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(Poczqtek posiedzenia o godzinie 11 minut 11)

(Posiedzeniu przewodniczy przewodniczqcy Marek Balicki)

Przewodniczacy Marek Balicki:

Otwieram posiedzenie Komisji Polityki Spotecznej 1 Zdrowia.

Witam panstwa senatoréw. Witam zaproszonych gosci, przedstawicieli ministerstw
1 innych instytucji. Jest wielu wybitnych gosci na naszym spotkaniu, migdzy innymi pre-
zes Naczelnej Rady Lekarskiej, pan doktor Konstanty Radziwilt, prezes Urzedu Nadzoru
Ubezpieczen Zdrowotnych, pan Michal Zemojda, przedstawiciele resortow, jest krajowy
specjalista w dziedzinie psychiatrii, pan profesor Stanistaw Kurzynski, profesor Stefan
Leder z Instytutu Psychiatrii 1 Neurologii. Jest wérdd nas obecna takze pani doktor Nori
Graham, ktora jest przewodniczaca Swiatowej Federacji Organizacji Alzheimerowskich
| sa przedstawiciele Polskiego Stowarzyszenia Pomocy Osobom z Choroba Alzheimera,
ktérzy wspdlnie z komisja przygotowywali dzisiejsze posiedzenie. Sa réwniez licznie
zgromadzeni przedstawiciele mediow 1 wiele innych waznych osob, ktdére sa gleboko za-
interesowane problematyka dzisiejszej konferencji. Wszystkich serdecznie witam.

Temat dzisiejszego posiedzenia brzmi: Starzenie si¢ czy choroba? Dziatania na
rzecz osob dotknigtych choroba Alzheimera i ich opiekunéw. I to jest jedyny punkt
porzadku dzisiejszego posiedzenia.

Zgodnie z Regulaminem Senatu chcialbym zapyta¢ si¢ panstwa senatorow, czy
sa jakie$ uwagi do porzadku obrad.

Rozumiem, ze uwag nie ma i porzadek zostat przyjety.

Jeszcze raz przypomng, ze dzisiejsze posiedzenie jest troch¢ nietypowe. Odbywa si¢
ono whasnie dzisiaj, bo 21 wrzesnia obchodzony jest Swiatowy Dzien Choroby Alzheimera.
Wedlug szacunkéw w Polsce choroba Alzheimera dotknigtych jest okoto dwustu tysigcy
0sob. Jest to problem nie tylko medyczny, a moze nawet najmniej jest to problem medycz-
ny; wkracza on w inne obszary zycia. Polskie spoteczenstwo weszto w ten etap, ktory spote-
czenstwa Europy Zachodniej rozpoczely kilkanascie czy kilkadziesiat lat temu, a mianowi-
cie etap starzenia si¢ populacji. W przeciagu najblizszych kilkunastu lat liczba 0sob powyzej
sze$¢dziesiatego roku zycia w populacji polskiej zwigkszy si¢ o potowe.

Otgpienie — a jedna z glownych przyczyn otgpienia jest choroba Alzheimera —
nie jest elementem staro$ci. U ludzi w wieku powyzej szes¢dziesigciu lat, a szczeg6lnie
osiemdziesigciu, wystgpuje ono duzo cz¢sciej niz u mtodszych.

Dlatego wazne jest, zebySmy dzisiaj zwrdcili uwage na ten problem spoteczny,
ktory z roku na rok begdzie coraz wigkszy, po to zeby rdzne instytucje publiczne, rza-
dowe, samorzadowe mogly odpowiednio si¢ przygotowaé do tego zblizajacego si¢
wielkiego wyzwania.




51. posiedzenie Komisji Polityki Spolecznej i Zdrowia

Wspoélorganizatorem dzisiejszego posiedzenia jest Polskie Stowarzyszenie P o-
mocy Osobom z Choroba Alzheimera. Jest to tez wyrazem chgci podkreslenia znacze-
nia organizacji pozarzadowych w rozwiazywaniu problemow, ktore sytuuja si¢ wokot
starzenia si¢, wokot choroby Alzheimera.

Program dzisiejszego posiedzenia bgdzie polegal na tym, ze w pierwszej czgsci
zabiorg glos przede wszystkim przedstawiciele Polskiego Stowarzyszenia Pomocy
Osobom z Choroba Alzheimera; jest tez przygotowane wystapienie pani doktor Nori
Graham, przewodniczacej Swiatowej Federacji Organizacji Alzheimerowskich, a poz-
niej przewidujemy dyskusj¢, wymiang pogladow.

Na dzisiejszym posiedzeniu nie chcemy ustali¢ jakiegokolwiek wniosku, cho-
ciaz by¢ moze po dyskusji tego typu propozycje padna. Przede wszystkim chodzi
0 wskazanie wagi problemu, ktéry jest zwigzany ze starzeniem sig¢, z otgpieniem,
Z choroba Alzheimera, podkreslenie konieczno$ci wielosektorowego podejscia do tego
problemu 1 tego, ze powinien si¢ tu dokonywac ciagly postep.

Dlatego w pierwszej kolejnosci prositbym o zabranie glosu pania Alicjg¢ Sadow-
ska, ktora jest sekretarzem generalnym Polskiego Stowarzyszenia Pomocy Osobom
z Chorobg Alzheimera.

Ale zanim pani Alicja Sadowska zabierze glos, obejrzymy przygotowane dwa
krotkie filmy, ktore w skrocie przedstawia nam problem.

(Projekcja filméw)

Zanim oddam glos pani Alicji Sadowskiej, chciatbym jeszcze powiedzie¢, ze nie
powitalem pani profesor Marii Barcikowskiej, ktora jest wybitnym badaczem wszystkich
problemow zwiazanych z chorobami zwyrodnieniowymi, a w szczegdlnosci choroba
Alzheimera. Liczg na to, ze pani profesor zabierze glos pdzniej, w dalszej czgsci dyskugi.

A teraz przekazuje glos pani Alicji Sadowskiej. Prosz¢ bardzo.

Sekretarz Generalny Zarzadu
Polskiego Stowarzyszenia Pomocy Osobom z Chorobg Alzheimera
Alicja Sadowska:

Dzigkuje bardzo.

Pozwola panstwo, ze bedg siedzie¢, poniewaz jak wstang, to nie dosiggng wzro-
kiem do kartki. W stowarzyszeniu pracuj¢ dziewig¢ lat. Jestem psychologiem, osoba
pierwszego kontaktu dla przychodzacych z zewnatrz, dla tych, ktoérzy przychodza po
raz pierwszy oraz dla tych, ktorzy sa cztonkami naszej organizacji, a wigc dla opieku-
now 1 rodzin osob chorych na chorobe Alzheimera.

Chociaz choroba Alzheimera jest choroba neurologiczna, nie mozna na nig pa
trze¢ jedynie jak na problem medyczny. Ma ona bardzo wyrazny aspekt spoteczny, bo
cho¢ dotyczy bezposrednio samego chorego, to w rzeczywistosci jej skutki obejmuja
cala rodzing. Aby zrozumie¢, czym jest choroba Alzheimera, trzeba wiedzie¢, co ona
oznacza witasnie dla rodziny.

Kiedy problemy z pamigcia naszego bliskiego powtarzaja si¢, poglebiaja, pro-
bujemy ttumaczy¢ sobie ten stan jako efekt starzenia si¢. Kiedy te problemy z pamigcia
zaczynaja zaburza¢ codzienne funkcjonowanie bliskiej nam osoby, przestajemy wie-
rzy¢, ze rzeczywiscie to wiek jest za to odpowiedzialny. Podejmujemy probeg dowie-
dzenia sig, co jest naszemu bliskiemu. Lekarz pierwszego kontaktu bedzie nas uspoka-
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jat 1 sugerowat, ze to rzeczywiscie kwestia wieku, bo w koncu wszyscy si¢ starzejemy,
1 niechgtnie da skierowanie do neurologa.

Dobrze, jesli ten neurolog jest w naszym miescie. Dobrze, jesli w naszym miescie
jest zaplecze diagnostyczne, gdzie moze zosta¢ postawiona diagnoza. W polskich wa-
runkach chory moze jeszcze bez skierowania trafi¢ do psychiatry, ale, jak panstwo wie-
cie, dla bardzo wielu chorych to jest absolutna ostateczno$¢, poniewaz w Polsce ciagle
jeszcze wizyta u psychiatry jest czyms$ wstydliwym. Kiedy nasz chory jednak zostanie
juz przebadany, padnie diagnoza: choroba Alzheimera, a wigc najczgstsza przyczyna
otgpien, odpowiedzialna za 60% wszystkich przypadkow otgpienia. Dotyczy ona glow-
nie 0sOb po szescdziesiatym — szes¢dziesiatym piatym roku zycia, cho¢ tak naprawde sa
tez przypadki wczesniejszych zachorowan — u czterdziesto-, piecdziesigciolatkow.

Jest to zwyrodnieniowa postepujaca choroba mézgu powodujaca zanik komoérek
nerwowych 1 objawiajaca si¢ otgpieniem. Chory przestaje interesowac si¢ otoczeniem,
traci pamig¢, poczucie czasu 1 miejsca. Lekarz nie pozostawi ztudzen rodzinie chorego.
Nie bedzie lepiej, moze by¢ tylko gorzej. Choroba zabierze choremu pamig¢, wszystkie
nabyte w ciagu zycia umiejgtnosci, pozbawi go uczestnictwa w zyciu zawodowym,
W zyciu spotecznym, uzalezni go od statej opieki drugiej osoby. Stanie si¢ to szybko.
Roézne jest tempo tych zmian; zazwyczaj dzieje sig¢ tak po kilku miesigcach, po roku
wzglednie samodzielnego funkcjonowania nasze bliskiej osoby.

Diagnoza dla ogromnej wigkszosci chorych i ich rodzin to wyrok. Wyrok, z kto-
rym trzeba bedzie zy¢ statystycznie osiem — czternascie lat. I w kazdym domu, gdzie
jest chory, po prostu musi si¢ znalez¢ jakas osoba, ktora bedzie si¢ nim opiekowac.
Najpierw bedzie mu asystowaé 1 pomaga¢ w codziennym ZzZyciu, a wraz zZ rozwojem
choroby bedzie opiekowac si¢ nim i pielggnowa¢ go dwadziescia cztery godziny na
dobg, a jak moéwia Amerykanie — trzydziesci sze§¢ godzin na dobg.

Ta osoba w ponad 70% przypadkoéw w polskich warunkach jest wspdtmatzonek
chorego. Skoro choruja ludzie sze$¢édziesigciopigcioletni i starsi, oznacza to, ze wspol-
matzonek roéwniez nie jest mtody, czgsto jest chory, niesprawny, wymagajacy pomocy
| wsparcia. Polski opiekun nie jest mtody, ma $rednio siedemdziesiat jeden lat. Na
Swiecie statystyczny opiekun ma pigédziesiat siedem lat. To ogromna réznica.

Opiekun zupehie nie jest przygotowany do opieki, bo przeciez tak naprawd¢
zupehnie inaczej miala wyglada¢ staros¢. Mial by¢ to czas spokoju, odpoczynku, rado-
$ci z wnukow, robienia tego, czego si¢ nie robito wtedy, kiedy byta praca zawodowa,
kiedy si¢ wychowywato dzieci.

Opieka spada wigc na opiekuna. Nikt go nie nauczyl, jak szuka¢ pomocy 1 jak
0 nia prosi¢. Podejmuje wigc naprawde samotng w polskich warunkach walke, zmaga
si¢ z opieka nad chorym, a potem z jego pielegnacja. Od teraz bedzie musial podejmo-
wacé wazne decyzje za chorego, z czasem bedzie go karmit, ubierat, myl, bedzie mu
zmienial pampersy. Bedzie niewyspany, bo chory zamienia noc w dzien, begdzie zmg-
czony, bo chory nie chce wej$¢ do wanny 1 trzeba go tam wlozy¢ 1 wyja¢ stamtad, albo
bo chory nie potrafi zej$¢ ze schodow sam.

Wszystko to czesto bez stowa wdziecznosci czy serdecznosci ze strony chorego,
anierzadko przy wybuchach jego agregi, licznych podejrzen, niestusznych posadzen. Ale
opiekun dobrze wie, ze chory, cho¢ nie wyraza swej wdzig¢cznosci, ma zachowane poczu-
cie bezpieczenstwa, ktore daje wiasnie ta stala obecnos$¢ bliskiej osoby. Wie, jak bardzo
chory zalezny jest od niego, wigc mimo zmeczenia, przygnebienia, kontynuuje tg opieke.
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Wieloletnia opieka nad chorym z choroba Alzheimera jest obcigzeniem psy-
chicznym, fizycznym 1 oczywiscie materialnym, a z czasem wypala opiekuna psy-
chicznie. Amerykanskie badania — w Stanach Zjednoczonych na chorobg¢ Alzheimera
cierpi ponad cztery i pot miliona 0s6b — potwierdzajq statystycznie istotng nadumieral-
nos¢ opiekundow o0sob chorych na chorobg Alzheimera. Ocenia sig, ze ponad 70% opie-
kunow cierpi z powodu permanentnego stresu trwajacego lata, a ponad 50% ma stany
depresyjne i depresj¢. Opiekunowie chorych nazywani sa na catym §wiecie ukrytymi
ofiarami choroby Alzheimera.

Oczywiscie nie wszyscy opiekunowie w polskich warunkach opiekuja si¢ cho-
rym samotnie, cho¢ to bardzo czeste zjawisko, bo na przyktad dzieci sa za granica,
w innym miescie 1 tylko dwa — trzy razy w roku przyjezdzaja do chorego, odwiedzaja
go. Samotno$¢, izolacja opiekuna to zupeklnie odrebny problem. Jest tak, ze dawni
przyjaciele, znajomi, nawet cztonkowie rodziny, ktérzy bywali w tym domu, ktorzy
przychodzili, zaczynaja unika¢ tych wizyt, poniewaz nie wiedza, jak si¢ zachowa¢ wo-
bec choroby. Nie znaja jej, nie wiedza, jak reagowaé na dziwaczne, niekiedy niesto-
sowne zachowania chorego.

Ta izolacja tak naprawde nie wynika tylko z niewiedzy tych osob trzecich. Ma-
my dowody w rozmowach z opiekunami — zostaly przeprowadzone z nimi w ciagu
tych dziewigciu lat tysiagce rozméw — ze przyczyna tej izolacji sa tez nieprawidtowe
postawy samych opiekunow, ktorzy tworza pewien zamknigty $wiat: ja i chory. Niko-
mu o tej chorobie nie powiem; sasiedzi nie wiedza, kuzyni nie wiedza, wnuki tez niech
nie wiedza, bo ten dziadek jest taki niedomyty, tak dziwacznie si¢ zachowuje.
W zwiazku z tym te osoby o tym nie moéwia 1 w ten sposob pozbawiaja siebie 1 chorego
szansy na to, ze z zewnatrz pojawi si¢ jaka§ pomoc.

Druga grupe, znacznie mniejsza, okoto 20% — 22%, stanowia doroste dzieci
chorego. To jest druga grupa opiekundéw. Sa to osoby czynne zawodowo, czterdziesto-,
piecdziesigciolatkowie. Jak wejs¢ w nowa rolg? Nie dla wszystkich to jest proste. Mat-
ka nas myta, ubierata, karmita, zmieniata nam pieluchg, a teraz my bgdziemy to robi¢
w stosunku do niej. Jak sobie z tym poradzi¢? Jak w koncu pogodzi¢ prac¢ zawodowa
z opieka? Najczgsciej — to straszne, ale naprawde tak jest — dziecko-opiekun jest zmu-
szone zamkna¢ chorego w domu i i8¢ do pracy na osiem, dziewie¢ godzin. I wtedy
umiera ze strachu, czy chory nie zrobi sobie krzywdy, czy nie zalat mieszkania, czy nie
zostawit odkrgconego gazu, czy w koncu zjadt to, co dla niego przygotowalismy, a jesli
jest jeszcze bardziej sprawny, to czy po prostu nie wyszedt 1 nie oddalit si¢, nie zaginat.
Opiekun-dziecko nie moze przerwaé pracy zawodowej, jest to przeciez niemozliwe,
aczternascie dni w roku, jakie przystuguja mu na opiek¢ nad chorym, tak jak przystu-
guja kazdemu z nas, zupehie nie zalatwiaja problemu.

To, co powiedziatam, prosz¢ panstwa, tworzy bardzo pesymistyczny obraz, ale
tez bardzo realistyczny. Tak po prostu jest. Sa oczywiscie rodziny, w ktérych opieka
nad chorym rozklada si¢ na wielu jej cztonkow, w ktorych jest plan opieki, w ktorych
opiekun pogodzit si¢ z diagnoza, zaakceptowat ja, a dom jest pelen zyczliwych ludzi.
Sa takie rodziny, ale jest ich oczywiscie znacznie, znacznie mniej. Wigkszos¢ opieku-
ndéw — powtarzam — zmaga si¢ wigc z opieka samotnie, a po wielu latach troski o cho-
rego wypala psychiczniei potrzebuje pomocy.

Dlatego tak bardzo wazne jest, aby opiekun chorego na chorobg Alzheimera jak
najszybciej trafit do organizacji alzheimerowskiej. Tylko tutaj tak naprawde znajdzie
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wsparcie psychologiczne, wiedzg, kontakt z innymi opiekunami, ktorzy przezywaja te
same problemy. Tu moze dowiedzie¢ sig, na jaka pomoc moze liczy¢ w naszym kraju.
Pomoc ta, o czym panstwo za chwilg ustyszycie, jest ciagle niewystarczajaca, a mozli-
wosci stuzby zdrowia 1 pomocy spotecznej w tym zakresie publicznej chyba sa niedo-
statecznie wykorzystywane.

Zatem jesli juz wiemy, jaka jest najczg¢stsza forma opieki, jaki jest statystyczny
polski opiekun chorego na chorobg Alzheimera, zrobmy wszystko, aby do tego mode-
lu, ktory istnieje, dostosowac pomoc, na jaka moga liczy¢ chorzy i opiekunowie. Dzig-
kujg bardzo.

Przewodniczacy Marek Balicki:

Dzigkuje bardzo.
Prositbym teraz pania Mirostawe¢ Wojciechowska, przewodniczaca stowarzyszenia.

Przewodniczgca Zarzagdu
Polskiego Stowarzyszenia Pomocy Osobom z Choroba Alzheimera
Mirostawa W oj ciechowska:

Bardzo dzigkuje.

