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Tisztelt Dr. Takács Albert Úr!

Beadványunkkal azért fordulunk Önhöz, mert sérelmezzük, hogy a magyar egészségügyi és szociális kormányzat nem az EU elvárásainak megfelelően rendezi az Alzheimer-kórban és más demenciában szenvedők és családjuk hatékony támogatását.
Ehhez kapcsolódóan szeretnénk kiemelni Lévai Katalin EP Képviselő Asszony legutóbbi válaszlevelében közölt állásfogalalását, miszerint „Megértem és átérzem elkeseredését az Alzheimer-betegek helyzetét illetően. Igaza van teljes mértékben! Az Európai Unió elvárásainak megfelelően kell rendezni az e betegségben szenvedők és hozzátartozóik életét.” (Lévai Katali EP képviselő, 2005. március 7.))
Továbbá fontosnak tartjuk annak kihangsúlyozását is, hogy az Európai Szociális Karta aláírásával hazánk is kötelezettséget vállalt "A szociális és egészségügyi segítségre való jog"-nál (13. Cikk 1. bek.) leírtakra vonatkozóan, miszerint biztosítja, hogy mindenki, aki nem rendelkezik megfelelő anyagi eszközökkel és aki nem képes ezeket az anyagi eszközöket megteremteni sem saját erőfeszítései révén, sem másképpen, megfelelő segítségnyújtásban részesüljön és betegsége esetén az állapotának megfelelő ellátást kapjon. (1999. évi C. törvény az Európai Szociális Karta kihirdetéséről, a törvényt az Országgyűlés az 1999. november 9-i ülésnapján fogadta el.)
A mindmáig megoldatlan helyzet miatt Társaságunknak kötelessége a betegek - ombudsmani jelentés (Lenkovics Barnabás állampolgári jogok országgyűlési biztosának jelentése az OBH 5164/2002. számú ügyben, 2003. június) és EU-s normák szerinti - egészséghez való jogainak érvényesülése és szociális biztonsága érdekében a küzdelemet folytatni. Különös tekintettel arra, hogy hazánk is tagja már az Uniónak, ahol a korszerű terápiák támogatásának mértéke 80-100% közötti (és általában nem centrumhoz, nem szakorvosi felíráshoz kötött, családorvos is felírhatja), de 2005-ben Magyarországon még a korszerű terápiát jelentő gyógyszerek is mindmáig elérhetetlenek az Alzheimer-kórban szenvedők többsége számára, valamint nincsenek demens nappali, átmeneti és tartós ellátást nyújtó intézmények, mint az EU legtöbb tagországában, de még a 13-15 ezer forintos havi ápolási díjhoz is csak kevesen jutnak hozzá az önkormányzatoknál, és a törvényi szabályozások miatt a fogyatékosoknak járó juttatásoktól is elesnek a családok.
A hazai szakmai vélemények az ismert nemzetközi tapasztalatokkal megegyezően évek óta és továbbra is csak azt igazolják, hogy a korszerű gyógyszerek alkalmazása következtében a betegek jelentős részénél évekkel lassítható a leépülési folyamat. 

A családok számára pedig nem mindegy, hogy a terápia eredményeképpen még hosszú éveken át saját otthonában, megszokott környezetében és normális életvitelének megfelelően önellátó marad-e a beteg, vagy éppen 8-15 évig a nap 24 órájában, állandó felügyeletet, gondozást, ápolást és odaadó figyelmet igényel mindenféle állami segítség, támogatás és gondoskodás nélkül. 

2004. december 19-én a Vasárnap Reggel interjút közölt Lévai Katalin EP Képviselő Asszonnyal, aki az ápolási díj vonatkozásában a következőket nyilatkozta a lapnak: "Lévai Katalin az Európai Parlament jogi bizottságának alelnöke véleményezi a tervezetet, és már módosító javaslattal is előrukkolt. A szocialista politikus szerint szükség lenne arra, hogy a tartósan beteget ápoló családtag munkáját ismerjék el munkaviszonynak. Egy krónikus beteg ápolása - amellett, hogy rendkívül megterhelő érzelmileg, idegileg - nagyon sokba kerül, ráadásul a gondozó nem tud ez idő alatt dolgozni, ami a házi kassza újabb bevételkiesésével jár, így halmozottan hátrányba kerülnek az ettől szenvedő családok. Magyarország eddig már több létező irányelvet átvett és alkalmaz – mondta el lapunknak az EP képviselője."
Társaságunk azt szeretné elérni, hogy az országgyűlés tárgyaljon az ápolási díjnak legalább a minimálbér szintjére történő felemeléséről. Alkosson új törvényt, amelyben teljes értékű munkának és munakviszonynak ismerik el a demens-beteg ápolását végző családtag gondozói tevékenységét. 

