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A utonomia decyzji pacjenta cierpigcego
na zaburzenia otepienne — zarys problematyki

The autonomy of decision a patient suffering from dementia disorders
— an outline issues

STRESZCZENIE

Starzenie sig spoteczenstw wptywa na wzrost wystgpowania zaburzen otepiennych, ktére moga powodowac ograniczenia

w podejmowaniu przez pacjentéw autonomicznych decyzji. Autonomia chorego z demencjg podlega zmianom wraz z

progresjg choroby czy wptywem czynnikéw zewnetrznych, jej ocena jest zagadnieniem ztozonym i stanowi wyzwanie dla

0s6b opiekujgcych sie tymi pacjentami. Rozwéj choroby moze wptyngé na ograniczenie autonomii i kompetencji chorego,

jednak nawet osoby w zaawansowanym stadium otepienia nie s pozbawione prawa do decydowania o sobie, zakres

tych decyzji powinien by¢ wspdtmierny do mozliwosci pacjenta.

Celem pracy byto oméwienie wybranych zagadnien zwigzanych z autonomia pacjentdw cierpiacych na demencje.
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Stowa kluczowe: otepienie; autonomia osoby

ABSTRACT
The aging of the population affects the increase in the occurrence of dementia disorders which may cause some limitations
to among patients while making autonomous decisions. The autonomy of a patient with dementia are subject to changes
with the progression of the disease and the impact of external factors, the assessment of autonomy is a complex issue and
constitute a challenge to those who care for those patients. The development of the disease can affect the autonomy and
competence of the patient, but even people with advanced dementia are not deprived of the right to decide on themselves,
and the scope of such decisions should be commensurate with a patient’s abilities.
The aim of the study is to discuss some issues related to the autonomy of patients suffering from dementia.
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Wprowadzenie

Swiadoma zgoda utozsamiana jest z autono-
micznym przyzwoleniem pacjenta (lub wyrazeniem
sprzeciwu) wobec proponowanego mu dziatania.
Stanowi ona ztoZzone zjawisko obejmujace kompe-
tencje, ujawnienie informacji, rozumienie sytuacji,
dobrowolno$¢ oraz wydanie opinii [1]. Podstawa
koncepcji swiadomej zgody jest mozliwo$¢ wyrazania
autonomii poprzez dokonywanie autonomicznych

wybordw [2]. Ich realizacja staje si¢ mozliwa, jezeli
osiaggniete zostang nastgpujace elementy: dziatanie
podjete jest intencjonalnie, ze zrozumieniem i bez
wplywu czynnikéw, ktére moglyby determinowaé
wybdr oraz z nawigzaniem do wyznawanych przez
pacjenta wartoSci. Zarowno zrozumienie, jak i dzia-
tanie bez wpltywu podlegaja stopniowaniu, moga one
przyjac¢ spektrum od catkowicie autonomicznych do
catkowicie nieautonomicznych [3, 4].
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Autonomia oznacza niezalezno$¢ jednostki od
przymusu wywieranego przez innych, ale takze
wolno$¢ od ograniczen wewnetrznych, ktére moga
wplyna¢ na dokonanie wyboru. Przez ograniczenia
wewnetrzne rozumie¢ mozna, mi¢dzy innymi, brak
adekwatnej zdolno$ci pojmowania sytuacji Spowo-
dowany stanem zdrowia (np. zaburzeniami funkcji
poznawczych czy pamigci). Przyktadem moga by¢
zaburzenia otgpienne, ktére stanowia jedne z naj-
czestszych schorzen psychicznych wieku podesztego.
W opiece nad pacjentem cierpigcym na te zaburzenia
niezwykle istotne jest okreSlenie czy decyzje podej-
mowane przez niego sa decyzjami spetniajacymi
kryteria zgody Swiadomej. Ocena zaistnienia wplywu
czynnikdw zewnetrznych wydaje sie o wiele tatwiejsza
niz opiniowanie o obecnosci wewnetrznych czynnikéw
warunkujacych autonomie dziatania pacjenta (np.
zaburzen otepiennych).

