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A demencia barat kozosség céljai — avagy hogyan tud a tarsadalom a mindennapokban

megbirkozni a demencia egyre gyakoribb megjelenésével?

Bevezeto sondolatok

A demencia problémajanak kérdése a tarsadalomban csak rendszerszemléletii megkozelitéssel
értheté meg sikeresen. A tarsadalom legkisebb egysége a csalad, de modern XXI. szazadi
tarsadalmunk legkisebb egysége az egyedill ¢l6 ember. A konnyebb érthetdség,
elemezhetdség kedvéért ettdl az egységtdl indulunk el és jarjuk végig a demencia iigyének
kiilonboz6 tarsadalmi szintjeit, elkiilonitve azokat. A valésagban azonban ezek a szintek —
egyéni, csaladi, intézményes, helyi kozosségi, tarsadalmi — és azok elemei folyamatos

kolesonhatasban vannak egymassal, befolyasoljak egymas miikodését.

A tevékenység célja és alapelvei 1.

,»Az alzheimer nem fog eldre szolni, hogy jovok. Egyszer csak megérkezik ¢s nem megy el.
Ez fokozatosan rosszabb lesz.”

(Ir web-kampany)

Jelen fejezet célja, hogy a demencia iigyét a betegséggel érintett ember szemszogébdl
vizsgaljuk meg, néha belehelyezkedve az 6 helyzetébe, néha kiviilrdl nézve az 6 problémajat.
Az 1. fejezetben az alabbi kérdésekre keressiik a valaszokat:

Mit ¢l at a demenciaval érintett ember? Hogyan és meddig maradhat a csaladja, a helyi
kozosség, a tarsadalom tagja, és meddig marad egykori 6nmaga? Amikor mar nem egykori
Onmaga, akkor ki fogja megkeresni a ,,kulcsot” az ¢ lakatjahoz? Ki(k) fogja(ak) feltérképezni

testi, lelki, szocialis, spiritudlis igényeit?

El6szor lassuk néhany demencia betegséggel érintett ember vallomasat.
,INem hinnéd, hogy mi mindent el lehet felejteni. Nagy aldas ez és pokoli nyomorusag.”

(Erich Maria Remarque)
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,»A baratom tudja, hogy 6 egy dal az én szivemben, aki énekel nekem, amikor a memoriam
cserbenhagy.” (Donna Roberts)

Azaz a demencia betegséggel kiizdé emberek ¢Eletében az aldbbi érzések, gondolatok
megjelennek:

frusztracio, izolacio, rejtéllyel €élni, a valasztas képességének elvesztése, ,,igy kezelnek, mint
a gyereket”, ,,személyiségem elvesztése”, a ,lanyomhoz koltozni azért, hogy gondozzon’-
¢lménye, a gondolkodas toredezettsége, a szabadsag elvesztése,a veszteség érzése, nem

kivant szerepjatékba keriilni, harcolni a szakemberekkel egyiitt.

Még a betegség elott

Fel kell tenniink magunknak a kérdést: ,,Lehetek én is demens?”

A rovid valasz: igen. Ha volt a csaladban mar ilyen beteg, akkor nagyobb valdszintiséggel.
Vajon hanyan tudjuk feltenni ezt a kérdést dszintén magunknak? Hallom sokak valaszat.
»Miért foglalkoznék én ezzel a kérdéssel? Most egészséges vagyok és ez a lényeg. Mit
érdekel engem, hogy mi lesz 10, 20 év mulva, addig még ¢€Ini is kell!”

Héanyan valaszolndnak a feltett kérésre igy? Nem végeztem ilyen vizsgalatot, tehat
tudomanyos valaszt nem tudok adni.

Szamos l¢lektannal foglalkozo szakember ir azonban, a modern posztindusztrialis (volt ipari,
nagyipari) tarsadalom értékvalsagarol, az emberi kapcsolatok targyiasulasardl, fogyasztoi,
,»rovidlato” életfelfogasardl €s a pusztdn gazdasag-orinetalt, embert eszkozként tekintd
attitidjérol.

A mai Magyar tarsadalom az egészséges, fiatal, ¢életvidam, mindig j6 dontéseket hozo,
allapotara, kinézetére ado, kozéposztalybeli sikerorientalt, jol kommunikal6 €s érdekeit szem
elott tarto €s -képviseld karakterjegyekkel leirhaté ember képét allitja elénk mintaul.

Sokszor talsagosan el vagyunk foglalva sajat ¢lethelyzetiink részleteivel. Ha fiatalok vagyunk
azt hissziik, hogy mindig azok maradunk. Ha egészségesek, akkor azt, hogy sohasem lesziink
betegek. De ez nem igy van.

Keveset latunk, hallunk, beszéliink demencia betegséggel kiizdokkel, és gondolkodunk el

problémaikrol.
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I.a. tevékenységek leirasa, kapcsolodo szolgaltataselemek, interdiszciplinaritas

A c¢él, hogy a betegséggel még nem rendelkezd embereket érzelmileg érintse meg
embertarsuk helyzete. Képesek legyenek elgondolkodni életiik aktudlis helyzetén, tegyék
beszédtémava a mentalis allapotvaltozas egyes kérdéseit.

Ez nem egyszerli, hiszen az emberek nem latnak, hallanak mintakat pozitiv megkiizdési
stratégiakrol.

Az atlagember szamadra is érthetd €letvezetéssel kapcsolatos eldadasok, programok szervezése
nagyon fontos lenne. A mar ismert szakemberek és Ujak bevonasaval (Bagdi Emdke, Pal
Ferenc vagy a korabban nagy sikerii Mindentudds Egyeteme) hallgathassunk eléadasokat a
megkiizdési mechanizmusok erdsitése érdekében. Csatlakozhassanak hozzajuk olyan hires
emberek ¢s csaladdtagjaik, akik vallaljak betegségiiket a kozvélemény eldtt, és nyiltan
beszélnek nehézségeikrol.

Ismerjiink meg szdmunkra mintat adé emberi torténeteket. Emlitsiink meg példaként egyet:

M. néni 72 évesen keriilt iddsek otthonaba 2007-ben. Nem értettiik, hogy miért hozott ilyen
dontést a kiegyensulyozott, jo altalanos és egészségligyi allapotban 1év0 Ozvegyasszony.
Gondoltuk, hogy nem j6 neki egyediil, hat jobb, ha koézosségben tud élni. Nem volt
bbébeszédii, de amikor az életérdl készitett interjut vettiik fel, akkor kicsit megeredt a nyelve.
Elmondta, hogy férjét hosszu betegsége utan eltemette. Fiai sajat csaladjukkal élik €letiiket, és
nem akar terhiikre lenni. ,,Milyen tudatos asszony!” - gondoltuk. Aztan kideriilt az igazi ok...
M. néni végigélte édesapja szellemi leépiilését, gondozasat, apolasat. ,,Tudom, hogy mi var
rdm”- mondta, jobb lesz nekem itt. Most mar a demencia kdzépsulyos foka jellemzd ra, gyors
prognoézissal. Ekkor értettiik meg igazan... és még jobban tiszteljik és szeretjiik, mint
korabban...

A betegség megismerése mellett fontos célkitlizésnek tartom azt is, hogy a temetések
alkalmaval legyen lehetdség a szertartast végzd egyhazak képvisel6i szdmara a demenciaval
ne a szenvedés borzalmai, hanem a halal elétti személyes példdk pozitiv megoldasai
keriiljenek el6térbe, amely akar a Gondviselés segitségét is megjelenitheti itt a foldon.

Legyen lehetdségiik —ha a csalad kegyeleti érzéseit ez nem zavarja- a gondoz6 team tagjainak

is elk0szonni egy-egy lizenet formdjaban. ,,Mit kaptam tdle (a demenciaval kiizdé embert61)?”
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Ez a temetésen is sok érzelmet enged megmutatni, €s segiti a gydsz mélyebb megélését és a
késobbi teljesebb tuléloi (hozzatartozoi, hivatasos gondozoi) érzelmi adaptaciot.

Sziikséges, hogy egyiitt tudjanak miikddni pszichiaterek, pszichologusok, a szocialis
ellatasokban a szakteriileten tapasztalatot szerzett szakemberek, az érintettek €s csaladjaik, az
Oket segitdé civil szervezetek, egyhazak, médidk tartalomszerkesztéi pozitiv megkiizdési
stratégidkat bemutatd eldadasok, miisorok megszervezésében, work-shopok, klubok, célzott

rendezvények tartalmanak ialakitasa érdekében.

Informadcio hianyaban betegként

A betegség kezdeti id6szakaban rengeteg bizonytalansag és kimondatlan gondolatok terhelik
a betegséggel szembesiild0 embert. A bizonytalansagok fesziiltséggé valhatnak, amelyek
konnyen épithetnek falakat a beteg sajat belsd I1¢lektani miikkodésében vagy a csaladtagok
kozé. Ilyenkor jo beszélni valakivel, aki a telefonos segitségnyujtds személyessége révén

segithet.

Lb. tevékenységek leirasa, kapcsolodo szolgaltataselemek, interdiszciplinaritas

Egy diszpécserkdzpont, mely a hét minden napjan hosszabb ideig elérhetd, segitd
szolgaltatasként nagyon sok tdjékoztatast, praktikus informaciét tudna megosztani az
¢érintettekkel. Ezeket a segitési formakat a demencia iligy kezelésében eldttiink jaro mas
nemzetek mar jo ideje pozitiv tapasztalatokkal miikddtetik. A hazai telefonos
segitségnyujtassal foglalkoz6 szolgalatok ilyen témakorben vald elérése, az ottani

munkatarsak felkészitése nagy haszonnal jarna.

A létezo természetes tamaszrendszer szemlélete

A betegségben az elsé legfontosabb tdmogatd egység a csalad. Az érzelmi, fizikai és anyagi
tdmogatas legfontosabb rendszere. De a csaladok nincsenek felkésziilve a betegség okozta
feladatokra, beteg csaladtagjuk ,.elég j0” gondozédsara. Sem miikddési jellemzoik (kiilon €16
nukledris csaladok), sem tudasuk nem segit abban, hogy sikeresen birkdzzanak meg a rajuk

vard komplex kihivasokkal.
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L.c. tevékenységek leirasa, kapcsolodo szolgaltataselemek, interdiszciplinaritas

A média nagyon jo féorum lehetne arra, hogy tudatositsuk a csaladok tagjaiban: ez egy olyan
betegség, amellyel egyediil nem lehet megkiizdeni. Tamogatni kell minden olyan eszkdzt,
amely a tiinetek minél hamarabbi észlelését és a beteg csalddtaggal vald konstruktiv
egylittmiikddést teszi lehetdvé.

Ha mar diagnosztizalt a betegség, nagyon jo feliiletet kindl az Alzheimer-Café elnevezésii
hozzatartoz6i férum, amely hazankban is egyre tobb telepiilésen meghonosodik. Tovabbi
informaciok a http://www.alzheimercafegyor.eu/home-hun.php cimen érhetdk el.

A diagnozis el6tt azonban nagyon fontos egy preventiv, csalddokat felkészité program kisebb
elemeinek kidolgozasa. Es a médiakban (irott, hangzo, képalkotd) legyen lehetéség arra, hogy
a betegséget €s a csaladi tamogatas folyamatat, ezzel kapcsolatos ¢lethelyzeteket széles
korben megismerhessiik.

Ezek fobb elemei:

- médianyilvanossag a témanak (Alzheimer-Café, szakmai rendezvények, riportok,
interjuk, film -alzheimer betegségrol szolo- a koztelevizid miisoran)

- kozépiskoldkban beszélgetés a média hirekrdl, tematikus vilagnaphoz kapcsoloddan
pl.: a Still Alice film vetitése filmklub keretében, amelyre meg lehet hivni egy, a
teriileten dolgoz6 szakembert

- oOvodakban, iskoldkban tematikus nap (pl.: alzheimer vildgnap) szervezése a téma
népszertisitésére, nyomtatott kiadvanyok készitése az ¢érintett korosztaly
tolerancidjanak erdsitésére; élmény alapu egyiittmiikodések szervezése pl.: dvodas és
demens idGsek részvételével, szakemberek bevonasaval.

A leirt megoldasok sikeres megvaldsitdsa érdekében az egyiittmikdodok kozott fel lehet
sorolni a hivatdsos gondozokat (egészségiigyi, szocialis ellatas szakemberei), a médiak

tartalomszerkesztdit, miivészeket, oktatasi intézmények pedagdgusait, didkjait, 6vodasait.

