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A demencia az onelldtoképesség teljes elvesztéséhez vezetd tiinetegyiittes,
amely az eloregedd tdrsadalmakban, igy Magyarorszdgon is egyre tobb sze-
mélyt érint. Tekintettel arra, hogy nem egy gydgyithat6 betegségrdl van szé,
igy az érintettekrdl valé gondoskodds, az elldtds elsésorban nem az egész-
ségiigyi elldtorendszer feladata, sokkal inkdbb a szocidlis elldtorendszer és
a csalddok a feladatok, terhek visel6i. Mindez a kiilonb6zé elldtsi formakra
es6 koltséghdnyadokban is megmutatkozik. A tdrsadalom egésze szempont-
jabol azonban nem csupdn a gazdasdgi tényez6k relevdnsak, hanem szerte-
dgaz6 problémdkat vet fel a demencia egyre nagyobb ardnyt megjelenése.
A demencia, ahogy mds neurodegenerativ kérképek jelentette kihivds — bdr
ldtszblag csak egy-egy csalddot érint — tdrsadalmi szint(i, amelynek kezelésére
szdmos orszdg mdr akcidtervet fogalmazott meg, s6t akdr mér az elsd progra-
mok eredményeit is értékelték. Az egyéni és tdrsadalmi jollét fenntartdsénak
elengedhetetlen része egy-egy hdtranyt szenvedd kozosség problémdjinak ta-
pasztalatokra épiils, rendszerbe illeszkedd kezelése, kiilonosen, ha az generd-
cidkon dtiveld hatdst, ahogyan az a demencia esetén.

Bevezetés

A demencia egy tiinetegyiittes, hdtterében tobbféle betegség, patolégids folya-
mat édllhat. Legismertebb eleme a feledékenység, de valdjédban a gondolkoddsi
funkcié komplex zavardrdl van szé, ami fokozatosan vezet a dontésképesség,
az {téletalkotds, a figyelem, a tanuldsi képesség zavara, valamint a viselkedés és
a személyiség kéros megvaltozdsa, majd a fizikai hanyatlds miatt az 6nallé életvi-
tel akaddlyozottsdgihoz, végiil pedig az 6nelldtoképesség teljes elvesztéséhez. Az
esetek legnagyobb részéért az Alzheimer-kér a felelds, de az agyi érkatasztréfék
vagy krénikusan zajl6 agyi vérelldtdsi zavarok is gyakran dllnak a demencia kiala-
kuldsinak hécterében, illetve mds neurodegenerativ (idegrendszeri leépiiléssel jel-
lemezhetd) kérfolyamathoz is tdrsulhat (pl. Parkinson-kdrhoz), tovdbbd szdmos
mis eredete is lehet. Ahogy azonban a mentdlis zavarok nemzetkozi klasszifikdci-
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6s rendszerének (DSM — Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders)!
2013-ban megjelent 6todik verzidjdban is tetten érhetd, a klinikai megkozelités
— az etiolégia mellett — a tiinetekre és azok stlyossdgdnak méreékére fokuszdl.
A demencia a legtjabb osztdlyozds szerint a ,,neurokognitiv rendellenességek” el-
nevezéssel illetett Uj csoportba tartozik, annak is a silyos jelz6vel felruhdzott fo-
kozatdba, ugyanakkor egy enyhe megjelolésii csoport is nevesitésre keriilt, amely
kifejezi, hogy a demencia nem egy el6zmény nélkill megjelend tiinetegyiittes
(American Psychiatric Association, 2013). A klinikai nevezéktan véltozdsa tiik-
rozi az Amerikai Pszichidtriai Térsasdg azon torekvését, hogy megjelenitsék, hogy
egyes kérképekben a tiinetek, a stddiumok egy stlyossdgi spektrumon helyezked-
nek el, ahol a stlyossdgi szintek kozotti dtmenetek nem élesek, ugyanakkor az
dllapot stlyossdgdnak mértéke nagy jelentdségti a sziikséges ellitds meghatdro-
zdsiban. Kognitiv zavarok esetén az enyhe formdndl a mieldbbi felismerés, ezzel
az esetleg kezelhetd ok azonositdsa a cél, a stlyos formdnil pedig a gondozési
sziikséglet felmérése. Mig kezdetben akdr 6nkéntelen kompenzaciés tritkkokkel
is fenntarthat6 a mindennapi életvitel a demencia, illetve a kognitiv zavar el6re-
haladdsa, silyosboddsa sordn, addig késébb a tarsulé viselkedési, pszichés és testi
tiinetek, a fizikai dllapot romldsa az 6nelldtdsi képesség elvesztéséhez vezetnek
(Gustafson, 1996).

A demencia megjelenésére az életkor ndvekedésével egyre nagyobb esély van,
igy az oregedd tdrsadalmaknak — igy hazdnknak is — a demencidval él6k szdmd-
nak emelkedésével kell szdimolnia. A kognitiv funkecié zavardval jéré dllapot az
idéskortak egyéb funkciondlis — érzékelési és mozgdsbeli — korldtozottsigaival
szemben segédeszkozokkel nem korrigdlhatd, ezért a kiesd, pétldsra vagy leg-
aldbbis timogatdsra szorul6 funkcidk a gondozdsi igény fokozatos névekedéséhez
vezetnek. Mindez komoly kihivds a tdrsadalmi fenntarthatésdg szempontjibél,
mivel mind a demencidval él6k, mind az 8ket gondozé csalddtagok — informilis
dpoldk — életmindségének megdrzése jelentds nehézségekbe titkdzik.

A demencidval kapcsolatban a tdrsadalmak egy elére ldthatd, becsiilheté mér-
ték és kovetkezmény i kihivdssal keriilnek szembe. A tdrsadalom eloregedésének
hazinkhoz hasonlé mértékével jellemezhetd orszdgok veliink szemben t6bbnyire
rendelkeznek a probléma kezelését célul kit(iz8 stratégidval. Az e vonatkozdsban
élenjaré Franciaorszdgban — amely 2001-ben hirdette meg els§ ,, Alzheimer Ter-
vét” — akkoriban a 65 év feletti lakossdg ardnya 16 szdzalék? volt. Ma Magyaror-
szdgon a 65 éves életkort betoltottek a tdrsadalom 19 szdzalékit teszik ki.

A hadvezetésbdl 6r6kélt stratégia széval azokat a cselekvési terveket illetik,
melyeket egy kihivdssal valé megbirkézdsra dolgoztak ki. A cselekvési tervek
jellemz8je a kutatdsokkal is aldtdmasztott helyzetelemzés, mérfoldkovek meg-
hatdrozdsa és az elért eredmények kovetése, mérése. A hiteles, meggy6z6 elmé-

1 https://www.psychiatry.org/psychiatrists/practice/dsm/educational-resources/dsm-5-fact-sheets (2019. 03.
26.)
2 Forrds: OECD (2019), Elderly population (indicator). doi: 10.1787/8d805eal-en (2019. 03. 01.)
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leti hdttér kidolgozottsdga, valamint a szakteriiletek kozotti egyiitemiikodés,
a folyamatos konzultdcié és a konszenzus alapjdn sziiletett dontések vezethetnek
eredményhez. A demencia esetén az egészségligyi és szocidlis teriilet mellett a tdr-
sadalmi és gazdasdgi megfontoldsoknak is jelentds szerepet kell kapniuk, annak
érdekében, hogy a tdrsadalmi fenntarthatésdg céljai is érvényesiiljenek.

A demencia demogréfiai hdttere

A demencia az id8skortakat érinté mds funkciondlis korldtozottsdgot oko-
z6 folyamatokkal egyiitt az életkor novekedésével egyre tobbeket érint. Egyes
kutaték, mds tényezdk szerepét sem kizdrva, a demencidt tartjdk az idésko-
ri onelldtoképesség elvesztésében az egyik leggyakoribb tényezének (Wiibker,
2015). Az bregedd populdciéji orszdgoknak, igy Magyarorszdgnak is kiemelten
kell/kellene kévetnie az idések igényeit, mivel ardnyuk fokozatosan emelkedik
a térsadalmon beliil. A tdrsadalom egészének érintettsége nem csak a generdci-
6k természetes kapcsoldddsibdl, a csalddi kotelékekbdl adddik, hanem azokbdl
az 4j, tdrsadalmi szinten megoldandé kihivasokbdl is, amelyeket a korcsoportok
ardnyainak drasztikus megvéltozdsa okoz.

