ITTHON

EGERVARI AGNES

A demencia dtvesztOi

Az egeszsegugyl es szoclalis szakemberek
egyuttmukodesenek kinivasal

DOI: 10.56699/MT.2022.4.4

ABSZTRAKT

A demencia népegészsegugyi prioritas: vilagszerte a gondozasi fuggdseg
egyik legfobb oka. Hazankban negyedmillio demenciaval elé ember rejtdzkod-
dik - hiszen a diagndzis stigmatizal. Kiszolgaltatottsagukat megtapasztalhattuk
a pandemia idejen. Az egeszsegugyi es a szocialis rendszer sajat szabalyai
szerint igyekszik megfelelni feladatanak, igy az egyéni élethelyzetek kezele-
sekor gyakran falakba Utkdzlnk. Az életvegi tervezes, a viselkedeési tunetek
kezelesenek paradigmavaltasa nem resze a napi rutinnak. A demenciaval

elok és a gondozo csaladok eletmindsegenek javitasahoz palliativ szemléelett
gondoskodasra van szukseg, ehhez pedig elengedhetetlen az ismeretbovités
es a szemleletformalas. Az INDA® interprofesszionalis megkdzelitésen alapuld
komplex program. Egyik kulcseleme a kapcsolat az egészsegugyi €s szocia-
lis szakemberek, a gondozo csaladok, a szakpolitikusok, a tarsadalom széles
retegei kdzott. Jo peldak a szakmakdzi egyuttmukddesek helyi formai (LIP),

a hozzatartozol tudasbévités (DIO), a filmek és kiadvanyok.

KULCSSZAVAK: meltosag, palliativ szemlélet, interprofesszionalitas, eletmindseg

wHa sok évig él is az ember, oriiljon mindegyiknek.”

(Préd 11,8)

zemélykozponti gondozdsrdl beszélink és rdszorultsdgot vizsgalunk a szocidlis

szakmdban, az egészségiigyben pedig diagndzisrdl, kérhazi osztalyok progresszivi-

tasi szintjeirdl esik szd. A tobbféle betegséggel, kognitiv hanyatldssal, érzékszervi

deprivacidval és mozgaskorldtozottsaggal €16 idds ember az ellatérendszerek utvesztdi-
ben tévelyeg.

Az egészségligyi és a szocidlis rendszer eltérd logikaval, mas szabdlyozasi keretek

kozott épul fel, egymastdl fiiggetlentil, sok tekintetben atjarhatatlanul. Vannak parhu-
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zamos ellatdsok, az dpolds-gondozassal foglalkozd intézmények kapacitdsa ugyanak-
kor elégtelen, miikodésiik ellentmondasokkal és finanszirozasi anomalidkkal is terhes.
(Példa erre az intézményi orvos — akinek a statusza az egészségligyi jogszabdlyok szerint
nem értelmezhetd, a rendszerben valé mikodéséhez haziorvosi jogositvanyokkal kell
rendelkeznie.)

Mikdzben alulfinanszirozottak az egyes ellatasok, a pazarlas is jelen van. Egyre keve-
sebben, egyre kevésbé megbecsiilten végzik az dpoldst-gondozast — ebben a tekintetben
hasonlé a helyzet.

Mindkét rendszer szerepldiben él az a tévhit, hogy a masik helyett is dolgoznak: a
korhédzban altaldnos vélekedés, hogy szocidlis okbdl kezelnek betegeket — a szocidlis in-
tézmények pedig szakdpolast végeznek. Elkotelezett szakemberek mutogatnak egymasra
a kiszaradds és az apolasi hidnyok, a felfekvéses sebek, a nosocomidlis fertézések miatt.
Ez a helyzet a pandémia idején nem javult — inkdbb még nehezebbé vilt.

Az aldbbiakban az egyik legkiszolgaltatottabb elldtotti csoport, a demencidval él8k
szemszogébdl vizsgdlédunk. Hogyan valdsul meg a személykdzpontd gondoskodds a

mindennapokban, és van-e kommunikacid az ellatérendszerek kozott?

A DEMENCIAROL

Az atlagéletkor, illetve az id6sek szambeli aranydnak novekedésével azt tapasztaljuk,
hogy bizonyos korabban ritkan eléfordulé betegségek gyakoribba valnak. Ez a magya-
razata annak, hogy a 21. szazadot a népegészségiiggyel foglalkozék a neurodegenerativ
betegségek, a demencia évszdazaddnak kezdték nevezni. A demencia nem az dregedés ré-
sze, hanem olyan tiinetegyiittes, amely mogott az idegsejtek pusztulasaval jaréd szdmos
betegség allhat. Leggyakoribb formaja az Alzheimer-kér, az esetek egyharmada pedig
érrendszeri betegségekkel Osszefiiggésben alakul ki. Fontos tiinete a memdriazavar, de
joval tobb, mint a ,felejtés betegsége”, hiszen a személyiség megviéltozasahoz vezet, a
felismerési és a végrehajtasi funkcidok hanyatlasaval, viselkedési zavarokkal jar. Jelen
tuddsunk szerint nem gydgyithatd, a gydgyszeres beavatkozdsok legfeljebb enyhitik a
tiineteket, a betegség elérehaladdsat nem befolyasoljak.