Az egészségiigy segitsége

Nem torténik meg idoben a betegség korai felismerése. A héaziorvosok tudéasa, figyelme
gyakran nem elegendd, és a hozzatartozok, a természetes tdmaszrendszer bevondsa nem
megfelelden alkalmazott gyakorlat a betegséggel kapcsolatban felmeriild gyant tisztdzasa
ligyében. A jarobeteg-szakellatasokat kovetden a diagnosztikus teriiletek nehézkes elérése

hosszu idére nyujtja a diagnozis felallitdsanak szakaszat.
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Az egészségligyi intézmények, kiilondsen a siirgdsségi betegellatok vagy az altalanos korhazi
aktiv vagy kronikus osztalyok nem rendelkeznek a biztonsagos fizikai kornyezet feltételeivel.

Az egészségiigyi ellatok betegtdjékoztatd €s -iranyitd személyzete nem birtokol megfeleld
tudast, felkésziiltséget, hogy hatékony kommunikaciét alkalmazva irdnyitsa a betegeket. A
,beteg utak” tervezése soran nem veszik figyelembe a betegek specidlis jellemzdit, teherbird

képességét.

1.d. tevékenységek leirasa, kapcsolodo szolgaltataselemek, interdiszciplinaritas

A haziorvosoknak szervezett akkreditalt képzésekkel tdmogatni lehetne a tudasgyarapitas,
szemléletvaltas teriiletét. Nagyon fontos lenne a kurativ és palliativ medicina szemléletének
egyiittes alkalmazasa a demens betegek ellatasa kapcsan. Hiszen a betegség elsé részében a
kurativ, a diagnozis egyértelmli megsziiletése utan pedig egyre inkabb a palliativ szemlélet
kell, hogy elétérbe keriiljon a szakorvosok, haziorvos részérdl. Epitsék bele az orvosok,
apolok, mentdtisztek képzésébe a betegekkel és csaladjukkal valo foglalkozés pszicholdgiai
ismeretelmélete és gyakorlata.

Fontos, hogy a képzés tartalmazza az interprofesszionalitas jo gyakorlatainak bemutatésat is.
Sziikséges olyan specialis képzés nyujtadsa, amely az adott egészségiigyi szolgaltatd helyi
adottsagaira épiil, és kiterjed az informacids, portaszolgalati, telefonkdzpontos, betegiranyitd
személyzet minden tagjara.

Az orvosok képzésével kapcsolatban egyiittmiikodésre javasolt fontos partnerek: a Magyar
Orvosi Kamara terlileti szervezetei, a Magyar Egészségiigyi Szakdolgoz6i Kamaréan tal a
felsdoktatasi intézmények és a hozzatartozokat tamogato civil szervezetek kore.

Miutén egy intézmény elkotelezetté valt, az ajanlasokat egy szakértd tamogatasaval az adott

intézmény szakmai stabjai ki tudjak dolgozni, a felkészitd képzést meg tudjak valositani.

A gyogyszerek dra

A betegség megfeleld kezeléséhez sziikséges specidlis gyogyszerkészitmények, gydgyaszati
segédeszkozok, gondozast, apolast segitd eszk6zok nagyon dragak vagy bonyolult, idorablo
biirokratikus eljarasok utan érheték csak el, igy ezek biztositasa a csaladok anyagi terheit

erdsen novelik.
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L.e. tevékenységek leirasa, kapcsolodo szolgaltataselemek, interdiszciplinaritas

Sziikséges, hogy a specialis gyogyszerkészitmények, gyogyaszati segédeszkdzok, gondozast,
apolast segitd eszkdzok tamogatasanak novelésével legyen elérhetd mindenki szamara is a
tisztességes ellatas. A tdmogatasi intenzitast érdemes a jovedelem fiiggvényében szabalyozni,
de itt nem a nyugdijminimum szokdsos raszorultsagi kiiszobét kell alkalmazni, hanem a hazai
atlagnyugdij vagy (aktiv munkavallal6 esetén) altag jovedelem értékét. Fontos, hogy a
kormény targyaljon az gyogyszercégek egyeztetésre kijelolt képviseldivel az optimalis €s
méltanyos armeghatarozas érdekében, hiszen ennél a betegségnél a fogyasztds nem rovid,
hanem hosszu tavu lesz.

A kormany, a szaktarca a gyogyszercégekkel, gyogyaszati segédeszkozgyartokkal és az
érintett betegek érdekvédelmi szervezeteivel (ami jelenleg nem létezik) kozdsen ki tudja

dolgozni a gydgyszerek, gydgyaszati segédeszk6zok tdmogatasanak és aranak kérdéseit.

A gondoskodo fizikai kornyezet

Ha ma egy demencidval érintett ember elindul, akkor jon ré igazén, hogy mennyire nem
tamogatjdk Ot telepiilésének épitett kornyezeti megoldésai, szolgaltatasi, kereskedelmi és
kulturdlis intézményrendszere €s az ott dolgozo6 alkalmazottak.

Latva az ¢életet a forgalmas kereskedelmi helyeken, az eladd nélkiili aruhazakban,
szamtalanszor megélheti tanacstalansdgat ¢s bizonytalansagat még az atlagos mentalis
allapotban 1évé ember is. Mi torténik akkor a betegséggel érintettekkel? Az 6 beszamoloikbol
tudjuk, hogy a legnehezebb a személyes negativ emberi reakciok megélése. Az elutasités, a
tiirelmetlenség, a lenézés, a cserbenhagyas vagy a megalazas.

Sem az atlagember, sem a szakemberek egy része nem tudja, hogy milyen a gondoskodé
kornyezet a demenciaval érintett emberek szamara. A szocidlis és egészségiigyi vagy hivatali,

kulturalis intézményekben nincsenek kialakitva a biztonsagos fizikai kornyezet feltételei.

I.f. tevékenységek leirasa, kapcsolddo szolgaltataselemek, interdiszciplinaritas

Meglévo épitett kornyezetiink sok esetben nem alkalmas arra, hogy biztonsagot nyudjtson a
demenciaval érintett ember életének megfeleld tdmogatasdhoz. A kiilfoldi tapasztalatok

alapjan az alabbiakban foglalhatok 6ssze a biztonsagos kornyezet fobb jellemzdi:
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Fontosak a tagas terek, jol belathatd folyosok, egyenes falfeliiletek, melyek a tdjékozodast
elosegitik €és egyértelmiivé teszik.

Legyen a lakdsban egy csendes hely (féleg, ha pl. tobb generacid ¢l egyiitt kiillonb6zo
hanghatasokkal, é¢letritmusban), ahova a demencidval ¢€l0 visszavonulva, néhany percet
massal eltdltve megnyugodhat, és utana Gjra képes az egyiittmiikodésre.

Ezeknél fontos szempont, hogy jo kontrasztot biztositson a szoveg a hattérhez képest (pl.:
fehér lapon fekete betll), legyen félkovér a betlitipus, de egyértelmii betiistilust valasszunk,
kiilonben Osszefolynak szdmadara a betiik. A toalett, flird0szoba belsd ajtajara is helyezziink
feliratot, hogy ,,KITARAT”, fleg olyan helyiségben, ahol t&bb ajto van, hiszen ha bement az
¢érintett, nem biztos, hogy kis id6 mulva fog emlékezni, hogy melyik ajtét kell igénybe vennie.
Ha jeleket hasznalunk, ne absztrakt, hanem egyértelmi jelolések legyenek.

A jelolések szemmagassagban, j6l megvilagitott helyen legyenek elhelyezve.

A bejarati ajtok lehetdleg természetes fénnyel legyenek megvilagitva (de legalabbis megfeleld
erdsségli fényforrassal).

A burkolatok valtasa is problémas lehet, ha a beteg nem latja a mélységet, igy 1ép egyet,
mintha Iépcsén akarna menni.

Az iléhelyek esetén jo, ha egy sarokiild van elhelyezve a nappaliban, ahol mas csaladtagok is
tartozkodnak.

A fizikai kornyezet kialakitasanak részleteivel kapcsolatban fontos lenne biztositani a
megfeleld személyi feltételeket, pl.: szakmérnoki rendszert vagy moddszertani, épitészeti
ajanlasokat. A kiilfoldi tapasztalatok felhasznalasaval (tobb sz4z oldalas dokumentumok)
hazai adaptéciot lehet elvégezni.

Kivanatos, hogy a mozgéskorlatozottak lakas atalakitdsi tamogatasahoz hasonlé tdmogatas
j0jjon 1étre ahhoz, hogy a sziikséges atrendezéseket, rekonstrukciokat meg tudjak valositani az
érintett emberek, csaladjaik. Ez lehet jovedelem-kiiszobhoz kotott ellatas is. Ez segitene az
alacsonyabb jovedelmiiek szamadra is kialakitani a kivant kornyezeti feltételeket.

A fizikai kornyezet kialakitasanak részleteivel kapcsolatban fontos lenne az épitész szakmat
¢s miuszaki felsOoktatasi intézményeket, demencia teriilet szakértdit és az Gsszes érintett
hivatalt, egészségiligyi, szocialis szolgaltatot bevonni. Az atalakitasi tdmogatasok
kialakitasahoz fontos a szocidlis szaktarca, a szocialis szakmai szervezetek (tapasztalatokkal
rendelkezd intézmények) €és a gondozo csaladtagok, dket képviseld civil szervezetek

egytittmikodése.
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Demenciaval kiizdé munkavallalo
A munkahelyek nem tdmogatjdk a demenciaval ¢érintett munkavallalo tovabbi
foglalkoztatasat. Pedig a betegség korai szakaszaban ennek nagyon komoly allapotromlast,

tarsadalmi integraciot segitd, tdimogato, izolaciot csokkentd hatasa van.

I.o. tevékenységek leirasa, kapcsolodo szolgaltataselemek, interdiszciplinaritas

A demencia-barat munkahelyek szdmara olyan ajanlasokat lehet megfogalmazni, amely az
es¢lyegyenldségi tervhez hasonldan a betegséggel érintett emberek munkavallaloi és emberi
jogainak tiszteletben tartasat célozza és tartalmazza azon intézkedéseket, amellyel az aktiv
munkaviszony a lehetd legtovabb fenntarthat6. Az egyenlé bandsmodrol és az
esélyegyenldség elomozditasardl sz6l6 2003. évi CXXV. torvény minimalis modositasaval
még karakteresebben ki lehet emelni azon munkavallal6 pozitiv megkiilonboztetését, aki a
demencia kérképben szenved (bar a jogszabalyban jelenleg is benne van az egészségi allapot
miatt figyelembe vehetd pozitiv diszkriminécio).

A demenciéval kiizdé szamara fontos, hogy legyen egy munkahelyi segitdje, aki elérhetd, ha
problémaja adodik. A segitd munkatirs a betegség jellemzdivel és az ellatasokat biztositd
tamogato rendszerrel (civil szervezetek, ellatorendszer) is tisztdban van és tudja, hogy hova
fordulhat a cégen beliil tovabbi segitségért. Fontos lenne tudni, - egy célzott vizsgalat
megszervezésével- hogy milyen érvényes tamogatasi formakat tartananak kivanatosnak az

érintett hazai munkavallalok.

A munkaltatok ¢és munkavallalok szervezetei egyiittmikodve a szocialis szaktarcaval, az
érintett betegekkel, csaladjukkal, gondoz6 szakemberekkel, civil szervezetekkel ki tudjak

alakitani a konkrét ajanlasokat.

A vallasgyakorlas tamogatdsa

A betegség folyamatdban vannak olyan pontok, amikor az egyhazak képviseldi nincsenek
tisztaban az adott hivé ember mentalis allapotanak szintjével. Igy nem tudjak kellden
megitélni, az érintett beteg alkalmas-e a valldsi eseményekben vald részvételre, esetleg
kérdésessé valik az is, mélto-e a szakralis cselekményben részt venni. Pedig a betegség teljes

1doszakaban a tAmogatas egyik nagyon fontos szegmense a spiritualitas megélése.
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Lh. tevékenységek leirasa, kapcsolodo szolgaltataselemek, interdiszciplinaritas

Fontos, hogy a vallasi kozosségek vezetdinek képzésébe keriiljon bele a betegséget, a
tamogatasi folyamatot, a csoportos és kozosségi egyiittmitkodéseket felvonultatd szakmai
anyag, amely a legjobb szemléletet tudja kialakitani. Késziiljon ajanlas arra, hogy az egyhazi
vezetd testiiletek targyaljak meg a vallasgyakorlat hitbéli kérdésit az érintett betegek jellemzdi
kapcsan.

Késziiljon szakanyag arra, hogy a plébaniai ko6zOsségi imacsoportok a vallasi vezetd
tdmogatasaval, szervezett keretek kozott at tudjak beszélni az érintett hivek nehézségeinek
részleteit és az egyhdz allasfoglaldsat a szakralis kérdések minden részletét érintden.

