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Streszczenie

Abstract

Niezaleznie od etiologii otepienia jego terminalna faza, rozumiana jako caly trzeci etap zaawansowania choroby lub tylko
koncowa jej czes¢, cechuje sie podobnym obrazem klinicznym. Dochodzi wéwczas nieuchronnie do postepujace;j
niesprawnosci funkcjonalnej, utraty samodzielnosci w podstawowych czynnosciach zyciowych, a w efekcie do rozwoju
dysfunkcji wielonarzadowych i zgonu. Terapia majaca na celu poprawe funkeji poznawczych traci tu swoje dominujace
znaczenie na korzys¢ leczenia redukujacego nasilenie zaburzen zachowania, a przede wszystkim na rzecz intensyfikacji opieki
i pielegnacji chorego. Otepienie najczesciej wspolistnieje z innymi schorzeniami, stanowigc przez to wyjatkowo trudny
i zlozony problem diagnostyczno-terapeutyczny i opiekuniczy. W tej grupie pacjentéw nalezy ograniczy¢ farmakoterapie
wszystkich schorzen do niezbednej, uwzgledniajac problem wielolekowosci, a takze przewidywany krétki dalszy czas
przezycia chorych. Nalezy zawsze bardzo wnikliwie rozwazy¢ korzysci versus dziatania niepozadane wielokierunkowej terapii,
unika¢ zbednej diagnostyki, niezmieniajacej w perspektywie postepowania wobec chorego, procedur inwazyjnych (rurek
dotchawiczych, przezskérnej endoskopowej gastrostomii, zglebnikéw dozotadkowych), niepotrzebnych zabiegéw
chirurgicznych, a takze uciagzliwych interwencji terapeutycznych kwalifikowanych jako terapia uporczywa (opieka daremna).
W otepieniu terminalnym nalezy takze unika¢ zbednych i nieuzasadnionych hospitalizacji, ze wzgledu na wysokie ryzyko
rozwoju zakazen wewnatrzszpitalnych, majaczenia, odlezyn, powiklan zakrzepowo-zatorowych, dalszego pogorszenia
sprawnosci i samodzielno$ci oraz wzrostu czestoéci instytucjonalizacji i $miertelno$ci. W Polsce gtéwnymi opiekunami
chorych z otgpieniem sg cztonkowie ich rodzin, najczesciej wspotmatzonkowie, rzadziej dzieci. Charakter opieki zmienia sie
i wydluza wraz z trwaniem choroby; w terminalnym okresie zajmuje ona prawie calg dobe. Opieka ta jest bardzo duzym
obcigzeniem dla opiekuna, wywoluje u niego wiele nastepstw przewleklego stresu. Réwnoczesnie opiekunowie rodzinni
otrzymuja niewielkie wsparcie instytucjonalne.

Stowa kluczowe: otepienie terminalne, opieka, wielochorobowos¢

Regardless of the aetiology of dementia, its terminal phase has a similar clinical picture. This is when progressive multi-organ
dysfunction and, ultimately, death occur. At this stage, the therapy of cognitive dysfunction loses its dominant role in favour
of treatment that reduces the severity of behavioural disorders and, above all, efforts to intensify the care and ensure the
comfort of the patient. Dementia usually coexists with other conditions, presenting a difficult and complex medical and care
problem. In these patients, pharmacotherapy for all disorders should be limited to what is necessary, taking into account
the multi-drug nature of the disease, as well as the short life expectancy of patients. The benefits versus side effects of therapy
should be weighed very carefully, and unnecessary diagnostics, invasive procedures, unnecessary surgery, and burdensome
therapeutic interventions classified as persistent therapy (futile care) should be eliminated. In terminal dementia, unnecessary
hospitalisations should also be avoided due to the high risk of complications (infections, delirium, bedsores, thromboembolic
complications, further deterioration of functional capacity, increased institutionalisation rates, and mortality). In Poland, the
primary caregivers for patients with dementia are family members. As the disease progresses, care becomes round-the-clock,
imposing a huge burden on the caregiver. At the same time, family caregivers receive little institutional support.
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WSTEP

iezaleznie od etiologii otepienia i odmiennosci
| \ ‘ w obrazie klinicznym wczes$niejszych etapow roz-
nych jego postaci obraz kliniczny zaawansowane-
go stadium jest podobny. Kazde otepienie nieuchronnie pro-
wadzi bowiem do postepujacej niesprawnosci funkcjonalnej,
utraty samodzielnoéci w podstawowych czynnosciach zycio-
wych, a w efekcie do rozwoju dysfunkcji wielonarzadowych
izgonu.
Wedlug Miedzynarodowego Stowarzyszenia Opieki
Hospicyjnej i Paliatywnej (International Association for
Hospice and Palliative Care, IAHPC) terminalny okres
chorowania oznacza ostatni etap nieuleczalnej choroby.
Najczesciej przyjmuje si¢ taki stopien jej zaawansowania, gdy
przewidywalny $redni czas przezycia jest krotszy niz 6 mie-
siecy, cho¢ kryterium czasu nie zawsze jest jedynym jego
wyznacznikiem.
Obecnie niektorzy odstepuja od okreslenia ,,opieka terminal-
na” w ostatnim etapie nieuleczalnych chordb, uznajac 6w ter-
min za zbyt stygmatyzujacy i zastgpujac go innymi: ,opieka
schylku zycia” lub ,,opieka konca zycia” (Browne et al., 2021).

