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Az Alzheimer kér a leggyakoribb neurodegenerativ betegség. Elbadasomban
szeretném bemutatni a franciaorszagi egészségugyi €s szocialpolitikai
intézkedéseket. Az Alzheimer koér alatt értjuk a rokon, demenciat okozé betegségeket
is.

« Az Alzheimer kor tbnkreteszi a beteg agyat és 6sszetdri a csalad szivét. »

Ez az elsé mondat az Elészéban, amelyet Horvath Szilveszter « Meditaciok konnyi
€s nehéz napokra - Alzheimer betegek hozzatartozo6inak » cimd konyvéhez irtam.

Ezt a mondatot valasztotta az ebben a betegségben szenvedbk csaladtagjait
tomorité France Alzheimer Egyesiilet is, mintegy dsszefoglalva a patoldgia Iényegét.
Egyfeldl érinti a beteget, masfeldl érinti a kdrnyezetet.

Ez a betegség nem gyégyithatdé, hénapokig, évekig tart, egyre sulyosbodé
funkcionalis zavarokat okoz.

Az elsé rizikéfaktor az életkor. : minél id6ésebb a populacio, annal nagyobb az esély a
betegség megjelenésére. Tobb nd érintett, mint férfi, részben azért, mert varhatd
életkoruk magasabb. De ne felejtkezziink meg a fiatal betegekrdl sem, akiknél mas
jellegli problémak jelentkeznek, nevezetesen a munkatevékenységuk, a meg fiatal
gyermekeikhez f(iz6d6 kapcsolatuk terén.

A betegek, a kornyezet, a csalad a legkdzvetlenebbul szenved elsésorban.

Az egészségligy és az egészséglgyi-szocialis ellatas szakemberei nydjtiak az
elsédleges operativ valaszt . azok az orvosok, apolondk, pszichologusok, szocialis
munkasok, akik a koérhazakban, idésotthonokban muikodnek az orszag egész
tertletén.

A koézigazgatas szintén szerepet vallal : az allami szervek, a helyi 6nkormanyzatok,
€s a betegbiztositas.

A segit6-tamogato tevékenység 80%-at a csaladok nyujtjiak. Elzasz régioban kutatast
végeztlink, amely megerdsiti ezt a szamot. A csaladok vannak tehat a tizvonalban.

De mit tegylnk, ha nem tudjuk, mirél is van sz6, ha azt gondoljuk, hogy a beteg csak
figyelmetlen, rossz a természete ? Ezt f6leg a zavarok kezdeti stadiumaban latjuk,
amikor az els6 feledékenységet, els6 nehézségeket észleljuk. Amikor a diagndzist
meghozzak, a helyzet vilagosabba, érthetébbé valik.



Hogyan csinaljuk, ha nem tudjuk, mit kell csinalni ? Szukségunk van arra, hogy
beszélhessunk réla, informaciét kaphassunk, képzésben részesulhessink.

Hogyan csinaljuk, ha mar nem birjuk tovabb ? Szikséglink van segitségre,
tamogatasra, szolidaritasra, pihendre.

« Az Alzheimer kor tbnkreteszi a beteg agyat és 6sszetéri a csalad szivét. »

Ez a mondat felidézi a megprobaltatast, egyben a helyzet veszélyeit is. A éjjel-
nappali allandd készenlét honapokon, éveken at a kimerulést okozhat.

A zavarok, jelenségek meg nem értése rossz banasmodot eredményezhet. A
betegség miatt érzett szégyen elszigetel6dést, magaba zarkdzast idézhet el6.
Mindez szenvedést, fajdalmat és depressziét von maga utan.

Ha csoOkkenteni akarjuk ezek megjelenésének esélyeit, ne maradjunk egyedul.
Ismétlem : NE MARADJUNK EGYEDUL !

Ha nem akarunk egyedul maradni, 6ssze kell fognunk. Ez az Alzheimer betegek
csaladjai egyesuletének célja.

Egyszer egy minisztérium képviseldje azt mondta: " Az egyesuleti halozat
kikristalyositja a tarsadalom rezduléseit. » Nagyon kedvelem ezt a mondatot. Kifejezi,
hogy a tarsadalomban vannak olyan személyek, akik ugyanugy gondolkoznak,
ugyanazok a gondjaik és elvarasaik. Amennyiben elég szamosan vannak,
O0sszefoghatnak, erét képviselhenek. Ugyanugy, mint a s a vizben : ha elég sok van
benne, kristalytalyok keletkeznek.