Az Eurépai Bizottsdg a tdrsadalom eloregedésének problémdjic projekcidk
szintjén is targyald legutolsd, 2018-ban megjelent tanulmdnya az Eurostat 2015-
ben készitett demografiai el8rejelzésén (EUROPOP 2015)° alapul. A 7he 2018
Ageing Report: Economic and budgetary projections for the 28 EU Member States
(2016-2070) 6t teriiletet érintSen, 28 Eurdpai Unids tagdllamra vonatkozéan
2070-ig fogalmaz meg — demogrifiai trendekre alapozva — gazdasigi és kolt-
ségvetési elbrejelzéseket. Ezek a nyugdijelldtds, az egészségiigyi elldtds, a tartds
dpolds (long-term care, LTC), az oktatds és a munkanélkiili elldtds témdi, me-
lyek kozvetleniil vagy kozvetve kapesolédnak a tdrsadalmi fenntarthatésdghoz is.
A demencia problémdjihoz ezek koziil kozvetleniil kapcsolédik az egészségligyi
elldtds és a tartds dpolds kérdése, tekintettel arra, hogy egy folyamatosan rom-
16, gyodgyszeres kezeléssel csupdn korldtozottan befolydsolhatd, rendszeres ellen-
Srzést, kovetést igényld dllapotrdl van szo, és akdr évtizedes tartamu dpolds is
sziitkségessé vilhat. Ugyanakkor a demencidnak a tdrsadalom mikrokozosségeit,
a csalddokat is komolyan érintd volta miatt a demencidval él6 csalddtagrdl gon-
doskodé, munkavillal6 kort vagy akdr mdr nyugelldtdsban részesiilék anyagi
életkoriilményei és életmindsége is jelentds valtozds lehetdségének vannak kitéve.

Magyarorszdg lakossdgszdmait a legoptimistdbb elérejelzések is csokkendként
irjék le: 2040-re 9,5 milli6 ald, 2070-re varhatéan 9 millié ald csdkken a populd-
cié. A hdrom meghatdrozé tényez — fertilitdsi rdta, migrdcid, virhat6 élettartam
— ereddjeként sziiletik meg a lakossdgszdmra vonatkozé becslés. Bdr a fertilitdsi

3 https://ec.europa.eu/eurostat/web/population-demography-migration-projections/population-projections-
data (2019. 02. 25.)
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rata hatdrozott novekedésével szimolnak, de az igy sem fogja virhatéan elérni
azt a szintet, amely a populdcié szinten tartdsihoz minimdlisan sziikséges lenne.
A migréciébdl eredd népességnovekedést hazdnkban csekély mértékiinek prog-
nosztizéljak. A virhaté élettartam emelkedése jelentdsnek becsiilt: az elkovetkezd
fél évszdzad alatt, 2070-ig a férfiak a sziiletésiikkor vérhaté élettartamban mine-
egy 11 éves, a ndk kilenc év névekedést remélhetnek. Kiilén az idésebbek varhaté
élettartamdra is kitérnek, és megvizsgdltdk, hogy a 65 évesek mennyi életévre
szdmithatnak még. Ezen a téren is kifejezett novekedés varhatd, mivel mig nap-
jainkban egy nyugdijkorhatdrt eléré férfi még 14,9 évnyi egy né pedig 18,7 év-
nyi tovébbi élettartamra szdmithat, addig 2070-ben mér tovébbi 22, illetve tobb
mint 25 évet élnek majd dtlagosan ezen korosztily tagjai.

A valédi demogrifiai kihivdst tehdt Magyarorszdgon is — az Eurdpai Unié
tobb orszdgdhoz hasonléan — a koreloszlds jelentds megviltozdsa okozza majd (1.
dbra).

1. dbra: Magyarorszdg lakossdgdnak korcsoportonkénti alakuldsa 2016-2070
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A tendencia tehdt az aktiv kordak ardnydnak jelentds méreékl csokkenése,
mellyel szemben az id8skortiak ardnydnak novekedése 4ll. A fiatal korosztdly ard-
nya még a novekvd fertilitdsi rdta mellett is stagndlénak varhaté. A demencia
szempontjabodl az a részadat is relevdns, miszerint a 80 év felettiek ardnya is né 4,3
szdzalékrdl kozel a hdromszorosara, 12,3 szdzalékra, mivel koriitkben a demencia
eléforduldsi ardnya mdr akdr a 10 szdzalékot is meghaladhatja (Prince, 2013).
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A demogrifiai folyamatok gazdasigi és tdrsadalmi kovetkezményeinek egyik
latvinyos elérevetitSje a kiilonbozd életkori csoportok nagysigdnak egymdshoz
viszonyuldsa. Az id8s népesség fliggdségi vagy eltartottsdgi ratdja a 65 évesek és
iddsebbek, illetve az ,8ket eltartd” tgynevezett aktiv vagy munkaképes kortak
(15-64 éves) ardnydt mutatja meg. Fontos informiciét nyujt ez az ardnyszdm
arrél, hogy a tdrsadalmi elldté rendszerek miikodése fenntarthaté-e, mekkora
terhet ré az idéskortak ,eltartdsa” a potencidlisan munkdt vallalé korosztaly-
ra. Az Eurépai Bizottsdg eldrejelzése alapjdn Magyarorszdg vonatkozdsdban ez
a fuggés 27,5 szdzalékrél 52 szdzalékra né, azaz kozel megduplizédik. A nagyon
id8s (80 év feletti) népesség fliggdségi ratdja — azaz ardnyuk az aktiv kortiakhoz
(15—-64 éves) képest — rdvildgit arra, hogy a még inkdbb gondoskoddsra szorul,
még tobb formadlis és informdlis dpoldsi-gondozdsi sziikséglettel biré korosztdly
milyen ardny lesz az ezt leginkdbb biztositani képes korosztdlyhoz képest. Igen
elgondolkodtatd, hogy a 2016-os helyzetet jellemz8 6,4 szdzalékos ardny 2070-re
elérevetitetten 22-re fog néni. A demencia problémdja fel8l szemlélve a korszer-
kezet megjosolhaté valtozdsit, a ,fliggdség” vonatkozdsiban két szempontbdl is
lehet ezt vizsgdlni. Egyrészt a betegséggel érintett személy nem lesz aktiv jove-
delemtermelé még akkor sem, ha életkordt tekintve az aktiv kortak csoportjiba
tartozik. Az igy kies jovedelemtermelés azonban gyakran nem csupdn a beteg-
séggel érintett részérdl jelentkezik, hanem az & elldtdsdban részevevd aktivkoru
hozzdtartozd — férj, feleség vagy felndtt gyermek — munkavallaldsi képességé-
nek nehézsége miatt is, tekintettel arra, hogy a korosztély szdmdra az 4llapotuk
alapjdn is tobbnyire a legjobb elldtdsi forma — demencidval él6k nappali elldtd-
sa — elérhet8sége szérvanyos, igy a csalddtagok kényszeriilnek megolddst taldlni
a feliigyeletre, gondoskoddsra. Nem ritka, hogy az idésebb genericid, tehdt a mar
nyugelldtdsban részesiil csalddtag véllalja a gondozds — még nem fizikai terhet
jelentd — biztositdsdt, ilyenkor azonban az emlitett ,fliggdség” éppen ellentétes
irdnytra vélt, rdaddsul még kevésbé meriil fel az dpolds pénzbeli megvaltdsdinak
kotelessége, a nyugdijelldtdsban részesiilé szabadidejének megvaltdsa, holott tevé-
kenységével dllami feladatot véle ki.

Az informadlis dpolds makrogazdasdgi megitélésének torz voltdra nem csak
a személyes toreénetek vildgitanak rd. A GDP ,konyortelenségének”, hidnyossd-
gdnak egyik példdjaként az informalis dpolds is felhozhaté (Kerekes, 2009), mivel
a csaldd szdmdra felbecsiilhetetlen éreékd hdztartdsi tevékenységek — gyermek-
nevelés, mosds, f6zés, takaritds stb. — nem piaci alapon tdrténnek, elvégzésii-
kért nem jir jovedelem, igy nem képezik a GDP kalkuliciéjinak részét. Igy ez
a szintén tobbnyire megfizetetlen, a tdrsadalom szdmdra ugyanakkor kiemelten
fontos, tehermentesitd, onkéntes tevékenység sem jelenik meg ebben a makro-
gazdasdgi mutatdban.
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Az ellitérendszer alkalmazkoddsi kényszere

A demencia vagy az enyhe kognitiv zavar, illetve mds neurodegenerativ kérké-
pek eléforduldsdnak az életkor novekedését kisérd gyakoribb kialakuldsa csupdn
néhdny ok arra, hogy az elldtérendszereknek miért kell 4j kihivdsoknak megfe-
lelniiik a tdrsadalom eldregedése miatt. A demencidval élék szdémdra vonatkozd
pontos adat nem 4ll rendelkezésre, ugyanis még a fejlett orszdgokban sem tekint-
hetd a korai diagndzis minden érintett szdmdra elérhetdnek. Egy dtfogé vizsgilat,
részben kvantitativ metaanalizisen alapulé becslése szerint Eurépdban a 60 év
felettiek 5,7-6,92 szdzaléka lehet demencidval érintett (Prince, 2013), gy, hogy
ezen beliil a 80 év felettiek érintettsége mdr 10 szdzalékot meghaladd, 90 év felett
a férfiak legaldbb harmada, a n8k kozel fele él kognitiv zavarral. Az 6sszeurdpai
és a régids becslésekbdl kovetkeztetve Magyarorszdgon a demencidval él6k szima
legaldbb 150 ezer f6 lehet. Az Alzheimer Europe* ernydszervezet 2013-ban kiadott
jelentésében (Alzheimer Europe, 2013) kozolt utoljdra konkrét, orszdgokra vo-
natkozé prevalencia adatokat, amely szintén 150 ezerhez kozelitd 1étszdmot nevez
meg. Hazai szakérté 150-300 ezer demencidval élével szdmol (Kovécs, 2016),
tehdt a legaldbb 150 ezres szdm megalapozottnak, tobb irdnybdl is megerdsitett-
nek tekinthetd.