Napjainkban a vildgon 47,7 millié az érintettek szama, 2050-re pedig eléri a 130 mil-
liot (WHO, 2022). A betegség tarsadalmi és gazdasagi terhe Oridsi: a hosszu korlefolyas
soran a beteg elvesziti Onellatd képességét, megvaltozik a személyisége, elébb feliigyelet-
re, majd éveken at teljes kori gondozasra szorul.

Az enyhe kognitiv zavar (MCI) és a kognitiv tiinetekkel jard enyhe demencia idején
az érintett még segitség nélkiil képes az dnellatdsra a mindennapokban. Ilyenkor még a
legtobbszor sajnos a diagndzis sem sziiletik meg — részben a demencidt 6vezd rejtézkodés
és tabu miatt.

Kozépsulyos demencidban a betegek mar tobbnyire feltigyeletet, tobb tevékenysé-
guikben fizikai segitséget is igényelnek. Adekvat tAmogatassal és gondozassal a megfelel
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életmindséget sokdig lehetséges fenntartani mind az érintett betegek, mind a gondozdk
szamara.

Hogyan tudjuk segiteni az érintettet és a hozzatartozdt a betegséggel vald megkiizdés-
ben a mindennapok sordan? Hogyan ismerhetSk fel azok a kulcspillanatok, amikor don-
tési helyzet van? Az a legjobb, ha az idés ember a lehetd legtovabb az otthondban marad
— ebben az érintettek és a szakemberek kozott egyetértés van, ugyanakkor eléfordulnak
olyan élethelyzetek, amikor ez segitséggel sem lehetséges. Vannak nappali, dtmeneti és
tartés bentlakdsos intézmények, amelyekben a szitkséges mértékdi gondozast megfelel
szakszertiséggel és az emberi méltdsag szem elStt tartasaval végzik. Ki dont? Maga az idés
ember? A csalddja? Vannak-e olyan elérhetd, hozz4dértd egészségligyi és szocidlis szakem-
berek, akik tAmogatni tudjak ezt a dontéshozatalt?

A demencia olyan tobbdimenzids és komplex megkozelitést igényld dllapot, amelyet indo-
kolt a fogyatékossag korében kezelni (Alzheimer Europe, 2018).

A fejlddé szemléletnek koszonhetéen napjainkra a komplex bio-pszicho-szocialis
modell és mindenekelbtt a fogyatékossdg emberi jogi megkozelitése érvényes: az egyént
nem pusztan bioldgiai vagy tarsadalmi lényként, hanem meglévd képességeire alapozva
egységben tekintjitk. Bar még szakemberek is hajlamosak jo szandéku segitségnyujta-
suk soran megfeledkezni a személy autonémidjanak szem el&tt tartdsardl, az alapvetd
emberi jogok mindenkire érvényesek: igy a jogegyenldség, a diszkriminacio tilalma, az
érintettek bevondsa, részvétele a dontésekben, a felhatalmazas és a nyilvanossag joga.
A hosszt korlefolyds sordn a beteg egyre tobb segitséget igényel a dontéshozatalban és
a mindennapi 6nellatdsi tevékenységekben, de nem helyette és nélkiile kell meghozni az
6t érintd dontéseket.

Mit jelent ez a demenciaval él8k szdmdara? Roviden a ,semmit rélunk nélkilink”
elvét (Gove et al., 2018).

A betegeknek joguk van (lenne) ahhoz, hogy olyanok gondozzak &ket, akik képzet-
tek, ismerik a demencia jelenségeit, és tudjak, milyen beavatkozasi lehetdségek vannak

a befolyasolasukra.

AZ ELOREHALADOTT DEMENCIA A VEZETO HALALOKOK EGYIKE
El6rehaladott, sulyos demencidban a betegek mindennapi tevékenységeikben (ADL)
teljes korti gondozdst igényelnek. A terminadlis szakaszban az alapveté motoros miiko-
dések (jaras, nyelés) is karosodnak. Jellemz&en a beteg mar a kozvetlen csalddtagjait sem
ismeri fel, a verbalis kommunikacié minim4lis.

Az orvosi beavatkozdsok ebben az idészakban elsésorban a BPSD-tiinetek (beha-
vioural and psychological symptoms of dementia, viselkedési és magatartasi zavarok, pszi-
chopatoldgiai tinetek), majd a megjelend nyelészavar és szovédmények menedzselésére

korlatozdédnak; kurativ eszkdziink nincs.
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A diagndzis utdni atlagos tulélési id6é harom és tizenkét év kozott van, a betegek en-
nek az idének a nagy részét a legstilyosabb stadiumban toltik, az ellatas szinhelye a beteg
otthona, egy bentlakdsos intézmény vagy apolasi osztaly.