Tudni kell tehat 6sszefogni, segiteni egymast megvédeni a jogokat, fejleszteni a,
szakmai gyakorlatot, szélesiteni a egészséglgyi és egészsegugyi-szocialis
beavatkozas lehetdségeit, tamogatni a kutatast, hogy erre a betegségre a
tehetetlenségen tul mas valaszt is talalhassunk.

A Franciaorszagi Alzheimer Egyesiiletet 1985-ben alapitottak. Minden egyes francia
megyében van képviselete, t6bb mint 10 000csaladot témdrit. Targyalofél az allam
legmagasabb szint(i intézményeivel szemben.

Az egyesililet internetes honlapja rendszeresen frissitett informacidkat szolgaltat a
betegek és csaladjaik jogait illetben, a betegségrél magardl és a lehetséges
ellatasokrdl, a kutatas eredményeirél és a megyei szintl képviseleteirdl.

Az Alsace Alzheimer 67 Als6-Rajna megye egyesulete. 1986 novemberében alakult
meg, vagyis 31 éve tevékenykediink. Eves taglétszamunk 3-500 csalad kozott
valtozik.

Szolgaltatasaink : képzések, egyéni beszélgetés pszicholdégussal, csoportos
beszélgetések. Szervezink zenés kavézot a betegek és csaladjaik részére,
nyaralast, pihentet§ hétvégeket, relaxacios tanfolyamokat és gydégymasszast a
seqgitok részére.

Bevétellink a tagdijakbdl szarmazik, amelynek egy részét az orszagos egyesuletnek
folyositjuk. De nagyon sok adomanyt is kapunk, leginkabb a beteg elhunytakor. A
csaladok igy kivanjak kifejezni halajukat, gyakran ezzel a a kutatast kivanjak
tamogatni. Az egyesulet Tudomanyos Tanacsa minden évben 20 000 € 0sszeget itél
oda egy-egy elzaszi kutatocsoportnak.



Milyen a kapcsolat az Alzheimer egyestletek és az orvosi milié kozott ?Az orszagos
és a megyei Alzheimer egyesuleteket leggyakrabban az orvosok és a csaladok k6zos
kezdeményezésével hoztak létre. A Kkezdeti szakaszban majdnem mindig
egyuttmikodés volt a korhazi orvosok - geriaterek, neurologusok - és az osztalyaikon
apoltak csaladjai kozott.

Mindig ugyeltink arra, hogy az elnok egy csaladtag legyen. Lassanként az orvosok
kivonultak a vezet6ségbdl, tiszteletben tartva a csaladok flggetlenségét. A legtdbb
megyei egyesuletben Iétrehoztak egy Tudomanyos Tanacsot, amelynek tagjai
orvosok, kutatok és szocialis munkasok. A Tudomanyos Tanacs véleményt ad az
egyesullet orientaciojat illetéen. A francia torvény ujabban megkoveteli, hogy a
betegek jogait véd6 egyeslletek legyenek fliggetlenek az orvosoktdl.

Az Alzheimer egyesuleteknek nagyon fontos kapcsolata van a politikaval. Mi
szolgaltatjuk az szamadatokat és az életr6l adott tanusagtételekbdl addédo valosagot.
Meg kell érinteni és meg kell hatni.

Ahhoz, hogy egy Ugyet elébbre vigylunk egy jol el6készitett protokollra és megfeleld
nyomasgyakorlasra van szikség. Jol elbkészitett dosszié és nyomas gyakorlasa
nélkul nincs elérehaladas.

De nem a problémaval kell eldallini, megoldast kell javasolni. Vagyis : « Képvisel6
ur ellétt ismeretes, hogy létezik ez a probléema... Mi javasoljuk igy kezelni, ilyen
megoldast javasolunk. »

Kihez forduljunk ? Kik azok akik megnyitjak el6ttink a kapukat, hogy el6bbre
jussunk ? Mindenki felmérte, kik ezek a személyek, hogyan fordulhat hozzajuk, és
gy6zheti meg 6ket. Ha raadasul az illetét magat is érinti a probléma, lehetséges
szbvetségesunkké valhat. De ne feledjik : ha fontos személyiség csaladjaban van
probléma, sokszor minden szolgaltatas igyekszik megkdonnyiteni, hogy megfelel
ellatast kaphasson, ezaltal nem érzékeli masok nehézségeit.