Megjegyzendd, hogy az Alzheimer Europe ernydszervezet legfrissebb, Dementia
in Europe Yearbook 2018 — Comparison of national dementia strategies in Europe
cimmel megjelent évkonyvében (Alzheimer Europe, 2018) a prevalencidval kap-
csolatban azt fogalmazzdk meg, hogy a demencia-stratégidval rendelkezd tag-
orszdgok jelentds részében a stratégia része, és az elsd feladatok kozott szerepel
a prevalencia meghatdrozdsit célz6 kutatdsok elvégzése. A tiinetegyiittes el6for-
duldsdnak valédi mértéke és a probléma jelentdsége még mindig becsiilt, és felte-
hetden alulbecsiilt.

Az id8sodés, az ezzel jird funkcidcsokkenés az egészségligyi elldtds akut-
elldtds-hangsulyd mikodését a krénikus elldtds irdnydba kell egyrészt, hogy
terelje, mdsrészt a szocidlis elldtérendszerrel valé szorosabb egyiittmiikodést
kell, hogy kikényszeritse. Magyarorszdgnak nem kell az id8s6déssel kapcsolatos
egészségpolitikai elvek, cselekvési tervek kidolgozdsakor alapjaiban 4j dolgokat
kitaldlnia, hiszen épithet a demogréfiai trendek értékelésében, illetve a cselekvési
szitkségszerliség felismerésében elSttiink jarék vivmanyaira. Esszert adaptaciéval
hasznosithat6k a mdshol megvalésult, bejdratott jo gyakorlatok, az igényekhez
igazitott rendszerek mikodésének tapasztalatai. Példaként a ,legoregebb orszdg-
ként” ismert Japdn az 1980-as évek végére szembesiilt a mdsodik vildghdboru
utdn indult demogréfiai folyamatok eredményével, a novekvd ardnyt id8skord-
ak elldtdsénak problémdjival. Az dpoldst nyUjté intézményi kapacitds novelése
mellett a finanszirozds fedezetének megteremtése érdekében 2000-ben kotelezd
dpoldsbiztositdst vezettek be (Campbell, 2000a), melyhez mintdul Németorszdg

4 http://www.alzheimer-europe.org/

36 esély 2019/2


http://www.alzheimer-europe.org/

Fekete Marta: Demencia és tirsadalmi fenntarthatésdg

1994-ben bevezetett modellje és a skandindv elldtdsi struktira szolgdlt. Mind
Németorszdgban, mind Japdnban a specidlis tdrsadalombiztositds elinditdsakor
a 65 év felettiek ardnya nem érte el a 16 szdzalékot (Campbell, 2010b). Magyar-
orszégon, mint kordbban emlitettiik, a korcsoport ardnya jelenleg 19 szdzalék.

Az elldtérendszereknek tehdt 4j kihivdsokkal kell szembenézniiik az idések
ardnydnak és a vdrhat6 élettartamnak a névekedése miatt. Az elldtdst indikdld
betegségek, dllapotok kozétt né az idésebb korosztélyra jellemz8k ardnya, mint
példdul a combnyaktdrés, a daganatos megbetegedések, az agyi toreénés (sztrok)
vagy a demencia (Rechel, 2013). Mindezek miatt az elldtds strukedrdjanak és
finanszirozdsinak mddositdsa is szitkségessé vélik. Ugyanakkor az nem egyér-
telmd, hogy valéjdban miért vezet egészségiigyi kiaddsnovekedéshez a vdrhatd
élettartam novekedése. A Lancet el8bb idézett tanulmdnya (Rechel, 2013) hé-
rom elméletet is bemutat, melyek eltéréen itélik meg, hogy a varhat6 élettartam
megndvekedése hogyan hat a megbetegedés, valamint a haldlozds alakuldsira,
az egészségben vagy a betegségben eltoltott életévek szima novekedik-e, vagy
a krénikus betegségek sziikségszert eléforduldsa mellett akdr tobb életévet is jobb
életmindségben toltenek-e el az idések. Kiilonbozé vizsgédlatok kiilonbszé elmé-
letek igazat erdsitik, ezek hdtterében a kivélasztott valtozok és mérési médszerek
eltérése 4ll. Vilaszt remélhetiink az idések korében végzett panelvizsgélatokbdl
(pl. ELSA>, SHARES, TILDAY), ahol a tbb hullimban végzett adatgytjtés le-
hetdséget biztosit akdr a fenti kérdések megvalaszoldsdra is.

Ahogy a morbiditds alakuldsinak meghatdrozdsihoz nincs egyértelmi kon-
cepcid, ugy a tdrsadalom eloregedésének az egészségligyi kiaddsokra gyakorolt ha-
tdsa sem egyértelmd. De Meijer és munkatdrsai (2013) dsszegzd elemzése szerint
a tdrsadalom eloregedése jelentds részben indirekt médon vezet az egészségiigyi
kiaddsok névekedéséhez az olyan tgynevezett tdrsadalmi tényezékon keresztiil,
mint a nemzeti jovedelem, az orvosi technolégia, az drak és bérek novekedése.
Ugyanakkor a kéltségek novekedéséhez — egyfajta drfelhajté médon — az elld-
tdsért valé nagyobb fizetési hajlandésdg is hozzdjarulhat, amely nem feltétleniil
probléma, ha ez a szolidaritds elvén alapul és az egészségi allapot javitdsdt szolgdl-
ja. Szintén kifejezetten kedvezd lehet a technoldgia fejlédése — még a koltségek
novelése drdn is —, ha annak eredményeként az idéskortak funkciondlis korldto-
zottsdgait sikeriil mérsékelni vagy megsziintetni, és ennek kovetkezményeként
egyrészt az alacsonyabb kéltségli otthoni kériilmények kozotti dpolds idStartama
megnyujthatd, de akdr a munkaerdpiaci aktivitds is kitolhaté.

Az egészségiigyi koltségek alakuldsdra direkt hatdst az akut elldtds oldalin
mérsékelten gyakorol a tirsadalom eloregedése, hatdsa a krénikus elldtds tekin-
tetében jelent8sebb. A krénikus elldeds, tartds dpolds irdnti ndvekvd igény amiatt
is vezet a koltségek emelkedéséhez, mivel munkaintenziv szolgdltatds, az egyre

5> English Longitudinal Study of Ageing
6 Survey of Health, Ageing and Retirement in Europe
7 The Irish Longitudinal Study on Ageing
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fejldds technolégidval — amely egyardnt vezet kéltségnovekedéshez, ugyanakkor
koleségesokkentd hatdsa is lehet — kevésbé kivélthatd, igy erésen meghatdrozza az
elldtds dijét a munkaerd bére, amely bizonyosan névekedni fog.

A szocidlis szolgdltatdsok koltségei a fenti logika mentén szintén leginkdbb
munkaintenziv voltukbdl, valamint az elldtdsi sziikséglet mennyiségének meg-
novekedésébdl adddnak. Az alapelldtdsi tevékenységek koziil a demencidval él6k
tobbet is csak informdlis dpold aktiv kozremiikodésével tudnak igénybe venni
— pl. étkeztetés vagy hdzi segitségnytjtds. A nappali elldtds egy kivételesen j6 le-
het8ség lenne a demencidval él6k hozzdtartozéinak, informailis dpol6éiknak a rész-
leges tehermentesitésre, munkaerdpiaci vagy kozosségi aktivitdsuk fenntartdsara,
megbetegedésiik, kiégésitk megel8zésére. Az akaddly a demencidval él6kkel valé
foglalkozdsra szakosodott — demencidval él6k nappali elldtdsdt biztosité — szolgél-
tatdsok tobb engedélyezett féréhelyet biztosité megjelenése eldtt a specidlis szak-
ember irdnti igény, illetve az idések nappali elldtdsdhoz képest kifejezetten magas
szakképzett elldtd/elldtotti ardny sziikségessége, tovabbd a megfeleld kornyezeti
feltételek és a megfeleld finanszirozdsi hdttér hidnya. A szocidlis szakelldtdsok
koziil a demencidval élék és hozzdtartozoéik — tobbnyire az informdlis gondo-
z0k kimeriilése utdn — a tartés dpoldst, gondozdst nyujté intézményi elhelyezést
igénylik, amelynél a magas munkaintenzitdsa elldtds, komolyabb infrastruktira
igény vezet a koltségek emelkedéséhez. A szocidlis teriileten az elldtdshoz valé
hozzaférést egy sajdtos koriilmény is befolydsolja: a szolgdltatds kiépiilése gyakran
nem igényvezérelt, hanem a makodtetdk, fenntartok (6nkormédnyzatok, egyhd-
zak, civil szervezetek) hatdrozzdk meg a kapacitdst, majd igyekeznek betolteni
a fér6helyeket a gazdasigos miikodés érdekében (Goldmann — Gyetvai — Mester,
2016).

A demencia gazdasdgi hatdsai

A demencia egyrészt a tdrsadalmi szolidaritds elvén alapuld elldtdsokra mutat-
kozé igény novekedése, mdsrészt a betegséggel éléket és csalddjaikat érd anyagi
veszteségek miatt bir figyelemreméle6 gazdasdgi hatdssal. E16bbi az elldtdst nyajté
intézmények, szolgilatok fenntartdsa, miikodtetése, szakfeladatok elldtdsa kap-
csén jelentkezd koltségek novekedésével jir, mig a demencidval élék és az Sket
gondozd csalddtagok bevételeik csdkkenésével és — tobbek kozott — anyagi terheik
novekedésével szimolhatnak.

