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Raport z konferencji

Pod koniec pazdziernika przedstawiciele naszej organizacji mieli okazje uczestniczyé w
kolejnej konferencji Alzheimer Europe. Takie konferencje odbywajg sie kazdego roku w
innym kraju Europy i gromadzg nie tylko dziataczy i pracownikdow z organizacji
alzheimerowskich nalezacych do federacji Alzheimer Europe, ale specjalistow, ekspertow,
naukowcow, lekarzy, pielegniarek, pracownikdédw opieki spotecznej, studentéw,
wolontariuszy, opiekundw, osoby zyjgce z otepieniem oraz urzednikédw ministerstw zdrowia
czy opieki spotecznej. Sg okazjg do wymiany dosSwiadczen, uczenia sie od siebie, spotkania
znajomych z bratnich stowarzyszen, wybitnych ekspertéw i nawigzywania kontaktéw. Dwie
konferencje miaty miejsce w Warszawie —w 1996 i 2011 r.

W konferencji w Hadze uczestniczyto 950 osdb, w tym liczna grupa oséb zyjacych z
chorobg Alzheimera i innymi schorzeniami prowadzacymi do otepienia. W programie
konferencji znalazto sie az 300 prezentacji, nie sposob bylo jednak wszystkich ich
wystuchaé, wiec trzeba byto dokonywac nietatwego wyboru.

Konferencja rozpoczeta sie w $rode o godz. 18.00 oficjalnym, uroczystym otwarciem,
podczas ktérego Pani Iva Holmerova, obecna przewodniczgca Alzheimer Europe,
przywitata uczestnikdw, przypomniata misje Alzheimer Europe i nawigzata do tematu
konferenciji: ,Making valuable connections”, podkreslajgc znaczenia zwigzkéw z chorymi i
wigczania 0sdb z demencjg w Zycie Srodowiska, w ktorym zyjg, tak aby nie czuli sie
izolowani, marginalizowani, aby nie tracili relacji, zwigzkéw, kontaktéw z innymi
obywatelami. Stowo ,connections”, czyli po polsku ,zwigzki”, ,potaczenia” jest
wieloznaczne: odnosi¢ sie moze nie tylko do potgczen komorkowych w mozgu, ale i do
relacji chorych z ich bliskimi i przyjaciétmi, do zycia w przyjaznym im spoteczenstwie, do
dostepu do wolontariuszy i lokalnych ustug opiekunczych, potgczen z technologig i
platformami internetowymi, budowaniem silnych sieci powigzan z regionalnymi systemami
opieki czy tez wspotpracg z akademickimi osrodkami badawczymi i partnerami

reprezentujgcymi przemyst.

Nastepnie, Pani Gerjoke Wilmink, dyrektorka holenderskiego stowarzyszenia
alzheimerowskiego Alzheimer Nederland, wspomniata o historii tej organizacji i o jej
dziataniach na rzecz 280 tysiecy obywateli zyjgcych z otepieniem. Stowarzyszenie
zatrudnia 90 pracownikdéw. Od 3 lat stowarzyszenie prowadzi platforme internetowg dla
chorych, a od 30 lat promuje i prowadzi tzw. Alzheimer's cafes, czyli kawiarnie
alzheimerowskie, w ktdrych co miesigc odbywaja sie spotkania dla chorych i ich rodzin. W
Holandii jest ich prawie 250. W ich prowadzeniu pomaga 4 tysigce wolontariuszy,
zwigzanych ze stowarzyszeniem. We wrzeéniu tego roku, z okazji Swiatowego Dnia
Choroby Alzheimera oraz 35 rocznicy istnienia Alzheimer Nederland jedno z takich miejsc
odwiedzita Krélowa Maxima. Wiele innych krajéw, nie tylko w Europie, skutecznie



adoptowato ten model z korzyscig dla lokalnych spotecznosci i poszerzania Swiadomosci
spofecznej na temat demenciji.

Pani profesor Myrra Vernooij-Dasen, przewodniczagca INTERDEM, europejskiej sieci
badaczy wspdtpracujgcych od 20 lat w dziedzinie badan naukowych i upowszechniania
potrzeby wczesnej diagnozy i jakosci interwencji psychospotecznych w otepieniach w celu
poprawy jakosci zycia chorych i ich opiekundw, méwita o zadaniach, jakie stawia sobie
zespdt: wskazywania ekspertom skutecznych terapii, ksztatcenia profesjonalistow,
prowadzenia badan nad wptywem zdrowia spotecznego na osoby zZyjgce z otepieniem. Jej
zdaniem zdrowie spoteczne cztowieka moze mie¢ wptyw na stan i samopoczucie chorego.
Zdrowie spoteczne (social health) to umiejetnoSC tworzenia sensownych, znaczgcych
relacji z innymi ludzmi i budowanie zdrowych interakcji z nimi. Sposéb, w jaki budujesz
relacje i odnosisz sie do innych osob, w jaki adaptujesz sie do sytuacji spotecznych i
doswiadczasz sensu przynalezenia do danej spotecznosci, przyczynia sie do zdrowia
spotecznego. Interdem zajmuje sie takze ostatnio badaniami nad wptywem uczenia sie
jezyka obcego na mozg.

MieliSmy tez okazje wystuchania Pani Helen Rochford-Brennen, od 2016 roku
przewodniczagcej EWGPWD (Europejskiej Roboczej Grupy Oséb z Demencjg) przy
Alzheimer Europe, u ktérej w 2012 roku zdiagnozowano chorobe Alzheimera. Mimo ze
poczatkowo, jak powiedziata, informacja o diagnozie wywotata u niej silng depresje, to nie
poddata sie, wigczyta sie aktywnie w prace irlandzkiej organizacji alzheimerowskiej, gdzie
stworzyta grupe oséb z otepieniem, walczy o prawa chorych, wystepuje na konferencjach,
jest bardzo zaangazowana, reprezentuje inne osoby zZyjace z otepieniem, mdéwi w ich
imieniu. ,Wstuchujcie sie w gtosy 0sdb zyjagcych z otepieniem; one majg prawo byc
wigczane w zycie spoteczne”. W Grupie, ktorej przewodniczy, sg osoby w réznych stadiach
demencji, z wielu krajéow europejskich. Grupa powstata w 2012 roku, obecnie liczy 13
cztonkdéw, m.in. z W. Brytanii, Portugalii, Szwecji, Czech, Stowenii. taczy ich wspdiny cel:
uswiadamianie obywatelom Europy swoich szczegdinych potrzeb, doswiadczen, dzielenie
sie wiedzg na temat choroby i przekonywanie o potrzebie tworzenia przyjaznego dla nich
Srodowiska, walczenie o réwne prawa dla chorych. Cztonkowie Grupy uczestniczg w
pracach Alzheimer Europe, wystepujg w Parlamencie Europejskim, sg gtosem doradczym i
opiniotwdrczym, a przewodniczacy Grupy jest czionkiem Zarzadu AE. Organizacje
cztonkowskie Alzheimer Europe wskazujg osoby z otepieniem, ktdére mogtyby naleze¢ do
Grupy i wigczyc¢ sie do wspodtpracy.

