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ABSZTRAKT

A demencia korunk népbetegsége, globalis kdzegeszsegugyi problema.
Vilagszerte otvenotmillio ember szenved benne, és ez a szam az eldrejelzesek
szerint 2050-re eléri a szazharminckilencmillio fét. A betegseg az egeszsegugyi
es szocialis ellatorendszer terhelése mellett a gondozo csaladokat is kihivas
ele allija. AWHO a 2017 es 2025 kdzotti idotartamra meghirdette a Globalis
cselekvesi tervet, melyet szazkilencvennegy tagorszag tamogat. A cselekvesi
tervben deklaraltan az alabbi részfeladatok szerepelnek: a demencia koéz-
egeészsegugyi prioritassa tétele, a demenciaval kapcsolatos tudatossag es
befogadas ndvelése, a demencia kockazatanak csokkentése, az egészsegugyi
ellatas javitasa, a demens beteget gondozod csaladok tamogatasa, a demen-
ciaval kapcsolatos egeszsegugyi informacios rendszerek fejlesztese, valamint
a kutatas és innovacio tamogatasa. A tanulmany a cselekvesi tervben megha-
tarozott prioritasok mentén mutat be het kiemelkedd innovativ nemzetkozi jo
gyakorlatot, dsszevetve Oket a hazai tapasztalatokkal.

KULCSSZAVAK: demencia, jo gyakorlat, demenciagondozas

major neurokognitiv betegségek vagy gyakran hasznalt kifejezéssel élve demen-

ciat okozd betegségek egyre nagyobb terhet rénak tarsadalmunkra. A demencia

mara elterjedt, kozismert kifejezéssé valt az idéskori szellemi hanyatlds megneve-
zésére. A betegség definidldsara tobb megkozelitést jegyez a szakirodalom. A demencia
az idegrendszer sejtes és/vagy rostos dllomanyanak elérehaladd pusztuldsat kisérd,
fokozatosan sulyosbodé tunetegytittes (Rajna, 2017), melynek hdatterében szdmos be-
tegség, patoldgias folyamat allhat. A betegség kialakuldsanak pontos okat nem ismer-
juk, és a tudomdny mai alldsa szerint gydgyithatatlan. A betegség tiinetei koziil kieme-
lendd a feledékenység, memoriazavar, de valdjaban a gondolkoddsi funkcié komplex
zavara jellemzi. Ez a folyamatos és fokozatos allapotromlas kovetkeztében a figyelem,
dontés, tanulasi képesség és itéletalkotas diszfunkcidjat okozza, amely a személyiség

koros elvaltozasahoz vezet. A beteg fizikai dllapotanak romldsaval fokozatosan elve-
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sziti onellatdsi képességét, végul teljes kord dpolésra, gondozdsra szorul (Fekete, 2019).
A demencia azon tul, hogy tiinetegyiittes, betegségcsoport is. Utdbbi értelmezésben a
mentdlis viselkedészavarok koziil az organikus és szimptomatikus betegségekhez tar-
tozik. Tehat gy(ijtéfogalom a demencia, melynek kivalté oka az esetek 50-60 szdzalé-
kaban az Alzheimer-kér; méasodik leggyakrabban el6fordulé oka az éreredetti (vasz-
kuldris) demencia, illetve a Lewy-testes demencia. A betegség kialakuldsdnak riziko-
tényezdi kozul kiemelendd a kor (kockdzata az életkor elérehaladtdval folyamatosan
novekszik), a nem (nék kozott az eléfordulasi gyakorisdga magasabb, mint a férfiak-
nal), genetikai tényez8k és a magas korral, valamint az életmdddal Osszefiiggd egészségi
allapot. A demencia a hatvanot év feletti népesség 15 szazalékat érinti, a hetvenot
év felettiek 20 szdzalékat, mig a nyolcvanot év feletti korcsoportban jelenléte dvatos
becslések alapjan is meghaladja a 30 szazalékot. A Nemzetkozi Alzheimer Szovetség
(Alzheimer’s Disease International, ADI) 4ltal kozolt statisztika szerint a vildgon minden
harmadik masodpercben diagnosztizdlnak egy demens beteget. Vilagszerte korulbelil
Stvenotmillié ember szenved demencidban, és tobb mint 60 szazalékuk alacsony és
kozepes jovedelmi orszagokban €l (ADI Statistics, 2021). Magyarorszdgon a szakértéi
becslések alapjan csaknem kétszazotvenezer ember él demencidval. Ha ezt a csaladok
szintjén kivanjuk érzékeltetni, akkor az érintettek szdma a hozzatartozdkkal egyiitt
meghaladhatja az egymillié f&t is, ami a teljes magyar lakossag 10 szazalékat jelenti
(Egervéri et al., 2020).