Tarsadalmi fenntarthatésig szempontjabél mindkét megkozelités relevins,
hiszen az egyéni jol-létnek az életmindség szubjektiv megitélésén tal az anyagi
életkoriilmények is meghatdrozéi (OECD, 2011). A vdzolt teljes koltségspekt-
rum pedig azért mérvadd, mivel azt a tdrsadalom egészének kell fedeznie éppen
a szolidaritds elve alapjan. A kivdnatos, preferalt elldtdsi forma meghatdrozdsiban,
mint példdul, hogy a drdgdbb intézményi vagy az alacsonyabb koltségszint( sa-
jat otthonban térténd gondoskodds valsul-e meg, gondos mérlegelésnek, pontos
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kalkul4cién alapuld szakpolitikai dontésnek kellene szerepet jitszania az egyéni
igények és képességek mellett. Egy elldtdsi strukttrdn beliil a kozponti hatalom,
az irdnyadé szakpolitika 4ltal, szabdlyozékon keresztiil megvaldsitott rendjének
titkroznie kell a gazdasdgi racionalitds érvényesiilését is, melyhez a koltségpara-
méterek ismerete elengedhetetlen, és igy nyernek értelmet példdul a betegségteher
és koltséghatékonysdg fogalmak (Guldcsi, 2012).

A koltségeket ,direkt” és ,indirekt” — azaz ,kdzvetlen” és ,kozvetett” — tipus-
ra oszthatjuk aszerint, hogy azok mennyire mérhetdk, szimithatok kozvetleniil.
A direke koltségek jellemzden a formilis, avagy hivatalos elldtdsi rendszerekhez,
tehdt az egészségligyi és szocidlis elldtdshoz kapcsolédnak, meghatdrozdsuk tobb-
nyire a hivatalos finanszirozdson alapul, tehdt kalkuldlhaté. Ezen beliil tételesen
vizsgalhaté a kiilonb6z8 progresszivitdsi szinten torténd egészségiigyi — alapel-
ldtdshoz, jiré- és fekvébeteg ellitdshoz —, valamint a szocidlis elldtds kiilonbozé
tipusaihoz — alap-, szakositott vagy intézményi elldtdshoz — kapcsolddé koleségek
alakuldsa. Az indirekt koltségek ugyanakkor az informdlis, tehdt a nem hivatalo-
san szervezett gondoskoddshoz kapcsolédnak, igy meghatdrozdsuk viszonyitdson
vagy becslésen alapul, illetve az is befolydsolja a mértékét, hogy mennyire szélesen
értelmezik a kapcsolhaté tevékenységeket.

Demencidval élék esetén a direkt egészségiigyi koltségek az egészségiigyi el-
ldtorendszer haszndlatdhoz kapcsolédnak, igy a fekvd- vagy a jardbeteg szakelld-
tasra forditott kiaddsok és a gydgyszerkoltségek jelentik a f6 6sszetevSket. Tekin-
tettel arra, hogy a demencia kezelésében jelenleg nincs olyan hatéanyag mely uj,
innovativ készitmény alapjdul szolgdlna, igy a demencidval él6k gydgyszeres ke-
zelése Gsszességében nem tekinthetd jelentds kiaddsi tényezének, még akkor sem,
ha a demencia mds neurodegenerativ kérkép tiineteként jelentkezik. A demencia,
mint vezetd diagndzis a fekv- és jarobeteg elldtds teriiletén sem eredményez ki-
emelkedd koltséget, tekintettel egyrészt arra, hogy a feltételezhet8en érintett bete-
gek toredéke rendelkezik diagnézissal, illetve a kéros dllapot felismerése utdn sem
feltétleniil t6reénnek rendszeres kontrollvizsgilatok, gyakran a ,gyégyithatatlan”
cimke miatt a hozzdtartozék nem veszik igénybe az egészségligyi ellitérendszert.

A demencidhoz kapcsolédé direkt koltségek jelentdsebb részét a direkt szo-
cidlis elldtdsi koleségek teszik ki. Ezek a szocidlis elldtérendszer dltal biztositott
formalis elldtdsok koltségeit foglaljdk magukba, mint az étkeztetési szolgdlgatds,
a szallitds, a laké- vagy dpoldotthon koltségei. Egyes, jellemz8en a hdzidpolds
keretében nyujtott szolgéltatdsok finanszirozdsa hazdnkban az egészségbiztositd-
si alapbdl torténik, mig mds orszdgokban ez az elldtdsi forma a direkt szocid-
lis elldtds koltségeit gyarapitja, ami a nemzetkozi 6sszehasonlitdst problémdssd
teszi. Hasonléan véltoz6 a gondozdsi, dpoldsi intézményekben az orvosi elldtds
koltségének besoroldsa. A demencidval él6k elldtdsa tipikus példdja annak, hogy
az egészségligyi és szocidlis elldtds — ahogy a rendszerek kialakuldsdnak eredete,
a szolidaritdsi alapt tdrsadalombiztositds egészségligyi elldtds biztositdsin tdlmu-
tatd volta is igazolja ezt — gyakran nem szétvdlaszthatd, nem csak finanszirozasi,
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de intézményi szinten sem. Igaz ez az otthoni elldtds és az intézményben torténd
elldtds vonatkozdsdban is.

Az indirekt koltségek szimbavételének sziikségességét mdra szdmos vizsgdlat
igazolta (Krol, 2015; Jénsson, 2009). Az indirekt koltségek jelentds része az infor-
malis, rendszerint csalddtag, ismerds, vagy mds nem szakértd dltal nydjtott dpold-
si, gondozdsi tevékenységb6l adédik. Az 6regedd tdrsadalmak joléti rendszereinek
egyre szamottevdbb , kisegitdje” ez az elldtdsi forma, melyben a koleségek indirekt
moédon tevédnek 8ssze az aldbbiakbdl:

e a gondozdst végz8 személy meg nem fizetett munkdja — idSréforditds alapa
megkozelités: ami alatt nem tud keresd tevékenységet folytatni; nem tud mds
meg nem fizetett munkdt (pl. hdztartdsvezetést) végezni; de ide tartozik a sza-
badidé megviéltdsinak koltsége is;

e a gondozdst végzd személy onkéntes dpoléi tevékenységébdl ad6dd egészség-
kdrosodds, annak elldtdsa, vagy csupdn az egészségi dllapotdnak megdrzésére
irdnyuld egészségiigyi kiaddsok;

e a gondozdssal kapcsolatban felmeriilé kdzvetlen és kozvetett kiaddsok, me-
lyek az elldtds eszkozeinek beszerzésétdl, a fogyé, tehdt rendszeresen pétlan-
dé anyagok, eszkdzok, vagy akdr a megfeleld, specidlis étkezés biztositdsinak
koltségei, illetve barmely nem hivatalos kiadds, melyeknél a ,sziikségesség”
akdr nem is mérlegelt, de a kiadds megtortént.

Az egyéni szinten jelentkezé indireke koltségek mellett a tdrsadalmi szinten
jelentkezd koltségek is jelentések a demencidval éléket dpol6 aktiv kordak mun-
kabdl val6 kiesése miatt, mivel a meg nem szerzett jovedelem az dllamnak meg
nem fizetett ad6t és jarulékot jelent.

A kéltségek meghatdrozdsinak metddusa tehdt tobbféle lehet, mivel alapul-
hat a tevékenységre forditott id6 mérésén, de nem kozombos a teher becslésé-
ben a gondozdsi tevékenység intenzitdsa, s6t a pszichés megterhelés mértéke sem.
A gondozdsi intenzitds a feligyeleti jellegti, ,kisérésként” megélt gondoskodds-
tol az aktivabb, tigyintézésben torténd segédkezésen 4t a személyes, mindenna-
pi szitkségletek kielégitésének tdmogatdsdig, dpoldsi szintl tevékenység végzésig
terjedhet. A demencidval él6k dpoldit érd stressz mechanizmusdra kidolgozott
elmélet ezekkel, mint nem befolydsolhaté tényez8kkel, adottsigokkal szémol,
a betegtdl szdrmazé stresszornak tekinti (2. 4bra) (Pearlin,1990).

