to szczegdlnie najstarszych opiekunow,
na przyktad zon staruszek, ktére opiekujg sie réwnie starymi mezami. Jedna pigta
podaje, ze problemem jest obcigzenie finansowe.

——

RZECZNIK PRAW Obciazenie opiekuna w otepieniu o nasileniu znacznym

OBYWATELSKICH Ruotong Liu i wsp. Caregiving Burden Among Caregivers of People WithDementia Through the Lens of Intersectionality
The Gerontologist,2022;65,5:650-661

* Pogorszenie samooceny zdrowia
* Dekompensacja choréb
* Zaburzenia snu
N=1206 * Depresja, lek
Obciazenie emocjonalne = 53.34% 1l * Uczucie przecigzenia

Al P (T * Chwiejnos¢ emocjonalna
Obciazenie fizyczne = 26.61% 1 Jnose .
* Poczucie winy

Obciazenie finansowe = 20.33% 1! - Poczucie ,uwigzania”

* lzolacja spoteczna

* Pogorszenie stanu finansowego
* Konflikty wewnatrzrodzinne

* Utrata pracy

To wszystko razem daje bardzo niekorzystny obraz dla opiekuna. Jak zatem pomédc

temu opiekunowi?

W tym momencie pojawia sie rodzina. To jest bardzo ztozone zagadnienie,
analizowane w réznych krajach. | tak naprawde nie wiadomo jak podejs¢ do
problemu rodziny, poniewaz rodzina to jest zespét jednostek bardzo od siebie
réznych charakterologicznie, majgcych bardzo r6zne pomysty na zycie i rozne
interesy wiasne, prywatne, egoistyczne. W zwigzku z tym bardzo czesto jest, ze
rodzina na fotografii — tak, w realu — nie. Pojedynczy opiekun to jest pewna norma.
Dwie siostry albo siostra z bratem to jest dobre rozwigzanie, jezeli sie dogadujg

i mieszkajg w tym samym miescie. Wiecej osob — trzy, cztery w rodzinie, siostry

i bracia, to jest nie do pogodzenia. Zostawiam ten problem do dalszych badan, bo
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nalezatoby to doktadnie przebadac, a nie tylko konkludowac to, co Perlin analizowat

w latach 90-tych, ze jest jeden gtéwny, wybrany przez rodzine opiekun wskutek

zwigzku z rodzicem i on zawsze bedzie sie chorym opiekowat. To chyba za mato

w dzisiejszych czasach, nalezatoby badac¢ catg rodzine. Musimy tez bra¢ pod uwage,

ze rodziny obecnie czesto sg rozrzucone po roznych miastach i krajach.

Natomiast jest kilka regut adresowanych do opiekuna.

e Po pierwsze podzieli¢ sie odpowiedzialnoscig. Zadnego ,Ja dam rade jeszcze, ja
jeszcze umiem, ja jeszcze wiem, wy nie wiecie”. Opiekun moze scedowac czes¢
odpowiedzialnosci na cztonkdw rodziny. Nie namawiac, nie zmuszac, tylko na
przyktad w czasie rodzinnej kawy lub w czasie, kiedy rodzina zjezdza sie, zeby
skontrolowac, czy dobrze opiekuje sie ukochang mama, powinien powiedzie¢
z czym daje rade, a z czym sobie nie radzi. Uczciwie postawienie sprawy
zmniejszy napiecie,

e Po drugie powinien podzieli¢ sie odpowiedzialnoscig i powiedzie¢ ,stuchajcie, ja
sobie daje rade z mamg w jakim$ zakresie, ale z rachunkami — nie, ale
z zakupami — nie”. | zaproponowag, zapytac, czy by nie mogli tylko w tym matym
wycinku poméc. Rodzina bedzie wtedy bardziej chetna do pomocy, niz wtedy,
kiedy opiekun bedzie upierat sie przy swojej wizji opieki. Wtedy rodzina czesto
mowi ,no to rob, jak chcesz — prosze bardzo, opiekujesz sie i juz”,

e Konieczne sg regularne spotkania. Opiekun powinien namawiac, zapraszac¢
rodzine, zeby czesciej wpadata. Wtedy rodzina oswoi sie z sytuacja, przestanie
krytykowac albo zmniejszy sie ilosS¢ krytyki, bedzie bardziej elastyczna, jezeli
chodzi o pomoc.

e Jezeli opiekunem jest ktos ze znajomych, to trzeba jemu zaproponowaé pomoc,
albo przekazac jego bliskim — rodzinie, przyjacielowi — zeby wyszli z pomocng
dtonig, bo opiekun sam raczej nie poprosi. To musi by¢ osoba z zewnatrz, ktéra
przyjdzie do opiekuna i mu powie: ,stuchaj, a moze ci w czyms$ pomoc?, masz
zakupy zrobione?, a masz przygotowane rzeczy?, upratas wszystko co ci
potrzeba?” albo ,mam dzisiaj dwie godzinki wolnego czasu to posiedze z twojg
mama, a ty sobie idz gdzies, odpocznij’. To mogg by¢ drobne rzeczy. Nie musimy

od razu ogarng¢ catej opieki jako wspéttowarzysz niedoli.
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e Wazna dla opiekuna jest mozliwos¢ wygadania sie. Jezeli opiekun ma potrzebe
rozmowy, a zwykle ma, to trzeba mu na to pozwoli¢. Nalezy uzbroi¢ sie
w cierpliwosc¢ i wystuchac opiekuna, chocéby to trwato godzine czy dwie.

e Trzeba tez okazywac wdziecznosc¢ i zrozumienie sytuacji opiekuna. Wdziecznos$é
w stosunku do opiekuna, do jego wysitku, powinna by¢ okazywana za kazdym

razem, w kazdej sytuacji.

| na koniec powody rezygnacji z opieki w osrodku pielegnacyjnym.

——
RZECZNIK PRAW Przyczyny rezygnacji z opieki w osrodku pielegnacyjnym
OBYWATELSKICH Yuxian Li i wsp. Front. AgingNeurosci., 16 March 2022
Brak zgody wsrdd cztonkdwrodziny 614 36.7
Brak zgody pacjenta 558 333
Comidobiekne | [
Brak osrodka opieki w poblizu 108 6.4
Zbyt dtugi czas czekania 137 8.2
Niewystarczajgcy zakres dziatan pielegnacyjnych 578 34.5
Zbyt drogi koszt pobytu 584 34.9
Niemoznosc¢dotarcia z powodu stanu somatycznego 199 11.9
Zmiana decyzji w czasie pobytu w osrodku 74 4.4

Przeprowadzone badania wskazujg, ze gtbwnym powodem rezygnacji z opieki

w osrodku pielegnacyjnym jest brak zgody wsrdd cztonkdéw rodziny. Drugg przyczyng
jest brak zgody pacjenta. Dotyczy to raczej pacjentdw z mniejszym nasileniem
otepienia, ale takze oséb z otepieniem o nasileniu znacznym, ktérzy wczesniej ztozyli
testament zycia, czyli powiedzieli na przykfad: ,stuchajcie, jak nie bede juz wiedziat,
Co sie ze mng dzieje, to btagam was, tylko nie oddawajcie mnie do domu pomocy
spotecznej, albo do szpitala. Chce umrze¢ w domu, chce tu zostac”.

Zatem przede wszystkim jest brak zgody wsréd cztonkow rodziny, a dopiero potem
wystepujg czynniki obiektywne. W podobnym nasileniu badani wskazujg na
niewystarczajgcy zakres dziatan pielegnacyjnych i zbyt wysoki koszt pobytu

w domach opieki. We wszystkich domach, ktére wizytowatem, sg piekne pokoje, jest

terapia zajeciowa, sg kolorowe materace dmuchane, a czasem jest snoezelen, czyli
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wielozmystowa terapia, wiszg kolorowe swiatetka, muzyczka gra, jest pieknie. Tylko
pacjentéw tam nie ma.

Istotnym powodem jest takze niemozno$¢ dotarcia z powodu stanu somatycznego.
To jest kwestia organizacji transportu, poczgwszy od domu dziennego pobytu dla

lekko chorych, a skonczywszy na tych z otepieniem o nasileniu znacznym.
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Dostepne formy opieki w domu pacjenta

dr n. med. Magdalena Dawgiatto,

lekarz specjalista medycyny rodzinnej

Od rodzin naszych pacjentéw bardzo czesto pada pytanie ,Pani doktor, dlaczego tak
sie stato? Czy to jest miazdzyca? Co sie dzieje, ze on/ona nie pamieta?”’. Wtedy
staram sie prostymi stowami opowiedzie¢, na czym polega i jak wyglada choroba.
Pracuje w hospicjum Caritasu, ktére obejmuje archidiecezje warszawskg oraz

w przychodni POZ w Ozarowie Mazowieckim. | to jest gtdwne miejsce, w ktérym

mam do czynienia z pacjentami z chorobg Alzheimera.

.-Raport NFZ z 2019 r. o zdrowiu. Choroba Alzheimera i choroby pokrewne”,

pokazuje wspotczynnik chorobowosci choroby Alzheimera roztozony na catg Polske.

