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Choroba Alzheimera ze wzgledu na rodzaj zaburzen jakie powoduje, stanowi szczeg6lny
problem — nie tylko medyczny, ale rowniez spoleczny. Chorzy zglaszaja narastajace trudnosci
poznawcze 1 zaburzenia zachowania. Zwykle sg to osoby w wieku podeszlym, zmagajace
si¢ z innymi chorobami przewlektymi, w przypadku ktorych postepujace zaburzenia pamieci
stopniowo ograniczaja mozliwo$¢ rozumienia wlasnej sytuacji zdrowotnej i spotecznej, a takze
samodzielnego podejmowania dzialan w kierunku uzyskania odpowiedniego leczenia i pomocy.
Z czasem osoby te zdane sg wylacznie na dobrg wole otoczenia, w tym oséb najblizszych.

Problemy tej grupy pacjentow w mojej ocenie wymagaja szczegdlnej uwagi 1 z tych
wzgledow uprzejmie prosz¢ o przyjecie ponizszego.

W kwietniu 2017 r. Najwyzsza Izba Kontroli opublikowata raport poswigcony opiece nad
osobami chorymi na chorobe Alzheimera, w ktérym przedstawione zostalty m. in. badania dotyczace
zachorowalno$ci na Alzheimera w Polsce 1 na $wiecie.

Najwyzsza Izba Kontroli powotata si¢ na dane Swiatowej Organizacji Zdrowia, wedhug
ktorych na catym $wiecie w 2016 r. zyto 47,5 min oséb cierpiacych na demencje, z ktorych
od 28,5 mln do 33,3 mln chorowato na chorobg¢ Alzheimera. WHO przewiduje, ze taczna liczba osob
dotknigtych demencjg w 2030 r. wyniesie 75,6 mln i do roku 2050 wzro$nie do 135,5 mIn. Oznacza
to, ze liczba chorych na chorobe Alzheimera ulegnie do 2050 r. potrojeniu. !

Ponadto — ustalony na podstawie badan wspoétczynnik zapadalno$ci na chorobe Alzheimera

wynosi 5-8, co oznacza, ze ponad polowa nowo rozpoznawanych corocznie przypadkow otepien
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powodowana jest przez chorobe Alzheimera, a ryzyko zachorowania po ukonczeniu 65 lat ulega
praktycznie podwojeniu z uplywem kazdych kolejnych 5 lat. Oznacza to, Ze na chorobg Alzheimera
zachoruje 3% oséb w grupie wiekowej 65-69 lat, 6% osdb w grupie 70-74 lata, 9% 0s6b w grupie 75-
79 lat, 23% os6b w grupie 80-84 lata, 40% oséb w grupie 85-89 lat i az 69% o0séb
w grupie wiekowej 90+. Zaznaczy¢ nalezy, iz powyzsze dane majg charakter ogdlnoswiatowy?.

Ustalenia Najwyzszej Izby Kontroli wskazuja rowniez, iz brak jest precyzyjnych danych
statystycznych dotyczacych liczby osob w Polsce dotknigtych choroba Alzheimera, a wedlug
dostepnych danych szacunkowych liczba o0sob, u ktérych w naszym kraju w 2015 r. wystepowato
otepienie typu alzheimerowskiego, zawierata si¢ w przedziale od 360 do 470 tys. 1 byla niemal 20%
wyzsza od liczby szacowanej w 2005 r. Podkresli¢ przy tym nalezy, ze o ile w latach 2005-2010
coroczny wzrost liczby chorych utrzymywat si¢ na poziomie nieprzekraczajacym 2%, o tyle w latach
2010-2015 dynamika ta wynosita juz 3-4%3.

Z raportu wynika m. in. konkluzja, iz obecnie obowigzujace rozwigzania w zakresie opieki
zdrowotnej nie sg nastawione na wczesne wykrycie zagrozenia chorobg Alzheimera: brakuje
np. badan przesiewowych dla os6b w wieku senioralnym, ale takze mechanizméw dajacych
mozliwo$¢ postawienia szybkiej diagnozy umozliwiajacej precyzyjne okreslenie z jakim rodzajem
otepienia mamy do czynienia — a tym samym podjecie adekwatnego wielospecjalistycznego leczenia
1 rehabilitacji juz na wczesnym etapie rozwoju choroby (z wykorzystaniem sieci placowek dziennego
pobytu dla chorych). Lekarze podstawowej opieki zdrowotnej generalnie nie oceniali stanu funkcji
poznawczych pacjentow w wieku senioralnym. Ustalenia kontroli wskazuja, ze zaledwie
3 proc. Polakow w wieku 60+ miato badang pamigé przez lekarza rodzinnego z jego wtlasnej
inicjatywy. Do lekarzy specjalistow trafiaja najcze¢sciej osoby bedace w zaawansowanej fazie
choroby*. Obecnie czgsto otepienie typu alzheimerowskiego rozpoznawane jest podczas leczenia
szpitalnego. Obserwowane jest wydluzenie czasu diagnostycznego do okoto 2 lat.