Charakterystyka zaburzen otepiennych
a podejmowanie decyzji

Populacja ludzi starszych staje si¢ coraz liczniejsza,
szacuje si¢, ze okoto 2030 roku osoby powyzej
65. roku zycia beda stanowity 23% ogétu ludzkoSci
w krajach rozwinigtych. Wydtuzenie si¢ dtugosci zycia
powoduje takze zwigkszenie wystepowania chordb,
w ktorych wiek stanowi istotny czynnik ryzyka, jednymi
znajbardziej rozpowszechnionych tego typu schorzen
sa choroby otgpienne. Najczestszymi rodzajami ote-
pienia wystepujacego u oséb starszych sa: choroba
Alzheimera i ot¢pienie naczyniopochodne [5].
W Polsce wedlug szacunkéw okoto 500 tys. osob cier-
pi na otepienie, z czego niemal potowa na chorobeg
Alzheimera [6].

Otepienie opisywane jest jako zespdt objawow
powstatych na skutek przewleklej lub postepujace;j
choroby moézgu. Schorzenie to charakteryzuje si¢
zaburzeniami pamigci (zwlaszcza w zakresie nowych
informacji), zaburzeniami funkcji poznawczych
(migdzy innymi ogélnego przetwarzania informacji,
osadu, myslenia, planowania i organizacji). Osoby
cierpigce na otgpienie charakteryzuja si¢ takze
zaburzeniami w kontroli motywacji i zachowan spo-
lecznych (chwiejnoSciag emocjonalna, drazliwoscia,
apatia, prymitywizacja zachowan spotecznych) [7, 8].
Z kolei kryteria diagnostyczne otepienia w przebiegu
choroby Alzheimera obejmuja, oprécz spetnienia
standardowych kryteridow zespotu otepiennego,
podstepny poczatek choroby z powolnym pogarsza-
niem si¢ stanu chorego, brak objawdw klinicznych
i wynik6éw badah wykluczajacych mozliwo$¢ otepie-
nia jako efektu innej choroby uktadowej lub mézgu.
Ponadto brak naglego, udarowego pojawienia si¢
objawow ogniskowych uszkodzenia oSrodkowego
uktadu nerwowego [7, 8].
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Zaburzenia wystepujace w przebiegu otgpienia
wystepuja jako kontinuum, jednak poszczegdlne
objawy moga manifestowaé si¢ w r6znym okresie
choroby, w zaleznosci od jej przyczyny. W otepie-
niu mozna wyrdznic¢ trzy okresy choroby: wczesny,
posredni, pdzny. Okres wczesny charakteryzuje si¢
uposledzona pamiecig krotkotrwata, trudno$ciami
jezykowymi (np. niewlaSciwym doborem stow),
chwiejnodcia emocjonalng i zmianami osobowosci.
U pacjentoww tej fazie czesto dochodzi do uposledzenia
myS§lenia abstrakcyjnego, wgladu i osadu, a takze do
uposledzenia kontaktéw w zyciu spotecznym spowo-
dowanych nietypowymi zachowaniami. W posrednim
okresie choroby pacjenci nie sa w stanie przypominac
sobie nowych informacji, wystepuje czeSciowe upo-
Sledzenie pamieci odleglych wydarzen. Chory w tej
fazie otepienia wymaga pomocy w podstawowych
czynno$ciach dnia codziennego, czgsto wystepuja
zaburzenia osobowosci i zaburzenia zachowania.
Okres nasilonych objawéw otepienia (okres poZny)
— wystepuja glebokie zaburzenia pamigci Swiezej,
jak réwniez wydarzen odleglych, chorzy sa catkowicie
niesamodzielni w czynno$ciach dnia codziennego [8].

Specyfika zaburzef ot¢piennych sprawia, ze
schorzenia te moga istotnie wplywaé, w kazdej fazie
zaawansowania choroby, na zdolno$¢ do podejmo-
wania autonomicznych decyzji. Zaburzeniu moga
ulec wszystkie elementy autonomicznego dzialania
poczawszy od zdolnoSci rozumienia przekazywanych
informacji, poprzez zdolno$¢ oceny sytuacji, az po
podjecie samodzielnych i intencjonalnych decyzji
(oraz ich wyrazenie).