Mapa po lewej stronie pokazuje wspotczynnik surowy, mapa po prawej stronie
pokazuje wspotczynnik standaryzowany ogoélnopolskg strukturg wieku i pfci

38



Tabela 2- Surowy wspotczynnik chorobowosci

Wojewoédztwo Wartosé wspébiczynnika
Dolnoslaskie 31,26
Kujawsko-pomorskie 29,67
Lubelskie 31,02
Lubuskie 30,15
t.6dzkie 35,34
Matopolskie 35,12
Mazowieckie 35,06
Opolskie 27,04
Podkarpackie 36,13
Podlaskie 26,26
Pomorskie 26,49
Slaskie 28,83
Swietokrzyskie 36,06
Warmihsko-mazurskie 27
Wielkopolskie 29,88
Zachodniopomorskie 27,52
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Tabela 3 - Standaryzowany ogolnopolskg strukturg wieku i ptci wspotczynnik
chorobowosci

Wojewodztwo Warto$¢ wspoétczynnika
Dolno$lgskie 31,86
Kujawsko-pomorskie 31,15
Lubelskie 29,64
Lubuskie 33,13
t 6dzkie 34,5
Matopolskie 33,75
Mazowieckie 32,84
Opolskie 26,59
Podkarpackie 35,45
Podlaskie 24,26
Pomorskie 27,58
Slgskie 29,12
Swietokrzyskie 34,76
Warminsko-mazurskie 29,23
Wielkopolskie 32,15
Zachodniopomorskie 29,84

Zrédio: https://ezdrowie.qgov.pl/portal/home/badania-i-dane/zdrowe-dane/raporty/nfz-o-

zdrowiu-choroba-alzheimera-i-choroby-pokrewne

Widac, ze na Mazowszu wspotczynnik chorobowosci choroby Alzheimera jest dosy¢
wysoki. Pytanie, czy w pozostatych rejonach jest to kwestia rzadszego
wystepowania, czy rzadszego diagnozowania choroby, pozostaje otwarte.
Gtéwnymi przyczynami choroby Alzheimera sg czynniki genetyczne i Srodowiskowe,
cho¢ opinie na ten temat, w zaleznosci od zrodta, sg bardzo rézne. Jesli chodzi

o czynniki genetyczne to rozstrzat wynosi od 10 do 90%. Te diametralnie rézne
wartosci Swiadczg o tym, ze choroba wymaga jeszcze wielu badan, aby poznac jej

przyczyny i rozwdéj.
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Jednym ze sprawcéw choroby alzheimera jest amyloid beta, czyli tak zwane blaszki
starcze, ktore wygladajg jak wielokrotnie pomniejszony ptatek owsiany, sklejony

z kilkoma innymi. Blaszki beta-amyloidu umiejscawiajg sie albo w $rodku naczynia
krwionosnego, albo poza naczyniem. Jezeli umieszczg sie w naczyniu, to je zatkaja.
To powoduje, ze naczynie przestaje doprowadzac krew do okreslonej czesci mozgu,
w zwigzku z czym powstaje niedokrwienie i ten kawatek mézgu obumiera.

W przypadku umiejscowienia sie beta-amyloidu w przestrzeni pozanaczyniowej,
zaczyna on sie tam odktadac¢. Nie ma mozliwosci oczyszczenia mozgu, skutkiem
czego powstaje stan zapalny ze wszystkimi konsekwencjami. Tego rodzaju
umiejscowienie sie blaszek powoduje zanik neuronéw. Dotyczy to najczesciej ptata
skroniowego i potylicznego. Natomiast rzadko dotyczy hipokampa. Hipokamp (jego
nazwa pochodzi od stowa hippocampus, czyli konik morski) to fragment moézgu, ktory
odpowiada za procesy pamieci dtugotrwatej. Mamy jeszcze biatko tau, ktore spetnia
role rusztowania dla wszystkiego, co znajduje sie w komorce, czyli rézne organelle,
jak jadro komorkowe, mitochondria, siateczka srodplazmatyczna, cytoplazma. To
rusztowanie zbudowane z biatka tau przypomina wielowymiarowg pajeczyne albo
gestq siatke, ktora utrzymuje kazde organellum komérkowe w jego wiasciwym
miejscu, co umozliwia przebieg skomplikowanych proceséw biochemicznych, ktére
wystepujg w organizmie. U osbéb z chorobg Alzheimera do biatka tau przytgczajg sie
niepotrzebne atomy fosforu i zachodzi reakcja zwana fosforylacjg. To powoduje, ze
te cieniutkie pajecze niteczki zaczynajg sie pogrubiac i skrecac, przez co zaczynajg
zajmowac coraz wiecej miejsca w komoérce i uciskac organella. Taka komaérka nie
moze funkcjonowac i obumiera. Wida¢ to na tomografiach, a w ich opisach mozemy
przeczytaé ,zaniki korowo-podkorowe”.

Zwykle rozwoj cztowieka jest pokazywany od matego dziecka do starszej osoby.
Zeby pokazaé przebieg choroby Alzheimera nalezy ten schemat odwrdcié. Dorosty

cztowiek traci kolejne funkcje i ma reakcje coraz mtodszej osoby.
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Przebieg choroby

* Stadium przedkliniczne — wiele lat = niszczenie uktadu limbicznego
(regulacja zachowan i standw emocjonalnych)

e Choroba: 2-20 lat

Pierwsza faza to otepienie lekkie, w ktérej funkcjonowanie chorego wymaga tylko
czujnosci i obserwaciji (zakreslona na czarno). Faza zaznaczona na zo6tto to okres,

w ktérym chory najczesciej znajduje sie w domu i sprawia najwiecej ktopotdéw. To jest
faza nieskoordynowanego nastolatka z réznymi pomystami, a w pézniejszym czasie,
matego dziecka, ktore potrafi nasiusia¢ do doniczki, bo uwaza, ze tak trzeba i nie ma
w tym jego ztej woli, tylko tak to po prostu wyglgda. Trzecia faza jest zaznaczona

cienkg czerwong linig.
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Wszyscy zabiegamy o to, zeby pacjent byt w swoim domu jak najdtuzej, najlepiej az
do smierci, dlatego, ze dom to jest najlepsze miejsce na chorowanie i na
odchodzenie. Natomiast czesto zdarza sie, ze na tym etapie, kiedy chorzy sg
osobami lezgcymi i wymagajg catodobowej opieki, a rodzina staje sie niewydolna,
wkracza instytucja..

Teoretycznie NFZ zapewnia nam wizyte u neurologa, badania neuroobrazowe,
wizyte u psychiatry — wszystko to nalezy zrobi¢. Rodziny sg petne zapatu,
przygotowuja sie jak do sprintu, ze szybko pozatatwiajg wizyty. A tymczasem to nie
jest sprint, a bieg dtugodystansowy. W praktyce wszyscy trafiajg do lekarza POZ,
ktéry przypuszcza, ze to moze by¢ choroba Alzheimera i daje skierowanie do
neurologa lub psychiatry. Nie moze dac skierowania na badania neuroobrazowe
dlatego, ze NFZ tego nie refunduje, nie znajdujg sie one w koszyku Swiadczen
lekarza rodzinnego. Sredni czas oczekiwania do neurologa w wojewddztwie
mazowieckiem na dzieh 13.09.2022 r. wynosi 169 dni, a do psychiatry 88, podczas
gdy tak naprawde, czas oczekiwania jest znacznie dtuzszy. Oczywiscie sg miejsca,
zwykle sg to oddalone od Warszawy mate miasteczka, ale lezgce jeszcze w woj.
mazowieckim, gdzie czeka sie bardzo krotko lub wcale. | dane z tych miejsc
powodujg takg srednig oczekiwania. Najdtuzszy czas oczekiwania do neurologa
wynosi 1165 dni. Jak juz doczekamy sie na wizyte u neurologa lub psychiatry,
dostajemy skierowanie na tomografie. Na to badanie sredni czas oczekiwania wynosi
45 dni i to najprawdopodobniej na cito, poniewaz nie tak dawno osoba z mojej bliskiej
rodziny na tomografie gtowy na cito w Warszawie czekata prawie trzy miesigce.
Czas, ktoéry teoretycznie leczy rany, tutaj niestety dziata wrecz przeciwnie, a nasz
sprint zaczyna byc¢ biegiem przez pfotki. Przed rodzing pojawia sie coraz wiece;j
problemoéw, bo pacjent, ktéry wymaga leczenia, moze miec¢ leki refundowane tylko
w sytuacji, kiedy ma zaswiadczenie o rozpoznaniu choroby od specjalisty.

Chorzy z zespotem otepiennym to sg osoby, ktére wymagajg szczegolnej troski. Ich
rodziny tez. To nie sg pacjenci, ktorych da sie zatatwi¢ w cztery minuty, a my mamy
zapisywanych czterech pacjentéw na godzine, co daje 15 minut na kazdg osobe.
W tym czasie musimy napisac recepty, skierowania, a takze przyjg¢ pacjentow
niezapisanych wczesniej, ktorzy przyszli np. zaszczepic sie na grype. Wywiad

z pacjentem chorym na chorobe Alzheimera jest trudny, bo czesto mowi on
chaotycznie, powtarza sie, albo nie méwi w ogdle. Trzeba poswiecic¢ czas na

obserwacje i badanie, a przeciez niektérzy nie chcg na przyktad sie rozebrac.
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Rodzina wymaga bardzo duzo wsparcia emocjonalnego i edukacji. Istnieje masa
rozmaitych rzeczy, ktérych opiekuna trzeba nauczy¢.

Najczesciej osobg opiekujacy sie jest wspotmatzonek, ktory jest w podobnym wieku
jak osoba chora. Czyli jest to starsza osoba, czesto niewydolna fizycznie, a nierzadko
takze niewydolna psychicznie. Jesli to nie jest wspotmatzonek, to najczesciej jest to
kobieta z rodziny. Rzadko zdarza sie, zeby opieke sprawowat mezczyzna. Z moich
obserwacji wynika, ze jest to najczesciej najstabsza osoba z rodziny, ktéra albo nie
potrafi odmdwic¢ opieki, albo ma silne poczucie obowigzku. Uwaza, ze musi zajgc¢ sie
rodzicem, bo kto inny to zrobi? Czesto jest to osoba najmniej zarabiajgca, ktorej
rodzina mowi: stuchaj, my utrzymamy ciebie i mamusie, a ty po prostu sie nig zajmij.
To z kolei skutkuje tym, ze opiekunka na kazdym kroku bedzie styszala, ze jest na
taskawym chlebie rodziny. To wszystko jest ogromnie trudne dla opiekunki/opiekuna.