OBRAZ KLINICZNY ZAAWANSOWANEGO/
TERMINALNEGO OTEPIENIA

Otepienie dzieli si¢ najcze$ciej na trzy etapy zaawansowania:
lekki, umiarkowany i znaczny, z ktorych kazdy trwa $rednio
kilka lat. W znacznym zaawansowaniu choroby pacjent sta-
je sie catkowicie niesamodzielny w zakresie samoobstugi, nie
rozpoznaje nawet najblizszych osob, traci kontakt werbalny
z otoczeniem. Ostatecznie dochodzi do catkowitej utraty mo-
bilnosci, unieruchomienia chorego w tézku. Do wczeéniej-
szych objawow otepienia stopniowo dolaczajg sie wowczas
nowe problemy medyczne, wsrdd nich gtéwnie: zaburze-
nia potykania z konsekwencjg zachty$niecia, niedozywienia
i odwodnienia, przykurcze, wyniszczenie i odlezyny. Ten etap
chorowania predysponuje takze do infekeji drog oddecho-
wych i moczowych oraz powiktan zakrzepowo-zatorowych,
ktore najczesciej stanowig ostatecznie bezposrednig przyczy-
ng zgonu chorego z otepieniem.

W niektorych przypadkach trajektoria umierania chore-
go z otepieniem przedstawia si¢ zgota inaczej, a pogorsze-
nie stanu zdrowia i w efekcie zgon nastepuja gwaltownie, na
skutek upadku powiklanego ztamaniem, najczesciej nasa-
dy blizszej kosci udowej lub trzonéw kregéw. Do rzadszych
przyczyn zgonu naleza: udar, zawat serca i inne ostre scho-
rzenia (Chung et al., 2023, Taudorf et al., 2021).

Przejscie w kolejne etapy otepienia jest ptynne, a utrata po-
szczegolnych funkeji poznawczych, z pogarszaniem spraw-
nosci funkcjonalnej — indywidualna u kazdego pacjenta,
dlatego sciste okreslenie poczatku terminalnej fazy tego scho-
rzenia jest trudne i niejednoznaczne.

Powszechnie stosowane skale oceniajgce stopien zaawan-
sowania choroby [przesiewowy test Mini-Mental State
Examination (MMSE), Clinical Dementia Rating (CDR),
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Global Deterioration Scale (GDS), Cognitive Performance
Scale (CPS), Addenbrooke’s Cognitive Examination III
(ACE-III), Alzheimer Disease Assessment Scale — Cognitive
(ADAS-Cog)], a takze skale przeznaczone do oceny szcze-
gllnie pdznego etapu otepienia [Severe Impairment Battery
(SIB), Clinician’s Interview-Based Impression of Change Plus
caregiver input (CIBIC-Plus), Functional Assessment Staging
Tool (FAST), Neuropsychiatric Inventory (NPI), Behavioural
Rating Scale for Geriatric Patients (BGP)] nie okreslajg jed-
noznacznie poczatku terminalnej fazy choroby. Okres ten
rozumiany moze by¢ zatem szerzej jako caly etap znaczne-
go zaawansowania otepienia (klasyfikowanego wedtug CDR
jako stopien 3., wg GDS jako VI i VII, a wg MMSE ponizej
10/30 pkt) lub tylko jako krétsza, ostatnia jego faza (Allen,
2020). Czesciej jednak otepienie terminalne traktowane jest
jako pdzniejsza cze$¢ etapu znacznego zaawansowania cho-
roby (Volle, 2023). Nalezy przy tym wyraznie podkreslic, ze
6-miesieczne kryterium czasu nie jest wlasciwym mierni-
kiem otepienia terminalnego, gdyz przy dobrej jakosci opie-
ki i bez istotnych choréb towarzyszacych, mimo takiego za-
awansowania procesu, niektorzy chorzy moga zy¢ jeszcze
wiele lat (Kosaka et al., 2021).

