Svéd modell segithet a demens
betegek csaladtagjainak
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Szilvia svéd kiralynd beszélget egy beteggel, mikézben megnyitja az elsé német korhazi

részleget a demens betegek szamara a Silviahemmet nev( szervezetének modellje
szerint 2009. oktdber 17-én Kdlnben.

Europaban harmadik orszagként hazankban alkalmazhatjak a svéd kiralyné
altal fémjelzett Stiftelsen Silviahemmet svéd alapitvany altal kifejezetten a
demens betegekre kidolgozott apolasi modszert. A projekt kezdeti fazisban
van, de a késbbbiekben az idésotthonok dolgozdinak és az érintett
rokonoknak is nagy segitséget jelenthet.

Europaban harmadik orszagként hazankban alkalmazhatjak marcius kdzepe
ota a Stiftelsen Silviahemmet svéd alapitvany altal kifejezetten a demens
betegekre kidolgozott apolasi mddszert, miutan a Sztehlo Gabor
Evengélikus Szeretetszolgalat elkotelezett munkatarsai megkaptak a
szervezet akkreditacidjat.

Az alapitvanyt 1995-ben Szilva svéd kiralyné alapitotta és a szervezet a mai
napig a nevét viseli. A betegségrél és az azzal egylUttjarél nehézségekrdl
sokat elarul, hogy még a vilaghirl svéd szocialis ellatorendszerben sem
megoldott a demens betegek ellatasa. Mivel az Alzheimer-koér és a
demencia az orvostudomany jelenlegi allasa szerint gydgyithatatlan,
hagyomanyos értelemben vett kezelésrél nem is lehet beszélni. A betegek
apolasa ugyanakkor hatalmas terhet ré a csaladtagokra, esetenként az
idésotthonok, mas egészségligyi intézmények dolgozodira is. Svédorszag 30
évvel ezeldtt egy olyan modellt fejlesztett ki, amire mar szamos mas
orszagban példaként tekintenek.
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Silviahemmet apolondk diplomaosztd Unnepségén a drottningholmi palotaszinhazban.

Négy fo pillér

A Stiftelsen Silviahemmet lapunk megkeresésére azt irta, gondozasi
filozofiajuk kb6zéppontjaban a palliativ ellatas all az életmindség javitasa és
a szenvedés csOkkentése érdekében a betegség lefolyasa alatt, az els6
tinetektdl egészen az élet végéig. Az ellatast alapvetden négy orvosetikai
alapelv hatarozza meg a modszertanuk szerint: tégy jot, ne okozz kart,
tamogasd az 6nrendelkezést és az igazsagossagot, jelen esetben a
méltanyossagot.

Az alapitvany képzeésein résztvevd gondozok — legyenek hozzatartozdok vagy
egészséglgyi dolgozdk — szamara négy fontos sarokkdvet mutatnak be.
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o a tlUnetek kontrollja, vagyis a tinetek enyhitése az egyén fizikai és
pszichologiai allapotanak figyelembe vételével, amihez az egyén
tarsadalmi és egzisztencialis allapotanak felmérése és
élettorténetének atfogod attekintése egyarant szikseéges;

o csaladtamogatas, amibe beletartozik, hogy a rokonakat az apolé
személyzet hozzaért6 tagjainak kell tekinteni, figyelembe véve, hogy
mindenki masként reagalhat a betegség altal okozott nyomasra, de
csak velUk kdzdsen lehet elérni azt, ami az egyénnek a legjobb;

e csapatmunka, mert a demenciaval senki nem tud egyedil
megbirkdzni, ezért 6sszefogasra van szlkség a megfeleld
gondoskodas biztositasahoz;

e ©&s kommunikacio a csapat tagjai kozott, hiszen az nélklildézhetetlen
alapja minden jo emberi kapcsolatnak, beleértve a testbeszédet és a
hangnem fontossaganak elsajatitasat.



Andreas Melkersson, a Silviahemmet egyik vezet6je talan még
gyakorlatiasabban foglalta 6ssze, mir6l szol a kiildetéstk:

mindig egy emberrel talalkozunk, nem egy betegséggel. A szemeélykdzpontu
ellatas lényege, hogy az embert kell megismerni, nem a betegséget. Meg kell
tudnunk, hogyan telik az adott ember napja, és mit tehetlink azért, hogy az
egy jo nap legyen, ugyanis nincs két egyforma nap.