Nastepnie gtos zabrata zastepczyni burmistrza Hagi Pani Kavita Parbhudayal (urodzona w
Surinam), ktora, witajgc uczestnikow konferencji w tym pieknym, historycznym miescie,
znanym z inicjatyw i dziatann na rzecz pokoju i praw cztowieka, podkreslita, ze w Hadze co
pigta osoba opiekuje sie kim$ bliskim. Haga to miasto przyjazne dla osob zyjacych z
otepieniem, a wiadze starajg sie, aby nikt nie czut sie tu samotny i cierpiat z powodu
izolacji, marginalizacji i dyskryminacji.

Dyrektor ds. Opieki Diugoterminowej w Ministerstwie Zdrowia, Opieki Spotecznej i Sportu,
Pan Theo van Uum, przedstawit krotko rzagdowy projekt wprowadzenia w 2021 roku IV
etapu Strategii Alzheimerowskiej (Delta Plan), ktérej etap I rozpoczeto w 2012 roku.



Omowit zatozenia projektu, sktadajgcego sie z 3 obszaréw: 1. Otepienie i spoteczenstwo,
w ktorym rzad planuje kontynuowac prace na rzecz budowania Srodowiska przyjaznego dla
0sob zyjacych z otepieniem; 2. Otepienie i innowacja, w ktérym nacisk potozony bedzie na
nowe technologie sprzyjajace opiece i lepszej jakosSci zycia chorych i ich opiekundéw; 3.
Otepienie i badania naukowe, na ktdre rzad ma przeznaczy¢ 16 milionéw euro kazdego
roku.

Nastepnie wystuchaliSmy wyktadu Pani profesor Marjolein de Vugt z Holandii pt. ,E-
Zdrowie jako skuteczne wsparcie dla opiekundw rodzinnych”. Profesor de Vugt z
Uniwersytetu w Maastricht bada i promuje skuteczno$¢ wykorzystania technologii dla
podniesienia jakosci zycia w demencji. Opiekunowie 0sdb zyjgcych z otepieniem, ktérzy
bardzo czesto, zwlaszcza, gdy samotnie petnig dyzur przy swoich bliskich, doswiadczajg
poczucia wypalenia, przezywajg stres, cierpig z powodu izolacji spotecznej, zagubienia,
niewiedzy, bezradnosSci. Mogg oni znalezé pomoc dzieki uzywaniu specjalnie
przygotowanych dla nich aplikacji, pozwalajacych na kontakt on-line z lekarzami,
psychologami, pielegniarkami, na wyszukiwanie odpowiednich informacji, utatwiajgcych im
zrozumienie przyczyn zachowania swego bliskiego, jego potrzeb i sposobéw reagowania
na nie moga skorzysta¢ z porad, rozmow, oraz dopasowanych do ich potrzeb terapii
relaksacyjnych. Jedyng barierg jest brak komputera i dostepu do internetu czy tez
nieumiejetnos¢ postugiwania sie tg technologig. Badania nad skutecznoscig tego sposobu
komunikowania sie i zdobywania wiedzy, informacji i wsparcia, potwierdzity, ze inwestycje
W rozwigzania za pomocg zdalnego bedzie sprzyjata opiekunom i ze warto je wprowadzac.

Wieczorem uczestniczyliSmy w Welcome Reception, czyli luznym spotkaniu na powitanie,
na ktérym podano wino i drobne przekaski. RozmawialiSmy z delegatami z innych krajow,
m.in. z Czech, Stowenii, z przedstawicielami Alzheimer Europe. Wszyscy byli bardzo
przyjazni i zainteresowani tym, co dzieje sie w Polsce. Trzy sympatyczne panie z
Uniwersytetu Medycznego z Wroctawia zauwazyty nas, a rozpoznaty dzieki obecnosci na
wrzesniowej konferencji w BRPO. Niewykluczone, ze uczestnikdw z naszego kraju byto
wiecej, ale trudno bylo odnalez¢ ich w tlumie. Konferencja odbywata sie w wielkim
centrum World Forum, znanym nie tylko w Holandii. Jak dowiedzieliSmy sie od
organizatoréw, oprocz podobnych konferencji i kongreséw miedzynarodowych, odbywaijq
sie tam réwniez koncerty znanych muzykow.

Czwartek, drugi dzien konferencji rozpoczat sie juz o 8.30 sesjg plenarng na temat
diagnozy i wsparcia po diagnozie (Diagnosis and post-diagnostic support).

Pierwszy zabrat gtos Geoff Huggins z W. Brytanii (ze Szkocji). Oméwit wnioski z programu
Drugiej Europejskiej Wspolnej Akcji w sprawie Demencji (2nd European Joint Action on
Dementia) dotyczacych usprawnienia diagnozy, wsparcia po diagnozie, opieki i wigczania
0séb z demencja.

3 i pot letni program dotyczyt wspotpracy w Europie dla dobra chorych i ich opiekunow.
Uczestnicy mieli na celu zbadanie powodéw opdznienia w diagnozie i wsparcia dla chorych
i ich rodzin. Program obejmowat 7 obszardéw. Geoff podkreslit, ze chociaz nie jest dla