W tym miejscu nalezy podkresli¢, iz w dniu 19 stycznia 2011 r. Parlament Europejski podjat
rezolucje w sprawie europejskiej inicjatywy dotyczacej choroby Alzheimera i pozostalych demencji,
w  ktorej wskazano 29 przestanek merytorycznych (dane statystyczne, ekonomiczne
1 epidemiologiczne oraz wnioski 1 oceny z raportow/opracowan/ekspertyz) uzasadniajacych podjgcie

przez Rade Europy, Komisje Europejska oraz kraje cztonkowskie szczegdlnej aktywnosci w celu

2 Zr6dto NIK (jw.)
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przezwycigzenia problemoéw zwigzanych z chorobg Alzheimera oraz innymi chorobami otgpiennymi
i ich konsekwencjami’.

Na tej podstawie — z inicjatywy Ogolnopolskiego Porozumienia Organizacji
Alzheimerowskich w 2011 r. dla Polski opracowany zostal projekt Narodowego Planu
Alzheimerowskiego. Podstawowym zatozeniem planu jest stworzenie w kilku jednostkach stuzby
zdrowia w Polsce modelowych o$rodkéw pomocy medycznej dla chorych na chorobe Alzheimera.
Osrodki te powinny zatrudnia¢ geriatréw, neurologéw, psychiatrow i psychologdw oraz mieé
podpisany kontrakt z Narodowym Funduszem Zdrowia na porady w zakresie ww. specjalnos$ci
oraz hospitalizacje dzienne. Zadaniem tych osrodkéw byloby rowniez zidentyfikowanie potrzeb
(np. w zakresie pomocy Srodowiskowej czy terapii niefarmakologicznej) i wypracowanie modelu
pomocy medycznej chorym na chorobe Alzheimera.

Projekt zaktada rowniez stworzenie szerokiej sieci specjalistycznych placowek opieki
instytucjonalnej dla chorych z otepieniem, takich jak: placowki catodobowe (pobyt stacjonarny,
pobyt czasowy 1 krétkoterminowy petnoptatny), placowki dzienne (terapia i rehabilitacja o0sob
w lekkim 1 umiarkowanym stadium choroby), grupy terapeutyczne dla oso6b we wczesnym stadium
choroby. Natomiast w kwestii opieki nad pacjentem program zaklada m. in. wsparcie finansowe
dla opiekunow w postaci: zaliczenia czasu opieki w domu nad chorym do okresu sktadkowego
dla celow  emerytalno-rentowych ~w  przypadku  rezygnacji z  pracy zawodowej
oraz ,,bondw opiekunczych” przyznawanych choremu na pokrycie kosztow ptlatnej opieki
sprawowane] przez opickuna zawodowego lub rodzinnego z uwzglednieniem kryterium
dochodowosci innego niz wynikajacego z ustawy o pomocy spolecznej. Wazne jest réwniez
zapewnienie chorym 1 ich opiekunom mozliwosci udzialu w specjalistycznych turnusach
rehabilitacyjno-wypoczynkowych (dla chorego: opieka, terapia, rehabilitacja; dla opiekuna
rehabilitacja, wsparcie psychologiczne).

W nawigzaniu do powyzszego, w dniu 7 lutego 2018 r. odbylo si¢ posiedzenie Komisji
Polityki Senioralnej, podczas ktorej Pan Marek Tombarkiewicz reprezentujacy Ministerstwo Zdrowia
przedstawil informacj¢ na temat Narodowego Planu Alzheimerowskiego, ktory miat uwzgledniaé
poprawe w zakresie dostosowania systemu opieki zdrowotnej do potrzeb opieki pacjentow chorych
na choroby otepienne, w tym na chorobe¢ Alzheimera. W wystapieniu poinformowano, ze resort
zdrowia jest na etapie konsultacji ze specjalistami w dziedzinie neurologii oraz geriatrii. Podkreslono
réwniez, ze s3 propozycje utworzenia nowych $wiadczen dedykowanych pacjentom z chorobami
otgpiennymi, w tym z chorobg Alzheimera. Pierwsze $wiadczenie dotyczy rozwigzania

systemowego, opartego na wspoétdziataniu lekarzy podstawowej opieki zdrowotnej. W propozycji

