Alicja Sadowska
Sytuacja chorych na chorobe Alzheimera i ich opiekunéw w Polsce

Bardzo serdecznie dziekuje organizatorom za zaproszenie i danie mi mozliwosci przedsta-
wienia sytuacji chorych na chorobe Alzheimera i ich opiekunéw w Polsce. W Polskim Stowa-
rzyszeniu Pomocy Osobom z Chorobg Alzheimera pracuje od 1993 roku, od 2005 roku jestem
prezesem organizacji.

Z wyksztatcenia jestem psychologiem i od 15 lat spotykam sie z opiekunami pomagajgc im
zaakceptowac diagnoze, poznac i zrozumieé przebieg choroby, opracowac strategie opieki na
dzis i na przysztos$¢, a takze poznaé, a czesto takze zmienic ich wiasne postawy wobec chore-
go, choroby i swojej nowej roli, roli opiekuna. Wiem tez, ze daje im to na co najbardziej liczg
w kontakcie ze Stowarzyszenie; wsparcie i pomoc psychologiczng w radzeniu sobie z wita-
snymi emocjami, ktdre pojawiajg sie w trakcie wielu lat, czesto samotnej opieki nad chorym.

WHtasnie praca z opiekunami pozwala dojrze¢ inne niz medyczne oblicze choroby Alzheimera.
Jej ludzki i spoteczny aspekt.

Aby zrozumie¢ czym wiec jest choroba Alzheimera trzeba wiedzie¢ co ona oznacza dla rodzi-
ny. Ale tez co oznacza dla kazdego z nas, dla catego spoteczenstwa.

Pewien wspodtczesny poeta polski przyszedt na mdj dyzur i powiedziat: ,Mam Alzheimera
Wiasnie ustyszatem taki wyrok. Czy mam szanse na amnestie, lub chociaz na ztagodzenie
tego wyroku?” Nie, ten wyrok nie podlega amnestii, ale da sie go ztagodzié. Tylko, czy taka
odpowiedz chciat ustysze€ ......

Najczesciej tak wtasnie przyjmujemy informacje o diagnozie: WYROK! Diagnoza dla ogromnej
wiekszosci chorych i ich rodzin to wyrok, z ktérym trzeba bedzie zy¢ statystycznie 8-14 lat.
Ale jak zy¢, jak sie z nim pogodzié, jak go zrozumie¢, a moze jak zaakceptowad, jak radzic¢ so-
bie z codzienng utratg samodzielnosci, nabytych w ciggu zycia umiejetnosci i w koncu tego
co najwazniejsze ... pamieci. Ale tez dla opiekuna to pytania: jak teraz bedzie, jak ja sobie
poradze, kto mi pomoze, co mam robic?

To bardzo trudne pytania, bo nalezg do tych, jakich sobie nigdy wczesniej nie zadawalismy.
Kiedy myslelisSmy o wiasnej przysztosci, starosci w naszych planach byty podréze w nieznane
miejsca, lektura wielu ksigzek, na co zwykle nie starczato czasu, mite chwile spedzane z wnu-
kami na dziatce. Wszystko, ale nie to! Zawsze méwilismy, jak wazne jest mie¢ jasng gtowe do
konica, nie zdziecinnie¢, nie by¢ ciezarem dla innych, do korica by¢ niezaleznym i samodziel-
nym. My ciggle jestesmy, ale nasz bliski, z ktdrym mieliSmy realizowa¢ te wspaniate plany
wiasnie ustyszat wyrok: ALZHEIMER.

Jak to sie zaczeto?

Juz wczesniej niepokoity nas powtarzajgce sie incydenty Swiadczace o ktopotach z pamiecig u
naszego bliskiego. Wiele razy pytat, czy nie wiemy gdzie sg kluczyki od samochodu, choé od
wielu lat majg swoje miejsce, na szafce przy drzwiach wyjsciowych. To samo byto z szuka-
niem parasola, zapominaniem o wizycie u lekarza, myleniem imion wnukdéw. Ale tym co zde-
cydowato o szukaniu pomocy u lekarza byta ogromna zmiana w zachowaniu. Nasz bliski wy-
cofat sie z zycia rodziny, stat sie apatyczny, nie chciat chodzi¢ z wizytg do innych, nie lubit
kiedy jego kto$ odwiedzat, cho¢ dotychczas byt zawsze duszg towarzystwa i miat opinie do-
skonatego gospodarza. Lekarz rodzinny uspokoit nas méwiac, ze te zmiany zachowania i pro-



blemy z pamiecia to objawy naturalnego procesu starzenia sie,. Ponownie trafilismy do nie-
go, kiedy nasz bliski zagubit sie na miescie i kto$ odprowadzit go do domu.

