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Problem starzejgcego sie spoteczenstwa dotyka
coraz wiecej krajow, w tym réwniez Polski,

i z roku na rok przybiera na sile. Udziat w popu-
lacji os6b majacych co najmniej 65 lat w ciagu
zaledwie 9 lat wzrést niemal o potowe — 7 13,6%
w 2011 r.do 18,2% w 2020 r., a wedtug progno-

zy GUS w 2050 roku wzrosnie do blisko 33%.
Narastajace zjawisko ,silver tsunami” sprawia,

ze coraz wiekszym problemem staja sie schorze-
nia, ktorych czestotliwosc¢ wystepowania rosnie
wraz z wiekiem, stawiajgc nowe wyzwania dla
polskiego systemu ochrony zdrowia. Do najwaz-
niejszych tego typu schorzen zalicza sie choroby
otepienne, sposrod ktdrych najczesciej wystepu-
jaca jest choroba Alzheimera (AD), odpowiadaja-
ca za 50-70% przypadkow.

Przyjmuje sie, ze zespoty otepienne moga doty-
kac prawie 47 miliondw oséb na swiecie, z czego
te spowodowane chorobg Alzheimera dotycza
nawet 33 milionéw. Jednak juz w 2050 r. liczba
chorych na demencje moze wyniesc 132 miliony,
z czego z demencja spowodowana chorobg Al-
zheimera bedzie zyto nawet 92 miliony osob. Ta
cicha epidemia, jak zaczyna sie okreslac chorobe
Alzheimera, zaczyna osiggac niepokojaca skale.

W PRZYPADKU POLSKI KOSZTY POSREDNIE
| BEZPOSREDNIE ZWIAZANE Z AD WYNOSZA

PONAD 11 MLD ZLOTYCH

Przyczyny choroby Alzheimera nie sg dogtebnie
zbadane. W przebiegu choroby dochodzi do
patologicznych proceséw w mozgu chorego
m.in, do odktadania sie nieprawidtowych ztogow
B-amyloidu oraz biatka tau. W rozwoju choro-

by zasadnicza role odgrywaja rowniez czynniki
Srodowiskowe i uwarunkowania genetyczne.
Przyjmuje sie, ze choroba Alzheimera dotyka
zwykle osoby po 65 r.z. i srednio trwa 8-20 lat.
Warto jednak zauwazyc¢, ze w istocie choroba

ta zaczyna sie duzo wczesniej, a mianowicie na
10-20 lat przed pojawieniem sie objawdw kli-
nicznych (etap bezobjawowy). Juz w tym okresie
mozna zaobserwowac pierwsze nieprawidtowo-
Sci patologiczne tj. m.in. powstanie blaszek amy-
loidowych. Kolejny etap to fagodne zaburzenia
poznawcze (mild cognitive impairment — MCI),
po ktorym pojawia sie otepienie lekkie, prze-
chodzace kolejno w umiarkowane i gtebokie.
Wraz z rozwojem choroby nastepuja zaburzenia
funkcji poznawczych i powieksza sie otepie-

nie, co uniemozliwia pacjentowi samodzielne
funkcjonowanie. Osoba dotknieta choroba od
samego poczatku wymaga zaangazowania 0sob
trzecich, ktore zwieksza sie wraz z uptywem
czasu i rozwojem choroby, a w zaawansowanym
stanie pacjent potrzebuje juz opieki praktycznie
catodobowe].

Pacjenci z chorobg Alzheimera w Polsce s3
diagnozowaniu pdzno, najczesciej w zaawanso-
wanych stadiach. Przyczyna takiego stanu rzeczy
jest zbyt mata swiadomos¢é choroby i potrzeby
jej diagnozowania zarowno w spoteczenstwie,
jak i wsrod lekarzy oraz traktowanie zaburzen
poznawczych jako naturalnego objawu starzenia
sie. Przyjeto sie myslec¢ o chorobie Alzheimera
jako o schorzeniu dotykajacym osoby w pode-
sztym wieku. Tymczasem choroba coraz czesciej
rozpoznawana jest wsrod osdb z mitodszych
grup wiekowych - najmiodszy respondent z AD
7 badania realizowanego na potrzeby niniejsze-
go raportu, miat zaledwie 45 lat! Na przyczyny
zbyt rzadkiego rozpoznawania choroby sktada
sie takze wiele elementéw systemowych, m.in.
brak przykfadania odpowiedniej wagi przez leka-
rzy POZ do problemu demencji, wyrazony zbyt
rzadkim wykonywaniem testow przesiewowych,
zbyt mata liczba osrodkow referencyjnych i brak
wiedzy o ich funkcjonowaniu.

CHOROBE W PIERWSZYM
STADIUM KLINICZNYM
ROZPOZNAJE SIE PRAWIDEOWO

JEDYNIE U OK. 20%
CHORYCH

Efektem obecnej sytuacii jest fakt, ze wielu pa-
cjentow pozostaje niezdiagnozowanych. Szacuje
sie, ze chorobe w pierwszym stadium klinicznym
rozpoznaje sie prawidtowo jedynie u ok. 20%
chorych, co w praktyce oznacza, ze pozostali

(4 z 5 chorych) nie sg leczeni i nie maja szansy na
skorzystanie z terapii spowalniajacych przebieg
choroby. W tym swietle hasto ,wyscig z czasem”,
ktérym postuguja sie czesto organizacje zajmu-
jace sie problematyka choroby Alzheimera na
catym swiecie, w Polsce wydaje sie by¢ szczegdl-
nie istotne.

Szansa na zmiane sytuacji i aktualnego podej-
Scia jest pojawienie sie nowych terapii przyczy-
nowych. Dostepnosc¢ skutecznych narzedzi w
postaci terapii modyfikujgcych przebieg choro-
by, dajacych szanse na wydtuzenie zycia chorych
i poprawe jego jakosci, bedzie z pewnoscia ele-
mentem skfaniajgcym do czestszego siegania
po nowe metody diagnostyczne. W kontekscie
mechanizmu rozwoju choroby konieczna jest
zmiana podejscia do rozpoznawania choroby
Alzheimera - miejsce diagnostyki potwierdza-
jacej chorobe u 0sdb z objawami klinicznymi
choroby powinny zaja¢ badania przesiewowe
realizowane w populacji o kilka, kilkanascie lat
mitodsze;.




CHOROBA ALZHEIMERA WPLYWA
NA FUNKCJONOWANIE WSZYSTKICH
CZLONKOW RODZINY CHOREGO

| JEGO BLISKICH. STATYSTYKI
WSKAZUJA, ZE W POLSCE

0KOLO 92% 0S0B

/ CHOROBA ALZHEIMERA
PRZEBYWA POD OPIEKA
RODZINY

Dla poréwnania w USA odsetek pacjentow
bedacych pod opieka najblizszych wynosi okoto
80%. Opiekunami pacjentow s3g najczesciej 0so-
by w wieku od 50 do 60 lat, czyli osoby bedace
w wieku aktywnosci zawodowej i spoteczne;.
Dtugotrwate zaangazowanie w opieke dopro-
wadza do ograniczenia lub zaprzestania ich
aktywnosci zawodowej, co wptywa istotnie na
kondycje finansowa catej rodziny. Wieloletnie
obciazenie zwigzane z niemalze catodobowym
zajmowaniem sie chorym skutkuje takze po-
gorszeniem sie stanu psychicznego i fizycznego
opiekundw, jak réwniez wycofaniem sie przez
nich z zycia spotecznego. Wszystkie te elementy
w efekcie przektadaja sie na skutki ekonomiczne
dla catego panstwa i uswiadamiaja, ze temat
choroby Alzheimera powinien byc¢ traktowany
jako powazne zagadnienie gospodarcze.

Wymiar ekonomiczny choroby Alzheimera
oszacowano juz w wielu krajach. Dla przykfadu

w Wielkiej Brytanii koszty te siegaja 26 miliardéow
GBP w skali roku, a w przypadku USA sg one po-
nad 10 razy wieksze. W niniejszym raporcie au-
torzy podjeli sie proby oszacowania kosztéw
opieki ponoszonych przez polskich pacjentéw
i ich opiekunéw oraz wptywu choroby na
gospodarke. Zagadnienia te s3 istotne z uwagi
na fakt, ze dotychczasowe analizy kosztow tej
choroby zawezane sg do perspektywy obcigzen
zwiazanych jedynie z kosztami medycznymi (i to
szczegolnie tych zwigzanych z finansowaniem ze
Srodkow publicznych). Zawezenie perspektywy
ekonomicznej jedynie do kosztéw medycznych
jest istotna przyczyna zajmowania przez choro-
be Alzheimera odlegtych miejsc w priorytetach
polskich decydentéw.

Opracowanie to wskazuje, iz choroba Alzheimera
jest wymiernym obcigzeniem ekonomicznym
dla polskiej gospodarki. Przeprowadzone analizy
pozwolity na oszacowanie kosztéw medycznych

i niemedycznych ponoszonych zaréwno przez
pacjenta, jak i jego opiekundw, oraz kosztow po-
$rednich. Oszacowano, ze w przypadku Polski
taczne, roczne koszty posrednie i bezposred-
nie zwigzane z chorobg Alzheimera wynosza
ponad 11 miliardéw ztotych.

W kwocie tej uwzgledniono koszty medyczne

i niemedyczne ponoszone przez pacjentdw iich
opiekundw, ktdre wynosza niemal 5,4 mld. Nato-
miast druga istotna sktadowa sa koszty posred-
nie ponoszone w zwigzku z utracona produktyw-
noscig pacjentéw oraz utraconymi dochodami
ich opiekundw, ktore tacznie daja jeszcze wieksza
kwote — 5,7 mlid zt.

Choroba Alzheimera stanowi istotne obciaze-
nie dla pacjentéw, ich rodzin, jak i dla catego
spoteczenstwa. Z tego powodu szczegdlnego
zZnaczenia nabiera wczesne rozpoznanie choroby
i szybkie zapewnienie pacjentowi wielowymiaro-
wego wsparcia — medycznego, psychologiczne-
go, socjalnego — co w istotny sposéb wptywa na
stan jego funkcjonowania w zyciu codziennym,
zarowno zawodowym, jak i prywatnym. Wydtu-
zenie okresu funkcjonowania pacjenta w petnej,
lub niemal petnej niezaleznosci powoduje, ze
koszty spoteczne choroby, ponoszone gtéwnie
przez bliskich chorego, sg odtozone w czasie.

Parlament Europejski w 2009 r. przyjat Dekla-
racje o Uczynieniu Choroby Alzheimera Prio-
rytetem Polityki Zdrowotnej w krajach Unii
Europejskiej. Podstawowym jej zatozeniem byto
zalecenie tworzenia w krajach UE narodowych
planéw alzheimerowskich. Srodowiska pacjen-
tow i klinicystow w Polsce od lat apeluja o uwaz-
ne pochylenie sie nad tym tematem. Niniejsze
opracowanie zwraca uwage na fakt, ze istotnym
elementem dyskusji na temat wdrozenia dziatan
adresujacych gtowne problemy zwigzane z cho-
roba Alzheimera jest nie tylko jej wymiar spotecz-
ny, ale takze ciezar gospodarczy. Aby odpowie-
dzie¢ na to wyzwanie, potrzebny jest dialog
wszystkich zaangazowanych stron — pacjentow

i ich opiekunow, klinicystow, ekspertow syste-
mowych oraz decydentdw odpowiedzialnych

za ksztattowanie polityki zdrowotnej panstwa.
Mamy nadzieje, ze raport stanie sie waznym
elementem budowania Swiadomosci i tworze-
nia rozwigzan odpowiadajacych na analizowane
problemy i potrzeby w tym obszarze.
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Rozwdj spoteczno-ekonomiczny w istotny sposdb
wplywa na poprawe warunkoéw zycia. W jego
wyniku ludzie w wielu krajach catego Swiata zyja
coraz dtuzej. Z drugiej strony potrzeba samoreali-
zacji, rozwoju zawodowego, obawa o przysztosc
ekonomiczna rodziny istotnie ograniczaja liczbe
dzieci przychodzacych na swiat kazdego roku.
Tym samym rosnaca liczba osdb starszych w spo-
teczenstwie nie jest rownowazona poprzez przy-
rost mtodych pokoler i dochodzi do zaburzenia
struktury spotecznej — spofeczenstwa sie starzeja.

U podstaw demencji moga wystepowac rézne

choroby otepienne. Do najwazniejszych z nich

zaliczaja sie:

= choroba Alzheimera (odpowiadajgca za 50-70%
wszystkich przypadkéw otepienia),

= otepienie naczyniopochodne (15-25% przypad-
kéw demencji),

= otepienie mieszane,

= otepienie z ciatami Lewy'ego,

= otepienie czotowo-skroniowe,

= stan po zapaleniu maézgu.

KONSEKWENGJA STARZENIA SIE SPOLECZENSTWA,
WYNIKAJACEGO M.IN. ZE ZWIEKSZENIA DUGOSCI
ZYCIA, JEST WZROST LICZBY 0SOB CIERPIACYCH

Starzenie sie populacji jest obecnie zjawiskiem
globalnym — od 1990 roku do 2019 roku, udziat
0s0b w wieku 65 lat lub powyzej wzrdst z 6 do
9%. Szacuje sie, ze odsetek ten bedzie dalej wzra-
stat i do 2050 roku osiggnie wartos¢ 16%, czyli

Co szosta osoba na swiecie w 2050 r. bedzie juz

w wieku senioralnym [3].

NA CHOROBY SKORELOWANE Z WIEKIEM.
JEDNA Z TAKICH CHOROB JEST CHOROBA OTEPIENNA,
ZA KTORA W 50-70% ODPOWIADA AD.

Sytuacja wyglada zdecydowanie gorzej w Eu-
ropie, gdzie osoby w wieku 65 lat lub powyzej

w 2019 roku stanowity 20,3% populacji 27 panstw
cztonkowskich. W poréwnaniu do roku 2018 byt
to wzrost 0 0,3%, natomiast w poréwnaniu z ro-
kiem 2009 - o prawie 3%. Prognozy wskazuja na
utrzymanie sie tego trendu —w 2050 roku w Unii
Europejskiej osoby w wieku co najmniej 65 lat
beda stanowic¢ prawie 30% populacji [4].

Otepienie moze wystepowac réwniez w prze-
biegu innych choréb zwyrodnieniowych mozgu
(np. choroby Parkinsona, choroby Wilsona,
choroby Huntingtona), udaréw mazgu, guzéw
mozgu albo zakazen uktadu nerwowego. Moze
takze pojawic¢ sie w przebiegu choréb ogdlno-
ustrojowych (np. zaburzen metabolicznych albo
niedoboréw witamin), ktére wtérnie wptywaja
na czynnos¢ mozgu.

Otepienie to zespodt objawdw wynikajacych

z uposledzenia funkgcji poznawczych (np. pamie-
ci, funkcji wykonawczych, funkcji jezykowych lub
sprawnosci wzrokowo-przestrzennej). W zespole
tym zaburzenia poznawcze [5]:

CHOROBA ALZHEIMERA ZACZYNA SIE

19-20 LAT PRZED POJAWIENIEM
SIE PIERWSZYCH 0BJAWOW

= dotycza wiecej niz jednej domeny funkcjono-
wania poznawczego (w przeciwienstwie do
zespotu amnestycznego lub zaburzen pamieci
zwiagzanych z wiekiem, ktdre dotycza pojedyn-
czej funkcji poznawczej),

= zakidcajg samodzielne wykonywanie codzien-
nych czynnosci (w przeciwienstwie do tagod-
nych zaburzen poznawczych),

= stanowia wyrazne pogorszenie funkcjonowa-
nia poznawczego W poréwnaniu ze stanem
wyjsciowym (w przeciwienstwie do niepetno-
sprawnosci intelektualnej),

= nie wynikaja z zaburzen swiadomosci i innych
chordb psychicznych (np. majaczenia lub
depresji).

Choroba Alzheimera jest postepujaca choroba
neurodegeneracyjng dotykajaca gtéwnie osoby
po 60 r.z[7]. Srednio trwa 8-20 lat. Warto jednak
zaznaczyc¢, ze choroba zaczyna sie 15-20 lat
przed pojawieniem sie jej objawodw. Uszkodzenia
maozgu zwigzane z chorobg Alzheimera sa sita
napedowa stopniowego pogorszania funkcji
poznawczych i zwiekszajgcej sie niesprawnosci
pacjentdw w wyniku czego pojawiaja sie powi-
kfania stanowiace istotne zagrozenie dla zycia
chorych. Tym samym choroba Alzheimera jest
zZnaczaca przyczyna przedwczesnych zgonow.
Jej poczatek jest klinicznie niemy — mijaja bo-
wiem lata zanim pacjenci zaczna wykazywac
uposledzenie pamieci, ktére przewyzsza natu-

Obecnie, w miare starzenia sie spoteczenstw,
choroby otepienne s3 z roku na rok coraz wiek-
szym wyzwaniem dla systemaow opieki zdrowot-
nej na catym Swiecie [6].




' Alzheimer's Disease International

2 Demencja spowodowana choroba
Alzheimera zostata obliczona
poprzez natozenie na dane
dotyczace demencji przywotywanego
w literaturze maksymalnego
parametru rozpowszechnienia

AD w tej populacji w wysokosci 70%

RYSUNEK 1.

ralne dla wieku niedobory pamieci u rowiesni-
kéw. W kolejnych latach zdolnosci poznawcze
pacjentow spadaja do stopnia uposledzenia
czynnosciowego, zwiastujacego kliniczny pocza-
tek AD. W ostatnich fazach choroby pacjent traci
catkowicie kontakt z otoczeniem [8]. Nasilanie sie
kolejnych objawdw choroby nieuchronnie pro-
wadzi do ograniczenia samodzielnosci chorego

i koniecznosci sprawowania nad nim opieki,

w stadiach zaawansowanych w trybie ciagtym.

Demencja moze dotykac¢ ponad 55 milionéw
oséb na swiecie', z czego ta spowodowana

LICZBA 0SOB CHORUJACYCH NA DEMENCJE
ZPOWODU CHOROBY ALZHEIMERA

2019

39

aalls

choroba Alzheimera moze dotyczy¢

nawet 39 milionéw oséb.

Prognozy dotyczgce przysztych trendéw
rozpowszechnienia demencji réznij sie

w zaleznosci od przyjetych zatozen i regionu
geograficznego, ale generalnie wszystkie
wskazuja na znaczny wzrost ogodlnej czestosci
jej wystepowania zwigzany ze starzeniem sie
populacji [9]. Szacuje sie, ze liczba chorych na
demencje w roku 2050 moze wynosi¢ 139-152
miliony, z czego demencja spowodowana
chorobg Alzheimera bedzie dotyczy¢ nawet
98-106 milionéw oséb na swiecie? [10, 11].

2050

POLSKA

W Polsce, podobnie jak w innych krajach eu-
ropejskich, obserwowany jest trend szybkiego
starzenia sie spoteczenstwa. Pod koniec roku
2019 liczba oséb w wieku 65 lat lub powyzej wy-
nosita prawie 7 miliondw osdb, co stanowito 18%

106

MIin

catej populacji [12]. Odsetek ten jednak rosnie

z roku na rok. Prognoza GUS opracowana w 2014
roku szacuje, ze udziat 0oséb starszych w 2050
roku przekroczy 30% na obszarach wiejskich

i zblizy sie do 35% na terenach miejskich, zas

w skali kraju liczebnosc¢ tej zbiorowosci zwiekszy
sie w stosunku do roku 2014 0 54 min i bedzie
stanowi¢ niemal 33% catej populacji [13].




WYKRES 1.
POPULACJA | PROGNOZA POPULAC)I POLSKI W LATACH 2014-2050 (MLN 0S0B) [13]
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W $lad za starzeniem sie spoteczenstwa poda- wystepowania choroby a starzeniem sie sg cho-
za rowniez wzrost liczby przypadkéw chordb roby neurodegeneracyjne, a wsrdd nich zespoty
skorelowanych z wiekiem. Jedna z grup chordéb otepienne.

o najsilniejszym zwiazku pomiedzy czestoscia

WYKRES 2. 80%
RYZYKO ZACHOROWANIA NA CHOROBE ©69%

ALZHEIMERA (% POPULAC)D 70%
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* Przywotana wartosc¢

Opublikowane w 2020 roku wyniki najnowszego cji seniorow, zrealizowanego w ramach projektu oot st atepienis

polskiego badania, dotyczacego rozpowszech- PolSenior2 wskazuja, ze objawy otepienia wyste- lekkiego (11,6%),
nienia zaburzen funkcji poznawczych w popula- puja u 15,8%* osdb w wieku 60 lat lub wiecej [15]. fg:;it;:;g?g;ﬁs%)




WYKRES 2.

CZESTOSC WYSTEPOWANIA ZABURZEN FUNKCJI POZNAWCZYCH W POSZCZEGOLNYCH GRUPACH WIEKOWYCH [151.
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“ Liczbe te oszacowano,
uwzgledniajgc catkowitg
liczbe oséb z otepieniem

(1,7 min) i najwyzszy podawany

odsetek 0séb z chorobg
Alzheimera w catej populacji

pacjentéw z otepieniem (70%)

RYSUNEK 2.

1,3% 0,1% 1.0% 0,3% 2,5% 0,8% 2,7% 1,1%

10,3% 8,3%

12,0%

69,0%
58,9%

65-69 lat 70-74 lat 75-79 lat 80-84 lat

Liczbe oséb zyjacych z otepieniem ponad dwu-
krotnie powieksza ujecie w analizie pacjentow

z fagodnymi zaburzeniami poznawczymi (mild
cognitive impairment, MCI). tagodne zaburze-
nia poznawcze mozna podzieli¢ na dwa gtowne
podtypy: amnestyczny (uposledzenie funkgcji
poznawczych przejawia sie uposledzeniem pa-
mieci —choc¢ ma znaczenie kliniczne, to nie spetnia
kryteridw rozpoznania otepienia i z reguty nie
utrudnia codziennego funkcjonowania pacjenta)
i nieamnestyczny (niewielkie pogorszenie funkcji
niezwiazanych z pamiecia, takich jak koncen-
tracja uwagi, funkcje jezykowe oraz wzrokowo-
-przestrzenne). Grupa pacjentow z MCl typu
amnestycznego jest niezwykle istotna, gdyz na
przestrzeni lat duza czes¢ pacjentdw z MCI (nawet
ponad 90%) rozwinie objawy i zacznie spetniac
kryteria rozpoznania demencji, a u wiekszosci

Z nich zostanie stwierdzona choroba Alzheimera.
Liczba pacjentow z MCI nieamnestycznym jest
istotnie mniejsza, a wystapienie tego podtypu

LICZBA 0SOB CHORUJACYCH NA DEMENCJE Z POWODU
CHOROBY ALZHEIMERA W POLSCE

584
tys

2,8% 1,4%

11,6%

18,8%

85-89 lat 90+ lat tacznie

60+ lat
zaburzen moze poprzedzac wystapienie otepienia
niezwigzanego z choroba Alzheimera, takiego
jak otepienie czotowo-skroniowe oraz otepienie
z ciatami Lewy'ego [16].

Korzystajac z powyzszych danych o stopniu
rozpowszechnienia otepienia oraz biorgc pod
uwage wielkos¢ populacji w poszczegdlnych
grupach wiekowych w 2019 roku mozna przyjac,
iz w Polsce liczba 0sd6b w wieku senioralnym

z demencja wynosita ponad 830 tys. osob, z cze-
go choroba Alzheimera moze byé¢ przyczyna
choroby nawet u ponad 580 tys. oséb.

Jak wynika z prognoz dla Polski, juz w 2050
roku liczba oséb w wieku senioralnym z de-
mencja moze wynosi¢ ponad 1,7 min oséb,

z czego demencja spowodowana choroba
Alzheimera moze dotyczyé nawet ponad

1,2 mIn oséb, czyli ponad dwukrotnie wiecej
niz w roku 20194,

2050

1217

S.




Wedtug szacunkow organizacji Alzheimer Euro-
pe w 2019 roku z choroba Alzheimera w Polsce
zyto ponad 525 tys. 0séb [16], co jest zbiezne

7 przedstawionymi powyzej szacunkami opraco-
wanymi w oparciu o najnowsze dane polskie.

Dane z Map Potrzeb Zdrowotnych Ministerstwa
Zdrowia* gdzie chorobowos¢ rejestrowana osza-
cowano na dzien 31122016 roku, uwzgledniaja tyl-
ko liczbe pacjentow zdiagnozowanych®. Wartos¢
ta jest zdecydowanie nizsza niz przeprowadzone
powyzej szacunki - liczbe chorych w Mapach
Potrzeb Zdrowotnych w analizowanej podgrupie
oszacowano bowiem na 129,1 tys. (w przeliczeniu
na 100 tys. mieszkancow byto to 0,3 tys.) [17].

W 2021 roku w przestrzeni publicznej pojawity sie
wyniki nowych analiz przygotowanych przez NFZ
i poswieconych chorobom otepiennym w Polsce.
Zrealizowane prace pozwolity na oszacowanie
populacji pacjentdw z choroba Alzheimera i cho-
robami pokrewnymi na okoto 380 tys. oséb. Roz-
bieznosci w zakresie tych danych oraz szacunkéw
populacyjnych swiadczy¢ moga o niedostatecznie
czestym rozpoznawaniu choroby Alzheimera

w Polsce, co zostanie szerzej opisane w dalszych
czesciach niniejszego raportu. Inng potencjalng
przyczyna przywotanej powyzej rozbieznosci
moze byc¢ fakt pozostawania chorych z choroba
Alzheimera ,poza systermem ochrony zdrowia”

- przebywaja w domach rodzinnych, w domach
opieki, skad do lekarza trafiaja z innymi schorze-
niami, ktére jako podstawowa przyczyna porady
podlegaja raportowaniu do NFZ. Informacja

0 wystepowaniu choroby Alzheimera moze nie
by¢ wowczas odnotowywana w systemach spra-
wozdawczych i w ten sposéb pacjenci z choroba

WYKRES 4.
LICZBA PACJENTOW Z ROZPOZNANA CHOROBA

Alzheimera ,znikaja" z analiz przeprowadzanych
z uzyciem danych rozliczeniowych Narodowego
Funduszu Zdrowia.

Dodatkowo warto zauwazyc¢, ze problem zabu-
rzen funkcji poznawczych u oséb w wieku senio-
ralnym czesto jest traktowany przez otoczenie
chorego, w tym réwniez przez pracownikow
ochrony zdrowia, jako wyraz fizjologii wieku
senioralnego - otepienia starczego, w zwiazku

Z tym zaburzenia te nie podlegaja diagnostyce

i kontroli.

ORGANIZACJE ZRZESZAJACE
PACJENTOW ZYJACYCH Z CHOROBA
ALZHEIMERA SZACUJA, ZE

CHOROBE ALZHEIMERA
ROZPOZNAJE SIE JEDYNIE
U 0KOLO 18-25%
DOTKNIETYCH NIA 0SOB

Na podstawie danych Map Potrzeb Zdrowotnych
Ministerstwa Zdrowia i danych populacyjnych
GUS dokonano préby oszacowania liczby pa-
cjentow zdiagnozowanych w 2019 roku, a takze
prognozy liczby pacjentéw zdiagnozowanych do
roku 2050, przy zatozeniu, ze w analizowanym
okresie nie wystapia istotne zmiany jakosciowe
wptywajace na zwiekszenie rozpoznawalnosci
choroby.

ALZHEIMERA W POLSCE W LATACH 2017-2050 (TYS. 0S0B)
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Szacowana liczba pacjentéw zdiagnozowanych
w 2019 roku (138 tys.) i w 2050 roku (220 tys.) sa
istotnie nizsze, niz szacunki epidemiologiczne
dotyczace liczby 0séb zyjacych z choroba Al-
zheimera w Polsce. Ponad czterokrotna réznica
pomiedzy szacowana populacja a populacja
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zdiagnozowana $wiadczy o skali problemow
zwiazanych z diagnostyka tej choroby, co w
konsekwencji przekfada sie na brak zapewniania
pacjentom z choroba Alzheimera opieki przez
polski system ochrony zdrowia.

“Mapy Potrzeb Zdrowotnych to zaawan-
sowane narzedzie analityczne wspie-
rajgce decyzje zarzadcze w ochronie
zdrowia, przedstawiajace trendy demo-
graficzne i epidemiologiczne, istniejaca
infrastrukture w ochronie zdrowia
oraz przyszte potrzeby w tym zakresie.
Opracowanie jest przygotowywane
przez Ministerstwo Zdrowia

5Za chorych w dniu 31122016 r. uznano
wszystkich pacjentéw zaklasyfikowa-
nych jako nowe przypadki zachoro-
wania w publicznym systemie opieki
zdrowotnej od 2009 roku i ktérzy nie
zmarli do 3112.2016

2045*

*wartos$¢ estymowana

2050*



PATOGENEZA
CHUROBY
ALZHEIMERA

W przebiegu
choroby dochodzi
do odktadania sie
nieprawidtowych
WAD ztogéw B-amyloidu
zasadnicza role oraz nadmiernego
odgrywaja czynniki ufosforylowania
srodowiskowe biatka tau
i uwarunkowania

genetyczne Badania

przesiewowe

Nieprawidiowosci S9 kIuczerf\ dla
patologiczne Zarzq.dzer.\la
pojawiaja sie nadciagajacym
ok. 10-20 lat tsunami AD
przed widocznymi

objawami zaburzen

funkcji poznawczych




Patogeneza choroby Alzheimera nie zostata jeszcze jednoznacznie okreslona. Wiadomo jednak, ze w roz-
woju choroby role zasadnicza odgrywaja czynniki srodowiskowe i uwarunkowania genetyczne [18].

DO CZYNNIKOW RYZYKA WYSTAPIENIA
CHOROBY ALZHEIMERA ZALICZA SIE M.IN.:

ZAAWANSOWANY
WIEK

—choroba rozwija sie
Zazwyczaj po 65r.z,

a po 90 r.z. choruje prawie

70% 0sob [14],

wystepowanie @

czynnikow ryzyka

CHOROB UKLADU
KRAZENIA )

POLIMORFIZM
APOLIPOPROTEINY &

POLIMORFIZM
APOLIPOPROTEINY E
(ApoE) [6;18],

zmiany aktywnosci
niektorych
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W RODZINIE s
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)
POZIOM
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— dtuzszy okres nauki
powoduje pdzniejsze
wystapienie objawow
klinicznych,
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preseniliny 1i 2 oraz
biatka prekursorowego
amyloidu [6],
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i brak kontaktow
spotecznych [18],
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—

PRZEBYTE &
URAZY GLOWY

uraz gtowy, w wyniku ktérego
utrata przytomnosci lub amne-
zja pourazowa trwata dtuzej niz
30 min. zwigksza dwukrotnie
ryzyko wystapienia choroby
Alzheimera, natomiast w przy-
padku, gdy trwata dtuzej niz
dobe - nawet 4,5 raza [6;18].