HELYZETKEP SURGOSSEGI OSZTALYON

A demencia velejardja a mozgaskészség romlasa, a gyakoribb elesés, fejsériilés — ez az
egyik oka annak, hogy a demencidval él6k gyakran megfordulnak a siirgdsségi oszta-
lyokon.

A triage folyamatanak (amikor a felvételkor az érkezd betegeket dllapotuk stilyossa-
ga, az elldtas stirgdssége szerint besoroljdk az ellatdsba) hazdnkban nem része a kognitiv
készségek vizsgalata.

A bentlakisos intézménybdl kisérd nem, csak dokumentdcid érkezik a beteggel.
Ezt tlzetesen attekinteni nincs id8. A tobbdras varakozas a zajos, idegen kornyezet-
ben megviseli a beteget, egyre nyugtalanabba valik, egyre zavartabban viselkedik. Sok
probléma van a kommunikaciéval, a Covid—19 okozta pandémia idején életbe 1éptetett
jarvanylgyi szabdlyok ezt csak tovabb nehezitették. Az értesitett hozzdtartozd nem jut
oda a beteghez. Telefonon nem kap felvildgositast, személyesen nem ér el illetékest — a
bekiildd szocidlis intézmény pedig még kevesebb informacidhoz jut hozza. A beteg maga
nem tud telefondlni.

Sajnos eléfordul, hogy a szitkséges vizsgalatok utdn akar 2448 ora is eltelik, mire
visszaérkezik a beteg az otthondba, a bentlakasos intézménybe, mikozben a sajat szak-
maja szabdlyai szerint mindenki korrektiil végezte a feladatat...

Vannak olyan orszagok, ahol a stirg®ésségi osztalyon zajlo triage-folyamatnak a kog-
nitiv allapot értékelése, az esetleges demencia felismerése fontos része — észlelésekor
yayorsitott” betegut felé terelik a beteget.

A demencia jelen tudasunk szerint nem gydgyithatd, visszafordithatatlan betegség,
az id8skori dpolasi-gondozasi fiiggdség egyik leggyakoribb oka.

A demenciaval él8k gondozdsa az ismeretek bdviilésével fokozatosan elmozdult a
hagyomanyos orvosbioldgiai modelltd] a személykozpontt megkozelités felé. Az eldre-

haladott stddiumban a palliativ szemléleti ellatas, a beteg jolléte a cél.

ADVANCE CARE PLANNING
Az atlagéletkor novekedésével tovabb élink, de ez a novekedés nem az egészségben
eltoltott életévekre vonatkozik, életiink utolsd néhany évében egyre tobb segitségre,
gondozdsra szorulunk. Szamos olyan életvégi kérdés mertil fel, amellyel korabban nem
szembestiltiink, hiszen az elmult évtizedekben az életet fenntartd kezelések lehetdségei
novekedtek.

Az egészségligyet azonban a hippokratészi tradicié alapjan még mindig egyfajta klasz-
szikus paternalista attit(id jellemzi: mi, orvosok hajlamosak vagyunk azt hinni, mindig
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jobban tudjuk, mi a jé a betegnek. A hagyomanyos orvoslds a jotékonysdg elvét helyezi
elére, a modern szemlélet pedig az egyén autondmigjat (Hegeds, 2017: 21).

Az életvégi ellatasokkal kapcsolatos eléretervezés arra az idészakra vonatkozik, ami-
kor mar nem lesziink dontésképes helyzetben. A folyamat soran szamos konzultacié
zajlik egészségligyi-szocidlis és jogi szakemberekkel, a csalddtagokkal a kliens hitének
és értékrendjének megfeleld, tajékozott és megalapozott dontés érdekében. Onkoldgiai
betegségekkel kapcsolatban mar ismertebb ez a fajta gondolkodas, pedig létjogosultsaga
van akkor is, amikor a kognitiv hanyatlds vezet a beteg dontésképtelen allapotdhoz.

,...mint élni szeretnek halandék, amig meg nem halnak” — irja Jézsef Attila. Polcz
Alaine, a tavozas nagy tuddja mar iddsen igy gondolkodott errdl: ,De én nem egysze-
rlien élni akarok, arrdl szivesen lemondok. Hanem teljes életre vagyom: tancolni, sze-
retni, oriilni. Tinédom rajta, hogy miért? [...] Vagy igy érzi minden oreg [...] csak nem
mernek roéla beszélni?” (Polcz, 2014: 79).

Vagyis nem egyszer(ien élet — hanem mindségi élet... korldtozottan is Grommel, f4j-

dalom nélkdl...

1. dbra: A palliativ gondozds WHO dltal javasolt modellje

PALLIATIV
ELLATAST
IGENYLO

SZEMELYEK

KUTATAS

Forras: WHO, 2021
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MI A PALLIATIV ELLATAS?