Szanowni Panstwo, wiecie juz, wobec jakich wyzwan i trudnos$ci staja osoby
Z choroba Alzheimera i ich bliscy. Organizacje alzheimerowskie staraja sig te problemy
rozwigzywacé zapewniajac im dostgp do informacji 1 wiedzy, tworzac grupy wsparcia
| samopomocy, organizujac na przyktad wczasy dla chorych i opiekundéw, wspierajac
rodziny psychiczniei materianie.

Opublikowalis$my i rozdajemy wszystkim zainteresowanym pierwszy polski p o-
radnik dotyczacy tego, jak radzi¢ sobie z choroba Alzheimera, wydajemy kwartalnik
stowarzyszenia pod tytutem ,,Blizej Alzheimera”, ktory znalez¢é mozna w kazdej bi-
bliotece wojewodzkiej, prowadzimy ogdlnopolski telefon zaufania, ksztalcimy opiek u-
now rodzinnych 1 zawodowych, popularyzujemy wiedze o chorobie Alzheimera 1 in-
nych rodzajach otgpienia.

Czerpiemy wzory z doswiadczen innych organizacji alzheimerowskich na §wie-
cie, jestesmy aktywnym czlonkiem federacji europejskiej i $§wiatowej. Od 1994 r.
wszystkie organizacje alzheimerowskie na catym $wiecie 21 wrzeénia, w Swiatowym
Dniu Choroby Alzheimera, zwracaja uwage opinii publicznej na konieczno$¢ podej-
mowania dziatan dla poprawy sytuacji chorych i ich opiekunow.

Liczymy réwniez na to, ze wszyscy odpowiedzialni za polityke zdrowotna
| spoteczna zrozumieja, jak powazny jest to problem i jak wiele tysigcy ludzi potrze-
buje pomocy. Cho¢ wiele udaje nam si¢ robi¢ dla chorych i ich rodzin, bez $cistej
wspotpracy z rzadem i wladzami samorzadowymi nie mozemy mie¢ dostatecznego
wplywu na poprawg jakosci zycia tej grupy spoteczne;.

Taka wspotpraca jest konieczna 1 mozliwa. Wiemy, Ze na $wiecie w wielu kra-
jach stata si¢ normg. Organizacji pozarzadowych nie pomija si¢ tam przy podejmowa-
niu decyzji w waznych dla obywateli sprawach. U nas decydenci czg¢sto wydaja si¢
traktowaé przymiotnik ,,pozarzadowy” zbyt dostownie.

Szacunkowe dane o liczbie 0s6b cierpiacych z powodu otgpienia potwierdzone
zostaty w badaniach epidemiologicznych. W Polsce okoto czterystu tysigcy osob ma
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otepienie, a potowa z nich — chorobg Alzheimera. Problem w tym, ze jedynie 10% ma
postawiong diagnozg. Warto wigc zastanowic¢ sig, dlaczego ten procent jest tak niski
i jak go zwigkszy¢. Moze wiedza i umiejgtnosci lekarzy sa niewystarczajace? Z pew-
nos$cia za mato jest osrodkoéw diagnostycznych.

Kolejny problem to dostep do lekow. W krajach Unii Europejskiej trzy nowo-
czesne, stosowane powszechnie na §wiecie leki objawowe sa refundowane przez pan-
stwo. W Polsce jeden z tych lekéw w ogdle nie jest refundowany, a dwa tylko w cze-
Sci. Jedynie 7% chorych, u ktérych rozpoznano chorobg Alzheimera, przyjmuje je.
Czg$¢ chorych zmuszona jest przerwa¢ leczenie. Dlaczego? Jedna z przyczyn jest
Z pewnoscia bariera finansowa. Potrzeba ponad 100 zt miesigcznie na jeden lek, przy
koniecznosci wydatkdw na inne leki, niezwigzane z choroba Alzheimera, na $rodki
pielggnacji i higieny, na przyktad podktady i pampersy, oraz ustugi opiekuncze.

Inna przyczyna zapewne jest niedostateczna wiedza lekarzy o mozliwosciach
i sposobach leczenia.

I wreszcie problem chyba najwazniejszy dla calej rodziny, w ktorej Zyje osoba
Z choroba Alzheimera: problem zaplanowania 1 organizacji opieki nad chorym. To, Ze
w Polsce wigkszos¢ 0sob z choroba Alzheimera czy innymi rodzajami otgpien do Smier-
ci przebywa we wlasnym domu, jest bardzo dobrym rozwiazaniem z punktu widzenia
chorego, pod warunkiem, ze opiekun wie, jak t¢ pracg wykonywac¢, zna potrzeby chore-
g0, jest mtody, sprawny, zdrowy, niepracujacy, bezdzietny i na dodatek zamozny.

Jednak statystyczny opiekun, jak juz panstwo wiecie, do takich si¢ nie zalicza.
Wiem sama z wilasnych doswiadczen, jakie to obciazenie, ile wiedzy, sity 1 odpornosci
wymaga to zadanie. Aby odciazy¢ co pewien czas najblizszego opiekuna chorego, po-
trzebni sa opiekunowie zawodowi, wykwalifikowani, godni zaufania chorego i rodziny,
przygotowani do opieki nad czlowiekiem, ktéry poza profesjonalizmem opiekuna po-
trzebuje serdeczno$ci, zrozumienia 1 szacunku. W naszym kraju takich opiekunow nie
ma. A ci, z ktorych ustug korzystaja chorzy, nie maja odpowiedniego przygotowania. Ich
pracodawcy nie wymagaja od nich specjalnych kwalifikacji. Nie potrafiag oni porozu-
miewac si¢ z chorym, nie rozumieja jego potrzeb, nie troszcza si¢ o to, by w odpowiedni
i interesujacy sposob wypetié¢ mu czas, by jak najdtuzej mogt cieszy¢ si¢ zyciem.

Potrzebne sa rowniez osrodki dziennego pobytu dla chorych, gdzie w grupie
Z innymi chorymi korzystaliby oni z terapii zajg¢ciowej, gdzie zorganizowano by im
spacer czy gimnastyke, podano positek. W tym czasie wspdimatzonek lub doroste
dziecko chorego mogliby jeszcze pracowac albo po prostu odpoczac i1 zajaé si¢ wia
snym zdrowiem.

W Warszawie i kilku innych miastach takie osrodki juz istnieja. Powstaty z ini-
cjatywy organizacji alzheimerowskich. Niektore osrodki dziennego pobytu sa prowa
dzone przez te wlasnie organizacje, inne naleza do zadan osrodkéw pomocy spoteczne;j.
Jednak ciagle ich jest zbyt malo, by mogly zaspokoi¢ potrzeby wszystkich poszukuja-
cych takich rozwiazan — chorych 1 ich rodzin. Powinny one powstawaé wszg¢dzie tam,
gdzie zyja osoby z choroba Alzheimera, a wigc rowniez w matych miastach i1 na wsi.

Potrzebne sa wreszcie domy okresowego pobytu dla 0s6b z choroba Alzheimera
lub innymi rodzajami otgpienia. Co ma zrobi¢ opiekun, ktory musi poddac si¢ na przy-
ktad pilnej operacji albo wymaga leczenia w domu? Co zrobi ze swym chorym, je$li nie
ma licznej rodziny? Na miejsce w domu pomocy spolecznej czeka si¢ latami, warunki
w takich domach nie zawsze odpowiadaja potrzebom tej grupy chorych. Nad prywatny-
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mi domami opieki, ktérych jest coraz wigcej, nikt nie ma kontroli. Personel tam zatrud-
niony jest przypadkowy, nie ma kwalifikacji do opieki nad osobami z choroba Alzhe-
imera i innymi rodzajami ot¢pienia. Oplata za miesi¢czny pobyt w prywatnym domu,
ktora wynosi $rednio 1500 zi, jest bariera nie do pokonania dla wielu rodzin.

A jednak chorzy i ich rodziny w naszym kraju musza sobie jako$ radzi¢. Co pe-
wien czas, tak jak dzi$, wyrazaja swoje opinie i1 potrzeby, maja bowiem prawo doma-
ga¢ si¢ od panstwa sprawnego systemu opieki nad ludzmi starszymi i chorymi. A moze
licza na to, ze cztonkostwo Polski w Unii Europejskiej poprawi ich sytuacje i ze w na-
szym kraju osoby starsze, wymagajace opieki, beda tak jak tam traktowane z szacun-
kiem 1 godnoscia, a politycy powaznie 1 odpowiedzialnie potraktuja prognozy demo-
graficzne, ktore od dawna ostrzegaja przed starzeniem si¢ spoteczenstwa.

I cho¢ starzenie si¢ nie powinno oznaczaé choroby, nie zapominajmy, ze w Pol-
sce za dwadziescia pig¢ lat liczba os6b z otgpieniem podwoi sig; bedzie ich wtedy
osiemset tysigcy. Kto si¢ nimi zajmie? Kto zajmie si¢ nami za dwadzie$cia pigc¢ lat?

Organizacje alzheimerowskie same takiego cig¢zaru nie udzwigna. Dlatego tez
my, organizacje alzheimerowskie, postulujemy opracowanie 1 wdrozenie narodowego
programu walki z choroba Alzheimera. Celem takiego programu byloby zapewnienie
chorym wszechstronnej opieki 1 leczenia. Dzigkuj¢ panstwu.

Przewodniczacy Marek Balicki:

Dzigkuj¢ bardzo, Pani Prezes.

I teraz prosilbym o zabranie glosu pania doktor Nori Graham, ktéra jest prze-
wodniczaca Swiatowej Federacji Organizacji Alzheimerowskich. Pani doktor Graham
jest psychiatra. Na koncu tekstu wystapienia, ktére zostato zataczone, jest krotka notka
biograficzna, wigc juz nie bede przytaczal wszystkich informacji.

Prosze¢ bardzo pania doktor Graham o zabranie glosu.

Przewodniczaca Swiatowej Federacji Organizacji Alzheimer owskich
Nori Graham:

Dzigkuje.

Szanowny Senatorze Balicki! Cztonkowie Komisji! Panie i Panowie!

Jako przewodniczaca Swiatowej Federacji Organizacji Alzheimerowskich, Alzhe-
Imer’s Disease International, w skrocie ADI, czuje si¢ niezwykle zaszczycona zaproszeniem
do udziatu w dzisiejszym posiedzeniu na temat choroby Alzheimera, zwlaszcza Zze odbywa
sig ono w zwiazku z dziesigcioleciem dziatalnosci Polskiego Stowarzyszenia Pomocy Oso-
bom z Choroba Alzheimera. Jestem glteboko wdzigczna za mozliwos$¢ zabrania glosu w pol-
skim parlamencie w przededniu Swiatowego Dnia Choroby Alzheimera.

Nazwa ,,otgpienie” odnosi si¢ do wielu réznych zaburzen moézgu, ktérych
wspolng cecha jest utrata jego funkcji, zazwyczaj postgpujaca i prowadzaca do gigbo-
kiego 1 powaznego uposledzenia. Jest wiele r6znych rodzajow otgpienia. Najczgstsze
Z nich to choroba Alzheimera 1 otg¢pienie naczyniopochodne.

Osoby, u ktorych wystepuje otepienie, maja szczegdlne problemy zwiazane
Z pamigcia. Stale zapominaja to, co wlasnie powiedziaty lub robity, chociaz czgsto po-
trafia przypomnie¢ sobie wyraznie wydarzenia sprzed wielu lat. Traca zazwyczaj po-
czucie czasu 1 miejsca. Osoby te stopniowo wymagaja pomocy przy wykonywaniu na-
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wet najbardziej podstawowych czynnos$ci codziennego zycia, takich jak mycie sig,
ubieranie 1 jedzenie. W koficu nie potrafig si¢ porozumiewac 1 traca kontrolg nad po-
trzebami fizjologicznymi. Czasem réwniez dochodza do tego powazne zaburzenia za-
chowania. Wigkszo$¢ chorych wymaga w koncowej fazie choroby dwudziestocztero-
godzinnej opieki. Otegpienie trwa czgsto wiele lat: piec, dziesig¢, a nawet dwadziescia.

Przyczyny otgpienia nie sa jeszcze do konca wyjasnione. U kazdego z nas moze
si¢ ono rozwina¢. Niezaleznie od tego, jakie jest nasze pochodzenie spoleczne czy za-
wodowe, nikt nie jest na nie uodporniony. Byly prezydent Stanéw Zjednoczonych Ro-
nald Reagan, aktorka filmowa Rita Hayworth, znana powiesciopisarka angielska Iris
Murdoch to przyktady osob, ktore dotknigte byty ta tragiczna choroba.

Wiemy, ze otgpienie wystepuje czgsciej u osob starszych. Rzadziej zdarza si¢
u ludzi ponizej sze$¢dziesiatego roku zycia. Dotyka sze$¢ na sto osob w wieku powyzej
sze$¢dziesigciu pigciu lat. Liczba ta wzrasta o dwadzie$cia 0osob na sto dla ludzi powy-
zej osiemdziesiatego roku zycia.

Otepienie to problem dotyczacy catego $wiata. Srednio dwie z trzech 0sob
Z otgpieniem mieszkaja w krajach ekonomiczne nierozwinig¢tych. Obecnie na catym
Swiecie zyje osiemnascie milionéw osob cierpiacych z powodu otgpienia. W ciggu
dwudziestu pigciu lat liczba ta wzrosnie do trzydziestu czterech milionow. Stanie si¢
tak z powodu gwaltownego starzenia si¢ populacji. Zjawisko to nie ominie rowniez
Polski, w ktorej obecnie liczbg osdb dotknigtych otgpieniem szacuje si¢ na okoto trzy-
sta sze$c¢dziesiat tysigcy.

W Polsce, tak jak 1 we wszystkich krajach na caltym $wiecie, wigkszo$¢ z nich
zyje we wihasnych domach, przy wsparciu rodziny. Wiemy jednak z badan, ze we
wszystkich tych rodzinach istnieje ryzyko, ze ich cztonkowie beda przeciazeni do gra-
nic mozliwos$ci. Opieka nad osobami z otgpieniem jest bardzo stresujaca.

Powtarzajace si¢ stale pytania, zaburzenia cyklu dnia i nocy, niewyjasnione
trudne 1 nierozsadne zachowania, nieumiejgtno$¢ samodzielnego odzywiania, utrata
zdolnos$ci mycia si¢ 1 utrzymywania higieny osobistej, wszystko to 1 wiele jeszcze in-
nych spraw stanowi prawdziwy problem dla rodziny. To wlasnie z tego powodu,
azwlaszcza dlatego, ze niektorzy chorzy nie maja rodziny, ktora moze si¢ nimi opie-
kowac¢, potrzebne sa na catym §wiecie ustugi wspierajace.

Jakie sa wigc najwazniejsze cele, ktére nalezy sobie stawia¢ w dziataniach?

Upowszechnianie wiedzy o chorobie i jej wpltywie na rodziny w$rdd czionkow
catego spoleczenstwa, profesjonalistow 1 politykéw jest najwazniejszym priorytetem
w dziataniach na catym $wiecie. Ludzie powinni wiedzie¢, ze kltopoty z pamigcia nie sa
normalna wlasciwos$cia starzenia si¢. Sa symptomem choroby.

W ciagu ostatnich dwudziestu lat ta $wiadomo$¢ znacznie wzrosta w krajach
rozwinigtych. Ale wielu krajach — 1 wérdd nich musz¢ wymieni¢ takze Polskg — Swia-
domos¢ ta dopiero sig tworzy. Jest wiele tego powoddw. Stygmat choroby psychicznej,
a w szczegblnosci otgpienia, nadal jest bardzo wyrazny. Wielu ludzi traktuje otgpienie
jako normalne objawy starzenia sie. W konsekwencji nie poszukuje si¢ konsultacji
u lekarza czy u specjalistow, ktorych jest niewielu. Procent osob cierpiacych na otgpie-
nie, ktore otrzymaly diagnozg, jest tu bardzo niski.

Drugim waznym celem dziatan jest edukacja i ksztatcenie rodzin, pracownikoéw pod-
stawowe opieki zdrowotng), zawodowych opiekunéw domowych oraz wszystkich osob
pracujacych w domach dziennej pomocy i domach opieki. Pracownicy podstawowej opieki
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zdrowotnej powinni zrozumie¢ znaczenie postawienia rozpoznania u 0Soby, ktéra ma pro-
blemy z pamigcia. Chorzy i ich rodziny powinni otrzymywac pelna informacjg¢ o chorobie.
Potrzebne jest im wsparcie 1 poradnictwo dtugookresowe. Powinni oni wiedzie¢, jak sobie
Ztym radzi¢ 1 jak zaplanowac¢ przysztos¢. Jesli rodziny otrzymaja odpowiednie wsparcie,
tatwiej im bedzie zajaé si¢ chorymi, ktorymi si¢ opiekuja i poradzi¢ sobie z nimi.

Wyzwaniem dla politykow jest udostgpnienie ekonomicznie efektywnych ustug
wspierajacych w opiece nad osobami z otgpieniem i ich rodzinami. Badania psycho-
spoleczne wskazuja praktyczne sposoby redukowania stresu towarzyszacego opiece.
Naleza do nich: informacja, grupy wsparcia, kursy szkoleniowe dla opiekunow, prak-
tyczna pomoc w domu chorego, korzystanie z przerw w opiece dzigki istnieniu o$rod-
kow opieki dziennej lub odciazeniu na parg godzin przez kogos, kto zwolni opiekuna
w domu, czy tez mozliwo$¢ zwracania si¢ do konkretnej osoby zawsze wtedy, gdy zaj-
dzie potrzeba. I wreszcie we wszystkich krajach powinny funkcjonowaé odpowiednie
domy opieki dla oséb z otgpieniem, w ktorych moglyby one mieszkaé albo dlatego, ze
nie maja rodzin, ktére sa w stanie nimi si¢ opiekowac, albo tez dlatego, ze ich bliscy
sami sg starzy 1 wyczerpani. Kazda osoba chora i kazda rodzina begdzie miata inne po-
trzeby. Z tego powodu istnieje koniecznos¢ tworzenia wielu roznorodnych ustug i do-
stgpu do nich oraz ksztatcenia personelu, ktéry odpowiada za te ustugi.

Jesli decydenci odpowiedzialni za polityke zdrowotna i spoteczna maja by¢
przekonani, ze musza uczyni¢ wigcej dla ludzi z ta tragiczng choroba i dla ich opieku-
now, kazdy kraj powinien mie¢ dane dotyczace wystgpowania otgpienia.