Autonomia pacjentow cierpiacych
na schorzenia otegpienne

Szacunek okazywany wobec autonomii to przede
wszystkim podtrzymywanie zdolno$ci dokonywania
autonomicznych wyboréw: podania informacji,
upewnienia si¢, ze pacjent ja rozumie i zbadania czy
podjete dziatania wyptywaja z jego whasnej woli [9].
Autonomia jest nierozerwalnie zlaczona z kompe-
tencja, ktdra pozwala na realizacj¢ samostanowienia
[10] i wskazuje na cechy, jakie musi posiadac osoba,
aby podjeta decyzja mogta zosta¢ uznana za auto-
nomiczng [11]. Kryteria kompetencji pokrywaja si¢
z kryteriami autonomii, natomiast nieco odmienne
jest ich znaczenie — kompetencja, to zdolno§¢ do
podejmowania dziatania, autonomia za$ to zdolno$¢
do samokierowania [9, 12]. Zaréwno autonomia, jak
i kompetencja nie s cechami statymi i zawsze powin-
ny by¢ one rozpatrywane indywidualnie w stosunku do
okreslonego pacjenta, jego potrzeb i sytuacji klinicz-
nej [13], stanowig one pewne kontinuum podlegajace
wahaniom w zaleznoSci od sytuacji, czasu czy specyfiki
i postepu choroby [14].
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Osoby autonomiczne podejmuja decyzje odno-
szace si¢ do procesu terapeutycznego samodzielnie
i przejmuja za nie odpowiedzialno$¢. Wobec pacjen-
téw, ktérzy autonomie catkowicie utracili badZ nigdy
jej nie wykazywali, decyzje podejmowane sa przez
osoby trzecie. Natomiast najwigkszym wyzwaniem
w opiece zdrowotnej jest sankcjonowanie decyzji
podejmowanych przez osoby, ktérych autonomia
jest czgSciowo ograniczona, co czesto ma miejsce
w przypadku chordb otgpiennych.

Samo postawienie diagnozy ot¢pienia nie moze
automatycznie powodowa¢ uznania pacjenta za
niekompetentnego i niezdolnego do podejmowania
autonomicznych decyzji [9, 15]. Niezwykle trudnym
zadaniem stawianym osobom opiekujacym si¢ pa-
cjentami z otgpieniem jest dziatanie w taki sposéb
by szanowaé wybory pacjentéw i zwigkszac ich
kompetencje oraz autonomie decyzyjna, jednoczes-
nie chroniac ich przed negatywnymi skutkami ich
wiasnych wyboréw. Ocena autonomii i kompetencji
pacjenta cierpigcego na ot¢pienie stanowi duze
wyzwanie i jest uzalezniona od nasilenia objawéw
chorobowych, musi by¢ powiazana z jego aktualna
sytuacja kliniczng i pespektywa rozwoju choroby.
Istota schorzenia sprawia, ze personel medyczny
ma styczno$¢ z bardzo szerokim spektrum zaburzen.
W takich okolicznosciach przydatnym, wobec pacjen-
téw z demencja, kryterium oceny sytuacji jest przyje-
cie tak zwanej strategii skali ruchomej. Postgpowanie
to zaktada, ze nawet pacjenci posiadajacy minimalna
zdolno$¢ autonomii i kompetencji moga by¢ wladni
do podejmowania decyzji w okre§lonych sytuacjach,
jednak ocena uzalezniona jest od wagi podejmowa-
nego dziatania czy decyzji [10, 12]. Pacjenci cierpiacy
na schorzenia otepienne, zwlaszcza we wezesnym
ich stadium, powinni mie¢ zapewniona mozliwo§¢
skorzystania z prawa do wyczerpujacej informacji
na temat istoty choroby oraz dalszego jej wptywu
na autonomie i kompetencje [16]. Wymaga tego
szacunek dla pacjenta jako osoby, ktéry bez wzgledu
na stopiefl zaawansowania zaburzen powinien by¢
podstawa $wiadczonej opieki [15, 17]. Osoby z ote-
pieniem, nawet w stopniu ci¢zkim, nadal pozostaja
podmiotem moralnym niezaleznie od stopnia upo-
§ledzania ich funkcji poznawczych, posiadaja prawo
do stanowienia o sobie w takim zakresie, w jakim
sa zdolni tego dokonaé [18]. Zasada poszanowania
autonomii sprowadza si¢ do uznawania kompetencji
iautonomii chorego w takim zakresie, w jakim pacjent
je posiada, postepowanie takie maksymalizuje prawo
do samostanowienia pacjenta w najszerszym dla niego
zakresie w odniesieniu do posiadanego przez niego
potencjatu. Zapewnienie mozliwo$ci podejmowania
autonomicznych decyzji nawet w minimalnym zakre-
sie (obejmujacym chociazby tak elementarne kwestie