Instytucje Swiadczgce wsparcie:

e Podstawowa Opieka Zdrowotna, ktérej rolg powinna by¢ takze edukacja rodziny,
wsparcie chorego i rodziny, wizyty lekarskie, wizyty pielegniarki Srodowiskowej
i chirurgicznej, jesli u chorego pojawiajg sie odlezyny. Niestety, nie wszedzie to
dziata lub zakres oferowanego wsparcia jest niewystarczajgcy. W moim POZ-cie
pracujg przede wszystkim pielegniarki starsze, dla ktérych kazda wizyta

Srodowiskowa jest wysitkiem.

e Pielegniarska Opieka Diugoterminowa Domowa jest niestety w naszych realiach
bardzo mato dostepna. Na moim terenie PODD funkcjonowata i wtedy byto
naprawde fantastycznie. Wszystkie osoby z odlezynami albo wymagajgce
intensywnej opieki byly zaopiekowane. Lecz system upadt, poniewaz osobodzien
kosztuje w granicach 20 zt, plus minus trzy-cztery ztote w zaleznosci od miejsca.
To po prostu sie nie dopinato finansowo. Poza tym lekarze POZ nie wiedzg jak
wspodtpracowacé z PODD, czesto nawet nie wiedzg, ze na terenie ich osrodka takie
miejsce sie znajduje. Ponadto kwalifikacja do PODD wymaga posiadania ponizej
40 punktéw w skali Barthel, czyli catkowitej niesprawnosci. Tymczasem PODD
przydataby sie, kiedy opiekun potrzebuje opieki wytchnieniowej. Niestety, PODD

tej funkcji pemnic nie bedzie.

¢ Hospicjum domowe. Do hospicjum domowego pacjenta z chorobg Alzheimera nie
przyjmiemy, dlatego ze nie ma odpowiedniego rozpoznania ICD-10. Sg zywe

dyskusje, czy pacjenci z chorobg Alzheimera powinni by¢ przyjmowani pod

44



opieke hospicyjng. Moim zdaniem hospicja majg za mate zasoby. Przyktadowo,
w hospicjum, w ktérym pracuje jest szesciu lekarzy. Jedna z lekarek dostata
udaru i w tym momencie jej ponad 20 pacjentow zostato przydzielonych do
pozostatych lekarzy, co spowodowato, ze jedna z kolezanek ma 42 pacjentow
pod opieka, a druga 38. Zapewniam, ze w sytuacji kiedy na 40 pacjentéw
przypada jeden lekarz i jedna pielegniarka, nie mozna dobrze sprawowac opieki
nad pacjentami terminalnymi. Obecnie osoba z chorobg Alzheimera moze by¢
pod hospicyjng opiekg domowg tylko wtedy, gdy rownoczesnie ma chorobe
nowotworowg albo odlezyny, albo jest zakazona wirusem HIV w stadium
terminalnym, albo ma niewydolnos¢ oddechowg lub krgzeniowa. Inne przypadki

nie sg refundowane przez NFZ.

(dopisek redakcyjny: Rzecznik Praw Obywatelskich wielokrotnie wystepowat do

Ministerstwa Zdrowia, Ministerstwa Rodziny i Polityki Spotecznej i Narodowego

Funduszu Zdrowia w sprawie dostepnosci opieki hospicyjnej m.in. dla oséb starszych

Z zespotem otepiennym?)

Osrodki pomocy spotecznej. Zapewne sg osrodki, ktére funkcjonujg fantastycznie,
ale w przypadku wiekszosci dziatalnos¢ sprowadza sie do niewielkiej pomocy
materialnej rzedu stu kilkudziesieciu ztotych na miesigc, czy do niewielkiego
wymiaru czasu, kiedy przychodzi opiekunka z MOPS-u i robi na przyktad zakupy
albo pojdzie zapisac do lekarza czy zaniesie karteczke na recepte do przychodni.
Niestety dobdér kandydatéw do takiej funkcji opiekunczej jest trudny ze wzgledu na

warunki finansowe.

2

https://bip.brpo.gov.pl/pl/content/rpo-opieka-paliatywna-hispicja-obszary-wiejskie-postulaty-
odpowiedz-mrips-mz
https://bip.brpo.gov.pl/pl/content/hospicja-wiejskie-nfz-i-minister-rodziny-brak-potrzeby-zmiany-
przepisow
https://bip.brpo.gov.pl/pl/content/rpo-chorujacy-onkologicznie-sytuacja-hospicjow-mz-nfz-
odpowiedz-mz
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https://bip.brpo.gov.pl/pl/content/hospicja-wiejskie-nfz-i-minister-rodziny-brak-potrzeby-zmiany-przepisow
https://bip.brpo.gov.pl/pl/content/rpo-chorujacy-onkologicznie-sytuacja-hospicjow-mz-nfz-odpowiedz-mz
https://bip.brpo.gov.pl/pl/content/rpo-chorujacy-onkologicznie-sytuacja-hospicjow-mz-nfz-odpowiedz-mz

Zakres obowigzkow opiekunki osoby starszej:

pielegnacja ciala: utrzymanie higieny osobistej, mycie, ubieranie, czesanie, pomoc w
zalatwianiu potrzeb fizjologicznych, kosmetyka skory, zmiana opatrunkow, pampersow,
pomoc w prowadzeniu gospodarstwa domowego: dbanie o czystos¢ mieszkania,
pranie, zmiana poscieli, zmywanie, robienie zakupow, przygotowywanie oraz pomoc przy
spozywaniu positkow, oplacanie rachunkow, pilnowanie terminow wizyt lekarskich,
realizowanie recept, organizowanie transportu, organizowanie czasu wolnego osobie
starszej w zaleznosci od jej potrzeb i mozliwosci — rozrywki aktywizujace, wspolne
spedzanie czasu, spacery, wycieczki, aktywizacja spoleczna — zapewnienie kontaktu z
innymi osobami (sasiedzi, kluby seniora), kontakt z rodzina podopiecznego -
informowanie i edukowanie o sposobach ulatwiajacych sprawowanie codziennej opieki,
prawidiowym odzywianiu itp. Zawodd ten polega wiec na wsparciu, opiece i organizacji
codziennych zaje¢ seniorom. Przydatne cechy przy tej pracy to empatia, cierpliwosé¢ i chec
pomocy innym, ale réwniez stanowczos$¢ i opanowanie. Opiekunka osoby starszej
powinha pomoc w zaspokojeniu potrzeb biologicznych, ale rowniez psychicznych i
spolecznych dbhajac o sprawnosé umyslowa i fizyczna na tyle, na ile pozwala na to stan
pacjenta.

2200 PLN brutto
(dane z 05,205, r.)

Sg opiekunki wysoko wykwalifikowane, ktore fantastycznie spetniajg swoje role, ale
niestety wiekszos¢, z tych, ktére znam, zupetnie nie przystajg do tej funkcji. Jednak
trudno wymagac, aby osoby z duzymi umiejetnosciami i wykazujgce pozgdane
podejscie do chorego podejmowaty prace opiekunki za pensje rzedu 3200 ztotych
brutto.

Prywatna opiekunka to jest towar deficytowy i bardzo trudno znalez¢ osobe
spetniajgcg chocby podstawowe warunki. Luke w dostepie do opiekunek domowych
w duzej czesci wypetniajg panie z Ukrainy.

Reasumujgc, brakuje nam rozwigzan systemowych. Moim marzeniem jest potgczenie
opieki zdrowotnej z opiekg spoteczng, gdzie lekarz z POZ-u bytby w statym kontakcie
z gminnym osrodkiem pomocy spotecznej i mogliby koordynowac swoje dziatania
i wzajemnie sie wspieraé. Przeciez opieka nad pacjentem z chorobg Alzheimera,
ktory poza tym jest zdrowy, to znaczy nie ma na przykfad zapalenia ptuc, albo

wysokiego cisnienia, nie wymaga czestych wizyt lekarskich, a raczej potrzebuje
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opieki i wsparcia. Bardziej potrzebny jest psycholog, opiekunka, terapeuta,
rehabilitant, ktos, kto przyjdzie, porozmawia, odcigzy opiekuna.

Potrzebne jest odpowiednie miejsce, ktére bedzie oferowac opieke szytg na miare
dla osob z chorobg Alzheimera, czyli, jesli chodzi o opieke medyczng, przede
wszystkim zapewni opiekunke, po drugie pielegniarke, a w ostatniej kolejnosci
lekarza. Chory potrzebuje takze psychologa i fizjoterapeuty.

Dobrze by byto, gdyby opiekun rodzinny, ktéry czesto rezygnuje z zatrudnienia

I poswieca na opieke ile$ lat swojego zycia, mogt miec liczony ten czas jako okres
sktadkowy do emerytury.

Dobrze bytoby, gdyby w ramach refundacji NFZ istniato co$ w rodzaju opieki
wyreczajgcej, czyli zeby dostepna byta opiekunka, ktéra moze odcigzy¢ gtéwnego
opiekuna w jego zajeciach.

Dobrze bytoby, zeby system ochrony zdrowia miat jakie$ preferencje dla opiekundw,
ktérzy przeciez odczuwajg rozne dolegliwosci, np. krotszy okres oczekiwania na
rehabilitacje, sanatorium, czy na wizyte u specjalisty.

Jest to niezbedne, aby chorzy jak najdtuzej przebywali we wtasnych domach.

W obecnym systemie, predzej czy pdzniej, pacjenci zazwyczaj trafiajg albo do
panstwowych zaktadéw opiekunczo-leczniczych, albo do DPS-éw, albo do

prywatnych doméw opieki, a tego wiasnie chcemy jak najbardziej unikngc.
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Rola grup wsparcia dla opiekunéw oséb z demencija
w koncowej fazie choroby — model Lédzkiego Towarzystwa

Alzheimerowskiego

Maja Maciaszczyk,
kierowniczka Srodowiskowego Domu Samopomocy dla Oséb z Chorobg

Alzheimera, psycholozka, opiekunka grup wsparcia

W roku 2017 w £6dzkim Towarzystwie Alzheimerowskim rozpoczetysmy wraz

z Matgorzatg Dzienniak prowadzenie Grup Wsparcia dla opiekunéw oséb z chorobg
Alzheimera. Wczesniej w LTA prowadzono indywidualne konsultacje, ktére nie do
konca sie sprawdzaty. Obecnie grupy wsparcia cieszg sie ogromng popularnoscia.
Spotkania odbywaja sie cyklicznie, raz w miesigcu i trwajg pottorej godziny. W tym
samym czasie prowadzimy warsztaty terapii zajeciowej dla podopiecznych, zeby
kazdy opiekun mogt uczestniczy¢é w grupie, nie martwigc sie, kto w tym czasie zajmie
sie chorym.