Az informadlis elldtds jelentds, szimbavételre érdemes koltségtényezd voltdt iga-
zol6 kutatds (Krol, 2015) is kitért arra, hogy a gondozét nem csak anyagi, hanem
testi és mentdlis egészségi teher, kdrosodds is érheti. Azt is megdllapitottdk, hogy
a progressziv, tehdt fokozatos rosszabboddssal jellemzett neurodegenerativ — ideg-
rendszeri leépiiléssel — jdré kérképek (mint amilyen a demencia tiinetegyiitteséhez
vezetd kérképek tobbsége) amellett, hogy az elldtdsi sziikséglet id6rdl idére tor-
t%énd novekedése jellemzd rdjuk, rdaddsul a gondozisi folyamat nem ritkdn évti-
zedes tartamd, igy a tobbi — példdul daganatos — betegséggel szemben kiilonosen
nagy kihivist jelentd feladattd teszi az informdlis dpoldst.
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2. 4bra: Az dpoldsi folyamat okozta stressz dsszetevdi

Hattértényezék
(tdrsadalmi-gazdasagi

Megkiizdési stratégidk,
tarsadalmi és térsas
tdmogatas hianya

Elsédleges

stresszor (beteg)

Konfliktusok —
szereplitkdzések

Karos kimenetek
(lelki és testi egészséq)

Forrds: sajét szerkesztés (Pearlin, 1990. alapjén)

Az informilis dpolds a jéléti rendszerek kiegészitdje, miikodését szandék és
sziikség is jellemzi. Mdra igazolt, hogy az informilis elldtds jelentdsen hozzdjirul
a térsadalmi jéléthez (Krol, 2015). Ismerve a demencidval él6krdl gondoskoddkat
ér6 hatdsokat, a joléti rendszereknek ki kell/kellene terjedniiik az 6 védelmiikre
is. Tekintettel arra, hogy a demencidval él6k — amennyiben nem tartds intéz-
ményi elldtdsban részesiilnek — egy vagy tobb informdlis gondozé mindennapi
segitségére szorulnak, igy a demencidra vonatkozd barmely cselekvési tervben
hangsulyos szerepet kell kapnia ennek az elldtdsi formdnak, ennek a gondozdi
csoportnak.

A demencidval él6kkel kapcsolatba keriil6k, az életmindségiikre hatdssal 1évék
kore még tdgabb. A megszemélyesithetd szereplékon és intézményeken kiviil tdr-
sadalmi tényez8k is hatdssal vannak a jéllétre. A kapcsolatok széleskortiek, akar
teriileti, kozosségi szinten is feltérképezésre érdemesek (Fekete, 2017a). A nem
meglepd méddon fontos szakdpoldi- és orvosi ellitds mellett a hozzatartozok je-
lentette hittér, valamint az informdciéval rendelkezés, az elérhetd ismeret meny-
nyisége és mindésége, ehhez kapcsoléddan a stigmatizicid, a betegséggel/beteggel
szembe keriilve jelentkezd elutasitds, kirekesztés bizonyult hangsulyos, az egyéni
jollétet meghatdrozé kortilménynek.
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Nemzetkozi érdekképviselet és tuddsmegosztds

Az Egészségligyi Vildgszervezet (World Health Organization, WHO) 2008-ban
nyilvdnitotta a demencidt ,prioritdst érdemld” dllapotnak (WHO, 2008). Az
odafigyelést érdemld kérképek kozott jellemzben egyrészt a fejlett viligban els-
fordulé nagy mortalitdst vagy jelentds koltségigényti betegségek, kéros dllapotok
szerepelnek, mdsrészt a fejl6dd vildgban nagy tdmegeket érintd, szintén gyakran
— bdr inkdbb az elldtdsi hidnyossdgok miatt — jelentds mortalitdsd, tdbbnyire fer-
1628 betegségek szerepelnek.

A demencia ezen listdra vételét az indokolja, hogy a kognitiv zavarhoz vezetd
kérképek jelentés tobbségének nincs gydgyuldst eredményezé terdpidja — ma sem,
ahogy 2008-ban sem volt —, az idében elkezdett gydgyszeres kezeléstdl legfeljebb
az éllapot rosszabboddsdnak mérséklése varhatd. Mindennek igen nagy jelentd-
sége lenne, ha ezdltal a demencidval €18 személy 6nédllésdgdt, minél tobb rész-
funkciéban az 6nelldtoképesség megdrzését hosszabb ideig fenn lehetne tartani.
A WHO a tagillamok érdemi cselekvését el6segitendd 2018 juniusdban adta ki
»Lowards a dementia plan: a WHO guide” cimt kiadvanydt (WHO, 2018a). Ezt
megeléz8en 2017 méjusdban a ,,7he global action plan on the public health response
to dementia 2017-2025” cimen elfogadott akciétervben (WHO, 2017) hét olyan
teriiletet definidltak, melyeknek a cselekvés fokuszat kell képezniiik:

e demencia, mint kdzegészségligyi prioritds

e figyelemfelhivds — demenciatudatossdg, demenciabardt megkozelités
e demencia kockdzatdnak csokkentése

e demencia diagndzisa, kezelése — gondozds és timogatds

e gondozdk timogatdsa

e inform4lds

e kutatds és innovécid.

A WHO dtmutatéja az elsé cselekvési fékusz, a priorizdlds megvaldsitdsit
tlzte ki célul. Ehhez a kezdeményezéshez kapcsolédik a ,, 7he Global Dementia
Observatory”, mely szintén a WHO munkdja (WHO, 2018b), és az adat- és tu-
ddsmegosztds szdndékdval hoztdk létre 2018-ban, annak érdekében, hogy segitse
a dontéshozékat. Az akcidterv emellett figyelembe veszi a fenntarthaté fejlédési
célkittizéseket is (Sustainable Development Goals — United Nations General As-
sembly resolution 70/1.8), mely szerint minden emberi lénynek lehetdséget kell
biztositani a méltésdgra és egyenldségre. Ugyancsak dsszhangban van az ajinlds az
Egyesiilt Nemzetek fogyatékkal é16k védelmében elfogadott egyezményével ,, Uni-
ted Nations’ Convention on the Rights of Persons with Disabilities™. Az akciéterv ki-

8 United Nations, 2015. Transforming our world: the 2030 Agenda for Sustainable Development
https://documents-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/GEN/N15/291/89/PDF/N1529189.pdf?OpenElement (2019. 03.
31.)

9 https://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities.
html (2019.03.31)
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dolgozdsa érdekében széleskori konzultdci6 toreént: WHO tagéllamokkal, ENSz
szervezetekkel, tovabbd civil szervezetekkel, a magdnszektor képviselSivel, joté-
konysdgi szervezetekkel, akadémiai intézményekkel, de demencidval él6kkel és az
6 gondozoikkal, csalddtagjaikkal is. A fenntarthatdsdgi torekvésekkel dsszhang-
ban 6sszegzd és multiszektoridlis megkdzelitést alkalmaz, beleértve a szocidlis
és egészségiigyi elldtérendszer Osszehangoldsdt, melynek kiemelt célkittizése
a jollét biztositdsa és dtfogdan tekint a megel8zés, kezelés, rehabilitdcid, gondozds
kérdésére. A terv konkrét akcidkat hatdroz meg, valamint javaslatot tesz indikd-
torokra, célokra. Irdnymutatdst fogalmaz meg, melyek a demencia-szakpolitika
fejlesztéséhez alkalmazhatdk az orszdgok szintjén, segitve azok 8sszehangoldsit
az adott egészségi elldtdsi struktirdval, a nem-fert6z8 betegségekre vonatkozd, az
idéstigyi, valamint a fogyatékossdgi stratégidval.

A ,demencia terv” elkészitéséhez hdrom fizisba sorolva fogalmaz meg konk-
rét, sziikségszerlinek mindsitett gyakorlati 1épéseket, melyek hdttere az elmélet
mellett orszdgok konkrét gyakorlatai. Az egyes szakaszok tevékenységei:

o  A-szakasz” — a terv el6készitése:

A tervezés szakaszdnak két f6 1épése van. Az egyik a helyzetelemzés, a
madsik a prioritdsok azonositdsa. A helyzetelemzés része kell, hogy legyen a
demencidval él8k, valamint gondozéik, csalddtagjaik és minden érintett sziik-
ségleteinek, igényeinek és egészségi dllapotdnak felmérése, ahogy az elldtdsi
hidnyossigok, a rendszerben rejl§ lehetdségek, az adott forrdsok és eljardsren-
dek szdmbavétele. Ezt kovetden a helyzetelemzés feltdré munkdjin alapuld
priorizdlds kovetkezik, annak megallapitdsa, hogy a témak, célkittizések mi-
lyen fontossdgi sorrendben kévessék egymast.

o  B-szakasz” —a terv fejlesztése

A fejlesztés szakasza a tervezés sordn gytjeott tényekre épiil, amelyek ala-
pul szolgélnak a terv hatdlydnak, kiterjedésének definidldsahoz, hogy a prio-
ritdsok végeredményben egységes egészet alkossanak. A keret meghatdrozdsa
azt jelenti, hogy régziteni kell: mit kivan, illetve tud a terv elérni és mit nem.
Ebben a szakaszban hdrom [épés koveti egymadst: a terv stratégiai keretének
felvazoldsa, az eréforrdsokra gyakorolt hatdsok meghatdrozdsa, valamint az
érdekelt felek és a politika jévéhagydsa.

e ,C-szakasz” — a terv megvaldsitdsa

A megvaldsitds szintén az el6z6 1épésen, tehdt a cselekvési teriiletek és a
hozz4 rendelt forrdsok meghatdrozdsdn alapul. A szakasz hdrom 1épése a klasz-
szikus menedzsmentfunkcidkat kovetve: operativ tervezés, koltségallokicio,
ellendrzés és értékelés.