LECZENIE ZABURZEN POZNAWCZYCH

W terminalnym okresie otepienia terapia majgca na celu po-
prawe funkcji poznawczych traci swoje dominujace znacze-
nie na rzecz leczenia redukujacego nasilenie zaburzen za-
chowania, a przede wszystkim na rzecz intensyfikacji opieki
i pielegnacji chorego. Badania nie wykazuja jednoznacznego
korzystnego dziatania lekéw z grupy inhibitoréw acetylocho-
linesterazy (IChE) w zaawansowanym otepieniu. Nie ma jed-
nak rownocze$nie wytycznych okreslajacych konieczno$¢ ich
bezwzglednego odstawienia, a nawet — wedlug najnowszych
rekomendacji Polskiego Towarzystwa Alzheimerowskiego —
rutynowo nie zaleca si¢ przerywania terapii IChE takze
w tym etapie choroby. Zaleca si¢ natomiast ich odstawienie
przy braku skutecznosci lub przy zlej tolerancji (Barcikowska
i Gabryelewicz, 2021). Na szczegdlng uwage w tej fazie choro-
by zastuguje problem potencjalnych dziatan niepozadanych
lekéw z grupy IChE, ze wzgledu na ich efekt cholinomime-
tyczny, mogacy powodowa¢ spadek masy ciala, utrate fak-
nienia, oslabienie, a takze grozne dla zycia zaburzenia ryt-
mu serca, szczegolnie czgsto obserwowane u najstarszych
chorych (Buckley i Salpeter, 2015).

Powszechne wsrdd starszych pacjentéw wielochorobowos¢
i wielolekowo$¢ stwarzaja takze ryzyko nakladania si¢ dzia-
tan niepozadanych IChE i lekéw stosowanych z innych wska-
zan oraz potegowania si¢ bledéw w terapii. Wykazano, ze
w o$rodkach opieki dlugoterminowej w zaawansowanym
otepieniu az 15% osob mialo przepisywane leczenie anty-
cholinergiczne w celu opanowania skutkéw ubocznych IChE,
wyzwalajac tym samym tzw. bledne koto terapii lub tzw. ka-
skade farmakoterapii geriatrycznej (Gromek et al., 2023).

Z kolei terapia memantyng moze przynosi¢ pewne ko-
rzy$ci poznawcze pacjentom w stopniu umiarkowanym
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i znacznym choroby Alzheimera, cho¢ s3 one raczej nie-
wielkie i moga zmniejszac si¢ w ciggu kilku miesiecy lecze-
nia. Lek ten moze wplywa¢ réwnoczesnie na redukcje liczby
i nasilenia zaburzen zachowania oraz cechuje si¢ stosun-
kowo ograniczonym profilem dziatan niepozadanych; zale-
cany jest takze w terminalnym okresie otgpienia (Buckley
i Salpeter, 2015).

LECZENIE ZABURZEN ZACHOWANIA

Zaburzenia zachowania i objawy psychologiczne (behav-
ioural and psychological symtomps of dementia, BPSD),
okreslane takze jako zaburzenia neuropsychiatryczne/neu-
ropsychiczne (neuropsychiatric symptoms, NPS), sa integral-
ng czescig choroby, a ich charakter i nasilenie zalezg od ro-
dzaju otepienia oraz stopnia jego zaawansowania. Narastaja
zwykle wraz z postepem choroby, stanowigc czesto istot-
niejsze problemy terapeutyczne i opiekuricze niz zaburze-
nia poznawcze. Ze wzgledu na ryzyko réznorakich dziatan
niepozadanych lekow stosowanych w BPSD, w tym takze
potencjalne ryzyko zwiekszenia $miertelnosci, zalecane jest
przede wszystkim okreslenie i wyeliminowanie sytuacji mo-
gacych indukowac te objawy (telewizor, lustro, kapiel), wy-
kluczenie przyczyn somatycznych oraz wdrozenie poste-
powania niefarmakologicznego. W farmakoterapii poleca
sie wczesniejsze wlaczenie donepezilu lub riwastygminy,
lub memantyny, ktére co prawda nie moga by¢ interwen-
cja w stanach naglych, poniewaz ich dziatanie nie pojawia
sie szybko, ale moga opdznia¢ wystgpienie BPSD i reduko-
wac ich nasilenie. Dopiero w ostatecznosci, przy nasilonych
objawach, zaleca sie wlaczenie, w zalezno$ci od charakte-
ru zaburzen, malej dawki atypowego neuroleptyku (rispe-
ridonu, kwetiapiny, olanzapiny, tiaprydu lub aripiprazolu),
lekéw z grupy selektywnych i nieselektywnych inhibitoréw
wychwytu zwrotnego serotoniny, trazodonu lub matych da-
wek lekow przeciwpadaczkowych. Rekomenduje sig, by czas
ich stosowania byl jak najkrotszy (okoto 12 tygodni); po
tym okresie nalezy podja¢ probe dyskontynuacji. Natomiast
leki uspakajajace i nasenne nalezy stosowac bardzo ostroz-
nie i krétko, a u starszych pacjentow zaleca si¢ ich unikanie.
Przy nasilonych objawach BPSD, w przypadku co najmniej
dwoch niepowodzen dyskontynuacji, mozna rozwazy¢ dtu-
goterminowe stosowanie lekow przeciwpsychotycznych
(Gabryelewicz, 2021). U oséb starszych nalezy dodatkowo
uwzgledni¢ wspdlistniejacg niewydolnos¢ wielonarzadowa,
a zwlaszcza pogorszenie czynno$éci watroby i nerek, co wig-
ze si¢ z gorszym metabolizmem i eliminacjg lekow, zaréwno
lipofilnych, jak i hydrofilnych, a w efekcie z nasileniem ich
dziatan niepozadanych (2019 American Geriatrics Society
Beers Criteria® Update Expert Panel, 2019).