> http://www.europarl.europa.eu/sides/getDoc.do?pubRef=-//EP//TEXT+TA+P7-TA-2011-0016+0+DOC+XML~+V0//PL



wskazuje sie, ze glbwnym ogniwem ma by¢ poradnia leczenia zaburzen poznawczych u pacjentow.
Drugim $wiadczeniem bylaby diagnostyka otgpienia z cato$ciowa oceng geriatryczng w ramach
procedury leczenia jednego dnia. Wskazano takze, ze majac na wzgledzie sytuacje osob z choroba
otepienng, ktore wymagaja stacjonarnych swiadczen dlugoterminowych, resort zdrowia wspotpracuje
z Ministerstwem Rodziny, Pracy i1 Polityki Spotecznej, aby migdzy innymi opracowaé standardy
opieki dla oséb z chorobami otgpiennymi.

Ponadto, w dniu 7 maja 2018 r., w nawigzaniu do dezyderatu nr 6 z 27 lutego 2018 r. odbyto
si¢ kolejne posiedzenie Komisji Polityki Senioralnej. Podczas spotkania glos zabrat Pan Zbigniew
Krol — Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia, ktory przedstawit informacje w niniejszej
sprawie. Na wstepie podkreslit, ze zalozenia Narodowego Planu Alzheimerowskiego dla Polski
opracowane w 2011 r. przez Koalicje¢ Alzheimerowska, tj. Ogoélnopolskie Porozumienie Organizacji
Alzheimerowskich i Polskie Towarzystwo Alzheimerowskie sa ministerstwu znane od samego
poczatku, czyli od 2011 roku. Postulaty sg analizowane, a w obszarach, za ktore odpowiada minister
zdrowia, niemal kazda zaproponowana kwestia jest obecnie wdrazana lub mozliwos$ci jej wdrozenia
w najblizszym czasie sg poddawane poglgbionym analizom. Poinformowat on réwniez, ze Polska
uznaje choroby otepienne za priorytet polityki zdrowotnej. Wskazuje na to m.in. ujgcie problematyki
zdrowia osob starszych, w tym chordb otepiennych w Narodowym Programie Zdrowia na lata
2016-2020. Jednoczesnie wskazano, iz realizacja programu dedykowanego jednej grupie pacjentow,
tj. osobom z choroba Alzheimera, nie jest zasadna na obecnym poziomie wiedzy i mozliwosci
systemu opieki zdrowotnej, poniewaz podj¢cie dziatan w tym zakresie powinno zosta¢ poprzedzone
poznaniem  etiologii  danej  jednostki  chorobowej oraz  skutecznych  sposobow
jej leczenia®.

W odniesieniu do powyzszego uprzejmie wskazuje jak ponizej.

W pierwszej kolejnosci pragng wskazaé, iz Rzecznika ciesza inicjatywy o charakterze
edukacyjnym oraz badawczym podejmowane przez Ministerstwo Zdrowia. W mojej ocenie z
pewnoscig przyczynig si¢ do zwigkszenia wiedzy odnosnie potrzeb osob dotknigtych chorobami
otepiennymi. Niezwykle istotne sg rowniez inicjatywy kierowania odpowiednich akcji edukacyjnych
do personelu udzielajacego §wiadczen zdrowotnych. Niemniej jednak, zauwazy¢ nalezy, iz kluczowa
potrzebg 0sob z choroba Alzheimera jest dostepnos¢ do $§wiadczen zdrowotnych oraz $wiadczen
opiekunczych w ujeciu systemowym. Chcialbym zauwazy¢, iz z punku widzenia ustawy z dnia 6
listopada 2008 r. o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta’ (dalej: ustawa),

a w szczegllnosci: prawa do §wiadczen zdrowotnych, o ktorym jest mowa w art. 6 oraz prawa

6 Jak wskazywano przyjecie programu nie wpisujgcego sie w aktualny stan wiedzy medycznej skutkuje zagrozeniem
nieuzyskania pozytywnej opinii AOTMIT, co jest jednym z warunkéw do objecia finansowaniem $wiadczen przez
Narodowy Fundusz Zdrowia.

