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Stowa kluczowe:

Wprowadzenie. Chorobe Alzheimera charakteryzuje postepujacy proces otepienny. Nie ma leku zatrzymujacego ten proces, chory
nie rozpoznaje wczesnych objawéw choroby. Staje sie stopniowo niesamodzielny w czynnosciach dnia codziennego, nie jest w stanie
zadbac o siebie, traci kontakt z otoczeniem i rzeczywistoscia, zaczyna odczuwac niepokojace objawy, izoluje spofecznie. Wszystkie te
aspekty wptywaja na obnizenie i pogorszenie jakosci zycia chorego z chorobg Alzheimera.

Cel pracy. Celem pracy byfa analiza dostepnych publikacji dotyczacych jakosci zycia pacjentéw z chorobg Alzheimera.

choroba Alzheimera, jakos¢ zycia, neurozwyrodnienie

Introduction. Alzheimer’s disease is characterized by progressive dementia process. There’s no medicine available to hinder that
process. In case, the ill individual is unable to diagnose early symptoms of the disease, they call a doctor in the moment when a
neurotic atrophy is irreversible. The patient is gradually losing self-reliance in everyday activities, the ability to take care of themselves,
loses touch with the reality and surrounding world, begins to experience distressing symptoms and becomes isolated from the society.
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All these factors affect the life quality of an individual suffering from Alzheimer’s disease.
Aim. The present article provides an analysis of literature on the quality of life in people suffering from Alzheimer’s disease.
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B WPROWADZENIE

Choroba Alzheimera jest neurodegeneracyjna,
przewlekla i postepujaca choroba otepienng, dotykajaca
osoby powyzej 60 roku zycia. Literatura podaje, ze
w Polsce obecnie jest 200-250 tysiecy chorych na chorobe
Alzheimera [1,2,3]. Jej przyczyna jest uwarunkowanie
genetyczne oraz prawdopodobnie czynniki srodowiskowe.
Istota choroby s3 dwie charakterystyczne zmiany
zachodzace w moézgu: odkladanie si¢ biatka tau
i B-amyloidu w $cianach naczyn krwionoénych i wokoét
neurondéw oraz uszkodzenie w obrebie neurondw.
Prowadzi to do $mierci neurondw, rozwoju procesu
zapalnego i w konsekwencji, stopniowego zaniku mézgu.
Zmiany zwyrodnieniowe komoérek nerwowych wplywaja
na obnizenie produkcji neuroprzekaznikéw, gtownie
acetylocholiny [1,3]. Powyzsze zmiany doprowadzaja do
postepujacego otepienia.

Oprécz podioza genetycznego czynnikami ryzyka
moze by¢ wiek, ple¢ (czgsciej choruja kobiety), obecnos¢
apolipoproteiny E4, przebyte urazy gtowy (cho¢ sa kon-
trowersje w literaturze na temat tego czynnika), choroby
tarczycy, wystepowanie depresji w wywiadzie, palenie
papieroséw, infekcje wirusowe (HSV1), nadci$nienie
tetnicze, hiperlipidemia, niska aktywno$¢ fizyczna, niski
poziom wyksztalcenia, samotnos¢, izolowanie sig, brak

Alzheimer’s disease, quality of life, neuronal degeneration

kontaktéw towarzyskich oraz wspoélistnienie zaburzen
naczyn mozgowych [3,4]. Udowodniono takze wptyw eks-
pozycji zawodowej na pestycydy i inne toksyczne zwiazki
na ryzyko rozwoju choroby Alzheimera. Wystepuja
sporadyczne przypadki pojawienia si¢ choroby Alzhe-
imera u os6éb nie podajacych w wywiadzie choréb
otepiennych ani mutacji genetycznych [5].