Lekarz, cho¢ niechetnie dat skierowanie do neurologa. Dobrze jesli neurolog jest w naszym
miescie, dobrze jesli jest tu zaplecze diagnostyczne. Chory moze jeszcze trafi¢ bez skierowa-
nia od lekarza pierwszego kontaktu, do psychiatry. Ale to juz ostatecznos¢, bo w Polsce wizy-
ta u psychiatry ciggle jeszcze bywa wstydliwa. Coraz czesciej zdarza sie i tak, ze cztonkowie
rodziny przychodzg najpierw na dyzur do stowarzyszenia alzheimerowskiego, méwiag o zabu-
rzeniach pamieci u swojego bliskiego i tutaj dowiadujg sie, jak najszybciej zbadac chorego i
uzyskaé diagnoze. Cho¢ ciggle jeszcze czesé lekarzy pierwszego kontaktu nie kieruje pacjen-
téw, sygnalizujgcych zaburzenia pamieci do specjalisty, czas jaki mija od pojawienia sie obja-
wow do uzyskania diagnozy w Polsce jest znacznie krétszy niz jeszcze kilka lat temu.

Po badaniach neurolog nie pozostawia nam ztudzen. , To otepienie typu alzhemerowskiego.
Nie bedzie lepiej, moze by¢ tylko gorzej”.

To jeden z wielu mozliwych scenariuszy. Jesli opiekun wie, czym jest choroba Alzhimera, wie
tez jak wielkie zmiany wprowadzi ona w zycie chorego, opiekuna i catej rodziny. Zabierze ona
choremu pamieé, wszystkie nabyte w ciggu zycia umiejetnosci, pozbawi go uczestnictwa w
zyciu zawodowym, rodzinnym i spotecznym, uzalezni od statej opieki osoby drugiej. Stanie
sie to po kilku miesigcach lub latach wzglednie samodzielnego funkcjonowania.

W kazdym domu, gdzie jest chory musi znalez¢ sie jakas osoba, ktéra bedzie opiekowac sie
nim, najpierw bedzie asystowac i pomagac¢ w codziennym zyciu a wraz z rozwojem choroby
opiekowac sie i pielegnowac 24 godziny na dobe.

T3 osobg jest w Polsce w ponad 60 % przypadkéw wspdtmatzonek chorego (badania wtasne
autorki). Sam nie mtody, czesto chory, niesprawny, wymagajgcy pomocy i wsparcia. Opiekun
zupetnie nie jest przygotowany do sprawowania opieki. Inaczej miata wygladac jego staros¢.
Nikt go nie nauczyt jak to sie robi, gdzie szuka¢ pomocy i jak o nig prosié. Podejmuje wiec
czesto samotng walke, zmaga sie z opieka a potem pielegnacjg chorego.

Bedzie od teraz musiat podejmowac wazne decyzje za chorego. Z czasem bedzie go karmit,
ubierat, myt, zmieniat pampersy. Bedzie niewyspany, bo chory zamienia noc w dzien, bedzie
zmeczony, bo chory nie chce sam wej$é¢ do wanny, ubraé sie, umy¢, czy zje$é, bo nie potrafi
zejs¢ po schodach, bedzie rozgoryczony i sfrustrowany, bo choé tak bardzo sie stara to i tak
nie ustyszy stowa wdziecznosci, czy serdecznosci ze strony chorego, a nierzadko wybuchy
jego agresji, licznych podejrzen, niestusznych posadzen. Ale opiekun wie, ze chory cho¢ nie
wyraza swej wdziecznosci ma zachowane poczucie bezpieczenstwa, ktore daje mu stata
obecnos¢ bliskiej osoby. Wie jak bardzo chory zalezny jest od niego, wiec mimo zmeczenia i
przygnebienia kontynuuje opieke.