Az egyiittmikodok kozott a kormany az egyhazi kapcsolatokért felelés minisztériumon
keresztiil szakértok bevonasaval széles korli egyeztetést tud folytatni az egyhazak
képviseldivel. Ezek kapcsan iranyelvek, ajanlasok keriilhetnek megfogalmazasra, melyeket

még az egyhdzak tovabb ,,finomithatnak™ sajat hittételeik, segitd gyakorlataik alapjan.

A tevékenység célja és alapelvei 11.

,»Ha a lehetéség nem kopogtat be hozzad, csindlj magadnak egy ajtét.” (Milton Berle)

Ebben a fejezetben a demencia {ligyét a csalad, a helyi kozosség €és az ellatasokat biztositd

intézmények, szolgaltatok szemszogébdl jarjuk koriil.

Az 11. fejezetben az alabbi kérdésekre keressiik a valaszokat:

A csalddok milyen nehézségekkel néznek szembe jelenleg? A helyi kozosségek, civil
szervezetek hogyan reagalnak a betegséggel érintett emberek és csaladjuk problémaira?

A szocialis és egészségiigyi szolgaltatok milyen szakmai, jogi, etikai, gazdalkodasi
nehézségekkel, dilemmakkal talaljdk szembe magukat a demens ellatas megszervezése

kapcsan?

Informacio hianydaban
A betegség kezdeti idészakéaban, de késobb is rengeteg bizonytalansag és fesziiltség terheli a

csaladtagok lelki miikodését.
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A késébbiekben taglalandé (harmadik) fejezet foglalkozik a hazai meglévd ellatasok
miikddésének jellemzdivel. Sok esetben ezekrdl sincs informacidja a demencia probléméaval
aktualisan szembenéz0 csalddtagnak. Jelenleg mar magyarul is elérheté informacidk
talalhatok egyszerli webes kereséssel a betegség lefolyasardl, a lélektani jellemzokrol, a
csaladtagokat érintd hasznos informacidkrol, tanacsokrol.

Sokszor viszont a telefonos segitségnyujtas -személyessége révén- nagyon hasznos eleme a
problémadk, téves informéciok, gondolatok, negativ lelki miikddések megeldzésének vagy

kezelésének.

I1.a. tevékenységek leirasa, kapcsolodo szolgaltataselemek, interdiszciplinaritas

A webes feliileteket érdemes lenne tovabbfejleszteni, €és kihasznalni a kdzosségi oldalakban
rejlé gyorsabb informacio aramlasanak lehetdségét, bevonva ezzel az internetes segitést.
A hét minden napjan hosszabb ideig elérhetd diszpécserkdzpont és a webes segitd szolgaltatas

nagyon sok tajékoztatést, praktikus informaciot tudna megosztani az érintettekkel.

Magukra maradt csaladok

Jelenleg egy demens hozzétartozo ellatasa a csaladbdl egy teljes embert és a tobbi csaladtag
részérdl tovabbi intenziv érzelmi €s személyes bevonodast igényel. A diagnozis felallitasa
elotti idészakban az egészségiigyi vizsgalatok sokasaga, azt kovetden a csaladi rendszer-
miikodés(ek) atalakitasa jelentik a kihivasokat.

A demenciaval €16 ember és hozzatartozdinak kapcsolatai lassan ,.elkopnak”. A szomszédok
jO esetben részvéttel néznek rajuk, és zavart udvariassaggal adnak utat, ha kozelednek. Lassan
mar csak 6k ketten (beteg és hozzatartozd, csaladtag) maradnak egymasnak. Az izolacid
mindkettdjiiket ,,behalozza”.

Ha valaki folyamatos lelki terhekkel és megvaltozott iddbeosztassal talalja szembe magat,
annak val6szinii, hogy barati kapcsolatira is kevesebb ideje marad. Ez egy barati kapcsolatnak
sem tesz jot, hacsak nem elkotelezett €s sokat probalt kapcsolatrol van szo.

A helyi civilek sokat tudnanak segiteni a megvaltozott, sziikiilo6 kapcsolatrendszer okozta
izolacios problémakban. Sok olyan betegcsoport, hozzatartozo6i csoport segithetne ebben a

helyzetben, amelyik érték-beallitddasara alapozva szervezi segitd munkajat.
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Ha internetes kereséseket végziink ¢s adatbazisokat vizsgalunk meg, akkor sajnos nem latunk
csak néhany alzheimer vagy demecia problémaval érintett betegeket és hozzatartozoikat
tamogatd civil szervezetet. Mintha a betegekkel €s csaladjaikkal egyiitt az dket tdmogato
szervezetek is rejtve maradnanak (vagy még meg sem sziilettek).

Habar ,,2012-ben mintegy 65,3 ezer civil és egyéb nonprofit szervezet miikodott
Magyarorszagon™', az alzheimer, demens betegeket, hozzatartozoikat segité szervezeteket 4
fovarosi €s 2 vidéki civil szervezet latja el.

Ezek a kovetkezok:

Feledékeny (Alzheimer-koérral €s mas emlékezetzavarral €é16) Emberek Hozzatartozdinak
Tarsasaga, Budapest, webcim: www.alzheimerweb.hu; Feledékenyek Rokonainak Tarsasaga,
Budapest; Memoria Alapitvany, Budapest; Az Eletért klub — Az Alzheimer-korral kiizd6k és
csaladtagjaik Onsegitd csoportja, Budapest; Alzheimer-Kor Es Memoria Betegségek
Alapitvany, Szeged; Komp Egyesiilet, Hajduboszormény.

A szervezetek koziil kiemelném a Feledékeny (Alzheimer-korral és mas emlékezetzavarral
¢l0) Emberek Hozzatartozdinak Tarsasagat. Lathato, hogy aktiv kozosségi tevékenységiik,
partnerkapcsolataik, karbantartott weblapjuk van (ami Oonmagaban is indikatora egy ilyen
tevékenységet vallaldé nonprofit szervezet miikodési hatékonysaganak).

A témakorre valdo webes keresés soran azonnal megtaldlhatd egy gyogyszercég altal
miukddtetett weblap, amely mogott viszont nincsenek személyes szolgaltatasok, kapcsolatok.
Tartalma, megjelenése viszont mar mas eurdpai orszagok alzheimer szervezetinek web-
feliiletére emlékeztet, sok informdaciot adva elsdként a témdban tdjékozddni szandékozd
embernek is.

A probléma tehat, hogy - a legovatosabb becslések szerint is 150 ezer embert és az 6
csaladjaikat sujtd, hosszu idejii gondozast, személyes és anyagi erdforrasok raforditasat
igényld betegség esetén- alig szamithatnak tdmogatdsra az érintettek formalis nonprofit

szervezetektdl. Az izolacio ujabb szegmense erdsddik meg ezzel.

1L.b. tevékenységek leirasa, kapcsolodo szolgaltataselemek, interdiszciplinaritas

A kiilfoldon és mar hazai viszonyok kozott 1s tapasztalatokkal rendelkezd Alzheimer-Cafék
oriasi segitségek lehetnek az izolaciot megéld csaladoknak. A havonta szervezett talalkozasok

soran az érintett betegek, hozzatartozoik, a gondozasban résztvevd segitd szakemberek és

! http://www.nonprofit.hu/hirek/nonprofit-szektor-legfontosabb-jellemzoi-2012-ben
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laikus érdekldddk tartanak 1,5-2 oras iilést. Ezen alkalom lehetdséget nyujt konkrét, a
betegséggel kapcsolatos ismeretek szerzésére, az érzelmi ventillaciora, masok gondozasi
Otleteinek, gyakorlatanak vagy az ellatasok rendszerének megismerésére. A l1étszam alapjan a
csoport a pszichologiai értelemben vett nagycsoport jellemzéit és munkastilusat hordozza.
Fontos két olyan csoportdinamikai tudassal felvértezett segitd (facilitator) jelenléte, akik a
miikddést moderaljak Jo, ha a résztvevd szakemberek végzettségiiket tekintve leképezik az
interdiszciplinaritast, és jelen van egészségiigyi szakember (neurologus, pszichiater) és
szocialis szakember is.

A csoport miitkddése soran erdsiteni tudja az Onsegitd folyamatot, amelynek erdsségét a
résztvevok energidi és lehetdségei nagymértékben meghatarozzak. Szerencsés esetben létre
lehet hozni egy olyan helyi, térségi mikodést biztositd civil szervezetet, amely képes a
betegek, csaladjaik tdmogatasara, az Oket segitd helyi projektek erdsitésére €s az Onkéntes
kapacitasok feltérképezésére, szervezésére.

Fontos hianypotlo lehetdséget kinal a kozépiskolai kotelezd tarsadalmi részvétel -program.
Egy létrejovo civil szervezet nagyon sokat tehet a kozépiskolakkal egyiittmikodve annak
érdekében, hogy didk onkénteseket, demencia- helpereket készitsen fel az otthonukban ¢l6
emberek, csalddjuk segitésére. Fontos, hogy a szervezés biztonsagot jelentd legyen mind a
négy fél szamara. Ennek koordinalésat érdemes olyan szakemberekre bizni, akik ismerik a
betegség jellemzait, a csaladi miikddés szabalyszertiségeit €s a kdzépiskolai didkok helyzetét.
A munkat folyamatosan, csak elére kidolgozott tematika alapjan érdemes megvalositani,
amelyet érdemes allanddan fejleszteni, modositani az érintett betegek, csaladtagjaik és az
onkéntes fiatalok visszajelzései alapjan. Hasonldan jo egyiittmiikodést lehet kialakitani a
telepiilésen elérhetd onkéntesekkel (Onszervezd6dd nyugdijas csoportok aktiv tagjai, egyhazi

kozosségek tagjai).

A hozzdtartozok munkahelyei

A gondozd csaladtag részérdl egyre tobb és tobb 1dot és energiat igényel szeretett
hozzatartozdjanak segitése. Majd eljon a pillanat, amikor donteni kell: csalad, gondozas vagy
munkahely. Ez kiilondsen akkor nagyon nehéz, ha a gyerekek még aktiv torédést igényelnek,
¢s a beteg sziil6 gondozasat is meg kell szervezni. Sajnos ma Magyarorszdgon kevés olyan
munkaltatd van, aki a csalddbardt munkahely gyakorlatat valdsitja meg. A részmunkaidds

foglalkoztatas EU-s 6sszehasonlitdsban még mindig alacsony hazankban. Egy rugalmas fondk
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nagy segitség, de meddig lehet elvarni ezt, hiszen a betegség idében hosszu kifutast. Némileg
segit a tavmunka lehetdsége (szellemi munkakorokben), de ez csak kicsiny szelete a

munkaerdpiacnak.

Il.c. tevékenységek leirasa, kapcsolodo szolgaltataselemek, interdiszciplinaritas

A demencia-barat munkahelyek javaslatdhoz hasonldan, a csaladbarat munkahelyek elvi
alapjaira felépithet6 az a timogato, megértd, rugalmassagot jelenté mikodési mod, amellyel a
munkavallal6 hozzatartozok segitséget kaphatnanak. Az egyenlé banasmaodrol és az
es¢lyegyenldség elomozditasarol sz6l6 2003. évi CXXV. torvény minimalis modositasaval
még karakteresebben ki lehet emelni azon munkavallal6 pozitiv megkiilonboztetését, akinek
hozzatartozdja (a rokonsag fokat érdemes nevesiteni) a demencia kérképben szenved.

A Corvinus ¢és a Sapientia Egyetem minta értéki egylittmiikodése soran létrejott
~Emberkozpontli Gazdasdg” kozos kurzusdnak szakemberei a kereskedelmi ¢és
iparkamardkkal, a demencia Tligyét segité civil szervezetekkel, érintettek (betegek,
hozzatartozok) bevonasaval hozzajarulhatnak konkrét ajanlasok kidolgozasahoz.

Az egyiittmiikodok kozott nagy jelentdésége van a kormanyzati, szocialis szakmai, munkaadoi,

munkavallaloi, demencia érdekvédelmi (még nem 1étezd) szervezeteknek.

Az apolasi dij

Ha a hozzatartoz6 ugy dont, hogy érzelmi és nem gazdasagi dontést hoz, akkor milyen anyagi
tamogatast kap? Hiszen a feleldsség az 6vé. Az alaptorvénnyel vagy anélkiil is.

Ha a hozzatartoz6 ugy dont, hogy érzelmi és nem gazdasagi dontést hoz, akkor milyen anyagi
tamogatast kap? Hiszen a feleldsség az 6vé. Az alaptdrvénnyel vagy anélkiil is.

A jelenlegi formajaban az apolési dij jogszabalyi meghatarozdsa nem zarja ugyan ki a demens
csaladtagot otthon gondozo, apold aktiv korti személyt az ellatasbol, azonban a gyakorlatban
rengeteg biirokratikus titvesztot rejteget az igényld szempontjabol. Erdemes lenne egy célzott
vizsgalattal adatot gylijteni, hogy a demencia milyen staddiuméban tudja elérni az apolési dijat
a gondoz6 hozzatartozo. A jogosultsagi kérdések mellett tovabbi jelentds probléma az ellatas
alacsony Osszege.