Choroby Alzheimera nie mozna wyleczy¢, nie mozna
tez jej zapobiec. Jest to choroba przewlekla, ktora konczy
si¢ $miercig. Poczatek choroby trudno rozpoznad,
gdyz pacjent nie czujac objawdéw choroby, nie szuka
pomocy lekarza. W momencie zdiagnozowania choroby
60% neuron6w bezpowrotnie juz zaniklo, leczenie
przyczynowe jest wtedy niemozliwe. Jedli udatoby sie¢
opracowa¢ metody rozpoznania choroby od poczatku
trwania procesu degeneracyjnego, przed wystapieniem
objawodw, leki znacznie opdznilyby rozwdj i przebieg
choroby. Nie ma jednak leku przerywajacego sama
degeneracje neuronéw. Dla okresu choroby, gdy jeszcze
nie ma otepienia, okreslono definicje tagodnych zaburzen
poznawczych MCI (ang. mild cognitive impairment) [6,7].

Po zdiagnozowaniu choroby Alzheimera pacjent
powinien by¢ pod stalg opieka lekarza neurologa
i psychiatry. Moga rozwina¢ si¢ réwniez inne choroby
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czy dolegliwosci, ktérych chory sam nie zauwazy, dlatego
tez wazne s3 czeste kontrole u lekarza ogdlnego. Przebieg
choroby jest rézny u kazdego pacjenta, objawy pojawiaja
sie w réznej kolejnosci oraz rézny jest czas trwania
kolejnych etapow [1].

B JAKOSCZYCIA CHOREGO Z CHOROBA
ALZHEIMERA

Jako$¢ zycia (QL - quality of life) nie jest tatwo
okresli¢, ze wzgledu na wieloznaczno$¢ tej definicji.
Pierwsze, stworzone pojecie, oznaczalo dobre zycie
materialne (posiadanie wlasnego domu, samochodu),
pozniej byta to juz ocena obecnego polozenia zyciowego
czlowieka w sensie ,,by¢” (nie ,,mie¢”). Jest to jednak
ocena subiektywna jednostki i podlega ciaglym zmianom
réznych czynnikéw zewnetrznych i wewnetrznych [8,9].

Wedtug WHO jakos¢ zycia to ,,sposéb postrzegania
przez jednostke swojej pozycji w Zyciu, w kontekscie kultury
i systemu wartosci, w ktorych egzystuje, i w powigzaniu
z wltasnymi celami, oczekiwaniami, standardami
i obawami” [10].

Poczatkowo medycyna gléwnie koncentrowala sie
na wydluzaniu czasu zycia chorych, co bylo miernikiem
skutecznosci prowadzonego leczenia. Dopiero pézniej
zaczeto bra¢ pod uwage uczynienie uratowanego zycia
godnym, a nawet szczesliwym. Definicja jakosci zycia
uwzgledniajaca problemy zdrowotne okreélana jest
jako HRQL - Heath Related Quality of Life. Zgodnie
z nig jakos¢ zycia jest funkcjonalnym skutkiem choroby
i zastosowanego leczenia w ocenie samego pacjenta [9].

Dziedziny jakosci zycia uwarunkowanej stanem
zdrowia to: stan fizyczny (w ktérym ocenia sie¢ sprawnos¢
podstawowych funkcji fizjologicznych, zdolno$¢
zaspokajania swoich potrzeb, zdolnos¢ wykonywania
czynnosci samoobstugowych dnia codziennego,
wykonywanie prac umystowych i fizycznych), stan
psychiczny (w ktédrym ocenia si¢ stopien zaakceptowania
choroby, wystepowanie negatywnych i pozytywnych
emocji i uczu¢ (np. ztos¢, przygnebienie, smutek,
rados¢, zadowolenie), sfera spoteczna (w ktorej ocenia
si¢ motywacje i che¢ do angazowania si¢ w aktywnos¢
spoteczna, zdolno$¢ pelnienia rél spotecznych,
utrzymywanie i nawigzywanie kontaktéw towarzyskich)
oraz sfera doznan somatycznych (ktéra pokazuje wpltyw
objawdéw chorobowych na jako$¢ zycia pacjenta) [8,9].

Oceniajac i analizujac powyzsze dziedziny mozna
zbadac¢ jako$¢ zycia pacjentéw w pordwnaniu z populacja
ludzi zdrowych, zaobserwowa¢ réznice efektu dziatania
nowo zastosowanego leku na jako$¢ zZycia w poréwnaniu
z lekiem stosowanym wcze$niej, okresli¢ skutki leczenia
na stan psychiczny oraz zbadac¢ stopien poprawy jakosci
zycia po zastosowanym rodzaju terapii [9].