A palliativ ellatas a sulyos allapoti, gydgyithatatlan betegek fijdalmanak, testi-lelki
tineteinek enyhitésére iranyuld kezelések Osszessége. Célja a beteg életmindségének
javitdsa — ebben az orvosok, dpoldk mellett els@sorban pszicholdgusok, dietetikusok,
szocidlis szakemberek, lelkészek és képzett onkéntes segitdk vesznek részt. Magaban fog-
lalja, de nem kizardlagosan, az életvégi ellatast — tehat nem csak a legutolsé idészakra
vonatkozik. Az életmindség javitdsat célzd szemléletet az életkilatasokat rontd és nem
gyogyithatd betegségekkel €18k ellatasaba mar kordn be kell épiteni, az egészségligyi és a
szocialis ellatdsba egyarant (1. dbra). Az alabbiakban a demencidval él8k palliativ szem-

léleti gondozasanak elemeirdl lesz szo.

MELTOSAGTERAPIA
Harvey Chochinov és csapata a méltdsdg szempontjait vizsgalta a haldl kozelében 1évé
emberek esetében, és egy életvégi tiineti terapia mddszerét dolgoztak ki. A méltdsagtera-
pia lényege, hogy a beteg elmondja életének szdmara fontos eseményeit, megfogalmazza
érzéseit és gondolatait azok felé, akik fontosak szamara.
Az A az attitid (hozz44llas), a B a viselkedés (behavior), a C az egytittérzés (compassion)
és a D a dialdgus abban az dbécében, amely minden talalkozdst elmélyithet.
Mindenkinek, aki id8sekkel vagy haldoklékkal dolgozik, érdemes ismernie és alkal-
maznia ezeket a szempontokat (Chochinov et al., 2005).

VISELKEDESI ZAVAROK ERTELMEZESE - UNMET NEEDS MODEL®©
A kozépsulyos-silyos demencia kérlefolydsa sordn a szakemberek és a gondozdk szama-
ra is a BPSD-tiinetek jelentik a mindennapi gondozas legnagyobb nehézségét.

Apatia, depresszid, szorongds, nyugtalansdg, agitaltsag, téveszmék és érzékcsaldda-
sok, szexualis vagy szocidlis gatlastalansdg, az alvéds-ébrenlét ciklus zavarai, koborlds,
valamint agresszié egyardnt eléfordulhatnak. Els@sorban ezek a jelenségek és nem a
kognitiv tiinetek tehetSk feleldssé az intézménybe kertilésért, a gondozdk kimertléséért
és az akut egészségligyi ellatasért.

Ezeket a viselkedési formakat ma mar nem a demencia elkeriilhetetlen tiineteinek,
hanem inkabb a beteg kornyezetre adott reakcidinak tekintjiik, melyek kornyezeti igé-
nyekbdl és a szitkségletek kifejezésébdl fakadnak (Cohen-Mansfield et al., 2015).

Ha a beteg nyugtalan, indulatos, esetleg agresszivitas jeleit mutatja, végig kell gondol-
nunk, mi lehet ennek az oka. Az adott idépontban az adott betegnél tapasztalt konkrét
jelenséget probéljuk meg értelmezni és kezelni. Célszer(i, ha feltételezziik, hogy olyan
probléma all a hattérben, amelyet a beteg nem képes szavakkal megfogalmazni. A de-
mencia elérehaladdsa sordn a verbalitds csokken, késébb szinte megsziinik — a demens
ember a viselkedésével kommunikal. Ezért a verbalis és nonverbélis kommunikacié esz-
kozeinek ismerete és kompetens hasznalata a demens emberekkel foglalkozé egészség-
Ugyi és a szocidlis szakemberek, gondozdk szamara elengedhetetlen (Kindell et al., 2017).
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A nyugtalansag, de akar az agressziv viselkedés oka is lehet egyszerien fajdalom,
éhség, szomjusdg vagy rossz kozérzet, esetleg valami zavard kornyezeti tényezd (hideg,
zaj, tul sotét van stb.).

A kielégitetlen sziikségletek modellje (unmet needs model©) szerint a problémas visel-
kedések az egész életen 4t jellemzd szokasok és a személyiség, illetve az aktudlis fizikai és
mentidlis dllapot kozotti kolesonhatdsokbdl, az egyensily hidnyabdl, valamint a nem
megfeleld kornyezeti feltételekbdl fakadnak (2. dbra). Ennek megértése kozponti szere-
pet jatszik a szocidlis intézményekben a gondozasi terv kidolgozdsanal, valdjdban ez a
demencidval kapcsolatos nem gydgyszeres beavatkozdsok alapja.

Vannak-e hatékony eszkozeink a demencia viselkedési megnyilvanuldsainak haté-

kony személykozpontu ellatasahoz (Fazio et al., 2020)?

2. dbra: Az unmet needs model© Cohen-Mansfield nyomdn

Premorbid
életut és
személyiség

Aviselkedés: eszkéz
a szukségletek kifejezésére

Aviselkedés:
a kommunikacio eszkéze

Fizikai/szocialis
kérnyezet

Aviselkedés:

Aktualis a frusztracio
fizikai/mentalis kifejezédése és a
allapot csokkent gatlasok

eredéje

Forras: Cohen-Mansfield et al., 2015

NEM GYOGYSZERES BEAVATKOZASI LEHETOSEGEK
A viselkedési tiinetek kezelésének tervezése, dsszehangoldsa Osszetett feladatot jelent a
mindennapi gyakorlatban: a klinikai irdnyelvek a szomatikus hattér tisztazasat kove-
téen elséként a nem gydgyszeres megkozelitést javasoljak a BPSD-jelenségek kezelésé-
ben.