ODREBNOSCI CHOROWANIA
Ze wzgledu na narastajacg wraz z wiekiem wielochorobo-

wos¢ otepienie wspdlistnieje najczesciej z innymi scho-
rzeniami, stanowiac wyjatkowy trudny i zlozony problem

AKTUALN NEUROL 2023, 23 (4), p. 151-157

diagnostyczno-terapeutyczny. W tej grupie pacjentow nale-
zy ograniczy¢ farmakoterapie wspotistniejacych schorzen do
niezbednej, rezygnujac takze z leczenia niektorych choréb
okreslonych standardami postepowania w danej jednostce
chorobowej, ale nieuwzgledniajacej wielochorobowosci, wie-
lolekowosci, a przede wszystkim przewidywanego krotkiego
czasu dalszego przezycia chorych (2019 American Geriatrics
Society Beers Criteria® Update Expert Panel, 2019). Nalezy
zawsze bardzo wnikliwie rozwazy¢ korzysci versus dzialania
niepozadane wielokierunkowej terapii, uwzgledni¢ nieko-
rzystne rokowanie w otepieniu, odstapi¢ od zbednej, niejed-
nokrotnie inwazyjnej diagnostyki, niezmieniajacej w per-
spektywie postepowania wobec chorego. Tymczasem wyniki
wielu badan wskazuja, ze pacjenci nawet w otepieniu termi-
nalnym poddawani sg niejednokrotnie ucigzliwym procedu-
rom inwazyjnym (rurki dotchawicze; przezskdrna endosko-
powa gastrostomia — percutaneous endoscopic gastrostomy,
PEG; zgtebniki dozotadkowe), niepotrzebnym interwen-
cjom terapeutycznym, w tym resuscytacji krazeniowo-odde-
chowej, a takze zabiegom chirurgicznym, ktore czesto prze-
diuzaja zycie chorego jedynie o kilka dni, a nawet godzin,
narazajac go na niepotrzebny stres i cierpienie. Dzialania te
czesto nosza znamiona terapii uporczywej (opieki daremnej)
(Erel et al., 2022; Huffman i Harmer, 2023).

U pacjentéw geriatrycznych wiele choréb cechuje sie od-
mienng manifestacjg kliniczna, a zaawansowane otepienie
dodatkowo problem ten poglebia. W staroéci najczesciej wy-
stepuje podwyzszenie progu bolowego, m.in. z powodu dege-
neracji zakonczen nerwowych, zwlaszcza przy wspolistnieja-
cej cukrzycy i niedokrwieniu, a takze z powodu stosowanych
lekéw. W otepieniu terminalnym dodatkowym problemem
w ocenie bolu jest brak kontaktu werbalnego z chorym.
Posrednim sygnalem bdlu staje si¢ wowczas czesto niepo-
koj lub apatia oraz nieche¢ do przyjmowania pokarméw
i ptynow.

Typowa cecha chorowania w wieku podeszlym jest réwniez
bezgoraczkowy przebieg réznych infekeji, co ttumaczy sie
gltéwnie inwolucjg ukladu immunologicznego. Stad czesto
w przebiegu otepienia terminalnego obserwuje si¢ zapalenia
pluc i infekcje drég moczowych (nalezace do najczestszych
schorzen zapalnych u pacjentow w tej grupie wiekowej) bez
podwyzszonej temperatury. Posrednimi sygnalami tych in-
fekcji bywa natomiast pogorszenie stanu ogolnego, oslabie-
nie, brak taknienia, niepokdj czy pelnoobjawowy obraz ma-
jaczenia nalozonego na otepienie.