Drugg grupg opiekundéw sg doroste dzieci chorego, czynni zawodowo 40-50- latkowie. Jak
wejs¢ w nowa role? Nie dla wszystkich to jest proste. Przeciez to matka nas myta, ubierata,
karmita, ona zmieniata nam pieluche. Teraz my mamy przejac te role. Jak to zaakceptowa,
jak to zrobi¢ najlepiej?

Jak pogodzi¢ w koncu prace zawodowg z opieka? Najczesciej doroste dziecko-opiekun zmu-
szony jest zamyka¢ chorego w domu i w pracy 8 godzin ,,umieraé” ze strachu, czy aby chory
nie zrobit sobie krzywdy, nie zalat mieszkania, nie zostawit wtgczonego gazu, czy zjadt to co
dla niego przygotowat opiekun. Opiekun nie moze przerwac pracy zawodowej, bo za co be-
dzie zyt on i jego rodzina. Od Panstwa z tytutu opieki nad chorym nie dostanie ani grosza.
Panstwo przyznato mu, jako opiekunowi 14 dni na opieke nad chorym w ciggu roku, ale to
nie zatatwia problemu. Co wiec robi¢? Kto ma zajg¢ sie naszym chorym? Opiekunki z osrodka



pomocy spotecznej przyjda tylko do tych domdéw, gdzie miesieczny dochdéd na gtowe w ro-
dzinie jest rzeczywiscie bardzo niski. W innych przypadkach, pozostaje szukanie prywatnej
pomocy dochodzacej. Znalezienie takiej opiekunki choé mozliwe, nie jest proste, no i natu-
ralnie nie jest tanie, co oznacza, ze na takg ustuge stac tylko niektérych chorych.

Mozna by spokojnie pracowac, oddajac chorego na czas naszej pracy do domu dziennego
pobytu. Mozna by, gdyby takie domy byty. W Polsce brak jest miejsc, gdzie mozna odda¢d
chorego, brak domoéw dziennego pobytu. Jest ich w catym kraju ok. 15, w tym w Warszawie —
tylko jeden dla 12 chorych. Placowki te powstaty z inicjatywy organizacji alzheimerowskich.
Niektére osrodki dziennego pobytu sg prowadzone przez te organizacje, inne przez osrodki
pomocy spotecznej. Jednak ciggle jest ich za mato, by mogty zaspokoi¢ potrzeby chorych i ich
rodzin. Powinny powstawaé wszedzie tam, gdzie zyjg osoby z chorobg Alzheimera, a wiec
rowniez w matych miastach i na wsi.

Tak wiec w praktyce chorym opiekuje sie wspdtmatzonek, a tam gdzie go nie ma - ten kto
akurat moze. A wiec pracujgce dziecko, troche wnuki, sgsiedzi, znajomi, od czasu do czasu
pfatne opiekunki. Taki wariant opieki jest najmniej korzystny dla chorego. Wprowadza w jego
zycie chaos, rdzne niekiedy sprzeczne oczekiwania i dziatania opiekuna w stosunku do chore-
go.

Gdybysmy w koncu zdecydowali, ze wobec nie moznosci zapewnienia choremu odpowied-
niej opieki w jego domu, oddamy go do catodobowego domu opieki, okaze sie to rowniez
trudne. W catym kraju jest tylko 5 domoéw opieki rzeczywiscie specjalizujgcych sie w opiece
nad chorym z chorobg Alzheimera i duza, stale rosngca liczba prywatnych doméw opieki,
drogich, lub bardzo drogich, niekiedy zupetnie niedostosowanych do potrzeb chorych z ote-
pieniem. Oddanie chorego do panstwowego domu opieki, ktéry zresztg nie ma charakteru
placéwki specjalistycznej, a po prostu trafiajg do niego starzy, chorzy lub samotni ludzie, tez
nie jest proste. Jesli nie pomysleliSmy o tym

odpowiednio wczesnie, teraz mozemy napotkaé powazng bariere formalno-prawng. Nasz
chory moze bowiem trafi¢ do panstwowego domu opieki tylko wéwczas, kiedy jest tam dla
niego miejsce, co w praktyce oznacza oczekiwanie 1-2 lata, ale tez musi on wyrazi¢ pisemng
zgode na umieszczenie. Czesto kiedy rodzina decyduje sie na umieszczenie w domu opieki,
chory nie jest juz w stanie podpisaé sie. W takiej sytuacji pozostaje wdrozenie sgdowego
procesu ubezwtasnowolnienia, ktéry jest dtugotrwaty i silnie psychicznie obcigzajgca opieku-
na procedurag.