Szamos tanulmany foglalkozik a terapids lehetdségek eldnyeivel és kockazataival:
minden ajanlas egyetért azzal, hogy potencidlis veszélyei / mellékhatdsai miatt a BPSD-tii-
netek kezelésének elsd 1épése a nem gydgyszeres megkozelitések alkalmazdsa (Mischel et

al., 2020).
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3. dbra: A demencidval él6k interprofessziondlis szemléletii gondozdsdnak modellje

50

HAZIORVOS
GYOGYSZERESZ
NEUROLOGUS GONDOZOK
GERIATER GYOGYTORNASZ
PSZICHIATER APOLOK
A DEMENCIAVAL
ELO SZEMELY
ESA
GONDOZO
DEMENCIA- CSALAD
TANACSADO JOGVEDELEM
SZOCIALIS RENDVEDELEM
SZAKEMBEREK / OKTATAS
OKTATAS /
MENTES
SURGOSSEGI
ELLATASOK

Forras: INDAO

A gybgyszeres kezelést csak akkor szabad elkezdeni, ha a tiineteknek nincs szomati-
kus oka, vagy a nem gydgyszeres beavatkozdsok sikertelenek, vagy ha a beteg Gnmagat
vagy kornyezetét veszélyezteti. Fontos, hogy a gydgyszer adagolasat a lehetd legrovidebb
ideig folytassuk.

Az egyszer( fizikai ingerek alkalmazdsdtdl, a kornyezeti tényezék befolydsoldsatdl
kezdve a hozzatartozokat megcélzd mddszereken, a foglalkozdsterapidn, a mozgdson At
az Osszetett pszichoterapids megkozelitésekig szdimos nem gydgyszeres terdpias beavatko-
zas ismert a BPSD-jelenségek megeldzésére, enyhitésére (Scales et al., 2018).

A gondozdk képzése a leghatékonyabb beavatkozds; ha megtanuljuk, hogy a beteg
magatartas-valtozasa figyelemfelhivas, a nonverbdlis kommunikacié eszkoze.

A muvészet, a zene, a jatékok, a kézmives- és allatasszisztalt foglalkozdsok tar-
talmas és élvezetes aktiv tevékenységet, dnbecstiléstik javuldsat jelenthetik az érin-
tett betegek szdmdra, a kifejezés eszkozéiil szolgdlnak, és csokkentik frusztracidjukat,
nyugtalansagukat. Ha a tevékenységek kivalasztasa személykozpontian, az egyén élet-

utjanak és preferencidinak figyelembevételével torténik, azok javitjak a beteg kozér-
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zetét, életmindségét — mint példdul a zene- és tancterdpia, a bazalis stimuldcié vagy az

allatasszisztalt terapiak.

INTERPROFESSZIONALITAS
Az interprofesszionalis tevékenység lényege, hogy a kilonbozd szakmak képviseldi
koz6s kommunikacid és cselekvés soran tuddsukat megosztjak egy kozdsen meghata-
rozott cél érdekében. Az interprofesszionalitds — szakmakdziség — nem csupdn in-
formacidok megosztasa, hanem kozos cselekvési terv, kozos munka és dontéshozatal
egy adott igy érdekében. Hozzatartozik a folyamatos kapcsolattartds, az eredmények
és tapasztalatok megosztdsa, kiértékelése, elemzése és sziikség szerint Gjabb dontések
meghozatala (Budai, 2009).

A modern tarsadalmak jelentds kozegészségiigyi és szocidlis kihivasai megkovetelik
a hatékony egytittmiikodést az egészségiigyi és a szocidlis szolgdltatasok kozott, ideértve
az alapelldtast és a szakellatast, a kozosségi és otthoni szolgdltatasokat, valamint az in-
tézményi ellatast. Kezdetben az orvoslds két aga a belgydgydaszat és a sebészet volt — az
egyes orvosi szakteriiletek specializdcidja a 19-20. szdzadban gyorsult fel. Eletkorok sze-
rint is elvaltak egymadstdl a szakmak, a gyermekgydgyaszat utan 6nallé diszciplina lett
az idbsekkel foglalkozd geriatria, majd az egyes szervek, betegségcsoportok, egyre kisebb
részteriiletek irdnyaba folytatddott a specializacid. Ugyanakkor a szakmak alulrdl jov,

szerves fejlédésén til a szakemberekben is érlel8dott az egytittmiikodés igénye.