A WHO célja az irdnyelv 8sszedllitdsdval az, hogy segitséget nytjtson minden
tagdllamdnak a demencia tigyének hatékony elémozditdsihoz, mind a demencia-
tervvel, -stratégidval mar rendelkez8, mind az azzal még nem rendelkezd orszd-
goknak, azoknak, akik egy kiilonalld, csak a demencidt targyald cselekvési terv
kidolgozdsdt fontolgatjdk, és azoknak is, akik egy meglévd (pl. egészségi, tdrsa-

esély 2019/2 43



TANULMANY

dalmi) programba kivinjdk a témdhoz kapcsol6dé aktivitdst beilleszteni és annak
keretében megvaldsitani.

A demencidval kapcsolatban igen fontos koordindlé és informdld szerepet
tolt be a WHO-val is kapcsolatban 4116, az egész vildgra kiterjed tevékenység,
1984-ben alakult Alzheimer’s Disease International® (ADI), az Alzheimer-kér —
mint a demencia hdtterében leggyakrabban 4ll6 kérkép — vagy mds demencia
tigyet képviseld egyesiiletek, tdrsasigok nemzetkozi szovetsége. Jelenleg!! 94 tag-
szervezetiik van, koztiik Magyarorszdgot a Feledékeny (Alzheimer-korral és mis
emlékezetzavarral él6) Emberek Hozzdtartozdinak Tirsasdga'® képviseli tagsdgdval.
A szervezet 2016-ban kiadott, 3 évre megfogalmazott stratégiai tervében a ko-
vetkezd, mintaként is szolgdlé célkit(izéseket hatdrozta meg: a demencia tigyének
tdmogatdsa globdlisan és a tagorszdgokban, annak érdekében, hogy a demencidt
kiemelt egészségi problémaként kezeljék; a demencidval éléket és gondozdikat
terheld stigmatizdcié mérséklése a demencia irdnti figyelem, tudatossdg novelésé-
vel; a tagok tdmogatdsa abban, hogy jobban tudjik segiteni az érintetteket; mind
a prevencid, mind a kezelés, mind a gondozds terén a kutatdsok tdmogatdsa.

A szervezet 2009-ben tette kozzé elsé alkalommal a ,,World Alzheimer Report”
cim( kiadvdnydt, amely azéta évente megjelenik. Mdr a 2010-es, ,7he Global
Economic Impact of Dementia” cimet viseld riport (Alzheimer’s Disease Interna-
tional, 2010) a demencia globdlis gazdasdgi hatdsdval, illetve az eltérd gazdasigi
stdtuszu orszdgokban tapasztalhaté koriilményekkel foglalkozott. A jelentésben
a demencidt egy fokozatosan novekvd gazdasdgi terhet jelentd tiinetegytittesként
hatdroztak meg, amely miatt az elldtds és az ahhoz val6 hozzdférés fejlesztésének,
javitdsdnak, valamint a terdpidra irdnyuld kutatdsok tdmogatdsdnak sziikségessé-
gét emelték ki.

A jelentés kitért arra, hogy mig az alacsonyabb jovedelm( orszdgokban a leg-
alapvetdbb probléma a demencia felismerésének a hidnya, addig a magasabb jove-
delm orszdgokban bér jobb a helyzet az dllapot felismerése tekintetében, ugyan-
akkor a megnovekedett dpoldsi, elldtdsi igény kielégitésében mar elégtelenség mu-
tatkozik, és egyre tobb beteg, illetve 4pol6 hozzdtartozé marad segitség, timogatds
nélkil.

Az informalis elldtds, tehdt a gondoskodd csalddtag vagy ismerds dltal nydj-
tott, hivatalosan nem megfizetett dpoldsi munka jelent8ségét a kodltségek megosz-
ldsdnak becslésekor is megmutatkozdan kiemeltnek értékeleék (3. dbra). Mig az
informalis elldtds koltsége a szocidlis elldtds koltségével egyezd a becslések szerint,
addig ahhoz képest az egészségiigyi kiaddsok ardnya eltorpiil.

10 http://www.alz.co.uk/
11 https://www.alz.co.uk/associations (2019. 02. 23.)
12 http://www.alzheimerwebl.hu/ (2019. 02. 23.)
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3. 4bra: A kéltségtényezdk megoszldsa demencia esetén

o Szocidlis ellatas direkt koltsége 42%

o Informalis ellatas koltsége 42%

o Eii. ellatas
direkt koltsége
16%

Forrds: World Alzheimer Report, 2010.; sajdt feldolgozds

Kitértek arra is elemzésiikben, hogy becslésiik szerint az alacsony és kozepes
jovedelm orszdgokban kiemelkeden magas ardnyt az informdlis koltségek ré-
szesedése, elérheti akdr az dsszkoltség 58—65 szdzalékdr is, ezzel szemben a szoci-
alis elldtdsra jut6 koltségek minimdlis szintdre csokkennek.

Az Alzheimer’s Disease International a koltségfékuszi, 2010-es riportjdban
hét ajanldst is megfogalmaz annak érdekében, hogy ezédltal javithatd legyen
a demencidval él6k novekvd szdmdnak koltséghatékony elldtdsa, és hogy az
ezirdnyu kutatdsok eredményeként az igényeket jobban kielégitd egészségligyi és
szocidlis elldtdsi csomagok sziilessenek. Felhivjik a kormdnyokat, hogy készitse-
nek nemzeti programot, akcidtervet a demencia problémdjinak kezelésére. Em-
lékeztetik a dontéshozdkat, a mindenkori kormdnyokat, hogy nemzetkézi egyez-
mények alapjin kotelezettségeik vannak a fogyatékkal, akaddlyozottsdggal él6k
felé (Convention on the Rights of Persons with Disabilities'?), valamint az id8sek
felé (Madyrid International Plan of Action on Ageing'®). A WHO mentalis egészség
biztositdsdt célzd, az elldtdsi igények és lehetdségek kozotti rés dthidaldsit szolgd-
16 program (Mental Health Gap Action Programme®) alkalmazdsdnak keretében
a tobbi kozt a demencidval él6k elldtdsinak javitdsdra is lehet6ség nyilna. Szintén
a WHO kezdeményezése alapjan (Innovative Care for Chronic Conditions'®) ja-
vasoljék az egészségligyi rendszer elldtdsi fokuszdt az akut elldtdsrdl a kronikus
betegségek, dllapotok kezelése felé dchelyezni, tekintettel tobbek kozdtt a tdrsada-
lom eléregedésére, mivel a betegségstruktiira dtrendez8dése ezt kivinja. A kezelés

13 http://www.un.org/disabilities/convention/conventionfull.shtml (2019. 03. 31.)

14 http://undesadspd.org/Ageing/Resources/MadridinternationalPlanofActiononAgeing.aspx (2019. 03. 31.)
15 http://www.who.int/mental_health/mhgap/en/ (2019. 03. 31.)

16 http://www.who.int/chp/knowledge/publications/icccreport/en/ (2019. 03. 31.)
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mellett a tartds dpolds irdnti igény megnovekedésére is fel kell késziilni, és ki kell
dolgozni ennek terveit is, figyelembe véve az dpoldst végzd csalddok helyzetér is.
Tovabbd javasoljik a szocidlis védelmi rendszer dttekintését, hogy az megfeleléen
szolgilja-e a demencidval él6k és a réluk gondoskodék érdekeit. Osztonzik emel-
lett a demencidt célz6 kutatdsi timogatdsok novelését, azon beliil is a tdrsadalmi,
gazdasdgi hatdsok felmérését.

A 2016-0s dolgozatban ismét kiemelt figyelmet kapott a koltségek kérdése is,
mint a demencia egyik globalis hatdsa (7he Global Impact of Dementia: An analysis
of prevalence, incidence, cost and trends. Alzheimer’s Disease International, 2016).
A koleségek novekedését harom tényezével magyardztdk: a demencidval él6k szi-
mdnak emelkedése — az elérhetd élettartam kitoléddsa miatt —, az elldtds kdltsége-
inek ndvekedése, valamint a diagnézis elérésének névekedése, ami végeredmény-
ben szintén az érintettek szimdnak emelkedéséhez fog vezetni. A koltségek meg-
fékezésének egy lehetséges modjaként az dgynevezett ,feladatvezérelt elldtdst”
hatdrozzdk meg, melynél nem a szakelldtds van a fékuszban, hanem az alapelldtds
megerdsitésére helyezik a hangstlyt a rendszer optimalizdldsdndl, hatékonyab-
ba tételénél. Az ellitds megszervezéséért felel6s személy (esetmenedzser) — akdr
a demencidval él8k, akdr az id8sek, elesettek, akdr barmely krénikus dllapottal
élek — segitéséére is felelds. A kielégitetlen sziikségletekre koncentralé elldtds, le-
het8leg alapelldtdsi szinten torténd megszervezése egyuttal személykozpontibb,
holisztikus, dtfogé és integralt lesz, dsszességében ezzel is jobb elldtdsi mindséget
biztositva.

Egy mdsik erny8szervezet, az Alzheimer Europe, amely 37 orszdgbdl 42 tag-
gal rendelkezik (2018 novemberében frissitett adatok alapjdn'”), valamint tovabbi
5 orszdgbdl tagjelolti stdtuszban 1évd szervezetekkel tartja a kapcsolatot, koztiik
Magyarorszdgrél a Szocidlis Klaszterrel'®. A szervezet 2006 6ta adja ki ,, Dementia
in Europe Yearbook™® cimmel az évkonyvét, melynek fokuszdba évrél-évre
mds témdt helyeznek. A szervezet a honlapjdn szdmos eurdpai orszdg nemzeti
demencia stratégidjat teszi kozz¢, melyek tanulsigokkal és mintdul szolgdlhatnak
mindazoknak, akik még ezen munka el6tt dllnak.