WYKRES 5.
STANY KLINICZNE
CHOROBY
ALZHEIMERA

NA TLE EWOLUC)I
BIOMARKEROW

Odktadanie sie
amyloidu

Uszkodzenia
neuronow zalezne
od biatka tau

Uszkodzenie
strukturalne mozgu

Uposledzenie
pamieci

Uposledzenie
funkcjonowania

Warto réwniez zauwazy¢, ze czynnikami zwiek-
szajacymi ryzyko wystgpienia choroby Alzheime-
ra sa takze cukrzyca typu 2, nadcisnienie, otytos¢,
brak aktywnosci fizycznej i poznawczej, brak
aktywnosci emocjonalnej i socjalnej. Zmiana
trybu zycia, profilaktyka i leczenie chordb uktadu
krazenia, cukrzycy oraz ograniczenie uzywek
moga miec¢ wplyw ochronny i modyfikowac
ryzyko wystapienia choroby.

Poczatek choroby Alzheimera ma miejsce w ob-
szarze kory dawnej (,starych” warstwach mozgu),
a nastepnie obejmuje hipokamp, ciato migdato-

Zmiana biomarkeréw w czasie.

Sekwencyjna zmiana parametrow
choroby Alzheimera

Nieprawidtowy

Poziom biomarkeréw

Prawidtowy

Stadia choroby
Faza przedkliniczna

wate, wzgorze, przodomozgowie i pien mozgu.
Mozliwe jest, ze niektére obszary mdzgowia,

na przyktad moézdzek, pozostaja nienaruszone
az do koncowej fazy choroby [6].

W wyniku patologicznych proceséow w mozgu
chorego dochodzi m. in. do odkfadania sie w nim
nieprawidtowych ztogoéw 3-amyloidu znajduja-
cych sie zewnatrzkomaorkowo i w Scianie naczyn
mozgowych oraz nieprawidtowej fosforylacji
biatka tau srodkomadrkowo, co powoduje zwy-
rodnienie wiokienkowe i prowadzi do rozpadu
komorki [18].

MCI Otepienie

Zmodyfikowany wykres pokazujacy, ze akumulacja amyloidu (wyrazona zmniejszonym
stezeniem AB w ptynie mozgowo-rdzeniowym lub zwiekszonym sygnatem amyloidu
w PET) wystepuje jako pierwsza, a uposledzenie funkcjonowania wystepuje pézno

w kontinuum choroby Alzheimera (jak poprzednio), ale uposledzenie funkcji poznaw-
czych, FDG-PET, tau PET i zanik mézgu w MRI narastaja stopniowo.

Skala zmian

Stadia choroby
Faza przedkliniczna

MCI Otepienie



Badania 3-amyloidu wykazaty, ze wystepuje

on w dwadch waznych izoformach — zawierajacej
40 aminokwasow (AR40) i 42 aminokwasy (AR42)
z czego izoforma ARB42 jest izoforma bardziej tok-
syczna i bardziej dominujaca w ztogach moézgu
[19]. W poréwnaniu z mézgiem normalnie sie
starzejacym maozg osoby z chorobg Alzheimera
charakteryzuje sie wiekszym stezeniem AB42 [6].
Obecnos¢ beta-amyloidu w mdzgu mozna uwi-
docznic¢ w trakcie zycia pacjenta metoda PET, np.
z uzyciem znacznika Pittsburgh Compound-B
[19]. Beta-amyloid oraz nieprawidfowe biata tau
moga by¢ réwniez wykrywane w ptynie mozgo-
wo-rdzeniowym.

P0ZAKOMORKOWE
ODKLADANIE SIE

NIEROZPUSZCZALNYCH BIALEK
B-AMYLOIDU W M0Z6U

ROZPOCZYNA SIE
PO 50 R.Z.[6]

Obecnie wiadomo, ze patologiczne nieprawidfo-
wosci (tj. m. in. powstanie blaszek amyloidowych)
pojawiaja sie ok.10-20 lat przed widocznymi ob-
jawami zaburzen funkcji poznawczych, co moze
by¢ momentem krytycznym w rozpoznaniu
choroby Alzheimera [19]. Dlatego tez rosnie
zainteresowanie przedklinicznym wykrywaniem,
Sledzeniem i badaniami naukowymi nad choro-
ba Alzheimera [20].

W kontekscie przedstawionego powyzej me-
chanizmu rozwoju choroby konieczna wydaje
sie zmiana podejscia do rozpoznawania choroby
Alzheimera — miejsce diagnostyki potwierdza-
jacej chorobe Alzheimera u 0séb z objawami
klinicznymi choroby powinny zajac badania
przesiewowe, realizowane w populacji kilka,
kilkanascie lat mtodszej niz ta, ktdra obecnie jest
postrzegana jako najbardziej narazona na wy-
stapienie choroby (wiekszos¢ badan klinicznych
nad zastosowaniem biomarkeréw we wczesnej
diagnostyce choroby Alzheimera jest realizo-
wanych w populacji 50+, podczas gdy najwiecej
przypadkow objawowych jest w wieku 75+ [22]).




KLASYHIKAGJA
CHUROBY
ALZHEIMERA

Trzy gtédwne
etapy choroby:
tagodny,
umiarkowany

i gteboki

Dodatkowo wyréznia

sie etap przedkliniczny
(bezobjawowy) oraz

etap tagodnych zaburzen
poznawczych (mild
cognitive impairment

- MCI)

Kazdy z kolejnych
etapow AD
wymaga coraz
wiekszego stopnia
zaangazowania
opiekunow




0D MOMENTU WYSTAPIENIA
0BJAWOW KLINICZNYCH CHOROBA
DZIELI SIE NA TRZY ETAPY:

etap tagodny

-| (fagodne otepienie)

= trwajacy od 2 do 5 lat,

etap umiarkowany
2 (umiarkowane otepienie)

= trwajacy od 2 do 12 lat,

etap gteboki

3 (gtebokie otepienie)
= trwajgcy od roku do 3 lat [23; 24].

;L
’ “ ¥

By

DODATKOWO MOZEMY WYROZNIC
DWA ETAPY PRZED WYSTAPIENIEM
TYPOWYCH OBJAWOW OTEPIENNYCH
CHOROBY ALZHEIMERA, T).:

etap przedkliniczny

= trwajacy nawet powyzej 10 lat,

etap tagodnych
zaburzen poznawczych

(mild cognitive impairment - MCl)
spowodowany choroba Alzheimera

= trwajacy z reguty do 7 lat [25].

Alzheimer's Association wskazuje, ze chorzy
na chorobe Alzheimera zyja Srednio 4-8 lat
od ustalenia rozpoznania, ale w zaleznosci
od innych czynnikéw przezycie moze siegac
nawet 20 lat [24].




ETAP
PRZEDKLINICZNY
CHOROBY
ALZHEIMERA (AD)

ETAP
MCI

ETAP
kAGODNEGO
OTEPIENIA

ETAP
UMIARKOWANEGO
OTEPIENIA

ETAP
GLEBOKIEGO
OTEPIENIA

ETAPY CHOROBY
ALZHEIMERA

= identyfikowany gtéwnie w warunkach
badawczych nowymi technologiami ob-
razowania (identyfikowanie ztogoéw biatka
B-amyloidu) i testami genetycznymi

= nie kazdy ze zidentyfikowanymi predyspo-
zycjami rozwinie chorobe Alzheimera chy-
ba, ze jest ona uwarunkowana genetycznie

= niewielkie zmiany w pamieci
i w zdolnosciach myslenia

= nie kazdy z MClI rozwinie chorobe
Alzheimera chyba, ze jest
ona uwarunkowana genetycznie

= osoby z MCI moga miec¢ zaniki
pamiegci dotyczgce informacji,
ktore zwykle s3 tatwe do zapamigtania,

= 0soba chora ma powazne problemy z pa-
miecia i mysleniem, ktére zaczynaja miec
wptyw na codzienne funkcjonowanie

= chorzy traca pamiec - szczegadlnie trudno
zapamietac im nowo poznane informacje,
moga zadawac w kotko to samo pytanie

= chorzy maja trudnosci w zadaniach zycia
codziennego np. podejmuja zte decyzje
finansowe

= chorzy staja sie coraz bardziej zdezoriento-
wani, doswiadczaja wiekszej utraty pamieci
i zaczynaja potrzebowac wiekszej pomocy
w codziennych czynnosciach i w dbaniu
o siebie

= chorzy zapominajg swoj adres, numer
telefonu, powtarzaja ulubione historie
lub wymyslaja nowe

= funkcje umystowe nadal sie pogarszaja,
a choroba ma coraz wiekszy wptyw
na ruch i sprawnosc fizyczna

= chorzy s3 juz catkowicie zalezni od innych
0so6b - wymagaja codziennej
pomocy w zakresie higieny osobistej

= brak widocznych objawow klinicznych

= brak wpltywu na prace i relacje spoteczne

takie jak np. rozmowy, ostatnie
wydarzenia lub spotkania

= 0soby z MCl moga réwniez miec
problemy z oceng ilosci czasu
potrzebnego na wykonanie zadania

= co do zasady brak wptywu na prace
i relacje spoteczne

= chorzy moga stac sie przyttumieni i wyco-
fani, przejawiac¢ nietypowa drazliwosc lub
ztos¢, a takze posiadac obnizong motywacje
do wykonywania zadan

= chorzy moga miec trudnosci w organizo-
waniu i wyrazaniu mysli - znalezienie od-
powiednich stéw do opisania przedmiotow
lub jasnego wyrazenia pomystéw staje sie
coraz trudniejsze

= chorzy gubia sie i gubia rzeczy

= chorzy przechodza znaczace zmiany
osobowosci i zachowania np. rozwijaja
nieuzasadnione podejrzenia,
ze matzonek ma romans

= chorzy czesto staja sie niespokojni
lub pobudzeni, moga miec wybuchy
agresywnego zachowania

= chorzy traca zdolnosé
do spojnej komunikacji

= chorzy stajg sie mniegj
sprawni fizycznie



0BJAWY, PRZEBIEG, A TAKZE
STOPIEN ZAAWANSOWANIA
CHOROBY ALZHEIMERA OKRESLA
BRAK ZABURZEN ROWNIEZ SKALA GLOBAL
POZNAWCZYCH DETERIORATION SCALE (GDS,
T rta) | obicktnyeh [t erdzanych i e ZWANA ROWNIEZ SKALA REISBERGA),

daniu klinicznym) objawéw zaburzen pamieci KTURA SZGZEGULQWU UPISUJE

.............................................................................. KAZDY Z JEJ ETAPOW [28]

BARDZO0 LAGODNE
ZABURZENIA POZNAWCZE

m chory skarzy sie na pogorszenie pamieci,
najczesciej zgtasza, ze zapomina, gdzie
potozyt dobrze znane przedmioty lub
nie moze sobie przypomniec¢ dobrze
znanych nazw

= nie ma obiektywnych zaburzen pamieci
w badaniu klinicznym

= nie ma obiektywnie potwierdzonych
trudnosci w pracy i w kontaktach spotecznych

= niepokodj chorego jest proporcjonalny do
zaburzen

kAGODNE
ZABURZENIA POZNAWCZE

Najwczesniejsze stadium, kiedy ubytki czynnosci
poznawczych staja sie wyraznie widoczne
—wystepuje = 1z nastepujacych objawow:
m chory moze sie zgubic, podrézujac
do nieznanych sobie miejsc
= Wspotpracownicy zauwazaja, ze chory
gorzej spetnia swoje zadania w pracy
m pojawiaja sie widoczne dla najblizszego
otoczenia trudnosci w odnajdywaniu
S OWVARSEVANIIS
m chory zapamietuje stosunkowo mato
informacji z przeczytanego rozdziatu
m pojawia sie trudnosc¢ zapamietania
nazwisk dopiero co poznanych oséb
m chory moze zgubic¢ albo odtozy¢ w niewtasci-
wym miejscu wartosciowe przedmioty
m pojawiaja sie wychwytywane w testach
klinicznych zaburzenia uwagi

Obiektywne stwierdzenie zaburzen pamieci
mozliwe jest tylko po bardzo szczegdtowym
badaniu. Nastepuje gorsze wypetnianie trudnych
zadan zawodowych i spotecznych. Pojawia sie
wypieranie zaburzen. Objawom towarzyszy
tagodny lub umiarkowany lek.







GLEBOKIE
ZABURZENIA POZNAWCZE

m chory niekiedy moze zapomniec imie
wspoétmatzonka, od ktérego — jako
opiekuna — jest juz w petni uzalezniony

nie Ma prawie zupetnie rozeznania
co do aktualnych wydarzen i nabytych
doswiadczen

pozostaje sladowa pamiec przesztosci

praktycznie chory nie posiada wiedzy
o otoczeniu i czasie (roku kalendarzowym,
porze roku itd.)

moze potrzebowac pomocy w czynnosciach
dnia codziennego, np. moze przestac
kontrolowac zwieracze

potrzebuje opieki podczas podrozy,
ale niekiedy moze sam podrézowac
do znanych sobie miejsc

rytm dobowy czesto bywa zaburzony

prawie zawsze chory przypomina sobie
wiasne imie

czasami odrdznia znane sobie osoby
ze swojego otoczenia od 0sob sobie
nieznanych

pojawiaja sie zmiany osobowosci

i zaburzenia emocjonalne (sg one dos¢
zmienne i obejmuja: zachowania bedace
skutkiem urojen, np. pacjent moze oskarzac
wspotmatzonka o oszustwo, moze rozma-
wiac z nieistniejgcymi postaciami

z otoczenia albo z wiasnym odbiciem

w lustrze, pojawia sie zachowanie obse-
syjne, np. ciagte mycie rak, objawy leku,
pobudzenie, niekiedy pojawiaja sie po raz
pierwszy niewystepujace wczesniej zacho-
wania agresywne, apatia i utrata napedu,
chory nie moze skupi¢ mysli wystarczajaco
dtugo, by zaplanowac celowe dziatanie

BARDZO0 GLEBOKIE
ZABURZENIA POZNAWCZE

m utrata wszystkich zdolnosci werbalnych

m poczatkowo pozostaje kilka stow, proste
zdania, ale tylko o przyblizonym znaczeniu,
pdzniej chory wydaje tylko pojedyncze
dzwieki

= zUupetne nietrzymanie moczu

= Wymaga pomocy W myciu i karmieniu

m utrata zdolnosci ruchowych,

e GHOROBA ALZHEIMERA
wykorawezych JEST CHOROBA POSTEPUJACA

B il el _ | WKOLENYCH JEJ STADIACH — W ZWIAZKU
kory moézgowej Zaes Z NASILAJACYMI SIE OBJAWAMI — DOCHODZI

DO ISTOTNEGO ZMNIEJSZENIA SAMODZIELNOSCI

PACJENTA, PRZEZ CO KONIECZNE STAJE SIE

ZAANGAZOWANIE W ZYCIE CHOREGO INNYCH 0S0B

Zrodio: [28].
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DIAGNUSTYKA
CHUOROBY
ALZHEIMERA

Blisko 80%
przypadkow

AD pozostaje

w ogole
nierozpoznanych

Wykorzystanie
biomarkeréw oraz
badan genetycznych
w diagnostyce AD
pozwala na wykrycie
choroby zanim pojawia
sie typowe objawy
kliniczne

Na poprawe
diagnostyki
moze wptynaé
pojawienie sie
nowych terapii
przyczynowych

Podstawowe
narzedzia

w badaniach
przesiewowych

to test zegara oraz
skala oceny stanu
psychicznego




INFORMACJE OGOLNE

Nie ma jednego, w petni czutego i swoistego te-
stu, ktory pozwalatby na rozpoznanie choroby Al-
zheimera. Do rozpoznania choroby konieczne
jest polaczenie r6znych metod: oceny klinicz-
nej, psychologicznej oraz badan dodatkowych
- laboratoryjnych i obrazujacych. \W trakcie
procesu diagnostycznego niezwykle istotne jest
réwniez wykluczenie innych choréb imitujacych
otepienie o podtozu neurodegeneracyjnym.

Podstawa rozpoznania choroby Alzheimera
powinno by¢ spetnianie przez chorego kryteriow
choroby zawartych w klasyfikacjach:

= |[CD-10 (obowiazujacych w Europie),

s DSM-IV (stworzonych przez Amerykanskie Sto-
warzyszenie Psychiatryczne; mimo pojawienia
sie w 2013 r. nowej wersji klasyfikacji - DSM-V
- w publikacjach badacze nadal powotuja sie
na klasyfikacje DSM-IV [23], stad tez rowniez
niniejsze opracowanie odnosi sie do tej wersji
klasyfikacji),

= W zaktualizowanych w 2007 roku kryteriach
Narodowego Instytutu Zaburzen Neurologicz-
nych i Udaru oraz Stowarzyszenia Choroby Al-
zheimera i Innych Zaburzen (National Institute

KRYTERIA ROZPOZNANIA CHOROBY

Zaburzenia pamieci

Zaburzenia myslenia

Afazja, apraksja, agnozja

Zaburzenia innych funkcji poznawczych

Podstepny poczatek

of Neurological and Communicative Disorders
and Stroke, the Alzheimer's Disease and Rela-
ted Disorders Association — NINCDS-ADRDA),

= kryteriach Narodowego Instytutu Badan Starze-
nia (National Institute on Aging, NIA) i Stowarzy-
szenia Alzheimerowskiego (Alzheimer’s Disease
Association, ADA), zwanych kryteriami NIA - AA,

= drugich kryteriach Miedzynarodowej Grupy
Roboczej (International Working Group, IWG)
[28;18; 29; 30].

KRYTERIA ICD-10,
JoM-IV ORAZ
NINCDS-ADRDA

Obowiagzujace kryteria rozpoznania choroby
Alzheimera zawarte w ICD-10, DSM-IV oraz
NINCDS-ADRDA biorag pod uwage wystapienie
zaburzen pamieci i innych funkcji poznaw-
czych (réznie ujmowanych), state obnizanie sie
funkcjonowania poznawczego oraz brak danych
klinicznych i laboratoryjnych wskazujacych inna
przyczyne otepienia [23].

Pogorszenie w poréwnaniu z wczeshiejszym poziomem funkcjonowania

State obnizanie funkcji poznawczych

Utrzymywanie sie objawéw powyzej 6 miesiecy
Problemy w funkcjonowaniu zawodowym i spotecznym

Wyniki kwestionariusza do postawienia rozpoznania

Brak danych klinicznych i laboratoryjnych stwierdzajacych

inne przyczyny otepienia

Nieobecnos¢ nagtego poczatku

Nieobecno$é ogniskowych objawéw neurologicznych

Nieobecnos$é uzaleznienia

Nieobecnosé endogennej choroby psychicznej

Zmiany anatomiczne w mézgu
Zmiany funkcjonalne w mézgu

Mutacje chromosoméw

ICD-10 DSM-Ive
+ +
+
+ +
+ +
+ +

+
+ +
+
+ +
+
+
+
+
+ +
+

zaburzenia neuropoznaw:

moga by¢ spowodowane choro

Alzheimera i: 1) charakt
udowodnionym pogor:
Ssprawnosci poznaw
niu ze stanem w.
kresie co najmniej jednej
ga ztozona, funkcje
zenie sig i pamieg,
ganie i funkcje rucho-

a zinnymi

Jjednostkami chorobowymi [23]

NINCDS-ADRDA
+

+ +

+ + + +

+ + + +

Zrodto: [23] z uzupetnieniami.




Klasyfikacje podstawowe kfada nacisk na pewne
cechy diagnostyczne: w klasyfikacji ICD-10 pod-
kresla sie role zaburzen poszczegdlnych funkcji
poznawczych, w DSM-IV — skutkéw choroby, kto-
rych doswiadcza chory, a w kryteriach NINCD-
S-ADRDA - zmiany anatomiczne, funkcjonalne

i genetyczne [23].

Do niedawna kryteria ICD-10, DSM-IV oraz
NINCDS-ADRDA weryfikowane byty wytacznie
objawowo (wystepowanie typowych objawdw,
kolejnosci ich powstawania, szybkosci progre-
sji, wykluczenie innych chordéb) [31], m.in. za
pomoca testow psychologicznych. Do dzis testy
te stanowia zazwyczaj pierwsza metode oceny,
dzieki ktérej mozna ustali¢ potrzebe pogtebienia
diagnostyki w kierunku choroby Alzheimera.

Testami psychologicznymi, stosowanymi w prze-
siewowym badaniu otepienia sg m.in. krotka
skala oceny stanu psychicznego MINI-MENTAL
(MMSE) oraz test rysowania zegara (Clock-Dra-
wing Test, CDT). Skala MMSE stuzy takze w bada-
niu dynamiki zmian otepiennych i efektywnosci
terapii [28].

Skala MMSE jest prostym

narzedziem przesiewowym. Przeprowa-
dzenie tego badania zajmuje ok. 10 mi-
nut. Na badanie sktadaja sie pytania

z réznych dziedzin, takich jak orientacja
W miejscu i w czasie, zapamigtywanie,
uwaga i liczenie, przypominanie, funkcje
jezykowe (nazywanie, powtarzanie, wy-
konywanie polecen, pisanie) oraz praksja
konstrukcyjna — rysowanie. W badaniu
mozna uzyska¢ maksymalnie 30 pkt.
Uzyskanie wyniku ponizej wartosci progo-

wej uzasadnia podjecie dalszych badan
diagnostycznych w celu potwierdzenia
lub wykluczenia otepienia [32,33]".

Na wynik MMSE, oprécz stanu
psychicznego badanego, wptywa

sposodb postugiwania sie skalg przez
badajacego, a takze wiek i poziom zréz-
nicowania wyksztatcenia osoby badanej.
Z powodu tego ostatniego powinno sie
dokonac¢ korekty uzyskanych wynikow.

Test zegara

Badanie to polega

na poleceniu

pacjentowi

narysowania zegara

wg ponizszych wskazéwek:
narysowanie kota, opisanie

godzin cyframi — tak jak na tarczy zegara

i nastepnie narysowanie wskazéwek,

tak aby pokazywaty dziesie¢ minut po
jedenastej. Kazde z poszczegdlnych

zadan jest odpowiednio punktowane.
Maksymalnie mozna otrzymac 10 punktéw
[32].

Przesiewowe testy psychologiczne s3 jednak co-
raz czesciej weryfikowane dalszymi szczegotowy-
mi badaniami neuropsychologicznymi, a w celu
wykluczenia innych chordb (potencjalnie odwra-
calnych) oprocz podstawowych badan laborato-
ryjnych stosuje sie takze badania neuroobrazo-
we. W niektérych przypadkach wykonywane sa
takze badania genetyczne [18; 28].

Badania neuroobrazowe

Do badan neuroobrazowych stosowanych
w diagnostyce choroby Alzheimera zali-
czamy m. in. strukturalne badania neuro-
obrazowe (tomografia komputerowa — TK,
rezonans magnetyczny — MRI) oraz badania

neuroobrazowania molekularnego (obrazo-
wanie biomarkeréw diagnostycznych, tj. m.
in. obrazowanie ztogdéw R-amyloidu w ba-
daniu pozytonowej tomografii emisyjnej

— PET) oraz ocene zaburzen funkcjonalnych
mozgu za pomoca obrazowania rezonan-
sem magnetycznym — fMRI) [18; 31].

W ostatnich latach uwage zwraca sie na mozli-
wos¢ wykorzystania biomarkeréw w diagnostyce
choroby Alzheimera. Pozwalaja one bowiem na
stwierdzenie wystepowania choroby zanim po-
jawia sie typowe objawy kliniczne. Tym samym
umozliwiaja bardzo wczesne podjecie dziatan
terapeutycznych, co poprawia rokowania co do
przebiegu choroby i przysztego stanu pacjenta.
Obrazowanie metoda PET jest badaniem obra-
zowym, w ktérym zostaje uwidoczniony beta-
-amyloid. Obecnie do obrazowania amyloidu
zarejestrowane sa w USA trzy radiofarmaceutyki.
Jego stosowanie jednak jest ograniczone bardzo
krotkim czasem potowiczego rozpadu C-11 (20
minut), a takze koniecznosciag lokowania cyklo-
tronu w klinice [31].
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Dodatkowym badaniem, mogacym wptywac na
rozpoznanie choroby Alzheimera, jest rowniez
oznaczenie stezenia RB-amyloidu i biatka tau w
ptynie mdézgowo-rdzeniowym. Jest ono znacznie
tansze, jednak wymaga naktucia ledzwiowego
(badanie o wiekszym stopniu inwazyjnosci).

W ptynie mézgowo-rdzeniowym chorych na
Alzheimera (w poréwnaniu do oséb zdrowych)
odnotowuje sie obnizone stezenie AB-42 i zwiek-
szone stezenie catkowitego biatka tau. Wartosci
te wynikaja z obecnosci 3-amyloidu w korze
mozgu [31].

N\
BADANIA
GENETYCZNE N\

BADANIA GENETYCZNE ZALECANE SA U CHORYCH
U KTORYCH CHOROBA WYSTAPILA PRZED 65 R.Z.,
SZGZEGOLNIE, GDY W RODZINIE WYSTEPOWALA
JUZ CHOROBA ALZHEIMERA. NALEZY WTEDY
ROZWAZYC ANALIZE MOLEKULARNA GENOW
(BIALKA PREKURSOROWEGO AMYLOIDU

— APP ORAZ PRESENILIN 112 - PSN1, PSN2) [28]

W 2010 roku Europejska Federacja Towarzystw
Neurologicznych (European Federation of
Neurological Societies, EFNS) wydata praktyczne
zalecenia w przeprowadzaniu diagnostyki w kie-
runku choroby Alzheimera oparte na podstawie
danych naukowych. Zalecenia zwracaja uwage
na koniecznos¢ kompleksowego podejscia do
chorego, wskazujg na koniecznosc zebrania
szczegotowego wywiadu internistycznego, a
takze po raz pierwszy podkreslaja role badania
neurologicznego - jako istotnych elementow
rozpoznania. Zalecenia te zostaty podzielone na
kategorie, gdzie kategoria A oznacza najwieksza
site zalecen, a kategoria C najmniejsza. Jesli nie
odnaleziono wiarygodnych danych naukowych
dotyczacych zalecen, na podstawie uzgodnione-
go stanowiska ekspertéw sformutowano wska-
zowki Dobrej Praktyki Klinicznej (DPK) [34].
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TABELA 3.

BADANIA DIAGNOSTYCZNE
ZALECANE W CELU ROZPOZNANIA
CHOROBY ALZHEIMERA

BADANIE

Ocena
kliniczna

Ocena
psychologiczna

Ocena
psychiatryczna

Badanie
pomochnicze

CELENIG
PMR

Badania
genetyczne

SIEA
ZALECENIA

A

WYWEL]
potwierdzony przez
osobe dobrze znajaca
chorego

ocena funkcjonowania
W zyciu codziennym

ocena gtéwnych czynnosci
poznawczych, szczegdlnie
zdolnosci przypominania
po odroczeniu

ocena objawow
behawioralnych
i psychicznych

DaTSCAN - réznicowanie
choroby Alzheimera

i otepienia z ciatami
Lewy'ego

SIEA SIEA
ZALECENIA ZALECENIA

B G

iloSciowe badanie
neuropsychologiczne

w bardzo wczesnym
okresie lub w przypadkach
watpliwych

W bardziej zaawansowanym
okresie istotniejsza jest
ocena przypominania

z podpowiedzig

nalezy wykluczy¢
choroby wspétistniejace
Jjako przyczyne objawéw

TK i MR —wykluczenie
innych (mozliwych do wyle-
czenia) przyczyn;
wieloptaszczyznowe TK i MR
w pfaszczyznie czotowej —
ocena zaniku hipokampa w
celu potwierdzenia choroby
Alzheimera; FDG-PET i ba-
danie perfuzji SPECT w przy-
padkach watpliwych; EEG
W razie podejrzenia choroby
Creutzfeldta-Jakoba lub
przemijajacej niepamieci
padaczkowej

oznaczenie biatka tau oraz
AB42 - w celu potwierdzenia
choroby Alzheimera; oznacze-
nie biatka 12-3-3 lub catkowitego
biatka tau - w celu wykluczenia
choroby Creutzfeldta-Jakoba

u chorych z szybko postepuja-
cym otepieniem

WSKAZOWKI

DPK

kwestionariusze oceny
chorego przez osobe
znajaca chorego

kwestionariusze oceny
chorego wypetniane
przez osobe znajaca
chorego

nalezy uwzgledni¢
obserwacje osoby
dobrze znajacej
chorego

morfologia krwi
obwodowej z obrazem
odsetkowym; witamina
B12, kwas foliowy, TSH,
wapn, glukoza, wskaz-
niki czynnosci watroby

i nerek w surowicy; testy
serologiczne w kierunku
boreliozy, kity i zakazenia
HIV, powtarzane badanie
MR w celu udokumento-
wania postepu choroby;
EEG w przypadkach
nietypowych

rutynowa analiza

ptynu modzgowo-rdze-
niowego w przypadkach
watpliwych

poszukiwanie mutacji od-
powiedzialnych za chorobe
w przypadkach rodzinnych;
nie zaleca sie rutynowego
oznaczania polimorfizméw
genu APOE



KRYTERANIA-AA, |

|WG diagnostyczne dotyczace przedklinicznych
faz choroby Alzheimera, alzheimerowskiego

MCI i otepienia typu alzheimerowskiego (ADD),

W zwigzku ze znaczacym postepem wiedzy me-
dycznej i technik diagnostycznych dotyczacych
m.in. zmian anatomicznych i funkcjonalnych

w mdzgu, niezbedna stata sie rewizja kryteriow i Stowarzyszenie Alzheimerowskie (Alzheimer’s
NINCDS-ADRDA - opracowanych ponad ¢wierc Disease Association, ADA), zwane kryteriami

wieku temu. NIA-AA [29].

opracowane przez Narodowy Instytut Badan
Starzenia (National Institute on Aging, NIA)

Kryteria badawcze NIA-AA w przypadku przedkli-
nicznego stadium choroby Alzheimera w poniz-
szej grafice.

Amyloidoza mézgowa Amyloidoza mézgowa,
i wczesne neurozwyrodnienie neurozwyrodnienie
i dyskretne deficyty poznawcze

Bezobjawowa
amyloidoza mézgowa

§ wysoki wskaznik gromadzenia dysfurjkcja neuronalna rejest'rowar_wa . dysklreltne pogors§eniel

'T)' amyloidu w badaniu PET, vv badaniach FDG-PET/fMR, duzg ;tezeme sprawnosci pozrjawczej, Qeflcyty

= mate stezenie AB1-42 w PMR biatka tau lub p-tau w PMR, zaniki korowe poznawcze nie tak nasilone

0 lub atrofia hipokampow w badaniu jak w MCI (raczej subiektywne)

N wolumetrycznym MR

W przypadku MCI w wyniku choroby Alzheimera Zrédto: [29].

zaproponowano dwa rodzaje kryteriow: osiowe
kryteria kliniczne oraz kliniczne kryteria badaw-
cze, przedstawione w tabeli ponizej.