Postepujacy, wyniszczajacy charakter choroby
Alzheimera sprawia, ze w znacznym stopniu, choroba
ogranicza zycie chorych we wszystkich sferach jego zycia
i wptywa na jakos$¢ zycia. Pojawiajace si¢ stopniowo
objawy zaburzaja codzienne zycie i oddzialuja na cala
rodzine opiekujacg si¢ chorym.
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Zaburzenia neurokognitywne, w tym gléwnie
zaburzenia pamieci, objawy neuropsychiatryczne,
otepienie, utrata umiejetnosci wykonywania czynnosci
dnia codziennego prowadza do niesamodzielno$ci,
zalezno$ci od innych osdb i niskiej jako$ci zycia
[11,12]. Hoc i wsp. [13] oraz Barca i wsp. [14] wykazali
w swoich badaniach, ze najwazniejszym czynnikiem
znaczgco obnizajacym jako$¢ zycia u 0séb z choroba
Alzheimera jest niemozno$¢ samodzielnego codziennego
funkcjonowania oraz depresja. Inne badania, przeprowa-
dzone przez Shin i wsp. [15] pokazuja, ze na niska jakos$¢
zycia wplywaja przede wszystkim zaburzenia zachowania.

W badaniu jakosci zycia os6b z chorobag Alzheimera
bierze si¢ pod uwage nastepujace aspekty: funkcjonowanie
poznawcze, zdolno$¢ wykonywania podstawowych
czynnosci dnia codziennego (ADL - activities of daily
living), zachowania spoteczne oraz stan psychiczny.
Bardzo istotna jest ocena funkcjonalna, ktéra umozIliwia
ocene stopnia niepelnosprawnosci, co z kolei utatwia
oszacowanie potrzeb dotyczacych opieki nad chorym,
zaplanowanie wsparcia spolecznego, ocenienie obcigzenia
opiekunéw oraz wynikéw rehabilitacji [2,16].

Skale oceny jako$ci zycia oséb z chorobg Alzheimera
dzieli si¢ na uniwersalne (moga by¢ uzyte do badania
jako$ci zycia u 0séb z réznymi chorobami) oraz specy-
ficzne (dotyczace tylko choroby Alzheimera lub innej
choroby neurodegeneracyjnej). Skale uniwersalne to np.
kwestionariusz oceny jakosci zycia SF-36 czy The World
Health Organization Quality of Life (WHOQOL) - BREFF.
Skale specyficzne dla choroby Alzheimera to m.in.: Qual-
ity of Life Assessment Scale on Alzheiemr’s Disease
(Qol-AD), The Cornell Brown Scale for Quality of Life in
Dementia (CBS), Alzheimer’s Disease — Related Quality
of Life (ADRQL). Istnieja réwniez skale oceniajace jako$¢
zycia rodziny czy opiekunéw oséb z chorobg Alzheimera
[16].

Choroba Alzheimera trwa latami. W tym czasie
w organizmie i §wiadomos$ci chorego zachodzi szereg
niekorzystnych zmian, bedacych efektem trwajacego
procesu degeneracyjnego. W miare wczesne zastosowanie
odpowiednich lekéw hamuje i poprawia stan chorego, ale
nie zatrzymuje procesu chorobowego. Z uptywem czasu
pojawiaja sie nowe objawy i dolegliwosci oraz skutki
uboczne stosowanego leczenia, co wymaga interwencji
lekarskiej czy pobytéw w szpitalu. Wszystko to jest
uciazliwe dla chorego i jest zrédlem stresu. Choroba
Alzheimera staje si¢ przeszkoda w cieszeniu si¢ zyciem,
przekresla cele i plany.