"Dz.U. z2017 r., poz. 1318 z p6zn. zm.



pacjenta do poszanowania intymno$ci i godno$ci, o ktorym jest mowa w art. 20 ww. ustawy
zatozenia opieki nad pacjentami w aspekcie koordynacji takiej opieki w jednym o$rodku
specjalistycznym wydaja si¢ by¢ korzystne dla pacjenta i jego rodziny.

Specyfika choroby, ktéra powoduje postepujace zaburzenia pamieci — z czasem ograniczajace
mozliwos$¢ rozumienia wiasnej sytuacji zdrowotnej — sprawia bowiem, iz chorzy ci czesto nie
ubiegaja si¢ o nalezne im leczenie. Miedzy innymi dlatego sa oni zbyt pozno diagnozowani, w
szczegolnosci bioragc pod uwage, iz system opieki nad seniorami wcigz nie moze by¢ uznany za
optymalny z uwagi na braki w dostepnie do lekarzy specjalistow (m.in. geriatrow). Wszystko to
powoduje, ze osoba chora na Alzheimera, nie ma mozliwosci realizowania prawa pacjenta do
Swiadczen zdrowotnych samodzielnie. Z tych wzgledow prace analityczne w zakresie opieki nad
osobami z chorobami otgpiennymi, w szczego6lnosci z choroba Alzheimera, winny by¢ jak
najszybciej sfinalizowane, biorgc pod uwage iz liczba 0sob starszych stale si¢ zwigksza. Okreslone
strategie dziatania odno$nie choréb otepiennych 1 choroby Alzheimera opracowaty réwniez inne
panstwa, m.in. Czechy?®, podczas gdy w Polsce w dalszym ciggu nie jest wiadome, z jak liczng grupa
chorych mozemy mie¢ do czynienia®.

Stworzenie skoordynowanej opieki jest rowniez istotne z uwagi na potrzeby spoleczenstwa.
W chwili obecnej to osoby towarzyszace pacjentowi ponosza gtowny ciezar opieki nad nim, co moze
powodowa¢ u opiekundéw rozwdj depresji oraz konieczno$¢ rezygnacji z pracy zawodowe;.
W dhuzszej perspektywie opiekunowie oséb z chorobami otgpiennymi sami stajg si¢ pacjentami lub
korzystaja z systemu ubezpieczen spolecznych. Z tych wzgledéw bardzo waznym elementem jest tez
wsparcie opiekunéw osob chorych, ktorzy musza dostosowac swoje zycie do codziennosci zwigzanej
z pielggnacja chorego z Alzheimerem. Mozliwo$¢ wskazania osrodka koordynujacego leczenie,
w ktorym opiekun wraz z chorym moglby skorzysta¢ z wiedzy 1 do§wiadczen specjalistow z roznych
dziedzin, wydaje si¢ by¢ propozycja uwzgledniajaca réwniez potrzeby opiekunow. Z pewnoscia
proby podejmowane przez opiekunow uzyskania konsultacji specjalistycznych w roznych
podmiotach leczniczych, u réznych specjalistow nie pomagaja w uzyskaniu prawidlowej diagnozy u
chorego i znacznie obcigzaja osobe opiekujaca si¢ pacjentem — czasowo, finansowo 1 psychicznie.

Ponadto, bioragc pod uwage, iz Ministerstwo Zdrowia zadeklarowato wspotprace
z Ministerstwem Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej, w przedmiocie opracowania standardow

opieki dla oséb z chorobami otgpiennymi, uprzejmie prosz¢ rowniez o przyjecie informacji

8 “National Action Plan for Alzheimer’s disease and similar diseases”, which will run from 2016 to 2019. Zrodto:
https://www.alzheimer-europe.org/Policy-in-Practice2/National-Dementia-Strategies/Czech-Republic

° Biorac pod uwagg problemy z realnym dostepem do $wiadczen w matych osrodkach, badanie poszczegdlnych obszardw
stanu zdrowia osob starszych, wtym jako$ci zycia zwigzanej ze zdrowiem, o ktorym wspominano na Posiedzeniu
Komisji Polityki Senioralnej, moze nie uwzgledni¢ sytuacji starszych osob mieszkajacych samotnie, ktoérzy nie korzystaja
aktywnie z opieki pomocy spotecznej i opieki zdrowotnej, a tym samym pozostaja niejako poza opieka panstwa i jego
rejestrami.