2006-ban az Eurdépai Alzheimer Szovetség (Alzheimer Europe) tagjai — jelenleg ki-
lencvenegy képvisel az Eurdpai Unié huszonhét tagallamabol és az Eurdpai Parla-
ment Osszes képviseldcsoportjabdl — kozos nyilatkozatot irtak ald, amelyben felszolit-
jak az Eurdpai Unidt, a WHO-t és a nemzeti kormanyokat, hogy a demenciat jelentds
kozegészségligyi kihivasként ismerjék el, és dolgozzanak ki eurdpai, nemzetkozi és
nemzeti cselekvési programokat. 2008-ban az Alzheimer-kor és a kapcsolédod beteg-
ségek elleni kiizdelemrdl sz616 konferencian nagy 1épést tettek a demencia elleni eu-
répai egytittm(ikodés megvaldsitdsa felé. A rendezvény francia hdzigazdaja, Roselyne
Bachelot példatlan sikerrel hivta fel a figyelmet az Eurdpaban akkor €16 6,1 millié de-
mencidban szenvedd ember és gondozdik helyzetére, ami elvezetett az Eurdpai Tan4cs,
valamint az Eurépai Parlament nyilatkozatdhoz (WHO, 2008), amely megerdsitette
az Alzheimer-kér és a kapcsolddé demencidk elleni kiizdelem prioritasait. A WHO
a demografiai, mortalitdsi és morbiditdsi adatok miatt 2008-ban ,prioritdst érdem-
16” allapotnak nyilvanitotta a demenciat (WHQO, 2008). A demencia-akcidterv olyan
irasos dokumentum, mely a WHO szazkilencvennégy tagallamat kotelezi arra, hogy
2017 és 2025 kozott jelentést adjanak az akcidtervben rogzitett prioritdsok nemzeti
szintl megvaldsitasardl, s egyben keretet és tamogatd hatteret biztosit a tagallamok
nemzeti demenciastratégidinak elkészitéséhez. 2017 mdjusaban a Globdlis cselekvési
terv a demencidra adott kozegészségiigyi vdlaszrél 2017-2025 cimen elfogadott akcidterv-
ben (WHO, 2017) hét olyan tertletet definidltak, melyeknek a cselekvés fékuszat kell
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képezniiik. A tovabbiakban e prioritdsok bemutatdsa kovetkezik egy-egy nemzetkozi,

illetve hazai példan keresztiil.

ELSO CSELEKVESI FOKUSZ:

A DEMENCIA MINT KOZEGESZSEGUGYI PRIORITAS

A WHO tagéallamai 2017-ben megallapodtak a demenciastratégidk, -tervek elkészité-
sérdl, azonban 2022 mdjusaban a szdzkilencvennégy tagallambol minddssze harminc-
kilenc rendelkezik nemzeti demenciastratégiaval (a tovabbiakban: stratégia). Magyar-
orszdg nem szerepel ezen allamok kozott. 2021 novemberében az ADI hivatalosan is
elinditotta a #WhatsYourPlan-kampanyt, amelynek célja, hogy kozvetlenil a korma-
nyokat arra 0sztonozze, hogy orszdgaikban dolgozzanak ki stratégiat. A kampany £é cél-
jai kozé tartozik tovabba, hogy koordinalja az érdekelt feleket, beleértve a kormanyzati
szerepldket, a WHO regiondlis és orszagos irodait, valamint a demencidval foglalkozé
egészségligyi, szocidlis szervezeteket, szovetségeket, hogy kozos gondolkodést kovetden
egyuttmiikodve dolgozzanak a stratégidk létrehozdsan és végrehajtasan. Az elmult évek
soran megtapasztalt pandémids krizishelyzet, valamint 2022 elejétdl az Ukrajna elleni
orosz invazid élesen figyelmeztetett arra, hogy a demencidban szenved® embereknek
konfliktusok vagy katasztréfak kozepette tovabbi tdmogatasra van sziikségiik, igy a
nemzeti demenciastratégiak elkészitése elkeriilhetetlen. Franciaorszag volt az elsé allam,
amely 2001-ben elkészitette azdta tobb alkalommal kiegészitett és megdjitott stratégidjat.
Péld4jat tovabbi eurdpai allamok kovették. Az e dokumentumokban fellelheté demen-
ciabarat attit(idot fokozta Malta, amely stratégidjat demenciabarat verzidban is elérhe-
t&vé tette az érdeklédOk szdmara. 2018-ban sziiletett egy 0sszegzd publikicioé (Chow et
al., 2018), mely huszonkét stratégidt elemez. Szerz4i a feltard munka sordn ot prioritdst
azonositottak, melyek a stratégidk tobbségében szerepeltek: (1) a demencidval kapcsola-
tos tudatossag novelése; (2) a tdimogatd szolgaltatasok fejlesztése; (3) az ellatdsok mindsé-
gének javitasa; (4) a szakmai képzés javitdsa; (5) a kutatds elémozditdsa. A demencidval
kapcsolatos tarsadalmi attitidformalas szintén kiemelt feladat, mely a stigmatizaciot
hivatott csokkenteni.

Magyarorszagon az ADI tagszervezete, a Feledékeny Emberek Hozzdtartozdinak
Tarsasaga 2012 szeptemberében készitette el vitaanyagként a Nemzeti demenciastratégia
tervezetét, melyet a brit egészségligyi minisztérium hozzdjaruldsaval adaptalt hazdnkra.
Ez — tobb eurdpai stratégidhoz hasonléan — harom kulcslépést fogalmaz meg:

+  Megfeleld informaciot szitkséges biztositani a demencidrdl, és kiizdeni kell a meg-
bélyegzés ellen. Ennek érdekében pontos informacidt sziikséges nydjtani a de-
mens betegek és gondozdik szdmara.