Ismerve a betegség és a varhato progrediacio jellemzdit a szeretd, gondoskodo csaladi jelenlét

esetén nem jobb, ha tdmogatjuk az otthoni gondozas erés6dését?
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Ha a valaszt nemzetkdzi tapasztalatok alapjan keressiik, akkor lathat6, hogy Eurdpa-szerte
ezek megerdsitését tamogattak, biztositottdk a kormanyok, szakmai szervezetek. Ennek két
oka van. Egyrészt a beteg életmindsége megfeleléen timogatott kornyezetben jelentdsen jobb,
¢és késobb kovetkezik be a hanyatlas, masrészt késobb és rovidebb ideig kell az allamnak a

koltségesebb intézményi elhelyezést timogatnia, tehat koltséghatékonyabb az ellatas.

11.d. tevékenységek leirasa, kapcsolodo szolgaltataselemek, interdiszciplinaritas

El kell érni az &polasi dij jogosultsagi kritériumait érintd jogszabalyok modositasaval, hogy az
valodi segitséget nydjtson a demens hozzatartozojat otthon gondozé, apold csaladok szdmara
is. A beteg csaladdtag jogosultsagot jelentd betegségének megallapitasanal olyan feltételeket
kell kialakitani, amelyek a valodi veszélyeket, kockazatot jelentd allapotokat is respektaljak,
¢s igy az érintett ki tud 1épni a sulyos, agyban fekvo fogyatékos kategoriakbol.

Az egyiittmiikddok kozott jelen kell, hogy legyen a szocidlis ellatdsok szervezéséért felelds
minisztérium, az érintett egészségligyi szaktarca, szakorvosi szakmai egyiittmiitkodok kore és

az érintett csaladok vagy azok érdekvédelmét képviseld szervezetek.

A hivatasos gondozok szakmai tuddasa, felkésziiltsége

A szocidlis intézményekben dolgozé szakemberek sem a szocidlis gondozo, apolo, sem a
szakapolo alapképzések soran nem kaptak modern, demens-ellatassal kapcsolatos tudast.

A szocialis szakemberek képzési, tovabbképzési rendszerében megtalalhatdo volt a demens
ellatasra fokuszald tovabbképzés, tanfolyam, ez azonban csak meghatarozott iddszakban és
korlatozott képzési idokeretben miikodhetett.

A felsoéfoku szocialis képzési rendszerben nincs ilyen irdnyu specialista képzés, kivéve a
témaban hasznos tudast atado DOTE Nyiregyhazi Fdiskolai Kar altal gondozott szocialis
gerontologia képzés, amely foglalkozik a demenciaellatas részleteivel is.

Az egészségligyben -az alapellatastél a jardbeteg ellatdson keresztiil a szakellatdsig- a
dolgozok felkésziiltsége, szemlélete nem segiti az oda demensként bekeriiloket. A
mentdszolgalatoknal dolgozd munkatarsakat szintén €rintheti a betegekkel valo talalkozas.

A rendvédelem, kozbiztonsag teriiletén (renddrség, polgardrség, rendészet), a tlzoltd
szolgalatoknal, a 112 segélyhivé diszpécserszolgéalatnal, a telefonos lelki segély
szolgalatoknal dolgozok esetén rendkiviil fontos lenne a megfeleld alaptudas, felkésziiltség

elérése.
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Egy altaldnos képzés vagy demencia- specialista szakemberek alkalomszerli elérése ezeknél
az intézményeknél bizonyos problémak megoldasa érdekében nagy segitség lenne az érintett

embereknek és csaladjaiknak.

Il.e. tevékenységek leirasa, kapcsolodo szolgaltataselemek, interdiszciplinaritas

A hivatdsos gondozok szakmai tudasa, felkésziiltsége -a specidlis és egységes szakmai tudas
elsajatitasa alapvetden fontos elvaras a hivatasos gondozé szakemberekkel szemben. Olyan, a
szektor szamara megfizethetd képzéseket kell inditani, amely szemléletformald, praktikus
tudasatado ¢és a hozzatartozoi edukaciot tamogatd folyamat. Ezek szintjeit a meglévo

képzések és optimalis raépiilések figyelembe vételével érdemes tovabb fejleszteni.

Az egylittmikodok kozott az oktatasi, a szocidlis, az egészségiigyi teriilet szakminisztériuma,
a segélyhivd rendszer, a képzd intézmények €s azok szOvetségei, az €rintett szakértdk, a

demencia érdekvédelmi szervezetek (nem létezd) ott kellene, hogy legyenek.

A hidnyos intézményi szabdlyozds
A szocialis intézmények jogszabdlyi és finanszirozasi kornyezete nem segiti a korrekt,
demenseket ellatd, timogato rendszer kiépitését.

A hazi segitségnyujtas jogszabalyi eldirdsai egyaltalan nem emlitik a demens
személyek gondozasanak lehetdségét és az arra vonatkozo specialis szakmai elvardsokat -
jollehet 6k az elsé olyan hivatdsos segitdk, akik be tudnanak kapcsolddni az idés ember és
csaladja é¢letébe. Ok azok, aki ,,friss szemmel”, kiviilr6] hamarabb meglathatndk a demencia
kezd6do problémajat, és az egészségiigyi alapellatassal kardltve Iéphetnének a korai diagnozis
iranydba. A  szolgaltatok szakmai létszamanak eldirasat csokkenté 1épéssel (9
ellatott/gondozd) pedig még a napi 2-3 Oras gondozast igénylé altaldnos allapotu idds
emberek ellatdsa sem kivitelezhetd napi 8 6ras munkarendben.

A nappali ellatdsok kozott mar megjelenik (1/2000. SZCSM (1.7.), 84/A. §) a demens
személyek nappali ellatasdra — mint specialis nappali ellatasra - vonatkoz6 kiilon rendelkezés.
Ez azonban csak néhany nagyvonalu sarokpontot jelol ki, de nem irja le a részletes
elvarasokat. 2007-ben megsziiletik a szakmai tobbletlétszamra és a képesitési elvarasokra

vonatkozo jogszabaly.
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2003. jan 1-t6l, majd némi moddositassal 2006. jan. 1-t6l az Szt. 68.§ (4) bekezdés egy
tomor mondatban rendelkezik az idések apold-gondozd otthondban demencia korképpel
¢érintett ellatottak elhelyezésérdl. A szakmai részletekkel kapcsolatban a végrehajtasi rendelet
azonban konkrétan semmit nem ir eld (fizikai kérnyezet, szakmai Iétszdmminimum, ellatasi
tevékenység teriiletei, részletei).

Milyen szakmai, jogi és etikai kérdéseket vet ez fel az intézmények és a szakemberek
szintjén?

Az emberi méltdsag, a tdjékoztatas joga, az 6sszes szakmai dilemma (beavatkozas, lojalitas,
érték, status quo fenntartdsa, ...), az intézmény €és a hozzatartozok szerepeinek kezelése
(finanszirozo, ellendr, egylittmiikodd partner) és az ebbdl adodo szamtalan szerep-konfliktus
— ezek azok a tényezdk, melyek folyamatosan aldassdk a bizalom, a hozzaértés és hitelesség
tertileteit.

Az 1dds, demens betegeket sokszor honapokig ellatd egészségligyi rendszer
stratégiailag tisztazatlan céllal (az egészségligynek dolga-e a nem feltétleniil célzott, hosszl
idejii — honapokon keresztiil nyqjtott- ellatas?) végzi feladatat, sokszor a szocialis ellatasok
kapacitashidnyanak kompenzéldsa okan. Ez azonban a jelenlegi gyakorlatban a demens
betegek valodi specialis sziikségleteinek figyelembevétele nélkiil is torténhet.

Ismerjiik-e a kronikus, gerontoldgiai, apolasi korhazi osztalyok betegutjainak, az ott megélt
,betegkarriereknek™ a részletes jellemzdit? (Ki, mikor, milyen egészségi allapotjellemzokkel,
milyen terapids céllal, mennyi ideig, milyen gondozési, apolasi tevékenységek

megvalositdsanak eredményével tartdzkodik ott?)

I1.f. tevékenységek leirasa, kapcsolodo szolgaltataselemek, interdiszciplinaritas

A finanszirozas mértéke, a jelenlegi jelentdsen alulfinanszirozott rendszerben az egyik
legfontosabb feltétel, amely meghatdrozza a szocidlis ellatorendszer demencia-ligyben varhato
befogadasi attitlidjét.

A hatékony esetmenedzselés céljaval szervezett intézmények kozotti egylittmiikddés egyik
alapfeltétele a kiszamithatd és biztonsagos jogi és finanszirozasi kornyezet. Ezt kell
megteremteni.

A demens nappali ellatds jogszabalyi kornyezetének részletes kidolgozasa a szaktarca
torekvéseivel is egyezik. Az 1) szabalyozds szakmai megalapozottsiga ¢és a meglévd

finanszirozasi szinttel vald egyeztetése (szakmailag elvart, gazdaséagilag fenntarthatd) meg
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fogja hatarozni az ellatds irant érdekl6dd fenntartok szamat. Az igénybevevok és csaladjaik
szamdra a j6 szakmai tartalommal felépitett ellatas tényleges segitség lehet.

Az apolo-gondozo otthonok szakmai szabalyait eldird jogforrasokban méltd helyre kell
emelni a demens-ellatést.

A szakmai elvardsok egyértelmli megfogalmazdsa az intézményekben elvégzett
tevékenységre biztositott dllami tamogatéds atalakitdsaval, emelésével egylitt fog eredményes
hatast elérni. A mostani 2016-ra tervezett finanszirozasi rendszert atalakitani szandékozo
szakpolitikai torekvések tervezetei kozott mindenképpen kiemelt helyet kell talalni a
bentlakdsos demens-ellatdsnak. A kozépsulyos és a sulyos demens emberek ellatdsat, a
jelenleginél joval magasabb Osszeggel tdimogatd finanszirozasi szint azért is sziikséges, mert a
korszerli szakmai elvarasoknak (pl.: szakember-tobblet) megfeleldéen modositott szakmai
kotelezettségek koltségemelkedést fognak eredményezni.

Fontos, hogy az alakuld jogszabalyok hatasainak modellezésébe, tarsadalmasitasaba az
intézmények, rajtuk keresztiil az ellatottak ¢és csaladjaik aktivan vegyenek részt, modositd
javaslataikkal jaruljanak hozza a szakmai ellatasi szinvonal emeléséhez. A modellezéshez
sziikséges 1d6t a kormanyzatnak biztositania kell.

Az alapellatas (hazi segitségnyujtas) terén nagy kérdés, hogy a most zajlo, szakmai
torekvéseket figyelembevevd atalakitds soran mennyi gondozo6i kapacitas iranyulhat az
otthoni mentalis hanyatldssal érintett emberek és hozzatartozoik felé. A  komplex
egészseégligyl (szakorvosi, gyogyszeres terapias), pszichés, szocialis, spiritudlis sziikségletek
¢s problémak kezelése olyan magasan kvalifikalt szocialis szakember (szocialis felsdfoku
végzettség, gerontoldgiai, demencia specializacioval) tudasat feltételezi, amely egy sokrétl
tamogatd rendszerben elég jol tud miikddni. A szakmai publikaciok mindegyike azonban a
multi-/interdiszciplinaris team hatékony miikodése mellett teszi le voksat. Ehhez viszont a
meglévd apold, gondozd szakemberek mellett csalddterapidban jartas pszichologusra és az
egyhazak helyi képviseldinek aktiv kozremitkodésére is sziikség van.

A demens nappali ellatas jogszabalyi kornyezetének részletes kidolgozasa a szaktarca
torekvéseivel is egyezik. Az Uj szabalyozds szakmai megalapozottsaga ¢s a meglévo
finanszirozasi szinttel vald egyeztetése (szakmailag elvart, gazdasagilag fenntarthatd) meg
fogja hatarozni az ellatds irant érdekl6dd fenntartok szamat. Az igénybevevok és csaladjaik

szamdra a j6 szakmai tartalommal felépitett ellatas tényleges segitség lehet.
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Az apolo-gondozd otthonok szakmai szabdlyait eldird jogforrasokban méltd helyre kell
emelni a demens-ellatést.