Dodatkowo pogarszajaca si¢ sprawnos¢ funkcjonalna pacjen-
tow i brak kontaktu werbalnego utrudniajg zaobserwowanie
niektorych objawow towarzyszacych otepieniu. Analiza obec-
nosci roznych objawéw wykazala, ze w pordwnaniu z innymi
pacjentami w terminalnym okresie chorowania w schytkowej
fazie otepienia rzadziej obserwowano dusznos¢, bél, goracz-
ke, niepokoj, pobudzenie, nudnosci, wymioty i brak faknie-
nia. Réwnoczesnie podkredla sie, ze przynajmniej czes¢ tych
objawdw, z racji charakteru otepienia, nie byla po prostu sy-
gnalizowana przez pacjentéw ani zauwazona przez ich opie-
kunéw (Kelley i Morrison, 2015).
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ODLEZYNY

W otepieniu terminalnym odlezyny stanowig jeden z najwaz-
niejszych probleméw opiekunczo-leczniczych. Powoduja cig-
gla utrate ptynow i biatka, nasilajg odwodnienie, niedozywie-
nie, niedobialczenie i anemie. Ich powiklaniem moga by¢
zakazenia przyranne, a w zaawansowanym stadium - zapa-
lenia koéci i szpiku, posocznica, bakteryjne zapalenia stawow,
zapalenie wsierdzia, a nawet zapalenie opon mdzgowo-rdze-
niowych. W efekcie przyczyniaja si¢ one do wyzszej $mier-
telnosci, wymagaja wiekszego zaangazowania ze strony opie-
kundw i zwigkszaja koszty terapii. Przyjmuje sig, ze rozwoj
odlezyn jest miernikiem jakosci opieki, cho¢ réwnoczesnie
zmiany te wystepuja czesto u chorych terminalnych, mimo
wlasciwej opieki i pielegnaciji.

W postepowaniu najwazniejsza jest wczesnie wdrozona
profilaktyka przeciwodlezynowa, polegajaca na czestych
zmianach pozycji ciala (co 2 godziny), stosowaniu matera-
cy i poduszek przeciwodlezynowych, wlasciwej pielegnacji
skdry, zapobieganiu odwodnieniu chorych, zwiekszaniu ich
mobilnoéci (w sytuacjach, gdy jest to mozliwe) oraz eduka-
cji opiekuna.

W leczeniu odlezyn zalecane jest kontynuowanie me-
tod profilaktycznych, uzupelnianie niedoboréw biatko-
wych i wyréwnywanie zaburzen wodno-elektrolitowych.
Postepowanie miejscowe uzaleznione jest od nasile-
nia zmian. W odlezynach I stopnia stosuje sie preparaty
ochronne na skdre (masci, opatrunki z potprzepuszczalny-
mi bfonami), w odlezynach II stopnia - blony poliuretano-
we lub opatrunki hydrokoloidowe. Odlezyny IIT i IV stop-
nia wymagaja ich oczyszczenia (np. za pomocy opatrunkéw
hydrozelowych) lub opracowania chirurgicznego. W schyl-
kowej fazie otepienia praktycznie nie ma jednak mozliwo-
$ci wygojenia gtebokich odlezyn, a postepowanie skupia sie
przede wszystkim na zapobieganiu zakazeniom i fagodze-
niu dolegliwosci bélowych (Jaul et al., 2016).

ZYWIENIE CHORYCH

Wraz z postepem otepienia trudnosci z odzywianiem sta-
ja sie coraz wigkszym problemem w opiece. Alternatywna
formg postgpowania, stosowang w celu uzupelnienia nie-
doboréw biatkowych, czesto przy istniejacym wyniszczeniu
i odlezynach, jest wowczas karmienie chorego przez sonde
dozotadkowg lub PEG. Takie postepowanie jest nierzadko
podejmowane na zadanie rodziny. Jednak - zgodnie z wy-
tycznymi dotyczacymi opieki w terminalnym okresie otepie-
nia - chorzy tacy nie odnoszg realnych korzysci w zakresie
poprawy komfortu zycia badz jego wydtuzenia, a poste-
powanie to wigze si¢ ze znacznym obcigzeniem pacjen-
ta, spowodowanym inwazyjng procedurg, bélem oraz le-
kiem towarzyszacym stosowaniu tych metod (Volkert et al.,
2015). A zatem karmienie przez sonde dozoladkows lub
PEG nie jest zalecane w otepieniu terminalnym, podobnie
jak w innych chorobach w ich fazie schylkowej, np. onko-
logicznych (American Geriatrics Society Ethics Committee

DOI: 10.15557/AN.2023.0023

and Clinical Practice and Models of Care Committee, 2014;
Elamly et al., 2022; Volkert et al., 2015). Zaleca si¢ nato-
miast bardziej racjonalne wykorzystywanie wszystkich
mozliwosci karmienia doustnego, wlasciwe ulozenie chore-
go przy karmieniu tak, aby zminimalizowac ryzyko zachty-
$nigcia, modyfikacje diety 1 uzywanie zageszczaczy ptynow
(Douglas et al., 2020). Bezdyskusyjna formg postepowania
jest takze nawadnianie pacjentow do ostatnich dni ich zycia.
Wirdd terminalnie chorych z otepieniem problem odwod-
nienia jest szczeg6lnie rozpowszechniony i nalezy do glow-
nych powodéw ich hospitalizacji.