+ Biztositani kell a korai diagndzist, tdmogatdst és kezelést a demens betegek, csa-
ladjaik és gondozdik szdmara. A diagnézis utan konnyen hozzaférhetd gondozas,
tamogatds és tanacsadds szitkséges. Fontos a demens betegek életvégi ellditasanak

fejlesztése.
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+  Szolgaltatasokat sziikséges fejleszteni a valtozd igények jobb kielégitésére. Kiva-
natos a strukturalt sorstarsi tdAmogatds és ismeretatadd haldzatok kialakitdsa,
valamint az egészségiigyi és szocidlis ellatdrendszer fejlesztése rugalmas szolgal-
tatdsokkal. A demens betegeket ellatd szolgdltatok humanerdforras-fejlesztése
elkertlhetetlen.

A stratégidval rendelkezd tagallamok mindegyike prioritasként jegyzi a demencidval
kapcsolatos kutatdsok, innovativ megkozelitések tdmogatasat. Ez a kivanalom a — civil
szervezet altal elkészitett — hazai tervezetben is szerepel, melyet az egy évtizede tarté si-
kertelen lobbizas kudarcan tullépve a jovdben ujra — tarsadalmi egyeztetést kovetden

—jovahagyasra és elfogadasra be kell nydjtani a kormanynak.

MASODIK CSELEKVESI FOKUSZ: A DEMENCIAVAL KAPCSOLATOS
TUDATOSSAG ES BEFOGADAS NOVELESE

Az Alzheimer-kor vildgnapjat az ADI éves konferencidjdnak megnyitéjan inditottdk
utjara Edinburghban 1994. szeptember 21-én, a szervezet fennalldsa tizedik évfordu-
l6janak megiinneplésére. Tizenhat évvel késébb az Alzheimer-koér vildghdnapjanak
meghirdetése kovetkezett. Az elsé figyelemfelkeltd kampanyt 2010-ben tizenkét orszag
részvételével inditottdk el, mara nyolcvandt orszag csatlakozott a kezdeményezéshez.
Az ADI 2009-ben az Alzheimer-kér vildgnapjan jelentette meg az elsé Alzheimer-vildg-
jelentést, melyet azdta is minden év szeptember 21-én tesz kozzé. A globalis kampanyt
a figyelemfelkeltés és a demenciat Ovezd stigma elleni kiizdelem érdekében hivtak élet-
re. 2021-ben az egész szeptemberen ativeld kampany a diagnézisra, a demencia figyel-
meztetd jeleire, valamint a Covid—19-jarvany globdlis kozosségre gyakorolt hatdsara
dsszpontositott. Mottdja a kovetkezd volt: ,Ismerd meg a demenciat, ismerd meg az
Alzheimer-kort”. 2022-ben — a kozelmult fejleményeit és a demencia kezelésében és
tamogatasaban elért attoréseket kovetden — a kampany célja, hogy felhivja a figyelmet
a demenciaval él8k és csalddjaik tAmogatasanak fontossagara a diagnodzis felallitasat
kovetben. Az ADI vilagszerte eszkdzkészletekkel, kreativ anyagokkal, PR-tamogatas-
sal, valamint digitalis és kozosségimédia-drakkal 6sztonzi a programsorozathoz kap-
csolddé szervezeteket.

Magyarorszag 2011-ben csatlakozott a nemzetkdzi kampdnyhoz, jelenleg az or-
szdgszerte megkozelitéleg kilencven helyszinen m(ikodé Alzheimer Cafék, idésekkel
foglalkozé szocidlis intézmények és civil vagy egyhazi szerepl6k szerveznek kampany-
szerd programokat. Az elmult négy évben a szintén orszagos haldzattal rendelkezd
Szenior Orémtéanc csoportok a specidlisan idSsek szdmara kifejlesztett mozgasformat
bemutatd figyelemfelkelté programjukkal vettek részt a kampanyban, mig a spontan
szervez8désli Alzheimer Vilagnapi Séta elnevezésli programhoz husz helyszin csatla-
kozott. E program keretében ugyanabban az idében viarosi sétdkat szerveztek, melyek
célja a helyi lakossag korében a figyelemfelhivas, a szolidaritds és az elkotelezddés

a hozzdtartozok tdmogatasiban. A szakmakozi egyuttm{ikodés erdsitése, a szocidlis
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és egészségligyi ellatdrendszer kapcsoldddsa és Osszefogdsa is prioritdst élvezd célja
e rendezvénynek (Szilvasiné, 2020). A séta jelmondata: ,Nem vagy egyedul” a kozos
felel@sségvallalasra és a szolidaritasra helyezi a hangstlyt. A szervezék e programok
soran felhivjdk a figyelmet a kozosségi médidban megjelend aktiv kampdnyokhoz
valé csatlakozdsra, a betegséggel kapcsolatos szervezeteket, intézményeket tdmoga-
t6 adakozds jelentdségére, valamint népszeriisitik a demens betegek korében végzett
onkéntes tevékenységeket. Az Alzheimer-vildgnaphoz évrdl évre egyre tobb hazai

teleptilés csatlakozik.