A szakmai elvardsok egyértelmii megfogalmazasa az intézményekben -elvégzett
tevékenységre biztositott allami tamogatas atalakitasaval, emelésével egyiitt fog eredményes
hatast elérni. A mostani 2016-ra tervezett finanszirozasi rendszert atalakitani szandékozé
szakpolitikai torekvések tervezetei kozott mindenképpen kiemelt helyet kell taldlni a
bentlakasos demens-ellatasnak. A kozépsulyos €s a stulyos demens emberek ellatdsat a
jelenleginél joval magasabb Osszeggel tdmogatd finanszirozasi szint azért is sziikséges, mert a
korszerli szakmai elvarasoknak (pl.: szakembertobblet) megfeleléen modositott szakmai
kotelezettségek koltségemelkedést fognak eredményezni.

Az egészségligyi €s szocidlis intézmények demens betegeket ellatdo gyakorlatdnak részletes
megismerésére, atfogod kutatdsi programot célszerli inditani.

A szocidlis és egészségligyi agazat teriiletén az atmeneti és tartds elhelyezést biztosito
intézmények céljai, feladatai és finanszirozdsa terén egységes ¢és az igényeknek megfeleld
ellatasi utakat, formakat sziikséges kialakitani. Ehhez a kormanyzatnak az Osszes érintett
teriilet képviseldjét €s az igénybe vevoket vagy az Oket képviseld szervezeteket is meg kell
szolitania.

Fontos, hogy az alakuld jogszabalyok hatasainak modellezésébe, tarsadalmasitasaba az
intézmények, rajtuk keresztiil az ellatottak és csalddjaik aktivan vegyenek részt, mdodosito
javaslataikkal jaruljanak hozza a szakmai ellatasi szinvonal emeléséhez. A modellezéshez

szlikséges 1d6t a korméanyzatnak biztositania kell.

A kulturalis élet szinterei
A muzeumok, hangversenyek, kiallitdsok esetén, ha tarlataik, eldadasaik nagyon harsanyak,
vagy a vizudlis abrazolds soran nem megfeleld szineket jelenitenek meg az alkotasok,

megzavarjak a demens kdzonséget.

I1.0. tevékenységek leirasa, kapcsolodo szolgaltataselemek, interdiszciplinaritas

A muzeumok, hangversenyek, ha tarlataikat, eldadasaikat gy tervezik meg, hogy figyelembe
veszik a demens latogatdk igényeit és erre egy teszt-latogatas, eldadas alkalmaval
visszajelzést kérnek, akkor specialis befogadd projektet tudnak megvaldsitani. A demens

emberek viselkedési jellemzdit ismerd szakember bevonasa egy ilyen iranyd innovativ
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fejlesztés eldkészitésébe elengedhetetlen. A kulturalis produkcié sikere pedig a célcsoport
reakcidibol mar lemérhetd. Ezen a téren a helyi kezdeményezések ereje sokkal er6sebb, mint

a kozpontilag szervezett és iranyitott fejlesztési folyamaté.

A boltok, iizletek, szolgaltatok

A kereskedelmi, szolgaltatd szektor fizikai kialakitdsa sordn nem veszik figyelembe a
demencia problémaval kiizd0 ember specidlis igényeit (polcok -elhelyezése, az aruk
elrendezésének logikdja), tagjai nem rendelkeznek kell ismeretekkel a megfelelé befogadas

eléréséhez.

11.h. tevékenységek leirasa, kapcsolodo szolgaltataselemek, interdiszciplinaritas

A megfeleld tudas és informacidé atadasaval ki lehet alakitani a befogadast eldsegitd
kornyezetet vagy a kommunikéciot a tajékozodast segitdé munkatars munkaba allitasaval. Ez
minden kereskedd, szolgéltatd szamara egy specidlis szegmens, amely piaci rést is lefedhet,
foleg az 1d6s (vélhetéen egyre nagyobb szdmban demens) emberek altal siirin lakott
telepiilésrészek vagy a korosztaly altal kiemelten latogatott kereskedelmi, szolgéltatasi
egységek teriiletén.

Ezen a téren a helyi kezdeményezések ereje sokkal erdsebb, mint a kdzpontilag szervezett és

iranyitott fejlesztési folyamaté.
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A tevékenység célja és alapelvei I11.

Akl 6tvenévesen ugyanugy latja a vildgot, mint hiiszévesen, az elpazarolt harminc évet az

¢letébdl.” (Muhamad Ali)

A most kovetkezd harmadik fejezetben a demencia iigyét a tarsadalom egésze szemsz9gébdl,

un. ,,golya”- perspektivabol vizsgaljuk.

A kovetkez0 kérdésekre keressiik a valaszt:

Mennyi a demencia betegséggel jelenleg érintett emberek szama Magyarorszagon? Milyen
¢letmindséget varhat az érintett ember az ¢€lete végéig tartd gydgyithatatlan betegség utjan?
Milyen tovabbi tarsadalompolitikai és gazdasagi kérdéseket vetnek fel az emlitett jelenségek,

tendenciak?

A demencia betegséggel érintett emberek szama

Az érintettekrdl pontos statisztikai adatgytijtés nem all rendelkezésre. Ezt az is neheziti, hogy
a diagndzis felallitasa sok esetben nem torténik meg a betegség korai szakaszaban.

Az Alzheimer Europe vizsgalata szerint 2012-ben Magyarorszagon a 60 év feletti lakossag
6,2%-a esetén fordult elé a demencia.” Ez kb.: 150 ezer 6 koriili lakossagszamot jelent.
forras:

Van olyan vélemény, amely 300.000 f6t becsiil.

Mennyi tehat valojaban a demens betegek szdma?

»A valés szamok nyilvanvaldan csak egy reprezentativ adatfelvétel keretében lennének
megismerheték.”

Az eurdpai trendek mellett nalunk még tetézheti az ardnyok novekedését a Ratkd-korszak

gyerekeinek nyugdijrendszerbe €s a betegség ,,kockazati idoszakaba” valo belépése.

2

http://www.oecdilibrary.org/docserver/download/8114211ec018.pdf?expires=1446465114&id=id&accname=guest&checksu
m=5C2928203F3CA47A4D303E82A5649CCB

3 Gyarmati Andrea- Demensek a szocialis ellatorendszerben , NCSSZI-

http://www.ncsszi.hu/download.php?file_id=1036)
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A vizsgalat masik fontos teriilete kellene, hogy legyen egy korképpel érintett populacio
korében végzett életmindség vizsgalat, amely nagyban megkonnyitené a demencia betegség

miatt bekovetkez6 valtozasok hatasainak elemzését.

Mi torténik, ha a nyugat-eurdpai varakozasoknak —amelyek oregedési indexe nem sokban tér
el a hazaitol- megfelelden josolt demens betegek szama 2030-ra megdupléazodik, 2050-re

pedig megharomszorozdodik hazdnkban is?

IIl.a. tevékenyséoek leirasa, kapcsolodo szolgaltataselemek, interdiszciplinaritas
Az INDA - DEMENCIAROL MASKENT ,DEMENCIAHOZ KAPCSOLODO
INTERPROFESSZIONALIS SZOLGALTATASOK MEGALAPOZASA” — TAMOP-5.4.12-

14/1-2015-0007 projekt kisérletet tesz az eléfordulasi gyakorisagok alapjan a nagysagrend
becslésére, de egy orszagos méretli, reprezentativ vizsgalat elvégzése a varhaté hatdsok
szamitasa ¢s a sziikséges kapacitasok tervezése miatt elengedhetetleniil sziikséges lenne. Az

adatgytjtéshez sziikséges modszertani iranyelvek kidolgozasa jelenleg nem all rendelkezésre.

A varhato jovo és hatdsai
Ha igazak lesznek a josolt robbandsszerien ndvekedd betegszamok, akkor az alabbi
kihivasokkal kell szembenézni tarsadalmi szinten:

- Az ‘érintett emberek tomegével fognak megjelenni az egészségiigyi ellatdsok
igénybevevoi kozott; 2030-ra a mostani betegszamok kétszerese varhato a neuroldgiai
szakrendeléseken, diagnosztikus teriileteken és a geriatriai, rehabilitdcios, apolasi
osztalyokon, amely az egészségligyi kiadasok elszabadulasat fogja eredményezni.

- A jelenlegi apolast- gondozast nyjtd iddskoruak otthonainak kapacitasai mar most
sem tudjak kielégiteni az igényeket; az atlagnyugdij kornyékén téritési dijat kérd
intézmények varolistai a fér6helyek 100-150%-n4l tartanak, és 1-2-3 éves varakozast
jelentenek.

- Ha feltételezziik, hogy a meglévo ellatasi tamogatasi szintek varhatoak 15 év mulva,
tomegével fognak a csaladi nehézségek korében maradni az ellatasi problémak. Ha
csak ovatosan 200.000 beteggel szamolunk, az 200-400.000 munkavallalé sorsat,
munkaerdpiaci statuszat, termelé- jarulékfizetd, jOvedelemszerzd képességét,

fogyasztasi potencialjat, aktualis mentalhigiénés allapotat érinti.
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Fel lesziink késziilve a tarsadalmi és gazdasagi hatasok, problémak kezelésére?

Addig is azonban szamos demencia problémaval kiizdd ember és csaladja szenved és fog még
szenvedni az egészségiigyi vagy szocialis ellatérendszer felkésziiletlensége, hidnyos
miikddése, kapacitashianyai miatt.

A demens betegek érdekérvényesitési potencidlja elmarad az atlag kortarsakétol, ezért is
kiemelt tarsadalompolitikai kérdés a veliilk szemben tantsitott érzékenység (mint ahogyan a

fogyatékkal él0k vagy barmilyen kiszolgaltatott llampolgar esetén).

I1L.b. tevékenvség leirasa, kapcsolodo szolgaltataselemek, interdiszciplinaritas

Ha a korméany nem tesz semmit a betegséggel érintett emberek tomegeit érintd problémak
megoldasa érdekében, akkor aldirja az elhanyagolo, az elvarhatd és méltanyos életmindséget
figyelmen kiviil hagyo élet koriilményeinek fennallasat.

Ha felelésen gondolkodunk, €s az integralt tarsadalom jovoképe lebeg szemiink eldtt, akkor
nem hagyhatjuk magéra ezeket az embereket és csaladjaikat.

Ha nemzetgazdasagi szempontbdl nézziikk a jovO eseményeit, akkor a kiszdmithatatlansag
kockézatat a koltségvetésben nem érdemes vallalni sem a bevételi, sem a kiadasi oldalon.

A szocidlis ellatérendszer demens ellatassal kapcsolatos finanszirozasi problémai:

- A 2008-t0l 2013-ig bekovetkezett tamogatasi szintek nominalis értékeinek csokkenése
19,8%. A KSH inflacids adataibol szamitott bevételek realérték- csokkenése mar
43,4%-o0s hatést keltett. Ez — a téritési dijak emelésének elmaradésa (vagy korlatozott
lehetdsége) esetén - az ellatdsi szinvonal jelentds csokkenését vonta
kovetkezményként maga utén.

- Tovébbi finanszirozasi logikaval kapcsolatos kérdéseket vet fel, hogy miért van a
nappali ellatds esetén az altaldnos allapoti és demens ellatasra adott finanszirozasi
szint kozott kb.: 500% kiilonbség (a demens ellatas javéara), mikdzben az &polo-
gondozd otthoni ellatas hasonldan 6sszehasonlitott ellatottait jellemzd kiilonbség nem
egészen 12% (a demens ellatds javara). A demens ellatottakat tehat az iddsek
otthondban nem olyan raforditasokkal kell gondozni, mint a nappali elldtasban?
Semmilyen szakmai vélemény nem tdmasztja ala ezt a logikat.

- Az ¢lete végéig, megfeleld szakmai szinvonalon a lehetd legjobb életmindséget célzo

ellatassal gondozott ember ellatasi koltségei nem mutatnak csokkend tendenciat.
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»Az azonban mar a koltségvetési adatokbol is egyértelmiien latszik, hogy a sulyos
demens betegek ellatasa csak a szocidlis ellatorendszerre szoritkozva is jelentds
koltségvetési kiadassal jar. A novekedés iiteme pedig a megszoritasok ellenére is
rendkiviil gyors: négyévente megdupazodik.™

- Az ellatasokért adott allami tdmogatas logikajat és mértékét sziikséges az érintettek
bevonasaval kialakitott dontéssel egységessé tenni. A dontésnek valaszolnia kell az
es¢élyek  (hozzaférés, szolgaltatisok mindségének) egyenldségével ¢és a

fenntarthatosaggal kapcsolatos kérdésekre is.

A Nemzeti Demencia Stratégia

Hazank nem rendelkezik demencia stratégidval. Orszagos demencia stratégidkkal az aldbbi
orszagok rendelkeznek: Ausztria, Belgium, Bulgaria, Ciprus, Dénia, Finnorszag,
Franciaorszag, Németorszag, Gordgorszag, Irorszdg, Olaszorszag, Luxemburg, Malta,
Hollandia, Norvégia, Lengyelorszag, Portugalia, Romania, Szlovénia, Spanyolorszag, Svijc,
Térokorszag, Egyesiilt Kiralysag (Anglia, Eszak-frorszag, Skocia, Wales).”