KWESTIE DOTYCZACE OPIEKI

W pi$miennictwie dotyczacym problematyki opieki w ote-
pieniu kladzie si¢ nacisk na wczesne podejmowanie decyzji
dotyczacych postepowania u schylku zycia. Lekarz stawia-
jacy diagnoze otepienia powinien wczeénie poinformowac
zardwno pacjenta, jak i jego rodzineg o przewlektym i nie-
uleczalnym charakterze choroby. Dzigki temu w przyszlosci
bedzie mozna unikng¢ nieprzemyslanych i nieproporcjo-
nalnych do stanu chorego dzialan leczniczych oraz zbed-
nych hospitalizacji (Bosisio et al., 2021). Mimo takich zale-
cen opiekunowie chorych w terminalnym okresie otepienia
czesto nie s3 w pelni §wiadomi zaawansowania procesu
chorobowego u swojego podopiecznego i niekorzystnego
rokowania, ktére w tej fazie choroby podobne jest w cha-
rakterze do rokowania u chorych z rozsiewem choroby no-
wotworowej (np. raka sutka z przerzutami do ptuc) lub
chorych z zaawansowang niewydolnoscig serca (Grossberg
i Kamat, 2011).

Lekarz musi wowczas przedstawi¢ opiekunowi koniecznos¢
zmiany paradygmatow opieki, z pokazaniem drogi przejscia
z medycyny ukierunkowanej na leczenie do opieki termi-
nalnej. Nadrzednym celem takiego modelu postepowania
jest zapewnienie choremu dobrej jako$ci Zycia w ostatnim
jego okresie (Bosisio et al., 2021).

Obecnie podkreéla sie, ze to nie lekarz, jak przyjmowa-
no wczesniej, ale opiekun jest centralng, osiowg osoba ze-
spolu terapeutycznego sprawujacego opieke nad chorym.
Pacjentem moze opiekowac sie wiele osob, ale jedna z nich
powinna by¢ gtéwnym opiekunem. Opiekun ten powinien
by¢ wspierany przez lekarza, pielegniarke, psychologa, fizjo-
terapeute, dietetyka, pracownika spolecznego, a takze przez
opiekuna instytucjonalnego.

SYSTEM OPIEKIW POLSCE

W Polsce najwigkszg ,,instytucjg opiekunczg” dla chorych
z otgpieniem jest jego rodzina. Mimo ogromnego obcigze-
nia tg opiekg prawie 92% chorych przebywa w domu od po-
czatku choroby az do $mierci. Wedlug wynikow projektu
Alzheimer Polska opiekunami chorych sg najczeéciej czton-
kowie rodzin (70-90%), wsérdd nich gléwnie wspoimat-
zonkowie (50%), w tym przede wszystkim kobiety (70%),
rzadziej doroste dzieci (43%), a jedynie w przypadku 4%
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Lp. Kod ICD-10 Jednostka chorobowa

1. B20-B24 Choroba wywotana przez ludzki wirus uposledzenia odpornosci (HIV)
2. (00-D48 Nowotwory

3. G09 Nastepstwa zapalnych choréb osrodkowego ukfadu nerwowego

4. G10-G13 Ukfadowe zaniki pierwotne zajmujace osrodkowy uktad nerwowy

5. G35 Stwardnienie rozsiane

6. 142-143 Kardiomiopatia

7. 196 Niewydolnos¢ oddechowa niesklasyfikowana gdzie indziej

8. 189 Owrzodzenie odlezynowe

Tab. 1. Lista rozpoznat kwalifikujgcych chorych do opieki paliatywnej w Polsce

funkcje te pelni opiekun instytucjonalny. Sredni wiek opie-
kuna wynosi 57,5 roku, a 20% z nich jest w wieku powy-
zej 70 lat. Z kolei jezeli opieke te sprawuja dzieci chorych,
ogromnym obcigzeniem dla nich jest godzenie pracy zawo-
dowej z troska o funkcjonowanie rodziny i zajmowanie si¢
rodzicem z otepieniem. Réwnocze$nie opiekunowie rodzin-
ni otrzymujg niewielkie wsparcie instytucjonalne. Wedtug
ww. raportu opieke bez jakiegokolwiek wsparcia z zewnatrz
sprawuje w Polsce 41% opiekunéw. Charakter tej opieki
zmienia si¢ i wydluza wraz z trwaniem choroby; w termi-
nalnym okresie zajmuje ona prawie calg dobe. Nierzadko
wywiera to destrukcyjny wplyw na zycie rodzinne, zawodo-
we oraz spoleczne opiekuna, wywolujac u niego wiele na-
stepstw przewleklego stresu (Klich-Raczka, 2021).