HARMADIK CSELEKVESI FOKUSZ:

A DEMENCIA KOCKAZATANAK CSOKKENTESE

A tekintélyes brit orvosi folyoirat altal 1étrehozott szakértdi tudomanyos testiilet, a Lan-
cet Bizottsag 2017-es jelentésében azonositotta a demencia kialakuldsdnak kilenc olyan
kockazati tényezdjét, amely szerepet jatszik a demencia prevencidjaban. Ezek a kovetke-
z8k: alacsony iskolai végzettség, magas vérnyomads, hallaskirosodds, dohdnyzas, elhizas,
depresszio, fizikai inaktivitds, cukorbetegség és kevés tarsas kapcsolat megélése. A 2020-
as Lancet-jelentés kutatasi eredményekre hivatkozva tovdbbi harom megelézhetd koc-
kazati tényezdt azonositott: tulzott alkoholfogyasztas, levegdszennyezettség és traumas
agysérulések. A legijabb kutatdsok alapjan elkészitett, tizenkét kockazati tényezdt figye-
lembe vevd életiitmodell bevezetésének a bizottsag szerint kiemelkedd vilagpolitikai ko-
vetkezménye lehetne, hiszen a kockazati tényezék kivédésével a demens esetek mintegy
40 szézaléka megeldzhetd volna vildgszerte (Livingston et al., 2020). A tizenkét kockazati
tényezd elleni cselekvési terv (életitmodell) gyakorlati alkalmazdsa mind korményzati,
mind egyéni szinten fontos stratégia a demencia megelSzésében.

Hazdnkban a demencia megelSzése érdekében végzett kutatdsokban kiemelkedd sze-
repe van a Neurokognitiv Kutatdsi Kozpontnak, mely konzorciumi tagként vesz részt a
finn FINGER (Finnish Geriatric Intervention Study to Prevent Cognitive Impairment and Disa-
bility) intervencids kutatasban. A FINGER-tanulmdany az elsé olyan publikalt klinikai
vizsgalat, amely kimutatta, hogy szdmos életmddbeli tényezé mddositasa lassithatja a
kognitiv hanyatlést. E kutatas elémozditdsa érdekében terjesztette ki a gesztorszervezet
(a svéd Karolinska Intézet) a demencia megeldzésére iranyuld klinikai vizsgdlatok legna-
gyobb globalis hilézatat, melynek hazank is tagja. A kutatdsok aldtamasztjak, hogy a
taplalkozasi utmutatasbdl, testmozgasbdl, kognitiv edzésbdl és az érrendszeri kockazati
tényezOk ellendrzésébdl allé multimodalis életmddbeli beavatkozas eldsegiti a kognitiv
hanyatlds megelézését a demencia fokozott kockazatanak kitett idéseknél (Ngandu et
al., 2015). A kutatds soran nyert adatok felhasznaldsaval olyan eszkozok kifejlesztése
zajlik, amelyek lehetévé teszik a demencia precizids megelézését. Ezek az eszkozok ma-
gukban foglaljak az idéskoriak demenciakockdzatinak és megelézési potencialjanak
pontos mérésére szolgald mddszereket. Valdjaban nincs ,mindenki szdmara megfelel”

megoldas: az eredményes és fenntarthaté hatékonysdg érdekében a megel$z4 stratégia-
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kat egyedi kockazati csoportokhoz kell igazitani, amelyeket a klinikai és bioldgiai jel-
lemz8k, valamint a kornyezeti kockazati tényezdk expozicidja hatdroz meg. A kutatds
eredményeképpen megvaldsuld komplex prevencids stratégia alkalmazdsa a magyar la-

kossag szamadra is megszivlelendd.