nikogo tajemnicg, co oznacza zapewnienie wysokiej jakosci opieki, to w trakcie programu
okazato sie, ze najtrudniejsze jest wprowadzenie/implementacja/ skutecznych dziatan oraz
gotowos¢ na zmiane. JesSli mamy nawet zaplanowang i zapisang strategie, to nie ona sama
odniesie skutki. Najwazniejsze jest to, co, jak i jak szybko wprowadzimy w zycie. Jeden z
obszaréw programu, w ktdrym uczestniczyli m.in. Butgarzy, Grecy i Anglicy, dotyczyt
budowania $rodowiska lokalnego przyjaznego dla oséb z otepieniem. Rezultatem
podjetych dziatan byto zmniejszenie stygmatyzacji, ograniczenie hospitalizacji, utatwienie
dostepu do réznego rodzaju ustug oraz wigczenie osob z otepieniem do decydowania o
zmianach. Ale nadal konieczne jest ciggte ksztatcenie spoteczenstwa na temat demengji i
podejmowania dziatan przeciw stygmatyzacji chorych. Zauwazono, ze ludzi mozna
aktywizowaé, witgczy¢ w dziatania, gdy sami poczujg potrzebe zmian. Barierg dla lepszych,
nowoczesnych, sprawdzonych juz w innych krajach rozwigzan jest nieumiejetnos¢ pozbycia
sie tradycyjnych przekonan i wierzen, np. co do roli lekarzy. Lokalni liderzy sg o wiele
wazniejsi niz fundusze, ktorymi dysponuje spotecznosé. Kolejny wniosek dotyczy witgczenia
0sob z otepieniem — bez ich gtosu na temat rozwigzan dla nich najlepszych, wszelkie
dziatania nie sg wiarygodne. Przy planowaniu ustug i budowaniu przyjaznych rozwigzan
chorzy powinni odgrywa¢ fundamentalng role. Ale tak sie nie stanie, jesli diagnozowani sg
zbyt pdzno, aby mogli zabiera¢ gtos i wigczy¢ sie aktywnie w dziatania. Zdaniem Geoff'a,
ktory odpowiadat za koordynacje programu, najwazniejsza jest motywacja do zmian. Jesli
ja mamy, mozemy w krétkim czasie osiggng¢ wiele i doprowadzi¢ do zmian, jakich
oczekujg osoby z demencjg. Program Act on Dementia oferuje: praktyczne wskazéwki dla
politykdw w zakresie przygotowywania i wprowadzania plandéw alzheimerowskich, polityki i
strategii oraz efektywne finansowo i praktyczne przyktady podstawowych elementéw
wihasciwej diagnozy, opieki i wsparcia w otepieniach. Dzieki programowi przygotowano 4
najwazniejsze pakiety robocze: diagnoza i wsparcie po diagnozie; koordynacja opieki;
opieka stacjonarna; spotecznosci przyjazne dla oséb z otepieniem.

Nastepnie pani profesor Wiesje van der Flier z Uniwersyteckego Centrum Medycznego w
Amsterdamie przedstawita wyniki projektu ABIDE, w ktérym badano mozliwosci ulepszenia
sposobdw diagnozowania otepien w klinikach pamieci (memory clinics). Badano potrzeby
chorych i pytania, jakie zadajg oni lekarzom w gabinecie w trakcie diagnozy; poréwnano je
z potrzebami i pytaniami opiekundéw, a nastepnie z opiniami profesjonalistdw. ABIDE to
projekt holenderski, ktérego celem jest poprawa diagnozowania otepien, dzieki
promowaniu skutecznego stosowania MRI, CSF i PET w rozpozhawaniu tagodnego
otepienia i choroby Alzheimera, oraz dzieki wtgczeniu sie w rozpoznanie samych pacjentow
z ich spojrzeniem na chorobe i oczekiwaniami co do diagnozy. Naukowcom udato sie
opracowa¢ modele ryzyka i przygotowac specjalna aplikacje ADDappt. Zdaniem profesor
van der Flier obecnie komunikacja pacjent-lekarz jest jednokierunkowa, a informacja
przekazywana pacjentom mocno ograniczona, nie dajgc pacjentom czasu i przestrzeni na
wyrazenie ich preferencji i wyobrazen. Proces diagnozowania powinien by¢ wzbogacony,
aby wzmocni¢ pacjenta i jego opiekuna. Narzedzia do wspomagania procesu diagnozy
mogg przyczyni¢ sie do szybszego i skuteczniejszego rozpoznawania choroby. Diagnoza
choroby Alzheimera powinna by¢ spersonalizowana.

Ostatnim mdwcg w sesji plenarnej byt Swiatowej stawy psychiatra z Australii pan profesor



Henry Brodaty. Temat jego wystgpienia : ,Po diagnozie... co dalej? Wsparcie po diagnozie
dla osdb zyjacych z otepieniem i ich rodzin”. Pomimo dostepnych powszechnie wskazéwek
dotyczacych rozpoznawania otepienia, komunikowania diagnozy i oferowania wsparcia po
diagnozie, nadal liczba stawianych rozpoznan w chorobach otepiennych jest
niesatysfakcjonujgca, o wiele za niska. A nawet gdy lekarz postawi diagnoze, nie zawsze o
niej potrafi méwic albo wiasciwie jg przekaza¢ choremu. Osoba Zyjgca z otepieniem i jej
partner/opiekun najczesciej otrzymujg niewystarczajgce im informacje, a nierzadko maja
negatywne dos$wiadczenia z tej wizyty. Wsparcie po diagnozie jest albo zadne, albo tez nie
dotyczy jakosci zycia chorego i opiekuna.

Istnieje wiele czynnikdw, ktore majg wptyw na zachowanie chorego, jego opiekuna i
lekarza. Wsrdd nich sg czynniki osobowosSciowe, czy tez zwigzane z systemem zdrowia
albo spoteczne. Strach, stygmatyzacja (w tym samo-stygmatyzowanie), przekonania
kulturowe, potrzeba ochrony cztonkéw rodziny — wszystko to ma wptyw na poszukiwanie
lub unikanie pomocy. Wielu lekarzy przyznaje sie do braku wiedzy, czasu, umiejetnosci,
niepewnosci w stawianiu diagnozy, komunikowaniu o niej oraz o wynikajacej z diagnozy
koniecznosci opieki. Czesto obawiajg sie, ze mogg zdenerwowal pacjenta i stad
powiedzenie o rozpoznaniu nie jest dla nich tatwe, a wiec unikajg modwienia o
konsekwencjach diagnozy. Potrzebujg wiecej wiedzy, dalszego ksztatcenia. Z pewnoscig
pomogtyby tez kampanie przeciw stygmatyzacji, programy edukacyjne, audycje na temat
otepienia w $rodkach masowego przekazu. Projekt COGNISANCE ma na celu opracowanie
narzedzi i kampanii edukacyjnych w partnerstwie z osobami Zzyjacymi z otepieniem,
opiekunami rodzinnymi i profesjonalistami. Chodzi o poprawe procesu diagnozy i wsparcia
po diagnozie w Australii, Kanadzie, Holandii, Wielkiej Brytanii i...w Polsce. Polscy
uczestnicy programu pochodzg z Uniwersytetu Medycznego we Wroctawiu z panig profesor
Joanng Rymaszewska na czele. Kolejnym krokiem bedzie ewaluacja kampanii
prowadzonych w tych krajach. Uczestnicy Programu nastepnie opracujg i udostepnig nowy,
tatwy do przystosowania dla potrzeb w réznych krajach, zestaw rekomendacji, poradnikéw
dla oséb z otepieniem, dla ich opiekundw i dla lekarzy, w ktdrych opisany zostanie proces
diagnozy i wsparcie po diagnozie w sposdb jak najbardziej pozytywny oraz ksigzeczke z
nagraniem opisujgcym sposoby wprowadzenia kampanii na rzecz zmiany dla innych
krajow.