Nowym rozwigzaniem systemowym w zakresie opieki, da-
jacym réwnoczesnie pewng nadziej¢ na poprawe sytuacji
opiekuna rodzinnego, jest wprowadzone przez Ministerstwo
Zdrowia z dniem 1 stycznia 2024 roku $wiadczenie pielegna-
cyjne (adresowane nie tylko dla opiekunéw oséb z otepie-
niem, ale dla opiekundw wszystkich innych o0séb z orzeczo-
nym znacznym stopieniem niepelnosprawnosci). Daje ono
mozliwos¢ faczenia pracy zawodowej z pobieraniem tegoz
$wiadczenia. Jego wysokos$¢ wynosi od 1 stycznia 2024 roku
2988 z1 (Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej,
2023). Opiekunowi rodzinnemu, ktdry pracuje zawodowo,
przystuguje jedynie 14 dni opieki nad chorym w ciagu roku,
podobnie jak w przypadku innych schorzen.

W polskim prawie nie istnieje jednoznaczne odniesienie
do problematyki deklaracji antycypowanych (o$wiadczen
woli pacjenta), okreslanych takze o$wiadczeniami pro fu-
turo, ale do zagadnienia tego nawiazuje art. 9 Europejskiej
Konwencji Bioetycznej: ,Nalezy bra¢ pod uwage wczesniej
wyrazone zyczenia osoby zainteresowanej co do interwencji
medycznej, jezeli w chwili jej przeprowadzenia nie jest ona
w stanie wyrazi¢ swej woli” (Drozdowska i Wojtal, 2010).
Polskie prawo przewiduje natomiast u pacjentéw niezdol-
nych do wyrazenia §wiadomej zgody na dzialania leczni-
cze mozliwo$¢ uzyskania tzw. zgody zastepczej od opieku-
na ustawowego lub sagdownie. W stanach zagrozenia zycia
decyzje taka moze podjac takze sam lekarz. Opiekun fak-
tyczny, ktory nie jest opiekunem ustawowym, moze jedy-
nie wyrazi¢ zgode na badanie chorego, ale nie na dziatania
lecznicze (Patryn et al., 2017).
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OPIEKA INSTYTUCJONALNA

Opieka nad pacjentem z otgpieniem realizowana jest w Polsce
pod nadzorem Ministerstwa Zdrowia oraz Ministerstwa
Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej. Chorzy moga korzy-
sta¢ z pomocy instytucjonalnej w formie ustug opiekunczych
w miejscu zamieszkania (cze$ciowo platnych ze $rodkéw
whasnych, czesciowo finansowanych przez gmine), z pomo-
cy pOlstacjonarnej (Srodowiskowe domy samopomocy) lub
stacjonarnej (domy pomocy spolecznej, zaklady opiekunczo-
-lecznicze, zaktady pielegnacyjno-opiekuncze).

Placowki opiekunicze polstacjonarne i stacjonarne sg rowniez
prowadzone przez instytucje pozarzadowe (fundacje, stowa-
rzyszenia, zwigzki wyznaniowe, Caritas), a takze — coraz cze-
$ciej w naszym kraju — przez sektor prywatny.

OPIEKA PALIATYWNA

Wedlug danych Swiatowej Organizacji Zdrowia (World
Health Organization, WHO) gtéwnymi schorzeniami kwa-
lifikujacymi chorych do opieki paliatywnej sa: nowotwory,
choroby ukladu krazenia, przewlekte choroby uktadu odde-
chowego, przewlekta niewydolno$¢ nerek, przewlekle cho-
roby watroby, choroby neurologiczne, w tym stwardnienie
rozsiane i choroba Parkinsona, cukrzyca, otepienie, reumato-
idalne zapalenie stawow, AIDS, a takze lekooporna gruzlica.
Zgodnie z wytycznymi WHO lista choréb nie jest jednak
zamknieta, a rozpoznanie choroby nie jest jedynym kryte-
rium kwalifikujacym do opieki paliatywnej (World Health
Organization, 2023).

Mimo znacznego jego rozpowszechnienia chorzy z otgpie-
niem bardzo rzadko s3 objeci opieka paliatywng. Wedlug
danych WHO stanowig oni zaledwie 1,65% wszystkich cho-
rych paliatywnych, a gléwnymi adresatami tej opieki sg pa-
cjenci ze schorzeniami kardiologicznymi, nowotworowymi,
z przewleklg obturacyjng chorobg ptuc, AIDS oraz cukrzyca
(Connor i Gwyther, 2018).