jak higiena osobista, spozywania positkéw, ubior czy
estetyka otoczenia) wzmacnia poczucie godnosci
pacjentéw z demencja. Jednak badania dowodza [14],
ze personel opiekujacy si¢ osobami cierpigcymi na
demencje ktadzie nacisk na ich stan somatyczny, zabu-
rzenia poznawcze i brak zdolnosci do podejmowania
decyzji, marginalizujac subiektywne doswiadczenia
i potrzeby samych pacjentow.

Czlonkowie zespotu terapeutycznego w codziennej
praktyce musza na biezgco ocenia¢ autonomicznos¢
i kompetencje pacjentéw. Ocena mozliwosci poznaw-
czych i kompetencji pacjenta powinna by¢ obiektywna
inie moze wykluczaé go z udziatu w decyzjach klinicz-
nych w sytuacjach, kiedy jest w stanie on bra¢ udziat
w procesie decyzyjnym. Wiekszo$¢ osob z demencja
powinna by¢ wlaczana w proces decyzyjny, o ile ich
stan na to pozwala powinno si¢ wystuchac ich opinii
[19, 20, 21]. Kompetencja i autonomia warunkujg
poszanowanie decyzji pacjenta, natomiast ich brak
nie moze przetozy¢ si¢ na calkowite ignorowanie
jego woli (dotyczy to rOwniez sytuacji, w ktérych
kompetencja zostala ograniczona prawnie). Pod-
czas podejmowania decyzji w zastgpstwie pacjentéw
z chorobg otgpienng lub innym schorzeniem charak-
teryzujacymi si¢ ograniczong autonomia nalezy sto-
sowaé regulte minimalizacji przymusu [18]. Zaktada
ona, ze postgpowanie dla dobra niekompetentnego
pacjenta wbrew jego woli powinno by¢ prowadzone
w taki sposdb, aby w jak najmniejszym stopniu naru-
szaéjego postanowienia. Prowadzone wobec pacjenta
interwencje powinny gwarantowa¢ mu poczucie, ze
jego wola zostata naruszona tylko w takim stopniu,
w jakim wynikalo to z konieczno$ci dziatania dla jego
dobra [18].

Wobec pacjentéw, ktorych schorzenie wptywa
istotnie na zdolnos$¢ do wyrazenia §wiadomej zgody
formutyje si¢ zgode w ich imieniu. Wyrdznia trzy
rodzaje zgody zastepczej: opinie zastepcza, kryterium
czystej autonomii, kryterium najlepszego interesu
pacjenta [10]. Opinia zastg¢pcza opiera si¢ na odwo-
taniu do decyzji, jakie podjatby sam pacjent gdyby
byt aktualnie kompetentny — osoba podejmujaca
decyzje stoi przed trudnym zdaniem wczucia si¢
w sytuacje pacjenta i podjecia decyzji zgodnie z jego
preferencjami. Kryterium czystej autonomii opiera
si¢ na uprzednio wyrazonych autonomicznych decy-
zjach pacjenta — decyzje podejmowane sa w oparciu
o rekonstrukcje zyczen samego chorego wyrazonych
przed utratg jego kompetencji. Wobec pacjentéw
cierpigcych na zaburzenia otgpienne, zwlaszcza we
wezesnej ich fazie, szczegdlnie istotne jest poznanie
preferencji pacjenta odno$nie stosowanego leczenia
i opieki. Mimo ze u tych chorych mozna obserwowac
juz fagodne zmiany poznawcze rozmowa z nimi moze
dac wiele wskazéwek, co do postgpowania terapeu-
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tycznego w bardziej zaawansowanej fazie choroby
[23-25]. Kryterium najlepszego interesu pacjenta
opiera si¢ na bilansie zyskdw i strat dla pacjenta ply-
nacych z potencjalnie podjetej decyzji. Kryterium to
wnajwezszym zakresie bierze pod uwage autonomiczne
decyzje pacjenta wyrazone uprzednio.