To bardzo pesymistyczny obraz ale tez bardzo realistyczny. Tak po prostu jest.

Problem zaplanowania i organizacji opieki nad chorym, w Polsce spada wiec prawie w catosci
na barki rodziny chorego. Okoto 80 % polskich chorych na Alzheimera przebywa od poczatku
choroby do Smierci w domu rodzinnym.

Z punktu widzenia chorego, to bardzo dobre rozwigzanie, pod warunkiem, ze jego opiekun,
wie, jak te prace wykonywa¢, zna potrzeby chorego, jest mtody, sprawny, zdrowy, i na doda-
tek zamozny. Jednak w ogromnej wiekszosci polski statystyczny opiekun do takich sie nie
zalicza. Stopniowo, w miare postepu choroby, staje sie wiec meczennikiem, bo nikt nie jest w
stanie opiekowac sie samodzielnie i samotnie chorym bez przerwy przez wiele lat.

Wieloletnia opieka nad chorym z chorobg Alzheimera jest obcigzeniem psychologicznym,
fizycznym i materialnym, a z czasem przy braku pomocy z zewngatrz, wypala opiekuna psy-
chicznie.

Badania amerykanskie, gdzie jest ponad 4,5 miliona chorych, potwierdzajg statystycznie
istotng nad umieralnos¢ opiekundéw 0sdb chorych na chorobe Alzheimera. 70 % z nich cierpi



z powodu permanentnego stresu, a 50% z powodu depresji. Opiekunowie chorych nazywani
sg ukrytymi ofiarami choroby Alzheimera.

Opiekun od poczatku choroby swego bliskiego, a nawet jeszcze przed diagnoza, kiedy poja-
wiajg sie u chorego niezrozumiate, dziwne, niepokojgce objawy i zachowania, przezywa caty
wachlarz negatywnych emaocji. Takich jak lek, frustracja, gniew, zal, smutek, poczucie bez-
radnosci i beznadziejnosci. Jednym z bardziej uciazliwych jest poczucie winy. Choroba Alzhe-
imera w catym swym przebiegu daje bardzo wiele okazji sprzyjajgcych pojawianiu sie u opie-
kuna poczucia winy. Opiekun czuje sie winny, ze zbyt pdzno zareagowat na objawy choroby,
a tym samym opdznit wdrozenie leczenia jego bliskiego.

| chociaz wie, ze leczenie ma jedynie charakter objawowy, zarzuca sobie zaniedbanie i jest
sktonny obwiniaé sie wtedy gdy w procesie choroby pojawiajg sie kolejne ucigzliwe objawy.
Innym Zrdédtem poczucia winy sg krytycznie przez opiekuna oceniane jego wtasne reakcje na
pewne zachowania chorego, jego wiasne zniecierpliwienie i drazliwos¢, gdy chory prze wiele
godzin zadaje stale to samo pytania, state drepcze za nim, czy tez podejmuje préby oddale-
nia sie z domu. Opiekun w koncu reaguje gwattowng irytacjg, podniesionym gtosem i kiedy
spotyka sie z bezbronng postawg chorego, jego wyrazanym catym ciatem lekiem i niezrozu-
mieniem sytuacji, czuje sie winny i cierpi. Jednym z najbardziej dokuczliwych Zrédet poczucia
winy jest oddanie chorego do domu opieki. Wielu chorych jeszcze przed chorobg wyraza swe
oczekiwania co do tego co stanie sie z nimi w przypadku choroby. , Tylko przyrzeknij, ze cho¢
by nie wiem co dziato sie ze mng, nie oddasz mnie do domu opieki” — méwi do swego syna,
czy corki, niekiedy wymuszajgc na nich obietnice. Kiedy juz przyjdzie choroba, kiedy trwa
wiele lat, a opiekun nie jest w stanie dtuzej sprawowac opieki nad chory rodzicem, oddaje go
do takiej placéwki. | choé¢ odwiedza go czesto, a opieke jakg sprawujg inni nad jego bliskim
ocenia wysoko, ogromne poczucie winy, sprzeniewierzenia sie prosbie chorego obcigza silnie
jego psychike. Te negatywne emocje ptynace z silnego poczucia winy majg tendencje do dtu-
giego zalegania i czesto utrzymujg sie jeszcze wiele lat po Smierci chorego.