Istotne jest wigc wspieranie badan epidemiologicznych. Rowniez w kazdym
kraju potrzebne sa badania spoleczne nad wptywem choroby na poszczegolne osoby
| rodziny. Sposoby zmniejszania stresu zwiazanego z opicka beda rézne w roznych
kulturach. Wiedza o danych epidemiologicznych oraz zrozumienie sposobow zapew-
nienia opieki stanowig dla politykow podstawe planowania ustug.

Ciagle jeszcze nie ma skutecznego sposobu leczenia otgpienia ani zapobiegania
tej chorobie. Ale wiemy juz, ze wiele mozna zrobi¢, aby znaczaco poprawic¢ jakosé
zycia chorego i jego opiekuna.

Przede wszystkim istnieje konieczno$¢ wzmocnienia struktury podstawowej
opieki zdrowotnej w Polsce. Tu taki system funkcjonuje. Powinni$my jednak zadbaé
oto, by w Polsce |lekarze pierwszego kontaktu byli przygotowani do diagnozowania
otepienia i potrafili rozpoznawac objawy tej choroby we wczesnym jej stadium. Roz-
poznanie otgpienia nie jest skomplikowane ani trudne. 90% diagnozy moze odbywac
si¢ na poziomie podstawowej opieki zdrowotnej. Istnieje rdwniez potrzeba wiaczania
otgpienia do programow ksztatcenia specjalistow w zakresie medycyny, piel ggniarstwa
i wszystkich innych dziedzin zwiazanych z tym problemem.

W Wielkiej Brytanii powazny wklad w zaspakajanie potrzeb ludzi starszych,
cierpiacych na otgpienie lub inne choroby psychiczne, takie jak depresja, ma specjaliza-
cja zwana psychiatria wieku podesziego, zwiazana Scisle z podstawowa opieka zdrowot-
na. Posiadanie pewnej liczby specjalistow poswigcajacych si¢ wytacznie tej dziedzinie
okazuje si¢ w naszym kraju bardzo pomocne. Do tej grupy naleza tez pielegniarki, pra-
cownicy socjalni 1 psycholodzy. Ta specjalizacja oraz ustugi, jakie ona zapewnia, od-
grywaja wazna role w poszerzaniu swiadomosci, szczegdlnie w Wielkiej Brytanii.

Osoby sprawujace opieke nad chorym z otgpieniem przezywaja ogromny stres, co
powoduje, ze opiekunowie poszukuja innych ludzi w podobnej sytuacji, aby moc rozmar
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wia¢ z nimi 1 wspiera¢ si¢ wzajemnie. W rezultacie na catym §wiecie powstaje coraz wig-
cej stowarzyszen alzheimerowskich. Ten ruch, ktdry rozpoczat si¢ prawie ¢wier¢ wieku
temu w Stanach Zjednoczonych, Widkig Brytanii i Kanadzie, obgmuje obecnie ponad
siedemdziesiat krajow na kuli ziemskiej. To przede wszystkim dzigki tym silnym stowa
rzyszeniom ros$nie $wiadomos¢ dotyczaca chorob takich jak otgpienie, a rzady krajow,
w ktorych te stowarzyszenia dziataja, reaguja na potrzeby chorych i ich opiekunow.

Stowarzyszenia alzheimerowskie moga odegra¢ powazng rol¢ w osiaganiu ce-
16w, ktore wymienitam. Upowszechnianie wiedzy 1 informacji przez organizacje uzna-
ne 1 wspierane przez rodziny, specjalistow i rzady, przy wykorzystaniu telefonu zaufa-
nia, konferencji, sSrodkow masowego przekazu, ulotek, biuletyndw i1 materiatow eduk a-
cyjnych, to niewatpliwie najwazniejsze zadanie dla stowarzyszen alzheimerowskich.
Powszechna dostepnos¢ dobrego, profesjonalnego materiatu jest sprawdzona droga do
wigkszej swiadomosci i uznania. Organizowanie grup wsparcia, edukacja i ksztatcenie
opiekunow rodzinnych to inne dziatania kluczowe dla tych stowarzysze.

Organizacje alzheimerowskie maja wyjatkowe mozliwosci wptywania na popra-
we sytuacji chorych 1 ich opiekunéw. Moga dokona¢ ogromnie duzo, majac niewiele
pieniedzy. Nigdzie nie widac tego lepiej niz w Polsce, gdzie, jak wiem, rzad oferuje swe
wsparcie finansowe. To bardzo wazne, aby takie stowarzyszenia byly uznawane i doce-
niane przez rzad. Nawet skromne wsparcie finansowe od rzadu moze mie¢ wielki wptyw
zardwno na status, jak i motywacje organizacji. Polskie Stowarzyszenie Pomocy Oso0-
bom z Choroba Alzheimera dziala od dziesigciu lat. To modelowe stowarzyszenie. Jest
ono koordynatorem polskiego ruchu, w ktorym uczestnicza dwadziescia cztery lokalne
organizacje alzheimerowskie. Polskie Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Choroba
Alzheimera zatrudnia tylko jedna osobg, ktéra oczywiscie jest wspierana przez licznych
wolontariuszy. Sadze¢, ze rzad moglby zastanowi¢ si¢ nad mozliwo$ciami udzielenia
wigkszego wsparcia finansowego dla tej znakomitej organizacji. Taka pomoc powinna
by¢ regularna, na podstawie umowy obejmujacej jednorazowo przynamnig trzy lata

Jak juz mowitam, stowarzyszenia alzheimerowskie stawiajq czota licznym za-
daniom, ktore staja si¢ coraz wazniejsze wobec gwalttownego starzenia si¢ populacji
I ogromnego wzrostu liczby chorych na otgpienie. Choroba ta wystepuje w kazdym
kraju. To problem globalny, dotyczacy wszystkich panstw. Podstawowym celem
Swiatowej Federacji Organizacji Alzheimerowskich, ADI, jest wzmacnianie i wspiera-
nie sze$¢dziesigciu stowarzyszen alzheimerowskich w ich dziataniach oraz zachgcanie
do dzialan nowo powstajacych organizacji. Drugim celem jest dazenie do wzrostu
wsrod rzadow panstw na caltym Swiecie swiadomosci dotyczacej tej tragicznej choroby
1jej wplywu na rodziny.

Aby osiagna¢ te cele, prowadzimy r6zne formy dzialania. Nasze biuro miesci si¢
w Londynie. Angielskie Towarzystwo Alzheimerowskie oddato nam to pomieszczenie
nieodptatnie. Zatrudniamy pig¢¢ os6b. Upowszechniamy informacje, takze na naszej
stronie internetowej. Organizujemy co roku migdzynarodowa konferencjg. JestesSmy tez
gospodarzami spotkan regionalnych.

21 wrzesnia, w Swiatowym Dniu Choroby Alzheimera, ADI wspiera kraje
cztonkowskie w dzialaniach na rzecz podnoszenia §wiadomosci dotyczacej choroby,
przygotowujac na t¢ okazje specjalne materialy, plakaty i §wiatowy biuletyn. W tym
roku tematem biuletynu jest informacja, ze ktopoty z pamigcia nie sa normalnym skut-
kiem starzenia sig¢.
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Innym przyktadem dzialan podejmowanych przez ADI jest stymulowanie badan
naukowych. Chociaz nasze bardzo ograniczone fundusze nie pozwalaja na finansowe
wspieranie takich badan, jesteSmy szczeg6lnie zainteresowani pomaganiem naukow-
com we wszystkich krajach, zwlaszcza w krajach rozwijajacych si¢ oraz w panstwach
Europy Wschodnigj, w badaniach w dziedzinie epidemiologii i organizacji opieki. Jak
podkreslatam wcze$niej, wyniki takich badan stanowia wazne argumenty przy apelo-
waniu do rzadow o poprawe jakosci ustug.

Dla kazdego z nas utrata pamigci oznaczalaby utrat¢ najcenniejszej dla nas
wartosci, klucza do przeszto$ci, do wspolnych wspomnien z zycia rodzinnego, pracy,
przyjazni. Dla wielu oséb zblizajacych si¢ do kresu zycia pamigé przesztosci
| dzielenie si¢ wspomnieniami z innymi ludzmi stanowi gléwne Zrodto przyjemnosci
I radosci. Ci, ktorych choroba pozbawita tej najcennejszej zdolnosci, powinni moc zy¢
w godnych warunkach. Ci, ktérzy opiekuja si¢ nimi, powinni otrzymywac¢ pomoc, aby
w imig tej opieki nie musieli poswigca¢ wtasnego zdrowia fizycznego i psychicznego.

Dzigkuje panstwu za uwagg.

Przewodniczacy Marek Balicki:

Dzigkuje bardzo pani doktor Nori Graham za interesujace wystapienie. Jeszcze
raz chcialbym podzigkowaé pani za przybycie na dzisiejsze posiedzenie senackiej K o-
misji Polityki Spotecznej 1 Zdrowia.

To byly trzy wystapienia, ktore przewidzieliSmy na poczatek naszej dyskugji.

Przypomng jeszcze raz, ze celem dzisiejszego posiedzenia Komisji Polityki
Spotecznej 1 Zdrowia jest zwrdcenie uwagi na problem, ktéry wiaze si¢ z choroba
Alzheimera, z otgpieniem, ze staroscia, dlatego ze populacja polska starzeje si¢ i naj-
blizsze kilkanascie lat stworzy narastajacy problem dla wszystkich: dla wtadz publicz-
nych, rzadu, wtadz samorzadowych, stluzby zdrowia, pomocy spotecznej i1 przede
wszystkim dla rodzin; ludzi, ktorzy sami badz ktérych bliscy beda dotknigci réoznymi
problemami zwiazanymi ze staroscia. Chodzi tez o zwrocenie uwagi na to, o czym poO-
litycy niechetnie méwia, niechegtnie wspominaja, czy co najchetniej omijaja: na sprawy
zwiazane z zaburzeniami psychicznymi.

Nie tak dawno, kilka dni temu, w wielu miastach catej Polski byta przeprow a-
dzana inna akcja zwiazana ze zwroceniem uwagi na problem innej grupy o podobnej
skali wielkosci osob dotknigtych zaburzeniami psychicznymi. Muszg¢ powiedzieé, ze
zainteresowanie ta problematyka politykow — tych glownych, z pierwszych stron gazet
— ciagle jest niewielkie. A przeciez liczni czlonkowie naszego spoteczefistwa maja ta-
kie problemy i zyje im si¢ trudniej niz wielu innym osobom.

I stad dzisiejsze posiedzenie przed Swiatowym Dniem Choroby Alzheimera,
ktory przypada za kilka dni, 21 wrzesnia. Mamy nadzieje, ze suma takich sygnalow
| zwracanie uwagi catego spoteczenstwa i tych, ktorzy tu decyduja, na problemy nie-
zwykle wazne dla setek tysiecy polskich rodzin spowoduja, ze dziatania te beda bar-
dziej zdecydowane, bardziej zdynamizowane i bardziej bg¢da odpowiadaty potrzebom.

Komisja senacka wystapila z inicjatywa zorganizowania konferencji o szerszym
zakresie, o charakterze migdzynarodowym, poswigconej, ogdlnie rzecz biorac, problemom
zwiazanym ze starzeniem si¢ spoleczenstwa, z jakoscia zycia ludzi po szesédziesiatym,
szes¢dziesiatym piatym roku zycia. Pani senator Sienkiewicz, ktéra dzisiaj uczestniczy
W naszym posiedzeniu jest jej inicjatorka. Spodziewamy sig, ze w przeciagu kilku miesig-

43UV 11



51. posiedzenie Komisji Polityki Spolecznej i Zdrowia

cy doprowadzimy do takiej konferencji. Mamy nadziej¢, ze w sposob bardziej systemowy
1 wyrazny zwrdci ona uwagg na potrzebe szerszych dziatan i lepszego przygotowania sig
nas wszystkich do tego, co bedzie sig dzia¢ w ciagu najblizszych kilkunastu lat.

Teraz mamy w planie cze$¢ dyskusyjna. Bardzo prosimy wybitnych gosci o za-
branie glosu. Nie wiem, kto chcialby w pierwszej kolejnosci si¢ zglosi¢, czy ktos
Z panstwa senatorow, czy...

(Glos z sali: Mozna zada¢ pytanie?)

Oczywi$cie, mozna zadawac pytania.

Pan senator Religa, proszg¢ bardzo.

Senator Zbigniew Religa:

Mam pytanie do wybitnych gosci, specjalistow w dziedzinie choroby Alzheime-
ra. Jest to pytanie medyczne: jaka jest rola leczenia farmakologicznego 1 wplyw na
przebieg procesu choroby Alzheimera? Po prostu tego nie wiem. A byta poruszana
sprawa lekow i1 byla mowa o tym, ze sa one bardzo drogie i cz¢$¢ osoéb ich nie zazywa.
Wigc jaka rola jest tych lekéw?

Przewodniczacy Marek Balicki:

Dzigkuje bardzo.

Czy moze sa inne pytania? Dobrze byloby, gdyby$my zebrali pare pytan, bo
wtedy latwiej bedzie odpowiedzie¢. Czy sa inne pytania?

Pani senator Sadowska. Prosz¢ bardzo.

Senator Wieslawa Sadowska:

Zetknglam si¢ w swojej jeszcze wcezesniejszej praktyce, dziennikarskiej, z czyms
takim jak trudnos$ci ze zdiagnozowaniem tej choroby. Spotykatam ludzi, ktorzy byli
przez wiele lat leczeni przez lekarzy, a nikt im nie powiedzial, ze maja chorobg Alzhe-
imera 1 czgsto zupelny przypadek decydowat o tym, ze t¢ chorobg wreszcie zdiagnozo-
wano. Chcialabym si¢ dowiedzie¢, jak wyglada problem diagnozowania tej choroby.

Przewodniczacy Marek Balicki:

Dzigkuje bardzo.
Pan senator Pawlowski. Prosze bardzo.

Senator Wojciech Pawlowski:

Szanowni Panstwo!

Wiele lat bytem organizatorem ochrony zdrowia. W tej chwili obserwuj¢ niepo-
kojacy objaw w systemie podstawowej opieki zdrowotnej. Nazwalbym to felczeryza-
cja; chodzi mianowicie o tworzenie grupy lekarzy rodzinnych. Wiadomo, ze medycyna
jest tak rozleglym terenem, ze trudno na wszystkim si¢ zna¢. Stad, po pierwsze, moga
by¢ trudno$ci w rozpoznaniu samego schorzenia, a po drugie w gr¢ wchodzi czynnik
ekonomiczny, brak skierowan do odpowiednich specjalistow, bo to kosztuje lekarza
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pomocy podstawowej. Jest pytanie, czy jednak si¢ nie zastanowié, czy nie wréci¢ do
pewnych rozwigzan. A byt taki dobry okres, kiedy lekarze POZ reprezentowali kilka
specjalnosci, czyli ich dziatalnos$¢ byla wezsza, ale tym samym lepsza.

I kolejna sprawa. Jezeli chcemy, zeby co$ praktycznego z naszego dziatania,
nawet z naszego dzisiejszego posiedzenia wynikto, to czy nie powinniSmy zawniosko-
wac¢ do odpowiedniego ministra o stworzenie w kazdym osrodku, przypus¢my na po-
ziomie powiatu, puli na pokrycie kosztow leczenia na przyktad dziesigciu chorych
z choroba Alzheimera? Nawiazuj¢ do tego, co powiedzial pan profesor Religa
o kosztach lekow. Ta pula przeznaczona bylaby tylko na zwracanie kosztow lekow
| pampersow. Dzigkuje bardzo.

Przewodniczacy Marek Balicki:

Dzi¢kuj¢ bardzo.

Czy jeszcze kto$ z panstwa senatorow chcialby zabra¢ gtos?

Pani senator Sienkiewicz ma pytanie?

(Senator Krystyna Senkiewicz. Nie, pytania nie mam, ewentualnie poprosze
0 gtos w ramach dyskus;ji.)

Dobrze. Jesli nie ma pytan, to ja bym prosit... Oczywiscie mozemy prosi¢ o od-
powiedz tylko pana profesora Puzynskiego i panig profesor Barcikowska, czyli psy-
chiatre 1 neurologa. W zasadzie padly trzy pytania, ale te dwa gtowne to pytania do
specjalistow. Chodzi o rolg lekdw w postgpowaniu przy chorobie Alzheimera i o pro-
blemy zwiazane z diagnostyka. Jak to wyglada nie od strony medycznej, tylko od stro-
ny dostgpu do diagnostyki?

Nie wiem, kto odpowie.

Pan profesor Puzynski, prosze bardzo.

(Wypowiedz poza mikrofonem)

Tylko proszg bardzo o wiaczenie mikrofonu. Przypomng, ze przebieg catego po-
siedzenia komisji jest nagrywany i bedzie z niego sporzadzony stenogram, ktory bedzie
dostepny na stronach internetowych Senatu.

(Wypowiedz poza mikrofonem)

Tak, Panie Stawku, tak jest.
Prosze bardzo.

Kierownik Il Kliniki Psychiatryczng w Instytucie Psychiatrii i Neurologii
Stanistaw Puzynski:

Zanim ustosunkuj¢ si¢ do pytan, ktore byly zadane, pozwolg sobie na taka szer-
sza refleksj¢. Mysle, ze dobrze, Ze jest to posiedzenie, dobrze, ze méwimy o chorobie
Alzheimera, dobrze, ze przed dwoma dniami mowiliSmy o osobach chorych na schizo-
frenig, a prawdopodobnie za kilka tygodni bedziemy mowi¢ o chorobach depresyjnych.

Mysle, ze problem jest znacznie szerszy. Jest to problem narodowego, rzadowe-
go czy panstwowego programu ochrony zdrowia psychicznego. Takiego programu nie
ma. Jest resortowy program ochrony zdrowia psychicznego, ktéry funkcjonuje od kilku
lat, na ktory w zasadzie nie przeznaczamy zadnych istotnych $rodkow finansowych.

43UV 13



51. posiedzenie Komisji Polityki Spolecznej i Zdrowia

W rzeczy samej moze i nie sta¢ resortu zdrowia na przeznaczenie wigkszych kwot na
ten cel. Ale w Polsce nie ma narodowego programu ochrony zdrowia psychicznego.