AZ INTERPROFESSZIONALIS EGYUTTMUKODES RELEVANCIAJA

A DEMENCIAVAL ELOK GONDOZASABAN

A szakmakoziség szemléletének elézményei mar az 1960-as évektd]l megjelentek az egész-
ségligyi és a szocialis ellatasban. Az orvoslds hagyomdnyosan a hierarchikusan felépiild,
nagy tarsadalmi presztizs(i szakmak kozé tartozik; a fehér kopeny és a fonendoszkdp te-
kintélyt ad visel$jének. Napjainkban valtozik az egészségligy szerepldinek statusza: egy
orvos, legyen barmilyen magasan képzett szakember, egyre ritkdbban viszi végig egyediil
a beteg kezelését, mas specialistak konziliumat kéri. Az utdbbi évtizedekben meghono-
sodott a teamalapu dontéshozatal, lasd példdul az onkoteam péld4jat.

Nehezebb helyzetet jelent, ha mas dgazatok szakembereivel kell szt érteni, és kozo-
sen kell(ene) dontéseket hozni, marpedig a demencidval kapcsolatban ez igen gyakori.
A hosszt koérlefolyas soran nemcsak egészségiigyi és szocialis, hanem jogi és pénziigyi
kérdések is elétérbe kertilnek.

A harmadik kritikus pont az érintett bevondsanak a sziikségessége: hiszen egy be-
teg élettervérdl, egy csalad kovetkezd éveirdl, egyéni élethelyzetekrdl van szé. Hogyan
tudjuk képessé tenni a laikus érintetteket, hogy fajstilyos szerepléként bevonddjanak a
konkrét dontéshozatalba?

A sikeres interprofesszionalis egytittmikodés kliens-, illetve betegkdzpontt, és folya-

matosan igazodik az id8s és demencidval €16 emberek valtozo szitkségleteihez. Evidencia,

maltai tanulmanyok2022 /4. 51



ITTHON

52

hogy maga az érintett a kulcsszerepld: részvétele a mérlegelésben és a dontéshozatalban

elengedhetetlen.

KOZOS NYELV

Még egyes szakmai csoportokon belill is killonbozé médon értelmeznek azonos fogal-
makat a szakemberek, hat még a kiilonbozd szakmdak vagy dgazatok képviseldi! Mdst
értiink ,probléman”, ;kommunikdcién”, ,értékelésen”, ,diagndzison” stb. Az egészség-
ligyben betegrdl beszéliink, krénikus allapotok esetén is. A szocidlis munka széhaszna-
latdban jelen van a ,szolgaltatast igénybe vevd” kifejezés, eléfordul a ,kliens” és a ,fel-
haszndld” — vagy a kissé pejorativ szinezet(i ,rdszoruld” megnevezés is.

Tehat nemcsak a szorosan vett szaktertileti, szakmai, hanem az 4gazati hatarokon is
tul kell lépni. Ha a team szakembereinek tuddsa magabiztos, és tisztdban vannak kom-
petenciahatdraikkal, nyitott szemlélettel, komplex mdédon tudnak egytittmiikodni: eh-
hez interprofessziondlis szemléletti képzésekre van szitkség, a szocidlis és az egészségligyi
szakteriileteken egyarant. Mindehhez azonban az egyes szakembereknek alapvetden

kell valtoztatniuk attitlidjeiken, szerepeiken és tevékenységiik modjan.

AZ INDA© PROGRAM
A Szocidlis Klaszter altal kidolgozott interprofessziondlis demenciaprogram egyes elemei
2015 6ta szocialis intézmények konzorciumi egytittm(ikodésében megvaldsulhattak.

Meghatdrozé eleme a szakmai programnak, hogy nemcsak a betegséggel kozvetleniil
érintettekre, hanem a gondozd csaladokra is fokuszal. Kiemelt célja, hogy a kiilonbozd
szocidlis és egészségligyi alap- és szakellatasok szerepldi dsszehangoltan cselekedjenek a
demens beteg jollétére dsszpontositva.

Az INDAO projekt innovaciét teremtett Magyarorszagon, mivel kordbban soha
nem fordult el4, hogy a demencia és annak tarsadalmi hatésai helyi és orszagos csator-
nakon (megjelenések a nyomtatott és online sajtdban, radidban és televizidban, érias-
plakatok, szakmai beszdmoldk és kiadvanyok, mddszertani ajanldsok), tobb esemény
lancolatan keresztiil huzamosabb ideig kozéppontban lettek volna.

Az interprofesszionalis szemlélet meghatdrozdja lett egy uj, erre épitett szakma cur-
riculumdanak: a demenciagondozd-képzés eredményeképpen a szocidlis intézményrend-
szerben tobb sz4z olyan dpold és gondozd dolgozik, aki a személykozpontd gondosko-

dast a demencidra vonatkozo relevans gyakorlati ismeretek birtokdban végzi.