Objawy psychopatologiczne pojawiajgce sie w przebiegu choroby Alzheimera sg szczegdlnie
ucigzliwe dla opiekuna. One takze bywajg Zrédtem poczucia winy. Opiekun nie rozumie ich,
nie moze uwierzy¢, ze jego bliski moze byé tak agresywny, czy tez na przyktad obcigza¢ opie-
kuna podejrzeniami o zdrade, lub che¢ otrucia go. Objawy psychopatologiczne utrudniajg
opiekunowi proces zaakceptowania choroby. Jest on raczej sktonny obcigzaé siebie za poja-
wianie

sie takich wtasnie objawdow. Uwaza, ze pewno sam popetnia jakies btedy w opiece, ktore
skutkujg wystepowaniem takich wtasnie zachowan chorego.

Ale opieka nad chorym to takze samotnosc i izolacja spoteczna. Dawni przyjaciele, znajomi,
coraz rzadziej odwiedzajg dom chorego. Nie wiedzg jak sie zachowa¢, jak reagowad na jego
dziwaczne, czy niestosowne zachowania, czujg sie skrepowani i z czasem bedg omijaé ten
dom. Sami opiekunowie niekiedy niechetnie wigczajg w opieke nad chorym wtasne wnuki.
Wolg, aby pamietaty one babcie, czy dziadka sprzed choroby. Niechetnie tez informujg o
chorobie znajomych, przyjacidt, sgsiadéw. A przeciez wszystkim im potrzebna jest wiedza o
chorobie, gdyz tylko wtedy bedg potrafili zrozumie¢ i wczué sie w sytuacje chorego i opieku-
na i tym chetniej wigczg sie do pomocy. Dlatego tez w organizacjach alzheimerowskich opie-
kunowie zachecani sg do tego, by informowali o chorobie wszystkich tych, ktérzy odwiedzajg
chorego, by nie ukrywali tego, ze oni i ich chory potrzebujg pomocy i wsparcia by nauczyli sie
prosi¢ o pomoc.

Negatywne emocje to takze poczucie straty. Straty bliskiej osoby, z ktorg przezyto sie kilka-
dziesigt lat. | choé ona stale zyje, to niemoznos¢ petnego porozumienia sie, wspdlnego



wspominania przesztosci, planowania i realizowania nowych celéw daje poczucie pustki i
rozgoryczenia.
Wiekszos¢ opiekundw zmaga sie z opiekg samotnie, a po wielu latach troski o chorego wypa-
la sie psychicznie i potrzebuje pomocy.
Dlatego tak wazne jest, aby opiekun trafit do organizacji alzheimerowskiej jak najszybciej. Bo
tylko tutaj moze on uzyska¢ potrzebne wsparcie i pomoc psychologiczng, wiedze o chorobie i
opiece, kontakt z innymi opiekunami, ktérzy przezywajg te same problemy i dowiedziec sie
na jakg pomoc moze liczy¢ w naszym kraju. Tu mogg zgtaszaé potrzeby chorych i opiekundw,
wiedzac, ze organizacja alzheimerowska bedzie starata sie pomdc im w zabezpieczeniu tych
potrzeb oraz, ze bedzie je przedstawia¢ wszystkim tym, od ktérych zalezy poziom opieki
zdrowotnej i pomocy spotecznej w Polsce.
Jakie wiec sg potrzeby chorych i opiekundéw, jakiej pomocy oczekujg?
- Po pierwsze swobodnego dostepu do lekarza specjalisty (neurologa).
Wczesnego diagnozowania choroby Alzheimera.
Petnej refundacji objawowych lekdéw stosowanych w chorobie
- Domowych wizyt u chorych lezgcych lekarzy specjalistéw np. chirurga, dermatologa, uro-
loga.
- Zwiekszenia miesiecznego limitu przydziatu srodkéw pomocniczych (pamperséw)
- Niskoptatnej pomocy opiekunczej, w ramach osrodka pomocy spoteczne;.
- Sieci doméw dziennego pobytu.
- Specjalistycznych doméw pomocy z wykwalifikowang kadrg, przygotowanga do opieki nad
chorym na chorobe Alzheimera.
Opiekunowie chorych oczekujg ponadto zrozumienia dla swej roli. To oni biorg na siebie caty
ciezar opieki, przy symbolicznej w przypadku Polski, pomocy Panstwa. Z tego tytutu nalezy
im sie szacunek, zrozumienie, zyczliwos¢ i pomoc.