O taki program apeluje Swiatowa Organizacja Zdrowia, apeluja o niego liczne
organizacje mig¢dzynarodowe. Slowem: popierajac w pelni propozycje narodowego
programu zwalczania czy przeciwdzialania chorobie Alzheimera, pragne zwroci¢ uwar
ge na to, ze brak kompleksowego narodowego programu z cala pewnoscia pozbawia
duze rzesze chorych — nie tylko z choroba Alzheimera, ale z réznymi innymi zaburze-
niami — mozliwos$ci efektywnej pomocy 1 profilaktyki.

Zdaj¢ sobie sprawg z tego, ze to, o czym mowig, wymaga Srodkow finanso-
wych. Musze powiedzie¢, ze z duzym niepokojem przyjatem do wiadomosci fakt — bo
musialem go przyja¢ do wiadomosci — ze ten program niestety nie ma szansy w postaci
umocowania prawnego w ustawie o ochronie zdrowia psychicznego. Rowniez inicja
tywa parlamentu w poprzedniej kadencji nie doczekata si¢ kontynuagji.

Myslg, ze nalezy jednak krok po kroku dazy¢ do powrdcenia do kwestii ustano-
wienia rzadowego, narodowego, panstwowego programu ochrony zdrowia psychiczne-
go. Nie jest to na pewno wylacznie zadanie ministra zdrowia, tylko wielu resortow. To
taka ogolna reflekgja.

A co do konkretnych spraw. Prosz¢ panstwa, ja jestem starzejacym si¢ — czy sta-
rym — psychiatra. Tak, ,stary” to chyba bardziej adekwatne okreslenie, dlatego ze
uprawiam ten zawod czterdziesty trzeci rok. Pamigtam doskonale, ze w roku 1960,
kiedy byt rozpoznany przypadek — bo wtedy mowito si¢: przypadek — choroby Alzhe-
imera, a bylo to mozna rozpozna¢ posmiertnie, gdyz jedynym sposobem weryfikac;ji
byto badanie sekcyjne osrodkowego uktadu nerwowego, to caty zespdt pracownikdéw
duzego szpitala gromadzit si¢, aby to zobaczy¢, aby zapoznac¢ si¢ i z historia choroby,
I z jej obrazem morfologicznym. Byta to wielka rzadkos¢.

Czy choroba byta rzadkoscia? Nie byla rzadkoscia. Po pierwsze byta ona nierozpo-
znawana, a po drugie doszto do pewnej zmiany koncepcji choroby. To, co dawniej nazyw &
no... Nie wiem, czy pani profesor Barcikowska zgodzi si¢ ze mna, bo by¢ moze to, co po-
wiem, bedzie poniekad herezja, ale mozna powiedzie¢, ze w duzym stopniu to, co nazywano
przed kilkudziesigciu czy nawet kilkunastu laty otgpieniem wieku starczego, stato si¢ choro-
ba Alzheimera. Stowem: doszlo w rzeczy samej do zmiany koncepcji diagnostycznych.
W zwiazku z tym nastapit dynamiczny wzrost wskaznikdéw dotyczacych choroby Alzheime-
ra. Ona zawsze byta choroba, ktdra wiaze sig ze starzeniem si¢ populacji. Oczywiscie praw-
da jest, ze bedzie coraz wigcej przypadkdéw choroby Alzheimera, ale jest to schorzenie, ktdre
prawdopodobnie towarzyszy ludzkosci od jej zarania. I to jest pierwszy problem.

Drugi problem to rola terapii. Zrobiono w tej sprawie 1 duzo, 1 mato. Duzo, po-
niewaz jesteSmy w stanie udzieli¢ pomocy objawowej osobom z tagodnym czy umiar-
kowanym otgpieniem. W otgpieniu o nasileniu znacznym czy cig¢zkim niestety te trzy
leki, ktére zreszta sa §wiadectwem postgpu farmakoterapii procesOw otgpiennych, sa
mato skuteczne lub nieskuteczne. Sa dane, Ze moze tagodza one, zmniejszaja ryzyko
wystapienia innych powiktan, ktore si¢ zdarzaja w przebiegu choroby — mysle o sta-
nach niepokoju, o zaburzeniach snu — ale nie odgrywaja wigkszej roli w terapii.

Niestety wciaz nie dysponujemy lekami, ktére hamowatyby postgp procesu
zwyrodnieniowego osrodkowego ukltadu nerwowego. Wigc te trzy leki — cenne, po-
trzebne, o ktdére rodziny i chorzy upominaja si¢ — majq dzialanie objawowe i sa przy-
datne tylko w pewnym stadium choroby. To sa leki kosztowne.
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W niektorych krajach w zwiazku z tym jednak zdecydowano si¢ na wprowadze-
nie pewnych kryteriow 1 pewnych ograniczen stosowania. Na przyktad w Wielkiej Bry-
tanii postanowiono, takze ze wzgledu na przestanki ekonomiczne, ze jezeli lek jest nie-
skuteczny, nie przynosi efektu przez okres trzech miesigcy, to nalezy zaniecha¢ dalszego
stosowania, poniewaz koszta sa niewspotmiernie wysokie w stosunku do efektow.

Ale jezeli odstawienie leku u chorego, u ktorego nie przynidst on efektu w po-
staci poprawy stanu klinicznego, wiaze si¢ z naglym pogorszeniem stanu zdrowia, to
nalezy powroci¢ do farmakoterapii, bo to moze oznaczaé, ze lek, chociaz nie leczy
w sensie $cistym, to jednak pozwala na zmniejszenie progresji procesu otgpiennego,
chociaz ten proces degeneracyjny w méozgu prawdopodo bnie postepuje.

Sa przestanki, ze by¢ moze w latach najblizszych pojawia si¢ leki bardziej
efektywne. Mysle o lekach, ktore beda wptywaly na proces chorobowy, a nie tylko be-
da dziataly objawowo. Ale myslg, Zze na ten temat wigcej powie pani profesor Barci-
kowska, bo na pewno $ledzi uwaznie literaturg na ten temat. I to chybatyle.

Jeszcze problem diagnostyki. Powrdcg¢ do spraw rozpoznawania choroby.
Oczywiscie, jest postep w diagnostyce. Mysle zwlaszcza o metodach neuroobrazowa-
nia przyzyciowego osrodkowego ukiadu nerwowego, tomografii komputerowej, jak
rowniez testach psychologicznych, ktérych nie powinnismy lekcewazy¢ — to wszystko
przyczynito si¢ wydatnie do poprawy diagnostyki. Niewatpliwie jesteSmy dumni z te-
g0, ze mozemy t¢ chorobg rozpoznawac.

Ale jako klinicysta musz¢ powiedzie¢ z duzym zalem i przykroS$cia, ze z tej dia-
gnostyki nierzadko niewiele wynika. To znaczy: samo rozpoznanie jest sukcesem Kkli-
nicznym, ale niestety nie pociagajacym za soba skutkdw w postaci mozliwosci udzie-
lenia pomocy chorym. To tyle.

Przewodniczacy Marek Balicki:

Dzigkuje bardzo.
Prositbym o zabranie gtosu pania profesor Barcikowska.

Kierownik Kliniki Neurologii w Centralnym Szpitalu Klinicznym
Ministerstwa Spraw Wewnetrznych i Administracji w Warszawie
Maria Barcikowska:

Ja tez zaczng od tego, ze powiem ile lat pracuj¢. Pracuje dwadziescia siedem lat,
z czego polowg, po zdobyciu specjalizacji z neuropatologii 1 neurologii, zaymowatam
si¢ pacjentami z otgpieniem.

Jesli chodzi o odpowiedzZ na pytanie pana profesora, to oczywiscie pan profesor Pu-
zynski udzielit jej bardzo wyczerpujaco. Ja tylko moge powiedzie¢ z punktu widzenia leka
rza-praktyka, Ze na co dzien inhibitory daja mniej wigcej to, ze pacjent, ktory zaczyna cho-
rowac 1 przychodzi odpowiednio wezesnie do lekarza — a to jest ogromny problem, chyba
bardziej spoteczny niz medyczny, zeby on si¢ zglosit do tego lekarza odpowiednio wezesnie
— dostaje mniej wigcej dwa lata wzglednej samodzielnosci. Poniewaz jest to zazwyczaj
cztowiek w wieku podesztym, to takie dwa lata to duzo; mysle, Ze jest o co walczy¢.

Jesli chodzi o diagnostyke, to osrodkéw specjalizujacych si¢ w rozpoznawaniu
choroby Alzheimera jest w kraju, jak sadzg, kilkanascie. Dwa z nich sa w Warszawie.
Sa to osrodki, ktore musza si¢ cechowa¢ multidyscyplinarno$cia. To znaczy: sa one
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skuteczne tylko wtedy, kiedy reka w reke pracuja neurolog, psycholog i1 psychiatra.
Objawy psychiczne w chorobie Alzheimera nie pojawiaja si¢ w kazdym przypadku,
tylko niekiedy, zaburzenia nastroju pojawia si¢ za$ znacznie czgscie;j.

Tak ze ta wspdlna praca na tym poziomie diagnozy jest niestychanie istotna.
Tego tez si¢ uczymy, bo okazuje si¢, ze nie zawsze to jest proste, niemniej jednak my-
sle, ze mamy duze osiagnigcia w tej dziedzinie.

Oczywiscie musze ze wstydem przyznaé, ze pan profesor ma racj¢. To prawda,
ze z definicji choroby Alzheimera wynika, ze nie mozna jej rozpoznaé przyzyciowo.
| tak si¢ ukuto; powtarzamy to wielokrotnie. No 1 my w zwiazku z tym zawsze musimy
przepraszaé, ze chociaz nie w 100%, ale prawie ze... Ze uwazamy... Ot6z w medycy-
nie tak po prostu jest, choroba Alzheimera wcale nie jest wyjatkiem. Poza przypadka-
mi, ktore znajduja potwierdzenie genetyczne, tak naprawde bardzo niewiele chordb
pozwala si¢ rozpoznawac ze stuprocentowa pewnoscia.

Stosowanie przyjetych na §wiecie protokotow rozpoznawania powoduje, ze je-
steSmy zgodni z rozpoznaniem neuropatologicznym w okoto 90%. Podejrzewam, ze
gdyby$my zrobili tutaj spotkanie z internistami, to pewnie w wielu przypadkach byloby
podobnie.

A co do wspomniang felczeryzacji. Szczerze mowiac, akurat w reformie stuzby
zdrowia instytucja lekarza rodzinnego podobata mi si¢ bardzo, migdzy innymi dlatego,
ze mialam nadziej¢, ze bede z nimi wspotpracowaé. To znaczy, ze lekarz rodzinny,
znajac pacjenta od lat, majac kontakt z rodzina, znajac te wszystkie uwarunkowania,
zwrocl uwage na to, ze z chorym co$ si¢ dzieje 1 odpowiednio szybko zgtosi si¢ do le-
karza specjalisty, a nic powie mu: no, wie pan, pan ma sze$¢dziesiat pie¢ lat, nie jest
pan osiemnastoletnia dziewczyna, wigc trudno si¢ spodziewaé tego, ze bedzie pan
wszystko pamigtat. Oczekuj¢ tez bardzo $cistej wspotpracy z lekarzem rodzinnym wte-
dy, kiedy pacjent po postawieniu diagnozy wraca do domu. To jest praca nie tylko
Z pacjentem, ale rowniez z jego rodzina. Juz nie méwi¢ o sytuacji, w ktérej pacjent
W ostatniej fazie choroby jest przykuty do 16zka. Wtedy, szczerze moéwiac, ja sobie
tego w ogole nie wyobrazam bez udziatu lekarza rodzinnego. Zahuje, ze efekty tego
pigknego zalozenia odbiegaja dramatycznie od tego, co byto zaplanowane.

To chyba sa podstawowe kwestie, o ktorych chce powiedzie¢. Jezeli maja pan-
stwo jakie$ pytania, to oczywiscie bardzo chgtnie na nie odpowiem.

Jesli chodzi o t¢ diagnostyke, to poza multidyscyplinarnoscia, o ktérej mowit
pan profesor, oczywiscie dysponujemy badaniami, ktoére nie tylko moga powiedzie¢
nam, jak zmienia si¢ struktura mézgu, ale rdwniez — jak zmienia si¢ jego czynnosc.
Daje to nam mozliwo$¢ najwczesniejszego rozpoznania choroby, a walka o to uwraz-
liwienie na konieczno$¢ wczesnego rozpoznania jest bardzo istotna. Chodzi bowiem
0 jedyny moment, kiedy mozemy pacjenta leczy¢ objawowo. Szkoda, ze lekarze ro-
dzinni wyszli z naszego posiedzenia, bo zatlujg, ze akurat wspotpraca z nimi jest tak
nieokreslona i czg¢sto nie uktada si¢. Dzigkuje.

Przewodniczacy Marek Balicki:

Dzigkuje bardzo.

No wiasnie, trudno nie zauwazy¢, ze prezes Naczelnej Rady Lekarskiej jest jed-
noczes$nie lekarzem rodzinnym. Przybyl na posiedzenie, ale juz jest nieobecny.
A szkoda, bo moze jego gtos bylby bardzo wazny.
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Jeszcze pan senator Pawlowski wyrazil pewna sugestie. Czy kto$ chcialtby sko-
mentowac propozycj¢ puli srodkéw dla lekarza rodzinnego?

Kierownik Kliniki Neurologii w Centralnym Szpitalu Klinicznym
Ministerstwa Spraw Wewnetrznych i Administracji w Warszawie
Maria Barcikowska:

Tak naprawdg, jezeli bedziemy wspdipracowac z psychiatra, to przeciez do tego
specjalisty pacjent moze i1§¢ bez tego skierowania. Z tego co wiem, Polskie Towarzy-
stwo Neurologiczne walczy w tej chwili niestychanie o to, azeby do neurologa pacjent
réwniez trafiat bez skierowania, zeby neurolog byt lekarzem pierwszego kontaktu.

Kasy chorych przyjely programy walki z choroba Alzheimera. Ja na przyktad
w ramach takiego programu prowadzg swoj osrodek. Wiem, Ze u pana profesora Pu-
zynskiego rowniez istnieje taki oddziat. To jest brane pod uwage. Ciagle to jest margi-
nes i zrozumienie tego procesu jest minimalne, ale tak naprawde to wydaje mi sig, ze
odgrywa tu role nie niech¢¢ do choroby Alzheimera czy pacjenta, ktéry ma otgpienie,
tylko to, ze my w naszym kraju tak jakby udajemy, Ze nie ma tych czterech i p6t milio-
na starych ludzi. Walczymy o dzieci itp., a walka o to... Cztery i p6t miliona ludzi
w naszym kragju to ludzie starzy, ktorzy wymagaja szczegolnej pomocy. A ¢z¢$¢ z nich,
10%, to ludzie otepiali.

Mysle, ze trzeba patrze¢ na tg sprawg szeroko, jako na pewien proces. Pan profe-
sor patrzy na to jak na chorobg psychiczna, zaburzenia psychiczne, ale ja bym rowniez,
nie yjmujac czegokolwiek tego rodzaju rozumowaniu, chciala, zeby$Smy widzieli ludzi
otgpialych na tle tych czterech i pot miliona ludzi starych w Polsce. Dzi¢kuj¢ bardzo.

Przewodniczacy Marek Balicki:

Dzigkuje bardzo.
Pan senator Pawlowski, a p6Zniej pani senator Sienkiewicz.

Senator Wojciech Pawlowski:

Dzigkuje bardzo za odpowiedZ pani profesor. Ale mnie chodzito o inng sprawg,
juz praktyczna. Chodzito mi o to, zeby wystapi¢ na wstepie o pewna pule pieniedzy
zarezerwowang w powiatowych osrodkach pomocy spotecznej tylko dla chorych z cho-
roba Alzheimera. Bo zdajemy sobie sprawe, ze sa rodziny, ktore sta¢ na utrzymanie
tego chorego, ale jest tez wiele rodzin, ktérych nie sta¢ na wykupienie lekow, chociaz-
by tych objawowych, ktorych cena wynosi mniej wigcej 100 zt za jeden lek, czy tez
pampersow.

Od czegos trzeba zaczaé, wigc jezeli w powiecie, przypusémy liczacym sto ty-
sigcy mieszkancow, bytoby dziesig¢ takich kuponow alzheimerowskich, to by jednak
byt jaki$ poczatek. Dzickuje bardzo.

Przewodniczacy Marek Balicki:

Dzigkuje bardzo.
Pani senator Sienkiewicz, proszg.

43UV 17



51. posiedzenie Komisji Polityki Spolecznej i Zdrowia

Senator Krystyna Sienkiewicz:

Dzigkuje bardzo.

Panie Przewodniczacy! Szanowni Panstwo!

Chciatabym pozosta¢ przy tym szerszym nurcie zainicjowanym przez panig pro-
fesor, a dotyczacym tych czterech 1 p6t miliona starych ludzi w Polsce, dotyczacym
sytuacji demograficznej starzejacego si¢ spoteczenstwa. Przedstawia si¢ ona tak, ze za
dziesig¢ lat, czyli jeszcze w naszej obecnosci, w Polsce bedzie zy¢ od szeSciu milionow
dwustu tysigcy 0sob, ktore ukonczyty minimum sze$cdziesiaty piaty rok zycia, do bli-
sko siedmiu i pot miliona ludzi po szes¢dziesiatym roku zycia. Te dwie warto$ci po-
krywaja si¢ w pewnym momencie, czyli szacuje si¢ przyrost odpowiednio: dwustu
pigecdziesigciu tysiecy 1 dziewigciuset tysiecy osob. I w zwiazku z tym chciatabym na
chwil¢ zaja¢ panstwa uwage wiasnie sytuacja demograficzna, stanem zdrowotnym
spoteczenstwa i1 moja wizja tego.

Zajmuje si¢ polityka; jestem bardziej spotecznikiem uwiktanym w polityke, ale
to nie zwalnia mnie od obowiazku rowniez aktywnego uczestniczenia w kreowaniu
przysztosci tych starzejacych si¢ wspdtobywateli. Otd6z szczegolnie duza dynamike ma
1 mie¢ bgdzie proces starzenia si¢ demograficznego duzych miast 1 kohorty kobiece;.

By¢ moze ze wzgledu na to, ze moje kolezanki w Parlamentarnej Grupie Kobiet
sa znacznie miodsze, nie jestem w stanie pobudzi¢ ich zainteresowania tym, ze obok
rownego statusu kobiet 1 mgzczyzn bardzo istotna jest sytuacja starzejacych si¢ Polek,
ze za dziesiec lat co druga Polka w wieku emerytalnym bedzie wdowa. Jest to zwiaza-
ne z przedwczesna nadumieralno$cia mezczyzn. Mezczyzni nie sa rycerscy i w pew-
nym wieku umieraja, pozostawiajac nas.