Véleményünk szerint, minden súlyosan fogyatékos Alzheimer-kórban vagy más demenciában szenvedő beteget gondozó hozzátartozónak jogos igénye, hogy a jelenlegi méltánytalanul alacsony havi 13-15 ezer forint helyett, legalább a minimálbér összegét kaphassa ápolási díjként csakúgy, mint az EU más országaiban is. 

Azt gondoljuk, hogy ha a demens-betegeket az állam az ellátórendszer hiánya miatt nem képes ellátni, és ezért gondozásukat valamelyik saját hozzátartozója végzi a beteg otthonában, akkor a gondozást végző hozzátartozót ezért a munkáért alanyi jogon megilleti legalább a minimálbér minden egyéb jövedelemtől, ellátástól és nyugdíjtól függetlenül is.

A gondozást végző hozzátartozók problémái a gyógyszeres terápiák elérhetősége, az ápolási díj és a demens-beteg ellátás jelenlegi rendszere vonatkozásában a következők:

· Nem vonható meg diszkriminatív módon csak az Alzheimer-betegektől az egyik legalapvetőbb jog, az emberi méltóság joga azáltal, hogy az életminőségüket évekre biztosító gyógyszerekhez a havi 11 ezer forintnál is magasabb áruk miatt nem juthatnak hozzá.
· Az önmaguk ellátására képtelen személyekről való gondoskodás Alkotmányban előírt állami feladat, amelynek ellátásához az állam normatív támogatást ad az ezzel foglalkozó intézményeknek. Közismert, hogy ez esetben az intézményi normatíva minden egyes gondozott személy után havi 70 ezer forintnál is magasabb összeg, míg a saját otthonukban ápolt betegek után az állam mindössze csak 13-15 ezer forintot juttat a gondozó családtagnak. 

· Sok esetben még ehhez az alacsony összegű ápolási díjhoz sem juthat hozzá - az önkormányzat elutasítása miatt - a demens-beteg gondozását végző hozzátartozó. Gyakran a beteg gyermeke az, akire a gondozás terhei hárulnak, akinek 45-50 évesen fel kell adnia az állását, hiszen másképpen megoldhatatlan a család számára a beteg éveken át tartó napi 24 órás gondozása. (Köztudott, hogy még a legszeretőbb családban is óriási gondot jelent, ha demens-beteget kell ápolni, mivel elkerülhetetlenné válik először a fizetés nélküli szabadság, majd később a munkahely feladása is az ápolási díj juttatása nélkül.)

· Az ápolási díj jelenlegi rendszerével arra kényszerítenek minden súlyos demens-beteget gondozó hozzátartozót, hogy 8-15 éven keresztül munkabér nélkül végezze az államtól átvállalt feladatot. 

· A napi 24 órás munkavégzés meghaladja a napi 8 órás munkaidőt, de sajnos ennek ellenére sem kapják meg a gondozást végző hozzátartozók még a minimálbért sem, amely minimálbér hazánkban minden dolgozónak jár, aki hetente legalább 40 órát dolgozik. (Kivéve a demens-beteget otthonukban gondozók, akiknek még a nyugdíjminimum sem jár.)

· Az ápolási díj jelengi gyakorlata a demens ellátás minden szereplője számára kedvezőtlen. 
Egyrészt hátrányt jelent a betegnek, akit ápolási díj hiányában az otthoni körülményeinél sokkal rosszabb intézményi körülmények között kénytelen családja gondoztatni (nagyon drágán, jelentős állami támogatással, ha a hosszú várakozási idő letelte után egyáltalán bekerül a beteg, mert még él, vagy a család egyáltalán képes kifizetni a többmilliós belépési díjat és ezenfelül még a havi 60-70 ezer forintos térítési díjat is), ahol még a legalapvetőbb személyiségi jog, az emberi méltósághoz való jog is gyakran sérül. 