A fejlett eurdpai tarsadalmak globalis probléméjara, a kettds oregedésre eddig nem sikertilt
megtalalni a ,,gyogyirt”. A demografiai trendek érdemi megvaltoztatasa joval komplexebb
probléma, minthogy azon gyorsan valtoztatni lehetne.

Az orvostudomany fejlédése és az altalanos jolét jotékonyan hatottak az emberi é€letkor
kitolodasara. A magas ¢€letkor viszont nem jelent életiink végéig tartd jo €letmindséget. A
betegségek magasabb életkorban torténd megjelenése fokozatosan kdvetkezik be. A fejlett
joléti vilag a problémakra a humanista emberkép szem el6tt tartdsaval és az emberi jogok
érvényre jutasdnak szemléletével tekint. Ezen elveket és az id0s generacido politikai
potencialjat (szavazé bazis) sem feledve, a kormanyoknak egyaltalan nem mindegy, hogy mi
torténik az életiik vége felé tartd allampolgarokkal. Ehhez kapcsolodik a feleldsségérzet,
amely az allamilag finanszirozott joléti rendszerek (szocialis, egészségiigyi) gazdalkodasanak

tervezesét, iranyitasat, fenntartasat veszi koriil.

4 Gyarmati Andrea- Demensek a szocialis ellatorendszerben , NCSSZI-

http://www.ncsszi.hu/download.php?file_id=1036)

> http://www.alzheimer-europe.org/Policy-in-Practice2/National-Dementia-Plans
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IIl.c. tevékenységek leirasa, kapcsolodo szolgaltataselemek, interdiszciplinaritas

A stratégia elkészitésébe be kell vonni az érintett demens embereket, csalddjaikat, a
gondozéasban résztvevd szakembereket, intézményeket, civil szervezeteket, az egyhdzak
képviseldit, a jo gyakorlatokat megvalositd projektek stabjait és minden érintettet, aki
véleményével hozza tud jarulni a probléma kezelésére kidolgozandé célkitlizésekhez.

A stratégidnak meg kell neveznie a redlisan megvaldsithatd célokat, intézkedéseket, akciokat.
A Iépéseket litemezéssel, hataridokkel ¢és felelosokkel kell ellatni, amelyek ellendrizhetové
teszik a megvaldsitast.

A stratégia megvaldsitasanak sikerességét a sziikséges forrdsok rendelkezésre bocsatasa

alapvetden meghatarozza.

crer

Fo célkitiizések:

- LJavitani kell a kozegészségiigy teriiletén a demencia problémaval kiizdék szakmai
megértését. Javitani kell a korai felismerést a diagnozis felallitasaval és a gondozas
lehetéségének megteremtésével. Ezzel mar csokkenthetd a tarsadalmi kirekesztés. A
kozosség tagjai korében javitani kell a demencia megértését, és a stigmatizalo
tényezdket csokkenteni kell.

- Minden érintett és gondozoja jusson hozzd a gyors és pontos diagnozishoz, amely
soran fontos, hogy felkésziilt szakemberek nyujtsanak teljes ¢és kiméletes
tajékoztatast,és ha kell, biztositsak a tovabbi megfeleld gondozast. A rendszer be kell,
hogy fogadja az Gsszes jelentkezd esetet.

- Megfelel6 mindségli informaciot kapjon minden demens beteg €s gondozoja a
betegségrol és a tovabbi gondozas lehetdségeirdl.

- Lehetévé teszi (demens beteg ¢és gondozodja szaméra) a konnyen hozzaférhetd
tdmogatast és tandcsadast biztosit a diagnozis kozlése utan.

- Fejleszteni kell a strukturalt, egymast tdmogatd tanulasi haldzatokat. Ezek a halo6zatok
kozvetlen szakértdi segitséget tudnak nytjtani a demens emberek és gondozoik
szamara. Ez lehetové teszi azt is, hogy az ¢érintettek (betegek, gondozok)
bevonddjanak a szolgaltatasok fejlesztésébe és rangsorolasaba.

- Tovabb kell fejleszteni a kozosségi (allamilag finanszirozott) személyes tadmogatd

szolgaltatdsok rendszerét, amely a demens otthonukban ¢él6 emberek és gondozoik
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(hozzatartoz6ik, hivatasos gondozoik) részére kell, hogy megfeleld segitséget
nyujtson.

- A csaladi gondozo az egyik legfontosabb erdforras a demencia betegséggel kiizdo
ember szdmara. Folyamatosan tdmogatni kell, hogy megfeleld gondozéi stratégidk
alljanak rendelkezésre a csaladi gondozok szdmara. Ebben az 6 sziikségleteiket
figyelembe vevé megoldasokra hangsulyt kell fektetni, mint példaul a megfeleld
pihenés (id0szakos felszabadulds a gondozas terhe alol) vagy a gyermek, fiatalkora
gondozok sajatos sziikségleteinek tamogatasa, azok érvényre jutasa.

- Az altalanos koérhazak jobb mindségli ellatast kell, hogy nyujtsanak a demens
betegeknek. Legyenek megfeleld specidlisan felkészitett iranyitdé vezetdk, akik a
korhazi ellatas sordn a lehetd legjobb elérési utakat ismerik a szolgaltatasokhoz ¢és a
mentalhigiénés munkat végzo teamekhez.

- Alljon rendelkezésre olyan kozbiilsé gondozas a kozépfoki ellatis szamara, amely
mindenki szdmara hozzaférhetd és megfelel az igényeinek.

- Az otthonkozeli ellatdsok szolgaltatasait fejleszteni kell, mert bizonyitott tény, hogy
ezek megfeleld szinvonali segitsége hozzajarul az intenzivebb gondozési
igénybevételek késleltetéséhez.

- Az életvégi gondozasi stratégia (Angol Egészségiigyi Minisztérium) elveivel
egyeztetni kell a demens-ellatds ¢letvégi gondozasi stratégiajat, aminek
véleményezésébe a demencidban szenvedd embereket és gondozoikat is be kell vonni.

- Biztositani kell a tdjékozott, hatékony és felkésziilt munkaerét. Az egészségiigyi €s
szocialis ellatasok teriiletén a szakemberek rendelkezzenek a sziikséges készségekkel,
attitidokkel, szerepekkel, hogy a legjobb mindségli ellatdst nyujthassak. Ehhez
nyujtanak segitséget az elérhetd alapképzések és a folyamatos szakképzések.

- Megfeleld ellendérzési rendszert kell 1étrehozni az otthoni és az egyéb gondozasi
szolgalatok szakmai folyamatait vizsgalva, hogy minél jobban szolgaljak a demens-

ellatas tigyét.”

6 https://www.gov.uk/government/uploads/system/uploads/attachment_data/file/168220/dh_094051.pdf
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Orszagos szakmai szovetség

Nincs a demencia ligyének hazai orszagos szakmai szovetsége. A masodik fejezetben kiemelt
Feledékeny (Alzheimer-kérral és mas emlékezetzavarral ¢16) Emberek Hozzatartozoinak
Tarsasaga 1999-t61 egyesiileti formaban mikodod civil szervezetként igyekszik a demencia
ligyét tobb szinten is fejleszteni, képviselni. Szerte Eurépaban a hasonld szervezetek olyan
hatékony szakmai, érdekképviseleti és dontéseldkészitd, véleményezd feladatokat latnak el,

amelyek orszagosan tdimogatjak az egész iigy megvalositasat.

I11.d. tevékenvségek leirasa, kapcsolodo szolgaltataselemek, interdiszciplinaritas

Szamos, legalabb megyei szinten is miikodé demencia tligyet képviseld civil szervezetre lenne
sziikség, amely koziil kell, hogy legyen egy olyan orszagos hataskorrel mikodé Magyar
Alzheimer/Demencia Szdvetség, amely civil szervezetként miikddik, de finanszirozasi
forrasai biztonsdgos miikodést tesznek lehetévé. Ez a szervezet kellene, hogy kapcsolatot
teremtsen a hasonldé nemzetkozi és a hazai civil szervezetek kdzott.

A Szovetségnek képviselnie kellene:

a hazai demencia iigy demens betegek €s hozzatartozodik részérdl jovo igényeit
- afolyamatos webes szolgaltatas biztositasat az érintett sszes szerepld informalasara
- akormany fel¢ a Nemzeti Demencia Stratégia létrehozésat és folyamatos fejlesztését
- a demencia-barat kozosségek projekt-elemeinek szakmai véleményezését (demencia-
barat munkahely, vallalkozas, kulturalis, oktatasi intézmény)
- a szocidlis ¢és egészségiigyi ellatorendszer fejlesztésére, atalakitasara vonatkozd
szakmai torekvéseket.
Tamogatnia kellene:
- ademencia-barat kozosségek programjainak létrehozasat és tartalmi fejlodését
- palyazatok kiirdsaval vagy a kiirdsok lehetéségének megteremtésével a hazai
demenciaval kiizd6 ¢és csaladjaikat tamogatd civil szervezetek hidnypdtlo
feladatellatasra Iétrehozott projektjeit
- konkrét szolgéltatasok létrehozasanak elemeit (pl.: otthoni gondozis tamogatod
rendszere, Alzheimer/Demencia orszagos segélykérd vonal)
- olyan teljes korti tdjékoztatasra kiterjedd6 weboldal miikodtetését és folyamatos

karbantartdsat, amely az 6sszes demencia-ligy eseményét figyeli.
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Az Alzheimer Europe (AE) az egyik legbefolyasosabb nonprofit szervezet Eurdpaban.
Jelenleg a 31 eurdpai orszagbol 36 nemzeti szovetséggel mitkodik egylitt. Emellett az AE
munkakapcsolatot tart fenn Esztorszag, Magyarorszag és Litvania Alzheimer szervezeteivel,

¢és egylittmiikddik Lettorszag kivételével minden eurdpai unids tagorszaggal.

A szervezet 2015. évi munkatervének néhany szemelvényként kiemelt eleme:
,» 1. célkitlizés: A demencia ligye Eurdpa egyik célkitlizéséveé valjon.
Az Eurdpai Bizottsadg tamogatasaval két kulcsfontossagi kezdeményezés indult:

a. Az egyiittes cselekvés az alzheimer-kor iigyéért (ALCOVE Alzheimer

Cooperation and Valutation in Europe).

b. A neurodegenerativ betegségek k6zos programozasi kezdeményezése (JPND).
A szervezet tovabbra is elkotelezett marad abban a tekintetben, hogy a demenciaban szenvedd
emberek és gondozoik érdekeit figyelembe vegyék az EU-ban és nemzetkdzi szinten is.
Egyik {6 célkitlizése, hogy egyiittmitkddve a Alzheimer’s Disease International szervezetével
a demencia iigye a globalis prioritdsokkal egy szintre keriiljon a G7, a G20, az OECD ¢és a
WHO asztalan.
Az AE folytatni fogja a nemzeti demencia stratégidk monitorozasat is.
Céljai elérése érdekében tovabbra is egyiittmiikddik az Eurdpai Unid, az Eurdpai Parlament,
az Europai Bizottsag és a Miniszterek Tanacsa intézményeivel.
2. célkitiizés: Tamogatando szakpolitikai teriiletek:
Az AE folytatja a kiilonbdzd eurdpai orszagok nemzeti demencia politikajanak elemzését,
amely fokuszéban a demencia-barat tdrsadalomra vonatkozo fejlesztések allnak majd.
Az AE 2015-ben Eurdpa-szerte a demencia barat kozosségek fejlesztését helyezi a
kozéppontba.
3. célkitlizés: Tetteinket etikai elveink alapozzak meg:
Az AE célja a jogokon alapuldé demencia megkozelités elémozditasa.
2015-ben az AE a hivatasos gondozdkra ¢€s az 6 etikai dilemmaikra fog fokuszalni.
4. celkitlizés: Erdsebb szervezetet épiteni:

A nemzetkozi alzheimer szovetségek bevonasa és tamogatasa.”’