Po potgodzinnej przerwie na kawe nalezato wybrac interesujgce dla kazdego prezentacje
sposrod ogdinej tematyki w 9 osobnych salach: Otepienie z wczesnym poczatkiem; Kliniki i
osrodki leczenia pamieci; Technologia i ludzkie interakcje; Neuronet — europejska
wspotpraca naukowa w dziedzinie choroby Alzheimera; Kampanie spoteczne i polityczne;
Technologia; Spoteczne i ekonomiczne aspekty otepienia; Muzyka dla (usprawnienia)
pamieci; Potrzeby i doSwiadczenia 0sob z otepieniem i ich opiekundw.

O potrzebach os6b mtodych i o dostepnym dla nich wsparciu méwita pani Orii McDermott
z Nottingham (W.Brytania) na podstawie badan nad tymi osobami, wskazujgc na
niespetnione potrzeby mtodszych pacjentéw i problemy, jakie te osoby napotykajg w
trakcie diagnozy i po diagnozie, np. mimo ze ponad potowa z badanych otrzymata
informacje od lekarzy o rozpoznaniu i chorobie, uwazajg je za niewystarczajgce. Dostep do
specjalistow jest nierowny, a proces diagnozowania jest dtugotrwaty, trwa najczesciej 2
lata, ze wzgledu na wiek tych osdéb i ignorowanie przez cze$¢ lekarzy ich objawow.



Sytuacja rozni sie w zaleznosci od miejsca zamieszkania. Mtodzi chorzy chcieliby mieé
dostep do informacji online skierowanych specjalnie dla nich. Potrzebujg takze kontaktu z
innymi osobami w podobnym wieku i stanie, a grup wsparcia dla nich jest za mato. Tam,
gdzie one s3, uczestnictwo w nich miodym osobom pomaga. Jesli jeszcze pracuja,
najczesciej ukrywajg swoje problemy przed wspdtpracownikami, nie otrzymujg wsparcia od
pracodawcéw, obawiajg sie utraty pracy. Tak wiec, doswiadczenie stygmatyzacji i
spotecznej izolacji jest nadal powszechnie odczuwane wsrdd mtodszych oséb z demencja.
Zdaniem badaczy potrzebne sg ogdlnokrajowe dyrektywy dla lekarzy i lepsze sposoby
diagnozowania 0sob w miodszym wieku, przygotowanie odpowiedniego wsparcia dla tej
grupy, tworzenia sieci grup samopomocy, aby wspiera¢ ich samodzielno$¢ i promowac
zdrowie spoteczne.

O dostepie do opieki instytucjonalnej, na podstawie badania miedzynarodowego Actifcare,
mowit Bob Woods z W. Brytanii. Przedstawit m.in. przyczyny nieréwnosci w dostepie do
opieki zdrowotnej w 8 krajach europejskich. Jedng z nich jest brak informacji o
istniejgcych ustugach i brak odpowiednich oséb do kontaktu z potrzebujgcymi pomocy.

W kolejnej prezentacji przedstawiono wyniki badafn prowadzonych przez naukowcow z
Uniwersytetu w Londynie nad strategiami stosowanymi przez opiekundw rodzinnych w
radzeniu sobie w opiece nad ich pobudzonymi bliskimi, w $redniej i pdznej fazie otepienia.
U ponad 50% tych osdb obserwuje sie zachowania takie, jak ciggte powtarzanie tych
samych stéw, zdan, czy pytan, dzwiekéw, ruchéw; stowng napas¢ na opiekuna; krzyk;
niepokoj i agresje. Takie zachowania wptywajg na zdenerwowanie i stres u opiekuna, ktdry
nie jest w stanie dtuzej zajmowac sie swoim bliskim i podejmuje decyzje o powierzenie
nad nim opieki instytucji opiekunczej. Opiekunowie, ktdrzy brali udziat w badaniu,
opisywali poczatkowe zdziwienie agresjg bliskiej osoby, a nastepnie stopniowg, choé
nietatwa, akceptacje tych trudnych zachowan jako jednego z objawow choroby i uczenie
sie bardziej empatycznego i elastycznego podejscia. Radzili sobie dzieki zastosowaniu
rutyny w codziennych zajeciach (mycie sie, positki, spacer, itp. w okreslonej i
powtarzajacej sie codziennie porze); dzieki odnalezieniu przyczyn pobudzenia i sposobu
reagowania na nie; umiejetne odwracanie uwagi; unikanie sporéw, ktotni i ttumaczenia;
dzieki kontrolowaniu swych witasnych emocji, a nastepnie oddalaniu sie na jaki$ czas;
angazowaniu bliskiego w sensowne, interesujgce go zajecia; korzystaniu z ustug
opiekunczych oraz emocjonalnego wsparcia i praktycznej pomocy rodziny. Na podstawie
wywiadow z opiekunami warto publikowa¢ poradniki zawierajgce wskazowki i sposoby
radzenia sobie w podobnych sytuacjach.

Nastepnie pani Yvonne Koster z Holandii przedstawita pomyst na aplikacje ,Dat ben
ik” (This is me) dla iOS i Androida, dzieki ktérej mozna nawigzac lepszy kontakt i sktonic¢
chorego do rozmowy. Zawiera osobiste historie chorego zapisane w fotografiach, tekstach,
filmach i nagraniach. Celem uzywania takiej aplikacji jest terapia reminiscencyjna,
przypominanie osobie z otepieniem pozytywnych momentéw z jej zycia, uruchomienie
pamieci, poprawy nastroju, nawigzanie rozmowy. Aplikacja powstata z udziatem
opiekundéw, krewnych i profesjonalistbw oraz z pomocg 3 organizacji: Alzheimer
Nederland, SAP i Proxcellence. MogliSmy zobaczy¢ caty proces rodzenia sie pomystu i
nastepnie dziatania aplikacji oraz reakcji uzytkownikdw.