LOKALIS INTERPROFESSZIONALIS PROTOKOLLOK

A program masodik szakaszaban tobb teleptilésen kidolgoztuk a szakmakozi egytittm-
kodések helyi formadit. A demencidval élék és gondozdik korében végzett tényfeltard
kutatds tapasztalatait felhasznalva az adott teleplilés egészségiigyi, illetve szocidlis alap-
és szakellatasainak szakembereit szélitottuk meg, az egészségfejlesztési irodak, a gydgy-

szerészek, a rend- és biztonsdgvédelem, valamint a jogvéddk bevonasival. Az egyes te-
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leptiléseken a mithelymunka soran kialakultak a kozds nyelv alapjai, a lehetséges kozos
beavatkozasi pontok. Az adott telepiilés eréforrasainak feltérképezésével késziiltek el
végiil azok az dgynevezett lokalis interprofesszionalis protokollok (LIP), amelyek minta-
ként szolgdlhatnak mads helyi kozosségek szdmara, hogy miként segithetik a demencia-
val él6k mindennapjait.

Tobb telepiilésen sikeres egytittmiikodés kezdédott a gydgyszertarakkal, gydgyszeré-
szekkel. A gydgyszerészi gondozds olyan 6nalld, fejlédd szakmai teriilet, amely a demen-
cia tertiletén is jol hasznalhaté. A Hungaropharma atfogd tarsadalmi feleldsségvalla-
lasi projektjének részeként johetett létre a Mérfoldkovek elnevezésii edukacids prog-
ram. Orszdgszerte tObb mint hdromszaz gydgyszerész és szakasszisztens vett részt azon
a workshopsorozaton, amelynek legf8bb célkit(izése volt felhivni a figyelmet arra, hogy
a gydgyszerészek a mindennapi munkdjuk sordn aktivan tehetnek a magyar lakossag
egészségtudatossaganak és egészségértésének fejlesztéséért. Az INDAO keretében létre-
hozott Kapaszkoddk cimii kiadvany a programban részt vevd gyodgyszertarakon keresztiil
tovabbi huszezer példanyban jutott el az érintettekhez 2017-ben (Kapaszkodok, 2017),
2018-ban pedig az 1j, ,Elfelejtettem?” cimi tajékoztatd flizet negyvendtezer példanyban
kertlt a patikakba.

A GONDOZO CSALADOK TAMOGATASA

ES A GONDOZOK GONDOZASA - DIO

A gondozas oroszldnrészét csalddtagok végzik a beteg otthonaban (informal care). A de-
mencia teljesen dtszervezi a csaladon beliili szerepeket — a hozzatartozokat nemcsak
anyagilag és fizikailag, hanem lelkileg és szellemileg is megterheli a folyamatos gondos-
kodas és feliigyelet, ezért fokozottan igénylik szakemberek tdmogatasat.

A gondozd csalddtagok a betegség kezdetén még nincsenek tisztdban gondozdi mi-
voltukkal, sokszor sziiléként és a munkahelyiikon is helyt kell dllniuk, mikozben gyak-
ran maguk is az id8s6dé korosztalyhoz tartoznak. A gondoskodds széles spektrumat
nyujtjak anélkiil, hogy barmilyen képzettségiik lenne. Gyakran feladjak karrierjiket,
elveszitik munkajukat, szabadidejiik nincs, bardti-tarsadalmi kapcsolataik megsztinnek.
A beteggel vald egyiittélés rendkiviil megterheld lehet; egyre tobb tiirelmet igényel, ezért
gyakori a frusztracid a hozzatartozok esetében. A korlefolyds sordn szamos olyan jelen-
ség fordulhat el®, amely riasztd a laikus szamadra. A fizikai és lelki terheket enyhiti, ha a
gondozé csalddtagok tisztdban vannak az egyes zavard viselkedési jelenségek hatterével,
ha felvértezziik Sket a mindennapokban hasznos gyakorlati tuddssal.

A DIO (Demencia informécids érék) olyan interaktiv tuddsb6vitd program, amely
a demenciaval kapcsolatos praktikus ismeretek dtaddsan tul a laikus gondozé hoz-
zatartozok mentalis egészségének megdrzését is szolgdlja. A résztvevdk a tizenkét al-
kalmas komplex program sorin személyes mentorokkal tarthatjidk a kapcsolatot,
aktudlis egyéni élethelyzetitkre is vdlaszokat kapva. A hozzdtartozok gondozdssal

kapcsolatos gyakorlati tuddsanak bdvitése teszi lehetdvé, hogy ne passziv szenveddi
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legyenek 6k maguk is a betegségnek, hanem cselekvd részesei lehessenek a betegrdl
val6 gondoskodasnak.

Fontos, hogy a lakossag is tajékozott legyen a betegséggel kapcsolatosan, hiszen el-
sésorban a beteg kozvetlen kdrnyezete képes a tiinetek korai észlelésére és ennek meg-
felelben a cselekvésre. A demencia jelenségeit bemutaté rovidfilmek, tajékoztatd anya-
gok az ismeretbdvitést, a demenciaval kapcsolatos stigmatizacié csokkentését szolgaljak
(Demencia.hu).

HAROM GENERACIOVAL AZ EGESZSEGERT
Elséként a haziorvosok taldlkoznak a demencidval érintett betegekkel és csaladtag-
jaikkal, ezért szerepiik kiemelkedd az észlelés és a kivizsgdlds terén. Szakmai ismereteik
gyakorlati alkalmazdsa meghatdrozé a demenciaval él6k sorsanak, életmindségének ala-
kuldsaban.