Másrészt hátrány a hozzátartozónak, aki ápolási díj hiányában, mindenféle állami segítség és támogatás nélkül is vállalja szerette otthoni gondozását, aki teljesen magára hagyatva kénytelen az emberfeletti nehéz munkát végezni, és akit a gondozói munka súlyos terhei idővel fizikailag, mentáliasan és anyagilag is teljesen tönkre tesznek, és mindemellett folyamatosan sérülnek még az emberi jogai is (az emberi méltóság, a diszkrimináció, a szabadsághoz és a pihenéshez való jog stb.).

Nem utolsó sorban az egész családot nehéz helyzetbe hozza, hiszen a szeretett személy intézményben történő elhelyezése leküzdhetetlen pszichés terhet okoz mindannyiuk számára. 

Mindezeken túl a beteg intézményi gondozása a költségvetésnek is többszörösébe (a szükségesnél 2-3-szor is többe) kerül, mintha a gondozás a beteg saját otthonában történne. Nem lényegtelen az a tény sem, hogy a hozzátartozó, aki a demens-beteget éveken át saját otthonában ápolja és gondozza, mekkora terhet vesz le a szociális és egészségügyi ellátórendszer válláról. 

· Magyarországon a demens-betegek részére egyáltalán nincsenek nappali, átmeneti és tartós ellátását nyújtó intézmények sem. Követendő lehet a franciaországi példa, ahol 2004. szeptember 15-én Philippe Douste-Blazy egészségügyi miniszter hároméves programot terjesztett elő, amelytől az Alzheimer elleni küzdelem eredményeinek jelentős javulását remélik. A tízpontos akcióterv azokat a célkitűzéseket tartalmazza, amelyek megvalósítása könnyítheti az érintettek életminőségének javítását és a hozzátartozókra háruló terhek csökkentését. Az otthon ápolt betegek és családtagjaik mindennapi életének megkönnyítésére 13 ezer új nappali ellátóhelyet is létesítenek. (Párizs, 2004. szeptember 15., szerda (MTI/AP))
· Az Alzheimer-kór következtében a betegek mentálisan és mozgásukban is súlyosan korlátozottakká válnak, és az állapotukból adódóan nem képesek önmaguk ellátására. A többször módosított 1998. évi XXVI. törvény alapján az Alzheimer-kórban és más demenciában szenvedő betegek a tartósan és véglegesen fenálló súlyos értelmi fogyatékosságuk, önálló életvitelre képtelenségük ellenére sem minősülnek fogyatékos személynek, mint pl. már az autisták is, és ezért a családok a súlyosan fogyatékos személy részére járó pénzbeli juttatástól, a fogyatékossági támogatástól is elesnek. (A támogatás célja pedig éppen az, hogy - a súlyosan fogyatékos személy jövedelmétől függetlenül - anyagi segítséggel járuljon hozzá a súlyosan fogyatékos állapotból eredő társadalmi hátrányok mérsékléséhez.) 

Fentiek alapján Társaságunk fontosnak tartja, hogy mielőbb szülessen egyértelmű állásfoglalás arra vonatkozóan, hogy a demens-betegek saját otthonukban, hozzátartozójuk által történő napi 24 órás gondozása és ellátása teljes értékű munkavégzésnek, a Munka Törvénykönyve szerinti munkának minősül, csakúgy, mint intézményi keretek közötti ellátásuk esetén. 

Amennyiben munkának minősül a napi 24 órás gondozói tevékenység, úgy az ápolási díjat a gondozást végző hozzátartozónak, ne mint segélyt kelljen kérvényeznie, és ne tekintsék kizáró szempontnak a gondozó jövedelmi helyzetét sem, hanem a gondozót az elvégzett munkájáért legalább minimálbér szintű fizetés illesse meg. (Megjegyezzük, hogy az ápolási díj, a méltanytalanul alacsony összegétől eltekintve, egyébként jelenleg is kvázi munkabérként működik, hiszen munkában töltött időnek számít, az ápolási díj után is kell fizetni a munkabér utáni összes járulékot, valamint TB-re és nyugdíjra is jogosítja az igénybevevő személyt.)