KRYTERIA MCI ZAWIERAJACE OCENE BIOMARKEROW

TABELAS. USZKODZENIE
KRYTERIA BADAWCZE MCI W WYNIKU CHOROBY ALZHEIMERA BIOMARKERY NEURONALNE
KATEGORIA PRAWDOPODOBIEN-  (3-AMYLOID 0 ETIOLOGH
DIAGNOSTYCZNA STWOROZPOZNANIA  (PETLUB PMR) ALZHEIMEROWSKIE)
OSIOWE KLINICZNE KRYTERIA
MCI' W WYNIKU CHOROBY
ALZHEIMERA

Sprzeczne, Sprzeczne,
MCI - osiowe niebadane niebadane
kryteria kliniczne lub nieprzeko- lub nieprzeko-
nujace nujace

1. Zaniepokojenie zwigzane
Ze zmiang sprawnosci

poznawczej. Mcli

alzheimerowskie
- umiarkowane
prawdopodobieristwo

Wynik Niebadane
Umiarkowane dodatni lub lub wynik
niebadane dodatni

2. Pogorszenie dotyczace
jednego lub kilku obszaréw
poznawczych.

MCI

alzheimerowskie Wynik Wynik
- duze prawdopodo- dodatni dodatni
bienstwo

3. Zachowanie samodzielnej
zdolnosci codziennego
funkcjonowania.

MCI Wynik Wynik

. Naimniei
4. Brak otgpienia. niealzheimerowskie ajmniejsze ujemny ujemny
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W przypadku otepienia typu alzheimerowskiego biomarkerow alzheimerowskiego procesu
zaproponowano kryteria prawdopodobnego patofizjologicznego.
lub mozliwego otepienia z obecnoscia

TABELA 6. KRYTERIA BADAWCZE PRAWDOPODOBNEGO LUB MOZLIWEGO OTEPIENIA W WYNIKU CHOROBY ALZHEIMERA Zrodto:[29]

OSIOWE KLINICZNE KRYTERIA DIAGNOSTYCZNE
PRAWDOPODOBNEGO OTEPIENIA W WYNIKU CHOROBY ALZHEIMERA

Pacjent spetnia kryteria diagnostyczne zespotu otepiennego i dodatkowo
prezentuje nastepujaca charakterystyke kliniczna:

A PODSTEPNY POCZATEK

— objawy ujawniaja sie stopniowo miesigcami lub latami, nie pojawiaja sie nagle

B WYRAZNY WYWIAD
dotyczacy pogorszenia funkcji poznawczych (relacjonowany lub obserwowany)

DEFICYTY POZNAWCZE
C widoczne w wywiadzie i badaniu dotyczace jednej z nastepujacych kategorii:
= obraz amnestyczny: najczestszy zespot otepienny w przebiegu AD, deficyty powinny dotyczyc zaburzen
uczenia sie i przypominania niedawno nauczonych informacji, powinny by¢ obecne réwniez dowody
dysfunkcji przynajmniej jednej innej funkcji poznawczej,
= Obraz nieamnestyczny:

jezykowy: wzrokowy: dysfunkcje wykonawcze:
najbardziej widoczne deficyty najbardziej widoczne deficyty dotycza najbardziej widoczne deficyty dotycza
w znajdowaniu odpowiednich stéw, sprawnosci wzrokowo-przestrzennych, rozumowania, opiniowania i rozwia-
przy obecnosci innych deficytow w tym agnozji przedmiotow, zaburzen zywania problemow z deficytami
poznawczych rozpoznawania twarzy, symultana- innych funkcji poznawczych

gnozji oraz aleksji i z obecnoscia deficy-
tow innych funkgji poznawczych.

NIE POWINNO ROZPOZNAWAC SIE PRAWDOPODOBNEGO OTEPIENIA
D TYPU ALZHEIMEROWSKIEGO W PRZYPADKU WSPOLWYSTEPOWANIA:
= istotnej choroby naczyn mdézgowych okreslanej jako:

udar mézgu mnogie lub rozlegte liczne hiperintensywne
w wywiadzie powigzany udary mézgu, zmiany wystepujace
z wystapieniem lub nasileniem w istocie biatej,

zaburzen poznawczych,

= objawdw osiowych otepienia z ciatami Lewy'ego,

= Wyraznych objawéw odmiany behawioralnej otepienia czotowo-skroniowego,

= znaczacych objawdéw odmiany semantycznej lub agramatycznej (bez nieptynnej)
pierwotnej afazji postepujacej,

= obecnos¢ innej aktywnej choroby neurologicznej, nieneurologicznej uktadowej
lub nastepstwa stosowania lekéw, ktore maja istotny wptyw na sprawnosc¢ poznawcza.

OSIOWE KLINICZNE KRYTERIA DIAGNOSTYCZNE
MOZLIWEGO OTEPIENIA W WYNIKU CHOROBY ALZHEIMERA

1 Nietypowy przebieg
(np. nagty poczatek lub brak dowoddéw na postepujacy charakter)

2 Postaé o mieszanej etiologii,
kiedy pacjent spetnia wszystkie osiowe kryteria otepienia alzheimerowskiego,
istnieja dane wskazujace na:

A B Cc
wspotistnienie choroby wspotistnienie objawdw osiowych wspotwystepowanie innej aktyw-
naczyn mozgowych otepienia z ciatami Lewy'ego nej choroby neurologicznej albo

uktadowej, lub stosowanie lekow
mogacych istotnie zaburzac pro-
cesy poznawcze.



KRYTERIA OTEPIENIA ALZHEIMEROWSKIEGO ZAWIERAJACE OCENE BIOMARKEROW

KATEGORIA
DIAGNOSTYCZNA

Prawdopodobne otepienie alzheimerowskie
na podstawie kryteriéw klinicznych

Trzy poziomy dowodéw obecnosci
procesu patofizjologicznego AD

Mozliwe ADD na podstawie
kryteriéw klinicznych

Mozliwe ADD nha podstawie
potwierdzonego procesu
patofizjologicznego AD

Otepienie niealzheimerowskie

W ciggu ostatnich lat rowniez

Miedzynarodowa Grupa Robocza
(International Working Group, IWGQ)
opublikowata kryteria diagnozy

choroby Alzheimera, ktdre doktadniej
definiuja fenotypy kliniczne i wtaczaja
biomarkery do procesu diagnostycznego,

obejmujac wszystkie stadia choroby.

BIOMARKERY 3-AMYLOID
PRAWDOPODOBIEN-
STWO (PET LUB PMR)
Niedostepne,
Nieinformatywne sprzeczne lub
nieprzekonujace
Umiarkowane Nled?stgpm’e
lub nieokreslone
iark
Umiarkowane Wynik dodatni
Dus
Hze Wynik dodatni
Niedostepne,
Nieinformatywne sprzeczne lub
nieprzekonujace
Duze, Wynik
ale nie wyklucza dodatni
Najmniejsze V‘.'y“'k
ujemny

Opublikowane w 2014 roku kryteria (Il edycja)
dziela sie na 3 panele: panel typowego przebiegu
choroby Alzheimera, panel nietypowego przebie-
gu choroby Alzheimera, a takze panel przebiegu
mieszanego choroby Alzheimera [30].

USZKODZENIE
NEURONALNE
(TAU, FDG, SMR)

Niedostepne,
sprzeczne lub
nieprzekonujace

Wynik dodatni

Niedostepne
lub nieokreslone

Wynik dodatni

Niedostepne,
sprzeczne lub
nieprzekonujace

Wynik
dodatni

Wynik
ujemny




TABELA 7. KRYTERIA DIAGNOSTYCZNE IWG II

Zrédto:[30]

PANEL | - KRYTERIA IWG-2 DLA TYPOWEGO PRZEBIEGU AD

(APLUS B NA DOWOLNYM ETAPIE)

A

SPECYFICZNY FENOTYP KLINICZNY

= Obecnos¢ wczesnego i znaczacego epizodycznego uposledzenia pamieci, obejmujacego:

= stopniowa i postepujaca zmiane funkcji pamieci zgtaszana przez pacjenta

lub jego opiekuna od co najmniej 6 miesiecy,

= obecnos¢ obiektywnych dowoddw zespotu amnestycznego typu hipokampowego na
podstawie znacznego pogorszenia wydajnosci w tescie pamieci epizodycznej.

DOWODY IN VIVO PATOLOGII ALZHEIMEROWSKIEJ (JEDEN Z PONIZSZYCH)
B = Zmniejszone stezenie B-amyloidu razem ze zwigkszonym stezeniem

t-tau lub p-tau w ptynie moézgowo-rdzeniowym
= Zwiekszona retencja znacznikéw amyloidu w PET
= Obecna mutacja AD (PSENT, PSEN2 lub APP)

PANEL Il - KRYTERIA IWG-2 DLA NIETYPOWEGO PRZEBIEGU AD

(A PLUS B NA DOWOLNYM ETAPIE)

A

SPECYFICZNY FENOTYP KLINICZNY
(JEDEN Z NASTEPUJACYCH)
= Tylny wariant choroby Alzheimera (w tym)
* Wariant potyliczno-skroniowy zdefiniowany
przez obecnos¢ wczesnego, dominujacego
i postepujacego uposledzenia funkcji percep-
cji wzrokowej lub identyfikacji wizualnej
przedmiotow, symboli, stéw lub twarzy
» Wariant dwubiegunowy zdefiniowany przez
obecnos¢ postepujacego uposledzenia czyn-
nosci wzrokowo-przestrzennych, cechami ze-
spotu Gerstmanna, Balinta, apraksjg konczyn
lub zaniedbaniem
= Wariant logopeniczny AD zdefiniowany przez
obecnos¢ wezesnego, dominujacego i postepu-

Jjacego uposledzenia wyszukiwania pojedynczych
stoéw i powtarzania zdan, przy zachowanych zdol-
nosciach semantycznych, syntaktycznych i moto-
rycznych

= Przedni wariant choroby Alzheimera zdefiniowany
przez obecnosc¢ wczesnych, dominujacych i poste-
pujacych zmian behawioralnych, w tym pierwot-
nej apatii lub odhamowania behawioralnego lub
dominujacej dysfunkcji wykonawczej w testach
poznawczych

= Odmiana choroby Alzheimera z zespotem Downa
zdefiniowana przez wystepowanie demencji cha-
rakteryzujacej sie wczesnymi zmianami w zacho-
waniu i dysfunkcja wykonawcza u osob z zespotem
Downa

B DOWODY IN VIVO PATOLOGII ALZHEIMERA (JEDEN Z PONIZSZYCH)
= Zmniejszona obecnos¢ B-amyloidu razem ze zwiekszonym stezeniem

t-tau lub p-tau w ptynie moézgowo-rdzeniowym

= Zwiekszona retencja znacznikéw amyloidowych w PET

= Obecna mutacja AD (PSENT, PSEN2 lub APP)

PANEL Il - KRYTERIA IWG-2 DLA PRZEBIEGU MIESZANEGO

CHOROBY ALZHEIMERA (A PLUS B)

A

CECHY KLINICZNE | BIOMARKERY WSKAZUJACE NA AD (OBA WYMAGANE)
= Zespot amnestyczny typu hipokampowego lub jeden z klinicznych fenotypdw nietypowego AD

= Zmniejszona obecnosc¢ B-amyloidu razem ze zwiekszonym stezeniem t-tau lub p-tau w ptynie
mozgowo-rdzeniowym lub zwiekszona retencja znacznikéw amyloidowych w PET

CECHY KLINICZNE | BIOMARKERY WSKAZUJACE NA PATOLOGIE MIESZANA
B W przypadku choroby naczyniowo-modzgowej (oba wymagane):
= Udokumentowany przebyty udar moézgu lub ogniskowe cechy neurologiczne albo obie te cechy

= Potwierdzenie w badaniu MRI co najmniej jednego z nastepujacych objawdw: zmiany naczyniowe,
choroba matych naczyn, strategiczne zawaty lakunarne lub krwotoki mozgowe

W przypadku choroby z ciatami Lewy'ego (oba wymagane):
= Jeden z nastepujacych objawow: objawy pozapiramidowe, wczesne omamy lub zaburzone funkcje poznawcze
= Nieprawidtowe badanie PET (ekspresja transportera dopaminy)



JIAGNOSTYKA
UCHOROBY ALZHEIMERA
NA SWIECIE

WYKRES 6.
ODSETEK CHORYCH, U KTORYCH ROZPOZNANO CHOROBE
LUB ICH OPIEKUNOW, KTORZY SA SWIADOMI DIAGNOZY

Wiele doniesien naukowych podkresla, ze choro-
ba Alzheimera bardzo czesto pozostaje nieroz-
poznana [35]. Z danych Alzheimer's Association
wynika, ze chorobe Alzheimera rozpoznaje sie je-
dynie u okoto potowy chorych z otepieniem w jej
przebiegu. Natomiast wsrod zdiagnozowanych

juz senioréw, tylko 33% jest swiadomych swojej

choroby. Uwzgledniajac w ocenie swiadomosci
choroby réwniez opiekundw osdb chorych na cho-
robe Alzheimera, procent ten wzrasta do 45% [36].

100%
80%
60%
40%
20%
0%
Choroba Cztery Choroby Nadcisnienie
Alzheimera najczestsze uktadu krazenia tetnicze
nowotwory*

*nowotwor piersi, ptuca, prostaty i jelita grubego

DIAGNOSTYKA
CHOROBY
ALZHEIMERA
W POLSCE

Na podstawie przeprowadzonych szacunkow w za-
kresie wystepowania choroby Alzheimera w Polsce
wynika, ze w 2019 roku mogta ona wystepowac

U 417-584 tys. 0sob, tymczasem liczba pacjentow
zarejestrowanych w systemie wynosita 138 tys.
Liczba pacjentéw zdiagnozowanych stanowi¢ wiec
moze zaledwie 24-33% wszystkich chorych (wg

szacunkow organizacji pacjenckich 18-25%). Duza
rozbieznos¢ w danych epidemiologicznych z réz-
nych zrédet dotyczacych czestosci wystepowania
choroby Alzheimera, a danymi dotyczacymi oficjal-
nej chorobowosci tej choroby w Polsce wskazuje
na istotne problemy w zakresie rozpoznawania
choroby.

Niewatpliwie jedna z przyczyn takiej sytuacji jest
mata Swiadomosc¢ istnienia choroby i potrzeby
jej wczesnego rozpoznawania, zarOwno w Spo-
teczenstwie jak i wsréd personelu medycznego.
Objawy kliniczne zwigzane z choroba Alzheimera
traktowane sa jako przejaw naturalnych proce-
sOw starzenia, co jest przyczyna niepodejmowa-
nia diagnostyki w tym kierunku i pozostawienie
choroby jej naturalnemu przebiegowi.

Choroba
zwyrodnieniowa
stawoéw

Zrodto: [36].
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Na sytuacje taka wskazywata Najwyzsza Izba
Kontroli w wynikach kontroli poswieconej opiece
nad pacjentami z choroba Alzheimera w Polsce
[14], w ktérej zaznaczono:

BRAK POWSZECHNEGO ZAINTERESOWANIA LEKARZY POZ [PODSTAWOWE) OPIEKI ZDROWOTNEJI
STANEM FUNKCJI POZNAWCZYCH PACJENTOW W WIEKU SENIORALNYM WYDAJE SIE BYC PRAWDOPODOBNA
PRZYGZYNA WIELOKROTNIE NIZSZEGO — 0D WYNIKAJACEGQ Z DANYCH STATYSTYCZNYCH DOTYCZACYCH

ZACHOROWALNOSCI NA CHOROBE ALZHEIMERA — ODSETKA PAGJENTOW TYCH JEDNOSTEK
ZE ZDIAGNOZOWANA CHOROBA ALZHEIMERA, WYNOSZACEGO 0D 0,2% DO 1,7% 0GOLU PACJENTOW

W WIEKU POWYZE) 60 ROKU ZYCIA

:4
1

60-65 lat

ponizej 0,2%;

76-80 lat

ponizej 1,3%;
(przy ok. 9%
wg statystyk);

Nalezy przy tym rowniez zauwazyc, ze lekarze
POZ nie dysponujag badaniami, ktére umozliwi-
tyby rozpoznanie choroby. Stad tez nalezy dazyc¢
do wdrozenia modelu opieki, w ktérym proces
diagnozowania choroby Alzheimera bedzie
realizowany wspadlnie przez lekarza POZ (prze-
prowadzanie testow przesiewowych i kierowanie

potrzebujacych pacjentdw do osrodkdw neurolo-

gicznych) i lekarza neurologa (badania dodat-
kowe realizowane ambulatoryjnie np. w ramach
poradni zaburzen pamieci) [38].

66-70 lat

ponizej 0,2%;
(przy ok. 3%
wg statystyk);

Dla kolejnych przedziatéw wiekowych
odsetek ten ksztattowat sie nastepujaco:

71-75 lat

ponizej 0,7%;
(przy ok. 6%
wg statystyk);

81 lat+

3,3% (przy ok. 23% oséb w grupie 80-84
lata, ok. 40% osob w grupie 85-89 lat
i ok. 69% osdb w grupie wiekowej 90+).

Brak skutecznych terapii moégt by¢
dotychczas jedna z gtdwnych przyczyn
realizacji gtéwnie wczesnych etapow
procesu diagnostycznego i braku jego
kontynuacji w celu potwierdzenia
ostatecznego rozpoznania (szczegdlnie
metodami o charakterze inwazyjnym,
jak badanie ptynu mdézgowo - rdzenio-
wego). Wraz z pojawiajacymi sie nowy-
mi terapiami modyfikujacymi przebieg
choroby spodziewac sie nalezy zwiek-

szenia korzystania z nowych metod

diagnostycznych, w tym réwniez tych
bardziej inwazyjnych, co skutkowac be-
dzie czestszym, potwierdzonym rozpo-
znaniem choroby Alzheimera."




Prawdopodobne przyczyny wystepowania
problemow z diagnostyka w chorobie
Alzheimera:
= brak wystarczajgcej wiedzy na temat choroby
wsrod spoteczenstwa i lekarzy (zaburzenia
traktowane przez rodzine / opiekundw i lekarzy
jako objaw naturalnego procesu starzenia)
- badanie z 12 panstw wykazato, ze az 59%
respondentéw uwazato, ze choroba Alzheime-
ra jest typowa czescig procesu starzenia sie,
a 40% uwazato, ze choroba Alzheimera nie jest
Smiertelna [36]

= W badaniu zrealizowanym na potrzeby ,Al-
zheimer's Disease International: World Alzheimer
Report 2019" 62% lekarzy uwazato, ze otepienie
jest normalna czescia procesu starzenia

= Wykonywanie badan diagnostyczne w kierunku
choroby Alzheimera moga by¢ ograniczane przez
opiekundw i lekarzy osdb chorych ze wzgledu na
ich duzy koszt i brak refundacji (np. badanie PET,
pobranie ptynu mdzgowo-rdzeniowego)

= brak czasu na wizytach lekarskich — przykta-
dowo wykonanie testu przesiewowego (np.
MMSE) zajmuje ok. 10 minut (bez uwzglednie-
nia interpretacji wynikow i dalszego skierowa-
nie pacjenta), tymczasem sredni czas trwania
wizyty lekarskiej to 20 min (przy czym czynno-
Sci organizacyjne zajmuja lekarzom srednio
16,12 min) [37]

= brak osrodkéw referencyjnych zajmujacych sie
diagnostyka i terapia chordb wieku podesztego

= rezygnacja z diagnostyki (szczegdlnie form
inwazyjnych) wobec braku mozliwosci za-
proponowania pacjentowi skutecznych opcji
terapeutycznych.

CHOROBE ALZHEIMERA
W POLSCE ROZPOZNAJE
SIE POZNO

SZACUJE SIE, ZE JEDYNIE OKOLO 20%
CHORYCH MA PRAWIDLOWO POSTAWIONE
ROZPOZNANIE W PIERWSZYM STADIUM
KLINICZNYM [31]

Opodznienie diagnozy lub jej brak beda w przy-
sztosci odbierac¢ pacjentowi dostep do leczenia
spowalniajacego przebieg choroby w momencie,
kiedy takie terapie beda juz dostepne w Polsce.
Dodatkowo warto zauwazy¢, ze brak rozpozna-
nia wywiera réwniez niekorzystne dla chorego
skutki w otoczeniu - powoduje nieporozumie-
nia i napiecia w rodzinie (niewywigzywanie sie

z obowigzkoéw przez chorego otoczenie traktuje
jako wynikajace z lenistwa, ztosliwosci czy braku
szacunku), w pracy i w srodowisku znajomych

i przyjaciot, co z czasem prowadzi do izolacji cho-
rego i wtérnie do nasilenia objawow.

Niewielka sSwiadomos¢ istnienia choroby
Alzheimera oraz problemadw, jakie moze ona po-
wodowac w starzejagcym sie polskim spoteczen-
stwie, wydaje sie dotyczy¢ rowniez decydentow.
Pomimo podejmowanych préb wprowadzenia
Polskiego Planu Alzheimerowskiego inicjowa-
ne dziatania nie znalazty dotychczas uznania

i Polska jest obecnie jednym z ostatnich krajow
Unii bez strategii postepowania wobec chordb
otepiennych.
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OBCIAZENIE
CHUROBA
ALZHEIMERA

AD dotyka
pacjenta

i jego
opiekunéw

92% pacjentow
z AD przebywa
w Polsce pod

Opiekunowie opieka rodziny

narazeni s3
na obcigzenie
psychiczne (stres),
fizyczne,
ekonomiczne
i spoteczne Wsparcie
opiekunow
ze strony
systemu jest
niewystarczajace




Opieka nad osobga z choroba Alzheimera to wielo-
letnie wyzwanie dla wszystkich cztonkéw rodziny
chorego i jego bliskich. Kazdy z nastepujacych

PO sobie etapdw choroby Alzheimera zabiera
choremu czesc¢ jego niezaleznosci i przerzuca
obowiazki na jego opiekundéw. W poczatkowych
etapach choroby chory jest w stanie funkcjonowac
wzglednie samodzielnie i wymaga nieznacznej
pomocy, jednak z czasem traci wszystkie nabyte
umiejetnosci i samodzielnosc. W fazie koncowej
o0soba z choroba Alzheimera wymaga catodobo-
wej opieki [31].

Od wielu lat miedzynarodowe organizacje pro-
Muja wczesne rozpoznawanie choroby Alzheime-
ra [38]. Dzieki temu mozliwe jest wczesniejsze
zapewnienie pacjentowi wielowymiarowego
wsparcia (medycznego, psychologicznego,
socjalnego), co w istotny sposdb wptywa na stan
funkcjonowania chorego w zyciu codziennym,

w tym i zawodowym. W ten sposéb mozliwe staje
sie istotne wydtuzenie okresu funkcjonowania
pacjenta w petnej lub niemal petnej niezaleznosci,
przez co odtozeniu w czasie ulegaja negatywne

O O
)
ZE W POLSCE I
OKOLO 92%
PACJENTOW Z CHOROBA
ALZHEIMERA PRZEBYWA
POD OPIEKA RODZINY [39]

W PRZYPADKU OKOLO 44% RODZIN OPIEKA
ZAJMUJE SIE WYLACZNIE JEDEN CZLONEK
RODZINNY, A W 26% DWIE 0SOBY BLISKIE.

W PRAWIE POLOWIE RODZIN CHORYM ZAJMUJA
SIE CORKI, W 1/4 ZONY, AW 1/10 MEZOWIE.

STATYSTYKI
WSKAZUJA,

Angazowanie w opieke mtodszego pokolenia,
zwykle aktywnych zawodowo, nie pozostaje bez
wptywu na sytuacje ekonomiczng ich rodzin i po-
Srednio, w zwigzku z rozmiarem populacji osoéb zy-
jacych z choroba Alzheimera, wptywa na sytuacje
gospodarcza kraju.

Przejecie ciezaru opieki przez wspdtmatzonka,
czesto osobe w podobnym wieku (Srednio powyzej
70 lat), powoduje natozenie nowych i niespodzie-
wanych obowigzkdw na osoby schorowane lub
niepetnosprawne, zmeczone zyciem, oczekujace
na starosc¢ spokoju, wytchnienia i co najwazniejsze

—zupetnie nieprzygotowane do nowej roli, jaka,
najczesciej samotnie, beda sprawowac szacunko-
wo przez 8-14 lat" [31].

W wielu krajach odsetek pacjentdw pozostajgcych
pod opieka rodziny jest nizszy i np. w USA dotyczy
okoto 80% chorych z AD [40]. Niewatpliwie na
WYZSzZy poziom zaangazowania rodziny w opieke
nad chorym w Polsce wptywa sytuacja ekono-
miczna przecietnej rodziny (brak finansowych
mozliwosci skorzystania z oferty osrodkéw opieki
dla pacjentéw z chorobg Alzheimera), ograniczona
oferta wsparcia terapeutycznego i spoteczne-

go wspdtfinansowanego ze strony panstwa, jak

i uwarunkowania kulturowe (wstyd przed przeka-
zaniem cztonka rodziny pod opieke domu pomocy
spotecznej).

Poswiecanie sie opiece nad pacjentem z choroba
Alzheimera, szczegdlnie w sytuacji samotnego pet-
nienia jej przez wiele lat, istotnie obciaza opiekuna.
Przyczynia sie do tego brak wsparcia logistyczne-
go, psychicznego, edukacyjnego, finansowego,
pielegnacyjnego, brak rozwigzan prawnych umo-
cowania opiekuna jako faktycznego reprezentanta
swojego podopiecznego. Nalezy tu zaznaczyc,

ze wiele rodzin odrzuca ubezwiasnowolnienie

ze wzgleddw moralnych.

OBCIAZENIE
PSYCHICZNE

Pojawia sie wraz z wystapieniem pierwszych obja-
wow klinicznych u podopiecznego, czesto na wiele
lat wczesniej, nim zostanie postawione rozpozna-
nie. Wynika ono w zasadniczej czesci ze zmian
zachodzacych w charakterze osoby chorej —staje
sie ona niesympatyczna, roszczeniowa, podejrzliwa,
czasami pobudzona (z czynna agresja wiacznie)
lub wycofana. Brak krytycznej oceny przez chorego
wypowiadanych tresci i podejmowanych dziatan
oraz warunkow w jakich dochodzi do ich zaistnie-
nia powoduje odwracanie sie otoczenia od chore-
go i jego opiekuna. Ostatecznie w wielu przypad-
kach opiekun samotnie i w izolacji sprawuje piecze
nad pacjentem.

W zyciu opiekundw istotnym czynnikiem jest stres.
Wynika on z jednej strony z nieprzewidywalnosci
zachowan chorego, z drugiej zas jest wyrazem
nieradzenia sobie opiekuna z zadaniami wynika-
Jjacymi z opieki (szczegdlnie ma to miejsce w przy-
padku matzonkdw, gdzie ograniczenia fizyczne
wynikajace z wieku uniemozliwiaja przeprowadze-
nie wielu czynnosci).

Przewlekly stres jest czynnikiem istotnie wptywa-
Jjacym na zdrowie psychiczne i fizyczne opieku-
na. Zwieksza ryzyko wystapienia chorob ukfadu
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sercowo-naczyniowego, psychicznych (gtéwnie
zaburzen nastroju i zaburzen lekowych), otytosci,
hipercholesterolemii, zmniejsza odpornosc¢ na in-
fekcje [40Q]. Zjawisko to obserwowane jest zaréwno
w przypadku opiekundw zajmujacych sie przewle-
kle chorymi (niezalezenie od przyczyny choroby)
jakiw przypadku opieki nad osobami z ciezkimi
niepetnosprawnosciami.

STAD W WIELU KRAJACH
POJAWIAJA SIE INICJATYWY
POD POSTACIA DZIENNYCH
DOMOW OPIEKI, TERAPII
ZAJECIOWYCHITP,,

KTORYCH CELEM

JEST PRZEJECIE OPIEKI
NAD PACJENTEM NA
KILKA GODZIN | DZIEKI
TEMU DANIE
WYTCHNIENIA
OPIEKUNOWI

Tak zwana ,opieka wytchnieniowa”, tzn. zapewnie-
nie opieki osobie niesamodzielnej, dzieki czemu jej
opiekun moze odpoczac od codziennych obowigz-
kéw, zatatwic inne sprawy czy skorzystac z wspar-
cia lub nauki w zakresie pielegnacji czy rehabilita-
cji, jest w Polsce wciaz niedostatecznie rozwinieta
forma opieki, przy jednoczesnie niskim poziomie
Swiadomosci jej istnienia w grupie docelowej. Re-
alizowane jej formy wydaja sie zapewniac jedynie

niewielki fragment zapotrzebowania na tego typu
Swiadczenia. Dla przykfadu, na organizowany przez
Ministerstwo Rodziny i Polityki Spotecznej program
,Opieka wytchnieniowa” edycja 2021 z Funduszu
Solidarnosciowego przeznaczono 50 min zt co
pozwoli na sfinansowanie opieki dla okoto 6 250
beneficjentéw (przy zatozeniu kosztu realizacji
jednej godziny na poziomie 40 PLN i limitu 200
godzin przypadajacych na osobe)

OBCIAZENIE
HZYCZNE

Opiekun pacjenta z choroba Alzheimera doswiad-
cza duzego obcigzenia fizycznego. Zajmuje sie
0s0ba, ktéra moze wymagac pomocy na kazdym
kroku (ubieranie, jedzenie, toaleta, prowadzenie
gospodarstwa domowego), ale nie jest chetna do
wspotpracy, czy wrecz stawia czynny opor przy wy-
konywaniu poszczegdlnych czynnosci. W sytuacji,
kiedy pacjentem jest mezczyzna, a opiekunem
kobieta, czesto wystepuje dysproporcja masy i sity
fizycznej, co z jednej strony moze stawiac opieku-
na w sytuacji zagrozenia osobistego, z drugiej zas
wymaga od niego wysitku wykraczajacego poza
jego fizyczne mozliwosci.

Przecigzenie fizyczne jest jedna z przyczyn po-
garszania sie stanu zdrowia opiekunow, zarowno
fizycznego jak i psychicznego. Warto zauwazyc,

ze wraz z postepem choroby obcigzenia opiekuna
rosna, podczas gdy w tym samym czasie dochodzi
7 reguty do istotnego obnizenia jego wydolnosci
fizycznej —w duzej czesci przypadkdw pierwszym
opiekunem chorego jest bowiem jego wspdtmat-
zonek o zblizonym wieku.




OBCIAZENIE
EKONOMICZNE

Opieka nad chorym z choroba Alzheimera stanowi
istotne wyzwanie dla aktywnosci zawodowej
opiekuna. Nawet na wczesnych etapach choroby
stres zwigzany z opieka moze istotnie wpltywac

na produktywnos¢ i mozliwosci wywiazywania sie
opiekuna z obowigzkdow zawodowych.