Polskie Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Chorobg Alzheimera od 16 lat organizuje wszech-
stronng pomoc dla chorych i ich opiekunéw. Podstawowe formy pomocy to:

-interwencyjny telefon zaufania

-pomoc i poradnictwo psychologiczne

-grupy wsparcia dla opiekundéw

-dziatania edukacyjne i wydawnictwa

-bezptatna pomoc pielegniarska w domu chorych lezgcych

-organizacja wypoczynku rehabilitacyjnego dla chorego i opiekuna

-pomoc w zaopatrzeniu chorych w $rodki pielegnacji i higieny

Ponadto Stowarzyszenie prowadzi wiele dziatann popularyzujgcych i upowszechniajgcych
wiedze o chorobie Alzheimera; kampanie uliczne, medialne, ,dni otwartych drzwi” oraz inne
dziatania w tym takze , Tydzien Wiedzy o Chorobie Alzheimera” w ramach obchodéw Swia-
towego Dnia Choroby Alzheimera.

Staramy sie takze by¢ wszedzie tam, gdzie dyskutuje sie sytuacje osdb starszych i chorych na
choroby otepienne. Wiele z takich dziatan inicjuje nasze Stowarzyszenie. W 2003 roku udato
sie nam przedstawi¢ problemy chorych i ich opiekundw; ich potrzeby i oczekiwania, a takze
rzeczywistg sytuacje w jakiej zmagajg sie z chorobg, na posiedzeniu Komisji Zdrowia Senatu
Rzeczpospolitej Polskiej. Postulowalismy powotanie do zycia Narodowego Programu Zmaga-
nia sie z Chorobg Alzheimera, ktory okreslat by standardy diagnozowania, leczenia i opieki
nad chorym. Mimo zrozumienia z jakim spotkaty sie nasze propozycje, nie udato sie przeko-



nac do tej koncepcji szerszego gremium parlamentarnego. Koncepcja Narodowego Programu
wypracowana zostata przez wszystkie organizacje alzheimerowskie dziatajagce w Polsce.
Obecnie w kraju dziata 28 organizacji, zlokalizowanych najczesciej w duzych miastach. Kazda
z organizacji jest niezalezng, autonomiczng jednostka, a tgczg nas wszystkich wspdlne cele
formutowane na corocznym zjezdzie Ogdlnopolskiego Porozumienia Organizacji Alzheime-
rowskich.

Formy dziatania polskich organizacji alzheimerowskich sg rézne, dostosowaned o mozliwosci
lokalowych i niestety skromnych — finansowych. Nie mniej jednak dajg one opiekunom to co
najbardziej potrzebne; wsparcie, zrozumienie, wiedze i informacje. Niektdre organizacje
prowadzg wraz z samorzgdem lokalnym domy dziennego pobytu. Ale tez formy bardzo no-
watorskie: w domu dziennego pobytu, prowadzonym przez Wielkopolskie Stowarzyszenie
Alzheimerowskie w Poznaniu, stosuje sie dogoterapie oraz

¢wiczenia Tai Chi dla chorych. Wszyscy staramy sie wspdtpracowaé z samorzagdem lokalnym,
ktory dobrze rozpoznaje potrzeby chorych. Gorzej jest z zaspokojeniem tych potrzeb. Ciggle
jeszcze zbyt mate srodki finansowe przeznaczane sg na tworzenie i prowadzenie placéwek
opiekuniczych dla chorych na chorobe Alzheimera. Niewystarczajace jest takze pomoc jaka
trafia do domoéw chorych.