Definicja jakosci zycia, ktéra postuguja si¢ teore-
tycy w celu opisania statusu osoby starszej moze by¢
dwuznacznie rozumiana. Postepujaca niedoleznosc¢ jest
trudna, upokarzajaca i ogranicza zycie chorego we wszyst-
kich wymiarach. Nie zawsze jednak jako$¢ zycia czlowieka
z otepieniem jest niska. Nalezy réwniez bra¢ pod uwage
fakt, ze jednostki takie maja chwile radosci, szczegélnie
w poczatkowych etapach choroby, jak tez nie mozna ich
wyklucza¢ w poézniejszym okresie. Hotub postuzyl sie
W swojej pracy mys$la, ze ,,my stojacy na zewnatrz musimy
by¢ ostrozni z wydawaniem sadu na temat jakosci Zycia
tych, ktorzy cierpiag na demencje” [17].
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Jako$¢ zycia chorego z chorobg Alzheimera zalezy od
tazy choroby. W lagodnej fazie choroby, kiedy pacjent jest
jeszcze w stanie zaspokaja¢ swoje potrzeby, a wydolnos¢
funkcjonalna nie jest znacznie zaburzona, wystarczy
mobilizowa¢ chorego do dbania o higiene, ubieranie
si¢ i samodzielne zaspokajanie podstawowych potrzeb
zyciowych. Natomiast w zaawansowanym stadium, kiedy
chory nie jest w stanie samodzielnie funkcjonowac,
calos$¢ opieki przejmuje otoczenie. Zmienia si¢ zycie nie
tylko osoby chorej ale takze jej opiekuna i calej rodziny
pozostajacej w bliskim kontakcie z chorym, problemy
wystepujace u chorych zaczynajg narasta¢, co doprowadza
do obnizenia jako$ci zycia [17].

Charakter opieki i relacje z chorym sg najwazniejszym
warunkiem zachowania jako$ci Zycia chorego na chorobe
Alzheimera na odpowiednim poziomie. Najwiekszym
bledem jest odwrdcenie si¢ od chorego, opuszczenie
go, skazanie na samotne cierpienie. W takiej sytuacji
na pewno jakos$¢ zycia chorego ulegnie drastycznemu
pogorszeniu. Chory czuje spokdj i ma poczucie
bezpieczenstwa jesli ciagle ma w polu widzenie swojego
opiekuna. Jest on najwazniejsza osobg. Zaspokaja on
wszystkie potrzeby chorego, wspiera psychicznie, karmi
go, dba by nie zrobil sobie krzywdy nieswiadomym
postepowaniem, czuwa przy nim przez wiele lat.
Schorowany czlowiek, nawet z zaburzeniami funkcji
poznawczych jest nadal osobg w pelnym tego stowa
znaczeniu i choroba nie umniejsza jego wartoéci. Nalezy
unikaé poréwnywania osoby chorej do stanu i jego
osobowosci sprzed choroby, takie poréwnania sg przykre
zarowno dla osoby chorej jak i rodziny. Nalezy ich
postrzegaé takimi, jakimi sa w obecnym czasie, okazaé
akceptacje i zrozumienie [11].

Na jako$¢ zycia chorego ma wplyw przede wszystkim
otoczenie w ktérym przebywa, stosunki i relacje z rodzing
i bliskimi, warunki socjalno-bytowe i finansowe oraz
rodzaj zastosowanego leczenia. Aby aktywizowa¢ chorego,
polepszy¢ jego jakos$¢ zycia, nalezy mu wypelni¢ czas.
Mimo postepu choroby moga oni przez dlugi czas bra¢
udzial w zajeciach, ktore sprawiajg im przyjemnos¢,
a nawet szcz¢$cie. ROwniez zmiana otoczenia ma
pozytywne oddzialywanie na samopoczucie chorego.
Nie mozna jednak zapomnie¢, ze pacjent z choroba
Alzheimera najlepiej czuje si¢ w swoim otoczeniu, wérdéd
bliskich oséb i rzeczy, a obce $rodowisko wzbudza lgk i zte
odczucia [18].