A 60% ogoétu starszych kobiet to osoby samotne 1 w ich przypadku dramat cho-
roby Alzheimera, czy jakiejkolwiek choroby, jest tozsamy prawie z wyrokiem. W Pol-
sce zyje wiele normalnie funkcjonujacych ludzi starszych — od 60% do 75%, czg¢sciej
W miastach niz na wsi — ktérych z medycznego punktu widzenia nie mozna jednakze
uzna¢ za osoby zdrowe 1 w pelni sprawne. Wedtug informacji, ktore posiadam, ktore
zdobytam przygotowujac si¢ do tej planowanej w przysztosci konferencji, 2% to jed-
nostki przykute do 167ka, a 6% 0s0b starszych nie jest w stanie samodzielnie opusci¢
mieszkania. A zaledwie 0,6% populacji ludzi po szes$¢dziesiatym piatym roku zycia
jest objetych opieka instytucjonalng roznie sprofilowanych domow pomocy spoteczne;.

Starzenie si¢ jest w ogole wszedzie na §wiecie procesem silnie zindywidualizo-
wanym 1 wieloplaszczyznowym. Jest to tym istotniejsze, ze w wielu przypadkach bar-
dzo uproszczone 1 niecieckawe wyobrazenie o staroS$ci przyjmowane bywa przez sa-
mych starzejacych si¢ ludzi. My przywyklismy na og6t do gtownie negatywnej wizji
starego cztowieka. I ludzie przyjmuja to biernie, zaczynaja zachowywac si¢ tak, jak
oczekuje od nich otoczenie, dziatajac tym samym przeciwko sobie. A wigc jezeli ktos
niedowidzi, to nie idzie do okulisty, bo to jest prawo wieku; juz ma prawo gorzej wi-
dzie¢, gorzej stysze¢. Ma prawo nie rozumiec¢, bo jest stary, a §wiat tak pedzi, ze on za
tym nie nadazy; ma prawo mie¢ problemy z pamigcia. Tak wigc te osoby przyjmuja ten
stereotyp myslowy, ze staro$¢ jest bolesna, trudna 1 nie staraja si¢ nawet temu przeciw-
dziata¢. Rodziny rowniez chg¢tnie w ten model postepowania si¢ wpisuja. Ludzie na-
ktadaja maski, ukrywajac rozpoczynajacy si¢ proces chorobowy.

To sa spostrzezenia, ktorymi dzielg si¢ z panstwem, a jednoczesnie, korzystajac
z tej mozliwosci, cheeg pokusié sie o pewne propozycje dziatan stuzacych zaspokojeniu
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czy to potrzeb ludzi starszych, czy wlasnie tej grupy osob dotknigtych choroba
Alzheimera, a w efekcie potrzeb wielu z nas, poniewaz nie wiemy, co w nas tkwi. [ my
tu przed posiedzeniem komisji z panem profesorem Religa dzieliliSmy si¢ pewnymi
spostrzezeniami.

Uwazam, ze nalezy zacza¢ popularyzowaé w spoleczenstwie wiedz¢ na temat
szeroko rozumianego procesu starzenia sig¢ 1 starosci. Postrzegam to dokladnie tak jak
pani profesor. Dziecko poczynajace sig, poczete, mate dziecko, duze dziecko, mtodziez
— wszyscy sa przedmiotem powszechnego zainteresowania i1 politykdéw 1 kosciota, sta-
ro$¢ zas$ jest niepigkna, niemedialnai nieszczegolnie interesujaca.

Otoz to, co pokazuje telewizja, jest ograniczone najczesciej do sensacji: ze ktos
umart z gltodu, z wyzigbienia, z powodu zaniedbania przez rodzing. Chciatlabym docze-
ka¢ takiego momentu, ze be¢da na ten temat rzetelne audycje telewizyjne, rzetelne wi-
tryny internetowe. Moze to nasze posiedzenie da dobry poczatek pokazujac, ze rze-
czywis$cie jest taki proces w zyciu cztowieka, ktory nazywa sig starzeniem i pokazujac,
co z tym sig wiaze.

Bardzo mnie niepokoi fakt, ze wiedza profesjonalistow zajmujacych si¢ ludZzmi
starymi, pedagogoéw, pielegniarek, lekarzy, pracownikow socjalnych — to jest moja
grupa zawodowa, wigc z cata odpowiedzialnos$cia moge to powiedzie¢ — przejawia ten-
dencje odwrotne, czyli zakres ich wiedzy ogranicza si¢. Za czytelny przyktad chce po-
da¢ podrgcznik dla pracownikéw socjalnych, realizujacy program nauczania stosunko-
wo nowy, z 2000 r. Tam problem staro$ci jest sprowadzony do okreslenia kryterium
dochodowego w rodzinie 1 nie ma slowa wigcej. Kryterium dochodowe w rodzinie.
A jezeli jest to jednoosobowe gospodarstwo domowe, to wowczas problem tez spro-
wadza si¢ tylko do kryterium dochodowego.

Niebawem do Senatu trafi przygotowywana w Sejmie ustawa o instytucjach po-
zytku publicznego 1 wolontariacie. Na pewno bgdzie ona pewnym ulatwieniem w szu-
kaniu kreatywnych rozwiazan dla wsparcia organizacji pozarzadowych, pomocy row-
niez stowarzyszeniu dzialajacemu na rzecz oséb z choroba Alzheimera; stworzy to
pewne praktyczne rozwiazania.

Uwazam, ze oferta kierowana do ludzi starych, stuzaca ich aktywizacji, takiej jak
kluby seniora czy Uniwersytet Trzeciego Wieku, jest dos¢ uboga. W moim osrodku aka-
demickim akurat dziata dobry Uniwersytet Trzeciego Wieku. Ale to jest jedna z wysp.
Nie ma natomiast polityki integrowania spotecznos$ci lokalnych, w tym wlaczenia w to
ludzi starych. Na poziomie parlamentu z kolei mozna byloby pokusi¢ si¢ o praktyczne
rozwigzania umozliwiajace lepsze funkcjonowanie rodzin w wymiarze materialnym.

Chciatabym odnies¢ si¢ do wypowiedzi mojego kolegi, pana senatora Pawlow-
skiego. Nie kusitabym si¢ o pulg talondéw, dziesigciu punktow dla dziesigciu osdéb wy-
branych, poniewaz to z kolei tez wiazaloby si¢ z pewnym wyborem: ktérym dziesigciu
osobom przyznac te pampersy czy zrefundowaé koszty leczenia. Bytabym za ogo6lniej-
szym tego przygotowaniem, w ktorym nie byloby takich uznaniowych rozwiazan.

Bardzo mi odpowiada ten postulat wprowadzenia szczegdlnego statusu pravnego
opiekuna osoby chorej na chorobg Alzheimera. Chcialabym, Zeby to posiedzenie, zgodnie
z deklaracja pana przewodniczacego, a przy naszym udziale, stato si¢ rzeczywiscie prekur-
sorskie dla dziatan czy to na rzecz zdrowia psychicznego, czy na rzecz ludzi starych, tak
by zaprezentowana dzisiaj do$¢ przykra diagnoza polityki przetrwania i pewnej jak by nie
byto izolacji ludzi starych, ludzi z otgpieniem starczym czy choroba Alzheimera, tworzo-
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nej rowniez przez najblizszych, zamienita si¢ w przysztosci w polityke dobrostanu i inte-
gracji. | tego mogg sobie tylko zyczy¢, rowniez z uwagi na wlasng metryke. Dzigkujg.

Przewodniczacy Marek Balicki:

Dzigkuje bardzo.

Zglaszata si¢ pani senator Krzyzanowska.

Tylko jeden maty komentarz. Przystuchujac si¢ informacji o tej zmianie struktu-
ry wiekowe] populacji wyobrazam sobie, ze chyba nam troch¢ czasem umyka to, ze
ogolna liczba Polakow si¢ nie zmienia, tylko zmienia si¢ struktura wiekowa naszego
spoteczenstwa. Bgdzie coraz mniej ludzi mtodych, coraz mniej os6b w wieku produk-
cyjnym, a coraz wigcej 0sOb powyze] szescdziesiatego czy sze§cdziesiatego piatego
roku zycia. I tak jak dzisiaj mamy problem wchodzenia na rynek pracy, bgdacy jeszcze
efektem wyzu demograficznego, to w najblizszych kilku latach bedzie si¢ on dosy¢
istotnie zmniejszac, pojawi si¢ zas ta zwigkszajaca si¢ grupa osob, ktore w duzej czesci
beda uzaleznione czy od pomocy instytucjonalnej, czy wsparcia swoich rodzin. B ¢dzie
nas ciagle tyle samo, tylko inny bedzie nasz wiek.

Pani senator Krzyzanowska, prosz¢ bardzo.

Senator Olga Krzyzanowska:

Panie Przewodniczacy! Szanowni Panstwo!

Mimo zZe jestem wilasciwie bylym lekarzem — bo juz nie praktykuje — nie bede
mowita o stronie lekarskiej ani o kwestii rozpoznania czy klopotow, jakie z tym mamy.
Chcg zwroci¢ uwage na jedng sprawe, poruszona zreszta w wystapieniu pani, ktora
moéwila o losie rodzin.

Przepraszam, moze wlasnie ze strony lekarzy brzmi do$¢ bezwzglednie, ale roz-
poznanie choroby Alzheimera to jest rozpoznanie, przy ktorym my wiemy, ze bgdzie
gorzej, a nie lepiej. I daj Boze, zeby pojawity si¢ nowe leki. W tej chwili jednak wie-
my, ze leki moga w poczatkowym okresie pomdc w zwalczaniu objawow, ale w zasa-
dzie nie zahamuja choroby.

Wydaje mi sig, ze rozpoznanie, ktore jest wyrokiem dla pacjenta, jest rOwniez,
jak bylo tutaj moéwione, wyrokiem dla rodziny. Je$li chodzi o dziatanie parlamentu
w tej chwili, tak na biezaco, cho¢ nie mowie, ze dzisiaj, to widziatabym dwa mozliwe
kierunki. Pierwszy, ktory juz si¢ w Polsce — dzigkowa¢ Bogu — zaczat, to informowanie
spoleczenistwa o tym, co to jest za choroba i1 wtasnie Ze sa nia dotknigci nie tylko pa-
cjenci, ale tez rodzina. Rodziny — jak pani tez juz mowita — czesto wstydza si¢ tego,
ukrywaja to, zostaja z tym same. Wydaje mi sig, ze to informowanie powinno by¢ rola
tak parlamentu, Ministerstwa Zdrowia i Opieki Spotecznej, jak i mediéw, na ktére m o-
zemy mie¢ pewien, chociaz niewielki, wplyw.

Nastgpna sprawa. Wydaje mi sig, ze istnieje mozliwo$¢, zeby czg$¢ opiekundw,
czes$¢ siostr PCK przeszkoli¢ $cisle wlasnie w tym kierunku, tak zeby wiedzieli, czym
jest choroba Alzheimera, jak si¢ opiekowac tymi, ktérzy na nia cierpia. Chodzi o domy
dziennego pobytu, ktore moglyby chociaz na kilka godzin zwolni¢ rodziny chorych
Z poczucia niepokoju i z tej niestychanie trudnej opieki. Moze to sa male kroki, ale
wydaje mi sig, ze one sa niestychanie potrzebne po to, zeby ci ludzie nie poczuli si¢
zostawieni zupelnie sami.
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Myslg, ze to, co zrobita juz grupa rodzin, wolontariuszy, ktorzy zatozyli te towa-
rzystwa, powinno by¢ bardzo szeroko rozpropagowane. Pomoc wolontariuszy, o ktorej
mowila pani senator Sienkiewicz, jezeli przejdzie ta ustawa o wolontariacie... Chodzi
o to, zeby, naturalnie poza kwestiami lekarskimi, dotyczacymi rozpoznania i leczenia,
o tym tez bardzo mocno mysle¢. Dzigkuj¢ bardzo.

Przewodniczacy Marek Balicki:

Dzigkuj¢ bardzo.
Pan senator Religa i p6zniej pani Sadowska. Prosze¢ bardzo.

Senator Zbigniew Religa:

Najpierw ogo6lna uwaga. Prosze panstwa, starzenie wyglada bardzo rdéznie i ten
dramatyczny opis starzenia przedstawiony przez pania senator Sienkiewicz oczywiscie
nie dotyczy kazdego.

Jestem praktykujacym lekarzem i dzisiaj rano konsultowatem pacjentow w kli-
nice; konsultowatem pewna pacjentke 1 zdecydowatem, ze operujemy pania z ostra
choroba wiencowa, majaca dziewig¢cdziesiat cztery lata. Jest to pani w pelni sprawna
| jestem gleboko przekonany, ze operacja w krazeniu pozaustrojowym u niej przebie-
gnie dobrze.

Starzejemy si¢ wigc roznie i to nie jest tak, ze ci starzy ludzie to jest jedna wiel-
ka tragedia, bo cz¢s$¢ ludzi starych ma rzeczywiscie wspaniaty postawe. Nie wiem, jaki
jest procent tych ludzi, ale to nie jest tak, ze staro$¢ to jest juz wyrok skazujacy na nie-
szczgscie, na placz, na wszystko, co zte. Z tym si¢ nie moge zgodzic.

My, jako parlamentarzys$ci, nie jesteSmy w stanie tego dzisiaj przeprowadzic;
glowe dam, ze nie mamy takiej mozliwosci. Ale jezeli chodzi o chorych takich jak
osoby z choroba Alzheimera, czy ludzi chorych na inne cig¢zkie choroby, w ktorych
jednym z objawdw jest demencja, to my musimy chyba okresli¢, na ile 1 w jaki sposob
wobec tych ludzi odpowiedzialne jest panstwo jako organizacja, a na ile odpowiedzial-
najest rodzinai jaki jest zakres jg odpowiedzialnosci.

I tu sa w moim glebokim przekonaniu bardzo rézne mozliwosci wyjscia z sytuacji.
Sama organizacja pomocy moze wystarczy¢. Prosze nie zapomina¢, ze jednak ci starzy lu-
dzie rzadko nie maja emerytury czy renty. Oni maja jakie§ zabezpieczenie finansowe. Nie
wiem, na ile ono jest wystarczajace, ale by¢ moze wystarcza na to, zeby znalez¢ si¢ w domu
opieki. Moze dla kogos, kto jest zupetnie bez rodziny, ta emerytura bedzie wystarczajaco
wysoka, zeby pokry¢ pobyt w jakim$ domu, gdzie t¢ pelng opiekg moze znalez¢.

Przed politykami, czyli — inacze] mowiac — przed siedzacymi tu senatorami, stoi
zadanie okreslenia zakresu odpowiedzialno$ci panstwa. A ja bede zawsze to podkreslat
1 zawsze to jest w moim mys$leniu: istnieje réwniez odpowiedzialno$¢ rodziny za jej
cztonka. I to tez trzeba artykutowac i méwié, na ile jestem odpowiedzialny za swoje
dzieci, ale 1 rowniez za swojego ojca. Dzigkujg.

Przewodniczacy Marek Balicki:

Dzigkuj¢ bardzo.
Pani Sadowska.
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Sekretarz Generalny Zarzadu
Polskiego Stowarzyszenia Pomocy Osobom z Choroba Alzheimera
Alicja Sadowska:

Moze powiem tylko tyle, zeby ten obraz moze cokolwiek ztagodzi¢, cho¢ robig
to niechgtnie, ze na przyklad w Warszawie sa dwa domy dziennego pobytu. Prosze¢
panstwa, dwa domy. A ocenia si¢, ze Warszawa 1 wojewodztwo mazowieckie ma dwa-
dziescia tysigcy chorych.

I teraz jest problem. Tak strasznie nam zalezy, zebyscie panstwo go poczuli. Jest
pytanie: po prostu — co zrobi¢ z chorym ojcem? Nie méwig o tym, ze kto$ nie pomysli
o tym, ze moze $ciagna¢ do Warszawy na przyktad dalszego kuzyna z Kielc, ktory si¢
tym ojcem zajmie, pomoze, czy ze moze poprosi¢ sasiada. Méwie o sytuacji, kiedy
taka jest osoba u nas w stowarzyszeniu po raz czwarty, mysmy przejrzeli wszystkie
mozliwos$ci 1 naprawd¢ zadnej nie ma.

Ten chory, Panie Profesorze, nie trafi do domu pomocy spolecznej, poniewaz
w Warszawie bedzie czekat na przyjecie srednio cztery lata, a w domach kombatanc-
kich siedem lat. Co z nim zrobic¢?

Sa w Warszawie — powtarzam — dwa domy dziennego pobytu. Ale jeden, pro-
wadzony — zreszta chwala za to dyrekcji — przy osrodku pomocy spotecznej na Woli
jest przeznaczony dla maksimum dwunastu oséb. To zalatwia jaki$§ problem, ale kon-
kretnie — problem dwunastu osob. Drugi taki dom, dzigki réwniez bardzo dobrej
wspolpracy naszej organizacji z Bielanskim Centrum Pomocy Spolecznej, za chwile
bedzie otwarty na Bielanach. No, ale przeciez z Natolina na Bielany nikt chorego nie
zawiezie, a nawet gdyby chcial 1 mégl, to osrodek na Bielanach tego chorego nie
przyjmie, bo musi mie¢ miejsce dla mieszkancéw swojej dzielnicy.

Prosze panstwa, mowienie o chorobie Alzheimera 1 trudnosciach, jakie ona stwa-
rza dla chorego i dla rodziny, co tak szalenie podkres§lam, z perspektywy Warszawy jest
po prostu tagodzeniem catego problemu. Ja mam dramatyczne telefony z miejscowo $ci,
gdzie, jak si¢ dowiadujg, najblizszy neurolog jest w odlegtosci 90 km; rodzina juz dzwo-
nila 1 przyjgcie bedzie w lutym 2003 roku. Psychiatry nie ma; jest w innym wojewdd z-
twie, wigc moze tam dowioza chorego. Stowem — to naprawdg jest bardzo trudne.