Ugy gondolom fontos egyiittesen bemutatni a betegség realitasat és annak
kovetkezményeit, a vele jard érzelmeket. Es az 0sszefogasban az erd. llyen modon
lehetséges hatékony akcié a politikusok felé.

Milyen eredményeket értink el ?

Franciaorszag hagyomanyosan a tervek orszaga. Tobb partner vesz részt az
egeszségugyi és egészsegugyi-szocialis ellatds megszervezésében : az allam, a
megye, a Betegbiztosito.

Az Alzheimer betegséget illetben a fontos dontéseket nagyrészt a Francia Alzheimer
egyesulet sugallta. Ezek féleg a négy egymast kovetd Alzheimer-tervben talalhatok,
amelyeket roviden attekintink most.

Az elsé, 2001-2005-6s Alzheimer-terv kdzéppontjaban a memdéria konzultacidk és az
informacids helyek létrehozasa allt. Finaszirozasukat a Betegbiztosité adta.

A masodik, 2004-2007-es Alzheimer-terv lehetévé tette a memoria konzultaciok
fejlesztését. Az informacids kdzpontok a betegek és csaladjaik tamogatéiva fejlédtek,
megjelolésik : a « a segitbk segitéi ». Finaszirozta a szakemberek képzését, az
idésotthonokban a Védett Egységekben létrehozott 13 000 féréhelyet. Részt vettem
az Egészségugy Minisztériumban ezek meghatarozasaban.




A 2008-2012-es Alzheimer-terv, Nicolas Sarkozy elnoksége alatt, volt a
legambicidzusabb a finanszirozas tekintetében, 300 milli6 € éves kerettel. 11
célkitlizést és 44 intézkedést tartalmaz.

Minden egyetemi klinikan finanszirozza Meméria Kutaté és Eréforras Kozpont
létrehozasat.

Emeli a Nappali Kozpontok, az iddsotthonokban létrehozott Veédett Egységek
szamat. Finanszirozza Foglalkoztaté és Adaptalt Apolasi Egység kialakitasat
azokban az idésotthonokban, ahol nincs Védett Egység. Itt az idésotthonban €16
betegek napkozben, megfelel6 kornyezetben egyutt kulonboz6, nekik megfelel
tevékenységeket folytatnak, egyutt étkeznek.

Végul ez a terv finanszirozta egy Alzheimer Etikai Testlletet, amelynek elsé elndke a
reimsi egyetem professzora Francis Blanchard volt. Francis Blanchard meghivott,
hogy tartsak ma el6adast naluk, ez az egyik oka annak, hogy nem lehetek
személyesen jelen Onok kdzétt, azon tul, hogy ez oktatasi hét a gerontoldgia
masterképzésben is...

A jelenleg érvényben |évé terv, a 2014-2019-es folytatja az el6z6 intézkedéseket, de
kiterjeszti azokat a tdbbi neurodgenerativ betegségre : a Parkinson-kér, szklerdzis
multiplex, féloldali izomsorvadasos szklerézis stb.

Altalanos szinten a 2015. decemberében elfogadott és 2016. januér 1-én hatélyba
lepett « A Tarsadalom alkalmazkodasa az id6s6déshez » térvény kételezéve teszi az
Oregedés és annak kévetkezményei figyelembe vételét az 6sszes orszagos, megyei
és helyi szintl politika kialakitasanal.

Most lassuk konkrétan az adott valaszokat. Els6ként a diagndzis szakaszaban.

Ebben a szakaszban féleg a neurolégusokkal és a geriaterekkel konzultalnak. A
haziorvosok még nem érzik magukat eléggé felkészullve, féleg az idésebbek ; viszont
Ok iranyitjak a betegeket a specialistakhoz.

A mintegy 400 franciaorszagi Memodria Kozpont a kézkorhazakban épult ki. Geriater,
neurologus, neuropszichologus, apoldk, ergoterapeutak és szociadlis asszisztensek
alkotjdk a szakembercsoportot. Ez a dign6zis megallapitasanak elsdédleges helye
orszagszerte.

A Memoria Kutatd és Eréforras Kozpontok a memodria « szuper-konzultaciés »
helyei. A konnyen elérhet6 Memodria Kozpontok mellett, ezekben kutatasokat és
terapias kisérleteket is folytatnak. 28 egyetemi klinikdn makodik ilyen, a strasbourgi
kdzpont orszagos viszonylatban az 6t legjelentésebb kozott van.