Kolejna prezentacja, przedstawiona przez panig Nan Greenwood z W. Brytanii, dotyczyla
badan nad opiekunami w podesztym wieku. Liczba opiekundéw w wieku 70- 85 lat rosnie
bardzo szybko (od 2001 jest ich o 35 % wiecej) w poréwnaniu z przyrostem opiekunéw
mtodszych (o0 11%). Ich potozenie rézni sie od sytuacji mtodszych opiekunoéw, ze wzgledu
na ich wiasne, coraz stabsze zdrowie, ograniczone mozliwosci fizyczne i strach przed
przyszto$cig. Z reguly sg to wspodtmatzonkowie 0s6b majgcych otepienie. Uczestnicy
badania podkreslali jednak ogromng satysfakcje z petnionej przez nich opieki nad osobg,
ktorg kochajg, poczucie sukcesu, rozwoju osobistego, ale z drugiej strony zmeczenie,
osamotnienie, trudnosSci w dostepie do ustug opiekunczych. Mieli Swiadomos¢
pogarszajgcego sie wtasnego zdrowia, martwili sie o to, co stanie sie z ich bliskg osobg po
ich Smierci. Taki niepokdj wptywa negatywnie na ich samopoczucie i na opieke. Ci, ktérzy
zaplanowali przysztos$¢ i podijeli decyzje o powierzeniu dalszej opieki innym, mieli poczucie
ulgi. Podkreslali znaczenie grup wsparcia, spotkan z innymi opiekunami, uczenia sie o
chorobie i sposobach opieki, mozliwosci rozmowy o przysziosci, dzielenia sie rozterkami,
oraz pomocy, jaka otrzymujg od wolontariuszy, najczesciej z organizacji alzheimerowskich.

Po przerwie na lunch postanowiliSmy dowiedzie¢ sie na temat Narodowych Strategii/
Planéw Alzheimerowskich. Przedstawiono doswiadczenia 5 panstw, w ktorych funkcjonuja
takie plany: Szwajcaria, Austria, Holandia, Czechy i Belgia. Byta tez prezentacja cztonkini
zarzadu ADI, ktdra oméwita Swiatowy Plan WHO dotyczacy Otepienia (WHO Global Action
Plan on Dementia).

Szwajcarzy majg od 6 lat strategie alzheimerowskg, dzieki ktdrej tatwiejszy jest dostep do
diagnozy, a sam proces diagnozowania otepienia znacznie sie skrocit sie. Plan obejmuje 4
obszary: Edukacji zdrowotnej, informacji i uczestnictwa; Ustug dopasowanych do potrzeb
chorych; Jakosci umiejetnosci profesjonalistéw; oraz Transferu danych i wiedzy. W latach
2014-2019 udato sie przeprowadzi¢ szeroko zakrojona kampanie edukacyjng
spoteczenstwa, ktorej celem bylo usSwiadomienie potrzeb osdéb z demencjg. Lekarze
podstawowej opieki majg dostep do zalecen i sposobow wczesnego wykrywania otepienia
u swych pacjentdéw, a specjalisci otrzymali wiedze nt. diagnozowania otepien i sposobow
leczenia. Pozostali specjalisSci majg tatwy dostep do narzedzi, pozwalajgcych na
doskonalenie wiedzy i umiejetnosci w zakresie pomocy, opieki i pielegnacji. Aby uzyskac
poprawe jakosci opieki, systematycznie gromadzone sg wszelkie dane o zdrowiu
spoteczenstwa, w tym statystyka otepien. Przeprowadzono 3 badania naukowe z udziatem
lekarzy rodzinnych, Kklinik zajmujacych sie leczeniem pamieci oraz populacji. Plan
alzheimerowski poddany jest obecnie ewaluacji, aby okresli¢ jego mocne strony, stabosci,
luki, sposoby implementacji oraz dalsze potrzeby. Rzad podjat decyzje o koniecznosci
uruchomienia kolejnej, drugiej edycji strategii.

Obecnie w Austrii zyje 130 tysiecy osob z otepieniem, a ich liczba moze sie podwoi¢ do
2050 r. w zwigzku ze zmianami demograficznymi i przedtuzaniem zycia. W 2015 r.
Federalne Ministerstwo Spraw Spotecznych i Zdrowia przygotowato narodowg strategie
dotyczacag otepienia pod nazwa , Zy¢ lepiej z otepieniem”. W kolejnym roku, dzieki
powstaniu specjalnej Platformy do wdrozenia strategii, rozpoczeto wprowadzanie ponad 70
dziatan majacych sprzyjac realizacji celow. Jednym z takich dziatan byto sfinansowanie
przez Ministerstwo i wdrozenie projektu ,0Osoby z otepieniem w publicznym transporcie”,



dzieki czemu pracownicy firm transportowych otrzymali materiaty edukacyjne na temat
poprawy uczestnictwa osob z otepieniem w zyciu spotecznym. We wrzesniu tego roku na
drugim kongresie Platformy, ponad 100 uczestnikdw omawiato sposoby lepszego wigczenia
0sOb z otepieniem oraz perspektywy dalszej implementacji strategii, ktdrej celem jest
wspieranie oséb chorych i ich bliskich. W planach jest przygotowanie wskazéwek dla
domow opieki, aby zapewni¢ w nich jak najlepsze standardy i warunki do zycia dla tej
grupy chorych.

W Holandii, jednym z celdw kolejnego juz Planu Alzheimerowskiego pod nazwg ,Delta
Plan” na lata 2012-2020 (pierwszy w latach 2004-2007), byto utworzenie krajowego
rejestru opieki nad osobami z demencjg. Ma on wspomagac edukowanie spoteczenstwa i
poprawe opieki, zapewnia¢ dostep do informacji na temat korzystania z opieki, jakoSci
formalnej i nieformalnej opieki na poziomie krajowym i regionalnym. Rejestr pomaga takze
badaczom w ich badaniach naukowych nad stanem wiedzy o otepieniach,
diagnozowaniem, postepami w leczeniu. Dane sg rutynowo wprowadzane przez
specjalistow — lekarzy, pielegniarki, a takze mogg pochodzi¢ z krajowych baz danych,
dotyczacych informacji takich jak pobyty w szpitalach, czy wizyty u lekarzy. Informacje i
dane gromadzone w rejestrze stuzg naukowcom i nastepnie politykom do poprawy jakosci
opieki nad osobami z otepieniem i ich opiekundéw rodzinnych, majg zapewni¢ inwestowanie
W rozwigzania stuzace chorym. O$mioletni Delta Plan obejmuje jeszcze dwa inne obszary:
e-platforme zdrowotng oraz inwestowanie i wprowadzanie nowych programéw badan
naukowych w dziedzinie otepien. Zaktadany koszt to 200 milionéw euro, pochodzacych z
publicznych i prywatnych funduszy.

Holandia liczy 17 milionéw mieszkancéw, wsrdd ktorych 260 tysiecy zyje z otepieniem (180
tysiecy wiasnym domu). Szacuje sie, ze 300 tysiecy opiekundw rodzinnych zajmuje sie
swoimi bliskimi Srednio przez 5 lat, poswiecajgc okoto 20 godzin tygodniowo na opieke.
70% opiekundow stanowig kobiety. Nazwa ,Delta Plan Dementie” nawigzuje do strategii
narodowej z 1953 roku, kiedy to Holandie dotkneta ogromna powddz, w zwigzku z ktdrg
rzad podjat wysitki do walki z podobnymi katastrofami naturalnymi.