A Hdrom generdcidval az egészségért elnevezésiti program keretében haziorvosi praxis-
kozosségek a leginkabb érintett korosztalyok sziirését végezték el. A demencia sziirésére
elfogadott eszkozoket hasznaltak (Egervari et al., 2020). A kapott eredmények értékelése

és a kognitiv zavar megdllapitdsa esetén a betegek

szakellatasba irdnyitdsa jelentdsen az elvart szint

A demenciaval jaro kognitiv alatt maradt (Vajer et al., 2022). Ezek az adatok is
es fizikai hanyatlés tudoma- azt igazoljdk, hogy a demenciaval kapcsolatos is-
sulveteleben, elfogadasa- meretek bévitése a szakemberek esetében is indo-
ban csak kompetens szak- kolt.

emberek tudjak segiteni a

beteget és a hozzatartozot INTERREG INDEED PROGRAM
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A program tiz eurdpai orszdg részvételével elsésor-
ban az ellatasszervezés, a gondozasi kihivasok és a
szakemberek oktatdsa feldl vizsgalja a demencia kérdéskorét. Szakemberek egyiittmi-
kodését és képzését tamogatd e-learning anyagok késziiltek angol nyelven. Az oktaté-
anyagok forditdsa és hazai viszonyokra valé adaptacidja az egyes orsziagokban kiilon-
bozdképpen valdsult meg. A projektben a hazai kozrem(kodd, a Szocidlis Klaszter a
szakmapolitikai kérdések programelemen dolgozott.

PERSPEKTIVA
A demenciaval jard kognitiv és fizikai hanyatlds tudomasulvételében, elfogaddsaban
csak kompetens szakemberek tudjak segiteni a beteget és a hozzatartozot.

Szamos eléremutatd kezdeményezés, palydzati és pilotprogram, hatdrokon atnyuld
egylittmikodések zajlottak az elmult években — sajnos csak részben Osszehangoltan. Az
elldtorendszerek egyes szerepldi dltaldban keveset tudnak egymas tevékenységérdl.

A korszer(i, valamennyi érintett, igy a beteg, a gondozé csalddok és a szakemberek

megelégedésére végzett demenciagondozas feltétele az egészségligyi és a szocidlis alap- és
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szakelldtasok interprofesszionalis szemlélet(i, Osz-

szehangolt egylittmiikodése. Az ellatdrendszerek A demencia beszukult ke-
szerepldinek parbeszéde, az érintettek megszolita- reteibol a beteg mar nem
sa, az ismeret és elfogadds alapozza meg a stigmati- tud kilepni - nekunk kell
z4cid csokkenését, a demencidval €18k és a gondo- belepnunk az 6 vilagaba, ott
26 csaladok életmindéségének javuldsat. kell tamogatnunk. Fontos
ezt megertenunk és elfo-
ZARO GONDOLAT gadnunk mindannyiunknak,
Az embert ott kell megkeresni, ahol van, és ott akik segitunk: orvosoknak
kell szolgdlni, ahol él — mondta Szent II. Janos es apoloknak, formalis es
Pal. Gondolata nemcsak foldrajzi helyet jelenthet, informalis gondozoknak.

hanem 4llapotot is, azt a megvaltozott helyzetet,
amelyben a demencidval él6 személy van.

A demencia beszlikiilt kereteibdl a beteg mar nem tud kilépni — nekiink kell be-
lépniink az & vilagaba, ott kell tAmogatnunk. Fontos ezt megértentink és elfogadnunk
mindannyiunknak, akik segitiink: orvosoknak és apoldknak, formadlis és informalis

gondozdéknak.
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Labyrinths of dementia
Challenges for collaboration between health and social
care professionals

ABSTRACT

Dementia is a public health priority: it is one of the main causes of care depen-
dency. In Hungary, a quarter million people live in hiding, because the diagno-
sis is stigmatizing. We saw their vulnerability during the pandemic.

The health and social care system tries to do its task its own way. When dealing
with individual life situations, we often hit walls: advance care planning, and the
paradigm shift in the treatment of behavioral signs are not part of routine care.
Palliative approach of care, education and attitude formation are essential for
improving the quality of life of people living with dementia and their caring
families.

INDA® is a complex program based on interprofessionality, the key element of
which is the relationship between the, the social and health care professionals,
caring families and policymakers; the entirety of society. Good examples of this
are the local forums of interprofessional cooperation (LIP), training for relatives
(DIO), films and booklets.

KEYWORDS: dignity, palliative care, interprofessional approach, quality of life

EGERVARI AGNES | Neurolégus, idésiigyi szakember, szakterllete a demencia, az inter-
professzionalis gondozas es oktatas. A Boldog Gizella Alapitvany integralt szocialis intéz-
menyének létrenozoja, a Geriatriai és Kronikus Ellatas Szakmai Kollegium tagja, részt vesz
a WHO long-term care munkacsoportjaban, a Szocialis Klaszter elndkekent az Alzheimer
Europe tagja.