! http://www.alzheimer-europe.org/Alzheimer-Europe/Our-work/2015-Work-Plan
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Egy minta az Alzheimer Society Canada szervezet altal miikodtetett weblap tartalmabol:
A tartalom fobb elemei:

- t4jékoztatds a betegségrol betegeknek, csalddtagoknak, gondozoknak, egészségiligyi
teriileten dolgozoknak (jellemzdi, tiinetek, a betegség folyamatanak kozérthetd
bemutatasa)

- preventiv életmoddra vonatkozé tandcsok

- praktikus segitség a betegség kiilonboz6 fazisaiban 1évoknek (pl.: felkésziilés az orvosi
latogatasra)

- informacid

a. napi ¢életvitelt segité praktikus tandcsok, az egészségiigyi kezelés
lehetdségeirdl, a jovotervezés lehetdségeirdl (jogi és pénziigyi tervezés (pl.:
nyugdij), végrendeletek és a cselekvoképességet befolyasolo allapot idejére
szant képviselet iratai), az Alzheimer Térsasag kutatasi programjairol

b. segitségrdl, szolgaltatasokrol (egészségligyi ellatok, konkrét segitségnyujtas,
pl.: eltévedt demens betegek hazaszallitasa)

c. tamogatd szervezetekrdl (érdekvédelem, civil szervezetek, adomanygyijtés,

¢érintettek tapasztalatainak begyﬁjtése)8

Az otthoni elldtas tamogato rendszere

A demens emberek ¢és csalddjaik hosszu ideig segitségre szorulnak. A diagnoézis felallitasatol
a halal bekovetkeztéig 10-20 év is eltelik. Ez tul hosszl id6 ahhoz, hogy az érintett és csaladja
alacsony életmindség megélésére legyen karhoztatva. A valddi segitséget jelentd ellatasok a
szocialis és egészségligyl rendszerben csak alapjaiban vannak meg, azonban ezek miikkodése
¢s foleg egylittmiikodése nem eléggé célzott és hatékony vagy ki sem épiilt. A szolgaltatasok
miikddése a komplex ellatast igényld teriiletek esetén mindenképpen elégtelen. A szocialis
alapellatas szolgaltatasai koziil a héazi segitségnyljtds vagy az egészségiigyi ellatdshoz
telepitett otthoni szakéapolasi szolgalatok csak részteriileteket fednek le a sziikségletek

kielégitése kapcsan.

IIl.e. tevékenységek leirasa, kapcsolodo szolgaltataselemek, interdiszciplinaritas

® http://www.alzheimer.ca/en
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A kormanynak ki kell dolgoznia a jovOben a csaladok tomegeit érintd otthoni ellatast
tdmogato rendszerét.
Ennek fobb elemei:

- A masodik fejezetben mar érintett pénzbeli ellatas (apolési dij vagy lakokornyezet
atalakitdsanak tdmogatidsa). A demens embereket tdmogatd szolgaltatdsoknak a
szocidlis alapellatds és az otthondpoldsi szolgalat feladatkdreit is 6tvozni kellene,
felhasznalva az EU-s jo gyakorlatok tapasztalatait (edukacids, informaciokézvetitd
tamogatas).

- A demens betegek gondozasat otthon vallalo csalddoknak olyan segitséget kell
nyljtani, amely az O terheik csokkentéséhez nagymértékben hozzajarulnak. A
nemzetkdzi tapasztalatok €s kutatasok igazoljak, hogy a gondozd csaladtag egészségi
allapota és ¢életkilatasai messze elmaradnak nem gondozo kortarsaitol. Ezek az
emberek tehat eldbb-utdbb az egészségiigyi ellatasok igényldiként és az OEP kassza
koltségfelhajtoiként 1épnek be. Az 6 segitésiik tehat egyszerre emberi ¢letmindséget és
nemzetgazdasagi problémat is felvetd kérdés.

- A demens hozzatartozok elkoborlasa kapcsan érintett kiemelt szervezet a renddrség,
polgardrség, rendészet szervezete. Az 6 felkészitésiik a specidlis ismeretekre alapvetd

(k6z)biztonsagi kérdés.
Az egészségiigyi ellatasok finanszirozdsa
Az egészségiigyi ellatasok diagnosztikus és szakorvosi kapacitdsainak alacsony szintje

sokszor késlelteti a betegség korai feltarasat. A kapacitasokat meg kell erdsiteni.

111.f. tevékenységek leirasa, kapcsolodo szolgaltataselemek, interdiszciplinaritas

Bocsasson rendelkezésre elegendd forrast a korméany a diagnosztikus vizsgalatok iddbeni
ellatasara. Legyen elegendd szakorvos a sziikséges vizsgalatok és terdpids munka

elvégzéséhez.

Demencia-barat kozosségek
Egy telepiilés vagy kisebb térség 0sszefogasaval a helyi kdzosség szamos olyan projektet tud

létrehozni, amely az élet kiilonbozd teriiletein timogatja a demencidval ¢léket és gondozdikat.
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II1.o. tevékenységek leirasa, kapcesolodo szolgaltataselemek, interdiszciplinaritas

A Magyar Alzheimer/Demencia Szdvetség (még nem létezd), a szaktarca vagy a kormany
hirdessen demencia-barat k6zosség palyazatot. Mutassa be a kiilfoldi jo gyakorlatokat.
Kiilon teriilet a demencia-barat varosok programja. Ebben az esetben az épitett kornyezet:

utcdk, terek, épiiletek, utcabutorok elhelyezése, épitése all a kozéppontban.

A legfontosabb érdekeltek azonositasa a Demencia-barat K6zosségek 1étrehozasahoz:
»csaladok, szomszédok, baratok, timogatok

a helyi véllalkozasok (bankok, posta, kavézo stb. tulajdonosai)

helyi hivatalnokok, jogalkotok, kozszolgaltatd szervezetek (a segélyhivo szolgaltatok, mentd,
tlizolto, renddrség, helyi hatosagok személyzete, varostervezok, oktatasi intézmények)

helyi tobbségi kozoOsségi szolgaltatdsok, civil szervezetek (klubok, polgarérség, egyhazi
csoportok, az id6s emberek csoportjai, a kozosségi projektek (rendezett varosok), a
miivészeteket tomoritd szervezetek, szinhazi csoportok)

a szakértdi tamogatast biztosito orszagos civil szervezetek

A legfontosabb teriiletek felsorolasa a Demencia-barat Kozosségek Iétrehozasa
szempontjabol:

a fizikai kdrnyezet (jelzések, orientacio, épiilet)

helyi létesitmények (lizletek, s6rozd, posta, konyvtar, sport- €s mozgast biztositd klubok,
csoportok)

tdmogatod szolgaltatdsok (kozosségi alapu szolgéltatdsok, nappali ellatds, otthoni apolas,
kozosségi alapu egészségiigyi szakemberek)

szocialis halozatok (csalad, baratok, mas tagjai a kzosségnek)

helyi csoportok (demencia vezetett kezdeményezések, mint példdul a tarsadalmi klubok,

, ’ e 1. I P r r 9
tdmogato csoportok a demenciaban szenveddk és csaladjaik részére)”

Miért egyre fontosabb a demencia-bardt kozosség?

Ausztralia j6 példaja segit megvalaszolni a kérdést.

° https://www.alzheimer.ie/Get-Involved/Dementia-Friendly-Communities/Understanding-Dementia-Friendly-

Communities.aspx
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»Ha egy kozosségben az emberek informaltak, felkésziiltek a demencia jellemzoéirdl, az
csokkenti a megbélyegzés és mitoszok kialakuldsat. Ahol az egészségiigyi személyzetet
oktattak, felvilagositottak a demencia jellemz0irdl, ott a kezeld személyzet tisztelettel €s
empatiaval rendelkezett. A kereskedelemben vagy a kavézokban, ahol a személyzet ismeri a
demencia jellemzdit, ott segitOkész és gondoskodo attitiiddel alapvetden jo vevdszolgaltatast
nyujtottak. A fizikai kornyezet segit az embereknek tajékozodni, eljutni a megfeleld helyre,
amely biztonsagot nydjt szamukra. A segitd, timogato szervezetek, szolgalatok segitokészek,
¢és képessé teszik az érintetteket életiiket onalldan €Ini a lehetd legtovabb.

A demenciaval él6 emberek még mindig érezni szeretnék, hogy a sajat kozosségi
csoportjaikhoz, hal6zatukhoz, klubjukhoz tartoznak, amelyek fontos szerepet jatszanak
¢letiikben. ...

A valtozas létrehozasa nem a kormanyon mulik egyediil.

Ez egy olyan szocialis mozgalom, amely a szivekbe helyezi azokat a cselekvési programokat,
amelyek a telepiilésen ¢16 demens emberekért és csaladjaikért akarnak tenni. Az egész
kozosség szemléletében rendelkezhet olyan kulturélis attitiiddel, amelyben a stigma ¢€s a
félelem jelen van. Ebben az esetben ezeket meg kell valtoztatni, hogy a k6zosség a megértés,

elfogadas és befogadas jellemzdivel rendelkezzen.”"”

A helyi kozosség valtozasanak segitéséhez Kotter 8 Iépéses valtozas modelljének részleteibol
praktikus modszertani javaslatokat, 6tleteket kaphatunk.
Ennek Iépései:
,»A megfeleld 1égkor megteremtése a valtozashoz:
1. Siirgds érzékenyités:
a. gyljtsiik 0ssze az adatokat a demencidban szenveddkrol helyi szinten
b. kezdeményezziink dszinte beszélgetéseket a helyi politikusokkal,
kozosségek vezetdivel; kezdjiink beszélgetni a helyi emberekkel,
beleértve a demens embereket, csaladjaikat vagy gondozoikat
c. lassunk egy torténetet, amely a demencidval érintett ember és

csaladjanak ellentmondasos napi ¢lete koré szervezddik

10 A Guide to Becoming a Dementia-Friendly Community — Report, September 2014 -
https://fightdementia.org.au/sites/default/files/NSW_DementiaFriendlyGuide Sept14.pdf
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kérjlink segitséget mas érintett kulcsszerepl6tol.

2. Er6s egylittmikodések kialakitasa:

a.

c.

valasszunk ki egy személyt, aki a vezetd szerepet tudja vinni, pl.: a
helyi kozosség egy elismert, kiemelkedd alakja
jeldljink ki mas vezet6t is, akit be lehetne vonni, hasznaljuk a
halézatokat

gy6z0djiink meg rdla, hogy milyen mddon beszél a demens
emberekrol és gondozoikrol, mieldtt felvessziik a teambe

hozzunk 6ssze egy talalkozot, hogy megvitassuk a demencia-barat
kozosségrol szolo koncepceidt €s azokat az okokat, amelyek miatt
valtozasra van sziikség,

a médian keresztiil hozzuk nyilvanossagra a megalakult csapatot

3. Egy jovokép létrehozasa a valtozasra:

a.

beszélgetni kell a demenciaval érintettekkel és csaladjaikkal, hogy mit
latnak j6 munkairanyoknak helyben és hogyan valhat még jobba a
demencia-baratsag ligye a team terveiben

fejleszteni kell az értékeket, amelyek alatamasztjak a valtoztatasokat, és
azokat, melyeket a csapat minden tagja egyértelmiien meg tud
fogalmazni

alljon rendelkezésre a feladat-meghatarozas tervezete, a kezdeti
targyald csapat szamara, amely atgondolt és elfogadott tartalommal bir
a munkaterv piszkozata alapjan a tagok legyenek tisztaban azzal, hogy
az hogyan illeszkedik a projektekhez, ¢s tudjak, kik a feleldsok a
tevékenységek haladéasaért

legyenek vilagosak az elvarasok — mik a redlis célok; fontos megtalalni
az egyensulyt akozott, hogy mi az, ami kivénatos és mi az, ami

megvaldsithato, elérhetd

Az egész kozbdsség bevonasa lehetdveé valik:

4. A jovokép kommunikalasa:

a.

hasznaljuk a média és minden kommunikacids csatorna lehetdségét,

hogy lathatéva valjon az elkezdett munka
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b. hasznaljuk a magas elismertségnek orvendé embereket €s kdzosségi
vezetOket mint szovivoket, hogy fokozzak hitelességiinket; (a demens
emberek, mint sz6vivok nyilatkozatai tovabb erdsitik a program

érvényessegét)

5. Akadalyok eltavolitasa és képesség a cselekvésre:

a.

hasznaljuk a csapatot a potencidlis akadalyok (egyéni vagy strukturalis)
azonositasara, és hatarozzuk meg azokat a nagyobb prioritdsok alapjan

hasznaljuk a k6zosségi ismereteket a team jobba tételére, vagy csokkentsiik az
akadalyokat pozitiv intézkedésekkel, stratégidkkal

ismerjiik fel és nyilvanosan jutalmazzuk meg azokat, akik a pozitiv valtozasban
szerepet jatszottak

ami most torténik, azt mar lehet pozitiv példaként hasznalni

a forrasteremtés esetén kérelmek sorozatan keresztiil torekedni kell arra, hogy a kis

¢s kozepes projekteket tdimogassak ligynokségek, alapitvanyok, véllalkozasok

6. Gydbzelmet hozni rovid 1d6 alatt:

a.