NEGYEDIK CSELEKVESI FOKUSZ:
A DEMENCIA ELLATASANAK JAVITASA
A diagndzishoz valé hozzaférés még mindig oridsi akadalyba titkozik a vildg nagy ré-
szén, amint azt az Utazds a demencia diagndzisdn keresztiil cimi tavalyi ADI-jelentés is
feltarja (ADI, 2021). A szervezet becslései szerint a demencidban szenveddk haromne-
gyedét vildgszerte nem diagnosztizaljak, ami megneheziti a tAimogatashoz és az ellatashoz
vald hozzaférést. A diagndzisok ardnya drasztikusan eltér a magas és az alacsony jove-
delmi orszagok kozott, ami tovabb fokozza az egyenlStlenségeket. A kezelés a diagnoézis
utani tdmogatasi modellek részeként egyre fontosabbd valik, ugyanakkor a kutatdsok
ellenére a jelenleg elérhetd gydgyszeres terapidk csak a demencia tiineteinek mérséklé-
sére alkalmasak. A korai diagnosztizalas és az azt kovetd azonnali célzott beavatkozas
visszafoghatja a betegség tiineteinek stlyosbodésat. A gydgyszeres kezelés mellett az al-
ternativ tAmogatasi lehetéségeknek is fontos szerepiik van. A pszichoterapids mddsze-
rek értelemszerlien a demencia korai stddiumdaban johetnek szdba, hiszen az interak-
tiv terapidkhoz szitkséges egylittmiikodés egy bizonyos kommunikécids képességet és
gondolkoddsmindségi szinvonalat (kognitiv szintet) feltételez. A zeneterdpia elényos,
javitja a viselkedési zavarokat, csokkenti a szorongdst és az izgatottsagot a demencia-
val diagnosztizalt betegeknél (Wall-Duffy, 2010). A miivészetterdpia a pszichoterdpia
olyan form4dja, amely a m{ivészeti médiat hasznalja elsédleges kommunikiciés médként
(Deshmukh et al., 2018). Tovabbi nem gydgyszeres terdpia a fizikai aktivitds/torna, a
valdsigorientdcio, a reminiszcenciaterdpia (visszaemlékezés-terapia, melynek sordn kii-
16nboz8 események vagy a mult felidézésére Osztonzik a betegeket) és a kertészeti terdpia,
illetve az allatasszisztalt terdpia is. Innovativ nem gydgyszeres terapia a babaterdpia,
mely egy kialakuléban 1év6 kezelési stratégia az elérehaladott demencidban szenvedd
betegek szamara, killondsen a kihivast jelentd viselkedés(i betegek esetében. A terdpia
soran valdsiaghti jaték babat helyeznek el a demens betegnél, s a gondoskodésra szoruld
Lkisgyermek” altal kivaltott 0sztdn pozitiv attit(idot kelt benne. A baba oltoztetésének
etetésének feladata — a valddi kisgyermekekhez hasonldéan — aktivitdst valt ki a beteg
személybdl (Cai et al., 2021). A kapcsolddo vizsgalatok szerint ilyenkor a kognitiv, visel-
kedési és érzelmi tiinetek enyhiiltek, az dltalanos joéllét pedig javult a babaterapia révén,
és azt talaltdk, hogy utdna a demencidban szenveddk jobban tudtak kapcsolédni kiilsé
kornyezetiikhoz.

Haziankban a fenti nem gydgyszeres terapidkon tul a multiszenzoros stimulacid,
kilonosen a Snoezelen terdpia jelent meg szdmos demens beteget ellaté intézményben.

A Snoezelen multiszenzoros stimulécid, amely érzékszervi ingereket biztosit a latds, a

maltai tanulmanyok2022 /4. 99



KITEKINTO

100

hallés, a tapintas, az izlelés és a szaglas els@dleges érzékeinek stimuldldsara fényeffek-
tusok, tapinthato feltletek, meditativ zene és relaxdcids illéolajok illata révén (Chung
et al., 2002). E terdpia hatranya, hogy az érzékszervi stimulansokkal berendezett szoba
létrehozdsa jelentds koltséggel jar. A terdpids helyiséget gyakran a bentlakdsos iddsel-
latas szinhelyein alakitjdk ki. A hazai szakemberek nyitottak az alternativ terapiak
alkalmazasdara, azok bevezetése, kialakitdsa a leggyakrabban anyagi okok miatt hitsul
meg.

OTODIK CSELEKVESI FOKUSZ:

A DEMENS BETEGET GONDOZO CSALADOK TAMOGATASA

A pandémia felerdsitette a telemedicina egyébként is novekvd térnyerését az egészség-
ligyben, és megerdsitette a tAmogatd preventiv technikak, gondozasi-dpolasi segédanya-
gok megjelenését. A demens betegekre és gondozd csaladtagjaikra fokozottan jellemzd
az izolacid, amelyet a Covid-19-vilagjarvany tovabb mélyitett. A gondozdk tdmogata-
sanak nehézsége egyre nagyobb figyelmet kapott az elmult években. Az alabbiakban a
Maltdn 2022 februarjatdl elérhetd innovativ tdmogatasi lehetdséget, az iSupportot mu-
tatom be. A WHOQO altal 2019-ben elinditott iSupport elnevezésti tanfolyam téritésmen-
tes tanacsokat ad a demencidban szenveddk gondozasat végzd személyeknek. A képzés
az online valtozat mellett nyomtatott kézikonyvként is elérhetd, konnyen olvashaté
referenciaposzterekkel (iSupport Lite). Az iSupport program célja, hogy megeldzze és/
vagy csOkkentse a gondozdssal Osszefiiggd mentalis és fizikai egészségiigyi problémakat,
valamint javitsa a demencidban szenvedSket gondozdk életmindségét. A tanfolyam el-
végzése kortilbelill hét érat vesz igénybe, technikai igénye az internetelérést biztositd
szamitégép megléte. Az online program ot részbdl 4ll, melyekhez gyakorlatok kapcso-
l6dnak. Az egyes részek a kovetkezdk: Bevezetés a demencidba — Mit jelent gondozdénak
lenni? — Hogyan vigydzz magadra? — Napi gondozas — Viselkedésbeli véltozasok. Mdlta
volt az elsé olyan orszag, amely elérhet$vé tette lakosai szdmadra az iSupport programot,
igy nagy sikert aratott.