A 24.hu megkeresésére a szervezet azt irta, harom évtizeddel ezeldtt
nemzeti szinten valtottak a feladat orientalt apolasroél a személykdzpontu
filozofiara, de a munkat még mindig folytatjak, mert rendkivil hosszu és
nehéz feladat az egész rendszert megvaltoztatni. Az emberi értékeken
nyugvo apolasi modell ugyanakkor mar most is jelentds eredményeket ért
el, és mivel nyelvtdl, kulturatol és vallastol fuggetlenidl alkalmazhato, sok
mas orszag és szervezet érdeklédését felkeltette a programjuk. Jelenleg
Németorszagban, Litvaniaban, Brazilidban, Kinaban, Indidban és Dél-
Koreaban is alkalmazzak a praktikaikat, de a teljesség igénye nelkil vannak
kapcsolataik az Egyesult Kiralysagban, Mexikdéban, Japanban, és most mar
Magyarorszagon is.

De hogy keriiltek ide?

A Johannita Segitd Szolgalat idestova tiz éve egy stockholmi kdzgyllésen
tett Porcsalmy Laszlora, a szervezet elndkére. Kérdéslinkre kifejtette, hogy
akkor sokkal kevesebb erdforrasuk volt, és mas projekt volt a fokuszban,
ezért ez a lehetdség a hattérbe szorult. 2022. novemberében viszont egy
masik férumon talalkozott a svéd alapitvany képviseldivel, és Ujra felvették
egymassal a kapcsolatot. Ekkor dontottek ugy, hogy megprobaljak
Magyarorszagon is meghonositani ezt a szemléletet.

ROSTA TIBOR / MTIPorcsalmy Laszld
Porcsalmy Laszlonak személyes érintettsége is volt a demenciaval, ezért tisztaban van
vele, hogy hazankban nem kénnyld megfelelé informaciohoz, tamogatashoz jutni a
betegséggel kapcsolatban. A betegeket ugyanis elsésorban a neurolégiara iranyitjak,
ahol a gyogyszerezés mellett egyéb gondozasi segitséget nem kapnak.



A Silviahemmet moddszere biztos nem az egyetlen Udvozitd, de bevalt és
megbizhatd. Fontos elmagyarazni a csaladnak, hogy a nagypapa nem azért
pisil be, hogy valaki foglalkozzon vele, hanem azert, mert beteg. Segitseget
kinal azoknak, akik nap mint nap a betegek mellett vannak, hogy kibeszéljék
magukbol a fajdalmukat. Aki ugyanis hazaviszi a problémakat, az maga is
belebetegedhet ebbe, kénnyen csaladok mehetnek ténkre miatta. Erre
szintén nagy hangsulyt fektet a svéd alapitvany a moédszertanaban

— mutatott ra.

Porcsalmy Laszld szerint a svéd szocialis ellatorendszerben felismerték,
hogy ha krénikus belosztalyra kerll egy demens beteg, akkor a névéreknek a
terhét novelik, holott itt gyogyitasrol sajnos nem lehet beszélni. Mint
fogalmazott: a demencia nem annyira orvosi ellatast, mint gondoskodast
igényel, és ebben a svédek eldl jarnak.

Ez alapjan kérvonalazédott bennlk, hogy Magyarorszagon is kellene olyan
szakembereket képezni, akik atadjak a csaladtagoknak, a diakonusoknak,
gyllekezetei csaladlatogatdknak, dnkormanyzati szocialis munkasoknak ezt
a tudast. Csakhogy hamar kiderilt, maga a tréning egy komolyan veédett
szellemi termeék, amit nem lehet csak Ugy terjeszteni.

4-5 Szilvia novért képeznének ki elso korben

Ahhoz, hogy képzéseket lehessen tartani, mindenekel6tt kellett egy
intézmeény, aminek akkreditaciot kellett szereznie. A Sztehlo Gabor
Evangélikus Szeretetszolgalat Orddgarok utcai idések otthonara esett a
valasztas. Minden ott dolgozdnak, még a konyhasoknak is el kellett
végeznilk egy haromnapos alapképzeést. A képzések visszhangja nagyon
pozitiv volt.

Az oktatdk a Silviahemmet szakemberei voltak, angolul tartottak a kurzust,
tolmacsolassal. A hallgaték megkaptak a magyarra forditott prezentaciot és
magyarazé szévegeket is a jobb megértés érdekében. Jellemzd, hogy meég a
tolmacs is azt mondta, most mar sokkal jobban megérti a demens
nagybatyja helyzetét — mutatott ra.