Z wiasnego doswiadczenia prowadzenia Grupy Wsparcia moge powiedzie¢, ze
osoby, ktore przychodzg pierwszy raz na spotkanie, z reguty negujg chorobe. Wynika
to przede wszystkim z braku wiedzy na jej temat, albo z niezrozumienia jej specyfiki.
Podczas spotkan opiekunowie dzielg sie praktycznymi informacjami, w jaki sposob
przebiega choroba oraz z czym bedg musieli mierzy¢ sie w kolejnych jej etapach i jak
trudna moze by¢ taka opieka. W momencie, gdy choroba zostanie zdiagnozowana

u osoby bliskiej, warto korzysta¢ z Grup Wsparcia poniewaz, dzieki zdobytej wiedzy
mozna rozpoczgc¢ planowanie kolejnych krokdw oraz sposobu przeorganizowania
swojego zycia, ktére niestety moze wywrdéci sie do géry nogami w miare
postepowania choroby. Zmiany sg radykalne, poniewaz czesto trzeba zamieszkacé

z chorujgcag osobg — albo u niej w domu, albo trzeba jg zabra¢ do siebie. Nie raz
styszatam od opiekundw dramatyczne historie, na przyktad o rozpadzie matzenstwa,;
a kiedy rozpada sie rodzina, to opiekun zostaje sam z chorym. Wtedy pojawiajg sie
bardzo silne negatywne emocje, bardzo duzo ztosci na swiat, na zycie, na los.
Pojawia sie pytanie ,dlaczego mnie to spotkato?”. Na Grupach Wsparcia pracujemy
nad negatywnymi emocjami. Dobrze jest, gdy ludzie sg w stanie wyrazic¢ to co czuja,

podzieli¢ sie tym i zdac sobie sprawe, ze sytuacja dotyczy wielu opiekundw.
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Mowienie gtosno o problemach zwigzanych z opiekag utatwia postrzeganie sytuacii,
w jakiej sie znalezli. Uczestnicy dostajg takze informacje zwrotne od innych
opiekunow, ktorzy doczuwajg i doswiadczajg podobnych emocji. Czujg sie lepiej,
kiedy nareszcie widzg, ze nie sg sami i problemy zwigzane z opiekg dotyczg sporej
rzeczy ludzi. Na jednej z Grup Wsparcia kilka 0s6b podsumowato spotkanie mniej
wiecej w ten sposéb: ,jak dobrze, ze tu przychodze, dlatego ze stysze i widze, ze inni
majg gorzej. Ja wcale nie mam az tak Zle jak mi sie wydawato”. Takie spotkania
poprawiajg im nastrdj i dajg energie do dalszej opieki.

W jednej w poprzednich wypowiedzi zauwazono, ze rodziny nie chcg sie dzieli¢
opieka. To jest kolejna bardzo wazna kwestia. Na jedng z Grup Wsparcia przyszta
pani opiekujgca sie mezem. Opowiadata, jak na poczatku przezywata ztos¢ na to, ze
jest sama, ze musi sie opiekowaé¢ mezem. Cérka mieszka gdzie$ daleko i nie
pomaga, bo ma prace i dzieci, wiec ona jej nie prosita, odpuszczata, odpuszczata.
Przyszedt jednak czas, kiedy sama sie pochorowata i byto jej bardzo ciezko
zajmowac sie mezem. Kiedy byta juz bardzo zmeczona, zdruzgotana

i zdeterminowana, zadzwonita do corki i powiedziata: ,stuchaj, bede sprzedawac caty
majatek, bo musze zapewni¢ opieke sobie i twojemu tacie. Sprzedaje wszystko, co
mam i wykupuje sobie miejsce w osrodku catodobowym”. Cérka szybko przyjechata.
Jakkolwiek by to nie brzmiato, jest to jakas forma i préba uzyskania wsparcia od
bliskich.

Drugi przypadek z naszej grupy opisuje sytuacje, w ktérej sg dwie corki i chora
mama. Cata opieka spadta na jedng z sidstr, bo druga ma mate dzieci i nie chciata
zajmowac sie mama, nawet jej nie odwiedzata, albo robita to sporadycznie. Pani
opiekujgca sie mama, w pewnym momencie poczuta, ze ma dosc¢ i ze nie moze caty
czas mie¢ wszystkiego tylko na swoich barkach. Powiedziata swojej siostrze, ze
zatozy sprawe w sadzie o opieke naprzemienng. | to poskutkowato. Siostra zaczeta
sie interesowac, bo pewnie wystraszyta sie, ze sgd moze natozy¢ na nig duzo
bardziej obcigzajgce obowigzki, niz te, ktére uzgodni z siostrg. Sg to oczywiscie
radykalne kroki, ale jesli kto$ nie opiekowat sie bliskim zmagajgcym sie z chorobg
otepienng nie moze nawet sobie wyobrazi¢ ciezaru i ograniczen jakie natozone sg na
opiekuna.

W czasie spotkan grupy wsparcia opiekunowie wymieniajg sie wtasnymi
doswiadczeniami, dzielg sie informacjami, biorg dla siebie i wykorzystujg w zyciu

codziennym. Jednak przede wszystkim zdobywajg wiedze na temat choroby. Po
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spotkaniu opiekunowie wychodzg usmiechnieci i zadowoleni, a to nas bardzo cieszy
i daje motywacje do dalszej pracy.

Mozna postawiC pytanie, czy opiekunowie wspotpracujg ze sobg, pomagajg sobie
takze poza spotkaniami grupy. Tego do konca nie wiem, ale daje sie zauwazy¢, ze
juz po skonczonym spotkaniu tworzg sie mate grupki i dalej rozmawiajg. By¢ moze
nawet sie spotykajg. Ktéregos razu nawet padt pomyst, zeby cztonkowie grupy
wymienili sie kontaktami. Juz od jakiego$ czasu mysle, czy nie zaproponowac takiej
formy wspotpracy, dzieki ktérej bedg mogli sobie jeszcze bardziej pomaoc.
Informacje o grupie wsparcia mozna znalez¢ w internecie, ale tez bardzo duzo oso6b
trafia do nas od lekarzy POZ-u, lekarzy rodzinnych i przede wszystkim od
psychiatrow, poniewaz wspotpracujemy ze szpitalem CKD?3. 30 lat temu wiasnie tam
powstato nasze Stowarzyszenie.

Mam nadzieje, ze grupy wsparcia beda trwaty. Jeszcze przed pandemig prowadzitam
grupy wsparcia w Zgierzu, Pabianicach i w Zdunskiej Woli. Obecnie zostata tylko
Zdunska Wola, ale zobaczymy, jak to bedzie dalej wygladato, bo wydaje mi sie, ze
obojetnie gdzie jestesmy, to opiekundéw potrzebujgcych wsparcia i pomocy jest
bardzo wielu

Reasumujgc — uwazam, ze grupy wsparcia sg genialne i apeluje — zakfadajcie je.

Dzieki temu na pewno ulzycie paru zmeczonym opiekg osobom.

3 Centralny Szpital Kliniczny Uniwersytetu Medycznego w todzi.

50



Osoby zyjace z otepieniem i ich rodzinni opiekunowie

w Polsce i innych krajach

Mirostawa Wojciechowska-Szepczynska,
cztonkini Komisji Ekspertow ds. Oséb Starszych przy RPO, ekspertka

Alzheimer Polska

Zaczne od postawienia kilku pytan:

e lle jest dzis os6b z otepieniem w naszym kraju i na swiecie?

e Co nas czeka za 30 lat?

e Czego potrzebujg chorzy?

e Jak odpowiedzie¢ na potrzeby chorych i opiekunéw?

e Jak Polska wypada na tle innych krajow?
Liczba, ktérg warto zapamietac to 525 tysiecy osdb chorych z otepieniem. To sg
oczywiscie dane szacunkowe. To jest mniej wiecej tyle, ile liczy mieszkancow
np. Poznan. A ilu chorych spodziewamy sie w przyszitosci? Ta z kolei liczba to jeden
milion w roku 2050. To sg oczywiscie dane szacunkowe, ale musimy by¢
przygotowani, ze to bedzie az taka rzesza. Do obu tych liczb (ponad 500 tysiecy
i miliona) trzeba dodac¢ co najmniej takg samg liczbe opiekunéw. Sg osoby
z otepieniem, ktére nie majg zadnego opiekuna rodzinnego, ale wtedy majg
opiekunéw zawodowych. Natomiast w przypadku opieki rodzinnej mamy do czynienia
Z wiecej niz jedng osobg przypadajgcg na chorego. To czesto dwie, trzy osoby.
Zatem to jest ogromna grupa, ktéra bedzie potrzebowata wsparcia.
A jak jest na Swiecie? Obecnie 55 milionéw oséb ma zespot otepienny, natomiast
wedtug WHO?* i ADI° za niecate 30 lat bedzie 139 milionéw, przy czym to sg dosy¢
niskie szacunki. Znalaztam wyzszg liczbe w czasopismie ,Lancet” z tego roku —
ponad 153 miliony. Poniewaz to sg szacunki, nie wiemy na pewno, jak to bedzie
wygladato. Jednak te liczby stanowig wyzwanie. Przede wszystkim dla tych, ktérzy
decydujg o organizacji opieki zdrowotnej i socjalnej. Ale jest takze pocieszajgca
wiadomos$¢, ktérg mozna przeczytaé w czasopi$mie ,Lancet” ze stycznia 2022 r., ze

chorych z otepieniem moze by¢ mniej, jesli rzgdy podejmg dziatania, aby dotrze¢ do

4 Swiatowa Organizacja Zdrowia
5 Swiatowa Organizacja Alzheimerowska
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ludzi z odpowiednig edukacjg zdrowotng. Dotyczy to rowniez Polski. Moze by¢ mniej
zachorowan na swiecie nawet o szes¢ milionow, jesli edukacja zdrowotna bedzie
prowadzona prawidtowo i bedzie skuteczna. Z drugiej strony jest pewne ryzyko,

0 ktérym takze piszg autorzy artykutu, Zze moze przybyc¢ siedem milionéw chorych,
ze wzgledu na wysokie wskazniki dotyczace otytosci, nadcisnienia i palenia tytoniu.
Najmniejszy przyrost zachorowan spodziewany jest w Japonii ze wzgledu na dobrze
prowadzone dziatania edukacyjne, zas najwiekszy w pétnocnej Afryce i na Bliskim
Wschodzie. Natomiast w Europie Zachodniej przyrost bedzie wynosit okoto 70%.
Wszyscy sg zgodni, ze do najwiekszych potrzeb nalezg: dostep do wiedzy, szybka

i wczesna diagnoza, rzetelna informacja o tym, czym jest choroba, jakie bedg jej
konsekwencje, jak dtugo bedzie trwata i jak nalezy sie do niej przygotowac. To
powinna wiedziec¢ nie tylko rodzina, ale i chory.