Wraz z pogarszaniem sie stanu choroby wzrasta
liczba godzin, ktére opiekun musi przeznaczy¢

na opieke nad chorym — przecietnie tygodniowo
moze to by¢ nawet 60 lub wiecej godzin [40].

W sytuacji braku mozliwosci zapewnienia opieki
we wiasnym zakresie opiekunowie chorych korzy-
staja z pfatnej pomocy 0sob trzecich, co w przy-
padku wielu rodzin — szczegdlnie tych dysponuja-
cych gtdwnie swiadczeniami emerytalnymi — jest
nie lada wyzwaniem finansowym i stanowi istotne
obciazenie budzetu domowego.

W PEWNYM .
MOMENCIE P
O

OPIEKUN

STAJE PRZED
KONIEGZNOSCIA
REZYGNACJI

Z AKTYWNOSCI ZAWODOWE],

CO MA BEZPOSREDNIE PRZELOZENIE
EKONOMICZNE NA NIEGO, JEGO RODZINE
ORAZ MOZLIWOSC ZASPOKAJANIA
POTRZEB CHOREGO

OBCIAZENIE
SPOLECZNE

Brak zrozumienia spotecznego dla choroby
Alzheimera (jest to wyraz obecnego w Polsce
szerszego braku zrozumienia dla choréb neuro-
degeneracyjnych i traktowanie ich jako zagadnie-
nia wstydliwego, tematu tabu, ktérego powinno
sie unikac) prowadzi do izolacji chorego i jego
opiekuna. Tymczasem relacje z innymi ludzmi sa
tym elementem, ktéry w przypadkach kryzysu
spowodowanego choroba podopiecznego mogtby
pozwoli¢ na wyjscie z niego obronna reka. Dtugo-
trwate pozostawanie w izolacji utrudnia rowniez
powrdt do zycia spotecznego w sytuacji zaprzesta-
nia opieki.

Wsparcie ze strony panstwa dla pacjenta z cho-
robg Alzheimera i jego opiekuna, szczegdlnie dla
pacjentdw pozostajacych caty czas w warunkach
domowych jest znikome. Wg raportu Rzecznika
Praw Obywatelskich [31]:

,Chorzy we wczesnej fazie choroby nie majg
mozliwosc uczestnictwa w terapii usprawniajgcey,
ani tez w specjalistycznych turnusach rehabili-
tacyjno-wypoczynkowych. Brak jest sieci domow
pobytu dziennego dla chorych, gdzie mogtby on
przebywac na czas pobytu opiekuna w pracy

i gdzie prowadzono by dziafania terapeutyczne,
podtrzymujgce poziom jego funkgji poznaw-
czych. Dostep do ptatnych ustug opiekunczych
oferowanych przez pomoc spoteczng jest bardzo
ograniczany poprzez ustanowienie niskiego progu
kryterium dochodowosci warunkujgcego mozli-
WOSC skorzystania z tej formy pomocy. Rodzinom
nie pozostawia sie wyboru, sq zmuszani sytuacjq
do zatrudniania do opieki nad chorym prywatnej
opieki. (...)

Panstwo nie tworzy tez nowych miejsc pobytu dla
chorych na chorobe Alzheimera i inne postacie
otepien w panstwowych domach pomocy spo-
tecznej. Nasi chorzy trafiajg wiec do prywatnych
domow opieki, gdzie za miesieczny pobyt chorego
rodzina ptaci od 2.400 do 6.000 ztotych. Chory
przebywajgcy w domu, a niechodzgcy, nie ma tez
zagwarantowanych przez Panstwo domowych
wizyt lekarza specjalisty (chirurga, dermatolo-

ga, laryngologa). Kiedy pojawiajq sie problemy
zdrowotne, ktorych nie moze rozwigzac lekarz
rodzinny, rodziny chorych zmuszone sq do korzy-
stania z prywatnych wizyt lekarskich. Brak czy tez
nieprzestrzeganie standardow opieki dtugoter-
minowej w domu chorego skutkuje znaczgcym
wzrostem kosztow, jakie rodzina ponosi w catym
procesie choroby.”

Aktualne podejscie systemowe do pacjentow

z choroba Alzheimera nie spetnia oczekiwan za-
réwno pacjentoéw jak i ich opiekundow. W praktyce
caty ciezar choroby pozostawiony jest na ramio-
nach bliskich chorego. Zawezanie przez panstwo
perspektywy obcigzen zwigzanych z choroba
Alzheimera jedynie do kosztow medycznych po-
woduje, iz ta jednostka chorobowa umyka uwadze
decydentéw, mimo ze ma niekorzystny wptyw na
gospodarke.
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KOSZTY
CHUROBY
ALZHEIMERA

Koszty zwigzane

z opieka nad
pacjentami

z chorobami
otepiennymi w skali
Europy w 2015 roku
byly oceniane

na ok. 1101 mid zt

Opieka nad : Uwzglednienie istotnych
pacjentem kosztéw spotecznych

z ciezka demencja choroby Alzheimera
powoduje niemal powinno by¢ elementem

dwa razy wieksze procesow dec.yzyjnych .

koszty niz $redni dotyczacych finansowania

koszt opieki publicznego i ustalania
cen interwencji
zdrowotnych




Choroba Alzheimera jest doswiadczeniem setek WYKRES 7.
tysiecy pacjentow w wielu krajach. Istotny ciezar SREDNIE ROGZNE KOSZTY SPOLECZNE W PRZELICZENIU NA PACJENTAW €

wynikajacy z jej charakteru, uderzajacy nie tylko

W pacjenta, ale rowniez w jego najblizszych,

sprawia, iz ma ona istotny (i policzalny) wymiar 25000
ekonomiczny.

FUROPA

SZACUJE SIE, ZE W EUROPIE Z DEMENCJA
ZYJE 10,5 MLN 0SOB, A KOSZTY Z TYM ZWIAZANE

W 2015 ROKU BYLY
SZACOWANE NA OKOLO
1101 MLD PLN® [38],

z czego okoto 658,3 mld PLN byto zwigzane

z kosztem opieki medycznej i socjalnej, a ok. 10000
4425 mld PLN byto kosztami opieki nieformal-

nej. Sytuacja taka stawia duze wyzwania orga-

nizacyjne zaréwno przed systemami ochrony

zdrowia, jak i zabezpieczenia socjalnego.

20000

15000

£ 5000
Narastajacy wraz z postepem choroby stopien $
zaleznosci chorego wymaga zaangazowania g
opiekuna. Funkcje te czesto petnig cztonkowie g
rodziny, co stanowi dla nich duze obciazenie ﬁ
zaréwno w zakresie finansowym, jak i w wymia- <
rze odziatywania na ich zdolnos¢ do wypetniania é 0
funkgji rodzinnych, spotecznych i zawodowych. © % % ‘% 9 8 % %’ % 8
Stad tez koszty zwigzane z opieka nieformalna (_CU G;) % g g LCU L 9 8
dominuja w publikacjach dotyczacych kosztow = o g z % L2 = %’ v
choroby Alzheimera. = &
2
Na przestrzeni lat wielokrotnie podejmowano
inicjatywy majace na celu okreslenie kosztow . opieka opieka specjalistyczna . opieka specjalistyczna
zwigzanych z opieka nad pacjentami z choroba nieformalna (pacjent) (opiekun)
Alzheimera. Réznice kulturowe pomiedzy po- ustugi (np. pielegniarskie, przyjecie do szpitalg kosz_ty utrzymania
. X K . transport) i nagte wypadki (opiekun) (pacjent)
szczegolnymi panstwami, funkcjonujace modele o _ -
rodziny oraz zmiany zachodzace w nich w ostat- . Fr:ig?ec'vev;;azzﬁ'(ts;aqem) fg;?;if;fduwwmsc' Zrédio: [38].
nich latach, jak rowniez poziom zakresu opieki
formalnej zapewnianej przez system opieki
zdrowotnej i spotecznej, sg czynnikami roznicuja-
cymi poziom kosztow i strukture elementdw nan  zmierzenie kosztéw formalnej i nieformalnej
sie skfadajgcych. opieki oraz jakosci zycia pacjentéw z choroba
Alzheimera.
BADAN'E ACT'FCARE Do badania zakwalifikowanych zostato 451 oséb,
7 czego 72% mieszkato pod jednym dachem
(ACess to TImely Formal CARE) z 0soba petniaca funkcje nieformalnego opie-
kuna. W 64% przypadkow rola nieformalnego
Prospektywne badanie ACTIFCARE, realizowa- opiekuna byta realizowana poprzez matzonka/
ne w latach 2014-2015, obejmowato pacjentow partnera osoby chorej, a w 32% przypadkow role
z demencja w przebiegu choroby Alzheimera ta petnito dziecko chorego.
i ich nieformalnych opiekundw w osmiu krajach
europejskich: Niemczech, Irlandii, Wioszech, Oszacowany sredni roczny koszt opieki nad
Holandii, Norwegii, Portugalii, Szwecji i Wielkiej osobg z chorobg Alzheimera wynosit 17 296€
Brytanii. Podstawowy okres badania trwat 6 mie-  (ok. 76,6 tys. PLN). Ponad potowe tej kwoty (55%) * W przypadiku danych
siecy, po czym nastepowat okres dodatkowej stanowity koszty opieki nieformalnej (9 497€ / zfzsjs;zﬁ:f SOV:Z?;S?ZQH,
12-miesiecznej obserwacji. Celem badania byto ok. 42 tys. PLN). czenia na polskie zlote stosujac

Sredni kurs NBP z10 grudnia
2020 roku [21] (1€ = 44276 PLN,
TUSD = 36574 PLN)."
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' Badanie GERAS byto pierwot-
nie 18-miesiecznym badaniem
obserwacyjnym w zakresie
zuzycia zasobow i kosztow zwig-
zanych z choroba Alzheimera.
Byto realizowane w Francji,
Niemczech i Wielkiej Brytanii
(w Niemczech i Francji zostato

przedtuzone do 36 miesiecy). Pa-

cjenci do badania byli wigczani
pomiedzy 1 pazdziernika 2010
roku, a 30 wrzesnia 2011 roku)

Najwyzsze koszty catkowite wystapity w Irlandii
(23 737€ / ok. 1051 tys. PLN). Po przeciwnej stro-
nie skali znajduje sie koszt ponoszony w Portu-
galii—6222 €/ ok. 275 tys. PLN. Koszty zwigzane
z utrzymaniem byty najwyzsze w Holandii. W Ir-
landii stwierdzono najwyzsze koszty przyjecia do
szpitala pacjentow objetych badaniem. Portuga-
lia miata niskie koszty opieki nieformalnej, ktére
byty gtownie zwiazane z niska cena jednostkowa
Swiadczenia, poniewaz samo wykorzystanie
zasobow (liczba godzin pracy opiekundw) byto
bliskie sSredniego wykorzystania w catej probie

z wszystkich krajow.

Koszty opieki roznity sie w poszczegdlnych
krajach zarowno pod wzgledem zakresu
Swiadczonej opieki, jak i jej wartosci ekono-
micznej odzwierciedlonej przez cene jednost-
kowa i odpowiadajace jej koszty. Chociaz kraje
uwzglednione w badaniu odzwierciedlaty rozne
europejskie systemy opieki (Europa Zachodnia,
Pdétnocna, Potudniowa) to zasadniczo nie stwier-
dzono wiekszych réznic w sposobie organizacji

i finansowania opieki nad pacjentami z choro-
ba Alzheimera. Przedstawione koszty i wyniki
wydaja sie odzwierciedlac¢ spodziewane réznice
w zakresie wysokiego poziomu konsumpcji
formalnej opieki w Europie Pétnocnej i Zachod-
niej. Zjawisko takie nie wydaje sie wystepowac w
przypadku kosztéw opieki nieformalnej. W po-
réwnaniu do wszystkich krajow, w Portugalii i we
Wioszech poziom korzystania z opieki nieformal-
nej byt odpowiednio nieco nizszy i nieco wyzszy
od sredniej z wszystkich krajow. W Portugalii
mozna to wyttumaczy¢ niska ceng jednostko-
w3, a takze zgtoszonym korzystaniem z ustug
,gospodyn” (Srednio 17,9 godziny w ciagu 30 dni),
dzieki ktérym rzadziej korzystano ze swiadczen
opieki nieformalnej.

Ze wzgledu na relatywnie nieduza probe oce-
niono, ze duzy wptyw na wyniki analizy miaty
parametry skrajne — zdarzenia zaraportowane
przez pojedyncze osoby. Z tego samego powodu
zaznaczono, ze wyniki analizy nie powinny byc¢
uogolniane na poziom narodowy w poszcze-
go6lnych krajach. Zauwazono réowniez, ze koszty
medyczne w analizie zostaty niedoszacowane,
co wynikato chociazby z wytgczenia z analizy
kosztow zwiazanych z lekami (przy czym koszty
te byly oceniane na relatywnie nieduze i nie
przekraczajace 10% kosztu catkowitego).

BADANIE GERAS,
FRANCJA:

We Francji, w ramach miedzynarodowego bada-
nia GERAS®, prowadzono obserwacje pacjentow

z choroba Alzheimera [43], ktérej celem byta min.

analiza kosztow zwigzanych ze schorzeniem,
z uwzglednieniem réznic wynikajacych ze stop-

nia nasilenia zaburzen poznawczych. Osrodki
z Francji do projektu zakwalifikowaty 419 pacjen-
oW (sposrod 1495 pacjentdw wigczonych do
badania GERAS), z czego u 138 pacjentow (32,9%)
stwierdzono tagodna demencje w przebiegu
choroby Alzheimera, u 136 (32,5%) umiarkowana,
a u 145 (34,6%) umiarkowanie ciezka / ciezka.

Przy szacowaniu kosztow spotecznych brano
pod uwage:

= koszty medyczne (wydatki na leki, hospitaliza-
cje, wizyty ambulatoryjne),

m koszty opieki socjalnej zwigzane z pacjentem
(w tym ustugi opieki spotecznej, dostosowa-
nia strukturalne [zmiany w zakwaterowaniu]

i wsparcie pozafinansowe),

m koszty opieki nieformalnej petnionej przez
opiekuna (w tym zmiana statusu pracy, czas
poswiecany nad opieke nad pacjentem),

= wydatki ponoszone przez pacjenta i opieku-
Now w zwigzku z choroba.

W zaleznosci od ciezkosci objawdw prezento-
wanych przez pacjenta czas poswiecany przez
opiekundw na opieke nad pacjentem byt staty-
stycznie znaczaco rézny (ciezszy stan choroby
wigzat sie z koniecznoscig poswiecania wiekszej
liczby godzin opieki). Na przestrzeni 18 miesie-
cy w kazdej grupie dochodzito do zwiekszenia
liczby godzin przeznaczanych przez opiekunow
na opieke nad chorym. Podobnie statystycz-
nie istotne réznice wystepowaty w przypadku
kosztow swiadczen spotecznych. Nie stwierdzono
istotnych statystycznie roznic w kosztach ustug
medycznych w lecznictwie otwartym (na ktdre
gtownie sktadaty sie wizyty ambulatoryjne),
natomiast w przypadku lecznictwa zamkniete-
go koszty byty wieksze w przypadku pacjentow
z umiarkowanie ciezka i ciezka demencja.

Catkowity sredni koszt spoteczny w przebiegu
18 miesiecy zostat oszacowany na:

= 24140 € (okoto 106,9 tys. PLN) w przypadku
kazdego pacjenta z tagodna demencja (rocz-
nie okoto 16 093€, tj. okoto 71,3 tys. PLN),

m 34287 € (okoto 151,8 tys. PLN) w przypadku
pacjenta z umiarkowana demencja (rocznie
okoto 22 858 € tj. okoto 101,2 tys. PLN),

m 44171 € (okoto 195,6 tys. PLN) w przypadku
pacjenta z umiarkowanie ciezkg i ciezka de-
mencja (rocznie okoto 29 447€, tj. okoto 130,4
tys. PLN).

Najwiekszy udziat w kosztach catkowitych miaty
koszty nieformalnej opieki ponoszone przez
opiekunow (odpowiednio 52%, 53% i 51% srednie-
go kosztu catkowitego).

Zdaniem autoréw analizy jej wyniki w sposob jasny
i znaczacy wskazaty na korelacje pomiedzy wyjscio-
wym stanem zaawansowania choroby, a kosztami
spotecznymi zwigzanymi z zasobami alokowanymi
na opieke nad pacjentami. Dodatkowa obserwa-
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Cja byto stwierdzenie, ze obnizeniu wyniku oceny
pacjenta w skali MMSE o jeden punkt towarzyszyt
wzrost catkowitych kosztow spotecznych o 2,2%.

W sytuacji, kiedy pod uwage zostali wzieci jedynie
pacjenci ze znaczacym klinicznie obnizeniem zdol-
nosci poznawczych (obnizenie oceny w skali MMSE
0 23 punkty) wzrost kosztow byt istotnie wiekszy

i osiggnat poziom 12,5%.

We wczesniej przeprowadzanych we Francji
badaniach koszty rocznej opieki nad pacjentem
wahaty sie od 6 302€ (ok. 27,9 tys. PLN) do 53 261€
(ok. 2358 tys. PLN), a koszty opieki nieformalnej
stanowity od 34% do 82%. Roznice w duzej mierze
wynikaty z definicji grup, w jakich byty prowadzone
analizy poréwnawcze (stan pacjenta wigczanego
do monitorowanej grupy wg zaawansowania
choroby). Na réznice w koszcie wptywa rowniez
definicja czasu opieki przeznaczonej przez opieku-
now —w niektdrych badaniach jest to ograniczone
jedynie to czasu bezposrednio alokowanego (jak
w przytoczonych wynikach z badania GERAS), w
innych badaniach pod uwage brano réwniez czas
nadzoru opiekuna. Czas nadzoru opiekuna jest
jednak wartoscia trudno mierzalng, z uwagi na

to, iz w tym czasie moze podejmowac on rowniez
inne aktywnosci, co moze prowadzi¢ do podwaoj-
nego zliczania godzin poswiecanych pacjentowi

z choroba Alzheimera.

Przytoczone powyzej przyktady wskazuja na zna-
czenie kosztow opieki nieformalnej w kosztach
opieki nad pacjentem z choroba Alzheimera.
Konieczne staje sie uwzglednianie perspektywy
kosztow spotecznych w analizach efektywnosci
kosztowej nowych interwencji medycznych
stosowanych w tej jednostce chorobowej. Po-
twierdzenie tej tezy odnalezé mozna chociazby
w analizie L. M. Pefa-Longobardo i wspodtpra-
cownikow, w ktorej wskazano, iz w zaleznosci
od uwzgledniania kosztow spotecznych lub ich
nieuwzgledniania wynik analiz efektywnosci
moze sie zmienic. Sytuacje taka obserwowano
w 11% rozpatrywanych przypadkow, przy czym
w potowie z nich okazato sie, ze po uwzglednie-
niu kosztéw spotecznych interwencja uzyski-
wata status kosztowo efektywnej, co nie miato
miejsca w momencie przeprowadzania oceny
efektywnosci kosztowej jedynie z uwzglednia-
niem perspektywy ptatnika systemu ochrony
zdrowia.

Na koniecznosc¢ stosowania szerokiego podej-
Scia do analizy kosztéw zwigzanych z choro-

ba Alzheimera wskazuja réwniez najnowsze
opracowania. W pracy ,Major cost drivers in
assessing the economic burden of Alzheimer’s
disease: a structured, rapid review" [43] z 2021
roku wykazano, ze w przypadku chorych z AD
pozostajacych w trybie ambulatoryjnym koszty
opieki zdrowotnej stanowia 13,9% ogotu kosztow
powodowanych przez AD, koszty opieki spotecz-
nej 17,4% a koszty posrednie 68,7%. Duze zrézni-
cowanie w strukturze kosztow obserwowane jest
w zaleznosci od stopnia nasilenia choroby:

= koszty opieki zdrowotnej w przypadku postaci
tagodnej moga siegac 26%, podczas gdy w sta-
nie ciezkim znajduja sie na poziomie 10,4%,

m koszty posrednie w grupie tagodnej odpowia-
daty za 60,7% ogodtu kosztow i wraz z progresja
choroby ich udziat ulega zwiekszeniu do 72,5%,

W przypadku pacjentéw z AD przebywajacych
w zaktadach opiekunczych koszty opieki spotecz-
nej moga siegac nawet 85,9%.

UWZGLEDNIENIE KOSZTOW SPOLEGZNYCH ZWIAZANYCH

Z CHOROBAMI, TAKIMI JAK CHOROBA ALZHEIMERA,
POWINNO BYC KLUCZOWYM ELEMENTEM PRZY

PODEJMOWANIU DECYZJI DOTYCZACYCH FINANSOWANIA
PUBLICZNEGO | USTALANIA CEN INTERWENCI
ZDROWOTNYCH

POLSKA

Oszacowanie rzeczywistych i petnych kosztow
opieki nad pacjentami z choroba Alzheime-

ra w Polsce dotychczas nie miato miejsca —

w trakcie prac nad niniejszym projektem nie
zidentyfikowano w kazdym razie krajowych
publikacji, ktore przytaczatyby wyniki badan
zrealizowanych specyficznie na terenie naszego
kraju i w realiach polskiego modelu opieki nad
pacjentem. Przyczyna takiego zjawiska moze byc¢
7 jednej strony technicznie trudna do realizacji
ocena skali opieki nieformalnej oraz jej wycena,
z drugiej zas strony koncentracja decydentow
polskiego systemu ochrony zdrowia na bezpo-
Srednich kosztach medycznych.

W opracowaniu ,Rozwdj terapii lekowych w le-
czeniu chordb neurologicznych” [43] przywotane
zostato oszacowanie kosztow bedacych skutkiem
choroby Alzheimera dla Polski z roku 2008 skory-
gowane przez autorow opracowania o wskaznik
inflacji pomiedzy 2008, a 2017 rokiem. Koszty
bezposrednie zostaty oszacowane na 3,06 mld zt,
a koszty posrednie na 3,78 mld zt. taczny koszt
choroby Alzheimera ksztattowat sie na poziomie
6,84 mld ztotych. Warto wspomniec, ze zdaniem
autorow koszt ten jest niedoszacowany, co wynika
z nieuwzgledniania w analizie — ze wzgleddw me-
todologicznych — funkgji spotecznych petnionych
przez niepracujgcego chorego (analiza kosztow
posrednich skupia sie na utraconej produk-
tywnosci 0sob pracujacych). Brak mozliwosci
wypetniania przez pacjenta z chorobg Alzheimera
(lub istotne ograniczenie) nieformalnych funkgji
spotecznych, takich chociazby jak opieka nad
wnukami, zwieksza obcigzenie budzetéw rodzin-
nych - a nie jest to koszt, ktéry bytby uwzglednia-
ny w analizie kosztow posrednich.
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BADANIE KOSZTOW
BE/POSREDNICH

| POSREDNICH PONOSZONYCH
PRZEZ PACJENTAT JEGU
UPIEKUNOW

W skali Polski
taczny roczny
koszt choroby
AD moze siegaé
ponad 11 mid zt

Koszty
niemedyczne
obciazaja chorych
i ich rodziny
kwotj 2,5 mid z
Roczna kwota

Koszt sredni utraconych
oszty posrednie 4, hodéw przez

Koszty medyczne = Pedace wynikiem pacjentéw i ich
ponoszone przez utr’aty produktyw- opiekunow
chorych i opiekunéw nosci szacowane wynosi 1,2 mid zt

zwigzane z AD s3 na 4,4 mid zt

w skali roku A

Wynosz3 3 mid zt starzenie sie

spoteczenstwa
spowoduje
zwiekszenie
liczby pacjentéw
z AD oraz wzrost
obcigzen Polakéow

AD i skutki v
przez nia
wywotywane
beda istothym
wyzwahiem

dla polskiej
gospodarki




Choroba Alzheimera jest jedna z jednostek cho-

robowych istotnie obcigzajacych pacjenta i jego

bliskich. Zagadnienie to wydaje sie stabo pozna-

ne, a jedynie szczatkowe informacje, pojawiajace
sie w przestrzeni publicznej, sa niewystarczajace
do wykazania wagi problemu.

CELEM ZREALIZOWANYCH

PRZEZ PEX PHARMASEQUENCE

PRAC BADAWCZYCH BYLO $
ZEBRANIE INFORMAC)I @
POZWALAJACYCH NA

OCENE RZECZYWISTEGO
OBCIAZENIA FINANSOWEGO
PACJENTOW [1CH OPIEKUNOW
SPOWODOWANEGO CHOROBA
ALZHEIMERA

Zatozeniem projektu byto poréwnanie kosztéow
ponoszonych przez pacjentéw z tagodna posta-
cia choroby oraz pacjentéw w bardziej zaawan-
sowanych stadiach.

METODOLOGIA
BADANIA
KOSZTOWEGD

Badanie kosztowe 7 pacjentami zostato zreali-
zowane jako kontynuacja badania przeprowa-
dzonego z lekarzami neurologami, psychiatrami
i pracujacymi w tzw. centrach alzheimerowskich.
Kryterium wiaczenia lekarza do badania byta
praca w lecznictwie otwartym oraz prowadzenie
terapii farmakologicznej z zastosowaniem pre-
paratow rywastygminy i donepezilu u pacjentéow
w fagodnym stadium choroby Alzheimera.
Przeprowadzone badanie miato charakter
ogolnopolski z proba celowo-kwotowa (dobor ce-
lowy na poziomie cech indywidualnych lekarza
kwalifikujacych go do udziatu w badaniu; dobdr
kwotowy na poziomie lokalizacji geograficznej
miejsca prowadzenia praktyki — dobdr propor-
cjonalny wedtug rozktadu lekarzy badanych spe-
cjalizacji w miastach wojewddzkich i pozostatych
oraz regionach [zgodnie z nomenklaturg GUS
NTS 1] na podstawie bazy FarmaProm).

Lekarze zapraszali pacjentéw do udziatu w bada-
niu kosztowym. Pacjenci/ opiekunowie pacjen-
tow uzupetniali samodzielnie ankiete po wyjsciu
z gabinetu lekarza. Ze wzgledu na sytuacje
epidemiczna (epidemia COVID-19) oraz telepo-
rady umozliwiono réwniez uzupetnienie ankiety
kosztowej w wersji on-line.

Na potrzeby prac badawczych pacjenci zostali
podzielenie na trzy grupy w zaleznosci od stop-
nia nasilenia objawdw choroby:

= fagodne nasilenie (MMSE: 19-26 pkt.)

= umiarkowane nasilenie (MMSE: 11-18 pkt.)
= ciezkie nasilenie (MMSE: 0-10 pkt.)

Ankiety kosztowe zostaty wypetnione

przez pacjenta / opiekuna dla:

= 50 pacjentdw z tagodnym nasileniem
objawdw choroby Alzheimera,

= 50 pacjentéw z umiarkowanym nasileniem
objawow choroby Alzheimera,

= 52 pacjentéw z ciezkim nasileniem objawow
choroby Alzheimera,

Poszczegdlne parametry pozyskiwane za po-

moca kwestionariuszy kosztowych uwzgledniaty

podziat pacjentéw na przedstawione powyzej

kategorie.

W trakcie prac gromadzono informacje o kosz-
tach bezposrednich (medycznych i nieme-
dycznych) ponoszonych przez pacjentéw lub
opiekundw w zwigzku z choroba. Pozyskiwano
rowniez informacje majace na celu oszacowanie
wartosci utraconych dochodéw przez chorych/
opiekundw, zwigzane z absencja chorobowa,
wystapieniem trwatej niezdolnosci do pracy lub,
w przypadku opiekundw, koniecznoscia sprawo-
wania opieki nad chorym.

Bezposrednie koszty ponoszone w zwigzku

z chorobg Alzheimera monitorowano w podziale
na kategorie zdefiniowane a priori (poszczegdlne
kategorie zostaty przedstawione w tabeli poni-
zej). Wszystkie kategorie kosztéw odnoszone byty
wytacznie do wydatkdow ponoszonych w zwigzku
z chorobg — prowadzong terapia, opieka i dodat-
kowa pomoca konieczna z powodu choroby. Re-
spondenci w kwestionariuszu deklarowali sume
wydatkéw poniesionych w ciggu ostatnich

3 miesiecy.
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¥ Koszmy KOSZTY
7 MEDYCZNE & 72 NIEMEDYCZNE

PONOSZONE PRZEZ PACJENTA PONOSZONE PRZEZ PACJENTA LUB OPIEKUNOW

= leki zalecone przez lekarza w zwigzku z leczeniem AD = transport, dojazd pacjenta i osoby

towarzyszacej (opiekuna) w zwigzku z AD
m leki bez recepty, niezalecone przez lekarza,

ale stosowane w zwiazku z leczeniem AD m zZakwaterowanie poza miejscem zamieszkania

pacjenta lub opiekuna w zwigzku z AD
m odptatne wizyty lekarskie (przychodnia, poradnia,

gabinet lekarski, wizyta domowa) w zwiazku z AD = staty lub tymczasowy catodobowy pobyt

w domu pomocy spotecznej w zwigzku z AD
m badania diagnostyczne, kontrolne w zwiazku z AD
= pobyt w dziennym domu opieki spotecznej
m leczenie uzdrowiskowe pacjenta W zwigzku z AD
w zwigzku z leczeniem AD
‘ ‘ _ m zakup wysokiej jakosci zywnosci w zwigzku
= konsultacje / spotkania z psychologiem, z zalecona pacjentowi specjalng dietg stosowana w AD
psychoterapeuts, zabiegi fizjoterapii,
m dodatkowa pomoc domowa
(np. gotowanie, sprzatanie, pranie)

ustugi pielegniarskie w zwiazku z AD

m specjalistyczne artykuty higieniczne

przeznaczone dla pacjenta w zwigzku z AD = dodatkowa opieka dormowa

dogladani j iesi jent
= inne wydatki medyczne niewymienione powyzej (dogladanie, zajmowanie sig pacjentem)

m Zapewnienie opieki osobom, ktérymi przed
PONOSZONE PRZEZ OPIEKUNA AD zajmowat sie pacjent, a obecnie nie moze

etnic takiej funkcji
» wydatki medyczne, np. leki, konsultacje lekarskie, kon- & ! /

sultacje z psychologiem, psychoterapeuta, ponoszone
przez opiekuna pacjenta (oraz innych cztonkdéw rodzi-
ny), w zwiazku z chorobami, ztym samopoczuciem
(np. depresja, nerwica, bezsennos¢, stany bolowe np. = inne wydatki niemedyczne poniesione
kregostupa, problemy kardiologiczne), ktore wystapity w zwigzku z AD

ze wzgledu na stres / obcigzenie zwigzane ze sprawo-

waniem opieki nad pacjentem z AD

m Zapewnienie opieki osobom pozostajacym
pod opieka opiekuna z uwagi na niedostepnosc
zZwiazana z opieka nad pacjentem

TABELA 8.