A demens beteget gondozdk tamogatasanak hazai innovativ jé gyakorlataként az at.
home (AT.HOME) kezdeményezését emelem ki. E cég egyedi demonstricios és tesztkor-
nyezet kialakitasaval segiti az iddseket gondozd személyek fejlédését. Tobb mint dtven
eszkozt felsorakoztatd bemutatdszobsjukban tematikusan, interaktiv médon ismertetik
a praktikus és korszerd lehetdségeket, amelyek az otthoni idésellatas fejlesztését szol-
galjak. A sajat gydrtasd, valamint tesztelt és ajanlott eszkozok az oktatdtermi bemuta-
tassal, majd az idések sajat lakdkornyezetben torténd hasznalataval valddi segitséget
nydjtanak az idések 6nallé életvitelének megtartdasdhoz és a gondozdk feladatellatasa-
hoz. Az eszkozok kivalasztasa, fejlesztése soran az at.home kiilonos tekintettel van a
robotizacid, a digitalizacié és a mesterséges intelligencia adta lehet&ségekre. Az edukaciéd
soran kiprébalhatd eszkozok koziil — a teljesség igénye nélkiil — kiemelenddk a demens
betegeknél is alkalmazhaté GPS-rendszer(i nyomkovetdk, az egészségligyi paramétereket
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(vércukor, vérnyomas, testtomeg) mérd okoseszkozok, melyek egy egyszerlien kezelhetd
applikacié segitségével a gondozdhoz vagy akar kozvetleniil a haziorvoshoz kozvetitik
a kapott értékeket. Az onellatdst a taviranyitds elektromos betegagy és az ,,okos gydgy-
szeradagold” mellett leginkabb a szocialis izolacid csokkentését is célzo interaktiv robot

segitheti. Az at. home kezdeményezés bepillantast nydjt a jové gondozasi lehetbségeibe.

HATODIK CSELEKVESI FOKUSZ: A DEMENCIAVAL KAPCSOLATOS
INFORMACIOS RENDSZEREK FEJLESZTESE

A demencidban szenveddk és gondozdik hozzaférése a demenciaval kapcsolatos meg-
bizhaté informacidkhoz elengedhetetlen, mivel ez jelentds hatdssal lehet a betegek
ellatdsara és életmindségére. Egy atfogd szakirodalmi elemzés 1848 angol nyelvii cikket
vizsgalt meg, melyek témdaja a demens beteget gondozé csalddtagok informacidgytj-
tési attitlidje (Soong et al., 2020). Az Osszefoglald elemzés alapjan a szerz8k megélla-
pitottak, hogy a leggyakrabban hasznélt informaciéforrds az internet, ezt kovetik az
egészségligyi szakemberek, valamint a csalad és a baratok korébdl nyert informacidk.
A demencidban szenveddk és gondozdik tobbsége tehat internetes oldalak és féru-
mok bongészésével kereste az informacidkat, de a tanulmany beszamol arrdl, hogy a
valaszaddk az internethasznalat soran olyan online forrdasokra vagytak, mint péld4ul
a gyakran ismételt kérdéseket tartalmazd webhely, a betegelldtdshoz sziitkséges videdk,
valamint az online portalokon elérhetd szolgiltatasokkal kapcsolatos informacidk.
Ezzel 6sszhangban 4ll a COGNISANCE (Co-Designing Dementia Diagnosis And Post
Diagnostic Care, COGNISANCE) nemzetkozi kutatdsi program és kampany, melyben
Ausztralia, az Egyesiilt Kirdlysag, Kanada, Hollandia és Lengyelorszag vesz részt. En-
nek keretében demens személyekkel, informadlis gondozd partnerekkel, egészségiigyi és
szocidlis szakemberekkel, valamint demencidval foglalkozé kulcsfontossagii nemzeti
és nemzetkozi szervezetekkel és kutatdkkal egytittmiikodve hoztak létre olyan online
eszkoztarat, amelyek célja a demencia diagndzis utani tAmogatasanak javitdsa, a gon-
dozdk informaldsa (Wilcock et al., 2021). A kozos kutatdsi-tervezési folyamat sordn a
felhasznalok felismerték, hogy praktikus, empatikus és személyre szabott eréforrasok-
ra van sziitkség. A Forward With Dementia eszkoztar egy egyszertien kezelhetd web-
oldal, melyen személyes érdeklédése alapjan sajat konyvtdrat tud létrehozni a felhasz-
nalé (FWD). A cikkek, tanulmanyok, jé gyakorlatok és tapasztalati szakért8k 4ltal
készitett beszamolok harom kategériaban taldlhatok meg (demens személyek, az Sket
gondozd laikus segiték, valamint szakemberek szamara Osszegy(jtott informaciok).
A honlapon lehetdség nyilik egyéves idétartamra megtervezni a prioritast élvezd fel-
adatokat, megismerve a felhaszndld kornyezetében elérhetd egészségiigyi és szocidlis
ellatasokat és szolgaltatasokat, pénziigyi lehetdségeket és informalis tdAmogaté haldza-
tokat. Kivanatos lenne a honlap kiterjesztése mas allamokra is, hiszen az interneten
fellelhetd ,informacidécunami” szamos elénye ellenére veszélyes is lehet, mivel a rele-

vans ismeretek szlirése elbzetes tuddst és iddraforditast igényel. Az eszkoztdr ebben a
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szelektalasban és tervezésben segiti a felhaszndlot a tudomdnyos kutatasok eredmé-
nyeinek felhasznalasaval.