Jednak chyba najwiekszym problemem jest, jak zapewni¢ wsparcie po diagnozie.
Tegoroczna kampania Swiatowej Organizacji Alzheimerowskiej skupia sie wtasnie na
potrzebie udzielania wsparcia po diagnozie. Nie wystarczy sama diagnoza, jesli
potem i rodzina i chory pozostajg sami, bez pomocy, bez wsparcia.

Potrzebne jest takze zapewnienie bezpieczenstwa choremu w sensie spotecznym,
zdrowotnym i emocjonalnym. Ta osoba ciggle styszy, widzi i czuje, wiec jesli

np. sgsiad lub ktos przypadkowy na ulicy Zle sie o niej wyraza, to traci poczucie
wartosci, przestaje uwazac sie za cztowieka szanowanego. A przeciez osoba chora
ma prawo dalej by¢ traktowana jak petnoprawny obywatel.

To co moze wptyngé¢ na poprawe sytuacji chorego, to nie tylko wiedza i informacja,

lecz rowniez empatia — zrozumienie potrzeb chorego. Chorzy nie chcg wspoétczucia.
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RZECZNIK PRAW

OBYWATELSKICH

Co wptywa na poprawe sytuacji chorych i ich opiekunow

e Wiedza, informacja, Swiadomos¢ spoteczna

¢ Tworzenie ustug, odpowiadajgcych indywidualnym potrzebom
o Zyczliwoéé i empatia ludzi wokét

e Mozliwosé decydowania o swojej przysztosci

e Uznanie i szacunek dla wysitku opiekundw rodzinnych

e Powszechnie dostepna opieka paliatywna

Na stronie Rzecznika Praw Obywatelskich sg informacje o naszej kampanii ,Alzheimer
— rozumiem — wspieram”, w ktéorych méwimy o rzeczywistych potrzebach chorych.
Zapraszam do wejscia na te strone i obejrzenia zamieszczonych tam materiatéw.
Sadze, ze to jest dobry materiat, aby uswiadamiac¢ ludziom, iz chorzy czuja, stysza,

widzg i chcg by¢ traktowani jak normalni obywatele.

Jakie sg dobre praktyki innych krajow?

Na pierwszym miejscu jest Plan Alzheimerowski i strategia. Nazywamy go
Narodowym Planem, cho¢ ja wole Polski Plan lub Krajowy Plan Alzheimerowski. Nie
wszystkie kraje na swiecie majg juz te plany, m.in. i Polska. Mam nadzieje, ze w roku
2023 i u nas Plan Alzheimerowski zostanie opracowany i wprowadzony. Polskie
organizacje alzheimerowskie, nasz Zwigzek Stowarzyszen Alzheimer Polska robig
wszystko, zeby Ministerstwo Zdrowia nie zapomniato o problemie.

Drugg bardzo wazng sprawg jest koordynacja ustug medycznych i socjalnych.
Obecnie u lekarza otrzymuje sie diagnoze, a o ustugi socjalne, ustugi opiekuncze
rodzina sama musi sie staraé. Nie powinno by¢ osobnej Sciezki medycznej i osobnej
socjalnej. To musi by¢ jedna wspétpracujgca ze sobg i wzajemnie uzupetniajgca sie
droga terapeutyczna.

| jeszcze jedna niezmiernie wazna rzecz, na ktérej mi szczegdlnie zalezy i ktérg
bardzo chciatabym widzie¢ w Polsce, to petnomocnictwo opiekuncze. Dzisiaj byto juz

wspomniane o nieformalnym testamencie zycia, czyli spisanej woli za zycia. Mysle,
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ze warto to propagowac i wprowadzac u siebie. Nalezy rozmawiac¢ z chorym, o tym
na wczesnym etapie choroby i potem szanowac jego wybory. Nie mozemy bac sie
rozmawiac o tym, jak bysmy widzieli swojg przysztos¢, gdybysmy mieli zachorowac.
Przeciez nie wiadomo, kto z nas zachoruje, a niestety wszyscy jesteSmy narazeni. Ja
rowniez jestem w grupie ryzyka, bo mama miata chorobe Alzheimera, i nie boje sie
o tym rozmawia¢ z moim synem. Sg kraje, w ktdrych testament zycia albo
petnomocnictwo opiekuncze sg umocowane prawnie. My tez powinnismy o to
zabiegad.

Na samym koncu daje prawo do opieki hospicyjnej. Wywigzata sie tu krotka
dyskusja, a zarazem pewna kontrowersja na temat dostepu do opieki hospicyjnej.
Osobiscie jestem za tym, zeby wszyscy ludzie, niezaleznie od tego, czy majg
chorobe Alzheimera, czy inng chorobe, mieli takie prawo. Poniewaz tu chodzi

o prawo do korzystania z opieki paliatywnej, z opieki hospicjum, a w przypadku
choroby Alzheimera z hospicjum domowego. Dlatego, ze wszyscy jestesmy tacy
sami, wszyscy jestesmy rowni. Dlaczego na liscie znajdujg sie niektére choroby,

a nie ma choroby Alzheimera? To w ogdle nie powinno tak by¢. To nie jednostka
chorobowa powinna decydowac, tylko potrzeby. Jesli jest taka potrzeba, zeby
cztowiek pod koniec swojego zycia byt pod opiekg specjalistéw z hospicjum i czutby

sie z tym dobrze, to nalezy mu takie prawo zapewnic.

RZECZNIK PRAW

OBYWATELSKICH

Dobre praktyki innych krajow

e Plan Alzheimerowski / Strategia / Rozwigzania systemowe

e Koordynacja ustug medycznych i socjalnych

e Petnomocnictwo opiekuricze / Testament zycia

e Praktyczna pomoc w domu chorego

e Domy dziennego/ okresowego pobytu i przygotowany personel
e Opieka wytchnieniowa dla opiekundw

e Prawo do opieki hospicyjnej, zwtaszcza domowej
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Alzheimer Europe robit badania wsrdod 36 krajow europejskich, kierujgc sie kryterium

jakosci udzielanego wsparcia. Lista szczegotowych kryteridw jest bardzo dtuga.

RZECZNIK PRAW

OBYWATELSKICH

Kryteria oceny jakosci wsparcia wg Alzheimer Europe

e Dostep do ustug opiekuriczych dla wszystkich potrzebujgcych
e Odpowiednia, przystepna cena za ustugi opiekuricze

e Leki refundowane

« Dostep do badan klinicznych

e Zaangazowanie kraju w badania naukowe

e« Uznawanie otepienia za priorytet zdrowia publicznego

e Rozwijanie przyjaznej dla chorych i opiekundw przestrzeni i srodowiska

e Gwarancja praw obywatelskich dla chorych z otepieniem

o Ratyfikacja miedzynarodowych i europejskich traktatdw dotyczacych praw cztowieka
e Realizowanie prawa do opieki i zatrudnienia

Z dokonanej oceny wytania sie pewien ranking. Polska nie znalazta sie nawet

w pierwszej dwudziestce, niestety znalazta sie na samym koncu. To daje nam
odpowiedz na pytanie, czy w innych krajach jest tak, jak w Polsce, czy tez lepiej lub
gorzej. Gdybym ja miata chorobe Alzheimera, to bym chetnie zamieszkata w Finlandii
lub Holandii. Tam jest po prostu normalnie. Tam starych ludzi szanuje sig, a na

potrzeby ludzi zyjgcych z otepieniem zwraca szczegblng uwage.
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m RZECZNIK PRAW
OBYWATELSKICH

Ranking krajow, gdzie chorym zyje sie najlepiej

e Finlandia (powszechny, réwny dostep do niedrogich ustug opiekuriczych i informacji;
wysoka swiadomos¢ spoteczna; osohy chore traktowane tak samo, jak inni obywatele,
hospicja otwarte dla osob z otepieniem)

e Niderlandy (najbardziej przyjazny kraj dla oséb z otepieniem, wiaczajacy,
niedyskryminujacy, opieka paliatywna, state ksztatcenie personelu)

e Wielka Brytania (refundacja lekéw, prawa obywatelskie, wysoka swiadomos¢
spoteczenstwa, prawo do opieki w hospicjum)

e Niemcy (poszanowanie praw cztowieka i umozliwienie udziatu w badaniach klinicznych)

—

m RZECZNIK PRAW
OBYWATELSKICH

cd. - Gdzie chorym zyje sie najlepiej

e Dania (powszechnie dostepna opieka medyczna w poradniach, a kliniki specjalistyczne w kazdym
z 5 regionow; specjalny koordynator opieki w kazdym samorzadzie lokalnym)

e Belgia(powszechny, tatwy dostep do diagnozy i leczenia w poradniach dla oséb z otepieniem,
duzo domoéw opieki pielegnacyjnej panstwowych i prywatnych)

e Szwecja(opieka w domu chorego zapewniona przez panstwo/samorzad; jedynie 4% rodzin
opiekuje sie swoimi bliskimi w domu; na 100 tys. obywateli przypada 8 geriatrow (w Polsce: 0,8;
w Stowacji: 3,1); wysoka swiadomos¢ spoteczna obywateli

Wszystkie wymienione kraje wdrozyty strategie / plany alzheimerowskie, a niektore

z nich majg kolejne edycje planow.