KATEGORIE KOSZTOW
MEDYCZNYCH | NIEMEDY- Przeprowadzone prace badawcze nie miaty W celu przedstawienia wynikoéw badania i analiz

CZNYCH UWZGLEDNIONE charakteru populacyjnego badania epidemiolo- na poziomie populacji pacjentéw z choroba

W ZREALIZOWANYM gicznego. Z tego tez powodu grupa pacjentow. Alzheimera przyjeto nastepujace podejscie do

BADANIU opisanych w trakcie projektu nie odzwierciedla oszacowania liczebnosci populacji w poszczegol-
petnego przekroju pacjentdw z choroba Al- nych grupach nasilenia choroby:
zheimera w Polsce (badanie obejmowato pacjen- oparciu o dane GUS na temat stanu ludnosci
tow z lecznictwa otwartego pojawiajacych sie na Polski w grupach wiekowych na koniec 2020
wizytach u lekarzy o wskazanym powyzej profilu). roku oraz z wykorzystaniem informacji o stop-

niu rozpowszechnienia demencji w poszcze-

Tym samych przenoszenie wynikow badania gdlnych grupach wiekowych (pochodzacych
na ogdlna populacje pacjentéw powinno byc¢ z badania PolSenior2) oszacowano rozkfad
traktowane z ostroznoscia. Niemniej skala pro- grup nasilenia demencji w ogdle populacji
blemu zdrowotnego oraz przytoczone powyzej
wyniki oszacowania kosztéw choroby Alzheimera
w Polsce, siegajace niemal 7 mld zt, uzasadniaja
przeprowadzenie takiej analizy.

= za sekcja ,Epidemiologia” z Map Potrzeb Zdro-
wotnych zamieszczonych na basiw.mz.gov.pl
przyjeto wartosc 585 845 jako chorobowose
choroby Alzheimera w Polsce

= zakfadajac, ze struktura nasilenia w chorobie
Alzheimera jest zgodna z ogdlng struktura
demencji otrzymano nastepujace liczebnosci
populacji zastosowane pdzniej w kalkulacjach
na poziomie narodowym




- DANE Z POLSENIOR 2 SZACOWANA LICZBA CHORYCH

Ludnogd,osoty | QI | TR ne | boke o |iokie | irarsdwane | boke o
60-64 2680248 | 10,90% 1,30% 0,10% 292147 34843 2680
65-69 2505595 | 10,30% 1,00% 0,30% 258 076 25056 7 517
70-74 1916928 | 8,30% 2,50% 0,80% 159105 47923 15 335
75-79 1013492 | 12,00% 2,70% 1,10% 121619 27 364 11148
80-84 865 717 | 14,70% 4,30% 350% 127 260 37226 30300
85-89 538356 | 19,40% 9,60% 6,80% 104 441 51682 36608
90+ 279897 | 24,20% 18,80% 11,90% 67 735 52 621 33308
tacznie 1130 384 276715 136 897
73% 18% 9%

Nalezy zaznaczyc¢ jednak, ze liczba osdb z choro-
ba Alzheimera przyjeta do powyzszego wylicze-
nia moze by¢ niedoszacowana. W zaleznosci od
Zrodta i podawanych przez nie wartosci liczba
0s6b zyjacych z choroba Alzheimera w Polsce
moze by¢ nawet o 50%-100% wyzsza. Bardzo pdz-
ne wystepowanie objawdw choroby w stosunku
do zachodzacych w mdzgu zmian patomor-
fologicznych powoduje, iz duza grupa pacjen-
tow — pomimo rozwijajacej sie choroby — jest
bezobjawowa lub moze prezentowac tagodne

PROFIL PAGJENTA
/ CHOROBA ALZHEIMERA

Srednia wieku pacjentéw z tagodnym nasile-
niem choroby wynosita 76 lat. W grupach o bar-
dziej zaawansowanych stadiach choroby byto
ona wyzsza co wynika z charakteru choroby i roz-
WOoju jej objawdw w czasie. Choroba Alzheimera
jest uwazana za chorobe wieku senioralnego.

zaburzenia poznawcze (MCl). Wedtug badania
PolSenior 2 nawet 16,8% o0séb z populacji 60+
moze przejawiac¢ cechy kwalifikujace ich do
grupy MCI.

OTEPIENIE
LEKKIE

73%

Dlatego konieczne jest zwrdécenie uwagi na naj-
miodszych pacjentdw bioracych udziat w bada-
niu —w przypadku grupy o tagodnym nasileniu
byta to osoba w wieku 45 lat, w przypadku grupy
o ciezkim nasileniu osoba w wieku 49 lat.

Wystapienie choroby Alzheimera w miodym
wieku zwigzane jest z jej diametralnie réznym
przebiegiem, niz ma to miejsce w przypadku
0sdb starszych - zdecydowanie szybciej nara-
stajg objawy a w wyniku tego skroceniu ulegaja
poszczegodlne okresy choroby.

WYKRES 8. STRUKTURA WIEKU PACJENTGW W POSZCZEGOLNYCH GRUPACH ZAAWANSOWANIA AD (N=152)

100 1
90
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70
60
50
40
30
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10
0

88
76

tagodne nasilenie

Najwyzszy udziat mezczyzn jest obserwowany

w przypadku grupy o fagodnym nasileniu AD.
Parametr ten zmniejsza sie w grupach o bardziej
zaawansowanych stadiach choroby. Jedna z

Umiarkowane nasilenie

94 91

Ciezkie nasilenie

przyczyn jest réznica w sredniej dtugosci zycia
mezczyzn i kobiet —w 2019 roku statystyczny
mezczyzna mogt liczy¢ na 74,1 lata zycia, staty-
styczna kobieta na 81,8.

Maksimum

Srednia

. Mediana
‘ Minimum
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WYKRES 9.

PLEC PACJENTOW W POSZCZEGOLNYCH GRUPACH ZAAWANSOWANIA AD (N=152)
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WYKRES 10.

tagodne nasilenie Umiarkowane nasilenie

BLISKO 60% PACJENTOW W KAZDE) Z GRUP
OBJETYCH BADANIEM POCHODZILO Z MIEJSCOWOSCI
POWYZEJ 200 TYS. MIESZKANCOW.

MIEJSCE ZAMIESZKANIA PACJENTA WG WIELKOSCI MIEJSCOWOSCI W POSZCZEGOLNYCH GRUPACH ZAAWANSOWANA AD (N=152)

100%

90%
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70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

W populacji pacjentéw objetych badaniem
kosztowym najwiekszy udziat pacjentow z wyz-
szym wyksztatceniem byt w grupie o fagodnym
nasileniu choroby. W grupie z ciezkim nasile-
niem udziat oséb z wyzszym wyksztatceniem byt
niemal 3,7 razy mniejszy niz w grupie tagodnej.
Wynik ten wpisuje sie w teorie, wedtug ktorej
lepsze wyksztatcenie zmniejsza ryzyko choroby
Alzheimera (prawdopodobnie ze wzgledu na
przesuniecie w czasie wystapienia objawow

Ciezkie nasilenie

1,8%

. Mezczyzna

. Kobieta

Miasto 500 tys.
mieszkancow lub wiecej

Miasto od 200 do 499 tys.
mieszkancow

Miasto od 100 do 199 tys.
mieszkancow

Miasto od 20 do 99 tys.
mieszkancow

Miasto ponizej 20 tys.
mieszkancow

Wies

otepienia) [44]. Z jednej strony moze to by¢
zwigzane z wigksza zdolnosciag moézgu osoby
wyksztatconej do kompensowania niedostatkow
starzejacego sie organizmu. Z drugiej strony
wyzsze wyksztatcenie moze sie przektadac na
wyzsza swiadomosc zdrowotng, wczesniejsza
diagnostyke, czy lepsze warunki zycia, co w
niektorych schorzeniach moze by¢ kluczowe dla
unikniecia niszczycielskiego wptywu choroby na

organizm.
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WYKRES 11.
STRUKTURA WYKSZTALCENIA PACJENTOW W POSZCZEGOLNYCH GRUPACH ZAAWANSOWANIA AD (N=152)

100%
90% 17,6%
80% 6,9%

45,8%

30%

20%

10%

0%

tagodne nasilenie Umiarkowane nasilenie

W OKOLO 60%

OPIEKUNEM 0SOBY Z CHOROBA ALZHEIMERA

70%
60%
39,9%
50% 4,6%
40%
25,7%

. Wyzsze

. Pomaturalne

. Srednie
. Zasadnicze zawodowe

. Podstawowe

Ciezkie nasilenie

JEST NAJCZESCIE) OSOBA W WIEKU FUNKCJE OPIEKUNA
0D 50 D0 60 LAT, GZYLI 0S0BA, KTORA MOZE CHOREGO PELNIA

PRACOWAC ZAWODOWO PRZEZ KOLEINE LATA

JEGO DZIECI

WYKRES 12.
STRUKTURA WIEKU OPIEKUNOW PACJENTOW Z AD WG POSZCZEGOLNYCH GRUP NASILENIA CHOROBY (N=124)
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tagodne nasilenie Umiarkowane nasilenie

W ZDECYDOWANEJ WIEKSZOSCI PRZYPADKOW ROLA
OPIEKUNA JEST PEENIONA PRZEZ KOBIETY

93

Maksimum

Srednia

. Mediana
. Minimum

Ciezkie nasilenie
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WYKRES 13.

STRUKTURA PLCI OPIEKUNGW PACJENTOW Z AD WG GRUP NASILENIA CHOROBY (N=126)

100%
90%
80%
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60%
50%
40%
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10%
0%

tagodne nasilenie

Umiarkowane nasilenie

. Kobieta

. Mezczyzna

Ciezkie nasilenie

W BLISKO 50% PRZYPADKOW FUNKCJE OPIEKUNA PEENI GORKA PACJENTA

WYKRES 14. FUNKCJA RODZINNA PEENIONA PRZEZ OPIEKUNA 0SOBY Z AD (N=126)
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tagodne nasilenie

45,3%

Umiarkowane nasilenie

BE/POSREDNIE
KOSZTY MEDYCZNE
NIEMEDYCZNE

Na cele medyczne zwigzane z choroba
Alzheimera pacjenci oraz ich opiekunowie
(na dolegliwosci zwiazane z prowadzeniem
opieki nad chorym z AD) w okresie 3 miesiecy
ponosza wydatki od 1086,47 zt do 2 542,52 zt.

Jedna z gtdwnych kategorii wydatkow sa leki.
Obok inhibitorow acetylocholinoesterazy,
(donepezil, rywastygmina) oraz antagonistow
receptora NMDA (memantyny) pacjenci moga
przyjmowac leki neuroleptyczne (w leczeniu

Ktos inny

Przyjaciotka/przyjaciel
chorego, rodziny

Inni krewni,
kuzynka

Brat

Siostra

Syn

Corka

Partner zyciowy
Partnerka zyciowa
Maz

Zona

Ojciec

Matka

Ciezkie nasilenie

zaawansowanej choroby Alzheimera przeciw-
dziataja lub tagodza zaburzenia psychotyczne

i agresje oraz zmniejszaja pobudzenie psycho-
ruchowe), leki poprawiajace przeptyw krwi w
naczyniach mozgowych (wyciagi z mitorzebu
japonskiego, piracetam, winpocetyne, itp) uspo-
kajajace, przeciwdepresyjne, nasenne oraz inne,
zwigzane z pozostatymi schorzeniami

W Polsce nie ma dzis terapii, ktora bytaby
leczeniem przyczynowym choroby Alzheimera
(w czerwcu 2021 r. w USA zostat dopuszczony
przez Agencje Zywnosci i Lekéw (Food and Drug
Administration, FDA) do stosowania w chorobie
Alzheimera pierwszy lek przyczynowy — adu-
canumab). Dostepne leki, przyjmowane we
wiasciwych dawkach, pozwalaja na opdznienie
postepu choroby, co jest niezwykle istotne dla
pacjenta jak i jego bliskich.
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WYKRES 15.
SREDNIE KOSZTY MEDYCZNE PONOSZONE PRZEZ PACJENTA W ZWIAZKU Z CHOROBA ALZHEIMERA W OKRESIE OSTATNICH 3 MIESIECY (N=152)

Ozt 100 zt 200 zt 300 zt 400 zt 500 zt 600 zt 700 zt 800 zt 900 zt

1. Wydatki na leki i produkty (zaréw-
no na recepte, jak i bez recepty)
zalecone pacjentowi przez lekarza
W zwigzku z leczeniem choroby
Alzheimera

2. Wydatki na leki i produkty bez
recepty, niezalecone pacjentowi
przez lekarza, ale stosowane przez
niego w zwiazku z leczeniem cho-
roby Alzheimera

3. Wydatki na odpfatne
wizyty lekarskie w zwiazku
7 leczeniem choroby Alzheimera

TRZYMIESIEGZNE KOSZTY MEDYCZNE
PONOSZONE PRZEZ PACJENTA

ne, kontrolne w zwiazku z lecze- tagod ne nasilenie 1021,03 zt

4. Wydatki na badania diagnostycz-

niem choroby Alzheimera Umiarkowane nasilenie 944,35 zt

Ciezkie nasilenie  1931,55 zt

5. Wydatki na leczenie uzdrowiskowe
W zZwigzku z leczeniem choroby
Alzheimera (szpital uzdrowiskowy,
sanatorium)

6. Wydatki na konsultacje / spotkania
z psychologiem, psychoterapeuta,
zabiegi fizjoterapii, ustugi piele-
gniarskie w zwigzku z choroba

ﬁ o

Alzheimera
7. Wydatki na specjalistyczne 88

artykuty higieniczne 123

przeznaczone dla pacjentéw

W zwigzku z choroba Alzheimera 777

B tagodne nasilenie B Umiarkowane nasilenie [l Ciezkie nasilenie

W przypadku pacjentéw z ciezkim nasileniem Wydatek w kategorii kosztow medycznych jest
choroby najwieksze wydatki medyczne doty- powiekszany przez koszty medyczne ponoszone
czg specjalistycznych artykutow higienicznych. przez opiekundw. Sa one wynikiem dolegliwosci,
W tej grupie czesto pacjent jest juz stale lezacy, ktore wystapity u nich w zwigzku ze stresem i ob-

a stopien zaawansowania choroby uniemozliwia cigzeniem spowodowanym opieka nad pacjen-
mu jakakolwiek samoobstuge. W sytuacji utraty tem. Kumuluja sie one w trzech duzych katego-
kontroli nad czynnosciami fizjologicznymi szero- riach kosztowych: leki, wydatki na swiadczenia
kie stosowanie artykutéw z tej grupy produktow medyczne, ustugi rehabilitacyjne.

jest warunkiem zachowania czystosci i zdrowia

pacjenta.

TABELA 9. SREDNIE KOSZTY MEDYCZNE PONIESIONE PRZEZ OPIEKUNA W OKRESIE OSTATNICH 3 MIESIECY W ZWIAZKU Z DOLEGLIWOSCIAMI,
KTORE WYSTAPILY U NIEGO W ZWIAZKU Z OPIEKA NAD 0SOBA Z CHOROBA ALZHEIMERA (N=127)"

LAGODNE NASILENIE UMIARKOWANE NASILENIE CIEZKIE NASILENIE
Leki (ogdlnie) 2514 zt 29,84 zt 61,02 zt
Wizyty lekarskie / konsultacje | 3590 zt 40,34 zt 326,88 zt
specjalistyczne / badania
Rehabilitacja / fizjoterapia 66,40 zt 71,85 zt 223,08 zt
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W skali polskiej populacji pacjentéw z choroba przez pacjentow i ich opiekundw moga siegac 3
Alzheimera roczne koszty medyczne ponoszone miliardow zt.

kAGODNE NASILENIE UMIARKOWANE NASILENIE CIEZKIE NASILENIE ¥ACZNIE

1970 337 915,83 zt 456 259 852,03 z+ 528 265 051,56 zt 2 954 862 819 zt
TABELA 10.
0SZACOWANIE KOSZTOW MEDYCZNYCH Opieka nad pacjentem to nie tylko kwestia pacjentdw o ciezkim nasileniu choroby na dodat-
PONOSZONYCH W CIAGU ROKU PRZEZ zaspokajania jedynie jego potrzeb zdrowotnych, kowa pomoc domowa (np. gotowanie, sprzatanie,

POLSKICH PACJENTOW Z CHOROBA

ale to réowniez szereg innych kosztow zwigzanych ranie) oraz na dodatkowa opieke domowa (do-
ALZHEIMERA | 1CH OPIEKUNOW gnny qzany: pranie) 3 opieke a

z aktywnosciami, bez ktorych opieka nad pacjen-  gladanie, zajmowanie sie pacjentem). Wydatek ten

tem i dbanie o jego zdrowie bytyby utrudnione, pozwala opiekunom na zmniejszenie stopnia swo-
lub czasami wrecz niemozliwe. jego zaangazowania w opieke nad chorym, dzieki
czemu zmniejsza sie ich absencja w pracy, co
Na koszty niemedyczne pacjenciiich opiekuno- zmniejsza zaréwno straty w dochodach ponoszo-
WYKRES 16. ) ) ) ) ) ) o . i
SREDNIE KOSZTY NIEMEDYCZNE wie wydaja w kwartale srednio od 958 zt do 1744 nych przez opiekuna, jak rowniez istotnie obniza
PONOSZONE PRZEZ PACJENTA | JEGO zt. Uwage zwracaja koszty ponoszone W grupie koszty pos’rednie ponoszone przez spo’reczer’wstwo,
OPIEKUNGW W ZWIAZKU Z CHOROBA
ALZHEIMERA W OKRESIE OSTATNICH ozt 100 zt 200 zt 300zt 400 zt 500 zt 600 z+ 700 zt 800 zt

3 MIESIECY (N=152)

1. Wydatki na transport, dojazd ponoszone przez
pacjenta lub osoby towarzyszace (opiekundw)
W zwigzku z leczeniem choroby Alzheimera.

2. Wydatki na zakwaterowanie poza miejscem
zamieszkania ponoszone przez pacjenta lub
osoby towarzyszace (opiekundw) w zwigzku
Z leczeniem choroby Alzheimera.

TRZYMIESIECZNE KOSZTY NIEMEDYCZNE
3. Wydatki zwigzane ze statym lub tymczasowym PONOSZONE PRZEZ PAGJENTA

catodobowym pobytem w domu pomocy . .
spotecznej (domu opieki, domu seniora) Lagod ne nasilenie 957,64 zi

w2zwigzku z chorobg Alzheimera Umiarkowane nasilenie  1111,66 zt
Ciezkie nasilenie  1744,71 zt

4. Wydatki zwigzane z pobytami w dziennym
domu opieki w zwigzku z chorobg Alzheimera

5. Wydatki na zakup wysokiej jakosci zywnosci
W zwigzku z zalecona pacjentowi specjalna
dietg stosowang w chorobie Alzheimera
(np. dieta srodziemnomorska)

6. Wydatki na dodatkowa pomoc domowa
(np. gotowanie, sprzatanie, pranie) w zwigzku
7 brakiem mozliwosci wykonywania prac
domowych przez pacjenta lub przez opiekuna
lub inne osoby petniace opieke nad pacjentem

7. Wydatki na dodatkowa opieke domowa
(dogladanie, zajmowanie sie pacjentem)
w sytuacjach braku mozliwosci sprawowania
takiej opieki przez opiekunow

8. Wydatki na zapewnienie opieki dzieciom lub
innym osobom, ktorymi przed zachorowaniem
na chorobe Alzheimera opiekowat sie pacjent,
a obecnie nie moze petnic takiej opieki z po-

wodu choroby 4 B tagodne nasilenie

9. Wydatki na zapewnienie opieki dzieciom . Umiarkowane nasilenie
lub innym osobom pozostajgcym pod opieka
opiekundéw pacjenta z uwagi na ich niecbec-
nos¢ lub niedostepnose zwigzana z chorobg

pacjenta.

10 . Ciezkie nasilenie

56
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W skali kraju wydatki zwigzane z kosztami nie- opiekundw w zwigzku z choroba Alzheimera
medycznymi ponoszone przez pacjentow i ich siegaja kwoty 2,5 miliarda ztotych.

TABELA 11.
0SZACOWANIE KOSZTOW NIEMEDYCZNYCH PONOSZONYCH W CIAGU ROKU PRZEZ POLSKICH PACJENTOW Z CHOROBA ALZHEIMERA I ICH OPIEKUNOW

LAGODNE NASILENIE UMIARKOWANE NASILENIE CIEZKIE NASILENIE LACZNIE

1642 950 167,36 zt 466 874 966,80 zt 362 501 886,12 zt 2 472 327 020 zt

:) zowaniem choroby byta czynna zawodowo (wia-
sna dziatalno$¢ gospodarcza, zatrudnienie poza
rolnictwem, rolnictwo). Pomimo wystapienia

U P| E KU N A choroby z grupy pacjentdw aktywnych zawodo-
wo potowa wcigz kontynuuje prace.
Biorac pod uwage wiek w jakim wystepuje
“A RY N KU PRA CY choroba trudno jest jednoznacznie stwierdzic,

czy to jej objawy sa kluczowa przyczyna wpty-

wajaca na zmiane pozycji pacjenta na rynku
pracy. Obserwowana zmiana moze by¢ wyni-
kiem naturalnego trendu wchodzenia w okres
biernosci zawodowej w zwiazku z osiggnieciem
wieku emerytalnego. Niemniej wysoce prawdo-
podobne jest, ze pojawienie sie objawdw i ich
ewentualne oddziatywania na zycie zawodowe
moze przyspieszac taka decyzje.

Dochody pacjentéw i ich opiekundw w znacz-
nym stopniu uzaleznione sg od pozycji jaka
zajmuja na rynku pracy w trakcie przebiegu
choroby, jak i przed jej wystapieniem.

W przypadku pacjentéw z tagodnym nasileniem
objawow niemal 72% z nich przed zdiagnozo-
waniem choroby Alzheimera osiggneto juz wiek
emerytalny. Okoto 1/5 pacjentéw przed zdiagno-

WYKRES 17.
POZYCJA NA RYNKU PRACY PACJENTOW Z LAGODNYM NASILENIEM OBJAWOW AD (N=50)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

Wiasna dziatalnos¢ 6,9%
gospodarcza 4,0%
Zatrudniony poza 12,0%
rolnictwem (umowa o
o prace/zlecenie/ o dzieto) 6,0%

I 1,4%
Rolnik
0%
[
Bezrobotny 31%
nieszukajacy pracy 3,1%
Rencista* z tytutu niezdolnesci 5,8% . Przed diagnoza AD
do pracy, zwiazanej z chorobg 1.6%
. (]
Alzheimera ' . Obecnie
Rencista z innego tytutu, 0%
niezwigzanego o
z chorobg Alzheimera - 5,8%

71,9%
Emeryt
82,3%

*dla okresu przez pojawieniem sie choroby
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WYKRES 18.

POZYCJA NA RYNKU PRACY PACJENTOW Z UMIARKOWANYM NASILENIEM OBJAWOW AD (N=50)

Wiasna dziatalnos¢
gospodarcza

Zatrudniony poza
rolnictwem (umowa
o prace/zlecenie/ o dzieto)

Rencista* z tytutu niezdolnesci
do pracy, zwiazanej z choroba
Alzheimera

Rencista z innego tytuty,
niezwigzanego
z choroba Alzheimera

Emeryt

0%

]
F

20%

52%
0,0%

12,8%
0,0%

1,0%
2,5%

7%

W grupie pacjentow z ciezkim nasileniem
choroby niecate 15% pacjentdw pracowato przed
rozpoznaniem choroby Alzheimera. Opieku-

WYKRES 18.

POZYCJA NA RYNKU PRACY PACJENTOW Z GIEZKIM NASILENIEM OBJAWGW AD (N=52)

Whiasna dziatalnose
gospodarcza

Zatrudniony poza
rolnictwem (umowa
o prace/zlecenie/ o dzieto)

Rolnik

Rencista* z tytutu niezdolnesci
do pracy, zwigzanej z choroba
Alzheimera

Rencista z innego tytuty,
niezwigzanego
z choroba Alzheimera

Emeryt

0%

20%

7,2%
2,7%

61%
1,3%

1,4%
0,0%

8,2%
8,2%

0%
2,9%

W przypadku grupy pacjentéw o tagodnym nasi-
leniu choroby 70% chorych przebywa w gospo-
darstwach domowych, gdzie dochdd jest nizszy
niz 4 tys. zt. W przypadku grupy umiarkowanego
nasilenia choroby 52% pacjentow przebywa

w gospodarstwach domowych o wskazanych po-

50% 60% 70% 80% 90%

. Przed diagnoza AD

. Obecnie

nowie pacjentdéw wskazujg, iz niektorzy z nich
prowadza dalej aktywnos¢ zawodowa, jednak nie
dtuzej niz 12 godzin w tygodniu.

50% 60% 70% 80% 90%

. Przed diagnoza AD

. Obecnie

wyzej dochodach, a w grupie pacjentéw z ciez-
kim nasileniem objawoéw — 36%. Dobra sytuacja
finansowa gospodarstwa domowego umozliwia
realizacje wydatkow na wskazanych wczesniej
poziomach.




WYKRES 20.

MIESIECZNY DOCHOD NETTO GOSPODARSTWA DOMOWEGO, W KTORYM PRZEBYWA PACJENT

100%

90%

6%
8%

80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

tagodne nasilenie

UTRACONE DOCHODY PACJENTOW
| OPIEKUNOW W ZWIAZKU
Z CHOROBA ALZHEIMERA

Utrata dochodéw z powodu choroby jest istot-
nym obcigzeniem finansowym dla kazdego
pacjenta, jego rodziny, a w szczegdlnosci dla
0sob, ktére poswiecajac sie opiece nad chorym
s3 zmuszone do ograniczenia lub zaniechania
swojej aktywnosci zawodowej. Obok kosztow
medycznych i niemedycznych ponoszonych

W zwigzku z choroba strata dochodow jest
kolejna pozycja uszczuplajaca budzet gospodar-
stwa domowego. W ramach przeprowadzonego
badania kosztowego analizowano skale absencji
w pracy (przede wszystkim cztonkéw rodziny /
opiekundw pacjenta) oraz absencji dtugotrwa-
tych wynikajacych z tytutu niezdolnosci do pracy.

METODOLOGIA OBLICZEN

— CZASOWA ABSENCJA W PRACY
(ZWOLNIENIE LEKARSKIE,

URLOP BEZPLATNY)

Opiekun pacjenta z choroba Alzheimera w kwe-

stionariuszu badania wskazywat dla okresu ostat-

nich 3 miesiecy:

= liczbe dni nieobecnosci chorego w pracy w po-
dziale na zwolnienie lekarskie oraz inne,

= liczbe dni nieobecnosci opiekuna w podziale
na zwolnienie lekarskie, urlop bezpfatny, urlop
wypoczynkowy.

Spadek dochodéw w wyniku nieobecnosci w pracy
wynika z réznic pomiedzy swiadczeniem otrzymy-
wanym z tego tytutu, a wynagrodzeniem za prace
—w przypadku zasitku chorobowego wynoszacego
80% wartosci wynagrodzenia jest to 20%, a w przy-
padku urlopu bezptatnego jest to 100% wynagro-
dzenia za okres nieoclbecnosci w pracy.

Umiarkowane nasilenie

0
13% =
8%
1%

12% 10%

Ciezkie nasilenie

Zebrane dane o liczbie dni nieobecnosci w pracy
przeliczano na petne miesieczne etaty, a na-
stepnie przemnozono przez przecietna réznice
pomiedzy wynagrodzeniem a $wiadczeniem
otrzymywanym z tytutu niezdolnosci do pracy /
opieki nad cztonkiem rodziny. Przecietne mie-
sieczne wynagrodzenie do analiz zostato przyjete
zgodnie z Komunikatem Prezesa Gtéwnego
Urzedu Statystycznego z dnia 9 lutego 2021

roku w sprawie przecietnego wynagrodzenia

w gospodarce narodowej w 2020 r. tj. w kwocie
516747 PLN.

METODOLOGIA OBLICZEN
— TRWALA NIEZDOLNOSE
DO PRACY

Pacjenci lub ich opiekunowie w ankiecie kosz-
towej wskazywali aktualny status zawodowy
pacjenta oraz status zawodowy przed zdiagno-
zowaniem choroby Alzheimera. Jako pacjentow
tracacych potencjalne dochody z tytutu trwatej
niezdolnosci do pracy kwalifikowano osoby, ktére
aktualnie wskazywaty na status rencisty, a przed
diagnoza byty aktywne zawodowo. Przyjeto
zatozenie, ze w analizowanej grupie pacjentow,
ze wzgledu na bezrobocie, nie bytoby mozli-

we osiggniecie petnego zatrudnienia. Z tego
powodu analiza zostata skorygowana o wielkos¢
stopy bezrobocia w wysokosci 3,1% (stopa bez-
robocia mierzona wedtug Badania Aktywnosci
Ekonomicznej Ludnosci [BAEL] w IV kw. 2020 r.).
Wartos¢ swiadczenia rentowego wynikajgcego
z niezdolnosci do pracy przyjeto na poziomie
18559 zt (przecietna wartos¢ swiadczenia rento-
wego 7z tytutu niezdolnosci do pracy wg danych
ZUS). Wartosc¢ utraconych dochodéw oszacowa-
no jako réznice potencjalnego wynagrodzenia
oraz wysokosci swiadczenia rentowego.

7000 zt lub wiecej
6000-6999 7t
5000-5999 zt
4000-4999 zt
3000-3999 zt
2000-2999 zt
1000-1999 zt

Ponizej 1000 zt
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WYNIKI ANALIZY

Utrata dochoddéw w wyniku choroby Alzheimera
W przewazajacej czesci zwigzana jest z absencja
opiekunow w pracy. W przypadku pacjentow o
tagodnym nasileniu choroby absencja opiekuna
pod postacia urlopu bezptatnego nie wyste-
puje, ma to jednak miejsce w przypadku grup

pacjentdw o umiarkowanym i ciezkim nasileniu
choroby. Liczba dni zwolnien lekarskich u opie-
kuna pacjenta w stanie umiarkowanym jest
ponaddwukrotnie wieksza niz w przypadku opie-
kuna pacjenta o tagodnym nasileniu choroby
Alzheimera.

TABELA 12.
ROCZNA UTRATA DOCHODGW BEDACA WYNIKIEM WYSTAPIENIA CHOROBY ALZHEIMERA W PRZELICZENIU NA STATYSTYCZNEGO PACJENTA
(ANALIZA NIE UWZGLEDNIA DODATKOWYCH PRZYCHODOW PACJENTOW ZE SWIADCZEN OPIEKI SPOLECZNE) TAKICH JAK NP. DODATEK

/ ZASILEK PIELEGNACYINY)
¥ AGODNE NASILENIE UMIARKOWANE NASILENIE CIEZKIE NASILENIE
strata z tytutu absencji 537,05 zt 542332 7t 183815zt
W pracy opiekuna
strata z tytutu trwatej nie- 649,89 zt - 1151,84 zt

zdolnosci do pracy pacjenta

LAGODNE NASILENIE

509 085 688

Zmniejszenie zaangazowania opiekunow

w opieke nad pacjentem z ciezkim nasileniem
choroby, wynikajace z czestszego siegania

po osoby petnigce funkcje pomocy domowej
lub dodatkowego opiekuna zajmujacego sie

UMIARKOWANE NASILENIE

569 421 483

CIEZKIE NASILENIE

155 309 051

chorym, jak i z czestszego sprawowania opieki
nad pacjentem w formie instytucjonalnej, jest
przyczyna zmniejszenia strat w dochodach opie-
kunoéw tej grupy chorych.