Warto ¢wiczy¢ pamiec chorych poprzez rozwigzywanie
krzyzéwek, zadawanie krotkich wierszy do nauki.
Dobra forma spedzania czasu jest czytanie, ale potrafia
to osoby tylko w pierwszej fazie choroby, pdzniej nie
moga oni skoncentrowa¢ swojej uwagi i nie rozumieja
tego co czytaja. Wszystkie te zajecia powinny odbywa¢
si¢ w towarzystwie osoby opiekujacej si¢, nie moga by¢
narzucane, meczace, powinny by¢ dostosowane do
jego obecnego stanu zdrowia i mozliwo$ci. Sposobem
uprzyjemnienia czasu jest rozmowa. Poprzez nia chory
czuje obecnos$¢ drugiego czlowieka, zainteresowanie
i poswigcanie mu uwagi. Takie organizowanie dnia
uprzyjemnia zycie chorego i daje motywacje do
zmagania si¢ z choroba. Moore, Delaney, Dixon badajac

podopiecznych doméw opieki spotecznej cierpiacych
na chorobe Alzheimera, zauwazyli, ze aktywne zajecia
na dworze oraz ukladanie z innymi puzzli sprawia im
najwigksza rado$¢ i umila codzienny czas. Udowodniono,
ze ¢wiczenia fizyczne wplywaja na nastréj i humor
chorego, wywoluja pozytywne emocje, a przeciez to
wiasnie one gwarantujg jakos¢ zycia i dobre samopoczucie
fizyczne i psychiczne. W badaniach innych autoréw
dowiedziono istnienie zaleznosci miedzy aktywno$cia
fizyczng u chorych na chorobe Alzheimera a opdznieniem
wystapienia upo$ledzenia funkcji poznawczych czy tez
mniejszego ryzyka wystapienia lub wyeliminowania
depresji [19,20,21].

Omawiajgc temat jakosci zycia pacjentéw z chorobg
Alzheimera nie sposéb pomina¢ jakosci Zycia opiekunéow
tych oséb. Sprawowanie dlugotrwalej opieki nad
tymi osobami, szczegdlnie w zaawansowanym etapie
choroby stanowi duze obcigzenie psychiczne, fizyczne,
emocjonalne, spoleczne oraz finansowe [22]. Zycie
domowe podporzadkowane jest chorobie, konieczne
jest duze zaangazowanie, cierpliwos$¢, wyrozumiato$é
ze strony opiekuna, co powoduje jego zmeczenie oraz
moze wywolywac sytuacje stresowe. Obecnie duzy nacisk
kladziony jest na tworzenie programéw wsparcia dla
opiekunoéw oraz rozwdj stowarzyszen majacych na celu
edukacje i wsparcie chorych i ich rodzin [23].

I PODSUMOWANIE

Pacjent z chorobg Alzheimera traci zdolnos¢ do
samodzielnego zycia, staje sie zalezny od innych, nie
jest w stanie normalnie funkcjonowaé w spoteczenstwie.
Pogorszeniu ulega jako$§¢ zycia zaréwno chorych, jak
iich opiekunéw. Aby wlasciwie zajmowac si¢ chorym na
chorobe Alzheimera i stworzy¢ mu warunki w ktérych
nie bedzie czul sie zle, co wplynie na jego jakos¢ zycia,
trzeba umie¢ postepowaé z taka osobg. Nie powinno
okazywa¢ sie¢ mu zniecierpliwienia. Nalezy caly czas
kierowa¢ sie mysla, ze wszystkie jego zachowania
i postepowanie wynikajg z choroby. Usmiech, zyczliwosc¢,
tagodzenie objawow agresji chorego to najwazniejsze
zasady w opiece. Jezeli jest to mozliwe nie nalezy wyrecza¢
chorego we wszystkich czynnosciach, wykonywanie
drobnych obowigzkéw pozwoli mu na zachowanie
poczucia kontroli i odpowiedzialnosci za siebie, zwiekszy
jego poczucie wartosci i samooceneg, sprawi, Ze poczuje sie
pomocny i potrzebny. Wazne jest aby czut si¢ akceptowany
i szanowany jako cztowiek, To najwazniejszy wykladnik
jakosci zycia [9,13,19].

Badanie jakosci zycia chorych na chorobg Alzheimera
pozwala na $wiadczenie wyspecjalizowanej opieki
medycznej, wytyczenie zapotrzebowania na opieke oraz
organizowanie wsparcia i poradnictwa dla pacjentéw iich
rodzin [9].
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