A képzésre tehat els6 korben nem lehetett szabadon jelentkezni, hiszen az
intézmeény akkreditacidja zajlott a svéd curriculum alapjan, amely igy a
leendd trénerek gyakorlati képzésének helyszine, vagyis az egyik kézpont
lesz. A program komolysagat jol mutatja, hogy Szilvia svéd kiralyné szorosan
figyelemmel kdvette a magyarorszagi fejleményeket az elmult hénapokban.

A Johannita Segitd Szolgalat a részleteket most egyezteti a svéd
alapitvannyal, de Porcsalmy Laszlo reményei szerint az év végére felallhat
egy 4-5 fOs trénercsapat, akik aztan mar Szilvia ndvérként az igényekhez
igazodva tarthatjak a képzéseket. Nekik egy négyhetes tréningen kell majd
részt vennitk, amelybdl az utolsd hét Svédorszagban zajlik majd. Jelenleg
erre meég nincs ,jogositvanyuk”, de abban egyeztek meg a Silviahemmettel,
hogy konzultacidkat tarthatnak azok szamara, akiknek most éget6 ez a
probléma, és igy is tudnak segiteni nekik az életmindség javitasaban.

A kezdetekkor is inkdbb a csaladtagok lennének a fokuszban a tervek
szerint, hiszen 6k vannak a leginkabb magukra hagyva, az intézményi



névéreknek azért van valamennyi tapasztalata a témaban. Erre biztos lesz is
igény, mert mar most tébb érintett kereste meg dket a hiradasok alapjan.
Egyeldre tirelmet kérnek mindenkitél, de hamarosan sokan juthatnak hozza
relevans nagy tudastarhoz.

A képzéseken leginkdabb best practice-eket, vagyis ugymond legjobb
tapasztalatokat adhatnak majd at a trénerek gyakorlati peldakon keresztul.
Elmondjak részletesen, hogy a szidalmazassal mennyit arthatunk, holott ha
elmondjuk a szilleinknek, hogy emlékszlink, milyen szépen tudott hegedulni,
és visszaemlékeztetjuk Ot is, milyen értékes ember volt, azzal egész mas
hatasokat lehet elérni. Az emberi méltdsagot a végsokig meg kell 6rizni, ami
vonatkozik a betegre és a csaladtagra is — mutatott ra.
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Levalasztanak az egészségiigyrol a demens
betegeket

Arra a kérdésre, hogy a képzés és a Stiftelsen Silviahemmet akkreditacioja
részét képezi-e a hamarosan a magyar kormany elé kertilé Nemzeti
Demencia Programnak, Porcsalmy Laszlé azt mondta, a kormanyzattal
egyeztetett a programrol, és nagy tetszéssel fogadtak, hiszen beleillik a
kormanyzati stratégiaba: valasszuk le az egészségligyrdl az olyan
terlleteket, amely els6sorban nem egészségigyi ellatast, hanem
gondoskodast igényel.



~EgyUtt meglatogattak a gondoskodaspolitikai allamtitkarsaggal a
Silviahemmet Alapitvanyt, és ennek eredményeként a harom tréningkurzus
egyikét a minisztérium finanszirozta, a masikat a svéd johannitak és a
Segitdé Szolgalatnak «csak» egyet kellett fizetni. Mi tavaly majusban
inditottuk a szervezést, szeptemberben volt az els6 tréning. Decemberben
alakult meg a Demencia Tarsadalmi Tanacs. Reméljik, a tovabbiakban
egyltt tudunk mdkdédni, és meg tudjuk masok el6tt is nyitni azt a
tudasbazist, amihez egyeldre csak a johannitaknak van hozzaférése” —
mondta.

Hornung Agnes, a Kulturalis és Innovacioés Minisztérium csaladokért felelds
allamtitkara ezen az eseményen beszélt arrél, hogy a 2030-ig sz6lo ,Van
ertELME” elnevezés(i Nemzeti Demencia Program rogziti, milyen lépésekre
van szUkség ahhoz, hogy teljeskorlvé valjon a betegség ellatasa, és egyuttal
rogzitette azt is, hogy rovidesen a kormany elé kerlilhet a Nemzeti
Demencia Program.

Megkerestik a Kulturalis és Innovacios Minisztériumot azzal kapcsolatban,
hogy ez mikorra varhatd, de konkrétumokat nem arultak el. Mint
fogalmaztak, ,,a Nemzeti Demencia Program koézigazgatasi egyeztetése
folyamatban van, ezt kévetéen keril a dokumentum a kormany elé. A
szélesebb kd6zdnség a Nemzeti Demencia Programot, az arrél szolo
tarsadalmi vita megnyitasat kovetéen ismerheti meg, tehet észrevételt és
fogalmazhat meg javaslatokat”.
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