0SZACOWANIE STRATY W DOCHODACH PONOSZONYCH W CIAGU ROKU PRZEZ POLSKICH PACJENTGW Z CHOROBA ALZHEIMERA | ICH OPIEKUNGW

LACZNIE

1233 816 222

KOSZTY POSREDNIE

PONOSZONE PRZEZ
SPOLECZENSTWO

W ZWIAZKU ZUTRACONA
PRODUKTYWNOSCIA PACJENTOW
Z CHOROBA ALZHEIMERA

Koszty posrednie choroby z perspektywy
spotecznej definiowane sa jako wartos¢ utraty
produktywnosci chorego w wyniku wystapienia
choroby i jej objawdw. Odnosza sie one do oséb
aktywnych zawodowo i sg skutkiem wystapienia
absencji w pracy z powodu choroby, zmniejszo-
nej wydajnosci pracy. Do ich powstawania moze
sie przyczyniac przedwczesna smier¢ osoby

w wieku produkcyjnym.

W ramach analizy wykorzystano podejscie z za-
stosowaniem oszacowania kapitatu ludzkiego
(human capital approach, HCA), ktére przyjmuje,
ze strata poniesiona w spoteczenstwie jest wyni-
kiem zmniejszonej produktywnosci osoby chorej,
co przektada sie na niepetne wykorzystanie
kapitatu ludzkiego. Miarg utraconej produktyw-
nosci w analizie jest produkt krajowy brutto w
przeliczeniu na jednego zatrudnionego skorygo-
wany wspotczynnikiem wynikajacym z malejacej
krancowej produktywnosci pracy.

W analizie kosztéw posrednich w zwigzku

z utrata produktywnosci w przebiegu choroby
Alzheimera uwzgledniono réwniez obnizona
produktywnos¢ opiekundéw wynikajaca z cza-
sowej niezdolnosci do pracy wynikajacej ze
sprawowania opieki nad pacjentem z choroba
Alzheimera.
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METODOLOGIA OBLICZEN
KOSZTOW POSREDNICH
WYKORZYSTANA W ANALIZIE

Deklarowane przez opiekunéw pacjenta z cho-
roba Alzheimera dane o liczbie dni nieobecnosci
w pracy przeliczono na petne etaty, a nastepnie
przemnozono przez wartos¢ PKB w przeliczeniu
na jednego zatrudnionego w 2020 roku. Zgodnie
z zasada malejacej krancowej produktywnosci
pracy kolejne naktady jednostek pracy przynosza
coraz mniejszy przyrost produkcji. W zwiazku

z tym, aby urealni¢ oszacowanie, zastosowano

w analizie korekte o wspotczynnik wynikajacy

z krancowej produktywnosci pracy wynoszacy
0,65 (EY, 2013). Nalezy zaznaczy¢, ze opiekuno-
wie nielicznych pacjentow, dla ktérych zostato
wskazane prowadzenie aktywnosci zawodowej
8% (4 osoby) badanej populacji w przypadku
tagodnego nasilenia objawdw i1,92% w przypad-
ku ciezkiego nasilenia (1 osoba), nie dysponowali
wiedza o ewentualnych nieobecnosciach w pra-
cy pacjentdw, stad ostatecznie nie byto mozliwe
uwzglednienie tego parametru w analizie.

Aby obliczy¢ wartos¢ obnizonej produktywnosci
7 powodu trwatej niezdolnosci do pracy pacjen-
téw, oszacowano liczbe rent bedacych wynikiem
zaistnienia choroby (liczba osdb bedaca wg

TABELA 14.

aktualnego statusu na rencie, pracujacych przed
wystapieniem choroby Alzheimera). Podobnie
jak w analizie utraconych dochoddw zastosowa-
no korekte o wspdtczynnik zatrudnienia zaktada-
jac, iz nie wszystkie osoby 7z tej grupy pozostatyby
aktywne zawodowo.

WYNIKI ANALIZY

Koszty posrednie bedace wynikiem wystgpie-
nia choroby Alzheimera sa w gtéwnej mierze
efektem zaangazowania mtodszego pokolenia
w opieke nad pacjentem. S3 to osoby aktywne
zawodowo — by zajac sie pacjentem korzystaja
ze zwolnien lekarskich i urlopdw bezptatnych.
Dodatkowym elementem wptywajacym na
ich produktywnos¢ jest zmiana w wydajnosci
pracy oszacowana wedtug deklaracji na 14,5%
u opiekundw pacjentéw z tagodnym nasileniem
objawdw, 10,7% w grupie umiarkowanej i 13%
w grupie ciezkiej.

Koszty posrednie zwigzane z trwata niezdolno-
Scia pacjenta do pracy w wyniku zaistnienia cho-
roby Alzheimera sag niewielkie. Wynika to gtdwnie
z faktu zaniechania aktywnosci zawodowej przed
duza grupe pacjentéw jeszcze przed zdiagnozo-
waniem choroby.

ROCZNE KOSZTY POSREDNIE BEDACE WYNIKIEM WYSTAPIENIA CHOROBY ALZHEIMERA W PRZELICZENIU NA STATYSTYCZNEGO PACJENTA.

¥ AGODNE NASILENIE UMIARKOWANE NASILENIE CIEZKIE NASILENIE
czasowa hiezdolnos¢ do pra- 790,23 z¢ 7 97994 zt 2 704,69 zt
cy opiekunowie (absencja)
zmniejszenie wydajnosci 374453 7t 4 803,062 zt 4 480,10 z¢
pracy opiekunoéw (obnizona
wydajnosg)
trwafta niezdolnosc do pracy 149216 zt - 2 644,06 7t
(pacjent)
tacznie 6 026,92 zt 12 783,56 zt 9 829,45 zt

Koszty posrednie najnizsze sa w grupie o fa-
godnym nasileniu choroby. Wynika to z faktu
mMniejszego zaangazowania opiekundéw (mniej-
sza liczba dni absencji w pracy) oraz istotnie
mniejszej grupy opiekundw obserwujgcych

u siebie obnizenie produktywnosci w trakcie
wykonywania pracy zawodowej. Wiekszy odsetek
pacjentow wymagajacych opieki oraz wzrost
Zaangazowania opiekundw w grupie o umiar-
kowanie nasilonych objawach choroby skutkuje
ponad 10-krotnym wzrostem kosztéow posred-
nich bedacych wynikiem absencji opiekuna

w pracy i niemal 3-krotnym wzrostem kosztéw
po uwzglednieniu zmniejszonej wydajnosci
pracy opiekuna.

W grupie pacjentoéw z ciezkim nasileniem
objawdw dochodzi do obnizenia generowanych
kosztow posrednich. Gtéwna przyczyna tego
zjawiska jest zmniejszenie absencji u opieku-
now, co wynika z zatrudniania dodatkowych
0s6b petnigcych funkcje pomocy domowej lub
dodatkowego opiekuna pacjenta oraz czestsze-
go korzystania w przypadku ciezkich pacjentow
z instytucjonalnych form opieki (domy opieki
catodobowe i domy opieki tymczasowej)

Koszty posrednie generowane przez chorobe Al-
zheimera w Polsce moga przekraczac 4,4 mid zt.
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TABELA 15.
0SZACOWANIE KOSZTOW POSREDNICH PONOSZONYCH W CIAGU ROKU PRZEZ POLSKIE SPOLECZENSTWO W ZWIAZKU Z CHOROBA ALZHEIMERA

tAGODNE NASILENIE UMIARKOWANE NASILENIE CIEZKIE NASILENIE LACZNIE

2584982 419 zt 1342210176 zt 510 570 976 zt 4 437763 571 zt

PUDSUMUWAN'E z choroba oraz wytaczenie z aktywnosci zawo-

Obciazenia wynikajace z choroby Alzheimera dowej pracujacych opiekundéw — sg dotkliwe dla

—z uwagi na szeroka grupe pacjentéw zyjacych catego spoteczenstwa.

W SKALI POLSKI NA KWOTE TA SKEADAJA SIE ZARGWNO
FACZNE KOSZTY ROCZNIE ~ KOSZTY MEDYCZNE | NEMEDYCINE PONOSZONE

PRZEZ PACJENTOW | ICH OPIEKUNOW, KOSZTY

MOGA SIEGAC PONAD UTRACONYCH DOCHODOW | UTRACONA

11 MILIARDOW ZLQOTYCH ~ PropukTvmost

TABELA 16.
0SZACOWANIE

PRZEZ POLSKIE

SPOLECZENSTWO Koszty . Koszty
o bezposrednie* poérednie
ALZHEIME?;A *ponoszone przez

pacjentow iich
opiekunéw (medyczne
i niemedyczne)

chznie L1 mid

Koszrow
e 5,4 mid # 3+ 5,7 mia



Powyzsze zestawienie nie zamyka koszyka kosz-
tow, ktorych przyczyna jest choroba Alzheimera.
Jedna z istotnych grup kosztow, o ktérej trzeba
wspomniec, a ktéra nie zostata przywotana wcze-
Sniej, sg koszty Swiadczen medycznych ponoszo-
nych przez system ochrony zdrowia (Swiadczenia
udzielane w publicznej stuzbie zdrowia, refunda-
cja lekéw). Wedtug informacji udostepnionych
przez Narodowy Fundusz Zdrowia wartosci
rozliczonych swiadczen, zrealizowanych na

rzecz pacjentdow ze sprawozdanym rozpozna-
niem gtownym ICD FOO i G30 (z rozszerzenia-
mi) w roku 2019 wynosita niemal 130 milionow
ztotych. Wydaje sie, ze wartosc¢ ta jest istotnie
niedoszacowana, co wynikac¢ moze chociazby

z faktu korzystania przez pacjentow ze swiad-
czen podstawowej opieki zdrowotnej, w ktorych
sprawozdawanie swiadczen z raportowaniem
jednostek chorobowych zostato wprowadzone
dopiero w ostatnich latach.

Starzenie sie spoteczenstwa bedzie w najbliz-
szych latach czynnikiem istotnie zwiekszajacym
populacje pacjentdw zyjacych z choroba Al-
zheimera. Tym samym beda wzrastaty obciaze-
nia catego spoteczeristwa. Do 2050 roku liczba

pracujgcych Polakow moze zmniejszy¢ sie

0 30%, a tym samym ograniczenie lub wytacze-
nie z grupy aktywnych zawodowo opiekunow
duzej rzeszy pacjentow z choroba Alzheimera
nie jest zjawiskiem korzystnym.

WYDAJESEE, QO
7E JEDYNYN
ROZWIAZANIEM

JEST ZAPEWNIANIE

JAK NAJDEUZSZE)
SAMODZIELNOSCI
CHORYCH

BEDZIE TO JEDNAK MOZLIWE JEDYNIE

W PRZYPADKU UKIERUNKOWANIA SYSTEMU
OCHRONY ZDROWIA NA BARDZO WCZESNE
IDENTYFIKOWANIE | DIAGNOZOWANIE PACJENTOW,
TAK BY MOZLIWE BYLO JAK NAJSZYBSZE
WEACZENIE TERAPII MODYFIKUJACE)

PRZEBIEG CHOROBY
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CHOROBA AL ZHEIMERA
W OPINI SRODOWISKA
PACJENTOW |

[ICH OPIEKUNOW

KLINICYSTOW
| EKSPERTOW SYSTEMU
JCHRONY ZDROWIA




KOMENTARZ
PACJENTOW

OPRACOWANIE:

ZBIGNIEW TOMCZAK

Przewodniczacy Zarzadu
Polskie Stowarzyszenie Pomocy
Osobom z Choroba Alzheimera

Z10 najwiekszych przyczyn Smierci, Alzheimer jest
jedyna, ktorej nie umiemy zapobiec i wyleczyc,

a niski poziom swiadomosci oraz stygmatyzacja
pogtebiaja te sytuacje. Poréwnujac koszty choréb
demencyjnych i onkologicznych (dane dla USA)
otrzymujemy proporcje 1do 1, natomiast porownu-
Jjac naktady na badania ta proporcja jest jak 1do 10.
Zakfadajac podobne proporcje w innych krajach,
to widzimy jak daleka droga nas czeka.

Kazdy chory na chorobe Alzheimeraiinne
choroby demencyjne ma prawo do godnego
przejscia przez te choroby, czyli do:

= wczesnej diagnozy,

= wsparcia po diagnozie,

= catosciowej opieki,

= rdwnego dostepu do leczenia,

= rdwnego traktowania.

Po zdiagnozowaniu choroba moze trwac 8-14

lat (przed diagnoza, w ukryciu, moze rozwijac¢

sie wiele lat), dlatego wazne jest wsparcie dla
opiekunow nieformalnych (stanowigcych 95%),
ktérzy sami wymagaja pomocy psychologicznej,
prawnej i nierzadko finansowej. Opiekunowie
poswiecaja choremu czesto wiele lat ciezkiej pra-
cy, konieczny jest zatem system wsparcia przy-
jazny dla chorego i jego opiekuna polepszy to
komfort zycia i poczucie godnosci w wieloletnigj
chorobie. Opiekun powinien zaplanowac dalszy
przebieg organizacji opieki w czasie wieloletnigj
choroby. Musi decydowac i przyja¢ odpowiedzial-
nos¢ za osobe chora.

Do najwazniejszych wyzwan opiekuna nalezy za-
akceptowanie diagnozy, poznanie choroby, zor-
ganizowanie bezpiecznego domu, zrozumienie
wiasnej roli w opiece, a takze sposoboéw radzenia
sobie z negatywnymi emocjami. Problemem jest
zmeczenie i wypalenie opiekundw, ktdre spowo-
dowane jest ograniczonym dostepem do placo-
wek opieki dziennej i catodobowej, hospicjoéw,

a takze niedostateczna liczba przeszkolonych
kadr medycznych i opiekunczych.

Pamietajmy, ze dobry opiekun,
to zdrowy opiekun.

Dla zapewnienia odpowiedniego poziomu
godnego chorowania istotne jest takze przezna-
czenia odpowiednich srodkoéw finansowych na
leczenie i opieke nad chorym, oprécz lekarstw
(m.in. finansowanie srodkow higienicznych,

czy srodkow chtonnych, ktére od lat nie byty
waloryzowane), edukacje kadr medycznych

i edukacje spoteczenstwa na temat tej choroby,
zapobiegajac stygmatyzacji chorych, az wreszcie
przygotowanie uregulowan prawnych na temat
wczesniejszych swiadomych wybordéw i kontroli
stanu zdrowia na dalszych etapach choroby, np.
ubezwiasnowolnienia, lub ustanowienia opieku-
na prawnego w okreslonych zakresach.

Bardzo trudnym wyzwaniem jest podjecie
decyzji o umieszczeniu chorego w placowce
opiekunczej. Decyzja ta powinna by¢ podjeta
wtedy, kiedy opiekun nie jest w stanie zapewnic
choremu bezpiecznej opieki w domu. Najcze-
Sciej takie decyzje sa podejmowane z wielka
rozwaga i dbatoscia o zdrowie chorego, a mimo
tego rodzina dtugo nie moze zaakceptowac tej
nowej sytuacji.

Podobnie jest z podjeciem decyzji o ubezwia-
snowolnieniu. Wiele rodzin nie dopuszcza takiej
mozliwosci, ale czesto nie ma innej drogi dla za-
pewnienia bezpieczenstwa choremu i zadbania
0 jego zywotne interesy.

Doceniajac ztozong problematyke choroby
Alzheimera, w maju 2017 r. zostat opublikowany
Raport NIK ,Opieka nad osobami chorymi na
chorobe Alzheimera oraz wsparcie dla ich ro-
dzin". Doceniajac role opiekundw, Raport zazna-
cza w tytule problem wsparcia dla opiekunow.

Dlatego bardzo cenne jest, ze przedstawiony
Raport ,Choroba Alzheimera wyzwanie zdrowot-
ne oraz ekonomiczne obcigzenie w starzejacym
sie spoteczenstwie” w wielu miejscach odnosi

sie do Raportu NIK, wskazujac, ze nadal jest brak
systemowych rozwigzan odpowiadajacych potrze-
bom oséb z choroba Alzheimera, a system opieki
zdrowotnej traktuje te grupe chorych stosujac
standardy leczenia stosowane wobec ogotu osob
starszych. Niniejszy Raport réwniez podkresla
problem braku rzetelnych danych (lub réznych
danych dotyczacych tego samego problemu)
dotyczacych liczby chorych niezdiagnozowanych,
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zdiagnozowanych, liczby chorych dla réznych eta-
pow choroby, a takze dotyczacych problematyki
opiekunczej. Nalezy podkresli¢, ze Raport rowniez
wskazuje na brak spdjnej polityki spotecznej i roz-
wigzan dedykowanych dla tej grupy osob.

Juz w 2011 roku Polska uznata chorobe Alzheime-
ra za jeden z kluczowych tematow prezydencji

w Unii Europejskiej, rekomendujac panstwom
cztonkowskim podejmowanie wszelkich dziatan
na rzecz poprawy jakosci leczenia i rehabilitacji
oraz opieki spotecznej, takze poprzez zwiekszanie
naktadow finansowych na te zadania, w formie
zintegrowanej i kompleksowej polityki panstwa.

Rozwigzaniem przynajmniej czesci problemaow,
a takze pewnym gwarantem zapewnienia
godnego chorowania bytoby wdrozenie opraco-
wanego w 2011 r. przez sSrodowiska naukowcodw

i stowarzyszenia alzheimerowskie Polskiego
Planu Alzheimerowskiego, ktéry obejmuje kom-
pleksowy model opieki medycznej i spotecznej
w zakresie diagnostyki i leczenia, oraz wsparcia
dla opiekundéw, w tym wdrozenia standardow
dotyczacych wczesnej diagnozy.

Obecnie zblizamy sie do potmetka Globalnego
Planu Dziatania WHO, rekomendujacego opra-
cowanie narodowych plandéw dotyczacych de-
mencji do 2025 r. w 75% krajow Swiata. Niestety
Polska nadal nie ma Polskiego Planu Alzheime-
rowskiego, ktéry obejmowatby cata problematy-
ke w sposob systemowy. W Europie sytuacja ta
przedstawia sie bardzo dobrze, poniewaz prawie
wszystkie kraje maja juz swoje plany dotyczace
demencji. Dodatkowo nalezy zauwazyc, ze osoby
zyjace z demencja najbardziej zostaty dotkniete
przez skutki (pandemii COVID-19, bo szacuje sie,
ze w skali swiata az 25% zgondw spowodowa-
nych przez COVID-19 to ludzie zyjacy z demencja.

Opieka nad osobami chorymi wymaga dziatan
interdyscyplinarnych, a zapewnienie godno-

Sci chorowania nie powinno spoczywac tylko

w gestii opiekunow. Konieczne jest zwiekszenie
dostepnosci do diagnostycznych testéw przesie-
wowych i leczenia, pogtebienie i upowszechnie-
nie specjalistycznej wiedzy medycznej i profi-
laktycznej, wprowadzenie standaryzacji badan,
profesjonalizacji opieki, racjonalizacji kosztow

i zapewnienia stabilnosci swiadczen.

Zapobieganie, leczenie, opieka w trakcie choroby
i wsparcie dla opiekundw lezy w kompetencji
dwoch ministerstw: Ministerstwa Zdrowia oraz
Ministerstwa Rodziny i Polityki Spotecznej, ktore
powinny stworzy¢ jednolity system, aby zmniej-
szy¢ zachorowalnose na Alzheimera, a przede
wszystkim pilnie wprowadzi¢ standard badan
przesiewowych pacjentow 65+, a takze dokonac
analizy sytuacji epidemiologicznej. Pozwoli to
zmniejszy¢ tempo przyrostu oséb chorych (obec-
nie zwiekszyto sie do 4% rocznie).

Ciezar opieki nad chorym jest przerzucony

KAZDA 0SOBA ZYJACA Z ALZHEIMEREM
(A TAKZE Z DEMENCJA), MA PRAWO

D0 GODNEGO PRZEJSCIA PRZEZ CHOROBE,
A CO ZA TYM IDZIE DO:

- jak najszybszej diagnozy,

- dostepu do wysokiej jakosci wsparcia
po diagnozie,

- podmiotowej, skoordynowanej opieki
przez caty okres choroby,

- rownego dostepu do leczenia i zabiegow
terapeutycznych,

- takiego samego traktowania, jak inne
osoby bedace cztonkami spotecznosci.

w opinii badanych rodzin w 95% na rodzine. Jest
to wieloletnia praca opiekundéw nieformalnych,
tak jak w tytule ksiazki Nancy L. Mace i Peter

V. Rabins ,36 godzin na dobe”". Konieczny jest
system bardziej przyjazny dla chorego i jego
opiekuna, co polepszy komfort zycia i zwiekszy
poczucie godnosci w wieloletniej chorobie.

Dlatego z zadowoleniem nalezy przyjac pogte-
biona analize tej problematyki przedstawiona

w najnowszym Raporcie ,Choroba Alzheimera
wyzwanie zdrowotne oraz ekonomiczne obciaze-
nie w starzejacym sie spoteczenstwie”.

Raport podkresla, ze ciezar spoteczny i ekono-
miczny choroby jest bardzo istotny w obliczu
szybko starzejacych sie spoteczenstw, a do takich
zaliczana jest Polska, konieczne sa zatem pilne
dziatania w tym zakresie. Konieczna jest zmia-

na swiadomosci o chorobie w spoteczenstwie,

w tym wsrdd personelu medycznego, aby pro-
blematyka ta nie byta tematem tabu i nie spoty-
kata sie ze stygmatyzacja. Do tego potrzebny jest
nowy model diagnostyki, aby mozna byto wdro-
zy¢ wczesng diagnoze, a w efekcie spowolnic
proces choroby. Raport juz na poczatku zaznacza
jak wazne jest wsparcie dla rodzin/opiekundw
—jest to integralny element procesu leczenia.

Wiele uwagi poswiecono problematyce kosztow
leczenia i opieki, ale takze szeroko rozumianym
kosztom spotecznym.

Udziat oséb 65+ bedzie wynosit az 33% w bliskiej
perspektywie roku 2050, a poniewaz zagrozenie
chorobami demencyjnymi rosnie wraz z wie-
kiem, to liczba osdb chorych réwniez proporcjo-
nalnie wzrosnie.

Poparte jest to obszerna analiza demograficzna
dotyczaca Polski i Swiata, ktora ukazuje jak duza
liczba osdb ma zaburzenia funkcji poznaw-
czych, poczawszy od tagodnych (MCI), poprzez
otepienie w stopniu lekkim, umiarkowanym

i gtebokim. Z drugiej strony, dane z MZ pokazu-
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ja zdiagnozowana liczbe chorych, i jak stusznie
zauwazono, widzimy duza réznice pomiedzy sza-
cunkowa liczba chorych a liczba oséb zdiagno-
zowanych. Raport stusznie wskazuje na gtowna
przyczyne tej rozbieznosci jaka jest brak kom-
pleksowego i systematycznego podejscia.

Bardzo cenne sa tu informacje o patogenezie tej
choroby, o czynnikach ryzyka, o patologicznych
nieprawidtowosciach w mdézgu oraz o znaczeniu
badan przesiewowych co stanowi kompendium
wiedzy o chorobie, jej etapach, o metodach
diagnostyki, kryteriach rozpoznawania choroby
w zaleznosci od klasyfikacji, metodach badan,
oraz obszerny rozdziat o badaniach genetycz-
nych, ktére ciesza sie coraz wieksza popularno-
Scia. Na pytanie (wg swiatowej ankiety ADI), czy
jesli bytaby taka mozliwosé to poddatbys sie ba-
daniu genetycznemu, 69,3% odpowiedziato ,tak”.

Raport potwierdza (na co rowniez wskazuja inne
badania) brak powszechnego zainteresowania
lekarzy POZ badaniem stanu funkcji poznaw-
czych pacjentdw w wieku senioralnym.

Autorzy zwracaja uwage na trudny do oszacowa-
nia problem kosztéw posrednich ponoszonych
przez spoteczenstwo. W zwigzku z utraconga
produktywnoscia nie tylko chorych, ale i opie-
kunow, kluczowa sprawa jest zapewnienie jak
najdtuzszej samodzielnosci chorych, ale to zalezy
od zastosowanego modelu systemu ochrony
zdrowia i wsparcia dla opiekundw. Z uwagi na
brak Polskiego Planu Alzheimerowskiego, dziata-
nia w tym zakresie sg niespdjne, niesystematycz-
ne, sa bez okreslonej wizji, a dodatkowo okres
pandemii zwielokrotnit problemy tej grupy osob.
Natomiast w niniejszym Raporcie brakuje roz-

dziatu o roli organizacji alzheimerowskich zaréow-
no w Polsce jak i na swiecie. Wspomniana tu ADI
Alzheimer 's Disease International, ktora skupia
organizacje z catego Swiata, oraz Alzheimer
Europe dostarczaja najnowszych informacji

o0 nowoczesnych standardach opieki, a takze

0 najnowszej wiedzy w zakresie badan klinicz-
nych. Polskie Stowarzyszenie Pomocy Osobom

z Choroba Alzheimera jest ich krajowym czton-
kiem. W Polsce dziata kilkadziesiat organizacji
pacjenckich. Role ich docenit w swoim raporcie
NIK, wskazujac w analizie SWOT o mocnych
stronach systemu: ,Aktywnosc¢ srodowiska rodzin
i opiekundw osdb z choroba Alzheimera”, doda-
jac, ze tylko organizacje alzheimerowskie spetnity
swoje zadania w tym zakresie.

Przedstawiony Raport nalezy ocenic bardzo wy-
soko jako bardzo wazny i potrzebny dokument
przedstawiajacy ztozong problematyke chordb
demencyjnych, poczawszy od badan naukowych,
poprzez zwiekszenie Swiadomosci spotecz-

nej, problem stygmatyzacji, opieki zdrowotnej
chorych, oraz szerokiej pomocy dla rodzin, ktore
nieraz przez kilkanascie lat wypetniaja trudne
pod kazdym wzgledem zadania opiekuncze.

HASLO ,WYSCIG Z CZASEM", KTORYM POSEUGUJA SIE
CZESTO ORGANIZACJE ALZHEIMEROWSKIE

NA CALYM SWIECIE, NADAL JEST AKTUALNE

Im wczesdniej choroba zostanie zdiagnozowana,
tym diuzej bedzie moégt chory uczestniczyc

w swiadomym zyciu spotecznym i rodzinnym.




OPRACOWANIE:

DRN.0 ZDR.
EDYTA EKWINSKA,

Wiceprezes Alzheimer Polska

MGR INZ. ,
ZYGMUNT WIERZYNSKI,

Prezes Alzheimer Polska

Ruch organizacji alzheimerowskich w Polsce
siega poczatkdw lat 90-tych ubiegtego wieku.
Cztonkami tych organizacji sa przede wszyst-
kim opiekunowie rodzin i chorych z choroba
Alzheimera i innymi zespotami otepiennymi, kto-
rzy maja osobiste doswiadczenia w opiece nad
chorym. Organizacje alzheimerowskie zrzeszone
w Alzheimer Polska, mimo, ze dziatajg w réznych
czesciach kraju, maja podobne doswiadczenia
W organizowaniu pomocy chorym i ich opieku-
nom. Dane demograficzne w wielu krajach wy-
raznie wskazuja, ze ogdlna liczba osob zyjacych

z demencja bedzie nadal znaczaco wzrastac.
Jesli te prognozy okaza sie trafne, liczba osdb
wymagajacych leczenia, opieki i wsparcia moze
sie podwoi¢ do 2050 r. Organizacje alzheimerow-
skie od lat zwracaja uwage na rosnaca populacje
ludzi starszych w Europie, w tym osoéb z demen-
cja. Podkreslaja réowniez istote problemu sta-
rzejacego sie spoteczenstwa. W efekcie systemy
opieki zdrowotnej i spotecznej beda wymagaty
znacznej inwestycji w ustugi, a spoteczenstwa
beda musiaty dostosowac sie do zycia/wspotzycia
z chorymi z demencja w swoim otoczeniu, co
wymaga miedzy innymi zmiany sposobu mysle-
nia o chorobie. Niniejszy raport, oprocz przedsta-
wienia niezwykle cennych zagadnien epidemio-
logicznych, patogenezy choroby Alzheimera czy
trudnosci zwiazanych z diagnostyka i dostepem
do leczenia, zwraca uwage na obciazenie choro-
ba Alzheimera i koszty samej choroby. Zgadza-
my sie z autorami raportu, ze opieka nad osoba

z demencja spowodowana chorobg Alzheimera
to wieloletnie wyzwanie dla wszystkich cztonkow
rodziny chorego i jego bliskich. Opiekunowie nie-
formalni doswiadczaja obciazenia psychicznego,
fizycznego, ekonomicznego i spotecznego.

Organizacje pacjenckie dziatajace na terenie
kraju tworzg centra informacji alzheimerowskiej,
domy dziennego pobytu, grupy wsparcia czy pa-
nele szkoleniowe dla opiekunoéw. Czesto to tylko
tam opiekunowie i chorzy znajduja odpowiednia
pomoc i wsparcie. Jednak te dziatania sg mocno
ograniczane przez brak rozwigzan systemowych
i wsparcia dla samych organizacji.

Organizacje alzheimerowskie rowniez od lat
postulujg o stworzenie systemu wczesnej
diagnostyki choroby Alzheimera, ktérego
brak mocno wybrzmiat w niniejszym rapor-
cie. Wiele krajow europejskich, wychodzac
naprzeciw wyzwaniom zwiazanym z choro-
ba Alzheimera, opracowato i wdrozyto naro-
dowe strategie alzheimerowskie, w ktorych
znaczaca jest rola organizacji alzheimerow-
skich.

LICZYMY, ZE W NAJBLIZSZYM CZASIE
ROWNIEZ W NASZYM KRAJU ZOSTANIE
WPROWADZONY POLSKI PLAN ALZHEIMEROWSKI,
KTORY WYZNACZY STANDARDY LECZENIA

| OPIEKI NAD CHORYMI ZYJACYMI

Z DEMENCJA I'ICH OPIEKUNAMI

Chorzy swiadomi swego stanu oraz opiekuno-
wie rodzinni, doswiadczajacy trudéw codziennej
opieki nad chorym, ktérzy czesto sg w grupie
podwyzszonego ryzyka zachorowania na cho-
robe Alzheimera, z niecierpliwoscia oczekuja na
przetom w leczeniu choroby.