Najczestsze dylematy etyczne pojawiajace si¢
w opiece na pacjentem z demencja zwigzane sg z okre-
§leniem granicy respektowania lub ograniczenia auto-
nomii chorego. Dotycza one zwlaszcza podejmowania
decyzji zwiagzanych z zachowaniem podopiecznego,
ktore w opinii personelu jest dla niego niekorzystne.
Ponadto koniecznos$ci uciekania si¢ do przymusu
wobec pacjenta celem zapewniania mu opieki, a takze
niemoznoSci osiagnigcia porozumienia z osobami
reprezentujacymi interesy pacjenta (gtéwnie, co do
zasad opieki, zwlaszcza w kontekscie opieki u schytku
zycia) [21, 22].

Badania dowodza, ze na zakres i stopiefi poszano-
wania autonomii pacjenta w codziennej opiece wptyw
maja takze organizacja pracy, niedobory kadrowe
i sprzgtowe w placowkach podejmujacych si¢ opieki
nad chorymi z demencja [26-28] czy postawy spotecz-
ne i organizacyjne danej placéwki opieki zdrowotne;j
[22, 29].

Podsumowanie

Starzenie si¢ spoleczenstw pociagajace ze soba
wzrost liczby zachorowan na zaburzenia otgpienne
sprawia, ze zarOwno pielggniarki, jak i inni czton-
kowie zespotu terapeutycznego coraz czedciej beda
stawac przed dylematami zwigzanymi z ograniczong
autonomia pacjentéw. Opiekujac si¢ osobami cier-
piacymi na demencje, bezwzglednie nalezy pamigtad
0 poszanowaniu prawa pacjenta do wyboru, ktérego
ograniczenie powinno zostaé rozpatrzone jedynie
wtedy, gdy 6w wybdr nie jest autonomiczny i zagraza
dobru chorego.

Specyfika schorzen otepiennych powoduje, Ze
autonomia decyzyjna pacjentdw moze zostac¢ naru-
szona w réznym stopniu na poszczegdlnym etapie
zaawansowania zaburzen. Przypadek kazdego pa-
cjenta powinien by¢ rozpatrywany indywidualnie
jednak zawsze z poszanowaniem jego godnosci, jako
cztowieka. Osoby cierpigce na schorzenia otgpienne
posiadajace kompetencje w rozumieniu prawnym
nie zawsze sg w stanie podja¢ autonomiczne decyzje
ze wzgledu na progresje zaburzen. Z drugiej strony
formalne pobawienie kompetencji nie odbiera pa-
cjentowi prawa do autonomicznych decyzji we wszyst-
kich obszarach aktywnoSci ludzkiej. Nie jest mozliwe
ustalenie uniwersalnych kryteriéw oceny kompetencji
i autonomii dla pacjentdw cierpigcych na zaburzenia
otepienne — istota tych zaburzefi i ich dynamika
wymaga od personelu nieustannej oceny mozliwosci
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pacjenta wobec zaistniatej sytuacji. W codziennej
opiece szczegblnie wazne jest szanowanie i wspiera-
nie wyboréw pacjenta w takim zakresie, w jakim jest
w stanie on je podjaé. Rownie istotne jest, aby decy-
zje ktére podejmowane sa w imieniu chorego oparte
byly na wartoSciach istotnych dla pacjenta przed
pogtebieniem zaburzen. Postgpowanie opiekunczo-
-terapeutyczne powinno zmierza¢ do utrzymania jak
najlepszego funkcjonowania bio-psycho-spotecznego
chorych, w tym do jak najdtuzszego zachowania ich
autonomii decyzyjnej rozumianej jako kluczowy ele-
ment poszanowania godnoSci cztowieka.

Wskazane bytoby zwrdcenie wigkszej uwagi na
problemy 0s6b z otepieniem w kontekscie poszanowa-
nia ich autonomii zardwno w ksztatceniu pielegniarek
(i przedstawicieli innych zawodéw medycznych), jak
i w prowadzonych badaniach naukowych. Teore-
tyczne rozwazania i wypracowane na ich podstawie
rekomendacje powinny znajdowac przetozenie takze
na praktyczne dzialania realizowane w opiece nad
pacjentem.
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