Kolejna prezentacja dotyczyta Belgii, w ktorej funkcjonujg dwie strategie alzheimerowskie:
w Walonii i we Flandrii. Pierwszy plan we Flandrii wprowadzono w 2010 roku, a od 2016
istnieje nowy Dementia Plan for Flanders. Okoto 70% oséb z otepieniem (sposréd 122
tysiecy) zyje w domu. Poprawa jakosci zycia tej grupy chorych i ich bliskich, jakosci opieki,
edukacji spoteczenstwa, ksztatcenia specjalistow i tworzenie przyjaznego $rodowiska dla
chorych to cel, jaki stawiajg sobie wiadze Flandrii, specjaliSci zajmujgcy sie opieka,
badacze i politycy odpowiedzialni za zdrowie i opieke spoteczng. Plan opiera sie na
rekomendacjach WHO i ma zwigzek z zatozeniami polityki na lata 2015-20 wobec osdb
starszych. Do jego przygotowania wigczono osoby z otepieniem, ich opiekundw,
organizacje alzheimerowskie oraz Flandryjskie Centrum Ekspertyzy dotyczacej Demencji.
Tej ostatniej instytucji wtadze Flandrii powierzyty opracowanie Ram odniesienia (reference
framework) dla zapewnienia jakoSci w opiece i jakosci zycia o0séb z demencja.
Opracowanie zostato ogtoszone w 2018 roku i obecnie zalecenia wynikajgce z niego
wprowadzane sg w catej Flandrii. Ramy opisujg podstawy dobrej opieki i sg zilustrowane
najlepszymi praktykami z catego Swiata. Celem dokumentu jest zachecenie do refleksji na



temat jakosSci w opiece, inspirowanie organizacji zajmujacej sie zdrowiem i specjalistow,
jak i przyczynienie sie do optymalizacji opieki i wsparcia, jakg otrzymujg chorzy i ich
rodziny. Opracowanie jest wykorzystywane przez szpitale, domy opieki i inne instytucje
opiekuncze. Poza publikacjg ram odniesienia, Centrum wydato materiaty edukacyjne dla
studentow medycyny i opieki zdrowotnej, jak i prowadzi szereg pilotazowych projektéw.
W Planie dotyczagcym demencji, wtadze Flandrii zamieScity nastepujace obszary dziatan:
- prewencja i promocja zdrowego stylu zycia ('to, co pomaga sercu, jest pozyteczne dla
mdzgu”);
— edukacja i podnoszenie $wiadomosci (,zapomnij o otepieniu, pamietaj o osobie”,
» miasta przyjazne dla oséb z otepieniem”);
— jako$¢ w opiece i wspieraniu (,potrzebne sg kryteria dla oceny jakosci w
instytucjach opiekunczych”)
— wczesne wykrywanie otepienia i odpowiednie wsparcie na kazdym etapie przebiegu
demencji;
— opieka wrazliwa na odmiennos¢ kulturowg;
— 0soby z otepieniem ze wczesnym poczatkiem choroby (early-onset dementia) i ich
szczegoblne potrzeby;
— inwestycja w badania naukowe w dziedzinie otepien.

MieliSmy tez okazje dowiedzie¢ sie od przedstawicielki Ministerstwa Zdrowia Republiki
Czeskiej (Ministerstvo Zdravotnictvi), pani Hany Broulikovej o Czeskim Planie
Alzheimerowskim wprowadzonym w zycie w lutym 2016 r., dzieki aktywnosci i inicjatywie
Czeskiej Organizacji Alzheimerowskiej. Obecnie Ministerstwo Zdrowia zajmuje sie rewizjqg i
szczegotowym dopracowaniem nowej wersji planu, jako Ze poprzednia, zdaniem
przedstawicielki Ministerstwa, byta zbyt ogdlna, opisywata raczej luki w systemie, a nie
wskazywata szczegdtowych sposobdw rozwigzania problemdw, a zwtaszcza finansowania
poszczegdlnych celéw. Na stronie https://www.mzcr.cz/.../ narodni-akcni-plan-pro-
alzheimerovou-(...) mozna znalez¢ odniesienia i komentarze do tego Planu. W nowej wers;ji
planu ministerstwo odniosto sie do zalecen, rekomendacji i narzedzi WHO oraz
proponowanej metodologii zawartej w Przewodniku WHO. Ministerstwo podzielito Plan na
kilka etapdéw: analiza sytuacji; ustalenie priorytetdw; opracowanie ramy strategicznej;
ocena potrzeb; uzyskanie aprobaty politykdw i interesariuszy (stakeholders). W tym
momencie udato sie zakonczy¢ jeden etap, czyli analize sytuacji, ktdérg przeprowadzono
przez zebranie wskaznikdw Global Dementia Observatory. Pozwolito to na identyfikacje
istniejgcych brakow, jak i pordwnanie z innymi krajami. Ministerstwo chce zakonczy¢ prace
nad pozostatymi etapami w tym roku. W ciggu catego procesu przygotowawczego
przewiduje sie witgczenie do pracy nad realizacjg Planu wszystkich interesariuszy, w tym
0sob z otepieniem i ich opiekunéw, organizacji alzheimerowskich, specjalistdw, itd., jako ze
nie udato sie to przy wprowadzaniu pierwszej wersji. Plan jest opracowywany réwnolegle
do Narodowego Planu Zdrowia Psychicznego. Zgodnie z rekomendacjami WHO, Plan
Czeski, ma zawieral takie obszary, jak: ciggte podnoszenie $wiadomosci spotecznej i
zyczliwosci, aby otepienie stato sie priorytetem zdrowia publicznego; redukowanie ryzyka
zachorowania; wczesne diagnozowanie i leczenie; wsparcie dla chorych i ich opiekunéw po
diagnozie; rozwijanie ,skrojonych na miare” ustug opiekunczych; przeciwdziatanie izolacji


https://www.mzcr.cz/.../

spotecznej 0sob z otepieniem przez tworzenie przyjaznego im $rodowiska; wprowadzenie
systemu informacji nt. otepienia; wspieranie badan naukowych.

Bytoby dobrze, gdyby polskie wtadze podazyty Sladami czeskiego ministerstwa i podjety
prace nad Polskim Planem jak najszybciej. Przypadek Czech moze sta¢ sie dla nas
odpowiednim wzorem do nasladowania.