A diagndzist a beteg figyelemmel kisérése kéveti.

A Memdria Kézpontok és a Memoria Kutaté és Eréforras Kozpontok szamitégépes
egységes protokollokat hasznalnak minden betegnél.

Félévenkénti vagy évenkénti konzultacidkkal koveti a betegeket az illetékes
szakembercsoport.

A harmadik Alzheimer-terv kdvetkezményeképp Kognitiv-Viselkedési Osztalyok
létesultek. Ezek kis, 10-12 fér6helyes osztalyok krizishelyzetben 1év6é betegek



szamara, hogy elkerilhessék a pszichiatriai osztalyra kerllést. Ezeken az
osztalyokon kulonlegesen jol képzett személyzet dolgozik.

El6adasunk elején beszéltiink a kimertlésrél veszélyerdl. Hogyan kertlhetjik el ?
Hogyan juthatunk egy kis pihen6h6z ?

Biztosithatjuk a beteg Nappali Kézpontba valé felvételével. Franciaorszagban
18 000 ilyen féréhely van. A beteg heti 1-3 alkalommal jarhat oda. A becslések
szerint hetente mintegy 80 000 személyt fogadnak ezek az intézmények.

Pihenét jelenthet az Atmeneti Bentlakasos ellatas is: 9 200 féréhely létezik az
idésotthonokban. Egyes id&sotthonok specializalodtak Alzheimer betegek
befogadasara. A un.« Pihenteté platform» lehetévé teszi, hogy megyénként
felvilagositast adjanak az rendelkezésre allé helyekrél.

A beteqg apolasa olyan, mit aki aki nehéz hatizsakot cipel .

Mar majdnem Osszerogyik. Mikor egy masik ember koénnyit rajta, atveszi a
hatizsakot, egy darabig viszi helyette. Azutan az elsé visszaveszi. llyen helyzet,
amikor nehéz terhet cipeltink és valaki a segitett vinni, midnyajunk életében
el6fordult.

Képzeljuk most azt, hogy a nehéz hatizsakot vivé olyan valaki, akinek a csaladjaban
van egy beteg. Faradt, kimerult, depressziv.

De ra lehet-e bizni a terhet csak ugy valakire? Bizalommal kell lenni iranta, meg kell
bizonyosodni, hogy gondjat viseli. Amikor a masik visszaadja a terhet, tanacsokat is
kaphatunk téle, hogyan tudjuk faradtsag nélkul tovabbvinni, elkerlini a kimerulést.

A kapcsolat komplexebb, mint egy hatizsak egyszerii atadasa. Emeberrél van
sz06, emberi torténetekrol pszicholégiardl, érzelmekrél. A csalad laikus tudasa
talalkozik a tudomannyal és a szaktudassal : elkeriilhet6-e a meg nem értés, a
bizalmatlansag ?

megtalalhatok.

A csaladok tamogatasa és képzése a csaladok egyesuletének elsé kuldetése volt.
Kezdetben onkéntesek lattak el, most az Alzheimer-terv révén biztositott a
finanszirozasuk.

Van lehetéség pszichologussal egyeéni talalkozasra, csoportos beszélgetésre és
szamos képzeési ciklusban valo részvételre.

Ugyanebben a szellemben a zenés kavézok is lehetbséget adnak a betegnek és
csaladjaiknak Unnepiesebb keretek kozotti talalkozasra. Udvdzlom dr. Menyhart
Miklés baratom kezdeményezését, az Alzheimer-kavézot.

A szakemberek képzése lényegesen javult : tobb egyetem alapitott képzést orvosok
és pszicholdégusok részére. llyen képzésen ismertem meg Menyhart Miklost is, aki
strasbourgban és Nancyban végzett tovabbképzeést.

A segédapoldknak specialis kiegészitd képzésre van sziksége ahhoz, hogy
Kognitiv-Viselkedési Osztalyokon, Foglalkoztatd és Adaptalt Apolasi Egységeken,
Otthoni Specialis Segité Egységekben vagy Védett Egységekben dolgozhassanak.
Ezt a képzést az életen at vald tanulas keretében szocialis képzbintézmeények, vagy
egyetemek adjak.