Hazai vonatkozasban a demens betegek és gondozdik informéldsanak jé gyakor-
lataként a DemenSzia kezdeményezést mutatom be, amely a pandémia miatt beko-
vetkezett izoldcidra és informdacidhidnyra reagilva szinte azonnal valaszokat adott a
demens betegek és hozzatartozdik 4dltal megfogalmazott kérdésekre. A DemenSzia
videdsorozat a MODUS Alapitvany tdmogatd programja, amelyet demens betegeket
gondozé csaladtagok, ,laikus segit8k” részére fejlesztettek ki. Az alapitvany célja, hogy
rendszeresen megjelend videdtartalmak segitségével alapvetd informacidkat, praktikus
tandcsokat osszanak meg a gondozdst végzdkkel, segitve az otthoni ,,dpoldk” munka-
jat. A tartalmak, melyeket szocidlis és egészségligyi szakemberek fejlesztettek, a You-
tube-on, valamint az alapitvdny honlapjan, illetve kozosségimédia-feliiletén érhetdk
el. A DemenSzia sorozatban jelenleg huszonnégy tijékoztatd vided érhetd el a legkii-
lonbozébb témakban; lathatdk szakemberekkel készitett interjuk, illetve a gondozast és
apolast segitd gyakorlati utmutatdk. A DemenSzia Percek ¢imii sorozat kilenc epizédja
a koronavirus-jarvanyra reagalva célzott tdjékoztatdst nyujt a betegség megeldzésével,
megélésével kapcsolatban. Az Ut a diagnézisig cimU négyrészes sorozat bemutatja, hogy
mit tehet a haziorvos és a szakorvos a megfeleld diagndzis felallitdsa érdekében. A tajé-
koztatd videdk hasznossagat a laikusok szdmara is érthetd nyelvezet(i, praktikus tana-
csok novelik. Szintén a MODUS Alapitvany gondozasdban miikodik a Kecskemét de-
mencia-akcidprogramjanak elérését is szolgald honlap, a www.kecskemet.ginkonet.hu,
mely széles spektrumon elégiti ki az érdekldddk informdcidéhségét. A honlap szakem-
bereknek, gondozdknak és demens betegeknek nytjt segitséget szakmai tartalmakkal és
a szolgéltatasokhoz vald hozzéférésben. A varos demencia-tanacsaddk segitségével biz-
tosit személyes, egyéni tAmogatdsi hatteret, de miikodteti a Memoria Pontot és a Ginko
Klubot is. A honlaprdl letolthetd segédanyagok mellett a digitalis jolléti technoldgiak-
nak a tudastdrban elérhetd bemutatasa szintén példaértékii kezdeményezést jelent, mely

tovabb javitja a demencia ellatdsat.

HETEDIK CSELEKVESI FOKUSZ:

A KUTATAS ES INNOVACIO TAMOGATASA

Mint az el6z8ekben lattuk, a demencidk megjelenése mara elérte a ,,vildgjarvany” szintjét,
és a varhat6 életkor novekedése miatt gyakoribbd valasa jelenleg megallithatatlan, mi-
kozben a hatékony (folyamatmaddositd) terapidk még varatnak magukra. A jelenleg torzs-
konyvezett antidemenciaszerek csupan a kérfolyamat lassitasara képesek. A terapids ku-
tatasoknak lendiiletet adhatna, ha a betegséget a jelenleginél korabban lehetne felismerni,
és a kezelést a most megszokottndl évekkel elébb inditani, ezért a korai diagndzist célzé
vizsgalatok is nagy erdvel folynak (Rajna, 2020). Az, hogy a demencidkkal kapcsolatos
kutatidsok nem haladnak olyan iitemben, mint az egyéb betegségekre vonatkozdk, szamos

okra vezethetd vissza. Az egyik az, hogy a demencia tiineteinek felismerése a betegség ki-
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alakuldsanak késébbi szakaszaban tapasztalhatd, igy a korai stddiumut bevonas nehézkes.
A klinikai vizsgdlatok idSigényesek, és magas koltségekkel jarnak, ami a demens betegek
esetében — a kisérd személyek, illetve az allapotromlasbdl adédé bizonytalan kutatasi rész-
vétel miatt — fokozottabb problémat jelent. Tovabbi ok az alacsony hajlanddsag a kutata-
sokba valé bevonddasra. Szamos kezdeményezést taldlunk vildgszerte a kutatasi kudarcok
megszlintetésére, ezek kozil a brit modellt vdzolom fel. A Join Dementia Research (JDR) a
brit kormany altal létrehozott szolgdltatds, amely lehetévé teszi az emberek szdimara, hogy
regisztraljak érdeklédésiiket a demenciakutatasban vald részvétel irdant, valamint feltérké-
pezzék a kornyezetitkben éppen zajlé kutatasokat. A szolgéltatas 4j lehetéséget kindl az
érdekldddk szamara, hogy kivegyék a részitket a demencia legydzéséért folytatott kiizde-
lembdl, de nagy lépést tesz azon a téren is, hogy a kutatdkat dsszekapcsolja olyan embe-
rekkel (demens betegek, gondozé-apold hozzdtartozdk, szakemberek), akik részt kivannak
venni a tanulmanyokban. A nyilt hozzaférésti honlap tdjékoztatast nyujt a kutatasokrol,
publikélja a lezarult projektek eredményeit. A regisztraciét kovetden az érdeklédd kiva-
laszthatja, hogy milyen tipust kutatasba kivan bekapcsolédni (klinikai gydgyszerkutata-
sok, online vagy személyes részvételd, életvitelt segitd kutatasok, statisztikai adatfelvételek
sth.). A szolgéltatas tovabbi haszna, hogy olyan széles kor(i adatbézist koordindl, mely a
késébbi kutatdsok soran is segiti a célcsoport elérését.