Oczywiscie samo napisanie planu niewiele zmieni. Potrzeba go jeszcze wdrozy¢, a to
jest bardzo powazne przedsiewziecie, bo zmiany nie dokonujg sie ot tak.

Mysle, ze przede wszystkim wazne sg zmiany w Swiadomosci spoteczenstwa, zeby
ludzie patrzyli na chorobe Alzheimera czy inne choroby, ktdre prowadzg do otepienia,

inaczej niz teraz. Zeby sie nie wstydzili, zeby to nie byto tabu.
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U nas jest ogromnie duzo do zrobienia.

Co mozna zrobi¢ w takim razie, zeby w Polsce zyto sie lepiej? Tu wracam do planu
alzheimerowskiego, czyli do rozwigzan systemowych. Konieczna jest coraz wieksza
Swiadomos¢ spoteczna i tu jest wazna rola mediow, ale takze takich konferenc;ji jak
dzisiejsza. Ponadto ksztatcenie kadr, personelu domow opieki, lekarzy i koordynacja
ustug oraz indywidualny plan opieki. Czy ktos styszat, zeby chory otrzymat od
swojego lekarza indywidualny plan opieki? Jedynie styszatam o to apele pana
profesora Parnowskiego, ale zadnego innego lekarza jeszcze nie widziatam w tej roli.
Potrzebny jest dostep do domowej opieki hospicyjnej. Konieczne sg tez zmiany

w polskim prawie i co sie z tym wigze koniec z ubezwlasnowolnianiem chorego!
Ludzie nie zdajg sobie sprawy, ze to jest odbieranie choremu jego praw
obywatelskich. Tak nie wolno postepowac. Cywilizowane kraje juz dawno z tego
zrezygnowaty. Dlaczego my jestesmy takim krajem niecywilizowanym pod tym
wzgledem?

Na koniec zyczytabym sobie, zeby organizacje alzheimerowskie byty wspierane
przez rzad nie dobrym stowem, bo stowo to za mato, tylko zeby naprawde dostawaty
wsparcie finansowe tak, jak w innych krajach, na przyktad w Wielkiej Brytanii,

a szczegolnie w Szkocji. Mimo ze Szkocja jest matym krajem, tam bardzo duzo ludzi
pracuje w organizacjach alzheimerowskich, optacanych przez rzad. Tego zycze nam

wszystkim
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Komentarze uczestnikow konferencji

DPS-y, ZOL-e, Hospicja — konsekwencje réznych zrédet finansowania

Domy pomocy spotecznej, zaktady opiekunczo-lecznicze i hospicja tak naprawde
spetniajg bardzo podobne role. We wszystkich tych placowkach przebywajg chorzy,
ktorych trzeba zaopatrzy¢ zarbwno medycznie jak i opiekunczo. Jednak koszty
pobytu, jakie musi ponies¢ chory znaczgco sie réznig. Jest tak dlatego, ze hospicja

i zaktady opiekunczo-lecznicze finansowane sg przez NFZ, natomiast domy pomocy
spotecznej przez samorzady.

W domach pomocy spotecznej niemalze cato$¢ kosztdw ponosi chory, pobyt

w zaktadach opiekunczo-leczniczych finansowany jest w 80% przez NFZ, natomiast
za opieke hospicyjng chory, jesli tylko jego jednostka chorobowa miesci sie w niezbyt
dtugim katalogu®, nie ponosi zadnych kosztéw.

Réznice w zZrodtach finansowania przektadajg sie na zroznicowanie zarobkow
personelu poszczegolnych placowek. Pielegniarka w DPS-ie zarabia duzo mniej,
chociaz wykonuje doktadnie te same czynnosci co pielegniarka w ZOL-u, a spoczywa
na niej wieksza odpowiedzialnos¢, bo nie ma na miejscu lekarza i sama musi
podejmowac decyzje, czy wezwac karetke, zadzwoni¢ do lekarza, czy podac cos
choremu. To powinno sie zmieni¢. Zgtoszono apel do Parlamentu RP o zréwnanie
zaktaddw opiekunczo-leczniczych, hospicjow i domdéw pomocy spotecznej w zrodtach
finansowania. Decyzja o tym, gdzie ma by¢ chory, nie powinna by¢ podejmowana
wytgcznie w oparciu o to, jakie zasady finansowania sg w systemie opieki
zdrowotnej, czy tez w systemie opieki spotecznej. Nad tym trzeba pracowac.
Choroba Alzheimera, ani inne powodujgce zespoty otepienne nie mieszczg sie

w koszyku $wiadczen hospicyjnych. Obecnie czesé hospicjow, w tym hospicjow
domowych, obejmuje wsparciem osoby z chorobami otepiennymi finansujgc te

zadania z pozyskiwanych dodatkowo funduszy.

Szczegodlnie wazng formg udzielania wsparcia chorym i ich rodzinom sg hospicja

domowe, czyli mobilne zespoty, ktére, tak jak Hospicjum Proroka Eliasza z Podlasia,

6 Jednostki chorobowe kwalifikujgce do leczenia, okre$lone w zatgczniku nr 1 do Rozporzgdzenia
Ministra Zdrowia z dnia 29 pazdziernika 2013 r. w sprawie $wiadczen gwarantowanych z zakresu
opieki paliatywnej i hospicyjnej: choroba wywotana przez ludzki wirus uposledzenia odpornosci
(HIV),nowotwory, nastepstwa zapalnych choréb osrodkowego uktadu nerwowego, uktadowe zaniki
pierwotne zajmujgce osrodkowy uktad nerwowy, kardiomiopatia, niewydolnos¢ oddechowa
niesklasyfikowana gdzie indziej, owrzodzenie odlezynowe.
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objezdzajg rozsiane po terytoriach wiejskich osoby samotne w domach, ktére nie
mogg dotrze¢ do lekarza lub do sklepu. Potrzeby takich dziatan sg ogromne. W wielu
miejscach osoby chore, stare, z niepetnosprawnosciami pozostajg samotne w swoich
domach. Czesto brak komunikacji publicznej sprawia, ze nie mogg dotrze¢ do
lekarza, sklepu, osrodka kultury, przez co sg wykluczeni z zycia spotecznego. Do
tych ludzi trzeba dotrze¢ i udzieli¢ im wsparcia. Warto, aby dobra praktyka
wypracowana przez Hospicjum Proroka Eliasza zostata rozpowszechniona we
wszystkich regionach Polski.

W naszej rzeczywistosci hospicja czesto mylone sg z domami opieki spotecznej,

a takze btednie postrzegana jest ich rola i zadania. Jednak to potrzeby chorego
powinny decydowac czy bedzie przebywat w DPS-ie, czy w hospicjum, a nie
jednostka chorobowa z katalogu $wiadczen. Wszystkim tym placowkom powinien
przyswiecac taki sam cel, aby stworzy¢ chorym warunki do dobrego, godnego zycia
do ostatniej godziny, ostatniej minuty.

W ostatnim czasie duzo mowi sie o deinstytucjonalizacji, jednak trzeba pamietac, ze
zawsze bedzie grupa ludzi, ktéra bedzie potrzebowata catodobowej opieki i nie
bedzie mogta liczy¢ na pomoc opiekundéw. Dlatego nie jest dobrym pomystem
likwidacja domow pomocy spotecznej.

Przy kierowaniu oséb do catodobowej opieki, osrodki pomocy spotecznej powinny
starac sie aby dom opieki byt jak najblizej miejsca dotychczasowego zamieszkania
chorego. Jest to bardzo wazne ze wzgledu na znajomosc¢ otoczenia i przede
wszystkim mozliwos¢ odwiedzin przez rodzine, sgsiadéw, czy pracownika pomocy
spotecznej. Dla chorego wazne jest tez, aby nie zmienia¢ jego miejsca pobytu, gdzie
juz sie zaaklimatyzowat, poznat personel, rytm dnia, nawigzat nowe znajomosci.
Zapewnienie mieszkania tam, gdzie osoba chorujgca czuje sie dobrze i bezpiecznie,
jest jej prawem, wynikajgcym z przyrodzonej cztowiekowi godnosci. O tym trzeba
zawsze pamieta¢ podejmujgc decyzje dotyczgce drugiego cztowieka. Prawa

cztowieka przystugujg kazdemu!

Ubezwlasnowolnienie — problem nierozwigzany

Osoby z zespotem otepiennym nie sg w stanie Swiadomie podejmowaé decyzji co do
swojego leczenia, czy miejsca pobytu. To jest gtbwnym powodem, ze szpitale,
przychodnie, czy domy pomocy spotecznej wymagajg ubezwtasnowolnienia. Bez

tego lekarze nie chcg leczy¢, a domy pomocy spotecznej nie chcg przyjac takiej
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osoby, mimo, ze w swoim domu nie ma warunkow ani opiekuna, ktéry moze
zapewnic konieczne wsparcie.

To co trzeba juz teraz zaczgc robic, to przede wszystkim rozmawiac¢ z lekarzami,
dotrze¢ do Izby Lekarskiej, do rad lekarskich i ttumaczy¢, ze osobom z demencjg
wystarczy pomaéc podjgc decyzje, bez potrzeby ubezwtasnowolnienia.

Problem jest niezwykle trudny, dlatego ze z jednej strony sg osoby, ktére albo nie
zyczg sobie czegos, albo nie zdajg sobie sprawy z tego, co sie z nimi dzieje.