Pani Birgitta Martensson z zarzadu ADI, a wczesSniej przewodniczaca szwajcarskiej
organizacji alzheimerowskiej, zachecata do zapoznania sie z dwoma waznymi
opracowaniami WHO: ,Towards a dementia plan: a WHO guide” oraz ,Global Dementia
Observatory Guide”. Obie publikacje sg szczegdlnie pomocne dla panstw, ktére nie maja
jeszcze Plandw Alzheimerowskich. Podkreslita, ze otepienie, dzieki pracom ADI, Alzheimer
Europe i WHO staje sie priorytetem na poziomie miedzynarodowym. 21 krajow
cztonkowskich WHO wprowadzito juz dane o swoich strategiach i systemach wsparcia dla
chorych, a na tej podstawie inne panstwa mogg sie uczy¢, jak poradzi¢ sobie z
wyzwaniami, ktore niesie otepienie. Niestety obecnie na Swiecie strategie alzheimerowskie
funkcjonujg zaledwie w 30 krajach, cho¢ kolejne 6 krajow zamierza je w tym roku
implementowac. Stanowi to jednak tylko 15% potrzeb na $wiecie.

Nastepna bardzo interesujgca i specjalna sesja ,"Zainspirowani dzieki potgczeniom”, w
ktorej uczestniczyliSmy, zorganizowana byta przez osoby zyjgce z otepieniem, nalezgce do
Europejskiej Grupy Roboczej, o ktorej wczesniej pisalismy na stronie 2. UstyszeliSmy
wypowiedzi chorych, zobaczyliSmy filmy dotyczace ich Zycia. Byli to reprezentanci réznych
krajow: pani Angela z Austrii, bedgca na poczatku swojej drogi, bo chorobe Alzheimera
rozpoznano u niej 4 lata wczesniej, mowita, jak trudno byto jej sie pogodzi¢ z diagnoza,
ale sie nie poddaje, stara sie nadal by¢ aktywna, biorgc udziat w pracach Grupy; pan
Stefan ze Szwecji, wspierany przez corke, czytat przygotowany przez siebie tekst po
angielsku i opowiadat o tym, jak spedza czas i co mu sprawia rados¢, czego oczekuje od
bliskich, sgsiaddw, spotecznosci; pan Tomaz ze Stowenii, zapalony sportowiec i zeglarz,
pokazat film ze swojej podrdzy jachtem na Malte; pani Idalina z Portugalii z trudnoscig
opowiedziata o sobie, ale obejrzeliSmy krétki film o niej i jej pracy spotecznej. Wystgpito 8
osob, a ich wypowiedzi byly nie tylko wzruszajgce, poruszajace, ale i optymistyczne: nie
poddajg sie chorobie, nadal starajg sie aktywnie zy¢, wierzac, ze udziat w konferencji da
otuche innym chorym i ich bliskim. Gtos zabrata tez przewodniczgca grupy roboczej, ktéra
opowiedziata o roli Grupy w budowaniu $wiadomosci spotecznej oraz o wktadzie cztonkow
Grupy w tworzenie dokumentéw Alzheimer Europe, oraz o potrzebie wstuchiwania sie,
czego osoby z otepieniem potrzebujg od innych i jak wzajemnie mogg sobie pomagac.

Pod koniec dnia byliSmy na sympozjum poswieconej pracom miezynarodowych zespotéw
w projekcie finansowanym przez UE pod nazwg EU Joint Action, Act on Dementia.
Otepienie dotyka obecnie 10 milionédw ludzi w Europie, a szacuje sie ze do 2030 roku ich
liczba podwoi sie. Otepienie ma wptyw nie tylko na chorych, ale ich rodziny, opiekundw,
Srodowiska i spotecznosci lokalne oraz spoteczenstwo. Aby Europa byta dobrze
przygotowana i potrafita odpowiednio wspomagac te osoby obecnie i w przysziosci,
potrzebne sg zaplanowane dziatania. Stad sie wzigt pomyst Act on Dementia, projektu
rozpoczetego w marcu 2016 roku, ktérego celem jest promowanie wspdinych dziatan



wsrdd panstw cztonkowskich UE, aby poprawi¢ jako$¢ zycia chorych i ich opiekundw.
Dzieki projektowi, opracowano praktyczne wskazéwki dotyczace opracowaniu i
wprowadzaniu narodowych planéw alzheimerowskich, polityki zdrowotnej i spotecznej oraz
innych strategi. Poza tym, udato sie zidentyfkowac finansowo optacalne i praktyczne
przyktady najlepszych sposobdw rozpoznawania otepienia, opieki i wspierania chorych i ich
bliskich. Projekt obejmowat 7 obszardow, ktérym zajmowali sie badacze i praktycy z
kilkunastu krajéw, m.in. W Brytanii, Hiszpanii, Francji, Holandii, Norwegii. DowiedzieliSmy
sie, ze w projekcie uczestniczyli specjalisci z Uniwersytetu Medycznego w Lublinie ( m.in.
Konrad Rejdak, Ewa Papué, Wojciech Zaluska) i zajmowali sie obszarem 4: Diagnoza i
wsparcie po diagnozie. Warto bytoby skontaktowac sie z nimi i dowiedzieC sie wiecej o
whnioskach. Czy moze opracowali materiaty dla lekarzy, co wiedzg o wsparciu dla chorych
w domach opieki, jakie sg przyczyny opdznien w rozpoznawaniu choroby? Tego nie udato
sie nam niestety dowiedzie¢ podczas sesiji.

Ostatni dzien konferencji i zndw trudny wybdr sposrod kilkudziesieciu prezentacji. Tak, jak
poprzedniego dnia, nie mozna uczestniczy¢ jednocze$nie w kilku sesjach, chyba, ze
delegacja, ktora przyjezdza na konferencje jest liczna. Pierwsza sesja plenarna
zatytutowana byta: Uczyni¢ nasze spoteczenstwa bardziej otwarte na osoby z otepieniem,
a przewodniczyt jej pan Jim Pearson ze Szkocji. Na poczatek zabrat gtos pan Bernd Heise z
Niemiec, cztonek Europejskiej Grupy Roboczej, sam zmagajacy sie z otepieniem, ktory
mowit o swoich oczekiwaniach co do spoteczenstwa, ktore nie dyskryminuje osob, takich
jak on. Jego zdaniem duZzo jest nadal uprzedzen i choroba Alzheimera w wielu
spotecznosciach nie jest traktowana jako problem spoteczny. Przez lata wiekszos$¢ ludzi
uwazata, ze to choroba zwigzana z wiekiem. Ale choroba Alzheimera ma wiele 'twarzy' i
moze dotknagC ludzi, ktdrzy pracujg jeszcze i nie planowali emerytury. Tak byto w jego
przypadku. Wtedy czut, ze zawala sie mu zycie, Ze traci przyjaciét, znajomi sie odwracaja,
ze to juz koniec aktywnego zycia. Osoby zyjgce z demencjg potrzebujg nie tylko
wszechstronnej informacji o chorobie, jej przebiegu i opiece medycznej. On ma szczescie,
bo nalezy do Europejskiej Grupy , gdzie spotkat ludzi w podobnej sytuacji i robi co$
pozytecznego dla innych. Wspdlnie chcg mieé¢ wplyw na tworzenie przyjaznego
Srodowiska. Cieszy go to, ze w szkotach niemieckich zaczeto rozmawiaé z uczniami o
demencji i o potrzebach osdb z otepieniem, ze coraz wiecej méwi sie na ten temat w
mediach i zaprasza sie takie osoby, jak on. Wierzy, ze badania naukowe i ich wyniki
wptyng na postawy spoteczne. Wiekszo$¢ osdb po diagnozie znajduje wsparcie w
organizacjach alzheimerowskich, gdzie nawet zapraszani sg do zasiadania w zarzadach
organizacji. Ale nadal istniejg bariery i trzeba je pokonywac.