Magyarorszdgon a demencidval kapcsolatos kutatdsoknak nincs egységes adatbazi-
suk, kiemelend® azonban a Demencia prevencio elnevezés(i program, mely példaértékd,
széles kord tudomanyos egyluttmiikodéssel valdsul meg. (A résztvevdk kozott a Termé-
szettudomdnyi Kutatdkozpont 6ndlld egységeként mikodd Agyi Képalkotd Kozpont,
az Orszagos Mentalis, Ideggydgydszati és Idegsebészeti Intézet, a Semmelweis Egyetem
Neurolégiai Klinika és a Kognitiv Idegtudomanyi és Pszicholdgiai Intézet mellett a Pécsi,
Debreceni és Szegedi Tudomdnyegyetem is megtaldlhatd.) A demencia korai diagnézisa
és a hatékony prevencié érdekében jelenleg a kovetkezd kutatdsi prioritdsok mentén
zajlanak vizsgdlatok: mdgnesesrezonancia-képalkotas (MRI), kognitiv tesztek, neuro-
16giai vizsgalat, vérmintdbdl nyert fehérjemarkerek vizsgalata, genetika, alvasi EEG.
A Demencia prevencié (DP) platformon az érdeklé6dék a brit modellhez hasonldan be-
tekintést nyerhetnek a zajlé kutatasokba, de arrais

lehet&ségiik nyilik, hogy résztvevdnek jelentkezze- Ha ﬁgyelmen kivil hagyjuk
nek a projektekbe. a demencia mai valosagat,
. . holnap csak rosszabb lesz
OSSZEGZES a helyzet - de az allapot
,Ha figyelmen kiviil hagyjuk a demencia mai va- szamos aspektusanak ke-
16sagét, holnap csak rosszabb lesz a helyzet — de zelésére tett valamennyi

az allapot szdmos aspektusanak kezelésére tett va- lépés a jovdben mind-
lamennyi 1épés a jovében mindannyiunk szamara annyiunk s7Aamara meghoz—
meghozza gyiimolcsét” — mondta a 2022-es Alzhei- za gyumolcseét.”

mer Vilagkongresszuson Paola Barbarino, az ADI
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igazgatdja. A demencia kezelésének hosszu tavu torekvése soran fontos a pozitivumok-
ra Osszpontositani. A kormdanyok, az allami és civil szervezetek, a kutatdk, a piac és az
ipar szerepldi, az innovatorok és az tigy mellett elkotelezett tobbi ember és szervezet a
demencidban szenvedd emberekkel és csaladjaikkal egyiitt mindennap donté fontossa-
gl munkat végeznek szerte a vilagon. De még tobbet kell tenni. A demencia az Osszes
betegség kozott a hetedik vezetd haldlok a vildgon, de a kormanyok tobbsége — koztik
Magyarorszdg kormanya is — nagyrészt figyelmen kivil hagyja, annak ellenére, hogy az
egyénekre, a csalddokra és a tarsadalomra gyakorolt hatdsardl vészjéslo kutatasi besza-
moldk latnak napvildgot.

Hazankban a nemzetkozi példakat kovetve folyamatos, dm lassu fejlédés figyelhe-
t8 meg a demens betegek ellitdsinak innovativ megkozelitésében. Az elmult évtized
kezdeményezéseit a pandémia hatdsai sok esetben megtorpandsra kényszeritették. A jo-
vBben e kezdeményezések jrainditdsa, fenntartdsa mellett a Nemzeti demenciastratégia

tarsadalmi egyeztetést kovetd elfogaddsa a legsiirgetébb prioritas.
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KITEKINTO

Innovative directions of dementia care

ABSTRACT

Dementia is a national disease of our time, a global public health problem.

55 million people suffer from dementia worldwide and this number is predicted
to reach 139 million by 2050. In addition to the burden on the health and social
care system, the disease also challenges caring families. The World Health
Organization announced the Global Action Plan for the period 2017-2025, which
is supported by 194 member countries. The following sub-tasks are declared

in the action plan: making dementia a public health priority, increasing demen-
tia-related awareness and acceptance, reducing the risk of dementia, impro-
ving health care, supporting families who care for dementia patients, devel-
oping dementia-related health information systems, and supporting research
and innovation. The study presents seven outstanding innovative international
good practices along the priorities defined in the Action Plan, comparing them
with domestic experiences.

KEYWORDS: dementia, good practice, dementia care
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