Powodami, dla ktérych osoby z otepieniem rzadziej otrzy-
muja opieke paliatywng, s3 m.in. ograniczona zdolnos¢
wyrazania swoich potrzeb przez osoby dotkniete tym
schorzeniem, nieprzewidywalna trajektoria chorowania,
a takze brak swiadomo$ci spotecznej nieuleczalnosci cho-
roby (przekonanie, ze ,,na otepienie sie nie umiera”), brak
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jednoznacznych rozwiazan systemowych, pomijanie psy-
chospotecznych potrzeb zaréwno chorych, jak i ich opie-
kunéw, a takze niedostateczna wiedza opiekunéw o stopniu
zaawansowania otegpienia u konkretnego pacjenta (Browne
etal., 2021).

Jeszcze gorzej przedstawia si¢ w Polsce problem opieki pa-
liatywnej u chorych z otepieniem terminalnym. Zgodnie
z rozporzadzeniem Ministra Zdrowia w dnia 12 czerwca
2018 roku w sprawie $wiadczen gwarantowanych z zakre-
su opieki paliatywnej i hospicyjnej do takiej opieki kwali-
fikowane sa osoby z obecnoscig réznych jednostek choro-
bowych, wsrdod ktérych nie ma jednak otepienia (tab. 1)
(Rozporzgdzenie Ministra Zdrowia..., 2018).

Ta obowigzujaca, $cisle okreslona lista schorzen kwalifikuja-
cych do opieki paliatywnej jest zatem niezgodna w wytycz-
nymi WHO i ogranicza do niej dostep wielu chorym w za-
awansowanym okresie choroby, w tym chorym z otepieniem.
Zgodnie z powyzsza kwalifikacjg jedynie chorzy z otepieniem
i zaawansowanego stopnia odlezynami mogg by¢ kwalifiko-
wani do tego rodzaju opieki.

Od pazdziernika 2022 roku realizowany jest w Polsce pro-
jekt Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej
w formie tzw. opieki wytchnieniowej, ktéra obejmuje
14-dniowy bezplatny pobyt pacjentéw z chorobami prze-
wleklymi, w tym takze z otepieniem (z orzeczonym znacz-
nym stopniem niepetlnosprawnosci), w instytucjach opie-
kunczych, zaréwno w placowkach panstwowych, jak
i w sektorze prywatnym) (Ministerstwo Rodziny i Polityki
Spotecznej, 2020).

PODSUMOWANIE

Opieka nad pacjentem w otepieniu terminalnym musi by¢
interdyscyplinarna, ukierunkowana nie tylko na schorzenie
podstawowe, ale takze na wszystkie inne problemy zwigza-
ne z nim i ze wspolistniejacymi chorobami. Gléwnym ce-
lem tej opieki nie jest przedtuzanie zycia chorego za wszelka
ceng, ale utrzymanie na optymalnym poziomie jego jako$ci
zycia oraz przeciwdzialanie powiklaniom wielonarzagdowym.
Ponadto nalezy maksymalnie op6znia¢ catkowite unierucho-
mienie chorych w 16zku, a u chorych lezacych przestrzega¢
zasad profilaktyki przeciwodlezynowej i przeciwzakrzepowej.
Chorzy w terminalnym okresie otgpienia nie moga cierpie¢
z powodu niepokoju i innych zaburzen zachowania, a takze
z powodu bolu, dusznosci, odwodnienia.

Istotnym elementem opieki w ostatniej fazie choroby (ze
wzgledu na wysokie ryzyko rozwoju zakazen wewnatrz-
szpitalnych, majaczenia, odlezyn, powiklan zakrzepowo-za-
torowych) jest unikanie zbednych i nieuzasadnionych hospi-
talizacji. Szacuje sie, Ze majaczenie wystepuje u okoto 30%
hospitalizowanych starszych oséb i az u okoto 90% hospitali-
zowanych chorych z otepieniem. Pobyt chorego z otepieniem
w szpitalu powiklany wystapieniem powyzszych schorzen
prowadzi do wydluzenia hospitalizacji, dalszego ogranicze-
nia sprawnoéci i samodzielnosci oraz wzrostu czestosci insty-
tucjonalizacji i $miertelno$ci (Mercantonio, 2017).
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Mimo postepujacego i nieodwracalnego charakteru otepie-
nia od jakosci leczenia, a przede wszystkim od wielokie-
runkowej, wlasciwie prowadzonej opieki zalezy utrzymanie
mozliwie najlepszej sprawnosci psychofizycznej chorego, mi-
nimalizowanie wystapienia powiklan, opdznienie instytucjo-
nalizacji oraz wydluzenie czasu przezycia, a ostatecznie god-
ne odejscie chorego.
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