Az id6sotthonok elnevezése ma Franciaorszagban Autonémiavesztett Idések
Befogadd Intézménye. Az atlag életkor ezekben 86 év, a bentlakok egyharmada 90
év felettt van. A kognitiv zavarok adjak a felvétel f6 okait. Hogyan lehet rerre
megfelel ellatast biztositani ? Harom tipusu elhelyezés van :

o Védett Egységek
Ez a legfontosabb. Mar fentebb emlitettem, hogy ezek kidolgozasaban
résztvettem minisztériumi szinten.
Ezekben az egységekben 12-16 fér6hely van egyagyas szobakban, amelyek
egy kozponti térség korul helyezkednek el. Ajanlott kertbe valo kijaras
biztositasa. A betegek ide még j6 fizikai allapotban kerlilnek, hogy részt
tudjanak venni a foglakozasokon : segédkezés az étkezés el6készitésében,
felszolgalasban, jatékok, olvasas, éneklés, stb.
Amennyiben a beteg allapota mar nem teszi lehetévé a részvételt, mas
osztalyra helyezik at, hogy ujabb betegeket vehessenek fel.
Itt a betegek atlagosan 3 évet toltenek.

A masik két lehetdség :

e Foglalkoztaté és Adaptalt Apolasi Egységek
Ez tulajdonképpen az Autonomiavesztett |dések Befogadd Intézményeken
bellli Nappali Kbézpont, amely hétf6tél péntekig mikdodik. Sokszor az
idésotthonok  két csoportot szerveznek: hétfé-szerda-pénteken a
« konnyebb » eseteknek és kedd-csutortokon a sulyosabban érintett
betegeknek.

e Megerdsitett Befogadd Egységek
Olyan sulyosabb esetek szamara, akik pszichiatriai viselkedési zavarokkal
klzdenek, izgatottak, agresszivek, kiabalnak. Itt az ellatok létszama
magasabb, gydgyszeres €s nem gyogyszeres terapiakat alkalmaznak.

Befejezésul sajat 40 éves geriaterként vald mikodésem tapasztalatairdl szeretnék
beszélni.

Orvostanhallgatéként egyetlen eléadast hallottam a demenciardl. Gyakorlé orvosként
az elsé tiz évben, 1975-85 kozott, olyan betgekkel talalkoztam, akik nem részesultek
sem kezelésben, sem egészségugyi-szocialis ellatasban.

1986-ban Kuntzmann professzor magalapitotta az Alsace Alzheimer Egyesuletet, én
is az alapitd tagok kozott voltam. Egyre tobbet targyaltunk a miniszterrel, a Megyei
Tanaccsal, képviselbkkel, polgarmesterekkel.

1994-ben Strasbourgban megnyilt az elsé Nappali Kézpont. Ma mar 6t van,
0sszesen 75 férbhellyel, hetente 3-400 beteget fogadnak.

Az ellatérendszer Strasbourgban négy geriatriai nappali kérhazzal bévilt 1996. és
2000. kozott Ezek kozll kettd a diagndzisra specializalddott. A betegeket évente
egyszer-kétszer vizsgaljak meg. A masik kettbbe a betegek hetente egyszer-kétszer
jarnak a kezelés adaptalasara és reedukacios tevékenységekre. Javarészt kognitiv
zavarokban szenvednek.



Az egyetemi klinikak geriatria pdlusa a Memoria Kutatd és Eréforras Kozpont
székhelye is, rendelkezik Kognitiv-Viselkedési Osztallyal, Megerdsitett Befogadd
Egységgel és van egy Védett Egysége is.

Végig nagyon érdekelt a nem gyogyszeres terapia, tobb orvosi diplomamunkat
iranyitottam zeneteraparol, haziallatok szerepérél.

Osszefoglalasul : el kell érniink, hogy a szakembereket, a kdzigazgatast és a
tarsadalmat implikalni tudjuk. Erre kiilonds lehetéség az Alzheimer Vilagnap,
szeptember 21-én, de j6 lehetéséget nyujtanak az el6adasok, sportesemények,
stb. is.

A Dbetegek csaladjainak és az egészségiigyi és a szocialis ellatas
szakembereinek oOsszefogasa meghatarozé a mentalitas és a gyakorlat
megvaltoztatasa szempontjabol.

Kivanom magyar barataimnak, hogy folytathassak amit megkezdtek, hogy sikerre
vigyek a csaladok orszagos szintl foderacioja létrehozasat, tamaszkodva az Europe
Alzheimer Egyesuletre. Es f6leg kitartast, az gy megéri !