Nastepnie pan Rauf Mohhamed Akhal z Wielkiej Brytanii przedstawit temat , Wigczenie
opieki miedzykulturowej, aby wspomaga¢ mniejszosci etniczne w spoteczenstwie”.
Podkreslit, ze panuje powszechne przekonanie, ze rodziny azjatyckie wolg samodzielnie
opiekowac sie swoimi bliskimi. Nie zawsze to prawda. Jego zdaniem wszystko zalezy od
poziomu, skali i faktycznej pomocy, na ktdra takie rodziny mogg liczy¢ oraz od barier, jakie
napotykajg (jezykowe, kulturowe). W Wielkiej Brytanii migranci z Azji stanowig znaczng
grupe starzejgcego sie spoteczenstwa, a nie zawsze otrzymujg podobne wsparcie, jak inni
obywatele. To problem do rozwigzania w wielu krajach europejskich, gdzie zyjg obok siebie
wielokulturowe spotecznosci, nierzadko zmagajgce sie réwniez z dyskryminacjg z innych



powodow.

Z kolei Pani Julie Meerveld z Holandii omoéwita Narodowy Program dotyczacy
spoteczenstwa otwartego na osoby z demencjg, realizowany wspolnie przez wiadze
centralne, lokalne , stowarzyszenia i przedsiebiorstwa. Przywotata statystyke: obecnie w
Holandii 270 tysiecy osdbzyje z otepieniem, a do 2040 roku bedzie pét miliona takich osob.
To moze oznaczac , ze prawie kazdy Holender bedzie mita do czynienia z otepieniem, albo
jako pacjent, albo jako opiekun, cztonek rodziny lub znajomy. A jednoczesnie maleje liczba
specjalistdw zajmujacych sie leczeniem otepienia, jak i liczba nieformalnych opiekunéw, a
juz obecnie 1/3 chorych mieszka sama. Chcg oni mieszka¢ w swoich domach jak najdtuzej
to mozliwie i nadal uczestniczy¢ w Zyciu spotecznym. Ma to wptyw na rodzine, na
sgsiedztwo, policje, opieke domowa, szpitale, nawet na sklepy i sprzedawcow. Chcemy,
zeby spoteczenstwo akceptowato ten stan, wiedziato jak sie porozumiewac z osobami z
otepieniem w codziennym zyciu. Tak wiec, w Holandii, dzieki ogtoszeniom w telewizji i w
mediach spotecznosciowych zwracamy sie do ludzi o wspieranie ruchu na rzecz wiaczania
0sob z demencja. Apelujemy do nich, zeby przeszli szkolenie online. Zwracamy sie do
przedsiebiorstw i wiadz miejskich, zeby przeszkolili swoich pracownikdw, zeby ci stawali sie
bardziej przyjazni i zyczliwi wobec 0séb z otepieniem. Nastepnie monitorujemy, co udato
sie osiggnac. Liczymy, jak wiele jest osdb, kursdw doszkalajgcych, przedsiebiorstw, wiadz
samorzadowych, dziatan wspierajgcych te idee. Obserwujemy zmiany w spoteczenstwie
oraz do$wiadczenia nieformalnych opiekundw, zbieramy informacje i publikujemy je na
naszej stronie, monitorujemy polityki rzadu, sprawdzajac, czy tacza profesjonalng opieke z
bardziej prospotecznym podejsciem, a na koniec dokonujemy ewaluacji naszych dziatan. A
jaki jest nasz wptyw, mozna sprawdzi¢, odwiedzajgc wyniki na naszej stronie:
www.samen-dementievriendelijk.nl

Kolejna prezentacja dotyczyta pordwnania opieki i inicjatyw przyjaznych osobom z
otepieniem w krajach OECD (EWG), przedstawiona przez Eline Suzuki. Nie wszedzie
poziom opieki, ustug opiekunczych jest taki sam. Niektdre kraje nie dysponujg nawet
danymi, ktére mozna byloby wykorzystaé w badaniu poréwnawczym. Tam, gdzie
opracowano i wdrozono Plany/Strategie alzheimerowskie, sytuacja przedstawia sie
najlepiej, a poziom spotecznej Swiadomosci na temat otepien jest takze wysoki. Czesto
jako$¢ opieki i jako$¢ zycia chorych zalezna jest od wiedzy i woli politykow
odpowiedzialnych za zdrowie i sprawy spoteczne. Dzi$ w krajach OECD potowa osdb, ktére
zyja z objawami otepienia nie ma diagnozy, a jedynie 8, sposrod 21 krajéw potrafi
zmierzy¢ poziom/skale diagnozowania otepien. Lekarze niedostatecznie dobrze radzg sobie
z postawieniem diagnozy, w 50-60 % przypadkow nie potrafili rozpoznac otepienia.
Wymagajg ustawicznego ksztatcenia i doskonalenia. Potrzebne sg takze bardziej
wiarygodne dane o zdrowiu obywateli i lepsze zarzadzanie danymi, aby modc wspierac
prowadzenie badan naukowych i poprawi¢ jako$¢ opieki. W 2017 r. ministrowie opieki
panstw OECD podpisali sie pod rekomendacjami Rady OECD dotyczgcymi zarzadzania
danymi zdrowotnymi.

Nie jesteSmy w stanie opisa¢ wszystkiego, w czym uczestniczyliSmy, ale zainteresowanych
zachecamy do zagladania na strone www. alzheimer-europe.org


http://www.samen-dementievriendelijk.nl/