Demencia stratégidk — mintdk el6ttiink

A WHO és a nemzetkozi demencia ernydszervezetek mellett az Eurépia Unié in-
tézményei is 6sztonzik a demencidval, mint stratégiai fontossigu kérdéssel torténd
foglalkozdst. Az Eurépai Bizottsdg 2009 juliusdban kézzétett, ,,az Alzheimer-kor-
ra és mds demencidkra irdnyuld eurdpai kezdeményezésrél” cimi kozleményében??
osztonzi a tagdllamokat, hogy alakitsanak ki demencia stratégidt. Az Alzheimer

7 https://www.alzheimer-europe.org/Alzheimer-Europe/Who-we-are/Our-members (2019.02.23.)
http://www.szocialisklaszter.hu/
http://www.alzheimer-europe.org/Publications/Dementia-in-Europe-Yearbooks

0 http://eur-lex.europa.eu/legal-content/HU/TXT/HTML/?uri=CELEX:52009DC0380&from=HU (2019.02.23.)
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Europe honlapjdn teszi kozzé tagorszdgai cselekvési terveit (National Dementia
Strategies?!). A honlap 2018. novemberben frissitett adatai szerint az ernydszer-
vezet jelenleg 37 orszdg 42 szervezetével 4ll kapcsolatban, koziilik 32 orszdg 36
szervezete teljes jogh tag és tovabbi 5 orszdg 1-1 szervezete, valamint Bulgri-
dnak egy mdsodik szervezete a tagsdg elészobdjéban van. A honlapon keresz-
tiil 31 tagorszdg — koztitk az Egyesiilt Kirdlysig 4 tagallama kiilon-kiilon, vala-
mint Belgiumban a flamand és vallon régié kiilon-kiilon tervei koziil az elébbi
— demencidhoz kapcsolddé stratégidjardl vagy az el6késziileteirdl tudhatunk meg
bévebb informdcidkat, bdr az adatok frissitése igen valtozo, van, ahol 6 éve nem
frissitették a leirtakat.

Az els§ eurdpai orszdg, amely demencia stratégidval rendelkezett, Franciaor-
szdg volt. 2001-ben 4 évre sz6l6 stratégidt hirdettek meg, melyet egybdl kdvetett
egy 3 évre sz6l6, majd 2008-ban mdr 5 évre elfogadott program. A harmadik
terv részletes kiéreékelésée és a javaslatok megfogalmazdsit kovette 2014-ben
a mdr negyedik, elédeinél dtfogébb, a neurodegenerativ betegségekre — igy az
Alzheimer-kér mellett a Parkinson-kér és a Sclerosis multiplex betegségekre — vo-
natkozé terv kihirdetése. Az ebben megjel6lt hdrom kiemelt cél: a diagnosztika
és a betegmenedzselés javitdsa; a betegséggel él6k és gondozéik életmindségének
javitdsa; a kutatdsi tevékenység novelése és koordindldsa.

Uj tendencia a cselekvési tervek kibévitése a demencidn til més neurodege-
nerativ, azaz az idegrendszer leépiilésével jaré kérképekre. Ezt a megolddst vé-
lasztotta az els6 programjit 2016-ban meghirdetd Spanyolorszdg, és a programjdt
2015-ben megjité Anglia is: a kutatdsok 6sztonzését nem csupdn a demencidra,
hanem minden mds neurodegenerativ kérképre kiterjesztve fogalmazta meg.

Franciaorszdgot Hollandia kovette a sorban 2004-ben, igy itt is mdr a harma-
dik, 2020-ig dedikdlt program megval6suldsa zajlik. Kétéves el6készitd munka
utan 2013-ban hirdették ki ezt a Delta Terv Demencia (Delta Plan Dementia)
cimet viseld stratégidt. Az elnevezés kifejezi annak felismerését, hogy a probléma
mekkora jelentdségti, mivel a ,delta terv” nevet kordbban az a program viselte,
amelyet a Hollandidban 1953-ban bekovetkezett nagy draddshoz hasonlé djabb
természeti katasztréfak megeldzése érdekében hoztak létre. A kovetkezd ,,ébreds”
Norvégia volt 2007-ben, ahol mdr ekkor egy hosszabb tivi, 7 éves programot
inditottak el, és a jelenleg futé mdsodik, 2020-ig sz6l6 stratégia fékuszdban is
felttinik egy 4j, napjainkban egyre t6bbszor emlitett fogalom, a ,,demenciabardt”
koriilmények megteremtése. Norvégia ,demenciabarit tdrsadalom” megteremté-
sét tlizte ki célul, ahogy Wales is a legfrissebben, 2018-ban inditott, mar mdsodik
tervében. Az els§ programjit 2015-ben meghirdeté Mdlta a gyakorlatban alkal-
mazta a demenciabardt attitdot, mivel nyolcéves programjdt egy egyszer(sitett,
demenciabardt verzidban is kozzé tette.

Az elsé stratégidjukat 2009-2011. kdzott inditd orszdgok — Belgium, Ddnia,
Skécia, Wales — ma mdr legaldbb a masodik programjuk megvaldsitdsin dolgoz-

2L https://www.alzheimer-europe.org/Policy-in-Practice2/National-Dementia-Strategies (2019.02.23.)
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nak. Finnorszdg, egyedi médon mdr az elsé, 2012-ben indulé tervét hosszabb,
8 éves tartamura szabta. Azok az orszdgok, amelyek 2013-ban vagy az azt kévetd
években jutottak el az akcidterviik kihirdetéséhez — Ausztria, Csehorszdg, Gorog-
orszdg, Luxemburg, Olaszorszdg, Irorszég, Izrael, Szlovénia, Svéjc vagy Svédor-
szdg — mdr sokat tanulhattak az Gron el6ttiik jarokedl, amelyek a programokban
visszakdszoné célkitlizésekben is megmutatkoznak.

Osszesen 22 orszdg demenciastratégijaba nyerhetiink betekintést az Alzhei-
mer Europe gytjtésének koszonhetSen, és tovabbi kilenc orszdgban zajlé eldké-
sziiletekrdl olvashatunk informdciékat. Eszerint Bosznia-Hercegovina, Bulgdria,
Ciprus, Gibraltdr, Lengyelorszdg, Portugédlia, Romdnia, Torokorszdg, Németor-
szdg nem rendelkezik demencia stratégidval — bar az utébbi két szovetségi dllama
(Bajoroszdg és a Saar-vidék) 2013-ban teriileti hatdlyt programot hirdetett —, de
valamiféle el8késziilet mdr dokumentdlhaté volt. Tébb orszdgban ezek az eldké-
sziiletek mdr 5 vagy akdr 8 éve zajlanak. A tovébbi tag- vagy tagjeldlt dllamokban
zajlé munkdrdl nem érhetd el informdcié ezen a forrdson keresztiil.

Kanada 2017 nyardn hirdette ki, hogy — szdmitdsuk szerint harmincadik or-
szdgként — hamarosan nemzeti demencia stratégidt fog alkotni. Ennek apropé-
jan sziiletett egy 6sszegzd publikdcid, mely a megel6z8 29 cselekvési terv osz-
szehasonlitdsdt és dttekintését tlzte ki célul, annak érdekében, hogy a demencia
tigyéhez kapcsolédé minden szerepviéllalét informdljon (Chow, 2018). A szerz8k
informdcidforrdsul az Alzheimer Disease International erny8szervezet honlapjdt és
azon beliil a demencia stratégidkra vonatkozé informdcidkat?? haszndledk. Meg-
jegyzendd, hogy mds forrdsok felhaszndldsdval mdr ekkor t6bb orszdg demencia
stratégidjahoz jutottak volna hozzd, ugyanakkor valéban példaértéki az sszegzd
munka, amely a nyelvi akaddlyokat lekiizdve — akdr online fordité alkalmazdss-
val, akdr mds nem hivatalos forditds vagy az angol nyelvii osszefoglaldsok tartal-
ma alapjdn — igyekezett szisztematikusan informdcidhoz jutni, és ezeket részle-
tesen feltdrni, kzolni is. Igy nem csupdn az akciéterv bevezetésének idépontjit,
hanem azok {6 célkittizéseit és tevékenységeit is ismertetik, valamint informdci-
okat kozolnek a bevont szereplékrél, kozremikodskrél, a terv megvaldsitdsdénak
modjardl, és bar kevés esetben, de a megvaldsitdshoz rendelt pénziigyi forrdsokrdl
is, ha ilyen adatok elérhetSk voltak.