a hosszu tavu célokban benne vannak a gyorsan, konnyen megvaldsithat6 realis
projektek, de ezek a tervezési folyamat részét kell, hogy képezzék

gy6z0djlink meg arrdl, hogy ezek dsszhangban vannak-e a demens betegek ¢és
csaladjaik altal meghatarozott helyi prioritasokkal, amelyekkel 6k egyetértettek
gy0zddjiink meg arrol, hogy ezeket a gy6zelmeket ¢és teljesitményeket a team és a
helyi k6z0sség is annak tartja-e

meg kell kérdezni a demenciaban éloket és csaladjukat a haladasrol és
dokumentumokrol, amelyek segitségével ellendrizhetjiik a kezdeményezés
sikerességét

a monitoring megmutatja szdmunkra, hogy mi sikeres és mit lehetett volna jobban

tenni

Kivitelezés és fenntarthatd valtozas:

7. A valtozasra épiteni:

a.

nézziink végig minden sikeres akciot, projektet, hogy mi ment simén és mit kell
tokéletesiteni
nézziik meg a rovidtavi gydzelmeket (részcélok) €s azt, hogy ezek hogyan

terjeszthetok ki
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c. thzziink ki 0jabb célokat, mert tartani kell a lendiiletet

d. folyamatosan ellendrizziik a demenciaban €16k és gondozdik prioritasainak
valtozasait €s 1) otleteit

e. ellendrizziik, hogy a kdzosségnek vannak-e olyan tagjai és vezetdi, akik friss
Otleteket adnak a teamnek

f. nézziink meg mas kdzosségeket, hogy lassuk, milyen otleteket, akciokat nem
probaltunk még ki

8. A kozoOsségi kultara valtozasainak biztositasa:

a. beszéljiink a haladasrol, és folytassuk a népszertisitést szamos sikeres formaban

b. ateam tagjai be tudjak dgyazni a demencia-barat elveket sajat szervezeteik életébe
¢s az alkalmazotti tréningekbe

c. gy0zddjiink meg arrol, hogy a nyilvantartasi rendszer megfeleld-e, hogy ne
vesszen el informécid

d. kezdjiink beszélgetéseket a demenciaval él6kkel és csaladtagjaikkal a teriileten™

Jo gyakorlatok az Europai Unio tagorszagaibol
Demencia-barat varosi és vidéki kozosségek Délnyugat Angliaban:
5 kiilonboz6 projekt indult annak érdekében, hogy a demecia-barat kozosség létrehozasdhoz

alljon rendelkezésre elég tapasztalat a demens érintett emberekrdl és gondozoikrol.

s

Egyetem Demencia kutatocsoportja (6nkéntesek és civil tisztviselok) hozta létre a Plymouth
Demencia Akcid Szovetséget (PDAA) partnerségben Devon Megyei Onkormanyzattal
(DCC), az Alzheimer Tarsasaggal és 6t plébaniai tanaccsal.

A projekt célja az volt, hogy olyan modszereket dolgozzon ki, amelyek ahhoz segitik hozza a
demencia problémaval kiizdoket, hogy jobban érezzék magukat a sajat varosi és vidéki
kornyezetiikben. (Segitsék eld a kdzosségi €letbe vald bekapcsolddasukat, tartsak tiszteletben
dontéseiket, ¢életmodjukat, ¢és reagaljanak rugalmasan a demenciaval kapcsolatos

problémaikra.)

" A Guide to Becoming a Dementia-Friendly Community — Report, September 2014 -
https://fightdementia.org.au/sites/default/files/NSW_DementiaFriendlyGuide Sept14.pdf



|ND SZECHENY!I @

INTERPROFESSZIONALIS
DEMENCIA ALAPPROGRAM

A bevont szereplok, teriiletek: jotékonysagi, Onkéntes szervezetek, bliniildozo,
igazsagszolgaltatdsi  szervek, siirgdsségi betegellatok, Plymoth Egyetem, digitalis
kommunikacids halozat, egészségligyi szektor, szabadidd-turizmus, helyi hatosagok, politikai
szereplok, kereskedelmi szektor, kozlekedés, aramszolgaltatok, pénziigyi szektor, templom,
hitkozdsségek, irott-, képalkoto-, hangzo média.

Egy masik projekt arra volt kivancsi, hogy a turizmus milyen hatdssal lehet a
demencia korai stidiuméban 1évokre. Vajon segithet-e a fliggdség kockazatat csdkkenteni, és
egészségi allapotukra is jotékony hatassal lehet-e.

A kutatds eredményeit 0sszefoglalo konyv javaslatokat ad a turisztikai agazatnak, hogy az
képes legyen jobban reagilni a demens emberek és gondozoik igényeire pl.: turisztikai
célpontok, latvanyossagok, szallashelyek tekintetében.

A vizsgélat bebizonyitotta, hogy még van mit tenni ebben a szektorban a befogadas
eldsegitése érdekében.

A kovetkezd projekt a demencia-barat akut egészségligyi ellatd intézmény

megjelenését helyezte vizsgalata kozéppontjaba.
Ismert, hogy az altalanos vagy slirgdsségi betegellatd osztalyokon tett latogatdsok olyan
kornyezeti hatast fejtenek ki, hogy még zavartabb lett a demens beteg, mint elbtte. A
Dementia Services Development Center (DSDC) bizonyitékokon alapulé utmutatast allitott
0ssze, hogyan lehet ezen a problémén segiteni. Rendszeres karbantartas keretén beliil
végezhetdk olyan javitasok, kisebb atalakitasok, amelyek a megfeleld kornyezet feltételeit
biztositjak, és nem igényelnek nagy beruhdzast. Cserébe az érintettek szdmara nem jelent
szenvedést az ellatds folyamata, az ellatd egészségiligyli személyzet pedig szadmos
tobblettehertdl lesz mentesebb. (Persze a személyzet specialis ismeretekkel vald ellatasa a
sikerhez elengedhetetlen.)

A negyedik projekt a demencia-barat kozosségeket specialis képzési tudas laikus és
professzionalis segitOk szamara torténd atadasaval timogatja.

Az alzheimer betegek, mivel allapotuk miatt fliggdségbe keriilnek, a nem formalis (csalad,
rokonok) és formalis (hivatasos) gondozoktol fiiggnek, akik egy id6 utdn hasonldan
elszigetelddnek és szenvednek a betegség okozta terhektdl, mint maguk a betegek. Sokszor a
hivatasos segitdk kozott is dolgoznak szakképzetlenek, vagy a betegek talalkoznak olyan
szolgaltatokkal pl.: fodrdsz, manikiirds, akik sem a megfelel6 kommunikacioval, sem a

betegség egyéb jellemzdivel nincsenek tisztaban.
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A képzések megszervezésével javitottdk az alzheimer betegek életmindségét €s tarsadalmi
résztvételét.

Az utols6 projektben a gondozok a demenciaval €16 betegek szamara demencia-barat
kozosségi gyogyszertarakat hoztak 1étre.
A betegek és segitd hozzatartozoik szdmara a gydgyszertar egy gyakran latogatott szolgaltato.
A gyogyszerészek képzésével ¢és az informaciok hozzajuk torténd eljuttatasaval elérték, hogy
a gyogyszertar nemcsak a gyogyszerekkel kapcsolatban, hanem az oktatas, betegellatas vagy a
segitd civil szervezetekhez, Onsegitd csoportokhoz torténd eljutdsban is kozvetitd szerepet

tudott ellatni.'

Konkrét kozosségi projektek, akciok példai frorszagbol:

Mc Guinness tarsulata a demenciaval kiizdd, krizisbe keriilt csaldd problémait,
kérdéseit jarja koriil. Dramajatékban képzett facilitatorok segitségével dolgoznak Alzheimer
kavézokban és kozosségi klubokban szerte az orszdgban. A hazankban leginkabb szociodrama
vagy a pszichodrama alapjaira €pitd rogtonzések szinhdza miifajara hasonlitdé modszer
hozzajarul a csaladtagok konkrét emocionalis bevonasaval problémaik mélyebb megértéshez,
sorstarsaik aktiv kdzremiikddésével.

A Mallow telepiilésen létrehozott projekt célkitlizése a tudatformalés alakitdsa és a
stigmatizacid csokkentése volt, amely sordn szamos intézmény (az Alzheimer Téarsasag,
otthoni gondozéasban dolgozd szolgalatok, csaladi gondozok, siirgdsségi betegellatok és
haziorvosok) fogott 6ssze annak érdekében, hogy a demencia téma befogadasat eldsegitsék.
Csaladi gondoz6 képzési programot inditottak, személyes eseteket hoztak - tajékoztatd esték
alkalmainak megrendezésével - nyilvanossagra, konyvtari projektet inditottak, cikksorozatot
készitettek a helyi Gjsagba, és egy oktatasi programot hoztak 1étre, amely a helyi iskoldban ¢és
vallalkozasoknak tartott el6adasokkal segitette a célkitiizéseket.

Caravan varosban a helyi demencia kozosségi halozat, a helyi onkormanyzat, az ir
Alzheimer Tarsasag €s a helyi miivészeti féiskola k6zos projektet valdsitott meg.

Lényegében egy visszaemlékezd sétautat hoztak létre, amely egy szabadtéri egy km-es

korsétany. A sétanyon kiilonb6zd targyak vannak kidllitva, amelyek az iddsebb generacid

12 http://www.alzheimer-europe.org/Conferences/Previous-conferences/2012-Vienna/Detailed-Programme-

abstracts-and-presentations/P20.-Dementia-friendly-communitie
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¢letében fontos eszkozok, targyak voltak. Ezek a 16, eke, régi traktor, tejeskanndk, postalada
¢s a telefonfiilke. A demens emberek a kiallitas lattan felidéz6do régi emlékeiket oszthatjak
meg kiséroikkel.

Donegalban tobb kis alprojektet valdsitottak meg.

Az egyik azt célozta meg, hogy a demens emberek tovabbra is aktivan kapcsolodjanak
be a sportegyesiiletek és egyéb mozgast segitd klubok életébe.

A Hit, Remény, Szeretet” alprojekt profilja az volt, hogy a papok, lelkészek (kiilonbozd
felekezetli vallasok vezet6i) minél jobban betdlthessék szerepiiket a demens betegek és
csaladjaik hitéleti és vallasi kozosségi ¢letének tdmogatasaban.

A kovetkezd segitségével az otthoni élet - a betegség elbttivel leginkabb azonos -
zavartalanabb folytatasat akartdk megvalositani.

A negyedik alprojektben a ,,Demencia Bajnokok” csapatat hoztak létre. Ok azok, akik
toborozzdk ¢és kiképzik azokat a demencia-baratokat, akik Onkéntesként segitenek a
demenciaval éloknek.

Az utolsé projektben egy jatékot hoztak Iétre, amely segitségével (az iskolakban
alkalmazva azt) tobbet tudnak meg a didkok a demencia témakdrérol.

Az Azure projekt azt vallalta, hogy a New York-i Museum of Modern Art
kezdeményezését alapul véve olyan kisérleti tarlatvezetéseket rendez, amelyek sordan a
demens emberek és kiséroik reakciot, visszajelzéseit beépitik a késébbi kiallitas rendezoi és
vezetési munkdjadba. Tapasztalataikat tovabbadjadk mas mivészeti teriiletek kiallitas-

s 13
szervezdinek.

B https://www.alzheimer.ie/Get-Involved/Dementia-Friendly-Communities.aspx



|ND SZECHENY!I @

INTERPROFESSZIONALIS
DEMENCIA ALAPPROGRAM

Z7.arszo helvett

A demencia iigye nem csak a problémaval kiizd6 egyén vagy csaladjanak {igye.
Rendszerszemléletben gondolkodva, ha megrajzolnank az érintett egyént, csalddot, rokonokat,
helyi kozosséget koriilvevd emberek kapcsolatrendszerét, a veliik kapcsolatban 1évo
intézmények, szolgaltatok, gazdasagi szereplok halozatat, akkor lathatnank, hogy egy beteg
esetén mennyi (projekt nyelven vett) stake-holdere van az ligynek. Fizikai, érzelmi, gazdasagi
értelemben egyarant. Ugyanakkor a politikai dontéshozok szerepvallalasa csak sziikséges, de
nem elégséges feltétele a kozosségi, tarsadalmi befogadasnak. Csapatjaték tehat ez, amely
soran egyéni teljesitményekre is sziikség van, de a csapatcélok eléréséhez folyamatosan
egymast is figyelni, segiteni, ha sziikséges irdnyitani kell az optimalis kozds siker eléréséhez.
Folyamatos, hosszu tavl és kitartdé munka eredménye tehat a valtozas elérése, amely soran
minden tarsadalmi szereplének meg van a maga feladata és feleldssége.

Az utolso kérdés, amelyet mindenki feltehet maganak: Mit tudok ma tenni, hogy a helyzet
holnap jobb legyen?
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