Z drugiej strony w naszym kraju nalezatoby zmieni¢ przepisy prawa, bo zyjemy
wedtug jeszcze XIX-wiecznych schematow. W stosunku do oséb, ktore z powoddw
religijnych nie zgadzajg sie na operacje lekarze czekajg az stanie serce, podejmujg
akcje reanimacyjng i operujg. Kiedy zas jest bardzo duze zagrozenie, ze osoba za
chwile umrze, to lekarze nie pytajgc, odwotujg sie do stanu wyzszej koniecznosci

w dziataniach lekarskich i operujg, bo sg przepisy, ktére na to pozwalajg. Ale to jest
funkcjonowanie na styk, a tych stykdw w Polsce jest bardzo duzo. Prawo polskie jest
stare i jest zte. Sg przepisy w ustawie o ochronie zdrowia psychicznego dotyczace
sprawnosci intelektualnej cztowieka przyjmowanego do szpitala. | te przepisy mowig
wyraznie, ze jezeli taka osoba jest niesprawna intelektualnie na tyle, ze nie rozumie,
CoO sie z nig dzieje i jaki jest cel jej hospitalizacji, to zostaje przyjeta do szpitala, ale
w ciggu 72 godzin dokumentacja jest wysytana do sgdu, ktory bada sprawe. Problem
w tym, Zze sedziowie albo w ogdle sie nie fatygujg, albo sprawe zatatwiajg
telefonicznie, a jak juz przychodzg do szpitala, to po powierzchownej rozmowie

z lekarzem, sprawe zatatwiajg. Nie ma w tym zadnej pogtebionej refleksji. Niestety, to
jest bardzo trudny temat.

Z jednej strony brak odpowiednich uregulowan prawnych, a z drugiej brak wiedzy

w spoteczenstwie jak zabezpieczyc¢ interes chorego i rodziny, chociazby przez
udzielenie petnomocnictw, sporzgdzenie testamentu zycia na wczesnym etapie
choroby, powoduje, ze nawet wsrdd niektdrych organizacji alzheimerowskich, jest
przekonanie, ze jedynym mozliwym dziataniem jest ubezwtasnowolnienie chorego.
W rozeznaniu sie w zawito$ciach prawnych pomocna moze by¢ opracowana
wspolnie przez Rzecznika Praw Obywatelskich i Polski Instytut Notarialny broszura

,Otepienie (Demencja) — problemy prawne™’.

https://bip.brpo.gov.pl/sites/default/files/Ot%C4%99pienie %20%28demencja%29%20-%20problem
v%20prawne 0.pdf
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Chory w rodzinie

Bardzo czesto, w sytuaciji kiedy chory pozostaje w domu, ciezar opieki spada na
jedng osobe z rodziny. Taki model nie sprawdza sie. Jedna osoba nie podotfa
wszystkim zadaniom opiekunczym, dlatego kiedy opiekunowie majg problemy ze
swoimi rodzinami, warto siegng¢ do jednej z metod pracy socjalnej, jaka jest
konferencja rodzinna. Zazwyczaj konferencje rodzinne sg organizowane po to, aby
przemyslec¢ i zbudowac system wsparcia dla dzieci w rodzinie, ale nic nie stoi na
przeszkodzie, zeby stosujgc te metode, zbudowac system rodzinnego wsparcia
wokot osoby chorej z zespotem otepiennym. Oczywiscie nie w kazdej rodzinie bedg
osoby zainteresowane udziatem w mediacji, jednak trzeba probowac, a opiekundéw
nalezy uczyc¢, w jaki sposob komunikowac sie z pozostatg czescig rodziny, jak mogg
rozmawiac, aby cztonkéw rodziny zacheci¢ do udziatu w opiece. Nalezy tez
zaznaczyc, ze to nie zawsze przyniesie efekt, ale juz samo wybrzmienie poczucia
zalu i krzywdy opiekuna samotnie zmagajgcego sie z trudami opieki,

z psychologicznej strony, przynosi w jakims stopniu ulge.

Chory zyjacy z chorobg Alzheimera w systemie opieki zdrowotnej

W naszym systemie opieki zdrowotnej jest mato lekarzy praktycznie zajmujgcych sie
osobami z chorobg Alzheimera. Przejscie z medycyny sredniego wieku do medycyny
podesztego wieku, to jest skok w zupetnie inng przestrzen, a zajmowanie sie
osobami z zespoftami otepiennymi to jest jeszcze inny wymiar, to jest zupetnie inna

jakosc. Taki stan rzeczy nie utatwia opiekunom sprawowania opieki.

Krajowy Plan Alzheimerowski

Od lat organizacje alzheimerowskie dgzg do przyjecia i wdrozenia w Polsce
Narodowego Planu Alzheimerowskiego, ktérego zapisy odpowiadajg na potrzeby
chorych i ich rodzin. Jest nadzieja, ze Ministerstwu Zdrowia uda sie w tym roku
(2022-2023) przekaza¢ pierwszy draft do konsultacji.

Dziatania profilaktyczne dot. chordb otepiennych wraz ze srodkami na ten cel i na
kampanie promujgcg profilaktyke dot. demenciji jest przewidzianych w Narodowym
Programie Zdrowia. Nie oznacza to jednak, ze nie ma potrzeby opracowania planu

wobec zespotdéw otepiennych lub Zze ma go zastgpi¢ Narodowy Program Zdrowia.
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Podsumowanie

Barbara Imiotczyk, dyrektorka Centrum Projektéw Spotecznych
w BRPO

Mam wielkg nadzieje, ze my, uczestniczgcy w konferencji, zarébwno zebrani

w Warszawie jak i biorgcy udziat online na spotkaniach lokalnych, przyczyniliSmy sie
do tego, co pan profesor Parnowski nazwat ,rozwijaniem ruchu alzheimerowskiego
w sensie duchowym”. Ze konferencja przyczynita sie do poszerzenia wiedzy,
wymiany informacji, poznania dobrych pomystéw, wskazania barier prawnych.
Serdecznie dziekuje wszystkim osobom, tu w Warszawie i przed ekranami
komputerdw. Nisko ktaniam sie naszym panelistkom i panelistom, bardzo dziekuje za
Panstwa zaangazowanie i poswiecony czas.

Dziekuje za wszystkie dobre pomysty i zgtoszone postulaty.

Rzecznik Praw Obywatelskich bedzie je analizowat i podejmowat mozliwe dla tego
Urzedu dziatania.

Dziekuje Alzheimer Polska — wieloletniemu partnerowi RPO.

Jestem jeszcze winna odpowiedz na pytanie, ktore zadat uczestnik online: ,Dlaczego
w dzisiejszym panelu, w roli ekspertéw nie wystepujg osoby chore z diagnozg we
wczesnej fazie choroby?”. Chce wyjasnic, ze juz od kilku lat bardzo staramy sie
zaprosi¢ osoby zyjgce z chorobg Alzheimera do udziatu w naszej konferencji. Bardzo
nam zalezy na tym, zeby przynajmniej jedna osoba otwierata konferencje lub
uczestniczyta w panelu. Niestety nie udato nam sie tego do tej pory osiggngé. Mam
nadzieje, ze uda sie za kolejnym razem i moze organizacje alzheimerowskie nam

w tym pomoga.

Wszystkich zainteresowanych tematem bardzo prosze o przesytanie wnioskow,
opinii, propozyciji, postulatoéw, dobrych praktyk, ktérymi chcielibyscie sie z nami

podzieli¢ na adres: alzheimer@brpo.gov.pl Jestesmy otwarci na wszelkie formy

wspotpracy.
Mam nadzieje, ze spotkamy sie, niekoniecznie za rok, moze bedziemy spotykac sie

czesciej i nie tylko w Warszawie.

Zygmunt Wierzynski, prezes Alzheimer Polska

Wiele z probleméw, ktére zostaty przywotane, sg tematami do rozwigzania przez
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Polski Plan Alzheimerowski, o ktéry walczymy od 2011 r., a ktory w 2021 r. zostat
zmodyfikowany i uaktualniony do biezgcych potrzeb. Miejmy nadzieje, ze

w najblizszych latach uda nam sie go wprowadzi¢. Obejmuje on wszystko to, 0 czym
byto méwione, czyli rozwigzania zaréwno z zakresu medycznego, jak i spotecznego:
bon opiekunczy ze Szczecina, zaliczenie okresu opieki nad chorym do stazu
emerytalnego i wiele, wiele innych rzeczy, w tym budzacy tyle emocji testament za
zycia. Jestem przekonany, ze wprowadzenie Polskiego Planu Alzheimerowskiego
rozwigze wiele problemow. Mam nadzieje, ze nastgpi to szybko.

W imieniu Alzheimer Polska, jako wspoétorganizatora konferencji, serdecznie
wszystkim panstwu dziekuje. Przede wszystkim panu Rzecznikowi Praw
Obywatelskich za goscine, wszystkim prelegentom za doskonate wystgpienia

i pracowniczkom BRPO za aktywng wspotprace i ogromng pomoc w organizacji
spotkania.

Do zobaczenia.

63



Informacje o konferenc;ji

Konferencja byta transmitowana online w formule gwiazdzistej, co znaczy, ze

w 52 miejscach, w 41 miastach i miejscowosciach byty organizowane spotkania
lokalne, na ktorych uczestnicy wspolnie ogladali nasze wydarzenie i mieli mozliwos¢
komentowania i zadawania pytan ekspertom.

W konferencji uczestniczyli przedstawiciele opiekunéw osdb chorujgcych, organizacji
spotecznych wspomagajgcych rodziny i chorych z zespotem otepiennym,
przedstawiciele resortu zdrowia i parlamentu, a takze Najwyzszej Izby Kontroli,
Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych, Narodowego Funduszu Zdrowia, samorzgdéw
lokalnych, konsultantki i konsultanci medyczni, pracownicy i podopieczni doméw

pomocy spoteczne;.