Po tylu latach oczekiwan, w czerwcu 2021
roku Amerykanska Agencja Do Spraw
Zywnosci i Lekéw (Food and Drug Admini-
stration) dopuscita leczenie przyczynowe
w tej chorobie - lek aducanumalb.

Z niecierpliwoscia oczekujemy na decyzje
0 jego bezpiecznym stosowaniu w naszym
kraju. Jest to szczegdlnie wazne, ze coraz
miodsze osoby zapadaja na te chorobe.

SKUTECZNE LECZENIE TO SZANSA
NA POPRAWE JAKOSCI ZYCIA CHOREGO
| OPIEKUNA

Alzheimer w Polsce, dazy do poprawy sytuacji
0s0b zyjacych z choroba Alzheimera i innymi
otepieniami w naszej ocenie powstanie i szero-
kie rozpowszechnienie niniejszego raportu jest
kolejnym krokiem w osigganiu tego celu.
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Starzenie sie spoteczenstwa narzuca potrzebe
modyfikacji istniejacej struktury organizacji
ochrony zdrowia i obowigzujgcych standardow
zycia spotecznego. Jednym z wazniejszych
wyzwan wspotczesnego sSwiata jest koniecz-
nos¢ opracowania i wprowadzenia rozwigzan
umozliwiajacych dopasowanie funkcjonowania
spoteczenstw do sytuacji zwigekszonej czestosci
wystepowania roznych przewlektych chordb
zwigzanych z wiekiem, np. nowotwordw, choréb
naczyniowych, czy choréb neurozwyrodnienio-
wych. Te ostatnie stanowig szczegdlne wyzwanie,
poniewaz powoduja wieloletnie, stale pogtebia-
Jjace sie zaburzenia codziennego funkcjonowa-
nia wynikajgce z niesprawnosci intelektualnej

i fizycznej chorych, czesto wymagajacych opieki
innych osdb.

Choroba Alzheimera, najczestsza choroba neu-
rozwyrodnieniowa przebiegajaca z otepieniem,
charakteryzuje sie postepujgcymi zaburzeniami
pamieci i innych funkcji poznawczych, ktdre po
kilku latach trwania prowadza do nieodwracalnej

degradacji intelektualnej i fizycznej. Tylko

w poczatkowym etapie choroby pacjenci moga,
przynajmniej czesciowo, funkcjonowad samo-
dzielnie, z czasem wymagajg coraz wiekszego
zaangazowania innych oséb w codzienne wspar-
cie i opieke. Obecnie leczenie choroby Alzheime-
ra polega na stosowaniu lekdw objawowych oraz
réznych form terapii wspierajacej pacjenta i opie-
kuna. Ostatnio zarejestrowano w USA pierwszy
lek o dziataniu przyczynowym, adukanumab,
przeciwciato monoklonalne skierowane przeciw-
ko beta-amyloidowi.

Wyzwania, ktdre niosg za soba choroby zwia-
zane z wiekiem, wymagaja rzetelnej wiedzy na
temat ich epidemiologii, a takze powiazanych

z nimi kosztami ekonomicznymi i spotecznymi
ponoszonymi przez ptatnika, pacjenta i opiekuna.
Tego typu dane na temat choroby Alzheimera

w odniesieniu do spoteczenstwa amerykanskiego
i spoteczenstw Europy Zachodniej sg bardzo do-
brze poznane. W Polsce jesteSmy w momencie
wymagajacym duzego zaangazowania eksper-
tow medycznych i systemowych w opracowanie
aktualnych, rzetelnych danych epidemiologicz-
nych i kosztowych zwigzanych z choroba Al-
zheimera oraz w propozycje optymalnego wyko-
rzystania zasobdw juz istniejacych i zaplanowania
nowych rozwigzan leczenia choroby Alzheimera,
uwzgledniajacych specyfike polskiego modelu
funkcjonowania spoteczenstwa.

Autorzy Raportu prezentujg dostepne dane
statystyczne dotyczace liczby oséb w wieku
senioralnym i epidemiologii choroby Alzheimera.
Dane te pozwalaja ocenic skale problemu obec-
nie i w perspektywie kolejnych 30 lat. W 2019 r.
na swiecie odsetek osob w wieku 65+ wynosit 9%;
szacuje sie, ze w 2050 r. na Swiecie ten odse-

tek bedzie wynosit 16%. Obecnie na swiecie 39
milionéw ludzi choruje na chorobe Alzheimera,
a w 2050 r. na swiecie az 98-106 milionow bedzie
miato te diagnoze.

W 2019 r. w Europie odsetek osdb w wieku 65+
wynosit 20.3%. Szacuje sie, ze w 2050 r. ten
odsetek bedzie wynosit 30%. W Polsce struktura
wiekowa spoteczenstwa jest poréwnywalna do
innych krajow Europy; odsetek osdb 65+ wynosi
18%, a w 2050 r. przekroczy 30%. Obecnie

w Europie liczba chorych na chorobe Alzheimera
wynosi 8 885 tys.

Na podstawie danych zgromadzonych w bada-
niu PolSenior2, analiz Alzheimer Europe oraz
danych z krajow europejskich o podobnej struk-
turze demograficznej, Autorzy Raportu szacuja,
ze w Polsce liczba chorych na chorobe Alzheime-
ra wynosi obecnie okoto 584 tys., w tym 428

906 0s6b Mma tagodne nasilenie choroby, 104

995 — umiarkowane, a 51 943 — ciezkie nasilenie
choroby. W 2050 r. liczba chorych na chorobe
Alzheimera w Polsce wyniesie 1217 tys.
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Nalezy zwroci¢ uwage, co tez podkreslajg Auto-
rzy Raportu, ze powszechnie cytowane dane

z Map Potrzeb Zdrowotnych Ministerstwa Zdro-
wia uwzgledniajace pacjentéw z potwierdzong
diagnoza choroby Alzheimera wskazuja, ze liczba
chorych w Polsce jest 4 x mniejsza niz przedsta-
wione wyzej obliczenia i wynosi 129,1 tys. osdb. To
bardzo wyrazne niedoszacowanie moze wynikac
z ograniczonego dostepu do diagnostyki cho-
roby Alzheimera w Polsce czy tez braku zainte-
resowania szczegotowa diagnostyka objawow
choroby wobec braku mozliwosci terapii.

Autorzy Raportu podkreslaja, ze choroba Al-
zheimera stanowi bardzo duze, wieloletnie (sred-
nio 8-14 lat) obcigzenie rodziny pacjenta. W Pol-
sce odsetek pacjentéw pod opieka rodziny jest
bardzo wysoki i wynosi 92% - dla poréwnania w
USA to 80%. Przy czym w 44% przypadkow opie-
ka zajmuje sie jeden cztonek rodziny, a w 26%
przypadkow — dwie osoby. W 50% przypadkow sg
to corki chorego, w 25% - zony, a 10% - mezowie.
Opieka nad chorym wymusza zmiane funkcjo-
nowania opiekuna na wiele lat, stanowi bardzo
duze obcigzenie finansowe, psychiczne, fizyczne
i spoteczne.

Dokument prezentuje dostepne analizy koszto-
we zwigzane z choroba Alzheimera opracowane
dla swiata i dla roznych krajow Europy. Na przy-
kfad, w Europie w 2015 r. koszty opieki chorych

z otepieniem wynosity 1101 miliarddw ztotych,

W tym 658,3 miliardéw ztotych zwigzane byty

z kosztami opieki medycznej i socjalnej, a 4425
miliardy ztotych z kosztami opieki nieformalnej.
Autorzy przedstawionego Raportu po raz pierw-
szy przedstawili wnikliwa analize finansowa
kosztow opieki nad chorymi na chorobe Al-
zheimera w Polsce. Autorzy, w oparciu o wyniki
przeprowadzonego przez siebie badania, roz-
réznili koszty ponoszone w zwiazku z poczatko-
wym stadium choroby (MMSE: 19-26 punktéow);
stadium umiarkowanym (MMSE: 11-18 punktow)

i stadium nasilonym (MMSE: 0-10 punktéw). Do
udziatu w badaniu zaproszono lekarzy pracuja-
cych w lecznictwie otwartym, ktérzy prowadzili
terapie farmakologiczna z zastosowaniem prepa-
ratéw rywastygminy i donepezilu u chorych w ta-
godnym stadium choroby Alzheimera. Lekarze

z kolei zaprosili trzy 50. osobowe grupy pacjen-
tow/opiekundw przydzielonych na podstawie
stadium choroby do samodzielnego wypetnienia
ankiety kosztowe)j.

Ankieta zawierata pytania o koszty bezposred-
nie, medyczne i niemedyczne ponoszone przez
pacjentow lub opiekundéw w zwiazku z choroba
oraz pytania dotyczace wartosci utraconych
dochodéw przez chorych/opiekunow w zwigzku

z choroba. Zebrane informacje odnosity sie do
trzech miesiecy poprzedzajacych wypetnianie
ankiety. Trzeba podkresli¢, ze przeprowadzone
badanie nie miato charakteru badania epidemio-
logicznego, na co tez zwracaja uwage Autorzy
badania. Jednak nalezy zaznaczy¢, ze uzyskane
informacje pozwalaja rzetelnie obliczy¢ wyzej
wymienione koszty po uwzglednieniu liczby
wszystkich chorych w Polsce oraz proporcji pa-
cjentow w poszczegdlnych stadiach choroby.
Badanie przeprowadzone przez firme PEX
PharmaSequence Sp z o.0. pozwolito wykazac,
ze roczne koszty medyczne ponoszone przez
pacjentow/opiekundw w przypadku chorych

w tagodnym stadium choroby wynosza 1970 337
915,83 zt, w umiarkowanym stadium choroby —
456 259 852,03 zt, a w ciezkim — 528 265 051,56 zt.
Roczne koszty niemedyczne ponoszone przez
pacjentow/opiekundw w przypadku chorych

w tagodnym stadium choroby wynosza

1642 950 167,36 zt, w umiarkowanym stadium
choroby — 446 874 966,80 zt, a w ciezkim — 362
501 886,12 zt. Oszacowane roczne straty docho-
déw polskich pacjentow/opiekunow wynosza:

w przypadku chorych w fagodnym stadium cho-
roby wynoszg 509 085 688, w umiarkowanym
stadium choroby — 569 421 483 z}, a w ciezkim
—155 309 051 zt. Oszacowane koszty posrednie
ponoszone przez Polskie spoteczenstwo w zwigz-
ku z choroba Alzheimera wynosza: w przypadku
chorych w tagodnym stadium choroby - 2584
982 419 zt, w umiarkowanym stadium choroby —
1342 210176 zt, a w ciezkim — 510 570 976 zt. t acz-
nie szacowane koszty ponoszone przez polskie
spoteczenstwo w zwigzku z chorobg Alzheimera
wynosza 11.1 miliardéw ztotych (koszty bezpo-
Srednie medyczne i niemedyczne: 5,4 miliarda
ztotych, koszty posrednie: 5,7 miliarda ztotych).
Przytoczona analiza nie zawiera kosztow pono-
szonych przez system ochrony zdrowia (Swiad-
czenia udzielane w publicznej stuzbie zdrowia

i refundacja lekow). W 2019 r. NFZ zaraportowat
te koszty w wysokosci 130 milionow zt.

Zarejestrowanie pierwszego preparatu do lecze-
nia przyczynowego choroby Alzheimera stanowi
punkt przetomowy dla terapii tej choroby. Za-
konczyto ere leczenia objawowego i rozpoczeto
ere leczenia przyczynowego. Nie ma watpliwosci,
ze w najblizszym czasie pojawi sie coraz wiecej
nowych czasteczek o dziataniu przyczynowym.
Przedstawione przez firme PEX rzetelne analizy
epidemiologiczne i kosztowe zwigzane

z choroba Alzheimera, uwzgledniajace polska
specyfike, umozliwiaja przygotowanie sie do
wyzwan wynikajacych z wprowadzania na rynek
nowoczesnych terapii choroby Alzheimera.
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Ostatnie lata przyniosty przetom w neurologii,
ktory spowodowat to, ze dzis lekarze moga
opiekowac sie chorymi i skutecznie leczy¢ wiele
chordéb — mozna wrecz stwierdzi¢, ze zmieniamy
bieg historii naturalnej tychze chordb, a tym
samym przywracamy pacjentéw do normalne-
go funkcjonowania. Pojawiaja sie coraz nowsze,
doskonalsze terapie dla chordb, ktére juz maja
zapewnione leczenie, jak rowniez pojawiaja sie
metody leczenia dla chordb, ktére dotychczas
uznawane byty za nieuleczalne. Do przykta-
dow takich schorzen zaliczy¢ mozna padaczke,
stwardnienie rozsiane czy ostatnio rdzeniowy
zanik miesni. Wielkim wyzwaniem sa niewatpli-
wie choroby neurozwyrodnieniowe.

GORACYM TEMATEM W TEJ OSTATNIEJ
GRUPIE CHOROB JEST CHOROBA ALZHEIMERA,
ODPOWIADAJACA ZA 50-70% WSZYSTKICH
PRZYPADKOW PACJENTOW Z TAKIMI
CHOROBAMI, GDZIE PO RAZ PIERWSZY

0D 18 LAT ZOSTAL ZAREJESTROWANY

NOWY LEK NA TE CHOROBE

Statystyki dla choréb neurodegeneracyjnych sa
przerazajgce. Zyjemy dtuzej - to sukces cywilizacji
i medycyny, ale naturalnym nastepstwem wy-
dtuzenia zycia sa choroby neurozwyrodnieniowe.
W starzejacych sie spoteczenstwach, a takim jest
Polska, w ciagu najblizszych 10 latach liczba pa-
cjentow dotknietych tymi chorobami moze sie
nawet podwoic. Rosnaca liczba pacjentéw jest
ogromnym i wielowymiarowym wyzwaniem dla
nowoczesnych spoteczenstw w krajach rozwi-
nietych. Poprawa standardéw opieki medycznej
w zakresie metod ratujgcych zycie musi is¢ w
parze z poprawa opieki nad pacjentami ze scho-
rzeniami przewlektymi.

Niniejszy raport przedstawia podstawowe
zagadnienia epidemiologiczne i kliniczne
dotyczace rozpoznawania i leczenia pacjentow
z chorobg Alzheimera. W szczegdlnosci waz-

ne jest ogdlne scharakteryzowanie aktualnej
sytuacji systemu opieki w Polsce. Niewatpliwie
waznym aktualnym wyzwaniem staje sie popra-
wa tego systemu, gdyz, pomimo dosc dobrej

dostepnosci do podstawowej i specjalistycznej
opieki medycznej, wielu chorych pozostaje bez
diagnozy oraz leczenia w naszym kraju. Wynika
to z faktu, ze aspekt zaburzen pamieci u oséb

w wieku podesztym jest czesto pomijany wobec
innych schorzen cywilizacyjnych. Konieczne jest
tworzenie na bazie dostepnych zasobdw infra-
strukturalnych i ludzkich placéwek zajmujacych
sie diagnostyka i leczeniem chorych z otepie-
niem a takze osrodkdw opieki stacjonarnej dla
pacjentéw z zaawansowana choroba.

Niezwykle wazny jest element wczesnej diagno-
styki w oparciu o pojawiajace sie nowe techniki
obrazowania i diagnostyki laboratoryjnej jako
uzupetnienie oceny klinicznej i neuropsycho-
logicznej tak, aby zidentyfikowac¢ pacjentow
zagrozonych postepujacym procesem neuroz-
wyrodnienia i zapewnic im dostep do leczenia.
Mamy dzi$s metody diagnostyczne, techniki
obrazowania mdzgu, ktére pozwalaja na stwier-
dzenie obecnosci ztogdéw biatkowych korelu-
Jjacych z utrata pamieci. Biorac pod uwage, ze
ubytki w mdzgu zaczynaja powstawac na dtugo
przedtem, zanim pojawiaja sie pierwsze ob-
jawy choroby, czestsze sieganie po te metody

- szczegolnie u pacjentow o kilka, kilkanascie lat
mitodszych niz granica 60-65 lat, ktdra to przyjeto
sie powszechnie przyjmowac jako poczatek
okresu starzenia - pozwoli na szybka identyfika-
cje pacjentow dotknietych problemem zdrowot-
nym i wczesne wdrozenie oczekiwanych terapii
neuromodulujacych. Pozwoli to na wstrzymanie
lub istotne spowolnienie przebiegu choroby

u tych pacjentow.

Jak wiele mamy jeszcze do zrobienia w obszarze
diagnostyki i opieki nad pacjentem z choroba
Alzheimera pokazuje czas potrzebny do posta-
wienia rozpoznania w Polsce - od zgtoszenia sie
pacjenta do lekarza POZ do rozpoznania choro-
by Alzheimera uptywa srednio 24 miesigce. Jest
to jeden z najdtuzszych czaséw w Europie.

Polskie Towarzystwo Neurologiczne stoi na
stanowisku, iz choroby mdzgu powinny zostac¢
wpisane do priorytetéw polityki zdrowotnej
Panstwa na najblizsze 20 lat. Podobnie neuro-
logia powinna znalez¢ sie na liscie specjalizacji
priorytetowych. Konieczne staje sie podjecie
dziatan profilaktycznych w zakresie choréb neu-
rologicznych, przeniesienie ciezaru diagnostyki

i opieki nad chorym do ambulatoryjnej opieki
specjalistycznej, jak réwniez towarzyszaca temu
weryfikacja wycen poszczegdlnych swiadczen.
Tylko w ten sposéb bedziemy w stanie przygoto-
wac nasz system ochrony zdrowia na wyzwania
stawiane przez starzejace sie spoteczenstwo.

Polskie Towarzystwo Neurologiczne czyni
starania, aby podjac reforme systemu opieki
neurologicznej i stworzyc¢ centra doskonatosci
w potaczeniu z siecig poradni specjalistycznych
w celu zapewnienia kompleksowej opieki nad
grupa pacjentéw z choroba Alzheimera.
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Otepienie, szczegdlnie Choroba Alzheimera (AD)
bedaca najczestsza jego przyczyna, jest powaz-
nym problemem coraz bardziej starzejacego

sie spoteczenstwa krajow rozwinietych i rozwija-
jacych sie. Zachorowalnos¢ i chorobowos¢ w Pol-
sce, niezaleznie od przyjetej metody ich oceny,
rosnie bardzo szybko. Prezentowany raport
omawia wyzwania zdrowotne i ekonomicznie na
tle szybko starzejacej sie populacji w Polsce na
tle danych z Europy i Swiata.

Chorobe Alzheimera cechuje znaczne zréznicowa-
nie objawow klinicznych oraz charakterystyczny
obraz neuropatologiczny: zewnatrzkomaorkowe
depozyty B-amyloidu tworzace blaszki amyloidowe
oraz wewnatrzkomaorkowe ztogi ufosforylowanego
biatka tau-splatki neurofibrylarne.

Prowadzone w ostatnich latach badania dopro-
wadzity do szeregu istotnych odkry¢ dotyczacych
nieprawidtowej roli wielu komaorkowych i mole-
kularnych proceséw biorgcych udziat w patoge-
nezie tego schorzenia. Ostatnie dekady przyno-
szg réznorodnosc punktow uchwytu badanych
w chorobie Alzheimera lekéw oraz zwigzanych

z tym mechanizmow ich dziatania. Perspektywy
terapii AD, z ktorymi wiaze sie najwieksze na-
dzieje to leki skierowane na przyczyne choroby,
a zatem majace potencjat modyfikowania jej
przebiegu. Sposréd znajdujacych sie obecnie

w badaniach w tym wskazaniu ponad 100 cza-
steczek, substancje o takim witasnie potencjale
stanowia wiekszos¢. Wsrod terapii modyfikuja-
cych przebieg choroby (DMTs) wyrdznia sie leki
biologiczne i tzw. mate czasteczki (ang. small
molecules). Choc¢ wiele z nich doszto do trzecigj
fazy badan, to dopiero na poczatku czerwca 2021
roku Amerykariska Agencja Do Spraw Zywnosci i
Lekoéw (Food and Drug Administration) dopusci-
ta do leczenia w AD pierwsza taka terapie

- aducanumab - przeciwciato monoklonalne
skierowane przeciwko B-amyloidowi,
zaaprobowane warunkowo w oczekiwaniu na
dalsze dane, ktére jednoznacznie wspieratyby

podjeta decyzje.

Kolejnym kluczowym aspektem w kontekscie
rozwijajacych sie mozliwych opcji terapeutycz-
nych AD — gtéwnie strategii anty-amyloidowo-
wych i anty-tau - jest wiasciwe i wczesne rozpo-
znanie choroby, bowiem tylko bardzo wczesne
rozpoczecie interwencji lekowej moze wigzac sie
z istotna potencjalna jej skutecznoscia. Zatem
okres do postawienia diagnozy musi stawac sie
wyraznie krotszy niz dotychczasowe 24 miesigce
od pierwszych objawdw. Postep w tym zakresie
bedzie wigzat sie z doskonaleniem sposobow



i kryteriow rozpoznania AD i jej okresow pro-
dromalnych, w tym z uzyciem coraz bardziej
zaawansowanych biomarkerdow. | wiasnie ocena
biomarkeréw - pomimo, ze ma jeszcze charak-
ter przede wszystkim naukowy - znalazta sie juz
w kryteriach rozpoznania tzw. prawdopodobnej
lub mozliwej AD z charakterystycznymi cechami
patofizjologicznymi, ktdre to kryteria przygoto-
wat zespot ekspertow NIA/AA i taka ocena jest
takze wskazywana w rodzimych rekomenda-
cjach zespotu ekspertow Polskiego Towarzystwa
Alzheimerowskiego (PTA) z 2021 r. Jednocze-
Snie eksperci PTA, w tychze rekomendacjach
rozpoznawania i leczenia otepien, ktada nacisk
na mozliwe do zastosowania w kazdych warun-
kach klinicznych podstawowe kryteria AD oraz
alzheimerowskich tagodnych zaburzen poznaw-
czych (mild cognitive impairment; MCI). Warto
przypomnie¢ w tym miejscu o bardzo szerokich
kryteriach MCI, ktére obejmuja przede wszyst-
kim zaniepokojenie zwigzane ze zmiana spraw-
nosci poznawczej w stosunku do dotychczaso-
wego poziomu oraz obiektywnie stwierdzone
pogorszenie dotyczace jednej lub kilku domen
poznawczych (najczesciej pamieci), wieksze niz
oczekiwane dla wieku i wyksztatcenia danej oso-
by, przy zachowanej zdolnosci do samodzielnego
funkcjonowania w zyciu codziennym. W tym
kontekscie rosnie rola badan przesiewowych,
ktore pozwalaja wytoni¢ pacjentdw wymagaja-
cych dalszej diagnostyki, a to juz bardzo wazny
krok w kierunku postawienia rozpoznania. Jak
wynika z danych literaturowych i badan wia-
snych, pacjenci z zaburzeniami pamieci zgtaszaja
sie najczesciej w pierwszej kolejnosci do lekarzy
POZ ita grupa lekarzy ma swiadomos¢ koniecz-
nosci prowadzenia oceny w kierunku zaburzen
poznawczych, takze oceny samodzielnie inicjo-
wanej. Gtéwna bariera jest tutaj czasochtonnosc
takich badan. Opracowanie dla POZ standardow
wczesnego wykrywania deficytow kognitywnych
(z uwzglednieniem szybkich narzedzi przesie-
wowych) wydaje sie pilng potrzebg, poniewaz
obecnie brakuje tam mechanizmdéw umozliwia-
jacych wiasciwy wczesny screening grup ryzyka
(szczegdlnie 65+).

SZACUJE SIE, ZE OPOZNIENIE KLINICZNEGO
POCZATKU CHOROBY ALZHEIMERA 0 5 LAT

JEST W STANIE ZREDUKOWAC LICZBE,
PACJENTOW 0 50%,

z kolei opoznienie 0 10 lat moze zmniegjszy¢
te liczbe o0 75%, tatwo domyslic sie jak
zadziata zatem catkowite zatrzymanie

rozwoju choroby na jej przedklinicznym etapie.

Ptynace stad zyski dotycza pacjentow, opieku-
now i budzetu panstwa. W raporcie zaznaczano,
jak duzo pacjentow w okresie wczesnej fazy
choroby jest nierozpoznanych co jak sie uwaza,
wynika z wielu przyczyn, miedzy innymi sposobu
myslenia o chorobie, jak réowniez dostepnosci do
nieodptatnej diagnostyki biomarkeréw cho-
roby. Nalezy podkresli¢, ze nawet jezeli kiedys
bedziemy mogli leczy¢ przyczynowo pacjentow
w Polsce, to bez narzedzi do wczesnej diagnosty-
ki choroby niewiele moze sie zmienic.

Raport podkresla rowniez aspekt ekonomiczny
jaki choroba wywiera w rodzinie. Szczegdlnie
obciazajace dla rodzin sg wydatki na leki, srodki
zaopatrzenia medycznego i opieke zewnetrzna
nad pacjentem, a dla budzetu panstwowego
absencje chorobowe opiekunodw, wypadniecie
z rynku pracy mtodych opiekundw, wydatki na
doptaty do swiadczen i sSrodkéw medycznych.

Dlatego wprowadzenie lekow modyfikujacych
przebieg choroby jest niecierpliwie oczekiwane,
poniewaz daje szanse na indywidualne korzysci
dla pacjentéw, na wydtuzenie ich zycia i poprawe
jego jakosci, a takze na poprawe jakosci zycia
rodzin. Efektywne leczenie to takze nadzieja na
wydtuzenie aktywnosci zawodowej chorych oséb
i zwiekszenie ich samodzielnosci co jest istotne

z wielu punktéw widzenia, w tym z perspektywy
spotecznej i ekonomicznej.

OPRACOWANIE:

PROF. DR HAB. MED.
MARIA BARCIKOWSKA-KOTOWICZ

Klinika Neurologii CSK MSWIA w Warszawie,
Cztonek Rady Ekspertéw przy Rzeczniku
Praw Pacjenta

W Polsce nie istniejg aktualne badania epide-
miologiczne dotyczace liczby 0sdb z otepieniem.
Ostatnie badania populacyjne wykonane przez
Alzheimer Europe (2014) wskazuja, ze chorych na
chorobe Alzheimera jest 310 tys. osob. Wedtug
raportu NFZ (2021), w Polsce, w 90% chorobe
Alzheimera diagnozuja lekarze POZ. Rozpozna-
nia te sa wiec stawiane bez wykonania jakiego-
kolwiek przesiewowego testu i do 2020 roku byty
wykonywane bez badania neuroobrazowego,
czyli diagnozy te nie sa oparte o obowigzujace

w Europie lub na swiecie rekomendacje. W przy-
padkach wigczania inhibitoréw acetylocholi-
nesteraz - szczegodlnie jezeli jest to leczenie, ktore
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ma by¢ refundowanie w 30% lub ,na S" przez
NFZ, lekarze POZ zawsze zadajag zaswiadczenia
od specjalisty. Wedtug badan firm farmaceutycz-
nych w Polsce rozpoznawanych i leczonych jest
jedynie ok. 20% chorych, a na catym Swiecie nie
ma kraju, w ktorym liczba leczonych pacjentow
przekraczataby 50%.

W Polsce nie ma formalnych osrodkow referen-
cyjnych dedykowanych chorym z otepieniem,
pacjenci gtéwnie korzystaja z poradni psychia-
trycznych lub neurologicznych, czasem geria-
trycznych. Tylko w poradniach psychiatrycznych
i geriatrycznych chorzy we wczesnych stadiach
moga byc¢ konsultowani przez psychologa. ,Nad-
specjalizacja” tych osrodkéw jest oparta tylko na
ich doswiadczeniu i ,stawie” w srodowisku.

W ZWIAZKU Z POWYZSZYM KLUCZOWE
JEST WPROWADZENIE W POLSCE OSRODKOW
SPECJALIZUJACYCH SIE W DIAGNOZOWANIU
CHOROBY ALZHEIMERA | UMOZLIWIENIE
CHORYM SZYBKIEJ DIAGNOZY W OPARCIU

0 0BOWIAZUJACE REKOMENDACE,
ODPOWIEDNIE LECZENIE | JEGO
MONITOROWANIE.

W odniesieniu do kosztéw opieki w Polsce,
Panstwo bierze w nim minimalny udziat. Tzw.
DPS-y (Domy Pomocy Spotecznej) sa optacane
w 70% przez mieszkancow lub cztonkow ich
rodzin. Podobnie w osrodkach ZOL (Zaktady
Opiekunczo-Lecznicze) opieka finansowana jest
przez chorego. Osoba przyjeta do ZOL w ramach
kontraktu z NFZ ponosi koszty wyzywienia i za-
kwaterowania w wysokosci 70% otrzymywanego
Swiadczenia — renty czy emerytury. Wiekszosc
pacjentow przebywa w prywatnych domach
opieki albo sa pod opieka rodziny w domu -
statystyki wskazuja, ze jest to az 92% pacjentow.
Zazwyczaj zajmuja sie nimi wspdtmatzonkowie
albo rzadziej dzieci wspomagane przez optacana
przez opiekuna opieke lub zapewniana przez
Panstwo (w Warszawie, w niektérych dzielnicach,
bywa to jedna godzina dziennie).

BIORAC POD UWAGE FAKT,

ZE CHOROBA ALZHEIMERA

JEST OBCIAZENEMNIETYLKO
DLA PACJENTOW, ALE | ICH OPIEKUNOW,
CZESTO CALYCH RODZIN, STANOW
ISTOTNY PROBLEM SPOLECZNY,

KTORY POWINIEN ZNALEZC SIE

W CZOLOWCE LISTY PRIORYTETOW
ZDROWOTNYCH W NASZYM KRAJU.

OPRACOWANIE:

PROF. DR HAB. N. MED.

JAROSEAW SEAWEK,

specjalista neurolog,
Gdanski Uniwersytet Medyczny,
Szpital Sw. Wojciecha w Gdarsku.

Choroby neurozwyrodnieniowe, do ktoérych
nalezy choroba Alzheimera (ang. Alzheimer's
Disease, AD), sa zazwyczaj zwigzane z procesami
starzenia sie. Choroba Alzheimera, najczestsza
choroba z tej grupy jest tego najlepszym przykita-
dem - otepienie grupie wiekowej <60 r.z. stanowi
mniej niz 1% populacji, natomiast w grupie

>90 r.z. wartosc ta siega blisko 40%. Wszystkie
prognozy demograficzne przewiduja wzrost
liczby chorych z otepieniem (w tym AD) w per-
spektywie najblizszych kilkudziesieciu lat, takze
w Polsce dojdzie do podwojenia tej populacji

z przewidywanymi 1,2 min chorych w 2050 roku.
Problem ten ma charakter ogdlnoswiatowy,

bo szacunkowe dane mdwia nawet o trzykrot-
nym wzroscie populacji chorych z otepieniem

W ciggu najblizszych 30 lat. Ten problem dotyczy
szczegolnie spoteczenstw lepiej rozwinietych

i termin ,starzejaca sie Europa” chyba najczesciej
przewija sie na réznych konferencjach, a liczba
100-latkéw jest najwieksza we Wioszech i Japo-
nii. Bioragc pod uwage réwniez zmiane struktury
wiekowej spoteczenstwa ze zmniejszeniem

sie populacji wypracowujacej PKB (przypadek
Polski i wielu krajow Europy) a wzrostem liczby
Swiadczeniobiorcow (osob starszych pobieraja-
cych emerytury, ale nie pracujacych juz, wraz ze
zwiekszonym ryzykiem chorobowosci i korzysta-
nia z ustug sektora opieki medycznej) problem
ten bedzie miat wymiar medyczny, spoteczny,
ale takze ekonomiczny.