Nasza intencja nie byto pokazanie jakiego$ straszliwego obrazu. Oczywiscie, sa
rodziny, ktore sobie radza, sa rodziny, ktore, tak jak profesor powiedzial, rzeczywiscie
pomagaja tym starym rodzicom. Ale jest ogromna grupa ludzi, ktérzy sa pozostawieni
catkowicie samym sobie, ktérzy maja — mowiac skrotowo — od panstwa miesi¢cznie
sze$¢dziesiat pampersow w 50% odptatnych. Dwa pampersy dziennie to jest za mato
dla dorostego cztowieka, wigc dokupuje sie pampersy, dokupuje si¢ bielizne, posciel,
na co juz nie ma zadnych znizek, wydaje si¢ mndéstwo pieniedzy na srodki czystosci,
higieny. I ten chory ma taka pomoc oraz dodatek dla osob, ktore ukonczyly siedem-
dziesiaty piaty rok zycia lub to, co kiedy$ bylo nazywane pierwsza grupa inwalidzka,
czyli orzeczenie o niepelnosprawnos$ci. Nie ma pomocy. W Warszawie nie ma dosta-
teczngl pomocy, a na prowincji jest po prostu dramatycznie.

Przewodniczacy Marek Balicki:

Dzigkuje bardzo.
Coraz wigce] 0sOb zglasza si¢ do glosu, 1 to dobrze, ale muszg ustali¢ jakas$ kolejnos¢.
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Pani senator Janowska, pdzniej pan Kaminski z UNUZ i pani docent Wilmow-
ska, naczelny lekarz ZUS, proszg bardzo. A pdzniej...

Senator Zdzislawa Janowska:

Panie Przewodniczacy! Szanowni Panstwo!

Przystuchujac si¢ wystapieniom specjalistow, ekspertOw 1 znajac, rozumiejac
zwiazane z tym problemy, przede wszystkim dotyczace opieki nad osoba starsza, kto-
ra dotkngta ta choroba, chcialabym uczuli¢ panstwa na jedna kwestig. I tu apeluj¢ tu
do moich kolegdéw parlamentarzystow, cztonkéw komisji, a jednoczes$nie panstwa
reprezentujacych chorych, o ktorych dzisiaj méwimy, by¢ moze o lobbowanie pewngj
kwestii.

Ot6z niedlugo w Senacie bgdzie omawiana ustawa o rownym statusie kobiet
I mgzczyzn. W ramach tejze ustawy jest jeden zapis, ktory mowi o czyms, co — jak
wiemy — do tg pory jest odsuwane, nieakceptowalne przez tych, ktorzy beda oceniac tg
ustawe. A mianowicie coraz czgsciej w Europie pojawia si¢ bardzo wazna, nowa in-
stytucja — pracy w domu. Ona nam si¢ zawsze kojarzy jednoznacznie. Chcesz siedzie¢
w domu, to siedz. Chcesz zajmowac si¢ dzie¢mi, to siedz. To jest twoja misja, twoja
potrzeba. W tymze zapisie... PrzeS§ledzitam wiele materiatow, bytam na konferencji
prowadzonej przez ekspertow méwiacych o wycenie warto$ci pracy w domu z racji
zajmowania si¢ nie tylko gospodarstwem. Na przyktad praca kobiety wiejskiej jest nie-
zwyklej wartosci. Ona zostata wyceniona i czasami przewyzsza to, co normalnie li-
czymy jako warto$¢ pracy poza domem. Ale zmierzam do czego$ innego.

Jest tam réwniez zapis o pobycie w domu z uwagi na opiek¢ nad innymi, nad
osobami niepelnosprawnymi. I tutaj akurat rysuje mi si¢ to w kontek$cie wiasnie tak
samo potraktowanej osoby chorej, ktorej nikt nie moze pomdc. Moze by¢ taka sytu-
acja, ze bedzie to dotyczyto dziecka niepetnosprawnego, z powodu ktérego zostajemy
w domu. Bedzie to dotyczyto sytuacji, kiedy w ktorym$ momencie musimy podjaé de-
cyzje, ze rzucamy prace, nie chcemy odda¢ swoich najblizszych do domu opieki spo-
tecznej; chcemy si¢ ta bliska osoba zajmowac. Tracimy wszelkie mozliwos$ci dalszego
zarobkowaniai wszystko to, co dotyczy ubezpieczenia.

Mam tam nie$Smiata propozycje zapisu. Wszyscy do tej pory torpeduja tg¢ kwe-
stig, twierdzac, ze nie ma pieni¢dzy w budzecie. Méwia: co tez ty wymyslasz, komu ty
chcesz ptaci¢? Nie ma takiej instytucji, nie zrobimy rewolucji. Ale siedzac tutaj, wy-
stuchujac tego, zastanawiam si¢ nad utrzymaniem mimo wszystko tego zapisu, cho-
ciazby w stosunku do tych, ktdrzy zajmuja si¢ osobami wymagajacymi opieki, takimi
jak dzieci, mtodziez, osoby starsze niepetnosprawne 1 osoby starsze. [ w tymze zapisie
jest mowa o tym, ze tejze osobie, opiekunowi — mozna by to wlasnie ztozy¢ na opieku-
na — przystugiwaloby, juz nie wiem, moze nie zabezpieczenie spoteczne... Tam jest
zapis o tak zwanym — tak jak si¢ to okresla w przypadku wolontariuszy — zabezpiecze-
niu z uwagi nawypadki, zabezpieczeniu wypadkowym.

I ja t¢ kwesti¢ poruszam. Koledzy parlamentarzy$ci méwia: co my mozemy
zrobi¢? Moze chociazby w tej kwestii mogliby$my co$ zrobi¢. Sadzg, Ze to by panstwa
w jakims$ stopniu satysfakcjonowalto. Przeczytatam ten akapit dotyczacy wtasnie opie-
kuna, jego wielkiego zestresowania i niejako koniecznos$ci niesienia pomocy temu
opiekunowi, ktory zyje w bardzo trudnych warunkach, ale jednoczesnie chce by¢ bli-
sko tgj chorgl osoby. Dzigkujg¢ bardzo.
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Przewodniczacy Marek Balicki:

Dzigkuje bardzo.
Pan Michat Kaminski, prosze¢ bardzo.

Pelniacy Obowigzki Dyrektora Gabinetu Prezesa
Urze¢du Nadzoru Ubezpieczen Zdrowotnych
Michal Kaminski:

Szanowny Panie Przewodniczacy! Szanowni Panstwo!

Moze odniose¢ si¢ do poruszanych tutaj dzisiaj zagadnien z pozycji platnika.
Zdaje sobie sprawg, ze by¢ moze to, co powiem, budzi emocje. Rola ptatnika jest nie
tylko wtasciwa dystrybucja srodkow finansowych na §wiadczenia zdrowotne, ale row-
niez tworzenie plandéw zwigzanych z zapewnieniem $wiadczen zdrowotnych 1 dostrze-
ganie pojawiajacych si¢ problemow.

Zaréwno kasy chorych, jak i kreatorzy polityki zdrowotnej oraz eksperci do-
strzegaja bardzo istotny problem, jakim jest starzenie si¢ spoleczenstwa. Chodzi
glownie o wymiar ekonomiczny tego zjawiska. Sa dwa duze wojewodztwa, w ktO-
rych odsetek ludzi starych jest bardzo duzy. Na pierwszym miejscu jest wojewodztwo
todzkie, a na drugim wojewodztwo mazowieckie. Wydtluzanie si¢ okresu zycia wiaze
si¢ z takimi zadaniami 1 wyzwaniami wobec platnika, jak przede wszystkim pokrycie
catego procesu leczenia. Pacjent w ostatnim okresie swojego zycia kosztuje najwig-
cej; najwigce] kosztuja ostatnie trzy miesiace zycia pacjenta. Jest to bardzo doktadnie
przeliczone.

W zwiazku z tym, ze na przyktad nie ma na terenie wojewodztwa mazowieckie-
go specjalistow geriatréw zajmujacych si¢ doktadnie tym problemem... Na terenie
wojewodztwa mazowieckiego jest tylko dwdch specjalistow w zakresie geriatrii. Do-
strzegamy ten problem, widzimy go i staramy si¢ w jaki$ sposob przygotowa¢ na nad-
chodzace wyzwania, poniewaz nie da si¢ ich uniknac¢.

Jest oczywiste, ze lekarze POZ, w ogoéle lekarze, ktoérzy prowadza swoje prakty-
ki, wola mie¢ pod swoja opieka ludzi mtodych, bogatych, ktorzy rzadko ich odwiedza
i ktorzy nie beda wymagali wielu badan diagnostycznych, a raczej beda starali si¢ uni-
ka¢ osob starych, schorowanych.

Dlatego tez zachgcam rowniez panstwa... Méwimy tutaj o grupie oséb chorych
na chorobe Alzheimera, a jest to spora grupa, bo po sze§¢dziesiatym piatym roku zycia
prawie co dwudziesty czlonek naszego spoleczenstwa jest zagrozony tym, ze moze si¢
u niego ujawni¢ ta choroba. Dlatego tez nalezy przygotowac si¢ na to od strony finan-
sowej. Trzeba przede wszystkim doktadnie przeliczy¢— wiem, ze to jest bardzo trudne,
a czasami wrecz niemozliwe — ile taki pacjent moze kosztowac i jakie doktadnie beda
koszty terapii lekowej. Pojawia si¢ rowniez problem refundacji srodkéw medycznych
czy srodkdw pomocniczych, takich jak cho¢by pieluchomajtki.

Tak jak powiedzialem, ptatnicy dostrzegaja ten problem, ale w zwiazku z tym,
ze tych $rodkéw finansowych na ochrong zdrowia ciagle brakuje, a te koszty na pewno
beda coraz wigksze, konieczne wedlug mnie jest — i zachgcam do tego rowniez panstwa
jako specjalistow, ekspertow w tej dziedzinie — rozpoczecie procesu doktadnej analizy
finansowej tej grupy. By¢ moze na bazie tak doktadnych danych dyskusja z ptatnikiem
bedzie pozniej tatwiejsza. Dzigkuje.
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Przewodniczacy Marek Balicki:

Dzigkuje bardzo.
Pani docent Wilmowska, naczelny lekarz Zaktadu Ubezpieczen Spolecznych.
Prosze bardzo.

Naczelny Lekarz Zakladu Ubezpieczen Spolecznych
Anna Wilmowska-Pietruszynska:

Panie Przewodniczacy! Szanowni Panstwo!

Mowimy tu o problemie bezradnosci. Ten problem narasta u ludzi nie tylko star-
szych, ale w ogble na calym $swiecie. W Polsce ten problem jest cz¢sciowo rekompen-
sowany przez §wiadczenie nazywane zasitkiem pielggnacyjnym, przyznawane osobom,
ktore sa niezdolne do samodzielnej egzystencji.

Nasi sasiedzi w Czechach 1 w Niemczech rozwiazali ten problem, stopniujac
bezradno$¢ w zaleznos$ci od stopnia opieki, ktorej wymaga dana osoba. Czyli inna
jest wysokos¢ zasitku dla osoby, ktora wymaga opieki przez dwadzies$cia cztery go-
dziny na dobg, ktorej trzeba zakupi¢ pampersy, da¢ dodatkowa opieke, a inny jest
wymiar finansowy tego zasitku dla osob, ktore wymagaja opieki tylko przez kilka
godzin dziennie. Sg tam wyr6znione trzy stopnie bezradnosci, okreslane wedlug od-
powiednigj skali. | w zaleznosci od miejsca na tej skali jest przyznawany ten zasilek
w zrdznicowane] wysokosci. I to jest jedna sprawa: zréznicowanie wysokosci finan-
sowego $wiadczenia, jakim jest zasitek pielegnacyjny, w zaleznosci od stopnia
stwierdzanej bezradnosci.

Drugie rozwiazanie, ktore przyjal pan minister BlUm, twodrca tg ustawy
w Niemczech, nazywa si¢ ubezpieczeniem opiekunczym. To jest wiasnie to, o czym
moéwita pani senator. Te osoby, ktore zdecyduja si¢ pozosta¢ w domu z pacjentem, ze-
by go nie skazywac na pobyt w osrodku 1 na oderwanie od rodziny, maja to zaliczone
jako prace 1 od tego jest odprowadzana sktadka na ubezpieczenie spoteczne. Tak jest
w Niemczech.

Poddaje wigc panstwu pod rozwage, czy to nie jest jaka$ droga, z ktorej po-
winni§my — moze niedoktadnie w tej formie — skorzysta¢: zr6znicowanie pomocy
finansowej, czyli wysokosci tego zasitku, w zaleznosci od stopnia stwierdzonej bez-
radnosci.

Chodzi jeszcze o to, ze dla tych osob, ktore si¢ zdecyduja na przerwanie pracy,
zeby by¢ ze swoim bliskim, zeby si¢ nie denerwowa¢ — tak jak mowili moi przedmow-
cy — ze wychodzac do pracy nie wiedza, co z tym czlowiekiem si¢ dzieje... Moze to
jest ta droga, z ktorej nalezaloby skorzystac?

Poza tym jako przedstawiciel samorzadu lekarskiego uwazam, ze w pro-
gramie ksztalcenia ustawicznego lekarzy, ktoéry w tej chwili przygotowuje samo-
rzad lekarski, trzeba zaakcentowa¢ witasnie wiadomosci z tego zakresu. Dzigkuj¢
bardzo.

Przewodniczacy Marek Balicki:

Dzi¢kuj¢ bardzo.
| pan profesor Stefan Leder. Prosze.
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Starszy Konsultant w Klinice Nerwic w I nstytucie Psychiatrii i Neurologii
Stefan Leder:

Zabieram glos z dwdch powodow, po pierwsze dlatego, ze jestem lekarzem psy-
chiatra, a po drugie dlatego, Ze mam powyzej osiemdziesigciu lat. W tej sytuacji mam
trochg rozdwojenie jazni, jako lekarz wiem jedno, a jako nalezacy do tej grupy mam
troche inne doswiadczenie 1 praktyczne przezycia. By¢ moze dlatego moge si¢ dota-
czy¢ zarowno do tych dyskutantow, ktorzy podkreslali, Zze choroba Alzheimera jest
tylko jednym z aspektow tego, co moze spotkaé cztowieka w pewnym wieku, ze w za-
sadzie wszedzie istnieje pewna dyskryminacja ludzi w starszym wieku, bardziej
otwarta lub bardziej zakamuflowana, bardziej sprawna, bardziej spoteczna — w kazdym
razie istnieje. Ta dyskryminacja przejawia si¢ mi¢dzy innymi w pogladach na kwestig,
jak wczesnie wedtug nas czlowiek ma na przyktad przej$¢ na emeryture. Osiagnat on
juz pewien wiek, wiec zamknigta jest przed nim droga pracy zawodowej, bedaca jed-
nym z istotnych czynnikéw, ktére moga chroni¢ przed wczesniejszym wystapieniem
roznego typu zaburzen i ktére moga przedluzy¢ aktywnos¢ zyciowa cztowieka oraz
satysfakcje zarowno jego 1 jego bliskich, jak 1 panstwa.

Sadzg, ze ten aspekt jest nadzwyczaj wazny. Wiemy, dlaczego tak jest 1 dlacze-
go jednostronnie uwaza sig, ze coraz wczesniejsze przejscie na emeryturg juz jest pew-
nym szczesciem, pewnym zabezpieczeniem itd. Myslg, ze to jest jeden z tych stereoty-
poOw, o ktorych tu moéwita senator Sienkiewicz. On rowniez utatwia prawodawcom
przeforsowywanie tego typu niezréznicowanego stosunku do ludzi.

To znowu wiaze si¢ z tym, ze staro$¢ jako taka ma swoje specyficzne cechy.
Zgadzam si¢ z senatorem Religa, ze nie wszystkich dotycza wszystkie te utomnosci
w takim samym stopniu, ale tak samo jak rozr6zniamy pewne zaburzenia czy deficyty,
ktore wystepuja w wieku mtodym czy dzieciegcym, w wieku srednim, tak 1 wyrézniamy
te, ktére wystepuja w starosci.

Do$¢ istotng kwestia wobec tego jest rowniez zorientowanie si¢, jak w okreslonym
panstwie, chociazby u nas, przedstawia si¢ pordwnawczo sytuacja tych, ktérzy maja chorobe
Alzheimera, z tymi, ktdrzy na przyklad maja otgpienie w wyniku innych schorzen; tych,
ktérzy pracuja 1 tych, ktorzy nie pracuja itd. Mysle, Ze to jest jeden z waznych kierunkéw
badan naukowych, ktore powinnismy kontynuowaé¢. Powinni§my prowadzi¢ epidemiolo-
giczne badania poréwnawcze pod tym katem. Wtedy bardziej zr6znicowane... Mozna
W ogole przedstawiaé plany dziatan profilaktycznych czy dzialan terapeutycznych, ktore sa
prawdopodobnie najmniej efektywne, ale w kazdym razie ulatwiaja wyzsza jako$¢ zycia tej
grupy chorych. Chorych albo 0s6b narazonych na wigksze ryzyko. Jest dos¢ wazna kwestia,
zeby opracowywac programy zroznicowane wedhug tego, jakie grupy sa bardziej narazone
na te wszystkie choroby zwiazane z starszym wiekiem. To jest druga sprawa.

Trzecia, ktora, jak mi si¢ wydaje, tez jest bardzo wazna, polega na stwarzaniu
przez panstwo, jesli nie ma mozliwosci zatrudnienia, jakich$ srodowisk dla tych ludzi,
w ktorych mieliby oni zaj¢cia. MowiliSmy o réznych tak zwanych posrednich formach
lecznictwa, ale lepiej bedzie, jezeli bedziemy mowili wlasnie o klubach, domach itd.,
gdzie tworzy si¢ dla tych ludzi mozliwosci aktywnego dziatania.

Nastepny problem, ktory si¢ z tym wigze: chodzi o to, zeby wtedy nie kierowac si¢
wskaznikami ekonomicznymi, tylko uznaé, ze to jest koniecznos$¢, ktora stoi przed spote-
czenstwem, przed panstwem, zeby mozliwie jak najdtuzej utatwia¢ ludziom starszym ja
kiegos$ typu spoteczne kontakty i dziatalnos¢, ktdra jest potrzebna i im, i ich otoczeniu.
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I tu jest nastgpne zagadnienie, ktore wydaje mi si¢ istotne. Liczymy wciaz, ze
moze za dwadziescia lat beda cudowne leki itd. Ale to prowadzi do tego, ze przestaje-
my docenia¢ role stosunku spoteczenstwa, ale réwniez pracownikow stuzby zdrowia
do tych pacjentéw. Opiekuncza, pielggnacyjna postawa niestety zanika wsrdd perso-
nelu medycznego.