o nastepujagcym problemie 0s6b z chorobami otgpiennymi. Do Rzecznika Praw Pacjenta
przekazywane sa zgloszenia zwigzane z brakiem prawnej akceptacji proponowanego leczenia
przez osobe chorg. Zauwazy¢ nalezy, iz osoby z chorobami otgpiennymi czgsto nie moga wyrazi¢
swiadomej zgody na udzielenie $wiadczenia zdrowotnego w trybie art. 16 i art. 18 ustawy.
Udzielenie $wiadczen zdrowotnych wuzalezniane jest przez personel medyczny od zadania
ubezwlasnowolnienia osoby chorej, a jest to przeciez procedura czasochtonna i niosaca ze sobg
daleko idace konsekwencje. Obecno$¢ opiekuna faktycznego przy udzielaniu $wiadczen
zdrowotnych z punktu widzenia prawnego nie jest niezbedna, chociaz w rzeczywistosci to wiasnie
opiekun faktyczny sprawuje realng piecz¢ nad osobg chorg na Alzheimera. Powyzsza
niezgodno$¢/kolizja stanu faktycznego ze stanem prawnym rodzi wiele kontrowersji 1 trudnos$ci w
interpretacji przepisOw — réwniez przez personel medyczny. Jako Rzecznikowi znane sg mi sytuacje,
w ktorych osoba z chorobg otgpienna, po zweryfikowaniu jej stanu zdrowia na Szpitalnym Oddziale
Ratunkowym, zostaje wypisana bez kontaktu z jej opiekunem faktycznym, gdyz nieprawidtowo
oceniono stopien jej samodzielnosci. Czasami powyzsze prowadzi do koniecznosci poszukiwania
pacjenta, czasami jednak moze rowniez zagrozi¢ jego zdrowiu lub nawet zyciu (np. w przypadku
wychtodzenia). Z tych wzgledow uwazam za konieczne wdrozenie w ustawie o prawach pacjenta i
Rzeczniku Praw Pacjenta instytucji kuratora medycznego oraz pelnomocnika medycznego. Kurator
medyczny moglby by¢ powolywany przez sad w przypadku, gdy pacjent jest niezdolny do
swiadomego wyrazenia zgody 1 nie ma on przedstawiciela ustawowego, ani nie ustanowil
pelnomocnika medycznego. Natomiast zadaniem pelnomocnika medycznego byloby wyrazenie w
imieniu pacjenta zgody albo sprzeciwu na udzielenie §wiadczen zdrowotnych w przypadku, gdy
pacjent jest niezdolny do wyrazenia $wiadomej zgody. Propozycje stosownych zmian w tym
zakresie, przekazatem Panu Ministrowi odrgbnym pismem w dniu 15 pazdziernika 2018 r., znak
RzPP-DPR-WPZ.024.3.2018'0.

Majac na uwadze powyzsze, dziatajac na podstawie art. 47 ust. 1 pkt 7 ustawy, zwracam si¢ z
uprzejma prosba do Pana Ministra o wskazanie:

1) Na jakim etapie sg deklarowane prace nad stworzeniem systemowych/calo$ciowych
rozwigzan dla chorych z chorobami otgpiennymi, w tym na chorobe Alzheimera? Jaki jest
przewidywany termin zakonczenia prac koncepcyjnych?

2) Czy planowane sa nowe $wiadczenia dedykowane pacjentom zchorobami otgpiennymi, w
tym z chorobg Alzheimera?

3) Czy resort zdrowia rozwaza powotanie osrodkéw koordynujacych leczenie, w ktorych

dostepne bylby konsultacje specjalistow z wielu dziedzin (w ramach sieci szpitali lub AOS)?

19 http://www.rpp.gov.pl/aktualnosci/podsumowanie-prac-rzecznika-praw-pacjenta-i-organizacji-pacjentow-nad-
projektem-zmian-w-ustawie-o-prawach-pacjenta-i-rzeczniku-praw-pacjenta,589.html



4) Wynikow konsultacji prowadzonych z Minister Rodziny, Pracy i1 Polityki Spotecznej, w

przedmiocie opracowania standardow opieki nad osobami z chorobami otgpiennymi?

Bede wdzigeczny za przekazanie informacji w przedmiotowym zakresie, w szczegdlnosci
bioragc pod uwage, iz w dalszym ciggu m. in. za posrednictwem Telefonicznej Informacji Pacjenta

wptywaja do Rzecznika sygnaty wskazujace na problemy w zasygnalizowanym obszarze.

Z powazaniem
RZECZNIK PRAW PACJENTA

Barttomiej Chmielowiec
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