Az Eurépan kiviili orszdgok szintén tdbbnyire 2010 utdn eszméltek és alkot-
tak meg stratégidjukat. Dél-Korea volt az egyik elsé 2010-ben, amit az Egyesiilt
Allamok kovetett 2012-ben egy kifejezetten hosszitdvi, 2025-ig sz6lé program-
mal. 2013 és 2016 kozott alkotta meg programjit Mexikd, Ausztrélia, Kuba, In-
donézia, Japdn, Puerto Rico és Tajvan. A kanadai dsszegzés informdciéforrdsdul
szolgdlé honlapon azéta Chile és Katar is a stratégidval rendelkezd orszdgok ko-
zott szerepel. Kanada egyébként még nem rendelkezik kormdnyzati stratégidval —
annak elkésziiltét a kanadai tdrsasdg 2019 telére valdszindsiti. Nem-kormdnyzati

22 https://www.alz.co.uk/dementia-plans (2019. 03. 01)
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programmal rendelkezik tovabb4 az eléreged tarsadalmu Uj-Zéland és az ugyan
fiatal, de abszolut szdmban sok id8ssel rendelkezd India is.

Az 5sszegzd publikdcié (Chow, 2018) 6t prioritdst azonositott, melyek a straté-
gidk tdbbségében szerepelt, ezek: a demencidval kapcsolatos tudatossdg novelése,
a tdmogaté szolgaltatdsok fejlesztése, az elldtds min8ségének javitdsa, a szakmai
képzés javitdsa, valamint a kutatds elémozditdsa. Szintén kiemelt jelentdséglinek
és visszatérd célnak bizonyult a betegséghez kapcsolddd stigmatizdcié/megbé-
lyegzés csokkentése.

A szerz8k arra vonatkozdan is keresték az informdciét, hogy milyen forrdst
rendeltek a program megvalésitdsihoz, illetve, hogy a megvaldsitds hogyan torté-
nik. Mindkét tényezének nagy a szerepe abban, hogy a tervek meg tudnak-e, meg
fognak-e valésulni. Szintén egy garancidlis elemként értékelték, ha a stratégia
mérfoldkoveket, célokhoz rendelt hatdridéket is tartalmaz, valamint, ha abban
elére rogzitik, hogy a megvaldsuldst, az eredményeket milyen médon mérik, ér-
tékelik. Tanulsdgos, hogy a 25 részletesen dttanulmdnyozott cselekvési tervbél
csupdn az esetek felében (13 orszdgban) jeloltek meg pénziigyi forrdst, és mind-
ossze hatban rendeltek konkrét 6sszeget a megvalésitdshoz. A ,hogyanra”, a meg-
valésitds médjdra is mind6ssze 16 orszdg programja tért ki.

A szerz8k arra is kitérnek, hogy nem tisztdzott, hogy Kanaddnak eddig mi-
ért nem sziiletett meg a demencidval él6kre vonatkozé stratégidja. (Kanaddban
a 2016-os cenzus alapjdn a 65 év feletti lakossdg ardnya 16,9% volt??). A hasonlé
tigyek kapcsdn gyakran felmeriild ellenérdekeltség, politikai megfontoldsok és
a kotott finanszirozdsi forrdsok miatt a mds tigyekkel val6 versengés kényszere
mellett felvetik az ,ageism” — a kor szerinti diszkrimindcié — és a demencia kap-
csdn gyakran emlitett stigmatizdcid, valamint ennek eredményeként, akdr intéz-
ményesiilt formdban kialakulé kirekesztés lehetséges szerepét is.

A sajdt gylijtés és a kanadai stratégiahirdetést megelézden végzett tuddsosz-
szegzés egymdssal 6sszecsengdn igazolja, hogy a demencia, mint tdrsadalmi tigy
érdekében végzett stratégiaalkotdsnak méra kiforrott menete van. A kormdnyzati
—kozponti, régids, teriileti — szerepl6k mellett a szakmai szervezetek széles alapon
nyugvé egylittmiikodésére is szitkség van, kiemelten az egészségligyi és szocid-
lis ellitok egyenrangisigdra alapozva. A civil szférdbdl érkezd résztvevék egy-
részt tolmdcsai az érintett betegek, csalddok mindennapi problémdinak, illetve
nélkiilozhetetlen szerepl8k a tdmogatd tevékenységek megvaldsitdséban, melyet
a stratégidk gyakran priorizdlt célként tartanak szimon.

23 https://www12.statcan.gc.ca/census-recensement/2016/rt-td/as-eng.cfm (2019. 03. 01.)
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Osszefoglalés

Magyarorszdg tagadhatatlan lemaraddsban van a demencia tdrsadalmi szint(
problémaként torténd kezelésében, abban a tekintetben is, hogy jelenleg nem
rendelkezik kormdnyzati stratégidval erre vonatkozéan. A vildgszervezetek figye-
lemfelhivdsa egyértelmi és nem 4j keletd. Minden, de féleg az olyan, Magyar-
orszighoz hasonléan a tdrsadalom eloregedésének problémdjéval silyosabban
érintett orszdgnak cselekvési tervvel kell rendelkeznie ahhoz, hogy az id6s6dd
tarsadalomnak megfeleld életmindséget, méltdsigban eltolthetd hosszu élettar-
tamot tudjon biztositani. A demencia és mds funkcidcsokkenéshez, kovetkezmé-
nyesen oOnelldtdsi zavarhoz, majd képtelenséghez vezetd dllapotok hosszu ideig,
akdr egy-mdsfél évtizedig is kiséréi lehetnek az id8skornak. A kiesd funkcidk,
képességek tobbnyire személyes gondozéi kozremiikodéssel potolhatdk, technikai
eszkozok csak bizonyos résztevékenységek tdmogatdsira — pl. fiirdetés, mozgatds
— 4llnak rendelkezésre, de a mindennapi cselekvések sordn az emberi tényezd,
az ,emberi hang”, az érzelmek megfejtése, feldolgozdsa, titkrozése, a minden-
napok értelmének igazoldsa emberi hozzdjarulds nélkiil nem lehetséges. Az dpo-
16i tevékenység — akdr szakértd, akdr laikus végzi — kitartdst igényel; kutatdsok
igazoljik a negativ hatdsokat és azok kovetkezményeit. A formdlis és informdlis
dpoldi tevékenységnek is vannak azonban pozitiv aspektusai, de utdbbiak eseté-
ben ezek kiilon hangstlyozdst, felismerésiik, megélésitk tdimogatdst igényel, hi-
szen az informdlis dpoldk, a gondozé csalddtagok nem hivatdsként vélasztottdk
a segité munkdt, hanem gyakran a helyzet, a kényszer hozza az Gj szerepet. Nem
véletleniil kiemelt téma tobb akci6tervben a csalddtagok, gondozé hozzdtartozdk,
informalis 4poldk helyzete, életmindsége. A gondozé csalddtag j6lléte a gondo-
zott életmin@ségét is meghatdrozza, igy az ellitérendszer hatdsa kettds. Tekintet-
tel arra, hogy a gondozé hozzitartozéknak a szerepiik megélése szempontjabdl
kiilonbdz8 csoportjai azonosithatdk, akik eltérd tipust tdmogatdsra szorulnak,
az ismert stressztényez8k elhdritdsa érdekében kiilonb6z8 intervenciot kell alkal-
mazni a kiilonboz4 csoportok esetén (Fekete, 2017b). Ez azt is jelenti, hogy nem
csupdn a demencidval élék, hanem a réluk gondoskoddk kérében is ,diagnézist”
kell felallitani, az dllapotfelmérést el kell végezni, és ezek eredménye alapjén kell
személyre és csalddra szabott tdimogatdsi formdt biztositani.

A demencia tdrsadalmi jelent8ségének felismerése, és az érintettek méltésdgteli
életének biztositdsdt célul kitizd cselekvési terv megalkotdsa tehdt kiemelten fon-
tos a demencidval él6ket gondozé hozzdtartozék szempontjibdl. Az 6 magira
hagydsuk vagy megfeleld tdmogatdsuk, segitésitk a gondozdi szerepben, annak
osszehangoldsa mds szerepeikkel legaldbb akkora hatdssal bir az orszdg gazdasigi-
tarsadalmi helyzetére, mint a demencidval él6k szdm4bdl ad6dé hatds.

A mir létezd stratégidk szdmos ponton tdimpontot nyujthatnak a folyamatban
hatrébb jiré orszdgoknak. A nemzetkézi tuddsmegosztds a programok megal-
kotdsin tdl a megvaldsulds kovetésében, az eredmények értékelésében, 0j mér-
foldkovek meghatdrozdsdban is segit. A kutatdsi eredmények megosztdsa jo példa
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lehet a szakpolitikdt miiveléknek, és 6sztdnz8leg hathat a jé gyakorlatok orszd-
gokon dtiveld terjesztésére. A tudomdny- és szakreriiletek kdzti egyticemiikodést
ugyanakkor egy adott orszdgban, akdr azon beliili régidkban is meg kell valési-
tani, hiszen igy biztosithaté az ott éléket, érintetteket valdban szolgdlé tevékeny-
ségek definidldsa, majd elinditdsa. A tdrsadalmi fenntarthatésig szempontjibdl
kulecsmozzanatként rajzolédik ki a demencidval élék csalddjainak komplex tdmo-
gatdsa, amelynek kidolgozdsa még az elétt elengedhetetlen, hogy a neurokognitiv
zavarok felismerésének javuldsa — mint szintén gyakori stratégiai prioritds — ered-
ményeként az egészségiigyi és szocidlis ellitérendszerben az eddigi igény tobbszo-
rose jelentkezne.
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