Cata technologia, cale to dazenie do standaryzacji itd. prowadzi migdzy innymi do
tego, ze bardzo nieliczni sa opiekunowie takich pacjentéw, o ktorych tu méwimy, ktorzy
rzeczywiscie wykonuja swoja prace, majac wlasciwa postawe, majac pewne zasoby wie-
dzy, doswiadczen, no i pewnych cech, nazwijmy to, osobowosciowych. Wcale nie kazdy
lekarz, nie kazda pielegniarka moga si¢ opiekowac tymi pacjentami lepiej niz na przyktad
rodzina. Ale jest rowniez wielu cztonkdéw rodziny, ktorzy tego nie potrafia i ktorzy nie
tylko sa czasami narazeni na bardzo duze zagrozenie dla swojego stanu zdrowia, ale moga
rowniez szkodzi¢ swoja postawa tym ludziom, ktorymi si¢ opiekuja. Ito jest inny pro-
blem. Wydaje mi sig, ze trzeba zwrdci¢ uwage w programach ksztalcenia zardwno pra
cownikow spotecznych, jak 1 personelu medycznego, na znaczenie postaw personelu czy
opiekundw tego typu pacjentow, zeby przeprowadza¢ pewna selekcje.

Pani tu mowita miedzy innymi o znaczeniu chociazby zrdéznicowania wsparcia
finansowego. Mysle, ze tak samo mozna mowi¢ o koniecznos$ci réznicowania tego, kto
moze 1 powinien si¢ opiekowaé takimi grupami pacjentéw. To jest konieczne, bo ina-
czej dalej beda si¢ dzia¢ w domach opieki spolecznej czy na tych oddziatach, gdzie sa
pacjenci tego typu, rzeczy karygodne, ktdére wynikaja po prostu z tego, ze zajmuja si¢
tym nieodpowiedni ludzie. To nie przekresla koniecznosci przeanalizowania konkret-
nych rozwiazan, chociazby w tej grupie alzheimerowskiey.

Mysle, ze nikt nas nie chce pomniejsza¢ znaczenia tej rzeczywiscie strasznej
choroby, ale przeciez problem polega na tym, ze nie jest to jedna tylko taka choroba.
Teraz ona jest tu gtdwnym tematem, ale pierwszym tematem, ktéry nieprzypadkowo
pojawit si¢ obok, byla staros¢.

Ja sam widzg jeszcze jeden bardzo duzy problem, moze wiasnie dlatego, ze moj wiek
jest taki, a nie inny. Ja sobie nie zyczg¢ zy¢, kiedy bede mial chorobg Alzheimera; a juz mam
pewne objawy starosci, zaniki czy ostabienie pamigci. Teraz jeszcze mogg decydowac
osobie. A co bedzie wtedy, kiedy juz bede chory na chorobg Alzheimera? Maja mnie
W takim stanie utrzymywac przy zyciu przez dwadziescia lat jak prezydenta Reagana?

Ten problem bedzie coraz bardziej narastat. My zamykamy na to oczy 1 nie chcemy
tego widzie¢, ale faktem jest, ze nieprzypadkowo, chociazby na Zachodzie, tworza sig co-
raz wigksze tak zwane spoteczne organizacje, ktore pomagaja zej$¢ z tego swiata ludziom
starym. Mysle, Ze to jest tez problem, z ktérym bg¢dziemy musieli si¢ zmierzy¢, na temat
ktérego chyba i nasi parlamentarzy$ci beda musieli zabra¢ glos. W sporach wokoét tego jest
zbyt duzo ideologii, zbyt duze znaczenie maja tak zwane systemy wartosci, a za mato pro-
bujemy konkretnie odnies¢ si¢ do tych dylematéw i problemow, ktére bedzie miato cate
spoleczenstwo, ktore beda mialy rodziny, jak rowniez personel medyczny.

I jeszcze ostatnia uwaga. Mysle, ze jezeli my mowimy... Pan profesor Religa
proponowat ztozy¢ obowiazek opieki na rodzing. My rodzin nie zmienimy. Wprawdzie
jestem jednym z tych, ktérzy propaguja i propagowali zawsze psychoterapig, ale dlate-
go tez jestem bardziej sceptyczny. Nie wychowamy rodzin tak, zeby one mialy poczu-
cie obowiazku, ze powinny, muszg itd. Nieprawda, nie tudzmy si¢. I dlatego, wszystko
jedno w jakim stopniu, ale w jakiej§ mierze panstwo musi si¢ zajmowaé tymi zagad-
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nieniami; samorzady musza si¢ nimi zajmowac. Kazdy, kto dziata na swoim terenie,
musi pamigtaé, ze to jeden z najwazniejszych probleméw, z ktorym bedziemy musieli
si¢ zmierzy¢. Nie mozna tu znowu oszczgdzac, bo to sa ludzie starzy albo poniewaz my
jeszcze nie mamy wspanialych lekéw, albo dlatego Zze nie ma geriatrow.

Moze 1 potrzeba trochg wigcej geriatrow, ale ja czasem mam wrazenie, ze wcale
nie jest tak, ze czym wigcej lekarzy, tym lepsza jest tak zwana opieka zdrowotna. Moze
mam takie troch¢ sceptyczne oceny dlatego, ze jestem stary. W kazdym razie moim
zdaniem $wiadczy to wylacznie o tym, ze jesli tylko zwigkszymy liczbg naszych spe-
cjalistow 1 udoskonalimy sprawy diagnostyki, uczac tych lekarzy podstawowej opieki,
to niekoniecznie bedzie znaczyto, ze juz wiele spraw zatatwimy. Jest to réwniez po-
trzebne, ale nie tudzmy sig, ze to nam wystarczy. Dzigkujg.

Przewodniczacy Marek Balicki:

Dzigkuj¢ bardzo panu profesorowi.
| pani profesor Barcikowska, a pdzniej pani, tak? Prosze bardzo.

Kierownik Kliniki Neurologii w Centralnym Szpitalu Klinicznym
Ministerstwa Spraw Wewnetrznych i Administracji w Warszawie
Maria Barcikowska:

Nie mam zadnej wprawy w tego rodzaju rozmowach.

Chciatam si¢ ustosunkowa¢ do pewnych kwestii. Niestety pan profesor Religa
wyszedl, a zaprezentowany przez niego sposob dyskusji to jest co$, co nam ogromnie
przeszkadza w pracy. Pan profesor jest przedstawicielem kardiochirurgii, szybkim
I sprawnym; ratuje zycie mtodym ludziom. To jest efektowne: przychodzi cztowiek
chory, wychodzi zdrowy. | z jedngj strony profesor patrzy nato z tego punktu widze-
nia, az drugiej strony powiedziat nam: przeciez wigkszos$¢ ludzi starych jest szczesli-
wa. Nigdy nie powiedzialam, ze wszyscy starzy ludzie sa otgpiali, to nie jest prawda.
Bardzo wielu ludzi starych jest szczes§liwych 1 walczy o to, zeby zachowaé sprawny
umyst. Sama od lat wyktadam na Uniwersytecie Trzeciego Wieku w Warszawie, wigc
mam kontakt z takimi ludzmi, ktdrzy walcza ze swoja staroscia.

Ale nie mozna postawi¢ sprawy w ten sposob, ze méwimy o zjawisku marginal-
nym, ze wigkszo$¢ starych ludzi w Polsce potrafi sobie ze staro$ciag radzi¢ — chociazby
dlatego, ze nie wolno nam zapomina¢ o ekonomicznym aspekcie tej sprawy, o tym, co
si¢ dzieje na wsi. To jest duze uproszczenie, a bardzo czg¢sto z tego rodzaju argumenta-
cja si¢ spieramy.

I druga sprawa. Postawienie tego w ten sposob, ze jest to sprawa cztonkow rodziny,
jest niestuszne. Po pierwsze absolutnie si¢ zgadzam z tym, co mowit pan profesor Leder. To
wecale nie jest tak, ze mozemy umy¢ rece od problemu i kaza¢ rodzinie opiekowac si¢ cho-
rym, bo to jest jej obowigzek. Mozemy w ten sposdb czasami szkodzi¢ pacjentowi, jesli ta
rodzina nie potrafi tego zrobi¢, albo wchodzi w taki uktad z tym pacjentem, ze... Wtedy,
wymagajac takiej opieki, szkodzimy choremu, a W koncu naszym celem jest mu pomoc.

Sa rozne rodziny, jedne si¢ opiekuja tymi ludzmi, a inne nie. Juz nie mowig
0 tym, ze jezeli juz to robia dzigki takiej czy innej, silnej lub mniej silnej motywagcji, to
musimy im pomoc, bo jest absolutnie dowiedzione, ze rodzina sama nie jest w stanie
zapewniC takiej opieki. Tak jak mowily kolezanki ze stowarzyszenia, na przyktad
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przypadki zawatow, udaréw moézgu o polowe czesciej pojawiaja si¢ wsrod opiekunow
pacjentéw z choroba Alzheimera.

Co do zr6znicowania otgpienia, to oddzial, w ktérym pracuje¢, nazywa si¢ od-
dziatem alzheimerowskim, ale prosz¢ sobie nie wyobraza¢, ze jesli pacjent po posta-
wieniu diagnozy ma rozpoznanie otgpienia naczyniopochodnego albo otgpienia czoto-
wo-skroniowego, to my méwimy, zeby poszedt do kolegi. Oczywiscie opiekujemy si¢
pacjentami otgpiatymi w kazdy sposob, jak rowniez ich opiekunami. Dzigkuje.

Przewodniczacy Marek Balicki:

Dzigkuj¢ bardzo.
Prosz¢ bardzo.

(Wypowiedz poza mikrofonem)

Prosze wcisna¢ przycisk i jeszcze raz prosze si¢ przedstawic, poniewaz to jest

nagrywane.

Star szy Specjalista w Departamencie Polityki Zdrowotnegj
w Ministerstwie Zdrowia
Marta Wawr zek:

Zeby moze juz na koniec troszeczke ztagodzi¢, musze stwierdzié¢ i poinformowaé,
ze na posiedzeniu sejmowej Komisji Zdrowia, ktére odbylto si¢ na poczatku lipca, byto
prezentowane stanowisko w sprawie polityki spotecznej wobec starosci i ludzi w pode-
sztym wieku. 16 lipca zostal uchwalony dezyderat Komisji Zdrowia, ktéry postulowat
migdzy innymi podjgcie dziatan na rzecz utrzymania i wzmocnienia wydolno$ci funk-
cjonalnej ludzi starych, a takze utrzymania i przywracania mozliwos$ci ich niezaleznego
zycia w srodowisku, a w efekcie zapewnienia optymalnej jakos$ci Zycia w starosci. Ko-
misja oczekiwata od ministra zdrowia i opieki spotecznej w szczegdlnosci kreowania
polityki panstwa wobec starosci i ludzi starych, wraz ze wzmacnianiem dzialaf instytu-
cjonalnych we wspolpracy z wszelkimi §rodowiskami pozarzadowymi, ktore zmierzaja
do poprawy sytuacji ludzi starszych, sprzyjaja pomyslnej modyfikacji przebiegu starze-
nia. Migdzy innymi oczekuje takze adaptacji systemu opieki zdrowotnej w kierunku za-
pewnienia nowoczesngj i powszechne opieki geriatrycznej, w tym oparcia podstavowe)
opieki geriatrycznej o instytucj¢ lekarza rodzinnego jako geriatry pierwszej linii, wraz
Z zapewnieniem dostepu do geriatrycznych konsultacji specjalistycznych oraz sieci ustug
rehabilitacyjnych, w tym ustug opiekunczych i pracy socjalnej w domu pacjenta, a takze
rozwoju sieci szpitalnego i ambulatoryjnego lecznictwa geriatryczno-rehabilitacyjnego
oraz tworzenia warunkéw do powstawania sieci srodowiskowych centrow jako miejsc
swiadczenia zintegrowanych ustug geriatrycznych, rehabilitacyjnych, socjalnych 1 edu-
kacyjnych pod opieka specjalistow w zakresie geriatrii.

Przeczytatam postulaty zawarte w tym dezyderacie, bo odpowiedZ ministra zdrowia
I opieki spotecznej zostata przyjeta 30 sierpnia i w wyniku tego komisja zobowiazata Mini-
sterstwo Zdrowia 1 Opieki Spolecznej, a konkretnie Departament Polityki Zdrowotnej, do
rozpoczgceia we wspdtpracy z Ministerstwem Pracy 1 Polityki Spotecznej prac zmierzaj acych
do opracowania programu polityki zdrowotnej panstwa w celu poprawy ztej sytuacji 0sob
W podesztym wieku 1 zwigkszenia dostgpnosci $wiadczen zdrowotnych dla tych osob.

Myslg, Ze to jest cenna informacja.
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Przewodniczacy Marek Balicki:

Dzigkuje bardzo za informacje.
Prosze bardzo pana, a i pdzniej pania. Prosze o przedstawianie sig.

Dyrektor Domu Pomocy Spolecznej
przy ulicy Nowour synowskig 216 w War szawie
Janusz Pilatowicz:

Kieruj¢ placowka pomocy spotecznej w Warszawie przy ulicy Nowoursynow-
skiej. Jest to dom pomocy spotecznej, w ktorym w potowie lat dziewig¢cdziesiatych
zrodzita si¢ inicjatywa budowy wielofunkcyjnego centrum dla os6b z choroba
Alzheimera

Moze przeczytam taka krotka informacje, a pdzniej w kilku stowach to rozwing.

Wielofunkcyjne centrum dla 0s6b z choroba Alzheimera ma powsta¢ na terenie
istniejacego juz domu pomocy spotecznej i kierunkowo ma specjalizowac si¢ w choro-
bie Alzheimera. Obszar o prawie dwuipdthektarowej powierzchni potozony jest na
skarpie wislanej w kwadracie ulic: Wilanowska, Sikorskiego, Nowoursynowska i Do-
minikanska.

(Przewodniczqcy Marek Balicki: Przepraszam bardzo, te szczegdtly geograficzne
nie maja raczej w tym przypadku znaczenia. Proszg¢ tylko o przedstawienie tego, co ma
charakter ogolny.)

Projekt architektoniczny i rozwiazania techniczne daja podstawe do optymal-
nego funkcjonowania tak bardzo potrzebnej, pierwszej w Polsce i Europie Srodko-
wo-Wschodniej placowki. Centrum to docelowo przeznaczone bytoby dla stu sze §¢-
dziesi¢ciu — stu dziewigédziesigciu osob, w zaleznosci od stanu zaawansowania
choroby.

Jego wielka zaleta jest wielofunkcyjno$¢. Przewidziana jest dziatalno$¢ na rzecz
srodowiska taka jak pobyt dzienny, pobyt czasowy, organizacja szkolen dla opiekunow
w srodowisku, organizacja szkolen dla kadry zawodowej zajmujacej si¢ ta problematy-
ka oraz propagowanie wiedzy o sposobach radzenia sobie z dolegliwo$ciami choroby
Alzheimera

Na dzien dzisiejszy sytuacja wyglada w ten sposob, ze w 1999 r. prezydent mia-
sta stotecznego Warszawy wydat decyzj¢ o pozwoleniu na budowe, wojewoda przy-
gotowat dokumentacje¢. Koszty, jakie zostaly poniesione, to 700 tysigcy zt. Ze wzgledu
na reform¢ administracyjna kraju inwestycja ta przeszia w rece starostwa powiatu war-
szawskiego, ktore niestety nie jest w stanie udzwigna¢ tak — nie oszukujmy si¢ — dro-
giej, cho¢ bardzo potrzebng inwestycji.

Liczymy na to, Ze ta informacja przedstawiona na dzisiejszym spotkaniu pomo-
Ze nam w tym, azeby ta inwestycja doczekala si¢ realizacji. MyS$limy, ze zyskamy tutaj
wielu sympatykow, a pana przewodniczacego prosimy o mocniejsze wsparcie w celu
rozpoczecia tej inwestycji. Dzigkuj¢ bardzo.

Przewodniczacy Marek Balicki:

Dzigkuje bardzo.
Pani dyrektor Pucitowska. Proszg.

30 431V



w dniu 17 wrzes$nia 2002 r.

Dyrektor Bielanskiego Centrum Pomocy Spolecznej w Warszawie
Wiestawa Pucilowska:

Jestem dyrektorem Bielanskiego Centrum Pomocy Spotecznej i pozwalam sobie
zabra¢ glos w tak zacnym gronie, poniewaz jestem jednym z nielicznych chyba tutaj
przedstawicieli pomocy spotecznej. A wydaje mi si¢, ze pomoc spoteczna w dzialalno-
$ci skierowanej do 0sob starszych, réwniez chorych na chorobe Alzheimera, ma bardzo
wiele do zrobienia. Myslg, ze to robi, ale moze nie w tak dobry sposdb, jak powinna.

Na pewno stowarzyszenie alzheimerowskie nalezy do jednych z naszych glow-
nych partneréw. Gmina Bielany dotuje to stowarzyszenie i mysle, Ze robi sporo dla 0sob
chorych na chorobe Alzheimera. W tym roku tez mieliSmy wspolne wakacje, mamy gru-
pe wsparcia, niedlugo rowniez otwieramy, tak jak panstwo styszeli, placowkg.

Chciatabym powiedzieé¢, ze gmina Bielany wydaje 1 milion zt na ustugi dla osob
starszych. Teraz, jak stucham panstwa, myslg, Zze trzeba zrobi¢ wszystko, zeby ten
1 milion zt wydac jeszcze lepiej, na jeszcze lepsza ushugg. Ten 1 milion zt wydajemy
na okoto siedemset rodzin rocznie. Z tego, co mi przed spotkaniem powiedzieli pra-
cownicy, tylko o pigtnastu osobach wiemy, Ze na pewno maja zdiagnozowana chorobg
Alzheimera. Te ustugi kosztuja 7 zt; na zakup wiasnie takiej ustugi nas sta¢. Mysle, ze
ustugi dla tej grupy oso6b powinny by¢ zdecydowanie drozsze i na pewno lepszej jako-
Sci. Niestety nie... Powiem tylko jeszcze, ze mamy trzy rodzaje ustug: pielggnacyjne,
gospodarcze 1 rehabilitacyjne. To jest to, co mozemy zaproponowac; i te ustugi kieru-
jemy do 0sob chorych na chorobg Alzheimera.