Polskie Stowarzyszenie organizuje wspdlnie z kolegami z pozostatych organizacji alzheime-
rowskich dziatania na rzecz poprawy jakosci zycia chorych i opiekunéw, refundacji lekéw
stosowanych w leczeniu choroby Alzheimera, czy tez tworzenia domoéw dziennego pobytu i
opieki dla chorych.

Dziatamy w bardzo skromnych warunkach. Zatrudniamy tylko jedng osobe.

Naszymi wolontariuszami najczesciej sg byli opiekunowie, ktérzy po $Smierci chorego pozo-
stali w organizacji. Tu dajg innym swdj czas, doswiadczenie i wiedze.

Jeste$Smy aktywni jako organizacja. Sprawujemy role koordynatora polskiego ruchu alzhei-
merowskiego, ponadto jesteSmy cztonkiem Alzheimer’s Disease International oraz Alzheimer
Europe. Ta wifasnie organizacja, zrzeszajgca 31 europejskich organizacji narodowych podej-
muje wiele dziatan zmierzajgcych do zwrdcenia szczegdlnej uwagi rzaddéw panistw Unii Euo-
pejskiej — w ktérych obecnie zyje 6,1 miliona - na problematyke choroby Alzheimera i starze-
nia sie spoteczenstw Europy. Podpisana na 17-ej Konferencji Alzheimer Europe w Paryzu w
2006 roku Deklaracja Paryska, wzywa rzgdy panstw zrzeszonych w UE do uczynienia choroby
Alzheimera priorytetem polityki zdrowotnej i spotecznej. Deklaracja, ktorg mozna znalez¢ i
ciggle jeszcze podpisaé, zamieszczona jest na stronie www.dementia-in-europe.eu. Podpisa-
na zostata ona dotychczas przez 75 eurodeputowanych, przez kilkadziesigt organizacji mie-
dzynarodowych i narodowych oraz przez kilka tysiecy oséb indywidualnych.

Alzheimer Europe, ktérego cztonkiem Zarzadu jestem juz 3-cig kadencje, dotychczas trzy-
krotnie prezentowat na spotkaniu w Parlamencie Europejskim dane dotyczgce epidemiologii
choroby Alzheimera w Europie a takze wyniki badan prowadzonych w krajach UE dotycza-
cych miedzy innymi organizacji opieki nad chorym i obcigzen opieka dla opiekuna rodzinne-
go.

Wszystkie te dziatania majg jeden wspdlny cel: uswiadomienie wagi problemu, a takze pod-
jecie jak najszybciej dziatan wptywajgcych na poprawe jakosci zycia chorych i ich opiekunow.
Sami chorzy i opiekunowie oczekujg takze, a moze przede wszystkim spotecznego zrozumie-
nia choroby i tego, co niesie ona dla catej rodziny i dla catego spoteczenistwa.

To zrozumienie, ale tez konkretne dziatania pomocowe sg niezbedne wobec prognoz demo-
graficznych, ktére przewidujg, ze w 2025 roku liczba 0séb po 65 roku zycia w krajach rozwi-



http://www.dementia-in-europe.eu/

nietych podwoi sie. Podwoi sie zatem takze liczba oséb cierpigcych z powodu otepier w tym
takze choroby Alzheimera. A wiec w Polsce czeka nas 800-tysieczna armia chorych na choro-
by otepienne, w tym ok.500-tysiecy na chorobe Alzheimera. Kto sie nimi zajmie? Kto zajmie
sie nami?

Polska stuzba zdrowia, polska pomoc spotfeczna, a takze my spoteczeristwo jesteSmy zupetnie
nie przygotowani na radzenie sobie z problemami, jakie stang przed nami juz za 17 lat.
Organizacje alzheimerowskie same takiego ciezaru nie udzwigna.