Tabela 4 - Wykaz miejsc spotkan lokalnych

Lp. | Miejscowos¢ | Miejsce Organizacja zgtaszajaca
Dom Pomocy Spotecznej w .
1. Barczewo DPS w Barczewie
Barczewie (11-010)
Miejski Osrodek Pomocy L
Miejski Osrodek Pomocy
2. Bartoszyce Spotecznej w Bartoszycach (11- .
Spotecznej w Bartoszycach
200)
Dzienny Dom ,Senior+”
_ _ o Centrum Ustug Spotecznych
3. Bojszowy w Bojszowach z siedzibg _
_ w Bojszowach
w Miedzyrzeczu
Srodowiskowy Dom Srodowiskowy Dom
Samopomocy dla Osdéb Samopomocy dla Osdéb
4. Chorzéw o . o .
z Zaburzeniami Zdrowia z Zaburzeniami Zdrowia
Psychicznego w Chorzowie Psychicznego w Chorzowie
Akademia Muzyczna im.
Stanistawa Moniuszki
w Gdansku Fundacja Hospicyjna z siedzibg
5. Gdansk _ .
W programie VI Konferencji w Gdansku
Naukowej Hospicjum im. Ks. E.
Dutkiewicza Sac
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Liséwkach (62-070)

Lp. | Miejscowos¢ | Miejsce Organizacja zgtaszajagca
. Urzad Gminy Gniezno, sala _ .
6. Gniezno _ Urzad Gminy Gniezno
sesyjna
Srodowiskowy Dom Srodowiskowy Dom
7. Gotdap Samopomocy ,Stoneczny Dom” | Samopomocy ,Stoneczny Dom”
w Gotdapi (19-500) w Gotdapi
Sala widowiskowo-kinowa
8. Gryfino o Gryfinski Dom Kultury
Gryfinskiego Domu Kultury
Powiatowe Centrum Pomocy
o Powiatowe Centrum Pomocy Rodzinie i Samodzielny
9. Hajnéwka L . . o
Rodzinie w Hajnéwce Publiczny Zaktad Opieki
Zdrowotnej w Hajnéwce
Miejski Osrodek Pomocy
10. | Inowroctaw MOPS w Inowroctawiu
Spotecznej w Inowroctawiu
Miejski Osrodek Pomocy
_ Miejski Osrodek Pomocy Spotecznej w Kedzierzynie-
Kedzierzyn o . _
11. Ko3l Spotecznej Mieszkania KozZlu O$rodek Wsparcia
ozle
Chronione w Kedzierzynie-Kozlu | Dziennego dla osob z zespotem
otepiennym
Urzad Starostwa Powiatowego w | Starostwo Powiatowe
12. | Kielce
Kielcach w Kielcach
Miejska i Powiatowa Biblioteka Miejska i Powiatowa Biblioteka
13. | Kolbuszowa
Publiczna w Kolbuszowe] Publiczna w Kolbuszowej
Centrum Tradycji i Kultury Osrodek Pomocy Spotecznej
14. | Komorniki
w Komornikach (62-052) w Komornikach
. Fundacja Matopolska Izba
15. | Krakow Urzad Miasta Krakowa
Samorzadowa w Krakowie
Sala konferencyjna Domu
16. | LisOwki Pomocy Spotecznej w Dom Pomocy Spotecznej

w Liséwkach

65




Lp. | Miejscowos¢ | Miejsce Organizacja zgtaszajagca
Miejski Osrodek Pomocy
Spotecznej ul. Kilinskiego
102/102a 90-012 t6dz
DPS ul. Paradna 36,
DPS ul. Przyrodnicza 24/26,
Centrum Rehabilitacyjno- L
. Miejski Osrodek Pomocy
17. | todz Opiekuncze przy ul. . _
. Spotecznej w todzi
Przybyszewskiego 255/267,
DPS ul. Krzemieniecka 7/9,
DPS ul. Rudzka 56,
DPS ul. Dojazdowa 5/7,
DPS ul. Strzelcow Kaniowskich 32,
DPS ul. Spadkowa 4/6.
. Sala sesyjna Urzedu Gminy w . '
18. | Mitostaw Urzgd Gminy Mitostaw
Mitostawiu (woj. wikp.)
19. | Mystowice Urzad Miasta Mystowice UM Mystowice
20 Nowa Sol (67- | Dzienny Dom Senior+ w Nowe] | Miejski Osrodek Pomocy
"1 100) Soli Spotecznej w Nowej Soli
Miejsko-Gminny Osrodek Miejsko-Gminny Osrodek
21. | Nowe Miasto Pomocy Spotecznej w Nowym Pomocy Spotecznej w Nowym
Miescie (09-120) MiesScie
Sala obrad Urzedu Miasta Nowy .
22. | Nowy Targ Urzad Miasta Nowy Targ
Targ
Powiatowe Centrum Pomocy Powiatowe Centrum Pomocy
23. | Nowy Tomysl
Rodzinie w Nowym Tomyslu Rodzinie w Nowym Tomyslu
Srodowiskowy Dom Srodowiskowy Dom
24. | Olsztyn Samopomocy ,,0gnisko” w Samopomocy ,,0gnisko”
Olsztynie w Olsztynie
_ Miejski Osrodek Pomocy Miejski Osrodek Pomocy
Ostrowiec . .
25. |, . | Spotecznej w Ostrowcu Spotecznej w Ostrowcu
Swigtokrzyski

Swietokrzyskim

Swietokrzyskim
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Lp. | Miejscowos¢ | Miejsce Organizacja zgtaszajagca
26. | Piaski Gmina Swietlica Gminy Piaski (63-820) | Gmina Piaski
Wielkopolskie Stowarzyszenie Wielkopolskie Stowarzyszenie
27. | Poznan
Alzheimerowskie w Poznaniu Alzheimerowskie w Poznaniu
08 Rawa Miejski Dom Kultury w Rawie Urzad Miasta Rawa
" | Mazowiecka Mazowieckiej Mazowiecka
. Srodowiskowy Dom Srodowiskowy Dom
Rudnik nad ) .
29. s Samopomocy w Rudniku nad Samopomocy w Rudniku nad
anem
Sanem Sanem
_ Podkarpackie Stowarzyszenie
Starostwo Powiatowe w
30. | Rzeszow _ Pomocy Osobom z Chorobg
Rzeszowie
Alzheimera wraz ze Starostg
Osrodek Pomocy Spotecznejw | Osrodek Pomocy Spotecznej
31. | Swarzedz
Swarzedzu w Swarzedzu
32. | Szczecin Centrum Seniora w Szczecinie Centrum Seniora w Szczecinie
Miejski Dom Pomocy Spotecznej | Miejski Dom Pomocy
33. | Swietochtowice | ,Ztota Jesien” w Spotecznej ,Ztota Jesien”
Swietochtowicach w Swietochtowicach
Dzienny Dom Senior + w .
34. | Ulanow . . . OPS w Krzeszowie
Ulanowie woj. podkarpackie
Dom Pomocy Spotecznej w Dom Pomocy Spoteczne;j
35. | Uzdéw _ _
Uzdowie (13-214) w Uzdowie
Centrum Wsparcia ,Moja
36 Warszawa Rodzina” przy Dom Dziennego Pobytu
" | Ochota ul. Czestochowskiej ,Z Ochotg” w Warszawie
w Warszawie
Sala konferencyjna w siedzibie
Warszawa
37. ) SPZ0OZ Warszawa-Ursynow w SPZ0Z Warszawa Ursynow
Ursynow

Warszawie
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w Zmigrodzie (55-140)

Lp. | Miejscowos¢ | Miejsce Organizacja zgtaszajagca
Urzad m.st. Warszawy
38 Warszawa Wawerskie Centrum Kultury w Dzielnica Wawer
| Wawer Radosci Wydziat Spraw Spotecznych
i Swiadczen dla Dzielnicy
Miejski Osrodek Pomocy Miejski Osrodek Pomocy
39. | Wioctawek o o
Rodzinie we Wtoctawku Rodzinie we Wtoctawku
Dom Pomocy Spotecznej we Dom Pomocy Spotecznej we
40. | Whosciborz
Witosciborze 78-114 Wrzosowo | Wiosciborze
Wyszkowski Osrodek Kultury Osrodek Pomocy Spotecznej
41. | Wyszkow
»Hutnik” w Wyszkowie w Wyszkowie
Dzienny Dom ,Senior WIGOR” w
Zielonej Gorze _ '
Lubuskie Stowarzyszenie
42. | Zielona Gora oraz
Alzheimera
Dom Pomocy Spotecznej dla
Kombatantéw w Zielonej Gorze
Stowarzyszenie na Rzecz
e Sala Zespotu Placéwek Kultury | Integracji Spotecznej im. Sw.
43. | Zmigréd

Jadwigi SI. oraz Zespot

Placéwek Kultury w Zmigrodzie

Wszystkim organizatorom spotkan lokalnych serdecznie dziekujemy za podjety trud,

wrazliwos¢ na potrzeby chorujgcych i ich rodzin, zaangazowanie w podnoszenie

wiedzy o zespotach otepiennych i rozwigzywanie problemow, z ktérymi codziennie

zmagajg sie chorzy i ich opiekunowie.

Zapraszamy do wspotpracy przy kolejnych konferencjach i statego kontaktu z Biurem

Rzecznika Praw Obywatelskich oraz Zwigzkiem Stowarzyszenh Alzheimer Polska.
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Publikacje:

Zachecamy do korzystania z naszych publikacji, opracowanych wspolnie z Alzheimer
Polska oraz innymi organizacjami. Mozna w nich znalez¢ pomocne informacje,
rowniez te odnoszgce sie m.in. do problemow prawnych. W broszurze przygotowanej
wspolnie z Polskim Instytutem Notarialnym ,Otepienie, demencja — problemy
prawne”, znajduje sie np. informacja o tym, jak nie korzysta¢ z ubezwtasnowolnienia
w obecnym systemie prawnym, nie czekajgc na zmiany prawa, o ktére Rzecznik
Praw Obywatelskich apeluje od lat.

Wszystkie publikacje dostepne na stronie Rzecznika Praw Obywatelskich, sg na
wolnej licencji — mozna z nich korzysta¢ podajgc jedynie Zrodto.
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