Widzg, ze jeszcze nie wyksztalcila si¢ grupa zawodowych opiekunek, tak jak to
juz ma miejsce przy programie dla oséb chorych psychicznie. I tutaj niew atpliwie za-
stuga polskich psychiatréw jest to, ze tyle dobrego wydarzyto si¢ wokot tego problemu
1 ze ushugi $wiadczone dla oséb chorych psychicznie sg profesjonalne. Ale sa one
oczywiscie roOwniez dwa razy drozsze.

A te ustugi, ktore swiadczymy w ramach tych obligatoryjnych zadan witasnych,
na pewno sa zdecydowanie gorszej jakosci. Nalezatoby zastanowi¢ si¢ nad tym, co
zrobi¢, zeby jednak okresli¢ te minimalne wymagania w stosunku do osob, ktore
swiadcza ustugi dla oséb starszych, ale jeszcze bardziej — specjalistyczne ushugi dla
0sob, ktére maja daleko posunigte zaburzenia.

I jeszcze jedna sprawa. Chciatam zwroci¢ panstwu uwage na to, ze te wydarze-
nia dotyczace psychiatrii, zostaty zainicjowane przez psychiatréw, czyli wyszty od $ro-
dowiska, i ze bardzo duzo w tej sprawie zrobili profesjonalisci.

Panstwa stowarzyszenie na pewno skupia spora grupe specjalistow, ale w gtow-
nej mierze opiera si¢ na rodzinach. To sa rodziny bardzo umegczone ta opieka, ktore
zdecydowanie nie maja wiele sity do dziatania i w zwiazku z tym takiej sity przebicia,
zeby te swoje problemy w odpowiedni sposob rozwigzac.

Dlatego mysle, ze wlasnie lekarze i1 pracownicy socjalni, jesli beda mieli wiedze
wigksza od naszej — a stwierdziliSmy, Ze nasza wiedza jest niewystarczajaca — powinni
przytaczy¢ sie do tego ruchu wsparcia 1 wtedy panstwo rowniez beda bardziej skutecz-
ni w swoim dzialaniu. Mysle, ze mozna by z tej grupy oséb starszych wyodrebnié jesz-
cze jakie$ inne grupy specjalnej troski, dla ktorych mozna by rzeczywiscie przygoto-
wac jakie$§ programy specjalne.

Tak jak mowig, ten 1 milion zt to nie jest mata kwota. Mysle, ze tez muszg si¢
zastanowi¢ nad tym, jak za te pieniadze kupi¢ jeszcze lepsza ustuge. Dzigkuj¢ bardzo.
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Przewodniczacy Marek Balicki:

Dzigkuje bardzo.

Prosze bardzo.

Mysle, ze pomatu zblizamy si¢ do konca posiedzenia.
Proszg.

Dyrektor Osrodka Pomocy Spolecznej Dzielnicy Wola w Warszawie
Olga Filipiak-Wadas:

Chciatabym tylko jednym zdaniem uzupeilni¢ wypowiedz pani dyrektor. Nasz
osrodek réwniez od trzech lat prowadzi $wietlice opiekuncza dla osob z choroba
Alzheimera i te trzy lata doswiadczen zaowocowaly rozszerzeniem oferty ustugowe;j
dla tej grupy podopiecznych, bo okazalo si¢, ze ta forma opieki jest bardzo wazna, bar-
dzo potrzebna — mamy wrecz ciagle problemy z tym, zeby udostepni¢ miejsca wszyst-
kim potrzebujacym — ale nadal jest niewystarczajaca.

Wiasnie w tym roku wprowadziliSmy nowa forme ustug specjalistycznych. Nazy-
walis$my je readaptacyjnymi dla odmiany w stosunku do tych ustug, ktore funkcjonuja
W oparciu o ustawe o pomocy spotecznej i ustawe o ochronie zdrowia psychicznego. Sa to
specjalistyczne ustugi dostosowane wtasnie do potrzeb grupy osob starszych z r6znego
rodzaju zaburzeniami psychicznymi. Sa nimi objgte wlasnie osoby chore na rdzne zespoly
otgpienne, na chorobg Alzheimera; mamy rdwniez osoby starsze ze starszymi psychozami.

Wychodzimy z zatozenia, ze osoby, ktore swiadcza te ustugi, musza mie¢ spe-
cjalistyczne przygotowanie, musza przej$¢ pewne szkolenia, musza mie¢ mozliwos¢
korzystania ze wsparcia, z nadzoru, superwizji. Takie szkolenia na razie organizujemy
pracownikom we wlasnym zakresie, korzystajac réwniez ze wspotpracy ze stowarzy-
szeniem, ale mamy poczucie, ze to jest dziatanie na razie o charakterze probnym, bo
w tej chwili z tej grupy ustug korzysta dwadziescia osob, a ustugi te organizujemy od
szesciu miesiecy. Tak ze jest to takie calkiem $wieze poletko doswiadczalne. Liczba
osOb zainteresowanych jest coraz wigksza 1 nasze doSwiadczenia rowniez rosng. Zde-
cydowanie potwierdza si¢ to, ze musi by¢ specjalna grupa $wiadczaca ustugi dla tych
osoOb 1 ze te uslugi musza mie¢ troche inny charakter. Z tym, ze wedlug naszego do-
swiadczenia ta ustuga jest dwukrotnie drozsza; w tej chwili kosztuje 13 zt za godzing.

Przewodniczacy Marek Balicki:

Dzigkuje bardzo.
Pani Wojciechowska, proszg bardzo.

Przewodniczgca Zarzadu
Polskiego Stowarzyszenia Pomocy Osobom z Choroba Alzheimera
Mirostawa W oj ciechowska:

Prosze panstwa, te przyktady osrodkow z Bielan 1 z Woli, o ktérych styszelismy,
oczywiscie sa fantastyczne. Nam nie chodzi o wiele, chodzi nam o to, zeby taki dzien-
ny dom pobytu dla 0s6b z otgpieniami mogt powsta¢ w kazdej dzielnicy, ale na razie te
dziatania, jak panstwo sami styszycie, sa w fazie eksperymentu. Dla przyktadu: na
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Ochocie juz taki dom dzialal, ale nagle okazato sig, ze nie ma pienigdzy na jego pro-
wadzenie.

O co nam chodzi, proszg panstwa? O to, zeby byt jaki$§ system, Zzeby byla gwaran-
cja, ze jezeli taki dom powstanie 1 zacznie dziata¢, to bedzie kontynuacja tej dziatalnosci;
ze rodziny beda mogly korzysta¢ z niego od czasu do czasu. Przeciez to nie o to chodzi...
Nie mogg si¢ zgodzi¢ z tym, co jeden z panow profesorow tu podkreslal: ze nie wszystkie
rodziny moga si¢ opiekowac. Pewnie, ze nie moga, ale one chca si¢ opiekowa¢. W Polsce
ludzie czuja, ze powinni si¢ opiekowac¢ swoimi bliskimi. Oni czuja, ze jest ich obowiaz-
kiem opiekowaé si¢ swoimi rodzicami. Oni nie chca powierza¢ swoich rodzicéw lub
wspotmatzonkéw innym osobom czy pomocy spotecznej. Nie chodzi wige o to, ze my
chcemy opiekunoéw uszczesliwia¢ na site 1 stwarza¢ jakie$s sposoby, zeby ich catkowicie
odciazy¢. Nie, oni cheg si¢ opiekowac, tylko sa takie momenty, kiedy nie moga.

Mysle, ze wroémy jeszcze do spraw, ktore poruszyla w swoim wystapieniu pani
Nori Graham. Chodzi o dostgp do informacji. Na przyktad o tym, co pani tutaj nam
moéwi, my akurat wiemy. Tylko czy wszyscy ludzie w dzielnicy, na Woli, wiedza, ze
jest taki dom? Jest problem naglasniania spraw zwiazanych z otgpieniem i z tym,
Z czego ludzie moga korzystac, jakie maja uprawnienia, co jest dostepne, a co nie.

Tak ze, prosz¢ panstwa, my naprawde¢ nie zadamy wiele. Chcemy tylko, zeby
los ludzi z otgpieniem i ich rodzin w naszym kraju naprawdg si¢ poprawit. Dzigkuje.

Przewodniczacy Marek Balicki:

Dzigkuje bardzo.

Widzg, Ze rzeczywiscie zblizamy si¢ do konca. Nie ma ch¢tnych do zabrania glosu.

Sprobuj¢ — oczywiscie nie w ramach podsumowania — konczac dzisiejsze posie-
dzenie, tylko krotko powiedzie¢, odnoszac si¢ zarazem do niektérych wypowiedzi.

Odnosz¢ wrazenie, ze ciagle u nas pokutuje pewien mit: ze jest antynomia pan-
stwo — rodzina, obywatel. I chcemy odciazy¢ panstwo z jak najwigkszej czesci obowiaz-
kow, bo za to powinni bra¢ si¢ obywatele czy ich rodziny. Myslg, ze w niektorych spra-
wach takie spojrzenie jest grozne: ze panstwo nie jest od wszystkiego i1 ze tak jakby jest
ono przeciwstawiane rodzinie. Rozumiem, Ze panstwo jest to wspolnota. Wiele spraw
mozna zalatwi¢ samemu albo w obrebie rodziny i wspolnota czy na szczeblu panstwa,
czy na szczeblu lokalnym nie musi by¢ obciazona mysleniem o pewnych sprawach.

Sadze, ze na to nalezy spojrze¢ inaczej. Nie chodzi o to, ze panstwo czy rodzina
ma wszystko zalatwi¢, tylko o to, o czym mowili pani Wojciechowska, pani Sadowska
| profesor Puzynski — ze nam jest potrzebna narodowa strategia, jak rozwiazywac te
szczegOlnie wazne problemy. I w tej narodowej strategii jest rola dla panstwa, dla
wiladz, dla administracji rzadowej, jest rola dla samorzadow 1 miejsce dla organizacji
pozarzadowych, jest tez przewidziany udzial rodzin i1 poszczegolnych obywateli do-
tknigtych danym problemem. Kazdy dziata w ramach tego, co moze i co chce zrobic.
Z pewnoscia niebezpieczne bytoby spychanie wszystkiego na rodzing, tak jak powie-
dzial pan profesor Leder, bo jak mamy jakie$ profesje, to ci, ktorzy sami si¢ zglaszaja,
robia to dlatego, ze si¢ tym interesuja. A sa ci, ktdrzy si¢ nie zglaszaja. Oni czgsto sa
poza obszarem naszego postrzegania, ale tam rowniez jest problem 1 réwniez kto$ si¢
tym powinien zajaé. I wtedy musi ingerowa¢ wspolnota. Czyli jesli nie ma oparcia,
wsparcia spotecznego w najblizszej rodzinie, wsrod sasiadow, to musi wejs$¢ zinstytu-
cjonalizowana forma wsparcia czy oparcia spotecznego w imieniu wspo Inoty.
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Taka narodowa strategia powinny by¢ narodowe programy. Dlatego wiasnie nie sa
one panstwowe, tylko narodowe. U nas uzycie okreslenia ,,narodowe” czasem znaczy co
innego, bo wyraz ten byl uzywany w innym kontekscie, ale tu jest to jest rozumiane tak
jak w krajach anglosaskich. To jest koncepcja strategii narodowej — nie rzadowej, tylko
narodowe;j strategii wedtug zasady mySlenia globalnego, a dziatania lokalnego. 1 wtedy
jest nawet pewna mozliwos¢ kreacji czy swobody dziatania na szczeblu lokalnym.

I ja si¢ opowiadam za tym, zeby takie narodowe strategie w réznych waznych
sprawach byty tworzone. Jest takie podejscie: po co nam kolejny narodowy program?
Lepiej zatatwmy to w inny sposdb, bo przeciez sa juz ustawy. Takie podejscie jest nie-
dobre, bo jak nie ma narodowe;j strategii, to nie wiadomo, jaka rola powinna by¢ przy-
pisana poszczegélnym elementom czy poszczegbélnym podmiotom; tym podmiotom,
ktore wspdlnie tworza spoteczenstwo. Czasem sa to jednostki, czasem rodziny, czasem
grupy niesformalizowane, a czasem organizacje pozarzadowe. Na pewno za$ powinny
to by¢ wiladze lokalne 1 wladze panstwowe. Opowiadam si¢ wigc za narodowymi stra-
tegiami w rozwigzywaniu waznych probleméw spotecznych, a czasem rowniez waz-
nych problemoéw zdrowotnych.

Nie tak dawno dyskutowaliSmy o narodowym programie zwalczania raka.
W dyskusji rowniez zarysowaly si¢ stanowiska. MOwiono: po co nam kolejny narodo-
wy program? Ale bez narodowego programu nie przetamiemy pewnych barier, bo nie
tylko chodzi o to, zeby leki byty dostgpne, bo moze czasem ich nie by¢, tylko o caty
kontekst, caly kompleks spraw, ktory jest z tym zwiazany.

Opowiadam si¢ za tym, zeby istnial narodowy program zdrowia psychicznego.
Narodowa strategia w sprawie otgpienia czy choroby Alzheimera moze by¢ jego cze-
$cia, a moze on by¢ odrebnym programem. W tym wszystkim, w tego typu narodo-
wych programach, powinien by¢ uwzgledniony w wigkszym stopniu niz dotad udziat
organizacji pozarzadowych.

Uczestniczg w roznych konferencjach, przystuchujg si¢ roznym gltosom. Zauwa-
zam zjawisko, ktére w Polsce od kilku lat zaczyna by¢ widoczne 1 ma charakter bardzo
negatywny. Polega ono na tym, ze przeciwstawiany jest mandat wtadzy pochodzace;j
Z wyboru mandatowi spotecznemu, mandatowi organizacji pozarzadowych. I niestety
coraz czegs$ciej, zwlaszcza na poziomie wiadz lokalnych, wladze pochodzace z wyboru
nie dostrzegaja potrzeby wspotdziatania, wspotpracy z organizacjami pozarzadowymi.

Coraz czesciej to si¢ przektada na ograniczanie finansowania i coraz czesciej ry-
suje si¢ sytuacja konfliktowa. Sa miejsca, ktore moga by¢ dobrym przyktadem wspoét-
pracy, ale $rednia krajowa niestety jest duzo gorsza. Lokalne wtadze bardziej sa przy-
chylne wszelkiego rodzaju biznesowi niz zaspakajaniu r6znych potrzeb spotecznych.

Dlatego te narodowe strategic moga by¢ szczegodlnie wazne. Powinny one
uwzglednia¢ dwie funkcje organizacji pozarzadowych. Jedna z nich to funkcje reali-
zowania czy wypelniania pewnych zadan, ktére powinny by¢ finansowane ze srodkow
publicznych, bo te $rodki publiczne wtedy sa efektywniej wykorzystane. Chodzi o to
wszystko, o czym moéwilismy: jedna osoba zatrudniona na etacie w takiej organizacji
potrafita tak wiele zrobi¢. Ale z drugiej strony jest istotna ta funkcja rzecznika interesu.

I dlatego dzisiaj wlasnie przebieg posiedzenia Komisji Polityki Spotecznej i Zdro-
wia byl troche nietypowy. Zaczelismy od wystapienia rzecznika interesu jakiej§ grupy
0sob, ktdra — ja si¢ zgadzam z tym okresleniem — jest w Polsce dyskryminowana, co moz-
na wykaza¢, a nie od sprawozdania tych czy innych wiadz na temat tego, jak dany pro-
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blem jest rozwiazywany. I takiego traktowania organizacji pozarzadowych, réwniez przez
wladze publiczne, brakuje. A takie narodowe strategie moglyby temu sprzyjac.

Konczac moja wypowiedz chciatbym powiedzieé, ze mysle, iz dzisiaj nie jeste-
sSmy przygotowani do przyjecia uchwaty, tak jak zrobiliSmy w przypadku problemu
zwalczania choréb nowotworowych w Polsce, ale w najblizszym czasie wroécimy do
tematu w szerszym kontekscie — tego problemu, ktory czeka nasze spoteczenstwo: sta-
ro$ci . W mojej ocenie panstwo szeroko rozumiane, we wszystkich formach swojego
dzialania, nie jest przygotowane do zblizajacej si¢ zmiany struktury wiekowey.

I to wida¢ wilasnie na tym przyktadzie z Ochoty, chociaz Warszawa nie jest do-
brym przykladem, bo tu wszystko jest bardziej dostegpne. W terenie rozwiazywanie
tych spraw nie jest przygotowane, a musi by¢, bo z dnia na dzien to bedzie coraz wigk-
szy problem. Dlatego wrécimy do tego w tym kontek$cie i woéwcezas przygotujemy
rowniez uchwate. Uchwaly nie zmieniajq biegu wydarzen tak tatwo, ale jest potrzeba
mowienia o tym, sygnalizowania problemu. Mam nadziej¢, ze w koncu wszyscy, kto-
rzy sa dotknigci powaznymi problemami 1 ich bliscy — bo w ten sposob nalezy na to
patrze¢ — beda mieli tatwiejsze zycie w Polsce. I takie narodowe strategie, ktore, miej-
my nadzieje, beda obejmowac rézne rodzaje zaburzen psychicznych, ale nie tylko psy-
chicznych, tylko szersze problemy, beda uchwalone.

Dzigkuje wszystkim za udziat.

Przystuchujac si¢ wygloszonym tutaj wypowiedziom, miatem wrazenie, ze
dawno nie uczestniczylem w tak cieckawym posiedzeniu komisji. I myS$le, ze to zastu-
guje nawet na spisanie 1 dodatkowe rozpowszechnienie. Wypowiedzi te byly bardzo
wazne, bardzo cenne 1 powinny nam da¢ wszystkim, a szczeg6lnie wtadzom rzado-
wym, duzo do myslenia.

Dzigkuje tez gosciowi zagranicznemu, pani doktor Nori Graham za to, ze przy-
jechata do Polski specjalnie z okazji Swiatowego Dnia Choroby Alzheimera i pomogta
nam zwrdci¢ uwage opinii publicznej za posrednictwem mediow, ktére byly dzisiaj,
jak na posiedzenie komisji senackiej, bardzo licznie obecne. Miejmy nadziejg, zZe te
stwierdzenia, ktore tu padaty, dotra do opinii publicznej 1 przyczynia si¢ do tego, ze
sytuacja bedzie si¢ poprawiac.

Jeszcze raz wszystkim dzigkujeg.

Zamykam posiedzenie Komisji Polityki Spotecznej 1 Zdrowia.

(Koniec posiedzenia 0 godzinie 13 minut 27)
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