Mivel az Alkotmány szerint az ellátásról való gondoskodás nem az önkormányzatok, hanem az állam kötelességeként meghatározott, ezért fontosnak tartjuk, hogy a jövőben ne az önkormányzat és főleg ne méltányossági alapon dönthessen arról, hogy kinek fizet ápolási díjat és kinek nem. (Megjegyezzük, hogy a gyes, a gyed és a nyugdíj igénylése is központilag és nem az önkormányzatoknál történik.)

Szükséges lenne tisztázni annak kérdését is, hogy az ápolási díj rendszere szerint is munkának tekintett napi 24 órás gondozást miért a Szociális Törvény szabályozza a Munka Törvénykönyve helyett. 

Az ápolási díj jelenlegi rendszerében, sajnos még azok a hozzátartozók is hátrányba kerülnek, akik esetleg méltányosságból kapnak ápolási díjat, hiszen ők maguk is gyakran megbetegszenek a segítség és támogatás nélkül végzett gondozás súlyos terhe alatt, de természetesen az ápolási díj után nem jár részükre táppénz, sőt még betegségük ellenére is kénytelenek tovább végezni munkájukat, szerettük ellátását. Nem jár nekik fizetett szabadság sem, így akár 8-15 évig is le kell mondaniuk a minden dolgozót megillető fizetett pihenőidőről is, pedig ezeknek a hozzátartozóknak igazán nagy szükségük lenne időnként pihenésre, hogy folytatni tudják emberfeletti munkájukat, a demens-beteg gondozását. Szerettük halála után, munkájuk befejeztével pedig nem kapnak végkielégítést, sőt munkanélküli ellátást sem azok az 50-55 éves korukban járó gondozók, akik belerokkanva sok éven át tartó küszködésükbe, egyik napról a másikra hirtelen válnak munkanélkülivé.

Méltánytalannak tartjuk, hogy mindazok a nyugdíjas - sokszor maguk is beteg - hozzátartozók, akik szeretett demens-beteg házastársukat hosszú éveken át gondozzák, szintén semmilyen állami segítséget és támogatást nem kapnak, hiszen nem jár még az ápolási díj sem részükre, míg más nyugdíjastársaik tovább dolgozhatnak, még további jövedelemhez jutva. (Mint ismeretes, a nyugdíjas nagyszülők ma már GYES-re is jogosultak.)

Mivel a magyar Alkotmány szerint az önmaguk ellátására képtelen személyek ellátása az állam kötelessége, ezért meggyőződésünk, hogy az ápolási díj jelenlegi rendszere következtében súlyos diszkrimináció éri a demens-betegeket gondozó családokat, továbbá alapvető emberi, állampolgári és alkotmányos jogaik is sérülnek.

A hozzátartozók körében végzett felméréseink szerint rendkívül nagy igény van egy országos demens-napközi hálózat kiépítésére az alapellátás szintjén. A napközi nemcsak felügyeletet, hanem társaságot és fejlesztő foglalkozást is nyújt a betegnek, míg a gondozónak lehetőséget teremt arra, hogy akár nyolc órában, akár részmunkaidőben még dolgozhasson. Ezáltal nagymértékben csökkenthetők mind a család mind a költségvetés terhei. 

Azzal a tiszteletteljes kéréssel fordulunk Önhöz, hogy foglaljon állást az ápolási díj, a fogyatékosság, valamint a demens ellátórendszer kérdésében, valamint erősítse meg a Lenkovics Barnabás állampolgári jogok országgyűlési biztos által készült jelentésben foglaltakat a gyógyszerhez való hozzáférés vonatkozásában (OBH 5164/2002. számú ügy, 2003. június). 

Bízunk abban, hogy az Ön ajánlása alapján a kormány mielőbb megteszi a szükséges intézkedéseket annak érdekében, hogy az Európai Unió elvárásainak megfelelően megszűnjön az Alzheimer-betegek diszkriminációja és ne sérüljön továbbra is az emberi méltósághoz való személyiségi joguk, valamint ne veszélyeztesse a betegek és családjuk testi és lelki egészséghez fűződő jogainak érvényesülését, hogy nem juthatnak hozzá legalább 70 %-os támogatással a korszerű terápiát jelentő gyógyszerekhez, az ápolási díjhoz, a fogyatékossági támogatáshoz, valamint más szociális jellegű ellátáshoz.

Budapest, 2005. április 21.

Tisztelettel:



Dr. Nagy Árpád
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