Publikacja z 2017 roku w Lancet Public Health
(Deuschl et al.) wskazuje, ze choroby neuro-
logiczne sa w Europie trzecia co do czestosci
przyczyna zgonow i obarczone sa wysokim
wskaznikiem DALY (disability-adjusted life years).
Na ten wzrost smiertelnosci maja wptyw gtdownie
choroby naczyniowe (udary mozgu) oraz choro-
by neurozwyrodnieniowe, a na wskaznik DALY
oproécz nich wplyw ma takze migrena.



To wszystko zderza sie juz dzisiaj z rosnacymi
kosztami posrednimi (koniecznos¢ zorgani-
zowania opieki, utrata pracy opiekunéw) oraz
bezposrednimi kosztami medycznymi (leki,
wyroby medyczne). Te ostatnie beda zapewne
wieksze w momencie wejscia nowoczesnych
terapii spowalniajacych przebieg AD, czego
Swiadkami jestesmy juz w roku 2021 po pierw-
szej od 2003 roku nowej rejestracji leku w AD,
tym razem leku najbardziej wyczekiwanego,

a wiec spowalniajacego progresje AD (aduca-
numab dopuszczony do stosowania warun-
kowo przez FDA). Ta rejestracja otwiera nowy
rozdziat w terapii AD i skutecznosc takich
terapii doprowadzi by¢ moze w przysztosci per
saldo do obnizenia catosciowych kosztow jakie
przynosi to schorzenie. Jednakze racjonalne
zastosowanie takich nowoczesnych metod
terapii wymagac bedzie sprawnej diagnostyki
(dzis to nie tylko badanie lekarskie czy psycho-
logiczne, ale takze nowoczesne obrazowanie
za pomocyg MRI- rezonans magnetyczny

czy PET - pozytronowa tomografia emisyj-

na, a takze badania biomarkerow w ptynie
mozgowo-rdzeniowym), a to z kolei wymagac
bedzie wysokospecjalistycznej kadry, jasnych
kryteriow wykonywania tych drogich badan.

Zmieni sie takze nasze podejscie do diagnostyki
AD, poniewaz juz dzisiaj dazymy do wykrycia jej
na najwczesniejszych etapach, ale juz w niedtu-
gim czasie najpewniej bedziemy prowadzic po-
pulacyjne badania przesiewowe, szukajac oséb
w grupach ryzyka, ale jeszcze przedobjawowych,
bo rozpoczecie leczenia na tym etapie wydaje sie
by¢ najskuteczniejsze i najbardziej ,optacalne”
(opdznienie pojawienia sie objawow choroby).

To bedzie wymagato zupetnie nowej organizacji
opieki medycznej w tym zakresie. W tym kontek-
Scie dane z raportu o bardzo péznym diagnozo-
waniu AD w Polsce s3g bardzo niepokojace.

Polski system opieki medycznej w zakresie
choréb otepiennych (w tym AD - stanowi okoto
50% chorych) jest dzisiaj zupetnie nieprzygoto-
wany na te zmiany. Nie mamy jasnej, przejrzystej
struktury takiej opieki, wytyczajacej sciezke dia-
gnostyczng i terapeutyczna. Nie mamy zdefinio-
wanych podmiotow, ktdre Swiadczy¢ moga takie
ustugi na odpowiednio wysokim poziomie (nie
wystarcza tu ogdlne poradnie specjalistyczne
neurologiczne, psychiatryczne, ani z cata pewno-
Sciag opieki podstawowej).

NIE MA WYPRACOWANEGO STANDARDU
DIAGNOSTYCZNEGO NA POSZCZEGOLNYCH
POZIOMACH, ANI CENTROW REFERENCYINYCH,

DO KTORYCH TAKI CHORY MOGLBY BYC SKIEROWANY

Dziatania opiekuncze nad chorymi z postawionym

rozpoznaniem sa rozproszone i nieujednolicone
w skali kraju, w wielu miejscach maja miejsce

w sektorze prywatnym. Nie jest jasno zdefiniowana

rola neurologa i psychiatry, a ustugi w zakresie
diagnostyki i terapii neuropsychologicznej nie sa
widziane” przez system i ptatnika oddzielnie,
ale jedynie w pakietach ustug w strukturze

np. szpitali czy poradni.

Nie wypracowano takze modeli opieki nad
chorymi z AD i innymi schorzeniami, z powodu
ktorych trafiaja oni do szpitala, co zwykle stanowi
ogromny problem i wigze sie z pogorszeniem

i ryzykiem powiktan. W koncu nie jest jasny za-
kres odpowiedzialnosci i wynagrodzenia opieku-
now, nie Ma sieci opieki dtugoterminowej (wiele
osrodkow prywatnych). | w koricu — brak jasnego
systemu opieki nad chorymiz AD i innymi ote-
pieniami skutkuje takze brakiem inwestowania
w odpowiednio wyksztatcong i doswiadczona
kadre medyczng (lekarze, pielegniarki, psycho-
logowie, fizjoterapeuci, terapeuci zajeciowi,
pracownicy socjalni).

Zatem, powstanie raportu nt. wyzwan zdrowot-
nych i ekonomicznych w zakresie choréb ote-
piennych jest niezwykle waznym pierwszym kro-
kiem, ktory jest ,fotografig” obecnego stanu. Bez
tego jednak przyjrzenia sie jak funkcjonuje ten
system dzisiaj, nie zrobimy racjonalnych krokéw
naprawczych. Zaniechanie dziatan w tym zakre-
sie zderzy nas wkrotce z rosnaca falg problemow,
chaosem i jeszcze wiekszymi kosztami stawiania
btednych rozpoznan, planowania opieki, niepo-
trzebnych badan dodatkowych i hospitalizacji
oraz zwigzanych z nimi powikfan.

Struktura raportu jest przejrzysta, pokazuje
zagadnienia epidemiologiczne w wymiarze Swia-
towym i krajowym, trendy demograficzne i pro-
gnozy. W kolejnej czesci raport podsumowuje
aktualna wiedze nt. patogenezy AD, wskazujac
oproécz czynnikdw biologicznych (starszy wiek,
genetyka, patologiczne biatka odktadajace sie

w Mozgu, wspodtchorobowosce - gtéwnie czyn-
nikéw tzw. naczyniowych, w tym tzw. ,life-stylo-
wych" jak nikotynizm czy nadmierne spozycie
alkoholu, zta dieta i brak ruchu), takze socjolo-
giczne tj. samotnos¢ czy edukacyjne (jak poziom
wyksztatcenia), dalej etapdw choroby i czasu

jej trwania, kolejno kryteriow diagnostycznych

i sposobow jej rozpoznawania wraz zalecanymi
badaniami dodatkowymi. Na tym etapie warto
podkresli¢, ze dziatania profilaktyczne (ogra-
niczanie czynnikdow ryzyka), szeroko zakrojone

i systematyczne moga poprawic te sytuacje.
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ISTOTNA CZESCIA RAPORTU JEST POZIOM
WYKRYWALNOSCI AD NA SWIECIE | W POLSCE,
KTORY STALE JEST BARDZO NISKI

- ODPOWIEDNIO NA SWIECIE TO 45%,

A W POLSCE JEDYNIE 24-33%, )

CO W POROWNANIU Z WYKRYWALNOSCIA
NOWOTWOROW CZY NADCISNIENIA
TETNICZEGO JEST NIEMAL DWUKROTNIE
MNIEJSZA WARTOSCIA (SIC1)

A wg raportu diagnozujemy AD takze zbyt
poézno (w kontekscie terapii modyfikujacych
przebieg choroby jest to bardzo zta informa-
cja). Moze to wynikac z niskiej sSwiadomosci

i edukacji spoteczenstwa, ale takze kadr me-
dycznych (przypisywanie objawdw ,normal-
nemu’” procesowi starzenia sie).

Z pewnoscig do pewnego ,nihilizmu" diagno-
stycznego prowadzit brak skutecznych terapii,
ale skoro AD to tylko 50% otepien w ogdle, to juz
widac jak to roznicowanie ma wielkie znaczenie,
bowiem w czesci przypadkdw mowimy o otepie-
niu odwracalnym (wodogtowie normotensyjne,
wolno rosnace guzy mozgu, choroby endokry-
nologiczne i niedoborowe, nierozpoznana
depresja). Ponadto pojawienie sie na horyzoncie
nowych terapii powinno zmienic ten niepokojacy
W raporcie stan rzeczy.

Kolejny wazny rozdziat dotyczy opieki nad
chorymi i analizy stopnia obcigzenia (takze
psychicznego i medycznego) opiekundéw oraz
nierozpoznanych kosztow, jakie tej opiece towa-
rzysza. W niektérych krajach przyjeto rozwigzania
finansowe, ktére optacaja prace opiekunow wy-
wodzacych sie z rodzin chorych (anizeli struktur
,obcych”), bo wiadomo, ze kontakt emocjonalny
chorego z osoba znana jest lepszy, mniejszy jest
poziom leku i mniej temu mMmoze towarzyszy¢
powiktan, a poziom opieki wydaje sie byc¢ lepszy.
Na koniec przeanalizowano koszty choréb ote-
piennych w tym AD, ktore w strukturze kosztow
opieki w stosunku do innych choréb sa bardzo
wysokie. Analiza kosztow jest niezbedna, abysmy
lepiej zorganizowali (nie zawsze oznacza to
drozej) system opieki nad chorymi z AD, a takze

policzyli potencjalne koszty nowych terapii,

ktore z tych oszczednosci systemowych mozna
by chociaz czesciowo sfinansowac. Juz w 2011
roku koszty diagnostyki i leczenia otepien byty
w strukturze kosztow choréb moézgu klasyfiko-
wane na piatym miejscu (Eur. Neuropsych.(2011)
21, 718-779). Wobec nowych terapii na horyzoncie
beda one zapewne rosty.

Catosc raportu konczy sie opiniami srodowisk
pacjenckich oraz tzw. ekspertéw systemowych,
ktére mozna podsumowac cytatem z rapor-

tu (dr Matgorzata Gatazka-Sobotka, Dziekan
Centrum Ksztatcenia Podyplomowego Dyrek-
tor Instytutu Zarzadzania w Ochronie Zdrowia
oraz Center of Value Based Healthcare, Uczelnia
tazarskiego):

,Przygotowanie systemu ochrony zdrowia do
radzenia sobie z tym rosngcym wyzwaniem
zdrowotnym wymaga strategicznego podejscia,
Jjasnego zdefiniowania sciezki pacjenta oraz rol
poszczegolnych dostawcow ustug zdrowotnych,
ktorych zadania zmieniajg sie wraz z postepem
choroby. Bardzo wazne jest zabezpieczenie
odpowiednich zasobow, zaréwno ludzkich, rze-
czowych jak rowniez organizacyjnych i finan-
sowych, aby systematycznie zwiekszac wartosc
zdrowotng w chorobie Alzheimera, rozumiang
Jjako poprawa wynikéw leczenia, doswiadczen
pacjenta i jego bliskich z korzystania z opieki
oraz efektywnosci ekonomicznej”.

Naprzeciw tym potrzebom zmiany systemu wy-
chodzi takze raport przygotowany przez Polskie
Towarzystwo Neurologiczne wraz z ekspertami
Uczelni tazarskiego w Warszawie (dostepny na
stronie www.ptneuro.pl) pt.,Stan polskiej neu-
rologii i kierunki jej strategicznego rozwoju do
roku 2030". W dokumencie tym zaproponowa-
no przejrzysty model opieki nad chorymi z AD,
wytyczono sciezki diagnostyczne, zdefiniowano
niezbedne zasoby kadrowe, zdefiniowano role
centrow referencyjnych oraz mierniki struktury

i jakosci opieki. Wraz z omawianym raportem
firmy PEX posiadamy obecnie petnie wiedzy

nt. otepien i AD w Polsce oraz propozycje narze-
dzi naprawczych. Pozostaje nam wdrozenie tego
systemu w zycie.
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Choroby otepienne sg jednym z najwiekszych
wyzwan o charakterze klinicznym, spotecznym

i ekonomicznym starzejacych sie spoteczenstw,
do ktorych nalezy rowniez populacja Polski. Nasz
kraj bedzie nalezat do grupy panstw o najstarszej
populacji w Europie. System ochrony zdrowia

i wsparcia socjalnego bedzie zmuszony odpo-
wiedzie¢ na to wyzwanie.

Liczba i nasilenie chordb otepiennych rosnie
wraz z wiekiem w znacznym stopniu uposle-
dzajac funkcjonowanie, obnizajac jakos¢ zycia,
obciazajac systemy ochrony zdrowia i opiekunéw
oraz stanowi rosnaca sktadowa kosztow w syste-
mie ochrony zdrowia i poza nim. Odpowiadajaca
za 50-70% wszystkich przypadkow otepienia,
choroba Alzheimera wiedzie wsréd nich nie-
chlubny prym. Czesto diagnozowana pdzno lub
wcale, z bardzo ograniczonymi opcjami terapeu-
tycznymi, nie w petni rozwinieta opieka instytu-
cjonalna zaczyna kreowac duze problemy, ktére
w najblizszych latach beda narastac, obcigzajac
cate spoteczenstwo. Na to nakfada sie brak kadry
medycznej i stosunkowo niski poziom finanso-
wania systemu. Nalezy podkresli¢, ze lwia czes¢
tych kosztow znajduje sie poza samym syste-
mem ochrony zdrowia.

Z punktu widzenia farmakoekonomicznego,
choroba Alzheimera jest rowniez bardzo wazna,
stad cieszy inicjatywa raportu sporzgdzonego na
podstawie najnowszych zrodet, wspartego bada-

niami i analizami. Oceny kosztow i optacalnosci
leczenia maja zawsze lokalny charakter, pre-
definiowane sa warunkami demograficznymi,
spotecznymi i organizacyjnymiw danym kraju.
Poréwnania miedzynarodowe moga wskazywac
na skale zjawiska lub trendy, ale wnioski z nich
ptynace nie powinny by¢ wprost aplikowane do
sytuacji w Polsce. Dlatego wysoko nalezy oceni¢
przeprowadzone i zaprezentowane badanie
kosztow choroby Alzheimera na podstawie da-
nych pochodzacych z naszego kraju.

Jak udowodnili autorzy w oparciu o zebrane
dane, diagnostyka, leczenie i opieka nad chorymi
na chorobe Alzheimera stanowia znaczne ob-
cigzenie ekonomiczne. Schorzenie generuje nie
tylko wysokie koszty bezposrednie medyczne,
tradycyjnie brane pod uwage w ocenach tech-
nologii medycznych, ale rowniez koszty bezpo-
Srednie niemedyczne, takie jak koszty trans-
portu, pobytu w domu opieki, zakup zywnosci

i wiele innych. Nie mozna zapominac o kosztach
posrednich zwiazanych z redukcja lub utrata
produktywnosci nie tylko samych oséb chorych
(niektorzy pacjenci sg w wieku produkcyjnym),
ale ich opiekunoéw (czesto sa to miodsi wspdt-
matzonkowie lub dzieci oséb chorych), ktorzy
musza zredukowac lub zrezygnowac z dziatal-
nosci zawodowej (w swietle brakujacych rak do
pracy dla polskiej gospodarki). Te koszty opieki
nieformalnej nalezy zawsze uwzglednia¢ w pro-
wadzonych rozwazaniach.

Wydaje sie, ze polski system opieki zdrowot-

nej i wsparcia socjalnego powinien wziag¢ pod
uwaga zmieniajaca sie strukture demograficzna
spoteczenstwa i zmiany w epidemiologii choréb
z tym zwiazane. Podkreslaja to autorzy raportu
wskazujac na niepokojace dane miedzynarodo-
we i polskie.

Aby zmniejszy¢ negatywny wptyw choréb ote-
piennych wraz z ich negatywnym oddziatywa-
niem na gospodarke jutro, nalezy dziatac juz dzis
Sledzac rozwdj nauki i odkrycia w tej dziedzinie,
edukujac profesjonalistow medycznych, uwraz-
liwiajac ich na kwestie choréb neurodegenera-
cyjnych-geriatrycznych, rozwijajac i finansujac
opcje diagnostyczne (wczesng diagnostyke),
zapewniajac mozliwosci wsparcia psychologicz-
nego, lekarskiej i pielegniarskiej opieki specjali-
stycznej, tworzac miejsca opieki dtugotermino-
wej (odcigzajac opiekundw) oraz priorytetowo
traktujac wszelkie nowe opcje terapeutyczne
pod katem oceny ich skutecznosci, bezpieczen-
stwa i kosztowej efektywnosci. To one sa nadzieja
dla tysiecy chorych w Polsce i na Swiecie.

NALEZY PODKRESLIC SENS PODEJMOWANIA
DZIALAN TERAPEUTYCZNYCH

| PROFILAKTYCZNYCH NA WCZESNYCH
ETAPACH CHOROBY, TAK BY OGRANICZAC
KOSZTY W POZNIEJSZYM OKRESIE
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Biorac pod uwage wielowymiarowy i komplek-
sowy obraz choroby i jej konsekwencji wydaje
sie, ze istnieje potrzeba opracowania strategicz-
nego dokumentu programowego dla choroby
Alzheimera z dogtebnga analiza stanu obecnego
i trendow, wyznaczeniem celdw diagnostycz-
nych i terapeutycznych oraz sposobamiich
realizacji. Tylko w taki sposdb mozemy wptynac
na wyzwania w tym zakresie, ktére nieuchronnie
nadchodza.

OPRACOWANIE:

DR MALGORZATA
GALAZKA-SOBOTKA

Dziekan Centrum Ksztatcenia
Podyplomowego, Dyrektor Instytutu
Zarzadzania w Ochronie Zdrowia

oraz Center of Value Based Healthcare,
Uczelnia tazarskiego

Wspotczesne systemy ochrony zdrowia, w szcze-
golnosci w krajach wysokorozwinietych borykaja
sie z narastajacymi problemami zdrowotnymi,
ktoérych prawdopodobienstwo zwieksza sie wraz
postepem cywilizacyjnym i postepujacym sta-
rzeniem sie spoteczenstw. Wyzwaniem, zarowno
w kontekscie spotecznym, jak réwniez gospodar-
czym, sa choroby przewlekte, w tym w szczegol-
nosci choroby sercowo-naczyniowe, nowotwory,
cukrzyca oraz choroby mdézgu. Szczegdlne
dotkliwe w swych skutkach sa te ostatnie, ktére
obejmujg zarowno choroby neurologiczne,

jak réwniez schorzenia psychiczne. Cechuje je
gteboki wptyw nie tylko na jakos¢ zycie pacjen-
ta, ale takze jego rodziny i spoteczenstwa oraz
niestety sa silnie zwiazane z pietnem i dyskrymi-
nacja. Co gorsze, wszyscy chorzy maja problem

z dostepem do opieki zdrowotnej we wszystkich
krajach europejskich.

W raporcie z 2019 r. pt. ,Brain: New approach to
brain diseases” podkresla sie, ze przysztos¢ zdro-
wia mdzgu w Unii Europejskiej zalezy od lepszej
edukacji na temat chordob mdzgu oraz poprawy
skutecznosci opieki. Nalezy zintensyfikowac
dziatania majace na celu rozwigzanie problemu
nieréwnosci w edukacji zdrowotnej, szkoleniach
kadr medycznych i dostepie pacjentow do tera-
pii zalecanej przez standardy kliniczne. Wczesna
diagnoza i leczenie maja ogromny, pozytywny
wplyw na przebieg choroby oraz lepsze efekty
zdrowotne i racjonalizacje kosztow. Inwesty-

cje w badania i poprawe opieki nad chorymi

z chorobami neurologicznymi nie tylko zwieksza
oczekiwana dtugosc zycia i zmniejsza cierpienie,
ale rowniez przyniosg znaczace oszczednosci

w zakresie systemow ochrony zdrowia i opieki
socjalnej®.

Wytyczne te zdaja sie w petni odnosic, zarowno
do catych dziedzin medycyny, jak i konkretnych
problemodw zdrowotnych, stanowigcych powaz-
ne wyzwania w politykach zdrowotnych. Do ta-
kich od lat zalicza sie chorobe Alzheimera, ktdra
nalezy do jednej z trzech chordb neurologicz-
nych generujacych najwieksza liczbe DALY, czyli
utraconych lat i lat przezytych w niesprawnosci®.
Wedtug map potrzeb zdrowotnych wartosc ta
wynosi w Polsce 275 tys. lat i jest nizsza jedy-
nie od udaréw. Dane te nie moga zaskakiwac,
zwazywszy, ze choroba Alzheimera to postepu-
jaca choroba neurodegeneracyjna dotykajaca
gtownie osoby po 60 r.z. Nasilanie sie objawow
w ostatnich fazach choroby nieuchronnie pro-
wadzi do ograniczenia samodzielnosci chorego
i koniecznosci sprawowania nad nim opieki w
trybie ciggtym, co znaczaco podnosi, zaréwno
koszty bezposrednie, jak rowniez posrednie tej
jednostki chorobowej. Analizy przedstawione

w niniejszej publikacji wskazuja, ze bezposred-
nie koszty medyczne stanowig niespetna 30%
tacznych kosztéw choroby Alzheimera, ktére

w Polsce przekraczajag poziom 11 mld zt rocznie.
Skala tego obciazenia bedzie rosta z roku na rok
wraz z dynamicznie powiekszajaco sie liczba
chorych, co bezposrednio wiaze sie z pogar-
szajaca sie struktura demograficzna polskiego
spoteczenstwa.

Przygotowanie systemu ochrony zdrowia do
radzenia sobie z tym rosnacym wyzwaniem
zdrowotnym wymaga strategicznego podejscia,
jasnego zdefiniowania sciezki pacjenta oraz rol
poszczegodlnych dostawcoéw ustug zdrowotnych,
ktérych zadania zmieniaja sie wraz z postepem
choroby. Bardzo wazne jest zabezpieczenie od-
powiednich zasobdow, zaréwno ludzkich, rzeczo-
wych, jak rowniez organizacyjnych i finansowych,
aby systematycznie zwieksza¢ wartos¢ zdrowot-
na w chorobie Alzheimera, rozumiana jako po-
prawa wynikow leczenia, doswiadczen pacjenta
i jego bliskich z korzystania z opieki oraz efek-
tywnosci ekonomicznej. Tymczasem w polskim
systemie problemem jest precyzyjne okreslenie
liczby chorych, pojawia sie czesto wiele danych,
ktére wymagaja usystematyzowania.

| TAK ZE SPRAWOZDAN NFZ WYNIKA,

ZE ZE SWIADCZEN FINANSOWANYCH

ZE SRODKOW PUBLICZNYCH W 2019 R.
SKORZYSTALO 378,7 TYS. PACJENTOW
CHORYCH NA ALZHEIMERA | CHOROBY
POKREWNE

Liczba ta wzrosta wzgledem 2014 r. 0 12%.

Z czego pacjentow sprawozdanych kodami
G30 i FOO, czyli jednoznacznie przypisanym
chorobie Alzheimera byto w analizowanym
roku 120,6 tys.

2 Brain: New approach to brain
diseases. Policy Department for
Economic, Scientific and Quality of

Life Policies Directorate-General for
Internal Policies, 2019. Dostepne: https://
www.europarl.europa.eu/RegData/
etudes/IDAN/2019/631045/IPOLI-
DA(2019)631045EN.pdf

5 Global, regional, and national burden
of neurological disorders, 1990-2016:

a systematic analysis for the Global
Burden of Disease Study 2016

“ Departament Analiz i Strategii MZ,
Dostepne: https://basiw.mzgov.pl/index
html#/visualization?id=3363

> M. Gatagzka-Sobotka (red.), Stan
polskiej neurologii i kierunki jej rozwoju
w perspektywie 2030 r., Uczelnia tazar-
skiego, Warszawa 2021




Dane Ministerstwa wskazujg, ze wskaznik cho-
robowosci w przypadku choroby Alzheimera

i innych choréb otepiennych zostat oszacowany
w 2019 r. na poziomie ponad 585,8 tys. Rozbiez-
nos¢ pomiedzy tymi danymi wynika z podejscia
definicyjnego, ktorym postuguja sie obie insty-
tucje. W przypadku analiz Ministerstwa Zdrowia
stosowane jest szersze podejscie do chorobo-
wosci, tj. w ramach metodyki GBD wskaznikiem
tym oznacza sie liczbe wszystkich przypadkow
danego problemu zdrowotnego z uwzglednie-
niem nowych przypadkéw dotknietych danym
problemem zdrowotnym, zarejestrowanych w
przeciagu analizowanego roku, rozumianego
jako okres od 1 stycznia do 31 grudnia w okre-
Slonej populacji. Liczba ta uwzglednia osoby,
ktoére zachorowaty i zmarty w przeciaggu danego
roku oraz te, ktére zachorowaty w roku poprzed-
nim i zmarty. Statystyki Narodowego Funduszu
Zdrowia uwzgledniaja pacjentow, ktorzy zyli na
koniec badanego roku oraz dla ktérych w okresie
trzech lat wstecz zrealizowano min. jedno swiad-
czenia z tytutu rozpoznania gtéwnego choroba
Alzheimera i inne choroby pokrewne.

ZIDENTYFIKOWANE ROZBIEZNOSCI

WSKAZUJA NA PILNA POTRZEBE STWORZENIA
KRAJOWEGO REJESTRU PACJENTOW CHORYCH
NA ALZHEIMERA

jako narzedzia stuzacego do optymalnego
zarzadzania chorobg i statego monitorowania
dostepnosci i jakosci opieki nad ta grupa
pacjentow.

W systemie nakierowanym na wysoka wartos¢
zdrowotna niezbedne jest bowiem state optyma-
lizowanie sciezki pacjenta w oparciu o aktualne,
kompletne i rzetelne dane, ktdre usprawnia pro-
ces wprowadzania zmian i oceny ich efektywno-
Sci, np. wykorzystywania nowoczesnych techno-
logii medycznych i modeli organizacji opieki.

Juz na etapie lekarza rodzinnego konieczne
jest zwiekszenie czujnosci na wczesne obja-
wy i skierowanie pacjenta do poradni spe-
cjalistycznej w celu weryfikacji rozpoznania.
Tymczasem z danych NFZ wynika, ze opieki
finansowanej przez ptatnika publicznego
korzystato w 2019 r. tylko 236,3 tys. pacjentow

z rozpoznaniem choroby Alzheimera i innych
choréb pokrewnych. Wiekszos¢ pacjentow,
ktorym udzielono min. jednego swiadczenia
finansowanego ze srodkow publicznych, byta
pod opieka jedynie lekarza rodzinnego i nie ko-
rzystata z ambulatoryjnej lub szpitalnej opieki
specjalistycznej. W 2019 r. najwiecej pacjentow,
bo ponad 62%, skorzystato z opieki POZ, jedy-
nie niespetna 16% chorych miato konsultacje
specjalistyczna w ramach AOS, z konsultacji
psychiatrycznej skorzystato ok. 14%.

W konsekwencji problemem jest wczesna
diagnoza oraz ustalenie optymalnego planu
leczenia, uwzgledniajacego aktualnag wiedze me-




dyczna, czyli zapewnienie pacjentowi dostepu
do leczenia specjalistycznego, gwarantujacego
optymalne efekty terapii.

Szansa na optymalizacje opieki nad pacjenta-

mi z choroba Alzheimera sa zmiany systemo-
we, ktore zapowiedziane sg w dokumentach
strategicznych tj. Krajowym Planie Odbudowy
oraz Zdrowej Przysztosci. W ramach strategicz-
nych rozwoju systemu ochrony zdrowia na lata
2021-2027, z perspektywa 2030 r. oraz dziatania
postulowane przez Polskie Towarzystwo Neurolo-
giczne, ktore we wspodtpracy z Instytutem Zarza-
dzania w Ochronie Zdrowia Uczelni tazarskiego
opracowato kierunki dtugoterminowego rozwoju
neurologii, uwzgledniajac w nich dziatania
niezbedne do poprawy jakosci i bezpieczenstwa
pacjenta chorego na Alzheimera. Elementami
wspolnymi wszystkich tych inicjatyw jest wzmoc-
nienie wspodtpracy pomiedzy lekarzem rodzinny-
mi i opieka specjalistyczna, ktéra pozwoli zagwa-
rantowac pacjentom kompleksowa, nowoczesna
i skoordynowana opieke nakierowana na zmniej-
szenie obcigzen zdrowotnych i spotecznych oraz
gospodarczych generowanych przez te chorobe.
Waznym krokiem postulowanym w szczegdlno-
Sci przez srodowisko neurologdw jest stworzenie
regionalnych Centrow Kompleksowej Diagnosty-
ki i Leczenia Chorych na Alzheimera, ktére inte-
growatyby swiadczeniodawcow wokdt pacjenta

i gwarantowaty dostep do wszystkich technologii
diagnostycznych i terapeutycznych oraz mo-
nitorowaty efekty leczenia, a takze prowadzity
dziatalnos¢ edukacyjna i szkoleniowa, podnoszac
kompetencje nie tylko personelu medycznego
zaangazowanego w opieke, ale takze pacjentow
oraz ich opiekunow.

Opinia publiczna swiadoma problemu jakim jest
analizowana choroba z nadzieja przyjmuje kazde
doniesienia naukowe, ktére zwiekszajg szan-

se na wczesna diagnoze i skuteczne leczenie.
Kazda technologia medyczna, ktéra gwarantuje
poprawe wynikow leczenia warta jest inwestycji
panstwa zmagajacego sie z kosztami choroby
Alzheimera.

ZAPOWIEDZI WZROSTU NAKLADOW
PUBLICZNYCH NA OCHRONE ZDROWIA

D0 7% PKB W 2027 R. ORAZ UTWORZENIE
FUNDUSZU MEDYCZNEGO DAJA SZANSE

NA FINANSOWANIE INNOWACYINYCH
TECHNOLOGII | NOWOCZESNYCH MODELI OPIEKI,

co czyni nas lepiej przygotowanymi
do wdrazania zmian, ktére pozwola
chorym na Alzheimera i ich bliskim

W mniejszym stopniu odczuwac ciezar
tej dotkliwej choroby przewlektej.
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